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و مامايي- علمينشريه  پژوهشي دانشكده پرستاري
و خدمات بهداشتي درماني شهيد بهشتي  دانشگاه علوم پزشكي

45تا39، صفحات 1391 تابستان،77 شماره،22 دوره
 24/7/1390:تاريخ پذيرش22/4/1389: تاريخ دريافت

و بدون درمان پروفيلاكسي در شهر تهران  مقايسه كيفيت زندگي كودكان هموفيلي با

،6، بهناز حبيب پناه5، فاطمه عبداالله گرجي4 حجت فراهانيدكتر،3 پيمان عشقي دكتر،2 ژيلا عابد سعيدي دكتر،1*مجن ليلا خانعلي
7تهراني طريقت شيرين دكتر

و مامائي،.1 دانشگاه دانش آموخته كارشناسي ارشد پرستاري، دانشگاه آزاد اسلامي واحد پزشكي تهران، مربي، گروه كودكان، دانشكده پرستاري
و خدمات بهداشتي درماني شهيد بهشتي، تهران  ايران، علوم پزشكي

پ،استاديار.2 و مامايي، دانشگاه علوم و خدمات بهداشتي درماني شهيد بهشتي، تهراندانشكده پرستاري  ايران، زشكي
و اونكولوژي كودكان، استاد،.3 و خدمات بهداشتي درماني شهيد بهشتي، تهران فوق تخصص خون  ايران، دانشگاه علوم پزشكي
 علوم پزشكي تهران، ايرانآزاد اسلامي واحد، استاديار دانشگاه دكتراي تخصصي روايي سنجي.4
 كودكان مفيد تهران، ايران شناسي ارشد مدارك پزشكي، بيمارستانكار.5
 ايران تهران، كارشناس پرستاري، بيمارستان كودكان مفيد.6
 متخصص كودكان ،مركز جامع هموفيلي، تهران، ايران.7

 چكيده
به. درمان است يكي از اهداف عمده بهبود كيفيت زندگي بيمار در يك بيماري مزمن چون هموفيلي،:و هدفزمينه بيماران مبتلا

و در صورت نياز تحت درمان قرار مي گيرند و روش هاي درماني مي تواند كيفيت. هموفيلي به دو روش پيشگيرانه از آنجا كه بيماري
بد مقايس اين مطالعه با هدفزندگي بيمار را تحت تاثير قرار دهد، و دره كيفيت زندگي كودكان هموفيل با درمان پروفيلاكسي ون آن

.شهر تهران انجام شد
و روش اي-مطالعه اي از نوع توصيفي:ها مواد و مقايـسه كيفيـت زنـدگي كودكـان همـوفيلي بـا درمـان مقايـسه بـه منظـور تعيـين

و بدون آن در شهر تهران انجام شد  ها.پروفيلاكسي كه) نفر30در هر گروه( نفر60تعداد نمونه . شـدند به صورت هدفمند انتخاب بود
احـساس، خـانواده، دوسـتان، ديگـران، جسمي،( بعد8در)هموكيول(سنجش كيفيت زندگي بيماران هموفيل ابزار مطالعه، پرسشنامه

و درمان  ، ديدگاه، از. در اين روش با افت كيفيت زندگي نمره بيشتري به بيمار تعلق مي گيرد.بود) مدرسه  تحليل داده هـا بـا اسـتفاده
و و كاي اسكوئر(استنباطي آمار توصيفي و مستقل، من ويتني، فيشر اس) تي زوج شد15 نسخه در نرم افزار اس پي اس .انجام

ميانگين نمره كلي كيفيت. بود6±1و در گروه درمان بر اساس نياز3/5±2/1ميانگين سن كودكان در گروه پروفيلاكسي:يافته ها
و اين رقم در واحدهاي تحت درمان پروفيلاكسي58±9/10 زندگي در گروه درمان بر اساس نياز  مقايسه. بود40±8/9 محاسبه شد

