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 ΠΕΡΙΛΗΨΗ 

 

 

ΠΟΙΟΤΗΤΑ ΖΩΗΣ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΑΙΜΟΡΡΟΦΙΛΙΑ 

 

Σκοπός: Η παρούσα μελέτη σκοπό έχει τη μέτρηση της 

αντιλαμβανόμενης ποιότητας της ζωής παιδιών που πάσχουν από 

αιμορροφιλία . 

 

Δείγμα και Μέθοδος: Το δείγμα αναφέρεται σε 47 παιδιά, ηλικίας 4-16 

ετών, που παρακολουθούνται στο Κέντρο Αιμοροφιλίας του Νοσοκομείου 

Παίδων “Αγία Σοφία”. Η μέθοδος συλλογής δεδομένων είναι το πιστοποιημένο 

για την ελληνική έκδοση εξειδικευμένο στη νόσο ερωτηματολόγιο Haemo–QoL 

Children Ι, ΙΙ και ΙΙΙ ανάλογα με την ηλικία. Ο χρόνος αναφοράς ήταν το 

δεύτερο τρίμηνο του 2018. 

 Τα δημογραφικά χαρακτηριστικά των γονέων και στις αρχικές βασικές 

ερωτήσεις των ερωτηματολογίων Haemo – QoL Children I, II, III 

παρουσιάστηκαν με περιγραφική στατιστική που αφορούσε κυρίως στην 

απόλυτη και ποσοστιαία κατανομή συχνοτήτων. Οι βαθμολογίες για την 

ποιότητα ζωής κυμαίνονται από 0 (βέλτιστη ποιότητα ζωής) έως 100 (χείριστη 

ποιότητα ζωής). Πραγματοποιήθηκε  ψυχομετρική αξιολόγηση, έλεγχος 

αξιοπιστίας του ερωτηματολογίου με βάση τη δοκιμασία Cronbach’s α στις 12 

υποκλίμακές του με συντελεστή >0,7 να δείχνει ικανοποιητική  αξιοπιστία. Για 

κάθε ποσοτική μεταβλητή της μελέτης υπολογίζεται η μέση τιμή, η τυπική 

απόκλιση και το ποσοστό ως αριθμητική περιγραφή. Όσον αφορά την 

ποιότητα ζωής που απορρέει από τις βαθμολογίες των κλιμάκων καθώς και 

από τις συνολικές βαθμολογίες, πραγματοποιήθηκε ποιοτική τους 

αξιολόγηση, οι συγκρίσεις των βαθμολογιών των κλιμάκων με μεταβλητές που 

αφορούν στην κλινική εικόνα πραγματοποιήθηκαν είτε με το t-test για 

ανεξάρτητα δείγματα στις περιπτώσεις που υπήρχαν δύο ομάδες (πχ 

αίμαρθρα ή βαρύτητα της νόσου) και με την ανάλυση διασποράς στην 

περίπτωση που υπήρχαν περισσότερες από δύο ομάδες (διαβάθμιση του 

ιστορικού των αιμάρθρων). Το επίπεδο σημαντικότητας τέθηκε στο p=0.05.  
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      Αποτελέσματα: Με βάση τις μέσες τιμές για το σύνολο των 

ερωτήσεων των ερωτηματολογίων, η ποιότητα ζωής των αιμορροφιλικών 

παιδιών του δείγματος είναι αρκετά ικανοποιητική, με κάπως χειρότερη 

βαθμολογία στην ηλικιακή ομάδα Ι (4-7 ετών). Στην ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ (13-16 

ετών) η χειρότερη βαθμολογία είναι στην κλίμακα “ΑΘΛΗΣΗ/ΣΧΟΛΕΙΟ”. Το 

ίδιο ισχύει και στην ηλικιακή ομάδα ΙΙ (8-12 ετών), ενώ στην ηλικιακή ομάδα Ι 

(4-7ετών) οι χειρότερες βαθμολογίες είναι στις κλίμακες “ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑ” και 

“ΘΕΡΑΠΕΙΑ”. Οι συσχετίσεις μεταξύ παιδιών με αίμαθρα και χωρίς αίμαθρα 

τους τελευταίους 12 μήνες έδειξαν στατιστικά σημαντική διαφορά με τα παιδιά 

που βίωσαν αίμαθρα να δίνουν χαμηλότερη βαθμολογία στην ποιότητα ζωής 

τους.  Η συσχέτιση όμως, ανάμεσα στα παιδιά με διαφορετικής βαρύτητας 

αιμορροφιλία έδειξε ότι καλύτερο επίπεδο ποιότητας ζωής παρουσιάζουν τα 

παιδιά με βαρειάς μορφής αιμορροφιλία. 

Συμπεράσματα: Η χαμηλότερη ποιότητα ζωής στα αιμορροφιλικά παιδιά 

έχει άμεση συσχέτιση με την ύπαρξη αιμορραγιών. Η έγκαιρη έναρξη της  

προφύλαξης  σε  παιδιά με βαρειά αιμορροφιλία  βελτιώνει την ποιότητα ζωής 

καθώς μειώνει τον αριθμό των αιμάρθρων. 

 

Λέξεις-Κλειδιά: Αιμορροφιλία, παιδιά, Haemo–QoL Children, ποιότητα 

ζωής, Ελλάδα 
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SUMMARY 

 
Abstract 

 

LIFE QUALITY OF CHILDREN SUFFERING WITH HAEMOPHILIA 

 

Purpose: This study aims to determine the perceived life quality of 

children suffering from haemophilia. 

Sample and Method: Forty-seven children aged 4-16 years attending 

the Haemophilia Center of "Aghia Sophia" Children's Hospital were recruited 

prospectively to participate in the study. The data collection method is the 

certified for the Greek version – specialized for the disease- Haemo-QoL 

Children I, II and III questionnaires, which are age-specific. The study was 

performed during the second quarter of 2018. 

 The demographic characteristics of the patients and the initial basic 

questions of the Haemo - QoL Children I, II, III questionnaires were presented 

with descriptive statistics mainly concerning the absolute and percentage 

distribution of frequencies. Ratings for life quality range from 0 (best quality of 

life) to 100 (poorest quality of life). A psychometric assessment was 

performed, a Cronbach's α test based on a 12-subscale test with a factor of > 

0,7 showing satisfactory reliability. For each quantitative study variable, the 

mean value, the standard deviation and the percentage as the numerical 

description are calculated. Regarding the life quality resulting from the scores 

of the scales and from the overall scores, their qualitative evaluation was 

performed, the comparisons of the scores of the scales with variables related 

to the clinical picture were made either with the t-test for independent samples 

where there were two groups (e.g. haemarthrosis or the severity of the 

disease) and by spreading analysis in cases there were more than two groups 

(grading of the haemarthrosis backgroung). The significance level was set at 

p = 0.05.  

 

      Results: Based on the average values for all questionnaire questions, the 

quality of life of haemophiliac children in the sample is quite satisfactory, with 

somewhat poorer scores observed in the age group I (4-7 years). In the age 
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group III (13-16 years), the poorest scores are in the "SPORTS / SCHOOL" 

scale. The same applies to the age group II (8-12 years), while in the age 

group I (4-7 years) the poorest scores are in the ranges "FAMILY" and 

"TREATMENT". The correlations between children with or without 

haemarthrosis over the last 12 months showed a statistically significant 

difference with the children who experienced haemarthrosis, lowering their life 

quality. However, the relationship between children with differential severity of 

haemophilia showed that children with severe haemophilia have a better 

quality of life. 

Conclusions: The lower quality of life in haemophiliac children is 

directly correlated with the presence of haemorrhages. Early onset of 

precaution in children with severe haemophilia improves the quality of life as it 

reduces the number of haemorrhages. 

