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 مقاله پژوهشي 

 
 دانش نوجوانان مبتلا به هموفيلي درخصوص پيشگيري از عوارض 

 بيماري هموفيلي
 

 5، ژاله ورمزيار4الدين هاشمي ، مير ولايت4اكرم طبقچي اهري ،6، ليلا وليزاده9حسن جولايي ،0السادات حسيني فهيمه
 
 

 هچكيد
 سابقه و هدف 

م اران  ين بي  از ا يعيت وسينوجوانان جمع. باشد يمم با عوارض متعدد اتو يارث يانعقاد ک اختلالي يليهموف
 .رانه اس ت يشگيپ يو رفتارها يمارياز عوارض ب يدانش کاف يمزمن به معن يماريک بيکنترل مناسب . هستند
 .بوددر کشور  يهموفيلمبتلا به در نوجوانان  يماريباز عوارض  يدانش پيشگير يبررس ،يجارمطالعه هدف 
 ها روش مواد و

 يليک انون هم وف   00در دسترس از  يريگ به صورت نمونه يلينوجوانان مبتلا به هموف ،يفيمطالعه توصن يا در
پرسش نامه   با اس تفاده از اطلاعات . دنديانتخاب گرد 20تا  21هاي  ماهه بين سال 2قطع زماني در يك مکشور 

ميانگين، انحراف )آمار توصيفي باها  دادهل يه و تحليتجز. دش يآور جمع يروش خود گزارش و بامحقق ساخته 
 . رفتيصورت پذ SPSS 06 افزار نرمو ( معيار و درصد فراواني

 ها يافته
نوجوان ان ب ه    %47و  %7/46و  يليهم وف  يم ار يعوارض ب از %6/65 کننده در مطالعه، نوجوان شرکت 018از 
 نوجوان ان،  %5/32 .مطل ع نبودن د  جاد ع وارض  يعلت او  يلياز عوارض هموف يريشگيپ يکارها از راهب يترت

 نوجوان ان از  دان ش  يدر بررس   .نکرده بودن د  افتيرا در يلياز عوارض هموف يريشگيپ درخصوصآموزش 
 %3/31کننده، ديتهد يها يزيخونر از %0/53، يروسيو يها عفونتنه يدر زمنوجوانان  %3/37، يماريعوارض ب

ز يآم مخاطره يها ورزشنوجوانان از % 4/99ز و يآم مخاطره ياز داروها %9/38 ،يدندانپزشک عوارض اقداماتاز 
 . نداشتند يگونه اطلاعات چيه

 ينتيجه گير
وج ود  ها  طهياز ح ياريدر بس ،يليهموف يمارياز عوارض در نوجوانان مبتلا به ب يريشگيدانش پ ياز به ارتقاين

ران ام  يخ دمات ب  يس ازمانده  ام ر ت در ي  ن درج ه اهم ياول يمنابع، آموزش دارا تيدر هنگام محدود .دارد
 .باشد يدر حال توسعه م يدر کشورها يليهموف

 ، عوارضيريشگي، پيلينوجوان، دانش، هموف :ات كليديكلم
 
 
 
 
 
 
 

 11/ 1/8 :تاريخ دريافت 
 11/1/11: تاريخ پذيرش 

 
 ـ ايران شيرازـ  شيرازدانشگاه علوم پزشكي  دانشكده پرستاري و مامايي مربيـ  كارشناس ارشد آموزش پرستاري -1
 گذاري سلامت دانشگاه علوم پزشكي شيراز ـ شيراز ـ ايران ـ مركز تحقيقات سياست MPHداروساز و  -1
 51345-343: صندوق پستيـ ايران ـ  تبريزـ  تبريزعلوم پزشكي ه دانشكده پرستاري و مامايي دانشگا دانشيارـ  پرستاري دكتراي: مؤلف مسؤول -3
 ـ كانون هموفيلي ايران در استان آذربايجان شرقي ـ تبريز ـ ايران ارشد عرفان اسلامي كارشناس -4
 ـ كميته تحقيقات دانشجويي ـ دانشكده پرستاري و مامايي دانشگاه علوم پزشكي تبريز ـ تبريز ـ ايران كارشناس ارشد آموزش پرستاري -5
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  مقدمه 
مرتبط با کرومـوزوم   يارث يانعقاد يماريک بي يليهموف    

x (1)باشـد  ينفـر م ـ  11111در هـر   1 باًيتقر يوع کليبا ش .
ا ي ـ 8کمبـود فـاکتور    ،يليهمـوف  يمـار ين نـوع ب يتر متداول
. دهـد  يل م ـيموارد را تشک %81 باًيکه تقر است A يليهموف

ل يموارد را تشـک  %11 باًيتقر B يليا هموفي 1کمبود فاکتور 
ون  يمـار يشامل ب يارث ير اختلالات انعقاديسا (.1)دهد يم
ــا يو ــ  س ــد و نق ــايلبران ــاد ير فاکتوره ــف  يانعق مختل

 . (3)است
، "في ـخف"تحـت عنـوان    يطور سنته ب يليهموف يماريب    
بسته بـه درهـه   که  شود  يم يبند ميتقس" ديشد"و " متوسط"

 يت افـراد معمـول  يسه با همعيدر مقا يکمبود فاکتور انعقاد
 يمـار يماران مبتلا به بي، بيم ظاهرياز نظر علا (.4)باشد يم

 يمفصــــل يزيدر معـــرط خخــــر خـــونر   يليهمـــوف 
(haemarthrosis)(ژه مفاصـل زانـو، مـا پـا و آرنـ      يبه و) ،

، يداخـل صـفاق   يزيها، خونر يبافت نرم، کبود يها هماتوم
پـ  از عمـل    يها يزيو خونر يا داخل همجمه يزيخونر
ــ ــند يم ــا  . (5)باش ــوارط هماتروزه ــان، ع ــول زم  يدر ط

توانـد منجـر بـه     يبافـت نـرم م ـ   يهـا  عودکننده و همـاتوم 
 کـاذ   يجاد تومورهـا يا و حاد، انقباط مفاصل يآرتروپات

(pseudotumorts) ن مـوارد موهـد درد مـزمن   يگردد که ا، 
 گـردد  يمرتبط با سلامت م يت زندگيفيد کيو تخر يناتوان
 ـبـه و  يليماران مبتلا بـه همـوف  ياز ب ياريبس (.5، 6) ژه آن ي

 ـاز ا يروس ـيمـن و يمحصولات ا يدسته که قبل از معرف ن ي
دز، ي ـنمودنـد بـه ا   ياسـتفاده م ـ  يخون يها وردهآدسته از فر

وابسته به  يها ن نوع عفونتيا. ندا همبتلا شد Cو  Bت يهپات
مرحلـه آخـر   ابـتلا بـه   ، احتمـال  يخـون  يها وردهآانتقال فر

هپاتوسـلولار را بـالا    ينومايکارس ـ و (روزيس)يکبد يماريب
ن ي ـع در ايرغم تـوام بـودن عـوارط وس ـ    يعل. (3)دنبر يم
ــان مناســد، ب يب ــه يمــاران، در صــورت درم ــتلا ب مــاران مب

ک بـه نرمـال و   ي ـنزد يک زندگيتوانند انتظار  يم يليهموف
اگـر   .(8-11)داشـته باشـند  را  يعـال الم و س يت زندگيفيک
 يمـار يد بيخصوص نـوع شـد  ه ب يليماران مبتلا به هموفيب

کـه شـامل    يک ـينيم کليعلا، نكنندافت يدرمان مناسد را در
د نباش ـ يم( ROM)مفاصل يدامنه حرکت کاهش و درد، تورم
 ه به شدت بر ـد کـنينما يه مـتجرب يـوهوانـل نـيرا در اوا

 (.11، 11)گذارد ير ميها تاث آن يزندگت يفيسلامت و ک
ــرا     ــ معمــولًا يليهمــوف يمــاريب يدرمــان ب صــورت ه ب
 ـبـه و )باشـد  يم (prophylactic therapy)کيلاکتيپروف ه در ژي

کـاهش تعـداد دفعـات و     ،و هـد  ( ديا شـد ينوع متوسط 
مـار  يکـه ب  يعلاوه بر آن در صورت. هاست يزيشدت خونر

 د درمـان يبا ،باشد يزيخونرا مشکوک به يداشته  يزيخونر
(on demand therapy) ــذ ــا. (13)رديصــورت پ  ينيگزيه

ثر در ؤم ـ يراه ـ ،ا کمبـود ي ـدچار نق   يانعقاد يفاکتورها
 ـباشد؛ با ا يم يليماران مبتلا به هموفيدرمان ب  %11حـال   ني
از % 5و  A يليهمـوف  يمـار يمـاران مبـتلا بـه ب   ياز ب% 31تا 
ــوف يب ــاران مبـــتلا بـــه همـ ــ،  B يليمـ ــاد يآنتـ ــا يبـ  يهـ

د يرا به ترت 1و  8فاکتور  (inhibitory antibodies)بازدارنده
ن را يگزيهـا  يهـا  ر درمـان يند که متاسفانه تاثينما يد ميتول