كه).>001/0P(اختلاف معني داري بين دو گروه مي باشد وجودميانگين ها مويد  همچنين نتايج در هر گروه به طور جداگانه نشان داد
درو كودك9/58±9/14كودكان در گروه پروفيلاكسي در بعد خانواده با ميانگين  جسماني با بعدان در گروه درمان بر اساس نياز

. آسيب بيشتري ديده بودند66±12وبعد خانواده با ميانگين65±20/16ميانگين
و با توجه به تاثيرتحت يافته ها نشان داد كه كيفيت زندگي كودكان در دو گروه:گيري نتيجه پروفيلاكسي درمان متفاوت مي باشد

. در اين مطالعه، لازم است به شروع زودرس آن در درمان كودكان هموفيل توجه بيشتري شوددر افزايش كيفيت زندگي
 درمان بر اساس نياز،درمان پروفيلاكسي، كيفيت زندگي، هموفيلي:هاكليد واژه

1

و مامـايي،، ليلا خانعلي:نويسنده مسئول مكاتبات دانشكده پرستاري
و خـدمات بهداشـتي درمـاني  ،شـهيد بهـشتي دانشگاه علوم پزشكي

 leilakhanali@yahoo.com: آدرس پست الكترونيكايران، تهران

 مقدمه
و تكنولوژي در زمينه آمار،ها بيماري درمان با پيشرفت علم

كاهش يافته ولي در كنار هاي عفوني مربوط به مرگ بيماري
و بروز بيماري . است پيدا كرده هاي مزمن افزايش آن شيوع

و و دوره درمان، بستري شدن در بيمارستان طول بيماري

پژوهشيپژوهشيمقالهمقاله
(Original Article) 



 ...و همكارانليلا خانعلي مجن 1391 تابستان،77، شماره22دوره/ 40

و آسيب هاي افزايش هزينه هاي درماني، وضعيت روحي
هايي مي باشند كه بر روي فرد مبتلا اجتماعي از جمله تنيدگي

 اين افراد).1384علوي،( ارندبه بيماري مزمن تاثير مي گذ
ناچارند كه نقش خود را از يك فرد معمولي با يك زندگي

به فرد بيمار با نقش دائمي تبديل كنند طبيعي
).1380جازاري،(

و يا هموفيلي نيز از جمله بيماري هاي مزمني است كه از نقص
بروز. در خون ناشي مي شود9يا8 فقدان عوامل انعقادي

هر1 آ، هموفيلي نوع ب 5000 نفر در هر1و نوع  نفر در
و اين ميزان در نژاد هاي 50000  تولد پسر بر آورد شده است

طبق ). 2010،و همكارانCoppola(مختلف تفاوتي ندارد
 نفر در 400000برآورد فدراسيون جهاني هموفيلي در حدود 

) 2008و همكاران، Chang(جهان به اين بيماري مبتلا هستند
 از اين ميزان بر اساس آمار انجمن هموفيلي در حدود كه

بر نفر در ايران 8200  نفر 1800كه استان تهران با امار بالغ
)1390قويدل،(.باشد داراي بيشترين مبتلايان مي

و ابتلا به هموفيلي با وقوع رويدادهاي خونريزي همراه بوده
و هر رو و مچ رخ مي دهد يداد بيشتر در مفاصل زانو، آرنچ

و بروز  خونريزي ممكن است منجر به آسيب رساندن به مفاصل
و  و اين خود باعث محدوديت آرتروپاتي هاي مفصلي گردد

اين عوارض نه ). 1386ابوالقاسمي،( ناتواني در فرد مي گردد
و روابط جاري بلكه در پايه ريزي زندگي  تنها در فعاليت ها

.بگذاردآينده آنها نيز مي تواند تاثيرات زيادي 
و اساس درمان در اين بيماران، تزريق فاكتور است پايه

 كه به دو صورت،،)2010و همكاران Coppola 1387،عشقي(
و بر اساس نياز) تزريق فاكتور قبل از خونريزي(پروفيلاكسي

و يا علايمي دال بر شروع( تزريق فاكتور در مواقع خونريزي
ز شامل تزريق فاكتور درمان بر اساس نيا. مي باشد) خونريزي

