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 جودة الح�اة لدى المراهقین المصابین �التلاس�م�ا
 **د. آنا أحمد                                                                                  *هشام دهام العلوش

 )2022 آذار 1،القبول:2021تشر�ن الأول 10(الإیداع:
 :الملخص

تعتبــــر أمــــراض الــــدم المنتقلــــة �الوراثــــة مــــن أكثــــر أنــــواع الأمــــراض الوراث�ــــة انتشــــاراً حــــول العــــالم حیــــث لا تقتصــــر نســــ�ة 
�عـــــد مـــــرض التلاســـــ�م�ا إذ الإصـــــا�ة بهـــــا علـــــى فئـــــة محـــــددة ولكـــــن یلاحـــــظ انتشـــــارها فـــــي منـــــاطق محـــــددة مـــــن العـــــالم، 

انتشـــــاراً، ینـــــتج عنـــــه نقـــــص فـــــي �م�ـــــة اله�موغلـــــو�ین، نت�جـــــة لعـــــدم قـــــدرة مـــــن أهـــــم وأكثـــــر الأمـــــراض الوراث�ـــــة الدمو�ـــــة 
النخــــاع العظمــــي علــــى تصــــن�ع �ر�ــــات الــــدم الحمــــراء �كفــــاءة، یــــؤدي المــــرض إلــــى ارتفــــاع مســــتو�ات الحدیــــد فــــي الــــدم 
نت�جـــــة لتكســـــر �ـــــرات الـــــدم الحمـــــراء، و�التـــــالي إلـــــى حـــــدوث مضـــــاعفات و إلحـــــاق الضـــــرر �ـــــالأجهزة الحیو�ـــــة للجســـــم، 

ـــــة النفســـــ�ة  وعلـــــى ـــــأثر الحال ـــــك، تت ـــــى ذل ـــــاءً عل ـــــاس، تضـــــخم الطحـــــال، تشـــــوه العظـــــام. بن ـــــد، البنكر� ـــــب، الكب رأســـــها القل
ـــــة �الحالـــــة الجســـــم�ة، إذ �عبّـــــر المـــــر�ض عـــــن مســـــتوى مـــــنخفض مـــــن الرضـــــا عـــــن جـــــودة ح�اتـــــه الجدیـــــدة  والاجتماع�

عــــدم الرغ�ـــــة فـــــي الق�ـــــام �عــــد الإصـــــا�ة �مـــــرض ســـــیرافقه طــــوال ح�اتـــــه، فقـــــد �عـــــاني مــــن مشـــــاعر العجـــــز، الضـــــعف، و 
ــــأي عمــــل، �عتبــــر المراهقــــون مــــن الفئــــات التــــي تتــــأثر �شــــكل �بیــــر �مــــرض التلاســــ�م�ا ونظــــراً لأهم�ــــة مفهــــوم جــــودة  �
ــــة فــــي هــــذا  ــــدى مرضــــى التلاســــ�م�ا ، وارتفــــاع معــــدل انتشــــار المــــرض فــــي ســــور�ة وعــــدم وجــــود دراســــات �اف� ــــاة ل الح�

المــــــراهقین  �حــــــث الــــــذي یهــــــدف إلــــــى تقیــــــ�م جــــــودة الح�ــــــاة لــــــدىالمجــــــال فــــــي الســــــنوات الأخیــــــرة قمنــــــا �ــــــإجراء هــــــذا ال
 .المصابین �التلاس�م�ا
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Quality Of Life Of Adolescents With Thalassemia 

Hisham Daham AlAlloush*                                                      Dr. Anna Ahmad** 
(Received:10 October 2021 , Accepted:1 March 2022) 

Abstract: 

Hereditary hematology is one of the most common genetic diseases around the world, with 
the incidence not only of a specific group but also of specific regions of the world. 
Thalassemia is one of the most prevalent genetic blood diseases, resulting in a decrease 
in hemoglobin. As a result of the inability of the bone marrow to efficiently manufacture red 
blood pellets, the disease leads to high levels of iron in the blood as a result of the decay 
of red blood pellets. And so to complications and damage the body's biomarkers, like the 
heart, liver, pancreas, spleen swelling, bone deformity. Thus, the psychological and social 
condition is affected by the physical condition, as the patient expresses a low level of 
satisfaction with the quality of his or her new life after having a disease that will accompany 
him or her throughout his or her life. If he suffers from feelings of powerlessness, 
vulnerability and unwillingness to do any work, adolescents are considered to be groups 
that are highly affected by thalassemia. In view of the importance of the concept of quality 
of life for thalassemia patients, the high prevalence of the disease in Syria and the lack of 
sufficient studies in this area in recent years, we have carried out this research aimed at 
assessing the quality of life of adolescents infected with thalassemia. 
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 المقدمة :-1