 

Key words: Haemophilia, children, Haemo-QoL Children, quality of life, 

Greece 

 

 



12 

 

ΕΙΣΑΓΩΓΗ 

 

Ο αιμοστατικός μηχανισμός με τον οποίο επιτυγχάνεται η επίσχεση της 

αιμορραγίας με τον σχηματισμό αιμοστατικού θρόμβου, είναι ένας 

φυσιολογικός μηχανισμός άμυνας του οργανισμού. Οποιαδήποτε εκτροπή του 

έχει ως αποτέλεσμα παθολογικές  καταστάσεις. Σε αυτές ανήκει η  

αιμορροφιλία τύπου Α και Β, ένα κληρονομικό φυλοσύνδετο νόσημα, που 

χαρακτηρίζεται από απουσία ή βαριά έλλειψη του παράγοντα VIII (FVIII) και 

IX (FIX) αντίστοιχα. Η συχνότητα της αιμορροφιλίας εκτιμάται σε 1:10.000 

γεννήσεις. Επί του πληθυσμού η σοβαρή της μορφή έχει συχνότητα 6% ανά 

1.000.000 άτομα (Islam et al., 2015). Ο τύπος Α είναι αυτός με τη μεγαλύτερη 

συχνότητα η οποία αγγίζει το 80 με 85% των πασχόντων. Η αιμορροφιλία 

απαντάται στους άρρενες και δεν επηρεάζεται από εθνικά ή γεωγραφικά 

χαρακτηριστικά (Hoyer, 1994).   

 Οι παράγοντες πήξης VIII και IX είναι πρωτεΐνες που κυκλοφορούν στο 

πλάσμα, οι οποίες συμβάλλουν στην παραγωγή θρομβίνης και στο 

σχηματισμό αιμοστατικού θρόμβου (Chavin, 1984). Η σοβαρότητα της 

αιμορροφιλίας ταξινομείται ανάλογα με τα επίπεδα του  παράγοντα πήξης 

στον ασθενή. Έτσι η αιμορροφιλία θεωρείται βαριά  (επίπεδα παράγοντα<1 % 

IU/dL), μέτρια (1%–5% IU/dL) και ήπια (5%–40 % IU/dL) (Srivastava et al., 

2013). 

Η μετάγγιση στην αρχή και αργότερα η χρήση πλασματικών παραγόντων 

ελαχιστοποίησαν τον κίνδυνο βαριάς αιμορραγίας και αναπηρίας από 

αιμορροφιλική αρθροπάθεια και βελτίωσαν την ποιότητα ζωής των 

αιμορροφιλικών. Όμως η μόλυνση των ασθενών με τον ιό της ηπατίτιδας Β, C 

και  τον ιό HIV αποτέλεσαν μια τραγωδία γιατί “μέσα από μια θεραπεία ζωής, 

διεσπάρει ο θάνατος” (Αρώνη-Βουρνά, 2004). Η ανάπτυξη αναστολέων έναντι 

των παραγόντων πήξης αποτέλεσε επίσης ένα διαχρονικό πρόβλημα. 

Για αρκετές δεκαετίες η αιμορροφιλία αντιμετωπίζεται θεραπευτικά με την 

ενδοφλέβια χορήγηση (θεραπεία υποκατάστασης) του παράγοντα που 

ανεπαρκεί. Στις μέρες μας, νέες θεραπείες δοκιμάζονται (Mannucci & 

Tuddenham, 2001), προκειμένου να υπερκεράσουν τα προβλήματα από την 

ανάγκη για συχνή ενδοφλέβια έγχυση των συμπυκνωμένων FVIII ή FIX  
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παραγόντων πήξης, η οποία αποτελεί συχνά μία δυσάρεστη κατάσταση  για 

τους ασθενείς (Balkaransingh & Young, 2018). Οι προκλήσεις στα παιδιά είναι 

διαφορετικές από εκείνες που αφορούν στους ενήλικες. Στα παιδιά, αν οι 

αιμορραγίες δεν αντιμετωπιστούν εγκαίρως θα οδηγήσουν σε αιμορροφιλική 

αρθροπάθεια και επακόλουθη αναπηρία που θα εκδηλωθεί στην ενήλικο ζωή 

τους. Η  ποιότητα της ζωής του παιδιού με αιμορροφιλία αποτελεί μία από τις 

μελετώμενες παραμέτρους της νόσου.   

  Με άξονα την διερεύνηση της σχέσης των δύο καταστάσεων 

(αιμορροφιλία και Ποιότητα της Ζωής) η παρούσα μελέτη στο Γενικό Μέρος 

διεξάγει συστηματική ανασκόπηση της διεθνούς βιβλιογραφίας και  γίνεται 

αναφορά στα εργαλεία εξέλιξης της έρευνας. 

  Οι μελέτες για την αιμορροφιλία και τη συσχέτισή της με την Ποιότητα 

της Ζωής (quality-of-life-QoL) είναι σχετικά περιορισμένες. Αναφέρονται 

ενδεικτικά οι εξειδικευμένες κλίμακες στην αιμορροφιλία HAEMO-QoL 

(Bullinger et al., 2002; von Mackensen & Bullinger, 2004; Pollak et al., 2006) 

και Hemophilia Activities List-HAL, (Baumgardner et al., 2013) καθώς και η 

γενικότερη κλίμακα μέτρησης της Ποιότητας της Ζωής Short Form 36 Health 

Survey-SF-36, (Witkop et al., 2011; 2012; Khawaji et al., 2012). 

  Παρότι στην ερευνητική βιβλιογραφία  υπάρχουν εργαλεία, κλίμακες ή 

μέτρα για τη μέτρηση της Ποιότητας της Ζωής, η εφαρμογή τους στην κλινική 

πράξη είναι περιορισμένη. Η χρήση είτε μικρού δείγματος, είτε προβλημάτων 

των χαρακτηριστικών του δείγματος δεν επιτρέπουν την γενίκευση 

συμπερασμάτων στην ομάδα των αιμορροφιλικών. Παράλληλα υπάρχουν 

εργαλεία που δεν έχουν υποστεί την διαδικασία εγκυρότητας και αξιοπιστίας 

σε ικανό αριθμό χωρών.   

  Λαμβάνοντας υπόψιν αυτή τη διαπίστωση στο Ειδικό Μέρος διεξήχθη  

έρευνα με τη χρήση των διαπιστευμένων πλέον στην Ελληνική γλώσσα 

ερωτηματολογίων για την αιμορροφιλία σε παιδιά (Haemo-QoL I,II,III) στις 

ηλικιακές ομάδες 4-7, 8-12  και 13-16 ετών. Από τις ερωτήσεις αντλούνται 

στοιχεία για τα αιμορραγικά επεισόδια (συχνότητα, σοβαρότητα), τον 

θεραπευτή, νοσηλευτή ή οικείο πρόσωπο που χορήγησε τον παράγοντα 

πήξης, τη φυσική κατάσταση και την παρουσία πόνου, την ψυχική κατάσταση 

του παιδιού για την ασθένειά του, τη σχέση με τους γονείς και το περιβάλλον 
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των συνομηλίκων, την αθλητική δραστηριότητα και άλλα στοιχεία αυτό-

αξιολόγησης της συναισθηματικής κατάστασης του ερωτώμενου.  

 Η μελέτη της κατάστασης των αιμορροφιλικών παιδιών στην Ελλάδα και 

της αντίληψης που έχουν για την ασθένειά τους σε επίπεδο Ποιότητας της 

Ζωής έχει ενδιαφέρον για τη διεθνή επιστημονική κοινότητα καθώς έως τώρα 

τα αιμορροφιλικά παιδιά ως ιδιαίτερη  διαγνωστική ομάδα, δεν προσέλκυσαν  

το ερευνητικό ενδιαφέρον των επιστημόνων υγείας. 