به دنبال خونريزي حاد است، در اين حالت خونريزي متوقف
مي شود ولي بر روي خون تجمع يافته در بافت يا مفصل تاثير 

و. ندارد درمان پيشگيرانه شامل تزريق فاكتور به صورت منظم
و Coppola( مداوم در يك دوره زماني بلند مدت است

يلاكسي هدف، بالا بردن سطحر روش پروفد) 2010،همكاران
 فاكتورهاي انعقادي در خون بوده تا از وقوع خونريزي هاي خود

ميهب و منجر به كاهش عوارض  گردد خودي جلوگيري نموده
)Risebrough ،2008.(

و كنترل در گذشته تصور مي شد كه با انجام درمان هاي موثر
بيمار علائم بيماري پزشك قادر است شرايط مطلوب را براي 

 مرتبط با سلامتي مفهوم فراهم نمايد اما امروزه كيفيت زندگي 

جديدي است كه در بررسي هاي كلينيكي مورد توجه قرار
و يك معيار) 2004،و همكارانGringeri( گرفته است

و سنجش احساس سلامت است كه توسط فرد ارزيابي مي شود
و Lindvall( بعنوان يك پيامد مهم درمان تلقي مي گردد

 در بيماران مبتلا به هموفيلي نيز سنجش).2012،همكاران
كيفيت زندگي به عنوان يكي از شاخص هاي مهم پيĤمد در

،و همكاران Tantawy( مان مورد توجه قرار گرفته است
هاي مزمن علاوه بر كنترل بنابراين در درمان بيماري) 2011

. ميت مي باشدعلايم، بهبود كيفيت زندگي بيمار نيز داراي اه
بروز عوارضي چون دردهاي دائمي، بيحركتي، غيبت هاي مكرر

و از جمله عواملي است كه ... از مدرسه، كاهش اعتماد به نفس
و كيفيت آن  ابعاد مختلف زندگي افراد را تحت تاثير قرار داده

بنابراين با اندازه گيري ). Gringeri،2008( را تغيير مي دهد
و درمان را بر كيفيت زندگي مي توا ن اثرات فرايند بيماري

و از نتايج حاصله براي جنبه هاي مختلف زندگي بررسي كرد
حل اهدافي چون توجيه يا رد روش هاي مختلف درمان،

و مشكلات درباره انواع درمان ها، شناخت عوارض بيماري
).1387توركلي،( استفاده كرد...

ان پيشگيرانه رواج با وجود اينكه در بسياري از كشور ها درم
يافته است ولي هنوز استفاده دراز مدت از اين روش با توجه به 
و شواهد بيشتري براي انتخاب  هزينه هاي آن مورد بحث است

)2012،و همكارانNoone(روش درمان مورد نياز مي باشد 
بدين ترتيب آگاهي از تفاوت احتمالي بين تاثير دو روش

دكان مبتلا ،مي تواند در انتخاب درماني بر كيفيت زندگي كو
و موثرتر كمك كننده باشد لذا.روش هاي درماني مناسب

پژوهش حاضر با هدف مقايسه كيفيت زندگي كودكان 
و بدون آن براي اولين بار انجام  هموفيلي با درمان پروفيلاكسي

.شد

و روش ها  مواد
به نفر از كودكان مبتلا60مقايسه اي، مطالعه توصيفياين در

هموفيلي كه به درمانگاههاي هموفيلي شهر تهران در سال
 به صورت تمام شماري وارد مطالعه مراجعه كردند1388
و4-7اين كودكان در گروه سني. شدند  نفر تحت30 بودند

قرار بر اساس نياز نفر تحت درمان30ودرمان پيشگيرانه
 مشكلات هاي مزمن، به ساير بيماريكودكان مبتلا. داشتند

و عدم همكاري در تكميل پرسشنامه  از جسمي ناتوان كننده
.مطالعه خارج شدند

 Heamo-qol(Haemophilia specific quality of life(از
questionnaire)مخصوص كيفيت زندگي كودكان پرسشنامه