از درمـان   يک عارضـه هـد  ين امر يا. (14)دهد يکاهش م
تر، کـاهش   فيضع يآگه شيبه پ يشود که منته يمحسو  م

  .(15)گردد يها م نه درمانيش هزيو افزا يت زندگيفيک
بـالا و کمبـود    يهـا  نهيلازم به ذکر است که به علت هز    

ک ين در يگزيبه درمان ها ي، دسترسيتخصص يها مراقبت
افتـه محـدود   يتوسـعه   يع فقـط بـه کشـورها   ياس وس ـيمق
 ـامـروزه در ا . (16)گـردد  يم ک ي ـن کشـورها کودکـان بـا    ي

کننـد   يدا م ـيخو  رشد پ نسبتاً يعضلان -يت اسکلتيوضع
 يماران که در کشـورها يت بياکثر يط هنوز براين شراياما ا

ــدگ  ــ يدر حــال توســعه زن ــد و  يم ــکنن ط يا دچــار شــراي
ن يدر ا. (16)باشد ير نميپذ امکان ،باشند يت منابع ميمحدود
در دسترس  يها نهير گزيتوسط سا يليهموف يماريط بيشرا
ت يرينه نداشته باشد مديپرهز ياز به محصولات درمانيکه ن
د در نظـر داشـت کـه در    ي ـن خصـوص با ي ـدر ا. گـردد  يم

بـه  )آمـوزش  باشـد،  يکه منابع و امکانات محدود م يهنگام
مراقبـت از   يسـن  بنـا   ،(مارانين بيا ش دانشيهد  افزا

 (.13)شود يمحسو  م يليهموف يماريب
مـزمن بـه طـور     يهـا  يمارياز نوهوانان با ب% 51 باًيتقر    

لازمـه   .(18)دهنـد  يرا انجـام نم ـ  يمراقبت ـ يها هيکامل توص
مبــتلا بــه  يو مشــارکت فعــال مــددهو يريپــذ تيولؤمســ
ــوع در دوران حســاس و  يو دارا يليهمــوف مشــکلات متن
و  يمـار يت بينسبت به ماه يآگاه داشتن ،ينوهوان يبحران
 يها مهارت يريادگيزه، نگرش مثبت و يجاد انگيا نيچن هم
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. باشـد  يم ـ يمـار يو کنتـرل عـوارط ب   يريشگيپ يلازم برا
ز خـود مسـتلزم   ي ـن يزه، نگرش مثبت و مهـارت آمـوز  يانگ

کنترل مناسد  ياز طرف. (11، 11) است ياصول يزير برنامه
از عـوارط مـرتبط    يدانش کاف يمزمن به معن يماريک بي
تواند عـوارط   يرانه است که ميشگيپ يو رفتارها يماريبا ب
 . (18)کن کند شهيا ريرا برطر   يماريب

-يآموزش ـ يهـا  از به بهبـود برنامـه  ين ،قاتيطبق تحق بر    
دهنـده   يزيع خـونر يافراد نوهوان در رابخه با وقا ياطلاعات
ک مرحله از ي يکه نوهوان نيباشد و با توهه به ا يمخرح م
هـا در مـورد    يالات و نگران ـؤاست که مملـو از س ـ  يزندگ
اسـت، کنتـرل کـردن    ... ت، اعتماد به نف ، ارتباطات ويهو
هر هنبـه از   يک رويطور نزده ب ين گروه سنيدر ا يماريب

ــدگ ــافرت يزن ــامل ورزش، مس ــت و ش ــا هخواس ــرد، ه ي ف
 . (11)رگذار استيتاث
 -يفراوان روح يامدهايو پ يت هسميبا توهه به معلول    
ت ي، محدوديمارين بياز عوارط ا يناش يو اهتماع يروان

ثر ؤر ميغ اًدر حال توسعه و گاه يدر کشورها يمنابع درمان
 يهـا  يبـاد  يآنت ـموهود بـه علـت توسـعه     يها بودن درمان
ر يآوردن به سا يماران و ضرورت رويب يدر برخ بازدارنده
ن يــدر ا يمــاريکــاهش عــوارط ب يثر بــراؤمــ يهــا روش
ت ين وضعيمب هاي همخالع محدود بودن نيچن ماران و هميب
ت يوضـع  هد  از مخالعه حاضر، تعييندر کشور، لذا  يکل

بـا توهـه   )يليهمـوف  يمـار يباز عـوارط   يدانش پيشـگير 
 يهمـوفيل مبتلا بـه  در بين نوهوانان ( يخاص بر بعد هسم

 .وددر کشور ب
 

  ها روشمواد و 
ت ي ـهمع. بـود  يفيک مخالعـه توص ـ ي ـ پژوهش حاضـر     
کـه در مراکـز    نـد بود يلينوهوانان مبـتلا بـه همـوف    ،هد 
 ـثبـت گرد  آنان ياسامکشور  يليهموف بـه منظـور   . بـود  دهي
و محقــق  يقســمت دواطلاعــات از پرسشــنامه  يآور همــع

ــتفاده گرد  ــاخته اس ــس ــکل از  ي ــه متش ــاخ د ک ــاي ش  ه
 يبـه منظـور بررس ـ   يالاتؤو س ياهتماع -يمشخصات فرد

ابـزار از نظـر   . بـود  يلياز عـوارط همـوف   يريشگيدانش پ
 ييايقرار گرفت و پا يمورد بررس ييو محتوا يصور ييروا

بـه  . دي ـمحاسـبه گرد ( α =38/1)کرونباخ يبا استفاده از آلفا

ع يع وس ـي ـاطلاعـات و بـا توهـه بـه توز     يآور منظور همع
 يهـا  ن کـانون يولؤمس ـ يبا همـاهنگ ، ت تحت مخالعهيهمع
ارسال و از  يق پستيمربوطه از طر يها ، پرسشنامهيليهموف

هـا اسـتفاده    ل پرسشنامهيبه منظور تکم يروش خود گزارش
 11-11 يورود در مخالعه شـامل دامنـه سـن    يارهايمع. شد

مـار از  يب يآگـاه  ،ياز اختلالات انعقـاد  يسال، ابتلا به نوع
ل به مشارکت ي، تمايليخود، ثبت نام در مرکز هموف يماريب

صـورت  ه الات ب ـؤهوا  دادن بـه س ـ  ييدر مخالعه و توانا
ن مخالعـه بـا   يدر ا يمارير شدت بيمتغ. بود يا کتبي يشفاه
 يو درصـد فـاکتور انعقـاد    يمـار ي  نوع بيهه به تشختو
که  يکه در صورتي طوره ن شده است؛ بييمار نوهوان تعيب
 يمـار يب يافـراد دارا  ،باشـد % 1مار کمتر از يزان فاکتور بيم

ــاد ــد يانعق ــوع ش ــد، مياز ن ــي ــاکتور ب ــا  %1ن يزان ف % 5ت
از نـوع متوسـط و    يانعقـاد  يماريب يدهنده افراد دارا نشان
 يدهنـده افـراد دارا   ز نشـان ي ـن% 41تـا  %5ن يفاکتور ب زانيم
 .باشد يف مياز نوع خف يانعقاد يماريب

ــ     ــ انوهوانـن ـــشرک ـــت کنن ــ ،هـده در مخالع روش ا ـب
  118ت يدند و در نهايدسترس انتخا  گرد در يرـيگ نمونه
ــد يارهــايمع مــار نوهــوانيب پــ  از . مخالعــه را دارا بودن

قات سـلامت  يلازم از مرکز تحقو اخذ مجوز طرح د يتصو
 يليهمـوف  يهـا  با کـانون  يهماهنگ، رانيا يليو مرکز هموف
 يگـردآور روش کـه   ني ـرفت و با توهـه بـه ا  يصورت پذ

ا مصـاحبه بـود،   ي ـن پرسشنامه قلـم و کاغـذ و   يها در ا داده
ــ ــون  يحاتيتوض ــژوهش کن ــورد پ ــام  يدر م ــر ن ــدم ذک ، ع
محرمانه مانـدن  نان دادن درخصوص يکنندگان و اطم شرکت
 کننـدگان و هـم   شـرکت  يها و حفظ خلوت و رازدار پاسخ
ــ ــن اختيچن ــرح گرد  ياري ــارکت مخ ــودن مش ــب ــ. دي ک ي
از نوهوانان قبـل از شـرکت در    يآگاهانه و کتب نامه تيرضا

 1هــا درحــدود  کــل داده يآور همــع. دشــ گرفتــهمخالعــه 
 .رفتيصورت پـذ ( 1311-1311ور تا خرداد سال يشهر)ماه
 يافزار آمار نرم و آمار توصيفي ل با استفاده ازيتحله و يتجز
13 SPSS ــينتــا. رفتيپــذ انجــام ، ي  بــا اســتفاده از فراوان
 .ار شرح داده شدندين و انحرا  معيانگيم
 

