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Abstract 

 

The Psychosocial Characteristics and Needs of  
"Adolescents (12-18 Years of Age) with Thalassemia Major"   

and Their Families in Jordan.  
 

By 
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Hmoud S. Olimat, Ph.D. 

 

 

 

 This study aims at investigating both the psychosocial characteristics and 

needs of adolescents (12-18 years of age) with Thalassemia Major and their 

mothers.  Interviews, field observation and questionnaires were administered on a 

sample of (41) patients and (23) mothers of patients in Al-Bashir Governmental 

Hospital – Amman.  The major findings concerning the patients were: Most of 

them suffered from the implications of the disease and were not compliant with 

the deferoxamine treatment; school performance was not affected whereas a 

significant percent of patients hid their illness from their friends; most male 

patients complained that Thalassemia Major affects their sports; severe anxiety 

symptoms were evident on most of the patients; family coping was mildly 

affected; and signs of denial were evident on a significant number of patients.  As 

for the findings with regard to the mothers:  family coping was mildly affected; 

severe anxiety was evident on the majority of mothers; mothers constantly worry 

about their children’s health; and in most cases blame themselves for the child’s 

illness due to the hereditary nature of Thalassemia Major.  Mothers and patients 

expressed their need for more information on the disease, its causes and 

implications; psychosocial support groups are needed to be offered in the 

hospital; and some suggestions were given to upgrade the medical services 

provided; and the need to design prevention and raising awareness programs 

throughout Jordan.  Certain recommendations are made based on the findings of 

the study in terms of prevention strategies and future studies to help eliminate the 

negative implications of Thalassemia Major on patients and their families. 
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��� )����-/ 1*��#�� ��5�#�� �� ��-$ �% (�� (������ 
*��� �$ 4����� 	� 
�=��9�� ����9-���� ����  ��
�+� ��������� �� ��-Z�  . ���� ���� (�� �% ���

 )����-� 	�  �>������ ���* �E  1�� )���� (.��%� @#�� ��=��9�� ������� 4�����
����-� (���7 �$ ��
����������� �� ��-Z� ��� 1�  . 	�  	
���� 
�*�� D*�

 (���7 	�  <�9�/� ������ ��5 
���-$ ����$ (��� ��
��� )������-� (���7 	�  �>������
(���*. 

 

[?  (����� �� 	
���� 
��* �%���� 	9��-��� �� ���* 

��)��*# ( "�7+ � �
��
��
��� )����-�� ���7����� 	
���� )-�  . >9���� ����  ���� �5�:�� 4��� �%

 4����� ���� ���� �=��9�� ����9-���� ����  �� � \���� � ���*/� �0�����
,3�� ��� $ ���� ������� �� � ������ Y�  . �����-� �%��))�*#�� ( ��� ������� ��5�:����

������ ������ 
��*� �$ ����� ����:��� ������ 4����� S��� �� ��-�� ����# 	�  
<�/ �5� �� ���$ ����   . �U��#���� ����# 	�� N���� 
��*� 4����� ��5 �'+�

 
�*�)J] ( ���E� ���� @#�� ��5�� 	�  ��5�:�)P] (,����E� ,���#��  . 

� D*� �'��
��--M��� 2��+ ��5 �� ��� � &�*� �5 U��#���� �'�� ��#�7��/ ����%��� ��= ��0����

��9:�� 
� ���� ����  . 1��  X��#��� ����� �� �5$ ����  ������ ��'�� 	
���� ��$
 �� ��-Z� )��� �E��� ��#� ��5�#� �#  ��9��� ��� �'�� �(.��%� ��$ ���#�� 3� �E��� ��
 	�  )����� ��#�%�+ �� ����7� 	�� ���5�� ��%$ ��#�%�� )���*�� )�� �$ ��������

�_��%���. 
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`? �� U��#���� (�� ����# �� 	�+ ��-�#� ����*�� �����  1�*�� D*� ����$ ��- �K���
 )��3 + )��� ����
��� )����-/ D��:��� ������ 	�  �>������ 	�  )���� 	
����

)���� ��� )��.��%� )�� �� 1#$� �=��9�� )�����  (�� L �*�� / 1#.�  . )�># Q�-.� D*�
)F���� ��0/ (� ���E� )��E�� 	
���� )�E� a�� )������-� ��� � ���*/� �0���Z

 ��0/ 	�  )��-� 

� )��� �)��� ���K�� 	9��-��� ���� ����7� (�� �% �� ��
���
  63���� )���7��� ��� �� F����)Koch et al, 1993.(  