و مامايي 41/...مقايسه كسفست زندگي نشريه دانشكده پرستاري

شد) همو فيلي اين.جهت جمع آوري داده ها استفاده
ديپرسشنامه  و والدين قابل بررسي در دو كه است دگاه كودك

در16هر كدام شامل ،)دو سئوال( بعد جسمي8 سئوال
سه(، خانواده)يك سئوال(، ديدگاه)سئوالدو(احساس
دو(، درمان)دو سئوال(، ديگران)دو سئوال(، دوستان)سئوال
مي، با نمره بندي ليكرت پنج تايي)دو سئوال(، ورزش)سئوال
ت.باشد وVON MACKENSENوسط اين پرسشنامه

BULLINGERدر تهيه2004در سال  كشور اروپائي6و
كه است به صورتيامتياز دهي پرسشنامه. اعتبار سنجي شد

و كيفيت زندگي پايين تر نمره بالاتر نشان دهنده آسيب بيشتر
)84/0(پايايي پرسشنامه به روش آلفاي كرونباخ. مي باشد

اعتبار بعد از ترجمه ). Gringeri،2004(گزارش شده است
و اعتماد علمي از دو روش آلفاي  علمي از طريق اعتبار محتوا

شد)72/0(و آزمون مجدد)74/0(كرونباخ  . نيز كسب
در روزهاي پرسشنامه به روش حضوري توسط پژوهشگر

در. مراجعه كودكان به درمانگاههاي هموفيلي تكميل گرديد
ه و تحليل داده ها از روش اي آماري اين پژوهش براي تجزيه

و استنباطي  و منt آزمون(توصيفي زوج، كاي اسكوئر، فيشر
.استفاده گرديد) ويتني

هاي  افته
و اطلاعات مربوط به بيماري در بررسي اطلاعات دموگرافيك

و فيشر ازt دو گروه طبق آزمون هاي آماري كاي دو، مستقل
نظر نوع بيماري، تحصيلات، تعداد افراد خانواده، مراقبت 

ها، سن اولين خونريزي، سن والدين، ميزان تحصيلات كننده

و  و در ميانگين سني كودكان و درآمد خانواده يكسان آنها
در. دفعات خونريزي با هم اختلاف معني داري داشتند بيماران

بر3/5±2/1گروه پروفيلاكسي با ميانگين سني و در گروه
ه درمان بر در گرو. قرار داشتند6±1اساس نياز با ميانگين

و بيشتر در ماه درصد3/63اساس نياز  نمونه ها چهار بار
خونريزي را تجربه كرده در حالي كه در گروه پروفيلاكسي فقط

.نمونه ها اين خونريزي را گزارش كردنددرصد 10
سن. بودندA مبتلا به هموفيلي نوع≤ درصد80اكثر نمونه ها

 ماهگي6-12)درصد50(اولين خونريزي در هر دو گروه
 خانواده ها در درصد60همچنين در حدود. گزارش شده است

و بيش از  آنها درصد70هر دو گروه داراي يك فرزند بوده
. مراقبت هاي درماني را خود، براي فرزندانشان انجام مي دادند

و ميزان تحصيلات والدين نيز يكسان همچنين دو گروه در سن
.بودند

ت گانه كيفيت زندگي نتايج نشان داد كه در بررسي ابعاد هش
و در گروه بر اساس نياز، در گروه پروفيلاكسي، بعد خانواده
و طبق  و خانواده بيشترين آسيب را ديده بودند ابعاد جسمي

و من ويتني دو گروه در تمامي ابعاد بهtآزمون آماري  مستقل
بر همچنين. جز بعد درمان با هم اختلاف معني داري داشتند

 مستقل بين ميانگين نمره كلي كيفيتtاساس آزمون آماري 
وجود)=000/0P(زندگي در دو گروه نيز اختلاف معني داري

).1جدول(داشت 

و بدون آن در شهر تهران:1جدول  1389سال مقايسه ميانگين درصد نمرات ابعاد مختلف كيفيت زندگي در كودكان مبتلا به هموفيلي تحت درمان پروفيلاكسي