تعرّف التلاس�م�ا �أنها إحدى فاقات الدم الانحلال�ة الناجمة عن خلل وراثي في تر�یب خضاب الدم، التي تؤدي إلى نقص 
إما ز�ادة في تلف الكر�ات الحمر أو نقص في انتاجها في نقي  في مستوى الخضاب، وتنجم عن آلیتین متعاكستین، وهما

والاضطراب الحاصل في متلازمات التلاس�م�ا �كون ناجماً عن الخلل الوراثي في المورثات المسؤولة عن تر�یب  [1]العظام 
حدوث تشوه �بیر في سلاسل عدیدات البیبتید، وت�عاً للمورثة المصا�ة �حدث اضطراب في تر�یب تلك السلاسل، و�التالي 

 .[2]انتاج الخضاب السل�م 

تعتبر التلاس�م�ا مشكلة صح�ة عامة خطیرة في جم�ع أنحاء منطقة ال�حر الأب�ض المتوسط والشرق الأوسط وش�ه القارة 
ملیون شخص حامل للمرض في جم�ع أنحاء العالم، حیث یولد  300الهند�ة،  وجنوب شرق آس�ا، و�وجد حوالي 

طفل یولدون مصابین بتلاس�م�ا بیتا التي تعتمد على  2300ل مصاب �التلاس�م�ا �ل عام، ومن بینهم طف 68000حوالي
شخص، وقد  8000. حیث بلغ عدد المصابین �التلاس�م�ا في سور�ا حسب المر�ز الوطني للتلاس�م�ا ب[3] نقل الدم .

م) �أن العدد الكلي لمرضى  2014-2011أوضحت إحصائ�ات أجر�ت من قبل أخصائي الأطفال �كور بین عامي (
 [4] طفل. 936التلاس�م�ا في محافظة حماه فقط هو 

تعتبر التلاس�م�ا مرض ل�س له علاج معروف وتفادي حدوثه عن طر�ق فحوصات ما قبل الزواج هو السبیل الوحید لتخف�ف 
التلاس�م�ا، و�التالي فإن ز�ادة الوعي  العبء وهو نهج أكثر فعال�ة من حیث التكلفة مقارنة بتوفیر العلاج الأمثل لضحا�ا

ینتج عن هذا المرض مجموعة من التحد�ات السر�ر�ة .  [5]�المرض هي واحدة من الاسترات�ج�ات الحاسمة للوقا�ة منه
الجسد�ة والنفس�ة الخطیرة لما �خلفه من آثار خطیرة على الصحة الجسد�ة من التشوه الجسدي إلى تأخر النمو، وتأخر سن 

غ، �الإضافة لتأثیره على المظهر الجسدي، على سبیل المثال تشوهات العظام وقصر القامة، و�ؤدي أ�ضاً إلى ضعف البلو 
في الصورة الذات�ة، �ما أن له مضاعفات خطیرة مثل فشل القلب، وعدم انتظام ضر�ات القلب، وأمراض الكبد، ومضاعفات 

  ]6.[الغدد الصماء

أنها " مفهوم �ستخدم للتعبیر عن رقي مستوى الخدمات الماد�ة والاجتماع�ة التي ��اة جودة الح حسن مصطفى عرّف ال�احث
 [7]تقدم لأفراد المجتمع . 

�ما أنه �ساعد على تقد�م اقتراحات  لتلاس�م�ا�عتبر تقی�م جودة الح�اة أساسي في الرعا�ة الصح�ة للمرضى المصابین �ا
عن وجهات نظر  QOL)( Quality of life ء المرضى ، �عبر مق�اسمستقبل�ة من أجل تحسین نوع�ة الح�اة لدى هؤلا

ال�عد وهي أر�عة أ�عاد  ) 2015. وتتضمن نوع�ة الح�اة حسب منظمة الصحة العالم�ة ( [8]الأفراد �خصوص سلامتهم
النفسي و�تكون من ال�عد یل�ه الجسمي و�وضح هذا ال�عد ��ف�ة التعامل مع الألم وعدم الراحة، والنوم، والتخلص من التعب. 

المشاعر الإ�جاب�ة، والسلو��ات الإ�جاب�ة، وتر�یز الانت�اه، والرغ�ة في التعلم والتفكیر والتذ�ر، وتقدیر الذات، واهتمام الإنسان 
یتضمن العلاقات الشخص�ة والاجتماع�ة والدعم الذي ال�عد الاجتماعي ثم �مظهره، وصورة الجسم، ومواجهة المشاعر السلب�ة. 

الاجتماعي، والزواج الناجح. ومن الواضح أن الإنسان لد�ه حاجات خاصة للانتماء، منها: القبول الاجتماعي، والتفاعل 
لأمان في ال�عد البیئي و�تضمن ممارسة الحر�ة �المعنى الإ�جابي، والشعور �الأمن وا أخیراً الاجتماعي، والولاء الاجتماعي. 