  
   �4���� ��9 �
�� ������ )��
� ���� )����E� (���7 	�+ �����-�� 	
���� 6����

�L �� �9�� D���-��� �*�� S�#� �'�� ����:�� �����.��� �� S�' ��=� 63���� )�7��/�� )��� (��
 ��*���� �� �� F;�%� ��*�����-� ���:�� 1��0� � 4����� (� �-� 	�  7%�� ��9�E�� U���� 	�+

�-9#�� "D���?4���� � ���*/�  .��*� �� X�� �%��� : ������� ������ �� F����
� ����� ���E�� 7*���� �%������ �����b� 
� ������� ������� ���'�� )��E� F�
� D�0�%/�

��-�����  . �$� ��� ��* ��
 )���5�$ )>�� ��
E� ��E������ �$ ���� /� ���� �#'�$ �'+�
 ��53���� � ���*/� "��#��� �Q9#��� �E��� "�#� �� ,����% ,���� D��� <������ ���5$ � ��*�

3� ��-�#��� �-��� @*��� 	�  �%�� ) ��� �� ��*� �Y� �����9��� ������� ��0���� �  ���9#
��-9#�� )����� �� �# ��-��� ����-3���� �������� ��E������ �� �� (��$?�� ���*/�  . �%��

 )��� 	�  1���9#�� 1���� �%���� �� 4����� <������ ��=� �� ��7� �$ ���5�� � ��*��
 (���* �������)Koch et al, 1993.(  

  
   �-��� ����5�)Baskin et al, 1998 ( (��E�� X���Z� �%�� 1#$)mentors ( ������ �$

����-3���� �������� ��E������ 
� ("�9%�  . �4���� 
� F;�%��� 1� 2'��� ���� �  (���  )��
	
���� ,����
+ ,�� � ����E��  .�� N'� <��:�� ������� ���:��� c���� �%����E��::  

  
J?  ����� ��5 4����� ��%- � ��*� Q9# 	�+ ����#� ��'�� �� (��E�� X����� F�>�� D*�

) ��� � ��*�  . Q��5 D*�� �,�
�$ ����-3��� 	
�� �� (��E�� X����� ��%� �$�
�-9#�� )�0��$ 2��-�?������ � ���*/�  . Q9# �� (��E�� X����� ��%� �$ S�'% D*�
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����� <������ Q#* 
� ����� �$ ��-#* ����: ��' 
�
��� a�� �� 6���L� D#*�� 4
��b� Q#*�� �� X��. 

  
P?  F:������ �c���-/� �-� ������ 	�  (��E�� X����� D���� D*�)empathy( �

 ���5���� ���������� )����7��)factual information( 	�+ ������ ��"��*+ �$ ��-��-� �
� �� (������� ) ��� ����� 
��*��)strategies for accessing community resources( �

���7�� (���+�  . ��>�#� �� ���*� ���E�� �$ (��E�� X����� 	� �),�� ��-$ (�� �
9� (
��#�*���� (� �-� ��$ )��E�� �����-� ��#�%� �$� �)�� ����E��� 	
���� 
�  . 	� �

�* �  )���>�3� ��#��� �$ (��E�� X����� ���������� ��E������ 
� )���-– �E���� ���
	
����? � ���*/� �0����� 
� )Baskin et al, 1998 .( 

  
����-!��%������ �
������ ���	���    

  
   ����*�� ������ ���0���� ) ��� ����� � ���*/� �0����� ��  ��*� ���� �$ D*�


� �E��-�� ������� �4���� ����9� 2��� ��0����4����   . ��0�  
� ���5 �53  	�  �>�������
(��*�� ��� ��� ����� �������-� �� ,���� ,3��  ����� 4�����.  

  
   �-��� T��E�)Woo, 1986 ( ������� ����L� ��*� �� � ���*/� �0����� :��#� �$
��������  .� �� ��#%���� )��30� � 	
���� (� �-��� )��E�� ,����-� ��%� �$� ���.��� 
� ������

X����� ����-��� �� )�� ���E��� �������� ��������� �9:����  . �%�� ��:L� �'� ���
 )��� ��-9� �� ��0���� (� �-�� ��-#�� )�>#� ��*� �� (� �-��� )�E�  �$ � ���*/� �0���Z�

��-9#�� ���b� ������ ����:�� ��������� ������� ����L�?Z� �� ���*/��������� 4���  . ,����K�
 ��� �)�E�5� )������ 	�  D�K��� �� )��� �-�� � ���*/� �0����� 	�+ ��0���� ����$ 6���� ��
 ��5 �� ������ )�  �$ ����L�� )����� ��� �	
���� ��0���� ����$ N�*� )��
= �  �������

)���$ 
� ,3��: ,��5� ���
�� ��'��� ��������/4����� )���$/(  . ������� "��b� �� ��*�� �%��
 ��7���� ������ 	�  D�K��� ��*� �� ���� �����b� "��b� 	�+ ��;�5 (� �-� )�E� �$ ����-3����

 ������ D#'���"(��:-�� " 1��� ���� 4���� ��*��� �� )���� )�#.� ��E� ����)Woo, 1986  .(
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� ������ D��5�� )����-� 	�  � �-� ��#$ ��%)��30� � ��9:�� ��*����  . ,�� � ���� �'��
 ��0���� ���#� ) ��� �������� D��E�� 2���� 	�  ,� �#��)Dilworth-Anderson, 1990.(  

 

����.����$+,��" &����� !$���� �
������ ���	���   

  
 �%�� ����  ����-3��� ��M� �5 ���� ����� ��$ 4����� ������%�� (����� ��������-  .

 �$ ���� �������� ��$ �$ �-����� 
� �53  � ���*/� �0����� f�#� �$ &���
�� �� �'��
 ������ �4����� �����%�� 

��� 	�  F�5��� �*$ �� �N���� ���� �� &������ ������
 	�+ D��'�� �-����� �  ��%���� D��K�� N���:
� D�-� ,����� 1�*��� ���� ���E���

 	9��-���
���-$ ��3� �% (��  . )�  "��* ��.�� �5 10�5��$� 4����� ��� �53��� �$ ��%
 1#.� N����� 1#��5$ 
� :3��/�� 1��=� )� � 4����� ��7�#� D�-� �$ �4���� ����:� )����

&�-*�� N��# 	�  N���.�� 4���� D�-� )�#  F����  . 
� �53  � ���*/� �0����� ���5Y��
#%�� �-����� ����� D*� ���� ��������� ��-����� )���� �� 4����� (��� (��-� F��� �$ 1

4����� (��� �� ����� �������� ������� ��%�� ���:�� 	�   .  
 

�����/
��$��� �0 ����$+,�� 1���� �
������ ���	���   

  

   ��� ����� �E�� ��� �����-3��� 7%�� �� � ���*/� �0����� ��� �  ��$ "��:��
)�-9#$ 	
����� ����� ��
������  . ���%�� �� ��������� 	�  ������ ������� 1#%���

:-�� �%�� 4������ ���� 	�+ ������+� �����  . �E������ ���E��� ��'� �$ 1#%�� ��%
4����� ���E��� �������� 63��� ��:��5�����  . �  "D��� F�9�� �� ,��-�-$ ,���� D����

 ���%	9��-��� �� ��#�
E� ���� ����:�� �� �-�� �3� 	
����  . �D���Z� ���= ����� �%���
 ���� Q��*�� )�#%�� ����Z� ���= ����� �%�� ��% ��-����� 	
���� 1����-� ��%�� ���%��

)������ )��%��� �� a������ ������  . ��:��#��� )��E�� � ���*/� �0����� 	��� 
�:����
 ���� )�7��+ (���7 �*$ �� U���� �E � �������� 	
���� �� ��*�� ,�� ���*�� ,��-9# ��

 ���#��� �� ,�E��- ����� )� ���� 63���� 	
����)[?J?J (�)[?J?P .(  
 

������%2��� 3������� �
������ ���	���   
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  1��0� � ����-3��� 4���� ������ 
��*��� �� ��� � ���*/� �0���Z� . ����# ��� 
 ���.� &�' X���$ �$ ����� ����*% ������ 
��*��� �� ) ��� ����� 	�  F���� �$ 1�� 

S�' ���� D�:� �'+ 4����� ��0�  ) �� )���  ���� /� �%��  . (��  )
� ������ 
��*��� ���
� �:�� 4;��� 
��*� ��� �)�#�� ���� 6��7� S�#�� (������ ��0���� Q9# �� ,�����$����-3��  .

 ����� 2�� 	�  F�5��� ���$ @-�� )�E� �$ 2��$ ����# �� � ���*/� �0������ ��*�� �'��
1���-$� ����-3��� 4��� ������ 
��*���  . �%��� �����)[ ( 1*�� �$ �%�� ���� ��0-��

 �-��� �� ��� �� D-� c�
����� 1� � ������ ������ 
��*���)Dyson, 1993  .( ���� S�'
2��$ (�� ������ 
��*��� � � Q��E� )�E� )� ��� ���� ���
��� ���� )�E�.  