 گروه درمان براساس نياز پروفيلاكسي
 انحراف معيار ميانگين انحراف معيار ميانگين ابعاد كيفيت زندگي

*سطح معني داري

>7/368/240/652/16001/0 جسماني

0/301/259/470/23006/0 احساسي

3/233/292/446/27003/0 ديدگاه
9/589/140/660/12015/0 وادهخان

0/387/181/527/25018/0 دوستان
8/257/231/478/23001/0 ديگران
0/481/245/523/22018/0 مدرسه
4/309/313/462/32061/0 درمان
>9/408/93/589/10001/0 كل

و ساير ابعاد بر و خانواده براساس آزمون من ويتني اساس آزمون تي مستقل بررسي شدندابعاد ديدگاه
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و نتيجه گيري  بحث
در بررسي حاضـر كودكـان در گـروه پروفيلاكـسي از ميـانگين
سني كمتري برخوردار بودند كه دليل ايـن امـر را ميتـوان بـه 

اگـر چـه سـابقه. جديد بودن اين روش درماني مربوط دانست 
 1950درمان پروفيلاكسي در كشورهاي اروپايي به سـال هـاي 

ولـي ايـن روش) 1388 وال محمـدي،(به بعد مربوط مي شود
در كـشور مـا بـه دليـل مـشكلات) پروفيلاكسي اوليه(درماني 

در. اقتصادي به چند سال اخيـر محـدود مـي گـردد  همچنـين
بررسي ابعاد هشت گانه كيفيت زندگي ،كودكان در هر دو گروه 

نـشاندهنده در بعد خانواده بيشترين آسيب را ديده بودنـد كـه 
حساسيت خانواده ها در مراقبت از فرزندانشان به دليل سن كم 

و از آنجـايي كـه در حـدود   درمـان را درصـد70آنها مـي باشـد
والدين براي كودكان خود انجام مي دادند لـذا در امـر مراقبـت

در مطالعـه اي بـر Gringeri. دقت بيشتري به عمل مي آورنـد 
 سال، نشان4-7 گروه سني روي كودكان مبتلا به هموفيلي در 

38/34±8/24داد كه در اين گـروه بعـد خـانواده بـا ميـانگين
و دليل آن را به حمايت بـيش از بيشترين آسيب را ديده بودند

. حد خانواده ها مربوط دانست
و در هموفيلي شديد خونريزي بعنوان عمده ترين علامت بوده

و بدنبال هر رويد اد خونريزي بيشتر در مفاصل رخ مي دهد
و در نهايت آرتروپاتي مي درد، بيحركتي هاي مفصلي به وقوع

پيوندد كه تماما بر بعد جسمي كيفيت زندگي اثر گذار مي 
لذا كودكان در گروه درمان بر اساس نياز با دفعات. باشند

خونريزي بيشتر در ماه، آسيب در اين بعد را نيز گزارش نموده 
يز در تحقيق خود كاهش دفعاتن2004 در سال Gringeri. اند

در4/0خونريزي را در كودكان تحت درمان پروفيلاكسي را  و
. گزارش نمود1/1مقابل كودكان تحت درمان بر اساس نياز را

همچنين تاثير دفعات خونريزي را بر كيفيت زندگي مطرح
 كودك60در تحقيق خود بر روي) Manco )2007. نمود

ن داد كه وقوع خونريزي در كودكاني كه درمان هموفيل نشا
پروفيلاكسي دريافت نموده بودند كاهش چشمگيري داشته به

به9/4طوري كه از   در گروه6/0 در گروه بر اساس نياز
و همكاران. پروفيلاكسي كاهش داشته است ) 2009( بديعي

براساس نتايج تحقيق خود لزوم شروع درمان پروفيلاكسي در
هموفيل را براي ارتقائ سطح كيفيت زندگي آنان لازم كودكان 
زيرا اين روش درماني باعث كاهش رويدادهاي. دانستند

و اين خود  و بهبود وضعيت جسمي اين كودكان شده خونريزي
. كيفيت زندگي آنان مي باشدييك عامل تاثيرگذار در ارتقا

