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Abstract 

 

 Background and Objectives: The complex nature of hemophilia and negative effects on patient body with 

spiritual state can affect patient’s quality of life. The improved facilities of patient care and access to replace 

therapies have increased related survival rate, but their socio-mental problems made another concern. The aim of this 

study was to evaluate the health related quality of life in various dimensions in adult patients with hemophilia. 

 Material and Methods: In this study cross-sectional, descriptive and analytical study, a total of 100 Adults with 

Hemophilia were recruited using A36 Hemophilia-QoL questionnaire, which is a specific tools for hemophiliac 

patients.  

 Results: The Mean age of patients was 32.16 ±11.68 years, and eighty tree patients were type A hemophilia, and 

17 cases were type B hemophilia. The total QoL score in these patients was 71.88±26.89, which considered in the 

range of Moderate to Poor. There was a significant correlation between severity of diseases and quality of life status, 

as severe hemophiliacs had less QoL score (rho=0.351, P=0.001). The QoL was very poor in hemophiliacs who 

lived in urban area in contrast to patients who lived in the city (P=0.013), and single patients have a better QoL than 

married patients (P=0.155). 

 Conclusion: Regarding the poor quality of life in adults with hemophilia, improving the quality of life in all its 

aspects seem to be essential in these patients. 
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 مقالٍ پضيَشي

 
ذٌ بٍ مزكش شُيذ مبتلا بٍ َمًفيلي مزاجعٍ كىىبشرگسال يابستٍ بٍ سلامت  در بيماران   سوذگي كيفيت

 تبزيش قاضي طباطبايي
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 ایران  تبریز،تبریز،  مرکز تحقیقات روانپزشکی بالینی، دانشگاه علوم پزشکی2
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 چكيذٌ 
ذاف   ٔٙفی ثش رؼٓ ٚ سٚح ثیٕبس ٔی: سميىٍ ي اَ یٞت پیچیذٜ ٚ آحبس  رٝ ثٝ ٔب ذثیٕبسی ٕٞٛفیّی ثب تٛ ا٘ ثب  ٖ سا تحت تبحیش لشاس دٞذ.ویفیت ص٘ذٌی ثیٕبسا تٛ

جٟٛد أىب٘بت دسٔب٘ی ٚ دػتشػی ثٝ دسٔبٖ ی ث ِٚی ٔـىلات سٚا٘ شی ثٝ خٛد ٌشفتٝ  –ٞبی ربیٍضیٗ عَٛ ػٕش ثیٕبساٖ افضایؾ یبفتٝ اػت  جٙٝ دیٍ ارتٕبػی آ٘بٖ ر
ف ویفیت ص٘ذٌی ٚاثؼتٝ ثٝ ػلأت دس ثیٕبساٖ ثضسٌ اػت. زبْ ٌشفت. ِزا ایٗ ٔغبِؼٝ ثب ٞذف ثشسػی اثؼبد ٔختّ  ؼبَ ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّی ا٘

یّّی ثٛد، وٝ  َا:  ريشمًاد ي    كیفی تح ٝ، یه ثشسػی ٔمغؼی تٛ یٟذ لبضی  100تؼذاد دس آٖ، ایٗ ٔغبِؼ ی دس ٔشوض ؿ ثیٕبس ثضسٌؼبَ ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّ
ذ. تٕبٔی اسصیبثی ٞبی آٔبسی ٔ (وٝ یه اثضاس اختلبكی ثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی ٔی ثبؿذ) A36 Hemophilia-QoLتجشیض ، تٛػظ پشػؾ ٘بٔٝ  ٛسد ٔغبِؼٝ لشاس ٌشفتٙ

شْ افضاس  زبْ ٌشفت. SPSS 13.0ثب اػتفبدٜ اص٘   ا٘
ٍیٗ ػٙی ثیٕبساٖ  ): َا يافتٍ   ی ثٝ ٔجتلا ثیٕبس 83 ٚ ثٛد ػبَ 16/32( ±68/11ٔیب٘ شٜ  B٘فش ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّی  A  ٚ17 ٕٞٛفیّ یٔضاٖ ٕ٘ وُ دس  QOLثٛد٘ذ. 

ٟب وٝ ثٛد  88/71( ± 89/26ایٗ ثیٕبساٖ ) تٔٛػظ تب ضؼیف لشاس داؿت. استجبط آٔبسی ٔؼٙی داسی ثیٗ ؿذت ثیٕبسی ٚ   ػغح ویفیت ص٘ذٌی آ٘ دس ٔحذٚدٜ 
ذ ػغح ویفیت ص٘ذٌی ثٝ دػت آٔذ، ثٝ عٛسی تٕشی داؿتٙ شٜ و ی ؿذیذ ٕ٘ ٚضؼیت ویفیت ص٘ذٌی دس  .(=35/0rho= , 001/0 P) وٝ ثیٕبساٖ ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّ

د ٕٞٛ  ثیٕبساٖ تٟشی دس ٔمبیؼٝ ثب ثیٕبساٖ ٔتبُٞ (=P 013/0)فیّی ػبوٗ سٚػتب ثؼیبس ثذتش اص ثیٕبساٖ ػبوٗ ؿٟش ثٛ ، ٚ ثیٕبساٖ ٔزشد ٚضؼیت ویفیت ص٘ذٌی ث
ذ  .(=P 155/0) داؿتٙ

زبْ الذأبت لاصْ رٟت استمبء : گيزی وتيجٍ   ی ا٘ رٝ ثٝ پبییٗ ثٛدٖ ویفیت ص٘ذٌی دس ثضسٌؼبلاٖ ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّ ویفیت ص٘ذٌی دس تٕبْ اثؼبد آٖ دس ثب تٛ
شی ضشٚسی ٔی ثبؿذ.  ایٗ ثیٕبساٖ أ

 
 الذأبت، پشػؾ ٘بٔٝ ،ویفیت ص٘ذٌی ،ٕٞٛفیّی: َا كليذ ياصٌ

 
یؼٙذٜ ساثظایٕیُ  * ٘ٛ : a_fakhari@yahoo.com 
 

 مقذمٍ
یؼی اص اكغلاح ػٕٛٔی اختلالات ا٘ؼمبدی ثٝ عیف ٚػ  

ؼمبدپزیشی خٖٛ اعلاق ٔی -ٔـىلات عجی دس استجبط ثب اختلاَ ا٘

دٜ ٚ ٔـخلٝ آ٘ ب ثٝ كٛست ٟؿٛد. ثؼیبسی اص ایٗ اختلالات اسحی ثٛ
ؼمبدی دس پلاػٕب ٔی ثبؿذ ٚ  س ا٘ ٘مق یب فمذاٖ یه یب چٙذ فبوتٛ

ذ ٚ  ،A ٚ B ایٗ اختلالات ؿبُٔ ٕٞٛفیّی اختلاَ فٖٛ ٚیّجشا٘
ؼمبدی ٘بدس ٔی ثبؿٙذ.  (Rare Bleeding Disorders) اختلالات ا٘

ٕٞٛفیّی یه ثیٕبسی خٛ٘شیضی دٞٙذٜ ٔبدسصادی ٚاثؼتٝ ثٝ رٙغ 
ؼمبدی  سٞبی ا٘ ِیذ فبوتٛ )ٕٞٛفیّی  8اػت وٝ ثٝ دِیُ اختلاَ دس تٛ