Η μελέτη χωρίζεται σε δύο μέρη. Το πρώτο μέρος αναφέρεται στην 

ανασκόπηση της διεθνούς βιβλιογραφίας σχετικά με την Αιμορροφιλία και την 

Ποιότητα της Ζωής. Στο  πρώτο κεφάλαιο παρουσιάζεται το νόσημα της 

αιμορροφιλίας, οι τύποι του και οι διαθέσιμες θεραπείες βάσει των κλινικών 

πρωτοκόλλων και της τρέχουσας κλινικής πρακτικής. Στο Δεύτερο Κεφάλαιο 

παρατίθενται οι έννοιες και τα εργαλεία μέτρησης της Ποιότητας της Ζωής 

αρχικά σε γενικό επίπεδο και στη συνέχεια σε ειδικό επίπεδο. Η βιβλιογραφική 

έρευνα για την ύπαρξη ειδικού μέτρου Ποιότητας της ζωής σε αιμορροφιλικά 

παιδιά έδειξε ότι παρότι υπάρχουν από καιρού μέτρα γενικής εφαρμογής, 

ανεξαρτήτως δηλαδή διαγνωστικής κατάστασης ή ασθένειας, μόλις το 2002 οι 

Bullinger et al. (2002) ανέπτυξαν πιλοτικά το ειδικό ερωτηματολόγιο για την 

αιμορροφιλία Haemo-QoL, και δύο χρόνια αργότερα οι von Mackensen & 

Bullinger (2004) το βελτίωσαν και το διέθεσαν για χρήση σε παιδιά και γονείς. 

Αναζητήθηκε βιβλιογραφία σχετικά με την εφαρμογή του Haemo-QoL σε 

παιδιά, και διαπιστώθηκε ότι ερευνητικά έχει μελετηθεί ελάχιστα, γεγονός που 

αναδεικνύει το συγκεκριμένο ερωτηματολόγιο ως πρόσφορο θέμα μελέτης. Ως 

εκ τούτου, η αναζήτηση δεδομένων σε διάφορες χώρες χαρακτηρίζεται από 

επιστημονικό κενό σχετικά με την Ποιότητα Ζωής που απολαμβάνουν τα 

αιμορροφιλικά παιδιά και πώς αυτά την αξιολογούν. 

Στο Δεύτερο Μέρος διεξήχθη το ερευνητικό μέρος της εργασίας με τη 

χρήση  τριών ερωτηματολογίων Haemo-QoL προσαρμοσμένων στις ηλικιακές 

ομάδες των παιδιών, 4-7 ετών, 8-12 και 13-16 ετών. Στην πρώτη ομάδα το 

ερωτηματολόγιο περιέλαμβανε 21 ερωτήσεις με δυνατότητα επιλογής 

μεταξύ τριών απαντήσεων ως επί τω πλείστον (π.χ. ποτέ, μερικές φορές, 

πολύ συχνά).    Στη δεύτερη και τρίτη ηλικιακή ομάδα οι ερωτήσεις ήταν 23 και 

η κλίμακα απαντήσεων ήταν πεντάβαθμη (π.χ. ποτέ   , σπάνια , μερικές 

φορές, συχνά, συνέχεια).  
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Από την έρευνα που διεξήχθει στο Κέντρο Αιμορροφιλίας του 

Νοσοκομείου Παίδων “Αγία Σοφία” σημαντικά ήταν τα ευρήματα που 

προέκυψαν από τη στατιστική ανάλυση των 47 έγκυρων ερωτηματολογίων. 

Ενδεικτικά αναφέρεται ότι τα επίπεδα σημαντικότητας ανέδειξαν ότι οι 

ηλικιακές ομάδες 13-16 και 8-12 ετών είχαν χειρότερη βαθμολογία στην 

υποκλίμακα “ΑΘΛΗΣΗ/ΣΧΟΛΕΙΟ”. Η ηλικιακή ομάδα 4-7ετών είχαν 

χειρότερες βαθμολογίες στις υποκλίμακες “ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑ” και “ΘΕΡΑΠΕΙΑ”. 
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1.  Η  ΑΙΜΟΡΡΟΦΙΛΙΑ 

 

1.1 Εννοιολογική θεώρηση της αιμορροφιλίας 

 

Η αιμορροφιλία  είναι η πιο σοβαρή και συχνή γενετική διαταραχή της 

αιμόστασης και μεταβιβάζεται με το Χ χρωμόσωμα από την υγιή μητέρα 

φορέα στα αγόρια της, τα οποία έχουν  50% πιθανότητα να είναι υγιή και 50% 

να είναι αιμορροφιλικά, ενώ τα κορίτσια 50% να είναι φορείς. Είναι δυνατόν 

όμως να συμβούν και νέες μεταλλάξεις, που σημαίνει ότι μπορεί να 

παρατηρηθεί αιμορροφιλία και σε οικογένειες με προηγούμενο ελεύθερο 

“ιστορικό” (de novo mutation). 

Χαρακτηρίζεται από πλήρη απουσία ή  μερική έλλειψη του πηκτικού 

παράγοντα VIII (FVIII:C) και την αδυναμία κατ’ επέκταση   για  σχηματισμό 

θρόμβου, με αποτέλεσμα αιμορραγίες για μακρύτερο χρονικό διάστημα σε 

σχέση με τον υγιή πληθυσμό. Οφείλεται σε γενετική βλάβη του γονιδίου που 

ρυθμίζει την παραγωγή του παράγοντα VIII:C (Παντελής Μακρής). 

 

1.2 Ιστορική αναδρομή 

 

Η πρώτη γραπτή αναφορά  για την αιμορροφιλία γίνεται  στις εβραϊκές 

γραφές, σύμφωνα με τις οποίες, αν τα δύο πρώτα αγόρια μιας γυναίκας είχαν 

πεθάνει από αιμορραγία μετά την περιτομή, ο τρίτος εξαιρούνταν αυτής 

(Katzenelson, 1958).  Τα αγόρια που αιμορραγούσαν ονομάζονταν 

“bleeders”, ενώ ο όρος “αιμοφιλία” συναντάται πρώτη φορά το 1828 

(Hopff,1828). Η πιο διάσημη φορέας είναι η βασίλισσα της Αγγλίας Βικτώρια, 

η οποία μετέδωσε την ασθένεια μεταξύ άλλων στις βασιλικές οικογένειες της 

Ισπανίας, της Γερμανίας και της Ρωσίας . Ο γιός της  Λεοπόλδος, δούκας της 

Αλβανίας είχε αιμορροφιλία και ο πιο διάσημος αιμορροφιλικός ήταν ο Αλέξης, 

γιός του Τσάρου της Ρωσίας Νικολάου και της κόρης της Βικτώριας, 

Αλεξάνδρας (Μassie,1968). 

Ο θάνατος από ακατάσχετη αιμορραγία ήταν πολύ πιθανός, οι αναπηρίες 

από τις επαναλαμβανόμενες αιμορραγίες στις αρθρώσεις ο κανόνας, και το  

προσδόκιμο επιβίωσης δεν ξεπερνούσε τα 20 έτη (Αρώνη-Βουρνά, 2004). 
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Ιστορικά, κάποιες θεραπευτικές τακτικές που εφαρμόστηκαν ήταν 

εισπνοές οξυγόνου, εκχύλισμα μυελού, υπεροξείδιο του υδρογόνου, ζελατίνη, 

κιτρικό νάτριο, γαλακτικό ασβέστιο, γαλβανικές βελόνες, θεραπεία με 

οιστρογόνα, βιταμινοθεραπεία, μετάγγιση αίματος και αφαίμαξη. Φυσικά ήταν 

ανεπιτυχείς, ίσως κάποιες από αυτές να έκαναν τοπική αιμόσταση, όμως σε 

καμιά περίπτωση δεν παρεμπόδιζαν την αναπηρία ή έσωζαν τη ζωή του 

αιμορροφιλικού (Birch & La, 1937). Έως τις αρχές του 19ου αιώνα που δεν 

υπήρχε η θεραπεία της προφύλαξης, οι αιμορροφιλικοί ασθενείς είχαν 

μικρότερο προσδόκιμο επιβίωσης και σοβαρή συννοσηρότητα (Mannucci, 

2008).    