و همكاران اختلالات مفصلي در با بررسي) 1382(عشقي

 شيوع عوارضي چونAيان به هموفيلي شديد نوع مبتلا
و به دنبال آن كاهش دامنه استئوپروز،اروزيون لبه مفصلي

و و بيان نمودند كه با توجه به اينكه ...حركتي را بررسي كرده
و صرف هزينه بسيار مي  عوارض حاصل باعث از كار افتادگي
و شروع زودرس  گردد، لذا با برخورد صحيح درماني

هاي پروفيلاكسي به طور قابل توجهي مي توان از اينلپروتك
. عوارض جلوگيري نمود

علاوه بر آسيب در اين ابعاد دو گروه بـين ميـانگين نمـره كلـي
كيفيت زندگي نيز باهم تفاوت معني داري را گزارش نموده انـد 
به طوري كه كودكان در گروه بـر اسـاس نيـاز بـا كـسب نمـره 

ــودن كيف  ــايين ب ــشتر پ ــروه بي ــه گ ــسبت ب ــدگي را ن ــت زن ي
نتايج به دست آمده در اين تحقيـق. پروفيلاكسي بيان كرده اند 

و Hartlبه طوري كـه. همسو با ساير مطالعات انجام شده است 
نيز در تحقيق خود نتيجه گرفتند كه كيفيت) 2008(همكاران

زندگي در دو گروه افراد هموفيل دريافت كننده فاكتور به روش 
و افراد در پروفيلاك و بر اساس نياز تفاوت معني داري دارند سي

و ايـن  گروه پروفيلاكسي از كيفيت زندگي بهتـري برخوردارنـد
و كـاهش  نتايج را بيـشتر بـه علـت كـاهش دفعـات خـونريزي
عوارض آن به دنبال دريافت فاكتور به طور مـنظم ذكـر نمـوده 

 2003همچنين نتايج حاصل از پژوهش انجام شده در سال. اند
 بـر روي بيمـاران36ميلادي در اروپا با استفاده از فـرم كوتـاه

هموفيلي در خصوص مقايسه كيفيت زندگي در گـروه دريافـت
كننده پروفيلاكسي با گروه عادي بيماران وجود اختلاف معنـي 
و بـالاتر بـودن سـطح كيفيـت  داري را بين دو گروه نـشان داد

ن  مـود بـه طـوري كـه زندگي را در گروه پروفيلاكـسي گـزارش
در76 در گروه عـادي بـه62ميانگين نمره كيفيت زندگي از 

در Gringeriهمچنـين. گروه پروفيلاكسي افـزايش يافتـه بـود
 در تحقيقي براي مقايسه هزينـه هـاي مربـوط بـه 2008سال

و درمـان بـر هموفيلي دو گروه بيماران با درمـان پروفيلاكـسي
و سپس كي  فيت زندگي آنهـا را نيـز مـورد اساس نياز را انتخاب

و نتايج، كيفيت زنـدگي بـالاتري را در  و تحليل قرار داد تجزيه
.كودكان دريافت كننده پروفيلاكسي نشان داد

ك نتايج اين مطالعه نشان مي ت زندگي كودكانيفيدهد كه بين
و هموفيلي در دو روش درماني اختلاف معني داري وجود دارد

كسي با كسب امتياز كمتر نسبت به كودكان در گروه پروفيلا
گروه درمان بر اساس نياز از كيفيت زندگي بهتري برخوردار 

كه. بودند همچنين نتايج در هر گروه به طور جداگانه نشان داد
كودكان مبتلا به هموفيلي در گروه پروفيلاكسي كيفيت زندگي 

و در گروه درمان بر اساس نياز علاوه  بر پاييني در بعد خانواده
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بنابراين. آن، كيفيت زندگي پاييني نيز در بعد جسمي داشتند
و درماني جديد مانند علاوه بر ارائه خدمات كلينيكي

باپروفيلاكسي،  انجام پرستاران همراه با ساير افراد گروه درمان
و كارگاه كه مشاوره هاي مختلف هاي آموزشي براي والدين