A ٕٞٛفیّی  9( یب (B دس ٘تیزٝ رٟؾ طٖ ٞبی ٔشتجظ پذیذ ٔی ٚ )

اٛای اػت وٝ ٔی. ٕٞٛفیّی ثیٕبسی پیچیذٜ(1) آیذ ٘ذ تٕبٔی اثؼبد ت
ص٘ذٌی فشد ٚ خب٘ٛادٜ ٚی سا تحت تبحیش لشاس دٞذ. ثٙب ثٝ ٔبٞیت 

ٛ٘ذٜ خٛد ٛ٘شیضی ٞبی تىشاس ؿ ثخٛدی ٚ یب ثب ثیٕبسی، خ
وٛچىتشیٗ ضشثٝ، ثش رؼٓ ٚ سٚح ثیٕبس تبحیش ٔی ٌزاسد. ٔؼئّٝ 

ٙیت ػلأتی  ،دسٔبٖ ٚ ٞضیٙٝ ٞبی ٍٞٙفت دسٔبٖ ثیٕبسی ٔؼئّٝ أ
سدٜ ٞبی خٛ٘ی ثخ ؼمبدی وٝ ثٝ عٛس رذی فشاٚ لٛف فبوتٛسٞبی ا٘

اٛدٜ ٞبی آ٘بٖ سا دس ٔؼشم اثتلا ثٝ ا٘ٛاع ثیٕبسی ٞبی  ثیٕبساٖ ٚ خب٘
دٞذ، ٔؼئّٝ غیجت اص وبس ٚ ٔذسػٝ، ثشٚص ٔـىلات ٚیشٚػی لشاس ٔی

اٚ٘ی   ثٝ ثیـتش تٛرٝ ِضْٚ غیشٜ، ٚ ثیٕبساٖ ایٗ دس ارتٕبػی –س

mailto:a_fakhari@yahoo.com
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 ٔحبفُ دس سا ـٍیشیپی ٚ ٔشالجت ٔٛلغ، ثٝ ٚ كحیح دسٔبٖ ٔؼبئُ
 .(1،2) عّجذ ٔی د٘یب ػّٕی

ی  دس ثؼیبسی اص ثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی ٔشحّٝ سؿذ ٚ ٕ٘ٛ ٚ دٚسٜ ٘ٛرٛا٘
ثٝ ػختی ػپشی ٔی ؿٛد. دس ایٗ ٔشحّٝ فشد ٕٞٛفیُ ثٝ ػّت 

ٞبی ٚیظٜ ٔٛسد ٘یبص، ثٝ دیٍشاٖ ٚ ٔخلٛكب ثیٕبسی ٚ ٔشالجت
اٛدٜ ٘یبصٔٙذ اػت ٚ ایٗ ٔؼئّٝ ثبػج تحُٕ فـبس  –سٚحی  خب٘

اٚ٘ی  ا٘ٛاع ثشٚص ٔٛرت ٚ وبػتٝ فشد اػتٕبد ثٝ ٘فغ اص ؿذٜ، س
ی – سٚحی اختلات ٌشدد. ایٗ تظبٞشات ثغٛس ػٕذٜ س ٚی ٔید سٚا٘

ثش وبسایی، تحلیُ ٚ فؼبِیت ٞبی ارتٕبػی فشد ٕٞٛفیُ احش ٔی 
ٝ ٞبی دسٔب٘ی ٚ ایبة ٚ رٞبة ثٝ ٔشوض  ٌزاسد. ٕٞچٙیٗ كشف ٞضیٙ

ایٗ ثیٕبساٖ دس ٔؼشم خغش ثحشاٖ  دسٔب٘ی ثبػج ٔی ٌشدد وٝ
التلبدی ٘یض لشاس ٌیش٘ذ. ایٗ ثیٕبساٖ ثشای ػبصٌبس ؿذٖ ثب ایٗ 
اٛسم ثیٕبسی  ؿشایظ ٚ ٕٞچٙیٗ ؿٙبخت ثیٕبسی ٚ پیـٍیشی اص ػ
ٚ دسٔبٖ كحیح ٚ ثٕٛلغ، ٘یبص ثٝ وٕه ٚ سإٞٙبیی داس٘ذ ٚ وٕه 

د وبسائی فشد ٚ احؼب ب ثبػج حفظ اػتملاَ، ثٟجٛ ع ٔٙبػت ثٝ آٟ٘
ِ د. اص عشف دیٍش یت دس ٔٛسد حفظ ػلأتی خٛد ٔی ؿٛٔؼئٛ

ؿخلیت ٚ ػبصٌبسی ارتٕبػی افشاد ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّی ثٝ ػّت 
ثبؿذ چشا وٝ ٚضؼیت سؿذ ثیٕبسی خٛ٘شیضی دٞٙذٜ ٔٙبػت ٕ٘ی

اٚ٘ی افشاد تحت تبحیش ػٛأّی اص لجیُ ٚضؼیت رؼٕی ثٝ اسث  س
اٛدٜ، ػٛأُ ارتٕبػی ٚ ٔحیغی لشا س ٔی ٌیشد. ثذیٗ سػیذٜ، خب٘

ُ ػبعفی ٚ رٞٙی ثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی ٘یض دس ٔؼشم  تشتیت سؿذ ػٛأ
اٛدٜ ٞبی ایٗ ثیٕبساٖ ٘یض تحت تبحیش خغش لشاس ٔی ٌیشد. ٕٞچٙیٗ خب٘

ارتٕبػی ایٗ ثیٕبساٖ لشاس  -ٔؼتمیٓ ٔـىلات ٚ فـبسٞبی سٚا٘ی
اٛٞٙذ داؿتٔی بثشایٗ آ٘بٖ ٘یض ٘یبص ثٝ ػبصٌبسی ثیـتش خ  ٌیش٘ذ، ثٙ

اٖٛ دسن فشد  .(3،4) ذاؿت رٟب٘ی ویفیت ص٘ذٌی سا ثٝ ػٙ ػبصٔبٖ ثٟ
یٛؾ دس ٔؼیش ص٘ذٌی ثش اػبع فشًٞٙ ٚ ػیؼتٓ  اص ٔٛلؼیت خ

دس استجبط ثب ایٗ ٔٛضٛع وٙٙذ ٚ دسن اسصؿی وٝ آٟ٘ب ص٘ذٌی ٔی
ذاف، ٔؼیبسٞب ٚ ػلائك، تؼشیف وشدٜ اػت ویفیت ص٘ذٌی  .(1) اٞ

رٞٙی ٚ ثٝ عٛس ایذٜ آَ ٔشتجظ ثب ػلأت یه ػبختبس چٙذ ثؼذی، 
خٛدٌشداٖ اػت. اص عشف دیٍش ویفیت ص٘ذٌی یه ػبختبس ٔتغیش 

سٚحی،  دیٙبٔیىی اػت وٝ ثٝ ٔٙظٛس تؼییٗ عیف ٚػیؼی اص اثؼبد
ذاؿتی،  رؼٕی، ارتٕبػی ٚ ػّٕىشدی ثىبس ٔی سٚد. دس ٔشالجت ثٟ
ویفیت ص٘ذٌی ثٝ اسصیبثی تبحیش ٔخجت ٚ ٔٙفی وٝ ثیٕبسی ثب ػٛاسم 