 ها يافته
  ه مبتلا بهـسال 11-11وان ـوهـن 118ش ـن پژوهـيا در    
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 11هـا از   داده يآور همع .شرکت نمودند ياختلالات انعقاد
ت از ي ـد که اکثريسر گرديدر سخح کشور م يليکانون هموف
ــد يجــان شــرقياســتان آذربا ــه ســن. بودن ــان  يدامن نوهوان

 ين سـن يانگي ـسال و م 11-11ن پژوهش يدر ا کننده شرکت
 يع هنســيــاز لحــات توز. بــودســال  15/15 ± 43/1 آنــان
. مؤنث بودند يبق ما %1/15مذکر و % 1/84کنندگان،  شرکت
د کـه  ي ـنوهوانـان مشـخ  گرد   يليسخح تحص يدر بررس
زان ي ـم .بودند ييدر مقخع راهنما%( 3/45)ت نوهوانانياکثر

ــادرانيــلات اکثريتحصــ %( 5/38)و پــدران%( 1/31)ت م
از . بـود  ييدر مخالعه در سخح ابتـدا ه کنند نوهوانان شرکت
از % 8/46دار و  از مـادران خانـه  % 5/81ن، ينظر شغل والـد 

% 5/11  .(1هـدول  )شغل آزاد بودند يپدران نوهوانان دارا
 ـاز نوهوانان شرکت کننده در ا  يمـار ين مخالعـه وهـود ب  ي

هـا   ت آني ـرا عنوان نمودند که اکثر يليبه هز هموف يگريد
 .(1هدول )نه نام بردندين زميت در ايهپات يمارياز ب
 يشگيتجربه هم که دـار نمودنـان اظهـاز نوهوان% 1/13    

ز ي ـن% 8/33ن يچن ـ هـم  ،انـد  را داشـته  ياحساس درد مفصل
    گزارش نمودند ورا  مفصلدر ع احساس درد ـمواق يـبرخ
 هـن مخالع ـيکننده در ا از نوهوانان شرکت %1/13 تيدر نها

 را تجربــه يکــه هرگــز درد مفصــل وان نمودنــد ـز عنـــيــن
 . ندا كردهن
 

كننده در  توزيع فراواني و درصدي نوجوانان شركت: 0جدول 
 بر حسب متغيرهاي فردي   اجتماعي پژوهش

 
متغير فردي   

 *درصد فراواني بندي طبقه اجتماعي

 1/15 16 مؤنث هن 
 1/84 11 مذكر

سخح 
 تحصيلات

 1/1 1 سواد بي
 1/1 1 ابتدايي
 3/45 41 راهنمايي
 1/13 15 دبيرستان

 1/1 1 دانشگاهي پيش
 11 11 ديپلم
 3/8 8 (دانشجو) دانشگاهي

 . در كليه موارد، درصد معتبر منظور شده است *

در  ياخـتلالات انعقـاد   و يمـار يعـوارط ب  يدر راستا    
ل يوســا ياز نوهوانــان از نــوع %5/6نوهوانــان، در حــدود 

گونـه   اياز ه ـ يمـابق  %5/13 و کردنـد  ياستفاده م يارتوپد
از  %3/14 نيچن ـ هـم . کردنـد  ياستفاده نم ـ يل ارتوپديوسا

 .کردند يشرکت م يوتراپيزيبرنامه فنوهوانان در 
از نوهوانان مخرح نمودند که پ  از شـرکت در  % 8/34    
 يع ـير طبي ـغ يمعمـول دچـار کبـود    يورزش ـ يهـا  تيفعال
 .گردند يم
ده در ـکنن ـ ارکتـمش ـ انوانـوهـاز ن %5/31دود ـدر ح     
گذشته بدون  يها خود را در سال يماريروند ب ،مخالعهن يا
 %3/18ن خصـوص  ي ـن در ايچن ـ نمودنـد و هـم  ان ير بييتغ

 زيــن% 11ابنــده و يبهبــود  %8/13ر، يــرا متغ يمــاريرونــد ب
 اني ـرا ب خـود  يمـار يبنامخلو  رونـد   و روزافزون ديتشد
 .كردند
 يليهموف يمارياز عوارط ب يريشگيدانش پ يبررسدر     

از % 3/64از نظـر   کـه  ديمشخ  گرد ،نوهوانان يدر مبتلا
 باشد کـه در  يم يعوارض يدارا يليهموف يماريب ،نوهوانان

ــا ــان از عوارضــي ــد خــونر ين رابخــه نوهوان ــا،  يزيمانن ه
، مشـکلات  يروس ـيو يمارهـا ي، بي، درد مفصـل ها تيمعلول
ن ياز آنان بر ا% 3/35نام بردند و  ياقتصاد -يروان -يروح

 .ندارد يعوارض يليهموف يماريباور بودند که ب
 از عوارط  يرــيشگيپ ياـکاره از راه يـه آگاهـنيدر زم    
ن ي ـان نمودند کـه از ا يب% 3/56در حدود  ،يليهموف يماريب
  يز عدم آگاهين % 3/43داشته و در مقابل  يـا آگاهـکاره راه

 .خود را اعلام نمودند
 ان يه بـن مخالعـيده در اـنکن تـوهوانان مشارکـاز ن 43%    

 يآگـاه  يليهموف يماريجاد عوارط بينمودند که از علت ا
 .ندارند
کننــدگان مشــخ   از مشــارکت %5/61ن مخالعــه يــدر ا    

از  يريشـگ يدر رابخـه بـا پ   ييهـا  نمودند که تاکنون آموزش
ها داده نشده اسـت   و عملکرد لازم به آن يليعوارط هموف

ــان ب% 5/31و فقــط  ــاز آن ــه در اي ــد ک ــان نمودن ــه ين زمي ن
ان افـراد  ي ـکـه از م  انـد  لازم را کسـد نمـوده   يهـا  آموزش
ــ ـــوزش دـآمـ ــ ده،يـ ــان % 1/36 طـفقـ ــخح از نوهوانـ سـ

ات ذکـر  يي ـم با هزاتو و قيده را دقيکسد گرد يها آموزش
 .نمودند
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 هموفيليكننده در پژوهش بر حسب متغيرهاي مرتبط با بيماري  توزيع فراواني و درصدي نوجوانان شركت: 9جدول 
 

 *درصد فراواني بندي طبقه متغيرهاي مرتبط با بيماري

 اختلال انعقادي نوهواننوع 

 A 65 3/63هموفيلي 
 B 14 3/13هموفيلي 

 8/8 1 ويلبراند ونف
 3/13 14 ساير

 شدت بيماري
 8/14 15 خفيف
 3/34 35 متوسط
 6/41 41 شديد

 5/11 11 بلي انعقاديوهود بيماري ديگر مرتبط با اختلالات 
 5/81 14 خير

 زمان معمول مصر  فاكتور انعقادي

 1/8 1 بدون وقوع حادثه
 3/18 11 پ  از وقوع حادثه به طور منظم

 1/5 6 قبل از فعاليت
 5/54 55 در حين خونريزي

 1 1 پ  از خاتمه خونريزي

 عوارط بيماري متحمل شده

 6/55 61 تورم و درد بدن
 11 13 دهاني حلقي خونريزي

 1/1 1 هاي انتهايي كرختي و گزگز اندام
 3/18 31 تجربه نمودن بيش از يك عارضه
 8/1 3 عدم تجربه عوارط بيماري

 6/31 33 بلي محدوديت مفصلي ـ حركتي ناشي از بيماري
 4/61 35 خير

 مواقع احساس درد مفصلي
 1/13 14 هميشه

 8/33 31 برخي مواقع
 1/13 14 هرگز

 . در كليه موارد، درصد معتبر منظور شده است *
 

، يمـار يمرتبط بـا ب  يها هنده آموزشد هيمرکز ارا يدر بررس
و درمانگـاه   يمراکـز درمـان   %1/15، يليکانون هموف% 8/63

ز مشـخ  کردنـد کـه    ين %3/11 و را ذکر نمودند يليهموف
ه آمـوزش بـه   ي ـدر ارا يا مرکز درمـان يسسه ؤک ميش از يب
ان نمودند يبنوهوانان % 8/33 نيچن هم .اند م بودهيها سه آن

ل يــتکم ايــو تکــرار  يا صــورت دورهه هــا بــ کــه آمــوزش
ن بـاور  يبـرا کنندگان نوهـوان   از شرکت% 8/38. گردند ينم

ح و يصـح  يجـاد عملکـرد  يها باعث ا آموزش نيا که بودند
 .از عوارط نشده است يريشگيثر در پؤم

مـوزش،  آ يتـر بـرا   وه و ابـزار مناسـد  يدر خصوص ش     
 ينـدها يآاز فر يبرخ ـ يش حضورياز نوهوانان نما% 6/31

 %1/11، يبصـر  يل سـمع ياستفاده از وسـا % 1/11، يدرمان
و  يســخنران %3/15، يآموزشــ يهــا بروشــورها و کتاب ــه