ه ستند موجب افزايش بسيار مستقيم با اين بيماران درگير
.دنسطح كيفيت زندگي اين بيماران مي شو

و  قدرداني تشكر
اين مقاله حاصل پايان نامه كارشناسي ارشد پرستاري دانـشگاه
آزاد اسلامي واحد پزشكي تهران توسط خانم لـيلا خـانعلي بـه 

از. راهنمائي خانم دكتر ژيلا عابد سعيدي مي باشد  بدينوسـيله
م  و مشاركت ركز جامع هموفيلي كودكان مفيد، كانون همكاري

ي بيمارسـتان مجتمـعو مركز هموفيلي) تهران(هموفيلي ايران 
و والدين شـركت كننـده در امام خميني و كليه كودكان تهران

و تشكر مي شود .اين پژوهش تقدير

REFERENCES 

-Alavi A et al (2005). [Comparison of perspective of children with major thalassemia and their parents about their 
quality of life in Shahrekord]. Journal of Shaher Kord University of Medical Sceinces.8 (4) 20-24 (Persian). 

-Abolghasemi h (2007). [Bleeding disorder], 1st edition, Tehran.Zohd Publisher (Persian). 

-Badiei. Z Memarzadeh. Z Khajedaloei. M (2009). [Assesment of quality of life in Iranian children]. Journal 
Haematologica.94 [suppl.2] 691-694 (Persian) 

-Coppola A Capua M Dario M et al (2010) Treatment of hemophilia: A review of current advances and ongoing issues. 
Journal of Blood Medicine. 1: 183–195 

-Chang S Shen M (2008). The spectrum of the factor 8 (f8) defects in Taiwanese patient with haemophilia A. Journal 
Haemophilia. 14 (4) 87-795. 

-Eshghi P Aliakbarian M Taheribojd MA Davoodabadi H (2006). [Classification arthropathies with severe hemophilia 
type A referred to Ali Asghar pediatricin Zahedan]. Medical Journal of Mashad University of Medical Sciences. 49 
(91)57-62 (Persian). 

-Eshghi P Karimi M Tougeh F et al (2008). [ Comprehensive Management for hemophilia in Iran] .TehranMinistry of 
Health and Medical Education.(Persian). 

Ghavidel A (2011).[The challenges of people’s health[Online] Available at :http://aghavidel.blogfa.com/post-509.aspx       
Accessed 10 November 2011(Persian) 

-Gringeri A Mantovanti L Auerswald G et al (2004). Health-related quality of life ofchildren with haemophilia from six 
West European countries, Journal of Haemophilia. 10 (supple-1) 26-33 

-Gringeri A MantovantiL Mockensen S (2008) Quality of life in clinical practice in hemophilia treatment. Journal of  
Haemophilia. 12 (supple-3) 2-22. 

-Hartl.H.K, Reilter.S.Eidher.U.etal (2008) .The impact of sever haemophilia on the social status and quality of life 
among Austrian haemophiliacs. Haemophilia: The official Journal of the World Federation of Hemophilia.  14 (4) 703-
708. 

-Jazari z (2001)[ Comparison of quality of life of patients on continuous ambulatory peritoneal dialysis and  
hemodialysis, in dialysis centers in Tehran]. Dissertation submitted for Master of Science degree, Islamic Azad 
University, Tehran. 

Lindvall K. Mackensen V Berntorp E (2012) Quality of life in adult patients with haemophilia – a single 

centre experience from Sweden.Haemophilia. 18 (4) 527–531 

K.ERNTORP 

-Manco-Johnson MJ Abshire TC Shapiro AD et al (2007). Prophilaxis versus episodic treatment to prevent joint disease 
in boys with sever heamophilia, The New England Journal of  Medicine. 357 (6) 535-44 

-Risebrough N oh P BlanchetteV et al (2008). Cost-utility analysis of Canadia tailored prophylaxis, primary prophylaxis 
and on demand therapy in gourp children with sever haemophilia A. Haemophilia: The official Journal of the World 
Federation of Hemophilia 14(4)743-752 

-Royal S et al (2003). Quality of life differences between prophylactic and on-demand factor replacement therapy in 
Eropean haemophilia patients. Haemophilia: The official Journal of the World Federation of Hemophilia .18(1) 19-24 



 ...و همكارانليلا خانعلي مجن 1391 تابستان،77، شماره22دوره/ 44

-Tourgoli Z (2008) [Investigation in quality of life of patients with vitiligo in selected centers in Tehran]. Dissertation 
submitted for Master of Science degree.] Islamic Azad University.Tehran. (Persian). 