 ]9[الجوانب البیئ�ة و�یئة المنزل، ومصادر الدخل والابتعاد عن التلوث والضوضاء. 

قد أجرى التلاس�م�ا ف�إلى تقی�م جودة الح�اة لدى الأطفال والمراهقین المصابین  تهدفالدراسات التي  أُجر�ت العدید من
مر�ضاً مراهقاً مصابین �التلاس�م�ا وأظهرت نتائج  70على عینة قوامها في العراق  وصف�ةدراسة  )Naser,2014ال�احث(
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مستوى جودة الح�اة العام �ان متوسطاً لدى معظم المراهقین المشار�ین في تلك الدراسة، وأن لدى غالبیتهم مستوى  الدراسة �أن
 ]10[جودة ح�اة متوسط مرت�ط �الأ�عاد (الاجتماعي، البیئي، النفسي، الجسماني) 

أن مســــــــتوى جودة الح�اة العام لدى المرضــــــــى �ســــــــعود�ة ) في ال(Ayoub et al,2013التي أجراها  دراســــــــةالأظهرت ف�ما 
المشــــار�ین �ان منخفضــــاً، �ما أظهرت نتائج الدراســــة أن مســــتوى جودة الح�اة المرت�طة �جم�ع المحاور �ان منخفضــــاً لدى 

ماع�ة فقد �ان مســــــتواه متوســــــطاً، و�ان هناك عدم غالب�ة المراهقین المشــــــار�ین في الدراســــــة ماعدا محور جودة الح�اة الاجت
  ]11[تقبل لدى معظم المشار�ین لحالتهم النفس�ة، �الإضافة إلى عدم تقبلهم لعلاقاتهم مع الأخر�ن من أهل وأصدقاء

ن �حتاج المرضــــى الذین �عانون من التلاســــ�م�ا إلى رعا�ة صــــح�ة واجتماع�ة متكاملة للحفاظ على جودة ح�اة جیدة وللحد م
الأمراض المرافقة، و�شـــمل دور التمر�ض مشـــار�ة المرضـــى وأفراد الأســـرة في مناقشـــة خطة رعا�ة للمر�ض، �عد إجراء تقی�م 
مســبق لاحت�اجاتهم البدن�ة والاجتماع�ة والمعرف�ة والعاطف�ة، وتحضــیر برنامج تثق�في واقعي تحدده الممرضــة المســؤولة عن 

و�تضــــــــــمن تفضــــــــــیلات المر�ض في نظام الغذاء والســــــــــوائل والتمار�ن الر�اضــــــــــ�ة المر�ض، �قوم على التعاون مع المر�ض 
والأدو�ة، �ما �قوم التمر�ض �المتا�عة المســـتمرة عبر الفحص الســـر�ري لتحدید حدوث مضـــاعفات جدیدة أو محتملة، وتعز�ز 

 ]12[السلو��ات الصح�ة، والحفاظ على علاقة قو�ة مع المر�ض

 هدف ال�حث :-2
  التلاس�م�ا�اة لدى المراهقین المصابین �تقی�م جودة الحإلى   تهدف هذه الدراسة

 :ال�حث مواد وطرائق-3
ن یبعمر �خت�ارهم �طر�قة الاعت�ان الملائم ة تم ا/مراهق 100ة �م�ة مستعرضة على عینة مؤلفة من تم إجراء دراسة وصف�

المتكرر ، وقد تم است�عاد المرضى الذین �عانون من أمراض  من على التواصل ، �خضعون لنقل الدقادر�سنة ،  18 – 12
في الفترة في سور�ا أجر�ت الدراسة في قسم التلاس�م�ا في مستشفى الأطفال والتولید في اللاذق�ة  ، أخرى  عقل�ة أو وراث�ة

 7/7/2021ولغا�ة  7/4/2021الواقعة بین 
 الدراسة :  اةأد

 ، وتتألف من جزأین :المتعلقة �ال�حثأداة ال�حث من قبل ال�احث �عد مراجعة الأدب�ات  ترجمةتم 
 –المؤهل العلمي  –العمر  –تار�خ المیلاد  –یتضــــــــــــــمن المعلومات الد�موغراف�ة لعینة ال�حث ( الجنس  الجزء الأول : -

 الوظ�فة)
 World Health Organization (WHOQOL)�اة یتضمن مق�اس منظمة الصحة العالم�ة لجودة الح الجزء الثاني : -

Quality Of Life : و�تألف من أر�عة أ�عاد هي 
 ال�عد البیئي، و بنود 6 و�تضمن ال�عد الاجتماعي، ثم بنود 8 الذي یتضمن ال�عد النفسيیل�ه  بند 13 و�تضمن ال�عد الجسدي
 تمت الإجا�ة على بنود الأداة في جم�ع محاورها وفق خمس إجا�ات .  بند 12 الذي یتضمن