هـا را   ا کـل روش يمذکور  يها از روش يبيز ترکين نيريسا
 .دانستند يثر مؤم
 يهـا  اطلاعـات درخصـوص عفونـت    ينه بررس ـيدر زم    
از نوهوانـان   %6/63، يخـون  يها وردهآفر از يناش يروسيو

نـه  ين زمي ـدر ا يز داشتن اطلاعاتين% 4/31عدم اطلاعات و 
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 يکـه بـه منظـور بررس ـ    يالؤدر س را ذکر نمودند که متعاقباً
 ،شده بـود  يکنندگان طراح ن دسته شرکتيزان اطلاعات ايم

 يليت نوهوانان هموفياکثر يطور کله که ب ديمشخ  گرد
، %(51)انتقـال  يها ن مخالعه، راهع به راهيکننده در ا شرکت
 يهــا از عفونــت يريشــگيو پ( %43)، درمــان(%54)ميــعلا
 يل ـيا خي ـخه کم يدر ح)يمحدود اطلاعات (%33)يروسيو
 (.3هدول )داشتند( کم
اصول و  يمصر  فاکتور انعقاد مورد زمانبه هز در دو     

از  که نوهوانان عنوان نمودنـد کـاملاً  ق فاکتور يو نحوه تزر
شتر يدر ب يلي، نوهوانان مبتلا به هموفاطلاع دارندن موارد يا

از عـوارط   يريشـگ يپمخـرح شـده مـرتبط بـا      يهـا  مؤلفه
 يآکــاه ا اصــلًايــداشــته  ينســب يآگــاه يليهمــوف يمــاريب

 . (4هدول )نداشتند
 د ـوان نمودنـعن ن مخالعهيکنندگان در ا از شرکت 1/56%    

هـا بـه    در آن يزيبـدن کـه خـونر    يکه از آن دسته از اعضا
شـود   يشان محسـو  م ـ يسلامت يبرا يهد يديعنوان تهد

ن ي ـداشـتن در ا  يگـر آگـاه  يد% 1/43اطلاع ندارند و فقط 
 يبه منظور بررس ـ که متعاقباً يالؤدر س. نه را ذکر نمودنديزم

 ،شـده بـود   يکننـدگان طراح ـ  ن دسته از شرکتياطلاعات ا
ــمشــخ  گرد ــه ي  %3/35، يمفصــل يزيخــونر% 1/38د ک

 يزيخـونر % 1/31 و ا همجمـه يه مغز و يدر ناح يزيخونر
 يهد يديرا به عنوان تهد يداخل يها ه سر و انداميدر ناح
 .دانستند يشان ميسلامت يبرا
ــه  يآگــاه يدر بررســ     ــان از عــوارط مربــو  ب نوهوان

ن يــعنـوان نمودنــد کـه از ا  % 6/61، ياقـدامات دندانپزشــک 
ذکـر نمودنـد   % 4/31دسته از عوارط اطلاع نداشته و فقط 

 ـ   ين دسته از عوامل مخلع م ـيکه از ا ن ي ـن ايباشـند کـه از ب

نام بردنـد   يزياز عارضه خونر%( 5/83)ها ت آنياکثر ،تعداد
ا ي ـاشـاره نمـوده و    يروس ـيو يهـا  ز به عفونتين% 5/11و 

ــت  يزيخــونر ــا عفون ــوام ب ــدامات   ت ــوارط اق ــا را از ع ه
 .دانستند يم يدندانپزشک

ن ين راه تسـک ينه بهتـر يدر زم اندانش نوهوان يدر بررس    
 %8/41د کــه يــمشــخ  گرد ،هــا يزياز خــونر يدرد ناشــ

 هـا  روشر ياستفاده توام فاکتور با سا% 11استفاده از فاکتور، 
اســـتراحت نمـــودن و % 4/11، ..(بانـــداا، اســـتراحت و )
اسـتفاده از   %3/1خ، ي ـسـه  ياسـتفاده از ک % 1/11، يحرکت يب

از  يري ـگ بهـره % 3/1از آ  گـرم و   يريگ بهره %3/1بانداا، 
ز مخـرح نمودنـد   ين% 1/13ن يچن ماساا را ذکر نمودند، هم

 يآگـاه  هـا  يزياز خونر ين درد ناشين راه تسکيکه از بهتر
 .ارندند
شـتر  يچه باعث ب نه آنيدر زم اندانش نوهوان يدر بررس    
د ي ـمشـخ  گرد  ،شود يم ها يزياز خونر يدن درد ناشـش
% 11تحرک و عـدم اسـتراحت،   ن نوهوانان ياز ا% 1/43 که

% 1/3ده، يــد ديا ضـربه بــه عضـو آس ـ  ي ـفشـار وارد آوردن  
عدم مصر  فاکتور توام % 3/5ده، يد دياستفاده از عضو آس

ن يچن هم. را ذکر نمودند يزيخونرتداوم % 3/4 و تحرک با
شـتر شـدن   يچـه باعـث ب   ز اظهار نمودند که از آنين% 3/15

     .ندارند يشود آگاه يم ها يزياز خونر يدرد ناش
 يکـه بـرا   يينه داروهايدانش نوهوانان در زم يدر بررس    
 ها عنوان نمودند آن از% 1/68، باشند يشان خخرناک ميماريب

ز ي ـن% 8/31نداشـته و   ين خصوص دانش و آگـاه يکه در ا
 کـه  ده را ذکر کردنــنيزمن ـايدر  يـش و آگاهـن دانـداشت
ن نـام  يريکننـده خـون و آسـپ    قـي ـرق ياـت از داروهـياکثر
 .بردند
    

 هاي خوني هاي ويروسي ناشي از فرآورده كنندگان مطلع از عفونت شركتتوزيع فراواني و درصدي ميزان اطلاعات : 6جدول 
 

 خيلي كم كم متوسط زياد خيلي زياد ميزان اطلاعات
 (1/16) 5 (5/35) 11 (1/16) 5 (6/11) 3 (3/1) 3 هاي انتقال راه

 (8/15) 8 (11) 1 (1/16) 5 (1/11) 4 (1/16) 5 علايم
 (3/13) 3 (11) 6 (31) 1 (3/13) 4 (3/13) 4 درمان
 (1/11) 4 (8/15) 8 (1/11) 4 (11) 1 (4/11) 6 پيشگيري
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 يع فراواني و درصد ميزان دانش نوجوانان مبتلا به بيماري هموفيلي درخصوص پيشگيري از عوارض بيماريزتو: 4جدول 
 

 اصلًا/خير تا حدودي كاملًا/بلي  رديف
 (3/11)11 (1/54)58 (5/35)38 آيا از علايم خونريزي در يک عضو مخلع هستيد؟ 1

هاي مختلف را  آيا چگونگي مواههه و کنترل خونريزي در ارگان 1
 (3/31)34 (51)51 (3/13)18 دانيد؟ مي

 (13)18 (1/51)54 (1/31)34 آيا از علايم خونريزي مفاصل مخلع هستيد؟ 3
 (1/13)14 (51)53 (16)13 دانيد؟ آيا چگونگي بررسي و کنترل خونريزي مفاصل را مي 4
 (11)11 (6/43)51 (4/31)33 آيا به چگونگي حفظ سلامت مفاصل خود آگاهيد؟ 5
 (4/51)55 (4/31)34 (1/15)16 آيا از علايم خونريزي در ماهي ه آگاهيد؟ 6
 (61)64 (3/16)18 (4/11)13 دانيد؟ آيا چگونگي بررسي و کنترل خونريزي در ماهي ه را مي 3

هاي  اي، ارگان هاي مفصلي، ماهي ه خونريزيآيا قادر به تشخي   8
 (43)46 (8/31)34 (1/15)13 هاي مختلف بدن هستيد؟ داخلي و قسمت

 (1/68)33 (4/11)14 (3/1)11 آيا از علايم ضربه به سر و خونريزي داخل همجمه آگاهيد؟ 1
 (33)35 (8/51)56 (1/14)15 آيا به عقيده شما پ  از استفاده از فاکتور احتمال خونريزي وهود دارد؟ 11
 (5/11)31 (1/55)58 (1/15)16 آيا ازاصول کلي کنترل خونريزي آگاهيد؟ 11
 (1/33)31 (1/41)45 (11)11 ديده مخلع هستيد؟ آيا از نحوه صحيح بانداا ناحيه آسيد 11
 (1/11)31 (6/31)41 (1/31)33 آيا ورزش انتخابي شما با سن و وضعيت بيماريتان متناسد است؟ 13

آيا به نظر شما، اطلاعات کافي در زمينه رايم غذايي مناسد با توهه به  14
 (3/63)31 (3/14)16 (4/8)1 ايد؟ بيماري خود دريافت نموده