  
 �����)�(  

����$+,�� &��" )�0��� 4��$� ���5� �%2��� 3����%� ������� '��� !%�$6  

7����$+,�� ��2 '�$��� !8�"�$� !%�$6  
J?g2��%�� ����-3��� 4�� �� ��      

P?-3���� Q�#�� D��� F�%    g2��%�� ����  

W?g����-3��� ��- �� ��      

B?g2��%�� ����-3���� D��� �$ �%�� ��      

[?  g����-3��� ��-� ���� S#.� F��� �$ S#%�� F�%    

`? D�*#+ ��-# �� )��- ��b�� ����-3��� ��-� ,3��� ������ ��$ ��% �'+    
g����-3���� ������ ��9:$  

h? ������ ��9:� �����*#$ ��-# �� ����-3��� ��- �3��� ������ 3% ��% �'+   
g����-3����  

i?�� ��    g2��%�� ����-3��� 	
�� 1*���� &'�� 63���   

j?g4���� ��- ����� 	�  ��>� ���� ����-3��� 4�� $ �� ��      

J]?g,����E� ����� �� 4���� ��-� �������� X����� ��  k��� )%    

#�"��9�:  

J?"������ )��� ��3� 	�  ��M� 4��  .  
P?��9:�� 	�+ ���� 1�E#� ����� 4��  .  
W?1��9:$ 	�+ 1�E#� �$ �%��� 4���� ��-� ,3��� X���� ��%� ���#  ��  .  
B?Q�#*�� 
��* �� Q�#��  .  
[?)��� :�-� X�� ����  .  
`? /  2��%�� ����-3���� D���- ��9:�� �� ��$.  
h? ��9:$ ����$ �% �� ����  )P[.(%  
i?����>�#��� ������ ��:� )��� �E# ����   .  
j?��-�� ������ )�#$ ������ / �5� 4���� �� 4�� $ ��$ )���  ��>� /    
J]?  W?B %��%-�� ��.  

������) :Dyson et al, 1993(  
 

����;������� 3������� �
������ ���	���    

    

  �0���Z�����-3��� 	
��� �*����� 
��*��� �� )�� ��� � ���*/�   . S�' $���
4���� �� ���5���� ������ �����  ��-�� �*$ �� ������ ��-��-�� 	�  ���.����  . S��#��

 6��7�� ��5 )��� X�9� ��#��5 S�#�� ������ �� 	
���� ��*���� ���� ������� 	�  ��#�-��
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 ������ ��
�9� �$ �%��4���� �'� �� ���5��� 	�  �����  . �#:� �*- ����� �� �*�� /�
 �����*��� ������ 	
���� ��� $ ���� �*-�� �'� "��#L ���� �*�� S�#�� �����-3���

��� ���5�� �� �� U���� ���� �:��� �
�����  . ����� )�� �$ D*� ���� ���*�����-/� ���
��� (�/��� ��5 X�� ����  ���-� ��-�#��� ��#��E�� �- )� ��� ����-3���� ��#*�� ����+ ���

4��*L� ���  . 	
���� ����$ 
� �������� � ���*/� �0����� )�E� �$ &���
�� ���
 ��������� 	�  ������ )�����$� 	
���� 	#-��� ����-3��� 	
��� ����* "��#+ (�� Y�

:��� ��9������ ��:��#��� )��E��� �������� ��������� ������� �����*�� 
� ����*�� N'� ��� $ 
�9������ 63���� ���5��� ���*�����-�� ������� ������.  

  
����<����$+,�� &�� ��2 #�$������ �
������ ���	���    

    
   ����: ��-��� 	�+ �*�� S��#�� �����5 ����� �� ����-3��� �  ���*$ ���� ��-�����

�� )�E� ���� 	
�� 
5�� 	�  F�5��� ��� ���*�� ���-9# ���0���$� "��:$ �� <��� �
������� ������� ��0-�� �  D�*� ���� (���5 2��$ ��-���� �)��30� � 2��%�� ����-3���:  

   
J? g���� ,� ��� ��%�� ������� �����*��� �� ��� ����-3��� 4��� �������� ��-# ��  
P? 3��� 	
�� )�7��+ 2�� �� ������ ��:� )��� �E# ������� ������� )���0� F3���� ����-

�-9#�� )��
� 	�  S�' ���.��?g������ � ���*/� 

W?  ����  7��*�� / ���� ��%$ �$ )���� 
� ����� �� ����-3��� 	
�� (��� D��-$ ��
g,���  �����$� �-�� 

B? �*�����-� T�*# 2�� ��� 	
���� ���E��� ������� �� �# �� ���5���� 63��� ��
g����� �� ������� 
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