 ) 5) أو (قلیلاً جداً = 4) أو (قلیلاً = 3) أو ( إلى حد متوسط = 2) أو (كثیراً = 1إما (كثیراً جداً =
إجراء �عض  تم إجراء مصــــــداق�ة للمق�اس عبر عرضــــــه على خبراء من �ل�ة التمر�ض في قســــــم تمر�ض صــــــحة الطفل وتم

لك ذمن العینة و % 10على  أداة ال�حث�اســـتخدام دراســـة اســـترشـــاد�ة  أجر�ت محتوى أداة ال�حث.مصـــداق�ة لتعدیلات لتقی�م ا
تم إجراء اخت�ار �روم�اخ ألفا لتقی�م ث�ات  .( تم اســــــت�عاد هؤلاء المرضــــــى من عینة ال�حث ) للتأكد من وضــــــوح الاســــــتمارة 

 .  0.79الأداة حیث بلغت ق�مته 
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 ال�حث :طر�قة 

تم توج�ه �تاب رســــــمي من �ل�ة التمر�ض في جامعة إلى مســــــتشــــــفى الأطفال والتولید في اللاذق�ة من أجل الحصــــــول على .1
 الموافقة لجمع الب�انات المتعلقة �ال�حث .

 تم شرح الهدف من الدراسة للمرضى والحصول على موافقتهم قبل البدء �إجراء المقابلة  .2
 دق�قة . 30-15أداة الدراسة عن طر�ق المقابلة التي استغرقت مدة من تم جمع الب�انات بواسطة  .3

 
 التحلیل الإحصائي :

)، واستُخدمت 20نسخة ( SPSS فرّغت الب�انات ثم حُللت �استخدام برنامج الحزمة الاحصائ�ة للعلوم الاجتماع�ة 
 والنسب المئو�ة % للحصول على نتائج ال�حث . Nحصاء الحیوي التال�ة : التكرار اخت�ارات الإ

 النتائج :-4

 توزع المراهقین في الدراسة ت�عاً  لب�اناتهم الد�موغراف�ة  :)1( رقم الجدول

 المتغیرات الد�موغراف�ة
 N=100العدد الكلي 

 النس�ة المئو�ة  % Nالتكرار 

 الجنس
 71 71 ذ�ر

 29 29 أنثى

 العمر

 11 11 سنة 14أقل من 

 48 48 سنة 16 – 14

 41 41 سنة 16أكثر من 

 المستوى التعل�مي

 2 2 غیر متعلم

 2 2 المرحلة الابتدائ�ة        

 39 39 المرحلة الإعداد�ة          

 57 57 المرحلة الثانو�ة

 العمل الذي �مارسه المراهق
 9 9 لا �عمل      

 91 91 طالب 
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) توزع المراهقین المشار�ین في الدراسة وفقاً لب�اناتهم الد�موغراف�ة، حیث أظهر أن النس�ة الأعلى منهم 1یبین الجدول رقم (
%، 48سنة) حوالي نصف العینة  16-14% إناث. وشكل المراهقون من الشر�حة العمر�ة (29% ذ�ور والنس�ة المت�ق�ة 71

سنة. ومن حیث المستوى التعل�مي للمراهقین  14% للمراهقین الأصغر من 11ة، ثم سن 16% للمراهقین الأكبر من 41تلاها 
% في المرحلة الابتدائ�ة، 2% �انوا في المرحلة الإعداد�ة، و39% في المرحلة الثانو�ة، تلاها 57كانت النس�ة الأعلى منهم 

% لا 9% طلاب بینما ال�ق�ة 91البیتهم % أ�ضاً غیر متعلمین. أما من حیث العمل الذي �مارسه المراهق فقد �ان غ2و
 �عملون.

 ال�عد الجسدي.إجا�اتهم على ع�ارات  وزع المشار�ین في الدراسة وفقتنسب  :)2(رقم الجدول 

 ع�ارات ال�عد الجسدي

 كثیراً 

 جداً 
 قلیلاً جداً  قلیلاً  الى حد متوسط كثیراً 

N=100 % N=100 % N=100 % N=100 % N=100 % 

1.  
مدى رضاك عن 

 . صحتك
0 - 2 2 60 60 37 37 1 1 

2.  

مدى شعورك �أن 
الألم الجسماني 
�منعك من الق�ام 
�أداء نشاطات تحب 

 . الق�ام بها

9 9 73 73 18 18 0 - 0 - 

3.  
مدى قلقك �شأن 

 . الألم أو الانزعاج
6 6 77 77 17 17 0 - 0 - 

4.  

مدى صعو�ة 
معالجة أي ألم أو 

 .انزعاج
1 1 11 11 68 68 18 18 2 2 

5.  