 (11)31 (3/53)53 (8/13)11 ورده انعقادي اطلاع داريد؟آآيا از نوع و مقدار مصر  فر 15
 (3/41)43 (1/13)18 (1/31)31 و رن  فاکتور اطلاع داريد؟آيا از نحوه نگهداري و توهه به حلاليت  16
 (3/6)3 (8/44)43 (6/48)51 دانيد چه زماني بايد فاکتور انعقادي مصر  شود؟ آيا مي 13
 (3/44)43 (3/38)41 (13)18 آيا از مدت زمان اوج مصر  و اتمام اثر فاکتور اطلاع داريد؟ 18
 (1/33)81 (11)11 (8/3)4 اقدامات مربوطه اطلاع داريد؟هاي آلرايک و  آيا از علايم واکنش 11
 (6/11)11 (5/35)38 (1/44)48 آيا از اصول و نحوه تزريق فاکتور اطلاع داريد؟ 11

آيا از نوع درمان و زمان انجام اقدامات درماني متناسد با نوع و شدت  11
 (3/16)18 (4/51)54 (1/11)13 بيماري خود اطلاع داريد؟

هشداردهنده مرتبط با عوارط بيماري هموفيلي که  از علايم مهم وآيا  11
 (6/34)36 (3/41)43 (14)15 طلبد مخلع هستيد؟ رهوع به مراکز درماني را مي

 
 هک ييها ورزشه ـنيان در زمـش نوهوانـدان يررسـدر ب    

عدم اطلاع % 4/11 ،د وهود دارديو آس يزياحتمال خونر
نه را ذکر نمودند که ين زميدر ا يز داشتن آگاهين %6/33و 
بال، بسکتبال، يمانند فوتبال، وال ييها ت به ورزشياکثر

پر زد و خورد اشاره  يها ر ورزشيو سا يرزم يها ورزش
 .کردند

 بحث 
از عوارط در  يريشگيدانش پ ين مخالعه به بررسيدر ا    

 يهـا  افتـه ي. پرداخته شد يليهموف يمارينوهوانان مبتلا به ب
 ،يمـار يکند که با توهه به شـدت ب  ين مخالعه مشخ  ميا

 يمـار يد بين مخالعه به نـوع شـد  يکنندگان در ا اکثر شرکت
هـا   نشانه ،ا متوسطيد و يشد يليدر موارد هموف. مبتلا بودند
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   معمـولاً يدا کرده و تشخيظهور پطور مشخ  ه اغلد ب
توانـد در   يف ميخف يليهموف. شود يداده م يل زندگيدر اوا
  داده نشــود و پــ  از  يتشــخ يمــار تــا بزرگســال  يب

، يپـ  از اعمـال هراح ـ   يدکننده زندگيتهد يها يزيخونر
ن نـوع از  ي ـر تروماهـا در خصـوص ا  يا سـا يدن دندان يکش
ه اوااوقـات   يگـاه  نيبنـابرا . جـاد شـود  يد ايترد يليهموف
هم  يمارين بيبه ا يناکاف يدگيتواند منجر به رس يف ميخف
. دهنـده گـردد   و هم در پرسـنل مراقبـت   يليمار هموفيدر ب
 ـبا يليف از هموفيافراد مبتلا به نوع خف يحت نيبنابرا د در ي
 . (11)رنديتحت نظر قرار بگ يليوفمک مرکز هي

نوهوانـان شـامل   تحمل شـده توسـط   م  ن عارضهيشتريب    
ت يــکــه اکثر يا گونــهه بــ ،صــل بــدن بــوداو درد مف تــورم

 ـاز ا يادي ـن درد و تعـداد ز ي ـاوقـات ا  ينوهوانان گـاه  ن ي
  ينتـا . ک عارضه را تجربه نمـوده بودنـد  يش از يماران بيب

وع يزان شيم يکه به بررس( 1383)ان و همکارانيمخالعه زند
کننـده بـه    مراهعهک يليماران هموفيدر ب يو شدت آرتروپات

مار مبـتلا بـه   يب 138 يمارستان شفا بر رويب يليمرکز هموف
ن شـدت  يانگي ـپرداختند، نشـان داد کـه م   Bو  Aي ليهموف

مشـابه در   هـاي  هن مخالعـه بـالاتر از مخالع ـ  يدر ا يآرتروپات
ن حال يبوده و در ع( ايمانند فرانسه و اسپان)گريد يکشورها

ر ير سال نسبت بـه سـا  د 1و  8 ين مصر  فاکتورهايانگيم
سسـه  ؤق مي ـبراساس تحق (.13)تر بوده است نييپا ها همخالع
کـا و مرکـز کنتـرل و    يالات متحـده امر ي ـدر ا يمل يليهموف
د ي ـمشـخ  گرد  ،نوهوانان يها بر رو يمارياز ب يريشگيپ

ــيتــر کــه از مهــم ــا يهــا ين نگران ــه ترتين بي د يــمــاران ب
ع يو وقـا  کننـدگان  از شـرکت % 41در  يمفصـل  يها يماريب

 عقيده يكل طوره ب. (18)از آنان بود% 13دهنده در  يزيخونر

، هموفيليك بيماران مفاصل فيزيكي كه وضعيت است اين بر
بيمـاران   بـه  بهداشـتي  نظام يك توهه ميزان بهترين شاخ 
درمـاني   هـاي  رايـم  بخشـي  اثـر  و كفايـت  و هموفيليـك 

ههـت   ايـران  در اسـتفاده  مـورد  درماني رايم(. 14)باشد مي
مقـدار   کمـي  دليـل  بـه  هموفيلي بيماران در همارتروز كنترل
 هنگـام نيـاز   در فقط فاكتور تزريق رايم ،دسترس در فاکتور

ت ي ـز اکثري ـن مخالعـه ن ي ـن مخلد، در ايد اييدر تا. باشد مي
از  يزيا پـ  از اتمـام خـونر   ي يزين خونرينوهوانان در ح

از  يمحـدود  تعداد .نمودند ياستفاده م يانعقاد يها وردهآفر

 يوتراپي ـزين مخالعه از برنامـه ف يکننده در ا نوهوانان شرکت
است که  يفيک درمان مهم کي يوتراپيزيف. کردند يم يرويپ

به حفظ حرکت و عملکـرد مفاصـل، کـاهش تـورم و درد،     
ــدرت ماه ح ــظ ق ــه و پيف ــگي  ــ يريش ــک ياز آس د کم
، يد و هراح ـيشـد  يد مفصـل يدر موارد آس(. 15)دينما يم
. باشـد  ياز م ـي ـمـورد ن  يند بازتوانيآبه منظور فر يوتراپيزيف

ت ي ـتقو درتوانـد   يرانه م ـيشـگ يپ يوتراپي ـزياز ف يريگ بهره
 يريپـذ  اطرا  مفاصل و بهبود حرکت، انعخا  يها  هيماه

  (.15)د واقع گردديو تعادل مف
کننـدگان بـه    از شـرکت  ياديکه درصد ز نيبا توهه به ا    

 يهـا  تي ـپـ  از شـرکت در فعال   يع ـير طبيغ يوقوع کبود
 ـا ،اشاره نمودند يورزش ن امکـان وهـود دارد کـه ورزش    ي
بهتـر اسـت ورزش   . ماران مناسد نباشدين بيا يبرا يانتخاب

مـاران بـا در نظـر گـرفتن علاقـه و بـا       ين بي ـا يمناسد برا
ا پزشک معـال  و  ي يليماران هموفيمشاوره با مراکز خاص ب

بـا  چـه   گـر . ن انتخا  گرددمارايب يط فرديبا توهه به شرا
را در نظر گرفته و  يزيمار احتمال خونريب يستيبان حال يا
 .ديتوهه نمان خصوص يدات لازم در ايتمه به
ن مخالعه رونـد  يکنندگان در ا گونه که اکثر شرکت همان    
 ـبا ،ذکـر نمودنـد  " ريمتغ" خود را تحت عنوان يماريب د در ي

مـار،  يب يط فـرد يبسـته بـه شـرا    يمارين بينظر گرفت که ا
مـار  يب ي، سبک زندگيزندگ يها استرس و ها تيزان فعاليم

 يتوانند رونـد متفـاوت   يمورد استفاده م يدرمان يها و روش
د توهه نمود که در صورت عدم يچه با گر. نديرا دنبال نما

شتر در نـوع  يمکرر و عودکننده که ب يها يزيت خونريريمد
تواننـد عـوارط و    يهـا م ـ  آن دهـد  يرخ م ـ يمـار يد بيشد
و درک  يت زندگيفيبر ک ير قابل بازگشتيرات مخر  غيتاث
 .  خود بگذارند يماريمار از بيب

 يليهموف يمارياز عوارط ب يريشگيدانش پ يدر بررس    
کننـدگان   ک سوم از شرکتي  نشان داد که يان، نتايدر مبتلا
گرفتنـد و   يدر نظـر نم ـ  يليهموف يماريب يرا برا يعوارض
 ين مخالعه، عدم آگـاه يکنندگان در ا از شرکت يريتعداد کث

 يکارهـا  ن راهيچن ـ خود را از علـت بـروز عـوارط و هـم    
ــوارط ب يريشــگيپ ــارياز ع ــوف يم ــد يليهم ــر نمودن . ذک