-Tantawy A Mackensen S El-Laboudy M et al (2011) Health-related quality of life in Egyptian children and adolescents 
with hemophilia A. Pediatric Hematology and  Oncology.28 (3) 222-229. 

-Val mohammadi SH (2009). [Prophilactic therapy in haemophilia]. The Scientific Bulletn of Blood Transfusion 
Center.55, 31-43 (Persian). 

-Von Mackensen.S Bullinger M The hemo qol group (2004). Development and testing an instrument to assess the 
quality of life of children with haemophilia in Europe. Haemophilia: The official Journal of the World Federation of 
Hemophilia. 10 (supple-1) 17-25 

 



و مامايي 45/...سه كيفيت زندگي مقاي نشريه دانشكده پرستاري

Comparison of quality of life between hemophilic children   receiving 
prophylaxis and on demand therapy in Tehran 

 
Khanali Mojen L1, Abed Saeedi Zh2, Eshghi P3, Farahani H 4, Abdollah Gorgi F 5, Habibpanah B 6,

Tehrani Tarighat Sh 7

1. Lecturer,  Department of  Pediatric nursing Shahid Beheshti Faculty of Nursing and Midwifery Tehran Iran 
2. Assistant  professor, Department of nursing Shahid Beheshti Faculty of Nursing and Midwifery Tehran 
Iran 
3. Professor of Pediatric hematology and oncology Department of Pediatric Faculty of Medicin. Shahid 
Beheshti University of Medical Sciences Tehran Iran 
4. PhD in Psychometrics Assistant Professor Islamic Azad University Medical  branch Tehran Iran 
5. MS Medical records Mofid  Pediatric Hospital Tehran Iran 
6. RN Mofid Pediatric  Hospital Tehran Iran 
7. MD Pediatrcian  Mofid comprehensive center for children  and hemophilia Tehran Iran 
 
Abstract 
 
Background and aim:  Improving quality of life in a chronic disease such as hemophilia is a major 
goal of treatment. Hemophilic patients can be treated either prophylactically or on demand. Since 
haemophilia quality of life may be affected by the disease and treatment outcomes, comparison of 
these regimens in respect to quality of life outcomes provides useful information. The purpose of 
this study is to compare the quality of life between hemophilic children receiving prophylactic and 
on demand therapy in Tehran, Iran. 
 
Materials and method: A descriptive –comparative design was used. The sample of the study 
consisted of 60 hemophilic children which were recruited from haemophilia treatment centres in 
Tehran. Of these children 30 were receiving prophylactic therapy and 30 of them were treated on-
demand .Data was collected by haemophilia-specific QoL questionnaire (HAEMO-QoL). The 
questionnaire consists of 8 dimensions:  physical health, feeling, view of yourself, family, friends, 
others, sport and dealing with haemophilia.The questionnaire consists of 18 items  using a5-point  
scale.The Higher  scores represent a poorer quality of life and lower scores represent better quality 
of life. Data were analyzed by SPSS 15  statistical software. 
 
Findings: The mean age of children was 5.3±1.2 and 6±1 in prophylactic and on demand therapy 
respectively. The mean total score of quality of life was 40±9.8 and 58 ±10.9 for children in 
prophylactic therapy and on-demand treatment respectively. There was a significant difference 
between the quality of life scores in two groups. Analysis of subscale scores showed a lower quality 
of life score for family domain in prophylactic therapy group, while the scores for family and 
physical health subscsles in on-demand group showed a poor quality of life. 
Conclusion: Results of the study suggest that quality-of-life may be better for haemophilia children 
treated prophylactically. 
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