دٖ یب سضبیت ثیٕبس آٖ ٚ دسٔ بی ثؼذی ثش سٚی احؼبع خٛة ثٛ بٟ٘
  .(1،5،6) اص ص٘ذٌی ٔی ٌزاسد، اص دیذٌبٜ خٛد ثیٕبس ثشسػی ٔی ؿٛد

د ٚضؼیت ص٘ذٌی ٚ پیـٍیشی  جٛ ثب پیـشفت ٞبی دسٔب٘ی دس صٔیٙٝ ثٟ
ذیذ وٙٙذٜ حیبت دس ثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی،  اص ثشٚص خٛ٘شیضی ٞبی تٟ

ثب ٔؼٗ ؿذٖ ثیٕبساٖ ِٚی  ػت،عَٛ ػٕش ایٗ ثیٕبساٖ ثیـتش ؿذٜ ا
ی، ٚ تغبثك ثب ؿشایظ ارتٕبػی ٚ ٔحیغی ثؼذ  ٔـىلات سٚحی سٚا٘

اػتفبدٜ اص اثضاسٞبی اختلبكی  دیٍشی ثٝ خٛد ٔی ٌیشد ٚ ِزا
رٟت ؿٙبػبیی ٚ تـخیق ایٗ سا  ثضسٌؼبلاٖ ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّی

ثشای اسصیبثی ویفیت ص٘ذٌی ٚاثؼتٝ ثٝ ػلأت  ٔی عّجذ.ٔـىلات 
ساٖ ٕٞٛفیّی اثضاسٞبی ٔتؼذدی اسائٝ ٚٔٛسد اػتفبدٜ لشاس دس ثیٕب

ٞبی اختلبكی ثشای ثیٕبساٖ رٟت اسصیبثی .(7) ٌشفتٝ اػت
ِیٗ  2005ٚ ٕٞىبساٖ دس ػبَ  Remorٕٞٛفیّی ثضسٌؼبَ،  ثشای اٚ

سا اسائٝ ٕ٘ٛد٘ذ. ایٗ پشػؾ  A36Hemofilia-QoL ثبس پشػؾ ٘بٔٝ

یه  ٚ عشاحی ؿذ، ػبَ 17ٔختق ثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی ثبلای ٘بٔٝ 
ط ثٝ ویفیت ص٘ذٌی  اثضاس چٙذ ٔٙظٛسٜ ٔی ثبؿذ وٝ تٕبٔی اثؼبد ٔشثٛ

ایٗ اثضاس تٛػظ خٛد ثیٕبس  .ٚاثؼتٝ ثٝ ػلأت سا اسصیبثی ٔی وٙذ
-10ثٝ ٚ ٞش ثیٕبس تٟٙب  ٔی ثبؿذوٛتبٜ ٚ ػبدٜ  پبػخ دادٜ ٔی ؿٛد،

 .(7،8) دلیمٝ صٔبٖ رٟت تىٕیُ آٖ ٘یبص داسد 15
فیت ص٘ذٌی دس ثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی ثضسٌؼبَ ثب وی دس صٔیٙٝ   

ٔغبِؼبت ثؼیبس  دس ایشاٖ اثضاسٞبی اختلبكی ایٗ اػتفبدٜ اص
ؽ ٚ  ای وٝ دس ٔغبِؼٝ .ا٘زبْ ٌشفتٝ اػتٔحذٚدی  تٛػظ فشاٛ٘

اص ٔشوض ٔشالجت ٞبی ربٔغ ثیٕبس ٕٞٛفیّی  100ٕٞىبساٖ ثش سٚی 
شاٖ ثب اػتفبدٜ اص پشػـٙبٔٝ اختلب  كیثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی تٟ

A36Hemofilia-QoL زبْ ٌشفت ویفیت ص٘ذٌی ثیٕبساٖ دس  ،ا٘
ٔحذٚدٜ ٔتٛػظ تب ضؼیف لشاس داؿت ٚ ٟٕٔتشیٗ ٔـىُ ثیٕبساٖ 

د  (.9) دس ثؼذ آػیت ٞبی ٔفلّی ٌضاسؽ ؿذٜ ثٛ
اٚثؼتٝ ثٝ ػلأت  زبْ ایٗ ٔغبِؼٝ ثشسػی ویفیت ص٘ذٌی  ٞذف اص ا٘

ثٝ وّیٙیه  ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّی ٔشارؼٝ وٙٙذٜثضسٌؼبَ دس ثیٕبساٖ 
ثب اػتفبدٜ اص اثضاس ٕٞٛفیّی ٔشوض ؿٟیذ لبضی عجبعجبیی تجشیض 

د. ٔحمك ثب دس عی یه ػبَ  A36Hemofilia-QoLاختلبكی  ثٛ
تٛرٝ ثٝ تزشثیبت ٔٛرٛد دس صٔیٙٝ ثشخٛسد ثب ثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی دس 

ٚ ثش اػبع ٔغبِؼبت لجّی  دسٔبٍ٘بٜ ؿٟیذ لبضی عجبعجبئی تجشیض،
ت ػلجی اص رّٕٝ افؼشدٌی، اضغشاة، افىبس ٔتٛرٝ ا٘ٛاع اختلالا

دؿیذ ٚ ... دس ایٗ ثیٕبساٖ ئپبسا٘ٛ . ثٙبثشایٗ ضشٚسی اػت (10) ذٜ ثٛ
اٛ٘ت ص٘ذٌی  وٝ ایٗ ثیٕبساٖ ٔٛسد تٛرٝ خبف لشاس ٌشفتٝ ٚ ٕٞٝ ر
د ویفیت ص٘ذٌی آ٘بٖ  آ٘بٖ تحت ثشسػی لشاس ٌیش٘ذ ٚ رٟت ثٟجٛ

اٚ٘ی، ٛأُ خغشؽ دادٜ ؿٛد تب اص ثشٚص ػالذأبت لاصْ آٔٛص ػبص س
 .ارتٕبػی ٚ التلبدی پیـٍیشی یب تمّیُ یبثذ

 
  َا ريشمًاد ي 

ْ ثٝ ایٗ  اٖاص آ٘زبیی وٝ ثیٕبس   ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّی ثٝ عٛس ٔذاٚ
ٚاسد  ٔشارؼٝثٝ تشتیت  ٕٞٛفیّی ثیٕبس  100ٔشوض ٔشارؼٝ ٔی وٙٙذ،  

اعلاػبت دٌٔٛشافیه دس لبِت پشػؾ ٘بٔٝ ٞبی ٔغبِؼٝ ؿذ٘ذ. 
،ثشای ٌشٜٚ ثیٕبساٖ  A36 Hemophilia-QoLذاسد، پشػؾ ٘بٔٝ اػتب٘

اعلاػبت ثیٕبساٖ ثش اػبع ٘ٛع ٚ ؿذت  تىٕیُ ٚ رٕغ آٚسی ؿذ.
ٔحُ  ػغح تحلیلات، ٚضؼیت تبُٞ، ػٗ، ٘ٛع دسٔبٖ، ثیٕبسی،