الات متحـده  ي ـدر ا يمل ـ يليق موسسه همـوف يبراساس تحق
از % 16ها، فقط  يمارياز ب يريشگيکا و مرکز کنترل و پيمرآ
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 يمـار يده داشتند کـه عـوارط ب  يعق ينوهوانان مورد بررس
دهنده دانش  باشد که نشان يم يريشگيکاملًا قابل پ يليهموف
عـوارط  از  يريشـگ يهـا در خصـوص پ   آنت ياکثر يناکاف
 . (18)است يليهموف يماريب

نـه وهـود عـوارط    يه در زمي ـن نوع دانش پاينداشتن ا    
در  ي، حت ـيريشگيها و پ ا علت بروز آنيو  يمارياز ب يناش
از اخـتلالات   يف ـيکنندگان بـه انـواع خف   که شرکت يصورت
 ـ    يم ـ ،مبتلا باشند يانعقاد ن ي ـا يتـوهه  يتوانـد منجـر بـه ب
ر عـوارط  يها و سا يزيو درمان خونر يريشگيماران به پيب

 ــ ــد عــامل يمــ يدر مــوارد يمتعاقــد گــردد کــه حت  يتوان
 .ها باشد آن يدکننده در زندگيتهد
 شـدان يررسـخه بيه در حـن مخالعيافته هالد توهه اي    
 ـ يا يليهموف يمارياز عوارط ب يريشگيپ ش از ين بود کـه ب

عنـوان   ،ن مخالعـه يدر ا يليدو سوم نوهوانان مبتلا به هموف
از عـوارط   يريشـگ يدر رابخه با پ ييها آموزشنمودند که 

ن يريو از سـا انـد   و عملکرد لازم را کسد نکـرده  يليهموف
 يو کل ـ يها را فقط در سخح اهمال ت افراد آموزشياکثر زين

  .کسـد نمـوده بودنـد    يو درمـان  يليو توسط مراکز همـوف 
 ـي ـها ن عمده نوهوانان ذکر نمودند که آموزش صـورت  ه ز ب

از ي ـشـوند و ن  يل نميتکرار و در صورت لزوم تکم يا دوره
ز کامـل نبـودن   ي ـو ن يط فـرد يبا توهه به شرا يبه بازآموز
ذکـر شـده توسـط آن دسـته از      لن عل ـيتر عمده ،اطلاعات
ه شـده  يارا يها آموزش ،بود که مشخ  نمودند ينوهوانان
 از  يريشگير در پـثؤح و مـيصح يردـاد عملکـجيث اـباع

 . عوارط نشده است
 يکشـورها  يامکانات درمانت يمحدودبا در نظر گرفتن     

بـه  ه آمـوزش  ي ـت اراي ـران و اهميدر حال توسعه از همله ا
در  يليهمـوف  يمارياز عوارط ب يريشگيژه در رابخه با پيو

ه برنامـه  يماران، اراين بيت ايقابل توهه وضع يههت ارتقا
مـاران و بـا در   يب يفرد يازهايق و متناسد با نيمنسجم، دق

ماران يخاص ب يها و دوره تکامل نآ يمارينظر گرفتن نوع ب
وه و يدر خصوص ش. باشد يک ضرورت مخرح ميبه عنوان 

 ـارا يتـر بـرا   ابزار مناسد شـتر نوهوانـان   يهـا، ب  ه آمـوزش ي
ــيع يهــا روش ــد نمــا  ين ــر مانن از  يبرخــ يش حضــوريت
را  يبصـر  يل سـمع يو اسـتفاده از وسـا   يدرمان يندهايآفر

 ،(1111)لر و همکـاران يدر مخالعه م. نمودند يابيمؤثرتر ارز

کسد اطلاعـات   يح داده شده برايتره يها ن روشيشتريب
شـامل مـوارد    A يلينه موضوعات مـرتبط بـا همـوف   يدر زم
%( 41)لي ـمي، و ا%(45)ينترنتيا يها تي، و  سا%(54)يچاپ

ن مخالعـه،  ي ـکننـده در ا  ماران شـرکت ياز ب% 84بودند و در 
 يکنندگان مراقبت سلامت به عنوان گروه مناسد بـرا  فراهم
( يا گروه ـي ـ يصورت خصوص ـه ب)ه اطلاعات مختلفيارا

 ـبا(. 16)مشـخ  شـدند   A يليمرتبط با همـوف  د در نظـر  ي
ط و منـابع در  يداشت که برحسـد هامعـه مـد نظـر، شـرا     

، يريادگي ـنـد  يآل فريو به منظور تسهدسترس متفاوت بوده 
از  يآموزش ـ يهـا  ر روشياز سـا  يريگ در کنار بهرهتوان  يم
 .شتر استفاده نموديب ها ن روشيا

 مخالعهن يت کننده در اـان شرکـش از دو سوم نوهوانيب    
 يهــا در خصــوص عفونــت يعنــوان نمودنــد کــه اطلاعــات

ر افـراد  يندارند و سـا  يخون يها وردهآاز فر يناش يروسيو
انتقال و  يها را در رابخه با راه يزان اطلاعات محدوديز مين

مخالعـه صـورت گرفتـه توسـط     . ذکر نمودند يماريم بيعلا
کـا و مرکـز   يالات متحـده امر ي ـدر ا يمل ـ يليسسه هموفؤم

ها نشـان داد کـه در رابخـه بـا      يمارياز ب يريشگيکنترل و پ
 يهـا  انتقال عفونـت  يها سخح دانش نوهوانان در مورد راه

وهوانان از ــ ـاز ن% 38و % 63د ـيه ترتـب ،دـمتعاق يـخون
 (. 18)اطلاع بودند يب  Cو Bت يانتقال هپات يها راه
 در سراسر ههان  يليماران هموفيه امروزه اغلد بـچ گر    

 يبينـوترک  يها ه شده با روشيته يانعقاد يتوسط فاکتورها
کـه بـا    ييظ شـده پلاسـما  يتغل يا با استفاده از فاکتورهايو 

 يهـا  يمـار يشرفته خخر انتقال بيپ ييزدا روسيو يها روش
هـا بـه صـفر     در آنHIV و B ، Cت ي ـل هپاتياز قب يروسيو
از نظـر   دينبا يول رند،يگ يده است، تحت درمان قرار ميرس

 ـبـا و  يدور داشت که کماکـان احتمـال آلـودگ     يهـا  روسي
ن ي ـا يمـورد اسـتفاده بـرا    يخـون  يهـا  وردهآموهود در فر

ــود دارديب ــاران وهــ ــر. (13)مــ ــه کلانتــ و  يدر مخالعــ
 يليمار هموفيب 615د که از يمشخ  گرد( 1311)همکاران
ت ي ـمبتلا به هپات%( 1/81)نفر  515 ،کننده در مخالعه شرکت

 Anti- HCV Ab%( 18)نفر 415ان ين ميمزمن بودند که از ا
ن مخالعـه  ي ـدر ا. مثبت بودند HBSAg%( 1)نفر 11مثبت و 
مثبــت  Anti HIV Abمــارن از نظــر  يا کــدام از بيهــ

ــد ــه هــار(. 18)نبودن ــن يدر مخالع ــان % 5/11 زي از نوهوان
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را  يليبـه هـز همـوف    يگـر يد يمـار يوهود ب ،کننده شرکت
ن ي ـت در اي ـهپات يمـار يها از ب ت آنيعنوان نمودند که اکثر

 يروس ـيو يهـا  بـا عفونـت   يين آشنايبنابرا. نه نام بردنديزم
 .ت دارديماران اهمين بيا يبرا يخون يها وردهآمنتقله با فر

 يليهمـوف  يمـار يدانش نوهوانان مبـتلا بـه ب   يدر بررس    
 يهـا  خـه يدر ح يمـار ياز عـوارط ب  يريشگيدرخصوص پ

زمـان  "د کـه بـه هـز در دو مـورد     ي ـمشخ  گرد ،مختلف
که " ق فاکتوريراصول و نحوه تز"و " يمصر  فاکتور انعقاد
ر مــوارد بــا يدر ســا ،از آن داشـتند  ينوهوانـان اطــلاع کــاف 

داخــل  يزيم ضـربه بـه ســر و خـونر   يــت شـامل علا ي ـاهم
ت و رنــ  يــو توهــه بــه حلال يهمجمــه، نحــوه نگهــدار

م ي ـوج مصر  و اتمام اثر فـاکتور، علا فاکتور، مدت زمان ا
 ييم غــذايــک و اقـدامات مربوطــه، را يــآلرا يهــا واکـنش 

، يا  ــهيماه -يمفصــل  يهــا يزي  خــونريمناســد، تشــخ
م ي ـمختلـف بـدن، علا   يهـا  و قسـمت  يداخل ـ يهـا  ارگان
و کنتــرل   يبررسـ ـ ي ــه و چگــونگ يدر ماه يزيخــونر
نداشـتند و در   يگونـه اطلاعـات   اي ه ه ـيدر ماه يزيخونر
م ي ـتـر ماننـد علا   تر و متـداول  ير موارد مهم و کلينه سايزم