Η πρόοδος της ιατρικής στην αιματολογία και η ανακάλυψη της 

μετάγγισης κατά τον Α΄ Παγκόσμιο Πόλεμο και η πρακτική της δυνατότητα 

μετά τον Β΄ Παγκόσμιο Πόλεμο (Learoyd, 2006), οδήγησαν σε ανάλογη 

εξέλιξη και την διαχείριση της αιμορροφιλίας. Η μετάγγιση αίματος σε 

αιμορροφιλικό παιδί, 1840, βελτίωσε τα συμπτώματα, όμως έναν αιώνα μετά 

καθιερώθηκε ως μορφή θεραπείας. Κατά τον Mc Farlane, η μετάγγιση μπορεί 

να προσέφερε θεραπεία, υποκαθιστώντας κάποιον σημαντικό παράγοντα, 

άγνωστο ακόμη ποιόν, ήταν όμως προσωρινή (Mc Farlane, 1967). Η 

επινόηση από τους Biggs και Douglas μιας δοκιμασίας προσδιορισμού των 

επιπέδων του παράγοντα VIII, ανοίγει το δρόμο για την αντιμετώπιση  της 

αιμορροφιλίας (Βiggs, 1967). 

Το πρώτο συμπύκνωμα παράγοντα VIII παρασκευάζεται στη Σουηδία το 

1950 και τα πρώτα προγράμματα προφύλαξης από βόεια ή χοίρεια 

αντιαιμορροφιλική σφαιρίνη (AHG) αρχίζουν να εφαρμόζονται. Από τα μέσα 

της δεκαετίας του 60’ προστίθενται νέες θεραπείες με βάση ένα συστατικό του 

πλάσµατος, το κρυοΐζηµα που παρασκευάζεται από πρόσφατο κατεψυγµένο 

πλάσµα. Κατά την παρασκευή του διαχωρίζονται οι πρωτεΐνες µέσω της 

διαδικασίας ψύξης και απόψυξης και στη συνέχεια γίνεται συµπύκνωση και 

επαναιώρηση του ιζήµατος των πρωτεϊνών σε µικρό όγκο του πλάσµατος. 

(Kasper, 2012). 

Η μέθοδος αυτή δημοσιεύθηκε αρχικά το 1959 αλλά το 1964 καταγράφηκε 

η πρώτη επιτυχής εφαρμογή της στην αιμορροφιλία (Pool  et al., 1964; O’ 

Brien, 1967). Η εξέλιξη της μεθόδου συνεχίστηκε και αναπτύχθηκαν τα 

συμπυκνώματα του παράγοντα VIII ενώ στα τέλη της δεκαετίας του 70’ 
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εισήχθησαν συνθετικά φαρμακευτικά προϊόντα τα οποία αύξαναν τα επίπεδα 

του παράγοντα VWF (Von Willebrand Factor) και του παράγοντα VIII στο 

πλάσμα (Mannucci, 2000). Η μέθοδος απευθυνόταν περισσότερο σε 

αιμορροφιλικούς με ήπια αιμορροφιλία. 

Οι συμπυκνωμένοι παράγοντες οι οποίοι εγχέονταν σε 10΄ βελτίωσαν την 

ποιότητα ζωής, καθώς μειώθηκαν οι αιμορραγίες. Τα αίμαρθρα, οι αναπηρίες 

και   η παρατεταμένη ακινητοποίηση έμειναν εφιάλτης του παρελθόντος, ενώ 

η προοπτική  για εργασία έγινε ορατή και το προσδόκιμο επιβίωσης όμοιο 

σχεδόν με αυτό των υγιών. 

Την αισιοδοξία της θεραπείας έρχεται να επισκιάσει η απειλή της 

λοίμωξης με τους ιούς της ηπατίτιδας B,C και HIV από παράγοντες από 

αιμοδότες με τις παραπάνω λοιμώξεις. Πολλοί ασθενείς έχασαν τη ζωή τους, 

όμως οι έρευνες συνεχίζονταν και έτσι μετά το 1998 με πρόταση του 

Παγκόσμιου Οργανισμού Αιμορροφιλίας (WFH), “παιδιά ηλικίας <16 ετών, 

όπως και κάθε καινούργια περίπτωση αιμορροφιλίας, μπορούν να 

θεραπεύονται με ανασυνδυασμένους παράγοντες και μάλιστα αν είναι 

δυνατόν, ανασυνδυασμένους που δεν χρησιμοποιούν  ως σταθεροποιητικό 

ανθρώπινη αλβουμίνη”. 

 

1.3 Μορφές και επιδημιολογία νόσου 

 

Η αιμορροφιλία διακρίνεται σε αιμορροφιλία τύπου Α και σε αιμορροφιλία 

τύπου Β. Στην πρώτη περίπτωση το άτομο παρουσιάζει έλλειψη ή ανεπάρκεια 

του παράγοντα VIII και είναι ο τύπος αιμορροφιλίας με την υψηλότερη 

συχνότητα. Στην αιμορροφιλία τύπου Β, ο ασθενής πάσχει από έλλειψη ή 

ανεπάρκεια του παράγοντα ΙΧ. Και στις δύο περιπτώσεις η εκδήλωση της 

νόσου είναι ίδια. Η βαρύτητα της αιμορροφιλίας συσχετίζεται με την ποσότητα 

του παράγοντα πήξης που υπάρχει στο αίμα και εκτιμάται σε (α) ήπια, (β) 

μέτρια και (γ) σοβαρή (βλ. Πίνακα 1). 
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Πίνακας 1: Κατηγορίες βαρύτητας της αιμορροφιλίας 

 

Επίπεδο βαρύτητας 

Αιμορροφιλίας 

% Δραστικότητας Παράγοντα Πήξης 

στο Αίμα 

Φυσιολογικός πληθυσμός 50-150% 

Ήπια 5-30% 

Μέτρια 1-5% 

Σοβαρή Λιγότερο από 1% 

 

Πηγή: World Federation of Hemophilia  

βλ. [https://www.wfh.org/en/page.aspx?pid=643] 

 

Με βάση την ανωτέρω αναφορά (World Federation of Hemophilia, 2015), 

η αιμορροφιλία στην Ελλάδα κατανέμεται σε 829 άτομα για τον τύπο Α και σε 

174 για τον τύπο Β (βλ. Πίνακα 2). Η συχνότητα του τύπου Α είναι δηλαδή 

τετραπλάσια από αυτή του τύπου Β. 

 

Πίνακας 2:  Κατανομή αιμορροφιλίας στην Ελλάδα βάση τύπου Α και Β 

 

 Αιμοφιλία Α 
% επί του 

πληθυσμού 
 Αιμοφιλία Β 

% επί του 

πληθυσμού 

Ελλάδα 829 0,008  174 0,002 

 

Πηγή: World Federation of Hemophilia (2015), Annual Global Survey, October 

2015, Montreal, Canada; βλ. [http://www1.wfh.org/publications/files/pdf-

1627.pdf]. 

 

Σημείωση: Η στήλη «% επί του πληθυσμού» προέκυψε από την αναγωγή 

της στήλης «Αιμορροφιλικοί Ασθενείς» στον γενικό πληθυσμό του έτους 2014 

βάσει ίδιων υπολογισμών. 

Στον Πίνακα 3 που παρουσιάζει στοιχεία του 2014 της World Federation 

of Hemophilia για 140 χώρες, διακρίνεται ότι στην Ελλάδα το ποσοστό των 

αιμορροφιλικών ασθενών είναι μόλις 0,0093%. Η αναγωγή σε παιδιά ηλικίας 

https://www.wfh.org/en/page.aspx?pid=643
http://www1.wfh.org/publications/files/pdf-1627.pdf
http://www1.wfh.org/publications/files/pdf-1627.pdf
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0-14 ετών που κυμαίνεται γύρω στο 15% του γενικού πληθυσμού δείχνει 

αντίστοιχο ποσοστό αιμορροφιλικών παιδιών (0,0090% βάσει ίδιων 

υπολογισμών).  