ثٙذی ٚ تحت آ٘بِیض آٔبسی لشاس سضبیت اص دسآٔذ عجمٝ ػىٛ٘ت،
د.ٌشٜٚ ٔٛسد ٔغبِؼٝ ؿبُٔ ثیٕبساٖ ٔ .ٙذٌشفت  جتلا ثٝ ٕٞٛفیّی ثٛ

ٛاع ٕٞٛفیّی ثب ٞش ؿذتی اص  100تؼذاد  ثیٕبس ٔجتلا ثٝ یىی اص ا٘
 A36ٌشی ثب اػتفبدٜ اص پشػؾ ٘بٔٝ ثیٕبسی تحت پشػؾ

Hemofilia-QoL .س  لشاس ٌشفتٙذ ٛ٘ی فبوتٛ ثیٕبساٖ ثش اػبع ػغح خ
ؼمبدی ؿبٖ ثٝ ػٝ ٌشٜٚ تمؼیٓ ٔی ؿٛ٘ذ ؿذیذ: ػغح  ؛ٞبی ا٘

ؼمبدی وٕتش ٚ یب ٔؼبٚی یه، ٔتٛػظ: ػغح فؼبِیت خٛ٘ی فبوت ٛس ا٘
ؼمبدی ثیٗ یه تب  س ا٘ ، ٚ ؿذیذ: ػغح فؼبِیت 5فؼبِیت خٛ٘ی فبوتٛ

ػبَ(  17ثیٕبساٖ ثضسٌؼبَ )ثبلای تٕبٔی  .5فبوتٛس ا٘ؼمبدی ثیـتش اص 
د٘ذ. ایٗ پشػؾ ؼمبدی ثٛ سٞبی ا٘ دٜ ٚ تحت دسٔبٖ ثب فبوتٛ ٘بٔٝ ثٛ

دٜ ٚ ثٝ صثبٖ فبسػی تشرٕٝ اختلبكی ثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی ثضسٌؼبَ  ثٛ
ایٗ  (.11) ثب وؼت اربصٜ اص ٔٙجغ ایٙتش٘تی ٔٛسد اػتفبدٜ لشاس ٌشفت ٚ

دٜ ٚ استجبط ٔؼتمیٓ ثب  36پشػؾ ٘بٔٝ ؿبُٔ  ٝ ای ثٛ اَٛ چٟبس ٌضیٙ ػ
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رٟت تىٕیُ پشػؾ ٘بٔٝ  ٔـىلات ثیٕبسی ٚ دسٔبٖ ثیٕبسی داؿت.
ایٗ پشػؾ دلیمٝ ٚلت ٘یبص داؿت. ٔؼیبسٞبی  15-10ٞش ثیٕبس ثٝ 

٘بٔٝ ٔغبثك ثب ٔـىلات اػبػی ایٗ ثیٕبساٖ اختلبكی ؿذٜ وٝ 
د٘ذ اص:   ػجبست ثٛ

ٝ  (، فؼبِیتPhysical Healthػلأت فیضیىی )  ٞبی سٚصا٘
(Daily activities( آػیت ٔفلّی ،)Joint Damage( دسد ،)pain،) 

ٔـىلات دسٔب٘ی (، Treatment Satisfaction) سضبیت اص دسٔبٖ
(Treatment difficulties) ػّٕىشد ػبعفی ،(motional Function) ،

ٚ سٚاثظ ٚ فؼبِیت ٞبی  ،(Mental Health)ػلأت سٚحی 
  (Relationship& Social Activities)ارتٕبػی 

شٜ  ٕ٘QOL ٖد ثٝ ایٗ ٔؼٙی وٝ ٘ـب ٌش ویفیت ص٘ذٌی دس ثیٕبساٖ ثٛ
شٜ ثیـتش ٘ـبٖ د. دٞٙذٜ ٚضؼیت ثٟتش ویفیت ص٘ذٌی دس ثیٕبساٖٕ٘  ثٛ

شٜ  شٜ اخز ؿذٜ ثٝ كٛست دس كذاص وُ ٕ٘ ٘یض  QOLػلاٜٚ ثش ایٗ ٕ٘
ٌشٜٚ  چٟبسٔحبػجٝ ٚ ثش ایٗ اػبع لبثُ اسصیبثی ٔی ثبؿذ ٚ ثٝ 

تب  50ثیٗ )ٔتٛػظ تب خٛة  ،(%75ٔؼبٚی یب ثیـتش اص  ) خٛة
 (%25وٕتش اص )ضؼیف ٚ  (%25تب  50ثیٗ )ٔتٛػظ تب ضؼیف  (75%

ذی ٔی ؿٛد ِؼٝ دس لبِت عشح تحمیمبتی ٔلٛة ایٗ ٔغب .عجمٝ ثٙ
ـٍبٜ ػّْٛ پضؿىی تجشیض  طی دا٘ طی ٚ ا٘ىِٛٛ ِٛ ٔشوض تحمیمبت ٕٞبتٛ

ٍبٜ اص ٚ ثب وؼت ٔزٛص  دس ایٗ  شفت.ا٘زبْ ٌوٕیتٝ اخلالی دا٘ـ
دٚ ثیٕبساٖ اص  ذٜ ثٛ ٔغبِؼٝ ٔذاخّٝ خبكی اص ٘ظش دسٔب٘ی اػٕبَ ٘ـ

ثتذای دس ا ٚ ٌشفتٙذ، ٔی٘ظش ویفیت ص٘ذٌی تحت پشػؾ ٌشی لشاس
سضبیت خٛد سا رٟت پشػؾ ٌشی اػلاْ  اٖپشػؾ ٘بٔٝ ثیٕبس

د٘ذ.دٕ٘ٛ  ػبَ، 17ػٗ ثبلای  ،Bٚ یب   Aاثتلا ثٝ ٕٞٛفیّی  ٜ ثٛ
د٘ذ. ػذْ  ذٖ ٚ ٘ٛؿتٗ اص ٔؼیبسٞبی ٚسٚد ٔغبِؼٝ ثٛ ا٘ٛ اٛ٘بیی خ ت

اص ٔؼیبسٞبی  17ػٗ پبییٗ تش اص  ٚ سضبیت رٟت ؿشوت دس ٔغبِؼٝ
د٘ذ. ٌٛشافیه اص آصٖٔٛ وبی اعلاػبت دٔثشای  خشٚد اص ٔغبِؼٝ ثٛ

ثشای اعلاػبت تٛكیفی اص دسكذ ٚ ؿبخق ٞبی  دٚ یب فیـش ٚ
اػتفبدٜ ؿذ. ثشای ٔمبیؼٝ ویفیت  )ٔیبٍ٘یٗ، ٔیبٝ٘ ٚ ٔذ( ٔشوضی

اص آصٔٛ٘ی تی ٚ ثشای پیذا وشدٖ ٕٞجؼتٍی اص  ص٘ذٌی ٕٞٛفیّی
ٔؼبٚی ی دس ٔحذٚدٜ Pvalueٔیضاٖ  .ٌشدیذاػتفبدٜ  آصٖٔٛ اػپیشٔٗ

 ٔؼٙی داس دس ٘ظش ٌشفتٝ ؿذ. 05/0ٚ یب وٕتش اص 
 

 يافتٍ َا
تحت ٔغبِؼٝ لشاس  A  ٚBثیٕبس ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّی  100ٔزٕٛػب   