مدى حاجتك إلى 
العلاج الطبي لتأد�ة 

 وظائفك الیوم�ة.
19 19 81 81 0 - 0 - 0 - 

6.  

مدى قدرتك على 
قبول مظهرك 

 الجسماني
7 7 22 22 61 61 8 8 2 2 

7.  

كم�ة الطاقة لد�ك 
لممارسة نشاطات 

 ح�اتك الیوم�ة.
0 - 5 5 69 69 26 26 0 - 
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8.  
مدى قدرتك على 

 الحر�ة.
12 12 88 88 0 - 0 - 0 - 

 - 0 6 6 69 69 24 24 1 1 مدى سهولة تع�ك.  .9

10.  
مدى اعتمادك على 

 الأدو�ة.
0 - 9 9 40 40 40 40 11 11 

11.  
مدى شعورك 
 �الارت�اح في نومك.

0 - 21 21 66 66 10 10 3 3 

12.  

مدى رضاك عن 
مقدرتك على أداء 
 نشاطاتك الیوم�ة . 

0 - 11 11 64 64 19 19 6 6 

13.  
مدى رضاك عن 

 ح�اتك الجنس�ة
0 - 0 - 0 - 86 86 14 14 

% 60نس�ة توزع المشار�ین في الدراسة وفق نسب إجا�اتهم على ع�ارات ال�عد الجسدي. حیث أظهر أن  2یبین الجدول رقم 

% �شعرون �أن الألم الجسماني �منعهم �ثیراً من الق�ام �أداء نشاطاتهم 73و،  �حد متوسط من المراهقین راضین عن صحتهم

% �حتاجون العلاج الطبي �ثیراً لتأد�ة وظائفهم 81و، % قلقون �ثیراً �شأن الألم والانزعاج77و ، الق�ام بهاالتي �حبون 

% 88% راضون عن �م�ة الطاقة لدیهم لممارسة ح�اتهم الیوم�ة، و69% راضون عن مظهرهم الجسماني، و61، والیوم�ة

% �شعرون 66% �عتمدون على الأدو�ة، و40لتعب، و% �ظهرون سهولة في ا69، وراضون عن مدى قدرتهم على الحر�ة

  % راضون عن ح�اتهم الجنس�ة .86% راضون عن قدرتهم على أداء نشاطاتهم الیوم�ة، و 64�الارت�اح في نومهم، و

 .النفسيال�عد  اسة وفق إجا�اتهم على ع�اراتتوزع المشار�ین في الدر نسب  :)3(رقم الجدول 

 ع�ارات ال�عد النفسي

 كثیراً 

 جداً 
 قلیلاً جداً  قلیلاً  الى حد متوسط كثیراً 

N=100 % N=100 % N=100 % N=100 % N=100 % 

1.  
مدى اندفاعك تجاه 

 المستقبل.
0 - 15 15 69 69 12 12 4 4 

 4 4 15 15 65 65 16 16 - 0 مدى تقدیرك لنفسك.  .2

 4 4 18 18 50 50 26 26 2 2 مدى ثقتك بنفسك.  .3
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 - 0 7 7 90 90 3 3 - 0 مدى قدرتك على التر�یز.  .4

 3 3 11 11 40 40 36 36 10 10 مدى انزعاجك من التعب.  .5

 2 2 8 8 61 61 22 22 7 7 مدى رضاك تجاه مظهرك   .6

 - 0 4 4 14 14 63 63 19 19 مدى رضاك عن نفسك.  .7

8.  

مدى انت�ا�ك لمشاعر 
سلب�ة مثل الحزن وال�أس 

 والقلق والاكتئاب.
11 11 32 32 38 38 13 13 6 6 

نســــــ�ة ) توزع المشــــــار�ین في الدراســــــة وفق نســــــب إجا�اتهم على ع�ارات ال�عد النفســــــي. فقد لوحظ أن 3أظهر الجدول رقم (
% راضــون 50عن مدى تقدیرهم لأنفســهم، وإلى حد متوســط % راضــون 65، و �حد متوســط % مندفعون تجاه المســتقبل69

% راضـــون 61% �ظهرون انزعاجاً من التعب، و40التر�یز، و% راضـــون عن مدى قدرتهم على 90عن ثقتهم �أنفســـهم، و
% تنتابهم 38% من المشـــــار�ین �ان مدى رضـــــاهم عن أنفســـــهم �ثیراً . 63إلى حد متوســـــط، �ما شـــــوهد أن  عن مظهرهم

 مثل الحزن وال�أس والقلق والاكتئاب .إلى حد متوسط مشاعر سلب�ة 

 .الاجتماعيال�عد إجا�اتهم على ع�ارات  وفقوزع المشار�ین في الدراسة تنسب  :)4(رقم الجدول 

 الاجتماعيع�ارات ال�عد 

 كثیراً 

 جداً 
 قلیلاً جداً  قلیلاً  الى حد متوسط كثیراً 

N=100 % N=100 % N=100 % N=100 % N=100 % 

1.  
تقی�م رضاك عن نوع�ة 

 الح�اة لد�ك . 
0 - 20 20 38 38 29 29 13 13 

2.  
مدى استمتاعك �الح�اة 

. 
0 - 21 21 34 34 25 25 20 20 

3.  
مدى شعورك أن 

 ح�اتك ذات ق�مة.
20 20 80 80 0 - 0 0 0 - 

4.  