Από τα στοιχεία του Πίνακα 1 διακρίνεται ότι οι χώρες με τον υψηλότερο 

επιπολασμό στην αιμορροφιλία είναι η Αυστραλία, το Αζερμπαϊτζάν, το 

Βέλγιο, ο Καναδάς, η Τσεχία, η Γαλλία, η Ουγγαρία και η Ιρλανδία. Επίσης 

αξιοσημείωτο είναι το γεγονός ότι χώρες που έχουν υψηλό ποσοστό φτώχειας 

έχουν πολύ μικρά ποσοστά αιμορροφιλικών ασθενών (βλ. Μπαγκλαντές και 

Αιθιοπία). Ενδεχομένως λόγω της υποδιάγνωσης των περιπτώσεων 

αιμορροφιλίας ή μη παρεχόμενης επαρκούς εργαστηριακής διάγνωσης και 

θεραπείας από το σύστημα υγείας των χωρών αυτών. Η Ελλάδα με ποσοστό 

αιμορροφιλικών ασθενών 0,001 κυμαίνεται σε επίπεδα πολύ χαμηλότερα του 

παγκόσμιου μέσου όρου (0,005%). 
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Πίνακας 3: Ποσοστό πληθυσμού με αιμορροφιλία ανά χώρα 

 

 
Αιμορ/κοί 

Ασθενείς 

% επί του 

πληθυσμού 
  

Αιμορ/κοί 

Ασθενείς 

% επί του 

πληθυσμού 

Ελλάδα 1.003 0,0093  Φινλανδία 227 0,004 

Αφγανιστάν 288 0,001  Γαλλία 6.601 0,010 

Αλβανία 150 0,005  Γεωργία 301 0,006 

Αλγερία 2.066 0,005  Γερμανία 4.066 0,005 

Αργεντινή 2.537 0,006  Γκάνα 73 0,000 

Αυστραλία 2.332 0,010  Γουατεμάλα 119 0,001 

Αυστρία 722 0,009  Ονδούρα 214 0,002 

Αζερμπαϊτζάν 1.201 0,012  Ουγγαρία 1071 0,011 

Μπαχρέϊν 28 0,002  Ινδία 17.470 0,001 

Μπαγκλαντές 663 0,000  Ινδονησία 1.593 0,001 

Λευκορωσία 584 0,006  Ιράν 5.724 0,007 

Βέλγιο 1.051 0,010  Ιράκ 1.196 0,004 

Μπελίζ 15 0,004  Ιρλανδία 812 0,017 

Βολιβία 66 0,001  Ιταλία 4.529 0,007 

Βραζιλία 11.497 0,006  Ιαπωνία 5.904 0,005 

Καμπότζη 99 0,001  Ιορδανία 349 0,004 

Καμερούν 131 0,001  Κορέα 2.031 0,004 

Καναδάς 3.822 0,011  Κυργυστάν 342 0,006 

Κίνα 11.108 0,001  Λετονία 155 0,007 

Κολομβία 2.149 0,005  Λίβανο 165 0,003 

Ακτή Ελ/στού 73 0,000  Λιθουανία 168 0,005 

Κούβα 469 0,004  Μαλαισία 1.300 0,004 

Κύπρος 99 0,008  Μαλδίβες 9 0,002 

Δημ. Τσεχίας 1.060 0,010  Μαυρίκιος 51 0,004 

Δομινικανή Δημ. 187 0,002  Μεξικό 4.938 0,004 

Εκουαδόρ 114 0,001  Μολδαβία 224 0,006 

Αίγυπτος 5.246 0,006  Μογκολία 78 0,003 

Ελ Σαλβαδόρ 139 0,002  Μαυροβούνιο 43 0,007 

Ερυθραία 55 0,001  Μαρόκο 1.116 0,003 
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Αιμορ/κοί 

Ασθενείς 

% επί του 

πληθυσμού 
  

Αιμορ/κοί 

Ασθενείς 

% επί του 

πληθυσμού 

Εσθονία 104 0,008  Νεπάλ 470 0,002 

Αιθιοπία 175 0,000  Ολλανδία 1.210 0,007 

Ν. Ζηλανδία 437 0,010  Ισπανία 3.050 0,006 

Νικαράγουα 225 0,004  Σουδάν 866 0,002 

Νιγερία 203 0,000  Σουηδία 1.014 0,010 

Νορβηγία 443 0,009  Ελβετία 701 0,009 

Ομάν 124 0,004  Συρία 627 0,003 

Πακιστάν 549 0,000  Τανζανία 64 0,000 

Παλαιστήνη 290 0,016  Ταϊλάνδη 402 0,001 

Παναμάς 288 0,008  Τόγκο 18 0,000 

Παραγουάη 416 0,006  Τυνισία 419 0,004 

Φιλιππίνες 1.229 0,001  Τουρκία 5.738 0,007 

Πολωνία 2.717 0,007  Ουγκάντα 80 0,000 

Πορτογαλία 700 0,006  Ουκρανία 2.188 0,005 

Κατάρ 54 0,003  
Ην. 

Βασίλειο 
6.811 0,011 

Ρουμανία 1.635 0,008  Η.Π.Α. 17.131 0,005 

Ρωσία 6.793 0,005  
Ουρουγουά

η 
192 0,006 

Σ. Αραβία 389 0,001  
Ουζμπεκιστ

άν 
1.432 0,005 

Σενεγάλη 171 0,001  Βενεζουέλα 2.556 0,009 

Σερβία 519 0,007  Βιετνάμ 2.373 0,003 

Σλοβακία 589 0,011  Ζιμπάμπουε 116 0,001 

Ν. Αφρική 2.124 0,004     

 

Πηγή: World Federation of Hemophilia (2015), Annual Global Survey,  

October 2015, Montreal, Canada; βλ. 

[http://www1.wfh.org/publications/files/pdf-1627.pdf]. 

http://www1.wfh.org/publications/files/pdf-1627.pdf
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Σημείωση: Η στήλη «% επί του πληθυσμού» προέκυψε από την αναγωγή 

της στήλης «Αιμορροφιλικοί Ασθενείς» στον γενικό πληθυσμό του έτους 2014 

βάσει ίδιων υπολογισμών. 

Σύμφωνα με την τελευταία παγκόσμια καταγραφή της WFH, για το 2016 

υπάρχουν 149.764 ασθενείς με αιμορροφιλία Α και 29.712 ασθενείς με 

αιμορροφιλία Β παγκοσμίως. 

Στην Εικόνα 1 παρουσιάζονται τα ποσοστά των αιμορροφιλικών ασθενών 

με αιμορροφιλία τύπου Α ανά ηλικιακή ομάδα. Οι ενήλικες με αιμορροφιλία 

τύπου Α, είναι 82% και το υπόλοιπο 18% αντιστοιχεί σε ανηλίκους. 

Διακρίνεται ότι στην προσχολική ηλικία το ποσοστό ήταν μόλις 3% ενώ στην 

αμέσως επόμενη κατηγορία 5-13 ετών το ποσοστό ανέρχεται στο 10%. Στην 

εφηβεία το ποσοστό ανέρχεται στο 6%. 

 

Εικόνα 1: Ποσοστό αιμορροφιλικών ασθενών τύπου Α ανά ηλικία 

στην Ελλάδα, 2014  

 

 

 

Πηγή: Επεξεργασία δεδομένων του World Federation of Hemophilia (2015), 

Annual Global Survey, October 2015, Montreal, Canada; βλ. 