شٜ    88/71( ± SD 89/26دس وُ ثیٕبساٖ ) QoLٌشفتٙذ. ٔیضاٖ ٕ٘
د ذیعجمٝ ثب وٝ ثٛ  .شفتٌضؼیف لشاس ٔیتب  ٔتٛػظ ٌشٜٚ دس فٛق ثٙ

د ػبَ 16/32( ± SD 68/11ٍیٗ  )ثب ٔیب٘ 70تب  17ػٗ ثیٕبساٖ  . ثٛ

ثٝ دػت  QoL ٔیضاٖ ٚ ثیٕبساٖ ػٗ ثیٗ داسی ٔؼٙی آٔبسی ساثغٝ
 .(=P 937/0)٘یبٔذ 

٘فش ٔجتلا ثٝ  A  ٚ17ثیٕبس ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّی  83اص وُ ثیٕبساٖ   
یٗ ٕ٘شٜ  Bٕٞٛفیّی  د٘ذ. ٔیبٍ٘ د اص: دس  2دس   QoLثٛ ٌشٜٚ ػجبست ثٛ

 ثیٕبساٖ دس ٚ A (SD 56/27 ± )70/71ثیٕبساٖ ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّی 
ش اص وٝ ٕٞب٘غٛس. B (SD 17/24 ±)75/72 ٕٞٛفیّی ثٝ ٔجتلا ٕ٘ ٜ

QoL   ثش ٔی آیذ ثٝ ایٗ ٘تیزٝ ٔی سػیٓ وٝ ٘ٛع ثیٕبسی ساثغٝ ای
سٚی ػغح ویفیت ص٘ذٌی ثیٕبساٖ ٘ذاؿت وٝ ایٗ ٘تیزٝ وبٔلاً لبثُ 

د  اٖ ویفیت ص٘ذٌی اختلاف آٔبسی ٔؼٙی داسی ثیٗ ٔیض ِزا ٚا٘تظبس ثٛ
 . (=P 554/0)ٌشٜٚ ثٝ دػت ٘یبٔذ  2دس 

حشاف ٔؼیبس دس  Oneway Anovaاص تؼت  ثشای ٔمبیؼٝ ٔیبٍ٘یٗ ٚ ا٘
یٗ  ٌشٜٚ ثیٕبساٖ خفیف، 3 ػظ ٚ ؿذیذ اػتفبدٜ ؿذ. ػپغ ٔیبٍ٘ ٔتٛ

حشاف ٔؼیبس دٚ ثٝ دٚ ٔمبیؼٝ ٌشدیذ. ثیٕبس تحت ٔغبِؼٝ  100دس  ٚ ا٘
ثیٕبس  46ٚ  (Moderateٔتٛػظ )ٕبس ثی 36 ،(Mild) خفیف ثیٕبس 17

د٘ذ. آصٖٔٛ  (Severeؿذیذ ) ٘ـبٖ داد وٝ دس وُ  Spearmanثٛ
استجبط آٔبسی ٔؼٙی داسی ثیٗ ؿذت ثیٕبسی ٚ ٔیضاٖ ویفیت ص٘ذٌی 

. ػلاٜٚ ثش ایٗ ثب اػتفبدٜ اص (=rho=  ٚ001/0 P 351/0) ٚرٛد داسد
Post HocTest ٖٔیضا ،QoL   ٗثٚٝ 3ٚ ثی دٚ ٔٛسد  ٌشٜٚ ثیٕبسی، د

 آٚسدٜ ؿذٜ اػت. 1٘تبیذ دس رذَٚ  ٔمبیؼٝ لشاس ٌشفتٙذ.
اص ٘ظش اثؼبد ٔختّف ویفیت ص٘ذٌی استجبط آٔبسی ٔؼٙی داسی ثیٗ  

(، Physical Health,PHؿذت ثیٕبسی ٚ اثؼبد ػلأت فیضیىی )
آػیت ٔفلّی ، ((Daily Activities, DAفؼبِیت ٞبی سٚصاٝ٘ 

(Joint Damage, JD( دسد ،)(Pain ( ػّٕىشد ػبعفیEmotional 

Functioning, EF ػلأت سٚحی ،)(Mental Health)،  ٚ اٚثظ ٚ س
ٗ  (Relationship& Social Activities, RS)ٞبی ارتٕبػی فؼبِیت  ثی

ٖ  ،(>P 01/0)ٌشٜٚ ٞب ٚرٛد داؿت  بٔ ِٚی دس ٔٛسد سضبیت اص دس
(Treatment Satisfaction, TS ،) ( بٔ٘ی  Treatmentٚ ٔـىلات دس

Difficulties, TD ؼٙی داس ( تفبٚت ثیٗ ٌشٜٚ ٞب ٚ دس داخُ ٌشٜٚ ٞبٔ 
ٝ تشتیت  د ) ث  (.1)ؿىُ  (=P= ٚ 07/0 P 429/0٘جٛ

ػبَ ٞبی  ٔیضاٖ تحلیلات دس ایٗ ثیٕبساٖ ثش اػبع تؼذاد  
اٚ٘ی ٔیضاٖ تحلیلات دس  تحلیُ تحت ٔغبِؼٝ لشاس ٌشفت. فشا

د ػبَ 56/10(± 46/0ثیٕبساٖ ) ٘ـبٖ داد  Pearson آصٖٔٛ تؼت. ثٛ
بی تحلیُ  وٝ استجبط ٔؼٙی داسی ثیٗ ٔیضاٖ ویفیت ص٘ذٌی ٚ ػبِٟ

ػلاٜٚ ثش ایٗ ضشیت ٕٞجؼتٍی ضؼیفی  ،(=P 053/0)ٚرٛد ٘ذاسد 
ِٚی دس ٞش حبَ ثب افضایؾ  .(=r 202/0)ثیٗ دٚ ٔیضاٖ ثذػت آٔذ
یؼٙی ، ٘یض دس ثیٕبساٖ ثیـتش ٔی ؿذ QoLٔیضاٖ تحلیلات ٕ٘شٜ 

 بساٖ ثب افضایؾ ػغح تحلیلات  ثٟتش ٔی ٌشدد. ویفیت ص٘ذٌی ثیٕ

 
 

 استجبط ثیٗ ؿذت ثیٕبسیٚ  ٔیبٍ٘یٗ ٕ٘شٜ ویفیت ص٘ذٌی: 1رذَٚ 
 Post HocTest ٔیبٍ٘یٗ ٕ٘شٜ ویفیت ص٘ذٌی تؼذاد ؿذت ثیٕبسی

 53/104 17 خفیف
(44/15 ±) 

 =P 000/0 تٔٛػظ
 =P 000/0 ؿذیذ

 54/68 36 تٔٛػظ 
(66/26 ±) 

 =P 000/0 خفیف
 =P 708/0 ؿذیذ

 31/64 46 ؿذیذ
(66/22 ± ) 

 =P 708/0 تٔٛػظ
 =P 000/0 خفیف
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ف ویفیت ص٘ذٌی: 1شکل   ساثغٝ ثیٗ ؿذت ثیٕبسی ٚ اثؼبد ٔختّ
 