ــونر ــدر  يزيخ ــونگي ــرل  يک عضــو، چگ ــه و کنت مواهه
مختلـف، نـوع و مقـدار مصـر       يهـا  در ارگان يزيخونر
... ده و يد ديه آسيح بانداا ناحي، نحوه صحيورده انعقادآفر
 ينسـب هـا   آن يآگـاه زان ي ـمان نمودنـد کـه   يز نوهوانان بين
نه ندارند ين زميدر ا ياطلاعات کامل يا به عبارتيو  باشد يم

د يز مخرح گرديالذکر ن فوق يها يگونه که در بررس که همان
مـؤثر را در   يآموزش ـ يهـا  يزي ـر ضرورت توهه و برنامـه 

 . دهد يماران نشان مين بيا يبرا يعيوس يها خهيح

نمودند که ن مخالعه عنوان يکنندگان در ا از شرکت يمين    
ها بـه عنـوان    در آن يزيبدن که خونر ياز آن دسته از اعضا

اطـلاع   ،شـود  يشان محسو  م ـيسلامت يبرا يهد يديتهد
د يمتعاقد صورت گرفته مشخ  گرد يندارند و در بررس

نـه  ين زمي ـکه مشخ  نمودنـد کـه در ا   يت افراديکه اکثر
بـه عنـوان    يمفصـل  يهـا  يزيز از خـونر ي ـدارند ن ياطلاعات
 يمفصل يها يزيخونر. د کننده نام بردنديتهد يها يزيخونر

محسو   يليماران مبتلا به هموفيمهم در ب يا گرچه عارضه
بـه   يدکننـده زنـدگ  يتهد يهـا  يزيهزء خونر يگردد ول يم

در  يزيز بودن خـونر يآم با توهه به مخاطره. ديآ يحسا  نم

نـه  ين زمي ـدر ا يرسـان  از به اطلاعيبدن، ن يها از اندام يبرخ
بـه شـدت    يماران مبتلا بـه اخـتلالات انعقـاد   يتمام ب يبرا

 . گردد ياحساس م
ــ     ــکننــدگان در ا از شــرکت يمــيش از نيب ن مخالعــه از ي

در . نداشتند يآگاه يعوارط مربو  به اقدامات دندانپزشک
 يليمارن همـوف يب يبر رو( 1383)مخالعه مکارم و همکاران

سـلامت   يهـا  د که شـاخ  ي  گرد، مشخ(سال 34تا  3)
(. 11)ندقرار داشت يت نامخلوبيو التها  لثه در وضع يدندان
 يکـه بـه بررس ـ  ( 1111)شـم و همکـاران  ي  مخالعـه ابر ينتا

 ـبا م)يليمار هموفيب 31 يبهداشت دهان بر رو  ين سـن يانگي
مــاران ي، نشــان داد کــه دانــش بپرداختــه بودنــد( ســال 11
ن يدر ا(. 31)استنه بهداشت دهان متوسط يدر زم يليهموف

 ن در مخالعـه پاشـاپور و گـل محمـدلو    يچن ـ مخالعه و هـم 
مـرتبط   ياز فاکتورهـا  يد که برخ ـيمشخ  گرد ،(1118)

 (. 31، 31)ابندي يپ  از آموزش ارتقا م
ر يتـاث  يممکن است بر سلامت عموم يدهان يها يماريب    

منجـر بـه    هسـتند  يزيخونر مستعدکه  يافرادبگذارد و در 
ن دسـته از  ي ـن کنتـرل ا يبنـابرا  دن ـگرد يهد يها يزيخونر
ن گـروه از  ي ـها و حفظ بهداشت دهان و دندان در ا يماريب
ن ينـه تسـک  يدر زم .(31)است يت خاصيماران واهد اهميب

، قخـع  يزياز خونر ين درد ناشين روش در تسکيدرد، بهتر
در  ينقـش مهم ـ  يخـون  يها وردهآباشد که فر يم يزيخونر

شتر نوهوانان يرسد که ب يبه نظر م .کنترل آن به عهده دارند
در . شـتند ت آن اطلاع داين مخالعه از اهميکننده در ا شرکت

ماران يد که بيمشخ  گرد( 1111)و همکاران يمخالعه والن
بـه   8طور عمده از فـاکتور  ه د بيشد يليهموف يبا آرتروپات

 (.33)نـد ينما يم ـاستفاده  يمارياز ب يمنظور کاهش درد ناش
 ن مخالعـه ي ـکننده در ا از نوهوانان شرکت ياريبس نيچن هم
 يزياز خـونر  يناشن درد يمختلف تسک يها روشگر يدبه 

 يبر رو( 1181)و همکاران يدر مخالعه وارن .اشاره نمودند
د کـه  ي ـمشخ  گرد يليد هموفيساله با نوع شد 1کودکان 
 يسـاز  آرام)يم ـيخـود تنظ  هـاي  روشو آموزش  يريگ بهره
شــن، تصــور يتي، تــنف  در حالــت مديشــرونده عضــلانيپ

 يبـه داروهـا   يوابستگ، در کاهش شدت درد( ت شدهيهدا
در  يو پزشک ياهتماع يروان يها ضد درد و بهبود شاخ 

  مخالعــه النــدر و ينتــا(. 34)باشـد  يمــاران مــؤثر مــين بي ـا
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مــاران يب يت زنــدگيــفينشــان داد کــه ک( 1111)همکــاران
ش يکه منجر به افـزا  يواسخه مداخلاته تواند ب يم يليهموف
ش يافـزا  ،گـردد  مـي  يرش درد و کـاهش تفکـرات منف ـ  يپذ
دانش  ينه بررسيدر زم يدر مخالعه کنونن يچن هم(. 35)دياب

از  يشـتر شـدن درد ناش ـ  يچه باعـث ب  نه آنينوهوان در زم
تجـار    توهه بهز عمده نوهوانان با يشود ن يم ها يزيخونر

روزمره به عدم استراحت و تحـرک اشـاره    يخود در زندگ
ز مشـابه بـا   ي ـن( 1111)و همکاران يدر مخالعه والن .نمودند

روزمره در  يزندگ يها تيت در فعاليمحدود يمخالعه هار
کنندگان به منظور کنترل درد مـورد اسـتفاده    از شرکت% 81

 (.33)گرفت يقرار م

  يکه برا يينه داروهايدر زم ش نوهوانانـدان يـدر بررس    
ش از دو ســوم يز بــيــباشــند ن يشــان خخرنــاک مــ يمــاريب

 ين خصوص دانش و آگاهينوهوانان عنوان نمودند که در ا
گـردد کـه از    يه ميتوص يليماران مبتلا به هموفيبه ب. ندارند
تواننـد   يچه م ـ گر)ها رگذار بر عملکرد پلاکتيتاث يداروها
بـا توهـه   . (36)اهتنا  کنند( ندموارد استفاده شو يدر برخ

 ينير تسـک يز پزشـک و تـاث  يتر و بدون تجو عيبه استفاده شا
از  ين، عــدم آگــاهيرين داروهــا هماننــد آســپيــاز ا يبرخــ
توانـد منجـر    يها م کننده با عملکرد پلاکت مداخله يداروها
 يحت ـ هـا گـردد و   آن يمـار ياز ب يد عوارط ناش ـيبه تشد
بــه مــاران ين بيــدر ا يزنــدگدکننــده ياز مــوارد تهد يگــاه

 يکـاف  يرسـان  از به اطلاعيز نين مورد نيکه در اد يحسا  آ
مـذکور   ياز داروهـا  يسـت يه ليها و ته مار و خانواده آنيبه ب
ه گـردد  يماران توصيد به بيماران وهود دارد و باين بيا يبرا

ده و همـواره  ي ـکه از مصر  خودسـرانه دارو اهتنـا  ورز  
 .خود مخلع سازند يماريپزشک را از ب

ن مخالعه از آن دسـته  يکننده در ا شتر نوهوانان شرکتيب    
د وهـود دارد  يو آس ـ يزيکـه احتمـال خـونر    ييها ورزش

ماننـد   ييهـا  ها ورزش ت آنيکه اکثر يا گونهه مخلع بودند ب
ــال، وال ــکتبال، ورزشيفوتب ــال، بس ــا ب ــ يه ــا يرزم ر يو س
 .خورد را مشخ  نمودندبر پر يها ورزش
کاهش قابل توهـه   ينوع (1111)و همکاران ينسکيکتيت    

ن يبعـد از تمـار   يليران همـوف ام ـيرا در ب يزيعارضه خونر
مشـخ    هـا  آن. (33)شرونده مشـاهده نمودنـد  يپ يمقاومت
منجـر بـه بهبـود غلظـت      يک ـيزيف يهـا  تي ـکه فعال ندنمود

ش تعداد يگردد که بدون افزا يممختلف  يانعقاد يفاکتورها
جـاد  يا يبوده و به واسـخه برنامـه ورزش ـ   يزيخونردفعات 

( 1111)و همکـاران  (Ross)راس مخالعه. (38، 31)گردد يم
 يورزشــ يهــا تيــنشــان داد کــه مشــارکت مــنظم در فعال