[http://www1.wfh.org/publications/files/pdf-1627.pdf]. 

http://www1.wfh.org/publications/files/pdf-1627.pdf
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1.4 Κλινικές εκδηλώσεις 

 

Το κύριο σύμπτωμα της νόσου είναι οι αιμορραγίες, οι οποίες μπορεί να 

προκληθούν με ασήμαντη αφορμή (αυτόματα) ή μετά από τραυματισμό ή 

χειρουργείο. Επίσης μπορεί να είναι επαναλαμβανόμενες, άλλοτε άλλης 

βαρύτητας και δύσκολα ελεγχόμενες. Ορισμένες φορές είναι ορατές και άλλες 

πάλι όχι. 

Οι εκδηλώσεις μπορεί να ξεκινούν από την νεογνική ηλικία με αιμορραγία 

κατά τον τοκετό ως αποτέλεσμα κακώσεων κατά την διάρκεια αυτού. Έχουν 

περιγραφεί αιμορραγίες από τον ομφάλιο λώρο, κεφαλαιματώματα, 

εγκεφαλικές αιμορραγίες και επισκληρίδια αιματώματα, ακόμη και σε 

φυσιολογικούς τοκετούς.  Επίσης μετά τον γέννηση, είναι εντοπισμένη στα 

μαλακά μόρια, μετά από ενδομυική ή ενδοφλέβια ένεση ή μικροεπεμβάσεις, 

ακόμα και μετά τον εμβολιασμό. 

Κατά την βρεφική ηλικία, η εμφάνιση των πρώτων νεογιλών δοντιών, 

μπορεί να είναι η αιτία μιας παρατεταμένης αιμορραγίας, όπως και οι 

τραυματισμοί  του άνω χείλους, του χαλινού της γλώσσας με σκληρά 

αντικείμενα ή παιχνίδια που φέρει το παιδί στο στόμα προς αναγνώριση περί 

τον έκτο μήνα της ζωής (Κulkarni et al., 2009). Αξίζει να σημειωθεί, ότι η 

αιμορραγία από τη στοματική κοιλότητα είναι συνήθης στα βρέφη και τα νήπια 

και δύσκολα ελέγχεται με τη θεραπεία, γιατί τα παιδί  αφαιρεί  μηχανικά το 

θρόμβο με τη γλώσσα. Όταν αρχίζει να μπουσουλάει, παρατηρούνται 

επιμένουσες και εκτεταμένες εκχυμώσεις στους αγκώνες, στα γόνατα και στο 

μέτωπο, και όσο μεγαλώνει και αρχίζει να στέκεται όρθιο και να βαδίζει, 

εμφανίζονται  οι πρώτες αιμορραγίες στις ποδοκνημικές αρθρώσεις, στα  

γόνατα και στους αγκώνες (αίμαρθρα). Η εξαγωγή δοντιού επίσης μπορεί να 

προκαλέσει αιμορραγία όπως επίσης μπορεί να παρατηρηθεί και αιμορραγία 

από το γαστρεντερικό και το ουροποιητικό.  

Αργότερα, οι ενδαρθρικές αιμορραγίες (αίμαρθρα) είναι η συνηθέστερη  

εκδήλωση και αποτελούν το 90% των αιμορραγικών επεισοδίων. Η συχνότητα 

και βαρύτητα των αιμορραγικών εκδηλώσεων, εξαρτάται από τη βαρύτητα της 

αιμορροφιλίας. Οι ποδοκνημικές αρθρώσεις, οι κατά γόνυ και οι αρθρώσεις 

των αγκώνων είναι αυτές που αιμορραγούν συχνότερα. Σύμφωνα με την 
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Παγκόσμια Ομοσπονδία Αιμορροφιλίας (World Federation of Hemophilia) οι 

πάσχοντες με σοβαρή αιμορροφιλία είναι δυνατόν να  αιμορραγούν  στους 

μύες (μηριαίοι, βραχιόνιοι, γαστροκνήμιοι και ψοίτες) και στις αρθρώσεις με 

συχνότητα μία ή δύο φορές την εβδομάδα. Τα αιμορραγικά επεισόδια πολλές 

φορές είναι αυτόματα  χωρίς να προηγείται σημαντικός τραυματισμός. 

Συμβαίνει επίσης η αιμορραγία να προκαλείται από ένα κοινό ή ένα ιατρικό 

τραύμα μετά από ιατρική παρέμβαση, όπως οδοντιατρική φροντίδα ή κατά τη 

μετεγχειρητική περίοδο. 

Η αντιμετώπιση των αιμορραγιών αυτών είναι αναγκαίο να γίνεται άμεσα 

ή  εντός ολίγων ωρών (Ingram et al., 1979). Οι αιμορραγίες αυτές συχνά 

συνοδεύονται από πόνο καθώς προκαλούν φλεγμονή (υμενίτιδα), υπερτροφία 

του αρθρικού υμένα και βλάβες στις αρθρώσεις (Rodriguez-Merchan, 1996; 

2012), που μπορούν να εξελιχθούν σε χρόνια παραμόρφωση των οστών των 

αρθρώσεων και  αναπηρία (Roosendaal et al., 1998; Roosendaal & Lafeber, 

2006). Στην οξεία φάση, το παιδί “κρατάει” την άρθρωση σε ανταλγική θέση. 

Μεγαλύτερα παιδιά που έχουν την εμπειρία επαναλαμβανόμενων 

αιμορραγιών, περιγράφουν ένα αίσθημα θερμότητας ή και μουδιάσματος στη 

άρθρωση, κάτι σαν αύρα, προάγγελο επικείμενης αιμορραγίας. Οι 

επανειλημμένες αιμορραγίες προκαλούν διάβρωση του αρθρικού υμένα και 

του χόνδρου, εναποθέσεις αιμοσιδηρίνης  στον αρθρικό υμένα με αποτέλεσμα 

να καταργείται προοδευτικά η κάμψη, η έκταση των σύστοιχων μυών και οι 

αρθρώσεις να παραμορφώνονται, να αγκυλώνονται και τελικά να 

καταστρέφονται (Valentino, 2010). 

Τα ενδομυικά αιματώματα είναι επίσης συχνά και απαιτούν ιδιαίτερη 

προσοχή, καθώς μπορεί να προκαλέσουν επιπλοκές από πίεση αγγείων 

(ισχαιμία-γάγγραινα) ή νεύρων (πάρεση), σύνδρομο διαμερίσματος, ατροφία 

των τενόντων και ψευδοόγκους, όταν το αιμάτωμα αργεί να απορροφηθεί και 

δημιουργείται αιμορροφιλική “κύστη” (Sorensen et al., 2012). Η 

συννοσηρότητα στην αιμορροφιλία αποτέλεσε και το έναυσμα για μεγαλύτερο 

ενδιαφέρον στην διαχείριση της νόσου σε επίπεδο ποιότητας ζωής (Mannucci 

et al., 2009). 
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1.5 Αντιμετώπιση της αιμορροφιλίας 

 

Η αιμορροφιλία, ως κληρονομικό νόσημα γενετικής διαταραχής, προς το 

παρόν δεν τυγχάνει πλήρους θεραπευτικής αποκατάστασης. Πρωτόκολλα και 

πλάνα φροντίδας έχουν αναπτυχθεί και περιλαμβάνουν μία σειρά από 

ενέργειες αντιμετώπισης της αιμορραγίας ανάλογα με το βαθμό σοβαρότητας. 

Η  δημιουργία ειδικών κέντρων διαχείρισης της αιμορροφιλίας ήταν επιτακτική 

ανάγκη για τις σύγχρονες κοινωνίες, μετά την βελτίωση της θεραπείας με πιο 

ασφαλή θεραπευτικά υποκατάστατα (συμπυκνώματα παραγόντων) και τη 

χρήση της δεσμοπρεσίνης στις ηπιότερες μορφές αιμορροφιλίας. 