مدى رضاك عن 
علاقاتك الشخص�ة 
(أهل، أصدقاء، 

 أقارب).

1 1 25 25 35 35 28 28 11 11 

5.  

مدى رضاك عن 
المساندة التي تجدها 

 من أصدقائك .
1 1 27 27 34 34 27 27 11 11 
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6.  
مدى شعورك �الوحدة 

 ح�اتك.في 
2 2 48 48 9 9 22 22 19 19 

المشار�ین في الدراسة وفق نسب إجا�اتهم على ع�ارات ال�عد الاجتماعي. حیث أظهر  المراهقینتوزع  4الجدول رقم  أوضح
إلى % من المشار�ین راضون 34، وإلى حد متوسط % من المشار�ین راضون عن نوع�ة ح�اتهم الاجتماع�ة38نس�ة أن 

عن مدى شعورهم �أن ح�اتهم  �ثیراً  راضون  % من المشار�ین �الدراسة بدوا80وعن مدى استمتاعهم �الح�اة، حد متوسط 
% 34و ،إلى حد متوسط % من المشار�ین راضون عن علاقاتهم الشخص�ة مع الأهل والأصدقاء والأقارب35ذات ق�مة ، و

�شعرون ذ�روا أنهم % من المشار�ین 48و ،حد متوسط إلىمن المشار�ین �الدراسة راضون عن مدى مساندة أصدقائهم لهم 
 .�ثیراً �الوحدة في ح�اتهم 

 .البیئيال�عد إجا�اتهم على ع�ارات  وزع المشار�ین في الدراسة وفقتنسب  :)5( رقم الجدول

 البیئيع�ارات ال�عد 

 كثیراً 

 جداً 
 قلیلاً جداً  قلیلاً  الى حد متوسط كثیراً 

N=100 % N=100 % N=100 % N=100 % N=100 % 

1.  
مدى شعورك �الأمان في 

 ح�اتك الیوم�ة .
12 12 46 46 26 26 14 14 2 2 

2.  
مدى شعورك  �ملاءمة 

 البیئة المح�طة �ك .
0 - 13 13 46 46 37 37 4 4 

3.  
كفا�ة المال لد�ك لتلب�ة 

 احت�اجاتك .
0 - 1 1 13 13 32 32 54 54 

4.  

مدى إتاحة الفرصة لد�ك 
في للأنشطة الترفیه�ة 

 أوقات الفراغ .
12 12 15 15 35 35 30 30 8 8 

5.  

مدى توفر المعلومات التي 
تحتاجها في ح�اتك الیوم�ة 

. 
1 1 5 5 70 70 16 16 8 8 

6.  

مدى انزعاجك من أي قیود 
في أداء أنشطة الح�اة 

 الیوم�ة .
9 9 74 74 17 17 0 - 0 - 

7.  
حاجتك للأدو�ة في ح�اتك 

 الیوم�ة.
16 16 72 72 9 9 3 3 0 - 
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8.  

مدى حاجتك إلى علاج 
طبي لتعمل في ح�اتك 

 الیوم�ة .
19 19 69 69 12 12 0 - 0 - 

9.  

مدى اعتمادك على 
استخدام المواد الطب�ة أو 

 المساعدات الطب�ة.
21 21 69 69 10 10 0 - 0 - 

10.  
مدى رضاك عن حالة 

 المكان الذى تع�ش ف�ه .
0 - 13 13 46 46 37 37 4 4 

11.  
مدى رضاك عن حصولك 

 على الخدمات الصح�ة .
0 - 1 1 47 47 50 50 2 2 

12.  
مدى رضاك عن توفر 

 وسائل النقل لد�ك .
0 - 2 2 33 33 46 46 19 19 

أن  تبیّنرات ال�عد البیئي. حیث توزع المراهقین المشــــــار�ین في الدراســــــة وفق نســــــب إجا�اتهم على ع�ا 5الجدول رقم  أظهر
إلى حد  % من المشــار�ین �شــعرون 46، و شــعورهم �الأمان في ح�اتهم الیوم�ة �ثیراً عن% من المراهقین راضــون 46نســ�ة 