٘فش سٚػتبیی  12٘فش اص ثیٕبساٖ ؿٟشی ٚ  88اص ٘ظش ٔحُ ص٘ذٌی، 
د٘ذ. شٜ وُ ٔیضاٖ ویفیت ص٘ذٌی دس دٚ ٌش) ثٛ ٜ ثٝ تشتیت ٚٔیبٍ٘یٗ ٕ٘

 افشاد دس (45/54 ± 90/20) ی ٚؿٟش افشاد دس (21/74 ± 84/26)
د سٚػتبیی ٘ـبٖ داد وٝ ٔیبٍ٘یٗ ویفیت  Tukey-LSD تؼت. (ثٛ

ص٘ذٌی دس افشاد سٚػتبیی ثٝ عٛس ٔؼٙی داسی وٕتش اص ثیٕبساٖ 
د ( ثٝ عٛسیىٝ ٔیضاٖ ویفیت ص٘ذٌی دس =P 013/0) ؿٟش٘ـیٗ ثٛ

د. تشٗ رٕؼیت سٚػتبیی ثؼیبس پبئی ثیٕبس  35اص ٘ظش ٔحُ دسٔبٖ،  ثٛ
ثیٕبس ٞٓ دس  24ثیٕبس فمظ دس ٔٙضَ ٚ  41فمظ دس ٔشوض دسٔب٘ی، 

د٘ذ. اص تؼت    Anova-ٔشوض دس ٔب٘ی ٚ ٞٓ دس ٔٙضَ تحت دسٔبٖ ثٛ
Oneway ٝرٟت ثشسػی ساثغQoL  ٜثب ٘ٛع دسٔبٖ ثیٕبساٖ اػتفبد

شٜ  یٗ ٕ٘ ی وٝ فمظ دس ٔشوض  QoLؿذ. ٔیبٍ٘ دسٔب٘ی تحت دس ثیٕبسا٘
( َ د٘ذ یؼٙی ٌشٜٚ اٚ ی دس ،(70/90± 36/23دسٔبٖ ثٛ  فمظ وٝ ثیٕبسا٘

 دس ٚ (25/66 ± 64/22) دْٚ ٌشٜٚ یؼٙی ٌشفتٙذ ٔی دسٔبٖ ٔٙضَ دس
د٘ذ، وّیٙیه دس ٞٓ وٝ ثیٕبسا٘ی یؼٙی  ٚ ٞٓ دس ٔٙضَ تحت دسٔبٖ ثٛ

د (59/55 ± 95/23ٌشٜٚ ػْٛ ) بٖ ٔغبِؼٝ. ثٛ  وٝ ثیٕبسا٘ی وٝ داد ٘ـ
د٘ذ دسٔبٖ تحت دسٔب٘ی ٔشوض دس فمظ ذٌی ثٟتشی ص٘ ویفیت ثٛ

(. دس وُ ثیٕبساٖ تحت =P 000/0) ٘ؼجت ثٝ دٚ ٌشٜٚ دیٍش داؿتٙذ
د٘ذ .ٔیبٍ٘یٗ ٕ٘شٜ  58٘فش ٔزشد ٚ  42ٔغبِؼٝ  دس  QoL٘فش ٔتبُٞ ثٛ

 32/25) ٔتبُٞ افشاد ٌشٜٚ دس ٚ (56/76± 59/28ٌشٜٚ افشاد ٔزشد )
د (±50/68 شا ثٝ تٛرٝ ثب. ثٛ  دس ص٘ذٌی ویفیت ػغح ؿذٜ اخز تٕ٘

ِٚی اختلاف آٔبسی ٔؼٙی داسی اص ٘ظش ػغح ثیٕبسا د  ٖ ٔزشد ثٟتش ثٛ
اص ٘ظش  (.=P 155/0ویفیت ص٘ذٌی دس دٚ ٌشٜٚ ثٝ دػت ٘یبٔذ )

 ، ٘فش اص ٔیضاٖ دسآٔذ خٛد  43ٔیضاٖ سضبیت اص دسآٔذ، اص وُ ثیٕبساٖ
د٘ذ،  د٘ذ ٘فش تب حذٚدی ساضی 21٘بساضی ثٛ اص ٔیضاٖ ٘فش  12 ،ثٛ

د٘ذ ٘فش فبلذ دسآٔذ  17دسآٔذ سضبیت داؿتٙذ ٚ  ٘فش ثٝ ایٗ  7ٚ ثٛ
د٘ذ وٝ  اَٛ پبػخ ٘ذادٜ ثٛ ذ ثٝ دِیُ دا٘ؾ آٔٛص ایٗ أش ػ ا٘ٛ ٔی ت

دٖ  تظبس ٔی سٚد ٔیضاٖ آثٛ ٟ٘ب ٚ ػذْ دسآٔذ ثبؿذ. ٕٞبٖ عٛس وٝ ا٘
ویفیت ص٘ذٌی دس چٟبس ٌشٜٚ ٔتٙبػت ثب ٔیضاٖ سضبیت اص دسآٔذ ٔی 

ویفیت ، وٝ ثب افضایؾ ٔیضاٖ سضبیت اص دسآٔذ عٛسی ثٝ ،ثبؿذ
د ٔی  داس اػتیبثذ ٚ ایٗ تفبٚت اص ٘ظش آٔبسی ٔؼٙیص٘ذٌی ٘یض ثٟجٛ

(017/0 P=.) 
 

 بحث
یه ٔؼیبس  Quality of Life(  QoLاكغلاح ویفیت ص٘ذٌی ) 

ذسػتی  اٛ٘ت ص٘ذٌی ثش تٙ ػٕٛٔی اػت وٝ ثٝ ٔؼٙی ثشسػی تبحیش ر
ؿبُٔ  QoLاص آ٘زب وٝ دس ایٗ اكغلاح  .ػٕٛٔی اػت wellbeingیب 

ص٘ذٌی ٔی ثبؿذ، وبٔلاً غیش ٚاثؼتٝ ثٝ ػلأت  اسصیبثی ٔؼیبسٞبی

 QoLٚاضح اػت وٝ عشاحی ٚ اػتفبدٜ اص ٔؼیبسٞبی اسصیبثی 
ثشای ثشسػی  ((Health Related QoL, HRQoLٚاثؼتٝ ثٝ ػلأت 

ویفیت  .(12) تبییذ دسٔبٖ ٞبی پضؿىی اص ضشٚسیبت ٔی ثبؿذ
ثٝ ٔؼٙی اسصیبثی تبحیش ثیٕبسی ٚ دسٔبٖ دس  ٘ذٌی ٚاثؼتٝ ثٝ ػلأتص

اٚ٘ی، ارتٕبػی ٚ رؼٕی ٚ  ،ٔٛاصات دأٙٝ ٞبی ػّٕىشد رؼٕب٘ی س
ب ثیٕبس اػت وٝ  ذسػتی افشاد ٔی ثبؿذ. ػلاٜٚ ثش ایٗ تٟٙ ساثغٝ ثب تٙ
شؽ ٚ تزشثٝ خٛد اص ثیٕبسی خٛد، ثذٖٚ ٔذاخّٝ  لبدس ثٝ تٛكیف ٍ٘

 . (7،13) اػتپضؿه  یب ٞش وغ دیٍش ٚ پبػخ ثیٕبس تٛػظ 
اٚثؼتٝ ثٝ ػلأت  ؿبیغ تشیٗ اثؼبد اسصیبثی  ؿبُٔ ویفیت ص٘ذٌی 