Η θεραπεία της είναι ουσιαστικά θεραπεία υποκατάστασης. Η έγκαιρη 

έναρξη προλαμβάνει τις μακροπρόθεσμες επιπλοκές. Αυτό επιτεύχθηκε 

αρχικά είτε με την χορήγηση νωπού κατεψυγμένου πλάσματος (FFP) και 

κρυοκαθιζήματος, είτε στα μετέπειτα  χρόνια, με σκευάσματα 

συμπυκνωμένων παραγόντων  πλασματικών ή ανασυνδιασμένων 1ης, 2ης, 

3ης και 4ης γενιάς, με χρόνο ημίσειας ζωής 8-12 ώρες. Στη σύγχρονη 

θεραπευτική της αιμορροφιλίας, το πλάσμα δεν χρησιμοποιείται σαν θεραπεία 

εκλογής για την αντιμετώπιση των αιμορραγικών επεισοδίων παρά μόνο επί 

ελλείψεως συμπυκνωμένων παραγόντων (Gringeri, 1998). 

Η συνήθης θεραπευτική αντιμετώπιση είναι βασισμένη στην ενδοφλέβια 

έγχυση του συμπυκνώματος παράγοντα που ανεπαρκεί. Ο χρόνος 

παρέμβασης είναι είτε κατά το αιμορραγικό συμβάν (on–demand) δηλαδή 

όταν ο ασθενής παρουσιάσει αιμορραγικό επεισόδιο, είτε προληπτικά σε 

τακτά χρονικά διαστήματα. Η προληπτική θεραπεία λέγεται «προφύλαξη» 

(Srivastava & Brewer, 2013).   

Στην “κατ’ επίκληση θεραπεία” (on demand) το συμπύκνωμα του 

παράγοντα χορηγείται όσο πιο γρήγορα γίνεται, ώστε να υποχωρήσει το 

δυνατόν   γρηγορότερα η αιμορραγία. 

Η εφαρμογή προφύλαξης θεωρείται σημαντική στους ασθενείς με σοβαρή 

αιμορροφιλία καθώς συνδέεται με λιγότερα αιμορραγικά επεισόδια και 

λιγότερα προβλήματα στις αρθρώσεις. Ως εκ τούτου η προφύλαξη  είναι 

απαραίτητη και αποτελεί αναγκαία θεραπεία (Roosendaal & Lafeber, 2006) 

για την πρόληψη των αιμορραγιών και της βλάβης των αρθρώσεων. Για το 
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λόγο αυτό πρέπει να αποτελεί θεραπευτικό στόχο ώστε να  διατηρηθεί  η 

κανονικότητα στις σωματικές λειτουργίες του ασθενή (Aronstam et al., 1976; 

Astermark et al., 1999; Fischer et al., 2002) και  κυρίως των μικρών παιδιών 

(Gringeri et al., 2011; Manco-Johnson et al., 2007; Luchtman-Jones et al., 

2006). Οι ενήλικοι ασθενείς που έχουν  μεγάλη συχνότητα αιμορραγιών 

μπορούν με τα σχήματα προφύλαξης να διακόψουν τον κύκλο αιμορραγίας. Η 

φροντίδα αυτή διαρκεί τουλάχιστον ένα με ενάμισι μήνα και συνδυάζεται με 

φυσιοθεραπεία ή ακόμα και με αφαίρεση της αρθρικής μεμβράνης 

(υμενεκτομή) (Kavakli et al., 2008). Ασθενείς που έχουν  δραστηριότητες  

υψηλού κινδύνου τραυματισμού, είναι χρήσιμο να ακολουθούν σχήματα 

προφύλαξης του συμπυκνώματος του παράγοντα που ανεπαρκεί (Petrini & 

Seuser, 2009). 

 Όσον αφορά στα παιδιά με αιμορροφιλία, από το 2000 στις χώρες της 

Ευρωπαϊκής Ένωσης, το Ηνωμένο Βασίλειο, τις ΗΠΑ, τον Καναδά και την 

Αυστραλία, εφαρμόζονται τα ακόλουθα σχήματα με βάση οδηγίες της WFH 

(World Federation of Haemophilia): 

 

a) Στη βαριά αιμορροφιλία, προφύλαξη 1, 2  ή και τρείς φορές την εβδομάδα, 

μετά το πρώτο αίμαρθρο ή από 18 μηνών (100% των παιδιών). Από τη 

σχολική ηλικία και μετά, η συχνότητα χορήγησης της προφύλαξης τείνει 

να είναι 3 φορές την εβδομάδα, στις περισσότερες από τις “ανεπτυγμένες” 

χώρες. 

b) Στην μέσης βαρύτητας αιμορροφιλία, αρχικά η θεραπεία γίνεται επί 

ανάγκης και σε περίπτωση άρθρωσης στόχου ή πολλών αιμορραγικών 

επεισοδίων, ακολουθεί έναρξη προφύλαξης (30% των παιδιών με μέσης 

βαρύτητας  αιμορροφιλία,  από την ηλικία 3-5 ετών και μετά). Ως 

άρθρωση στόχος (target-joint), ορίζεται η άρθρωση που έχει υποστεί 

επαναλαμβανόμενες αιμορραγίες, 3 ή περισσότερες, σε διάστημα 6-12 

μηνών. 

c) Στην ήπια αιμορροφιλία, θεραπεία επί ανάγκης και σε περίπτωση 

άρθρωσης- στόχου έναρξη προφύλαξης (<5% των παιδιών με ήπια 

αιμορροφιλία).  

Η θεραπεία (ενδοφλέβια χορήγηση συμπυκνώματος παράγοντα FVIII ή 

FIX) μπορεί να γίνει σε εξειδικευμένο κέντρο ή κλινική αλλά και στην οικεία του 
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ασθενή. Η κατ’ οίκον θεραπεία πλεονεκτεί στο γεγονός ότι ο ασθενής 

λαμβάνει άμεσα το συμπύκνωμα παράγοντα, με συνέπεια να υπάρχει άμεση 

ανακούφισή του από τον πόνο, την αδιαθεσία, τη δυσλειτουργία και 

γενικότερα από την πιθανή εισαγωγή στο νοσοκομείο λόγω επιπλοκών 

(Soucie et al., 2001). Η θεραπεία στο σπίτι απαιτεί ωστόσο κατάλληλη 

επίβλεψη αρχικά από εξειδικευμένους επαγγελματίες υγείας αφού προηγηθεί 

σχετική εκπαίδευση στον ασθενή και στο οικογενειακό περιβάλλον του (Teitel 

et al., 2004). Οι γονείς εκπαιδεύονται από το νοσηλευτικό και ιατρικό 

προσωπικό των κέντρων αιμορροφιλίας στις φλεβοκεντήσεις, μέχρις ότου να 

μπορούν να εφαρμόσουν οι ίδιοι την θεραπεία των παιδιών τους στο σπίτι. Σε 

επιλεγμένες περιπτώσεις παιδιών με δυσχερή φλεβική πρόσβαση, γίνεται 

τοποθέτηση υποδόριας εμφυτεύσιμης συσκευής φλεβοκαθετήρα (Port-a-Cath) 

για την διευκόλυνση της ενέσιμης έγχυσης (Valentino et al., 2004; Ljung, 

2007; Neunert et al., 2008). 

Ερευνητικά πρωτόκολλα  εφαρμόζονται, με  νέα βιοσυνθετικά 

σκευάσματα με ανασυνδυασμένους παράγοντες παρατεταμένης δράσης (>12 

ώρες), παρασκευασμένα με τη μέθοδο της πεγκυλίωσης (PEG-ylation) και τη 

μέθοδο της σύζευξης πρωτεϊνών (Fusion Proteins) που θα βελτιώσουν 

σημαντικά την ποιότητα ζωής των ασθενών, ιδιαίτερα με βαριά αιμορροφιλία. 