% 35لتلب�ة احت�اجاتهم، و % من المشـــــــار�ین ذ�روا أنهم �ملكون مالاً قلیلاً جداً 54و �ملائمة البیئة المح�طة بهم، متوســـــــط
مشــار�ین تتوفر لدیهم المعلومات التي % من ال70من المشــار�ین تتاح لدیهم الفرصــة للأنشــطة الترفیه�ة في أوقات الفراغ، و

% 72% من المشــــــار�ین یبدون انزعاجاً من أي قیود في أداء أنشــــــطة الح�اة الیوم�ة، و74�حتاجونها في ح�اتهم الیوم�ة، و
% من المشـــــــــــار�ین �حتاجون لعلاج طبي في ح�اتهم الیوم�ة، 69من المشـــــــــــار�ین  �حتاجون للأدو�ة في ح�اتهم الیوم�ة، و

قلیلاً % من المشــــار�ین راضــــون 46لمشــــار�ین �عتمدون على اســــتخدام المواد الطب�ة أو المســــاعدات الطب�ة، و% من ا69و
عن الخدمات الطب�ة التي �حصــلون علیها، إلى حد متوســط % من المشــار�ین راضــون 50عن المكان الذي �ع�شــون ف�ه، و

 .إلى حد متوسط عن توفر وسائل نقلهم % من المشار�ین راضون 46و

 توزع المشار�ین في الدراسة ت�عاً لمستو�ات جودة الح�اة وأ�عادها  :)7(رقمالجدول 

 مستو�ات أ�عاد جودة الح�اة

 منخفض

)1 – 2.32( 

 متوسط

)2.33 – 3.66( 

 مرتفع

)3.67 – 5( 

N=100 % N=100 % N=100 % 

 - 0 99 99 1 1 ال�عد الجسدي

 3 3 92 92 5 5 ال�عد النفسي

 25 25 59 59 16 16 ال�عد الاجتماعي

 - 0 60 60 40 40 ال�عد البیئي
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 0 0 99 99 1 1 المستوى الكلي

لمراهقین ا جم�عث �ظهر الجدول أن توزع المراهقین في الدراسة ت�عاً لمستو�ات جودة الح�اة وأ�عادها. حی 7ن الجدول رقم ییب
اً لدى غالب�ة و�ذلك الأمر في ال�عد النفسي �ان مستواه متوسط % �ان مستوى ال�عد الجسدي لدیهم متوسطاً،99تقر��اً بنس�ة 

% منهم، ومنخفضاً 25% من المراهقین، وجیداً عند 59أما ال�عد الاجتماعي فقد �ان مستواه متوسطاً عند  . %92المراهقین 
ف�ما یتعلق �جودة  هم.% من40مراهقین، ومنخفضاً عند % من ال60عند  ستوى ال�عد البیئي متوسطاً �ان م .% منهم16عند 

 %. 99عند جم�ع المراهقین تقر��اً بنس�ة الح�اة الكل�ة لدى المراهقین فقد �ان مستواها متوسطاً 
 المناقشة-5

�عد مرض التلاس�م�ا من أكثر الأمراض الوراث�ة انتشاراً؛ الذي ینتج عنه نقص في �م�ة اله�موجلو�ین، نت�جة لعدم قدرة النخاع 
�ر�ات الدم الحمراء �كفاءة؛ فهذا المرض یؤدي إلى ارتفاع مستو�ات الحدید في الدم نت�جة لتكسیر �رات العظمي على تصن�ع 

الدم الحمراء، مما یؤدي إلى حدوث مضاعفات، و�لحاق الضرر �الأجهزة الحیو�ة للجسم، وعلى رأسها القلب، والكبد، 
أثر الحالة النفس�ة والاجتماع�ة �الحالة الجسم�ة؛ إذ �عبر والبنكر�اس، وتضخم الطحال، وتسمم العظام، و�ناء على ذلك؛ تت

المر�ض عن مستوى منخفض من الرضا عن جودة ح�اته الجدیدة �عد الإصا�ة �مرض سیرافقه طوال ح�اته، فنجده �عاني 
�بیر �مرض من مشاعر العجز، والضعف، وعدم الرغ�ة في الق�ام �أي عمل، و�عتبر المراهقون من الفئات التي تتأثر �شكل 

 ، لذلك جاءت الدراسة الحال�ة لتقی�م جودة الح�اة لدى المراهقین المصابین �التلاس�م�ا.[13]التلاس�م�ا
وعند دراسة أ�عاد جودة ح�اة المراهقین أظهرت نتائج الدراسة أن مستوى جودة الح�اة �ان متوسطاً في ال�عد الجسدي، حیث 

ثیراً عن مدى قدرتهم على الحر�ة، وراضون إلى حد متوسط عن �م�ة الطاقة لدیهم بینت أن غالب�ة المراهقین �انوا راضون �
سنة وغالبیتهم  16-14).  �عزى ذلك إلى أن غالب�ة المشار�ین أعمارهم 6و 2ول الممارسة نشاطات ح�اتهم الیوم�ة (الجد