ػلأت فیضیىی، دسد رؼٕب٘ی، ٚضؼیت ػّٕىشداحؼبػی  
(emotionalیب  )  ظبٞشی (affective) ػّٕىشد ارتٕبػی ٚ ػلأت ،

اٚ٘ی ٔی ثبؿذ. دأٙٝ ؿبُٔ ٚضؼیت  3ثؼضی ٔحممیٗ حذالُ  س
ی، ارتٕبػی سا ثشای ایٗ اسصیبثی ٟٔٓ تش تّمی ٔی وٙٙذ فیضیىی،  سٚا٘

(MOS-SF-36 ٔغبِؼبت ثؼیبس صیبدی دس خلٛف ویفیت ص٘ذٌی .)
زبْ ٌشفتٝ ٚ اوخشاً ثب اػتفبدٜ اص  ٖ ا٘ دس ثیٕبساٖ ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّی تبوٛٙ

زبْ ٔغبِؼبت ٔتؼذد ٚ  QoLٔؼیبسٞبی ػٕٛٔی  دٜ اػت. ثؼذ اص ا٘ ثٛ
چٙذیٗ ٔغبِؼٝ ثب اػتفبدٜ اص چٙذیٗ اثضاس اص  ٘تبیذ ثٝ دػت آٔذٜ اص

 -Hemofilia QoL A36ٟ٘بیتبً پشػؾ ٘بٔٝ   EQ-SD,SF36 رّٕٝ 
ػبَ( عشاحی ؿذ ٚ ثب تٛرٝ  17ثشای ٌشٜٚ افشاد ثضسٌؼبَ )ثبلای 

ىٝ اوخش ثیٕبساٖ دس ٔحذٚدٜ ػٙی ثبلای  د٘ذ ایٗ  17ثٝ ایٙ ػبَ ثٛ
د ا٘ت 36پشػـٙبٔٝ اختلبكی، وٝ ؿبُٔ  اَٛ ثٛ  خبة ٌشدیذػ

تشٞبی اختلبكی ٚ (2،15) ، ایٗ پشػؾ ٘بٔٝی ثؼیبس ٚیظٜ. پبسأ
ٙٝ ثٝ دػت آٔذٜ اص  9وٝ  ٘ـبٖ ٔی دٞٙذ -ٔی Hemofilia-QoLدأ

ذ ثب ٔٛفمیت ثٝ ا٘ذاصٜ ٌیشی ٚ اسصیبثی ویفیت ص٘ذٌی ٚاثؼتٝ ثٝ  ا٘ٛ ت
 .(14،11) ٚضؼیت ػلأت ایٗ ثیٕبساٖ ثیب٘زبٔذ

ٔشوض دسٔب٘ی  10ٚ ٕٞىبساٖ  دس  Remorدس ٔغبِؼٝ ای وٝ تٛػظ  
د٘ذ ٔیبٍ٘یٗ  121دس اػپب٘یب ثش سٚی  زبْ دادٜ ثٛ ثیٕبس ثضسٌؼبَ ا٘

شٜ وُ  ٕ٘QoL Total Score (7/26±99) ثب ٝٙ  ثٝ( 28-138) دأ
ػظ (2)آٔذ  دػت ٚ ٕٞىبساٖ،  فشا٘ٛؽ. دس ٔغبِؼٝ دیٍشی وٝ تٛ

زبْ اخیشاً ثش سٚی ثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی ثب اػتفبدٜ اص ایٗ پشػؾ ٘بٔ ٝ ا٘
شٜ ٌشفتٝ اػت  دس ٔحذٚدٜ یؼٙی QoL (6/29±6/69)، ٔتٛػظ ٕ٘

وٝ تمشیجبً ثب ٔغبِؼٝ ٔب ٔـبثٝ  ؿذٜ اػت،ٔتٛػظ تب ضؼیف ٌضاسؽ 
د.  شٜ   Faranoushثٛ ٚ ٕٞىبساٖ ثٝ ایٗ ٘تیزٝ سػیذ٘ذ وٝ ٔتٛػظ ٕ٘
QoL ( ٝ05/0دس تٕبْ ٌشٜٚ ٞبی ػٙی تفبٚت ثبسصی ٘ذاؿت P> ) ٚ

یٗ اص عشف دیٍش  دس ٔحذٚدٜ دس افشاد ٔزشد  QoLٕ٘شٜ ٔیبٍ٘
دس ٔحذٚدٜ ٔتٛػظ تب  ٚ دس افشاد ٔتبُٞ (3/75 ٔتٛػظ تب خٛة )

د (9/66ثذ ) دس  لشاس داؿت، وٝ ثب یبفتٝ ٞبی ٔغبِؼٝ حبضش ٕٞؼٛ ثٛ
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 6/76ٔغبِؼٝ ٔب ثش سٚی ثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی ایٗ ٕ٘شات دس افشاد ٔزشد 
د وٝ تب حذٚدی ثٟتش  5/68ٚ دس افشاد ٔتبُٞ  زبْ ثٛ اص ٘تبیذ ٔغبِؼٝ ا٘

د. ِٚی دس ٟ٘بیت دس  ؿذٜ ثش سٚی ثیٕبساٖ دسٔبٍ٘بٜ ربٔغ تٟشاٖ ثٛ
د ذ ثٝ ٞش دٚ ٔغبِؼٝ ویفیت ص٘ذٌی دس افشاد ٔزشد ثٟتش ثٛ ا٘ٛ ، وٝ ٔی ت

دٖ ٔؼ ٕٞچٙیٗ ٘تبیذ  ِٛیت ٚ ٔخبسد سٚصٔشٜ فشد ثبؿذ.ئػّت وٓ ثٛ
، ٔغبثك ثب  د ایٗ ٔغبِؼٝ دس ٔٛسد  ٔیضاٖ تحلیلات ثیٕبساٖ ٘تبیذ ٔب ثٛ

وٝ ثب افضایؾ ٔیضاٖ تحلیلات، ویفیت ص٘ذٌی دس ثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی 
تش ٔی   .(9) ؿذثٟ

ثش اػبع ٘تبیذ ٔغبِؼٝ حبضش ثیٕبساٖ ػبوٗ سٚػتب اص ٚضؼیت 
ویفیت ص٘ذٌی ثذتشی ثشخٛسداس ٞؼتٙذ وٝ عجیؼی اػت وٝ ثٝ ػّت 

دٖ ٔحُ ص٘ذٌی اص ٔشوض دسٔب٘ی، ٘یبص ثٝ عی ٔؼبفت صیبد  ٚ دٚس ثٛ
تحٕیُ ٞضیٙٝ ٞبی ػفش ٚ غیجت اص وبس ٚ ثؼیبسی اص ػبیش ػُّ دیٍش 

بٖ داد وٝ سضبیت اص دسآٔذ ٕٞچٙیٗ یبفتٝ ثبؿذ.ٔی ٞبی ٔغبِؼٝ ٔب ٘ـ
ذ ٘مؾ ثؼیبس ٟٕٔی دس ویفیت ص٘ذٌی ثیٕبساٖ داؿتٝ ثبؿذ ثٝ  ا٘ ٔی تٛ
عٛسیىٝ اختلاف آٔبسی ٔؼٙی داسی ثیٗ ػغح ویفیت ص٘ذٌی ثب 

تفبٚت ٔٛرٛد دس ٌشٜٚ ثیٕبسا٘ی وٝ  دػت آٔذ. ٔذ ثٝآسضبیت اص دس
دٖ اٟ٘ب ٚ یب  ؾ آٔٛص ثٛ ط ثٝ دا٘ اكلا دسآٔذی ٘ذاؿتٙذ احتٕبلا ٔشثٛ

ی آٟ٘ب داؿت.یؿشا اٛ٘ی ٚ رٛا٘ ر ِزا ایٗ  ظ حبوٓ ثش دٚساٖ ٛ٘
ثش اػبع دادٜ ٞبی ثٝ دػت  لؼٕت ٘یبص ثٝ ٔغبِؼبت تىٕیّی داسد.