 ـ   بـه نظـر    ،و بـا نظـارت باشـد    يپربرخورد کـه توسـط مرب
ا مفاصـل  ي ـ يمفصـل  يزيرسد که خخـر توسـعه خـونر    ينم

سن مدرسـه کـه مبـتلا بـه      يها تيد را در همعيهد  هد
ــوف ــد يليهم ــان يش ــاکتور درم ــوده و از ف ــا يد ب  ينيگزيه
 (.41)ش دهديافزا ،ندينما ياستفاده م يلاکسيپروف
از عـوارط   يريشـگ يدانـش پ  يدر بررس ـ يطور کل ـه ب    
ن ينوهوانان در ا يد که دانش و آگاهيمشخ  گرد يماريب
مـرتبط بـا    يشـتر مـوارد مـورد بررس ـ   يژه در بي ـخه به ويح

از عـوارط   يريشـگ يجه پي، داروها و در نتيماريعوارط ب
صورت گرفته  يها باشد و آموزش يار محدود ميبس يماريب
مـدون و   يها يزير از به برنامهيکه ن است يو کل يز ناکافين

ش دانـش  يمربوطـه و افـزا   يها ه آموزشيمؤثر در ههت ارا
 همکــارانلــر و يدر مخالعــه م .مــاران داردين دســته از بيــا
سـخوح   ،کنندگان از شرکت %81ش از يکا بيدر امر( 1111)

 يک ـيدانش درخصوص موارد انت يا متوسط رو به بالايبالا 
ن و درمـــان يـــيهـــا، تع يزي، انـــواع خـــونر A يليهمـــوف
 يلاکس ـيپروف يهـا  ، درمانيزيخونر ياوراانس يها تيموقع
ــام ن در ــهنگ ــاز، فعالي ــا تي ــ يه ــافرت و  يورزش و مس

-61)يت محـدودتر يداشتند و همع يشغل يها يزير برنامه
نـه  يا متوسط رو بـه بـالا در زم  يز سخوح دانش بالا ين %(31
 يم درمـان ي ـتفاوت در را(. 16)ل مرتبط با دارو داشتنديمسا

افتـه و  ي توسعه يدر کشورها يو آموزش يتيو اقدامات حما
 يها افتهيرت در ين عوامل مغايتر در حال توسعه از برهسته

 . مذکور است يقيتحق
از  يمشـکلات ناش ـ  يلازم به ذکر است که به علت برخ    

و عـدم   يليهمـوف  يهـا  کـانون  يعدم امکانات لازم در برخ
از  يلازم بـا برخ ـ  يهـا  يارتبا  و همـاهنگ  يامکان برقرار

ها بـه نوهوانـان    کانون يبرخ يها، عدم امکان دسترس کانون
هـا،   اسـتان  يماران در برخ ـيبه علت سلسله مراتد ارهاع ب

 يليمبتلا به همـوف ( سال 11-11)تر نوهوانان نييت پايهمع
ل بـه  ي ـدر کشـور و عـدم تما   يسـن  يها ر ردهينسبت به سا

از  يهـا توسـط برخ ـ   ا عدم بازگشـت پرسشـنامه  ي يهمکار
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ــوف  ــه هم ــتلا ب ــان مب ــعيلينوهوان ــات از  يآور ، هم اطلاع
سـر نشـد و بـا وهـود     يسراسر کشور م يليهموف يها کانون
ــلاش ــا ت ــد     يه ــور هل ــه منظ ــه ب ــورت گرفت ــرر ص مک
سراسـر   يليهمـوف  يها شتر از کانونيهر چه ب يها يهمکار

 يقادر به همکـار  ،کانون در سخح کشور 11کشور اما فقط 
 . بودند يکشور يقاتين طرح تحقيدر ا
     

 گيري نتيجه
د کـه دانـش مربـو  بـه     ي ـن مخالعه مشـخ  گرد يا در    
 يليهموف يمارياز عوارط در نوهوانان مبتلا به ب يريشگيپ

کـه   داردقـرار   يط نـامخلوب يها در شـرا  خهياز ح ياريدر بس
دانـش  ت يبهبـود وضـع   ياز مبـرم بـرا  ي ـک ني ـدهنده  نشان

جـاد  ياز ا يريبـه منظـور هلـوگ    يلينوهوانان مبتلا به هموف
. باشـد  يشان ميدکننده زندگيتهد يالعمر و حت عوارط مادام

، آمـوزش  هسـتند که منابع و امکانـات محـدود    يهنگامدر 
شـود   يمحسـو  م ـ  يليهموف انماريمراقبت از ب يسن  بنا
خدمات  يت در هنگام سازماندهين درهه اهمياول يکه دارا

 (.16)اسـت در حال توسعه  يدر کشورها يليران هموفاميب
 ـبا توهه بـه اهم  ت آمـوزش بـر بهبـود دانـش و عملکـرد      ي

 يســـتي، بايمـــارياز عـــوارط ب يريشـــگيمـــاران در پيب
ه آمـوزش بـا   يمدون و منسجم به منظور ارا يها يزير برنامه
با در  يفرد يازهايو با توهه به ن يمتنوع آموزش يها روش

دوران حساس  يازهايو ن يط خاص تکاملينظر گرفتن شرا
ن يچن ـ هـم . ه گـردد يماران اراين گروه از بيا يبرا ينوهوان
ها  آن از عوارط در يريشگيپمربو  به زان دانش يم يستيبا

 يبرا ياز اقداماتيو در صورت ن يابيارز يا صورت دورهه ب
 ـارا يکـه بـرا   ني ـرد و بـالاخره ا يآن صورت پـذ  يارتقا ه ي

از و درمـان هنرمندانـه   ي ـمورد ن يو آموزش يخدمات درمان
 ـاز  يريگ از به بهرهي، نيليهموف يماريران مبتلا به باميب ک ي
کـه بـه هـد  بهبـود رفـاه و       وهود دارد يا رشتهم چند يت
 يمـار يهر چـه بـالاتر نوهوانـان مبـتلا بـه ب      يت زندگيفيک

 يدرمـان  يهـا  نهين هزيدر کشور و کاهش بار سنگ يليهموف
العمـر   مادام يو روح يها و عوارط هسم تياز معلول يناش
  يتخص ـ يساز نهيز بهيماران و نين بيبر ا يليهموف يماريب

 .(15)باشد يم يمارين بيا يبرابودهه کشور 
 

 تشكر و قدرداني
مصــو  مرکــز  يقــاتين مخالعــه حاصــل طــرح تحقيــا    
 يسـلامت دانشـگاه علـوم پزشـک     يگذار استيقات سيتحق
از  يله ضـمن تشـکر و قـدردان   يوس ـ نيباشد؛ بـد  يراز ميش
ــحما ــا تيـ ــ يهـ ــز تحقيولؤمسـ ــرم مرکـ ــات ين محتـ قـ
محترم مراکز ن يولؤمس يسلامت، از همکار يگذار استيس

، فـارس ، اصـفهان  ،يجـان شـرق  يآذربا يهـا  استان يليهموف
ــان، هرمزگــان، گلســتان خراســان ، يخراســان رضــو ،کرم
ــوب ــز، خوزســتان، يهن ــو  يمرک ــام زدي ــان  يو تم نوهوان

را  ين مخالعـه کمـال تشـکر و قـدردان    يکننده در ا مشارکت
ن دانشـگاه علـوم   يولؤن قدردان زحمات مسيچن هم. ميدار
 ييايدکتر مسعود ض ـ يو هنا  آقا يخراسان هنوب يپزشک
 .ميباش ين استان ميها در ا داده يآور ل همعينه تسهيدر زم
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Abstract 
Background and Objectives 

Hemophilia is a hereditary bleeding disorder associated with multiple complications. 

Adolescents are a wide population of hemophilia patients. The appropriate management of 

chronic diseases requires an adequate knowledge about their complications.  The aim of the 

present study is to assess the knowledge of hemophilia affected adolescents on the prevention 

of its complications.   

 

Materials and Methods 

In this descriptive study, the adolescents affected with hemophilia were selected from 11 

hemophilia centers during 9-month period between 2011-2012 by the available sampling 

method. For data collection, a questionnaire developed by researchers as the self report method 

was used. Data were analyzed using SPSS (version 13). 

 

Results 

From 108 participating hemophilic adolescents, 35.3% were not aware of hemophilia 

complications, 43.7% of the preventive methods of hemophilia complications, and 47% of the 

causes of the complications. Out of the total number, 69.5% had not received any information 

about the prevention of complications. In the assessment of the adolescents' knowledge of 

hemophilia complications, 67.6% were not aware of viral infections, 56.1% of threatening 

bleeding, 60.6% of the complications of dentistry procedures, 68.2% of threatening drugs, and 

22.4% of threatening exercises. As far as the other aspects of the prevention of complications 

are concerned, the adolescents were either unaware or modestly aware. 

 

Conclusions   

There is a need to promote the preventive knowledge of complications among hemophilia 

adolescents. Faced with the scarcity of resources, it is the education that plays an important 

role in organizing hemophilia services in developing countries.  
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