على الحر�ة �شكل مر�ح أكثر، �الإضافة من الذ�ور والأفراد في هذه الأعمار یتمتعون �قدر �بیر من الطاقة التي تساعدهم 
 إلى أن غالبیتهم من الذ�ور الذین تكتسیهم �تلة عضل�ة وافرة تمثل عاملاً إضاف�اً داعماً لمقدراتهم الحر��ة

) بهدف تقی�م مستوى Boonchooduang et al،2015أجر�ت من قبل ( تایلاندفي اتفقت هذه النت�جة مع نتائج دراسة 
جودة الح�اة لدى المراهقین المصابین �التلاس�م�ا، حیث بینت نتائج تلك الدراسة أن مستوى جودة الح�اة �ان متوسطاً في 
الجانب الجسماني، حیث أظهرت أن غالب�ة المراهقین المشار�ین في الدراسة یتمتعون بدرجة متوسطة من الرضا عن قدراتهم 

  ]14[الحر�ة وأداء النشاطات والواج�ات الیوم�ة. ومستوى طاقتهم على

لتقی�م جودة الح�اة لدى ) في مصر (Hakeem et al,2018تتوافق نتائج الدراسة الحال�ة مع نتائج الدراسة التي أجراها 
قین المشار�ین أن  مستوى جودة الح�اة لدى المراهها �نتائجاظهرت  التيالتلاس�م�ا في الصعید المصري، المراهقین المصابین �
تلك الدراسة أن معظم المرضى المشار�ین من المراهقین �ان  بینت �مافي ال�عد الفیز�ائي الجسمي،   �الدراسة �ان متوسطاً 

 [15] لدیهم مستوى مقبول من الرضى عن قدراتهم الجسد�ة وواثقون �أن تلك القدرات لن تخذلهم لأداء واج�اتهم الیوم�ة.
والتي هدفت إلى في مالیز�ا ) Shafie et al,2020قام بها ( الحال�ة متوافقة مع نتائج دراسة لنت�جةلم تكن امن جهة أخرى، 

تقی�م مستوى أ�عاد جودة الح�اة لدى المراهقین المصابین �التلاس�م�ا المعتمدین على نقل الدم، حیث بینت نتائج تلك الدراسة  
�ان عال�اً، �ما بینت أن غالب�ة المراهقین �انوا راضون �عض الشيء عن أن متوسط جودة الح�اة المرت�طة �ال�عد الجسماني  

 ]16[مدى قدرتهم على أداء واج�اتهم،  ولكنهم منزعجین من التعب الذي �صیبهم أثناء أدائهم لها. 

هقین �انوا أظهرت نتائج الدراسة الحال�ة أن مستوى جودة الح�اة �ان متوسطاً في ال�عد النفسي، حیث بینت أن معظم المرا 
). قد �عزى ذلك إلى جنس 6و 3ول اراضون �ثیراً عن أنفسهم، وراضون إلى حد متوسط عن مدى قدرتهم على التر�یز (الجد
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 المشار�ین الذین �مثل الذ�ور غالبیتهم، حیث من المعروف أن الذ�ور في حالة إصابتهم �الأمراض فإن مستوى تأثرهم �كون 
سنة وهو العمر الذي �كون ف�ه مستوى  16-14�الإضافة إلى أن غالبیتهم ممن تتراوح أعمارهم بین أقل من الناح�ة النفس�ة، 

 التر�یز �أعلى وأفضل حالاته.
لتقی�م جودة الح�اة لدى المراهقین في قطر ) Nashwan et al ،2018أجراها ( ة مع نتائج دراسةجاءت هذه النت�جة منسجم 

سنة، وقد ق�مت تلك الدراسة عدة أ�عاد من جودة الح�اة حیث �ان ال�عد النفسي أحدها  18-14الذین تتراوح أعمارهم ما بین 
والذي �ان ذو مستوى متوسط لدى غالب�ة المشار�ین �الدراسة، وقد أبدى معظمهم رضاه عن نفسه وتقدیره لذاته، ورضاهم 

 .[17]عن قدراتهم على الدراسة والتر�یز في واج�اتهم المدرس�ة
حیث بینت نتائج تلك في مالیز�ا ) Shafie et al,2020التي قام بها ( نسجمة مع نتائج الدراسةلنت�جة الحال�ة مكما �انت ا

الدراسة أن مستوى جودة الح�اة �ان متوسطاً في ال�عد النفسي لدى غالب�ة المراهقین المشار�ین �الدراسة، وأن معظمهم أبدوا 
 ]16[لى حد مقبول عن مستوى أدائهم ومهاراتهم العقل�ة والمعرف�ة. رضاهم الكامل عن صحتهم النفس�ة، وراضون إ
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