ذاصٜ ٌیشی ویفیت ص٘ذٌی آٔذٜ ثٝ ایٗ ٘تیزٝ ٔی سػیٓ وٝ ایٗ اثضاس  ا٘
َ ایٙىٝ ایٗ پشػؾ ٘بٔٝ ثش اػبع  داسای ٔضایبی ٔختّفی ٔی ثبؿذ. اٚ
شؽ ثیٕبس ٚ دسٔبٖ ٌش ٚ ٝ٘ ثش اػبع وشایتشیب ٞبی اخز ؿذٜ  ٍ٘

 A36 Hemofilia-QoLتٛػظ ٔحمك یب ٔمبلات ٔی ثبؿذ. حب٘یبً ایٙىٝ 
ئٛی تٛ٘بٔٝ وٛتبٜ ٚ ػبدٜ، ثٝ ساحتی ٚ لبثُ پبػخیه پشػؾ ػظ ٌ

دٜ ٚ اص ٘ظش تؼذاد پشػؾ ٞب ٚ ٕ٘شٜ دٞی ثؼیبس ساحت  خٛد ثیٕبس ثٛ
طیؼت ٞب ٘یبصی ثٝ آٔٛصؽ  ِٛ اػت. ػلاٜٚ ثش ایٗ پضؿىبٖ ٚ ٕٞبتٛ
اسصیبثی ٞبی ػبیىٛٔتشیه اختلبكی ٘یؼتٙذ. دس ٟ٘بیت ثٝ ایٗ 

٘بٔٝ ٘تیزٝ ٔی سػیٓ وٝ ٞذف اكّی ثشسػی ثب اػتفبدٜ اص پشػؾ
A36 Hemofilia-QoL ٚ آصٖٔٛ ٔٛاسد ػبیىٛٔتشیه  عشاحی

دٜ، ٚ ایٗ پشػؾ ٘بٔٝ یه اثضاس اختلبكی لٛی، ثیٕبساٖ ٕٞٛفیّی ثٛ

ٔؤحش ٚ وبسآٔذ ثشای ٔغبِؼٝ ویفیت ص٘ذٌی دس ثیٕبساٖ ٔجتلا ثٝ 
 ٕٞٛفیّی ثضسٌؼبَ ٔی ثبؿذ.

 
 وتيجٍ گيزی

صیبدی ثش سٚی  ٔیضاٖ  أحیشیشیت ٔذسٖ ثیٕبسی ٕٞٛفیّی تذٔ
، ػلائٓ ثبِی ٙی ٚ ػٛاسم ٔفلّی آ٘بٖ داسد.ٕٞٛفیّی یه ثمبء ثیٕبساٖ

ٝ ثش اػت، ِٚی ثب سٚؽ ٞبی دسٔب٘ی رذیذ ٘تبیذ  ثیٕبسی ٔضٔٗ ٞضیٙ
ٔشي ٚ ٔیش ثٝ عٛس لبثُ تٛرٟی تحت تبحیش دسٔبٖ ٞبی ٌٛ٘بٌٖٛ 

ػبصی دسٔبٖ ٚ تخلیق ٔٙبثغ ٔبِی ِزا ثشای ثٟیٙٝوٕتش ؿذٜ اػت ٚ 
اٚثؼتٝ ث ذاؿتی ویفیت ص٘ذٌی  ٝ ػلأت اعلاع اص رٛا٘ت ثٟ

اعلاع اص ویفیت ص٘ذٌی ٚاثؼتٝ ثٝ ػلأت ساٜ  ضشٚسی ٔی ثبؿذ.
ذسػتی ٚ  دٜ ٚ دسن ٔؼئّٝ تٙ ٔٙحلش ثٝ فشد ثشای اسصیبثی ػٕٛٔی ثٛ
ػلأت ثیٕبس ٔجتلا ثٝ ٕٞٛفیّی استجبط ٔؼتمیٓ ثب تزبسة ؿخلی 

ذی  ثیٕبس اص ؿشایظ ٚ سضبیت اص دسٔبٖ داسد. اٞٛ ٚ دس ٟ٘بیت ؿ
٘ذٌی ٚاثؼتٝ ثٝ ػلأت ثیٕبس ٔجتلا ثٝ ٚرٛد داسد وٝ ویفیت ص

اٛسم ٘بؿی اص آٖ داسد. ثٝ  ٕٞٛفیّی تحت تبحیش ؿذت ثیٕبسی ٚ ػ
یّذی ثشای دػت ىبس و -ٕٞیٗ ػّت اسصیبثی ویفیت ص٘ذٌی یه ساٞ

غبِؼٝ پضؿىی ثش سٚی  یبثی ثٝ اعلاػبت دس تزشثٝ ثبِیٙی،ٚ  دس ٞشٔ 
ی ثبؿذ.   ٔ دس  ٕٞچٙیٗ ػٙزؾ ویفیت ص٘ذٌیثیٕبسی ٞبی ٔضٔٗ

 ٝ ٚ  اسائ ی ٔٛرت استجبط ٘ضدیه ثیٗ ثیٕبس ٚ پضؿه ٔغبِؼبت ثبِیٙ
 ٗ یٕ ی ٌشدد وٝ ٞ  ٔ) ّٕٝ پشػتبساٖ ذاؿتی )اص ر بٔت ثٟ ٞٙذٌبٖ خذ د
بٕسی خٛد، ؿشایظ ػلأتی  بٌٞی ثیٕبساٖ اص ثی ٔؼئّٝ ثبػج افضایؾ آ
 ُ بی ٔختّف ٌشدیذٜ ٚ ایٗ ػبٔ ؼبیت دسٔبٟ٘ بٙیی ثب ٔضایب ٚٔ  خٛد، آؿ

تٍش وش بٔ٘ی ٔیثبػج پشس٘ ت٘خبة سٚؽ دس مؾ ثیٕبس دس ا  ٖ٘  ؿٛد.د
 

 تقذيز ي تشكز  
پظٚٞـٍشاٖ اص وّیٝ ثیٕبساٖ ؿشوت وٙٙذٜ دس ایٗ ٔغبِؼٝ ٚ  

ٕٞىبساٖ دسٔبٍ٘بٜ ٕٞٛفیّی ٚ تبلاػٕی ٔشوض ؿٟیذ لبضی 
ذ.  عجبعجبیی، تمذیش ٚ تـىش ٔی ٕ٘بیٙ
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