Επίσης η γονιδιακή θεραπεία, η διόρθωση δηλαδή της γενετικής 

διαταραχής, είναι μια ελκυστική εναλλακτική προσέγγιση στη θεραπεία και το 

“όραμα” τόσο της θεραπευτικής κοινότητας, όσο και των ασθενών. 

Στην σύγχρονη θεραπευτική της αιμορροφιλίας υπάρχει μια σοβαρή 

επιπλοκή-πρόκληση που πρέπει να αντιμετωπιστεί. Η ανάπτυξη 

εξουδετερωτικών αντισωμάτων (αναστολέων) έναντι του  παράγοντα VIII είναι 

η πιο σοβαρή επιπλοκή της θεραπείας που την καθιστά αναποτελεσματική 

(Franchini et al., 2013), με κίνδυνο σοβαρής και ανεξέλεγκτης αιμορραγίας. 

Πρόκειται για αλλο-αντισώματα έναντι των εξωγενώς χορηγουμένων 

παραγόντων (Παπαγιάννη, 2016), που εξουδετερώνουν την αιμοστατική 

δράση τους. Αναφέρεται ότι η πιθανότητα ανάπτυξης του αναστολέα σε 

ασθενείς με βαριά αιμορροφιλία κυμαίνεται μεταξύ 20-30%, ενώ στους 

ασθενείς με μέτρια 1%. Οι ανασταλτές εμφανίζονται συνήθως στις πρώτες 50 

δόσεις συμπυκνωμάτων και αφορούν σε μικρά παιδιά στα πρώτα χρόνια 

εφαρμογής της θεραπείας τους. Στους παράγοντες κινδύνου που 
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αναφέρονται, συμπεριλαμβάνονται ο τύπος της αιμορροφιλίας, η εθνικότητα 

(οι Αφρικανικής καταγωγής έχουν διπλάσια πιθανότητα ανάπτυξης από ότι οι 

Καυκάσιοι), γενετικοί παράγοντες (όταν υπάρχει οικογενειακό ιστορικό 

ανάπτυξης αναστολέα), ο χρόνος έναρξης της θεραπείας όπως και ο αριθμός 

εγχύσεων (Carcao, 2012). 

Τα τελευταία είκοσι χρόνια υπάρχουν δύο θεραπευτικές πρακτικές επί 

ανάπτυξης ανασταλτών (βλ. επίσης και Εικόνα 2):  

 

1. Επί αιμορραγίας με στόχο τον έλεγχό της, με χορήγηση 

παραγόντων που παρακάμπτουν τον FVIII (bypassing agents). 

Τέτοιοι είναι ο ανασυνδυασμένος  ενεργοποιημένος παράγοντας 

VII (rVIIa) και το συμπύκνωμα του ενεργοποιημένου 

προθρομβινικού συμπλόκου (activated prothrombin complex 

concentrate. aPCC).   

 

2. Η θεραπεία ανοσοανοχής (immune tolerance therapy, ITT), με 

χορήγηση υψηλών δόσεων FVIII, και με στόχο την καταστολή ή 

εξαφάνιση του αναστολέα. Το κόστος των προϊόντων είναι υψηλό 

και η θεραπεία γίνεται προβληματική όταν απαιτούνται 

επαναλαμβανόμενες δόσεις. Η επιτυχία της θεραπείας 

ανοσοανοχής ανέρχεται σε 80-90% και το απαιτούμενο διάστημα 

εφαρμογής της, μέχρι την εξαφάνιση του ανασταλτή, είναι 4-24 

μήνες. Σε μερικές όμως περιπτώσεις μπορεί να διαρκέσει και 5 

χρόνια. 
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Εικόνα 2: Συχνότητα αναστολέων πήξης του αίματος και νέα 

συμβάντα στην Ελλάδα, 2014  

 

 

Πηγή: Επεξεργασία δεδομένων του World Federation of Hemophilia (2015), 

Annual Global Survey, October 2015, Montreal, Canada; βλ. 

[http://www1.wfh.org/publications/files/pdf-1627.pdf]. 

 

Σύμφωνα με την τρέχουσα πρακτική, εκτός από τη θεραπεία 

υποκατάστασης που στοχεύει στην εξάλειψη της νοσηρότητας και της 

θνητότητας από τη νόσο, η γενική φροντίδα των αιμορροφιλικών ασθενών 

περιλαμβάνει τη σωματική και την ψυχολογική υποστήριξη για την επίτευξη 

ενός ικανοποιητικού επιπέδου Ποιότητας της Ζωής τους (Berntorp et al., 

1995; Soucie et al., 2000). Λαμβάνοντας υπόψη ότι οι ανάγκες των 

αιμορροφιλικών ασθενών ποικίλουν, η ιδανικότερη θεραπευτική προσέγγιση 

περιλαμβάνει το συντονισμό της φροντίδας μέσω της συμμετοχής 

διεπιστημονικής ομάδας επαγγελματιών υγείας οι οποίοι λειτουργούν με βάση 

τα διεθνή ή εθνικά κλινικά πρωτόκολλα και τις κατευθυντήριες οδηγίες (Colvin 

et al., 2008; Evatt, 2006; Evatt et al., 2004). Η παρακολούθηση αυτή 

περιλαμβάνει αιματολογική, μυοσκελετική και σωματική αξιολόγηση με σκοπό 

την αναψηλάφηση του πλάνου διαχείρισης της νόσου (Canadian Hemophilia 

Standards Group, 2007; de Moerloose et al., 2012). 

Το θέμα της σωματικής άσκησης των παιδιών με αιμορροφιλία είναι 

εξαιρετικά σημαντικό και συστήνεται η ενθάρρυνσή της καθώς επιτρέπει την 

http://www1.wfh.org/publications/files/pdf-1627.pdf
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ομαλή νευρομυϊκή ανάπτυξη και την ενδυνάμωση των μυών. Παράλληλα 

επιτρέπει την ευεξία και τη διατήρηση φυσιολογικού σωματικού βάρους και 

ικανοποιητικής σωματικής λειτουργίας, που έχουν ως αποτέλεσμα τη 

βελτίωση της αυτό-εκτίμησης των παιδιών και των ενηλίκων με αιμορροφιλία 

(Gomis et al., 2009). Με άλλα λόγια, η σωματική άσκηση δεν αντενδείκνυται 

αλλά αντιθέτως υποστηρίζεται, καθώς συμβάλλει σε μία σειρά από θετικές 

επιπτώσεις στη λειτουργία του οργανισμού και συμβάλλει στην υγεία μυών και 

αρθρώσεων. 

Ιδανική άσκηση για τα παιδιά με αιμορροφιλία είναι η κολύμβηση με την 

καθοδήγηση προπονητή, γιατί στη άσκηση αυτή υπάρχει ελάχιστη 

επιβάρυνση των αρθρώσεων και ελάχιστος κίνδυνος αιμορραγιών. Συνιστάται 

αποφυγή ανταγωνιστικών αθλημάτων (contact games), όπως ποδόσφαιρο  

και μπάσκετ, όπου ο κίνδυνος τραυματισμού κατά την επαφή των αθλητών 

είναι μεγάλος και ως εκ τούτου είναι μεγάλη η επιβάρυνση των μυών και των 

αρθρώσεων. Αντί αυτών συστήνονται εκτός της κολύμβησης ηπιότερα 

αθλήματα όπως ποδηλασία, τένις, πινγκ πονγκ, υπό την καθοδήγηση ειδικών 

προπονητών, αλλά και άθληση σε γυμναστήρια, με προγράμματα 

ενδυνάμωσης μυών ή άθληση με εναλλακτικές μεθόδους, όπως γιόγκα και 

πιλάτες. 

Συμπερασματικά, η παροχή ολοκληρωμένης φροντίδας υγείας των 

παιδιών με αιμορροφιλία (ολιστική αντιμετώπιση), συνδέεται απόλυτα  με την 

μέριμνα για την ποιότητα ζωής τους. Η ποιότητα ζωής εξασφαλίζεται με την 

φροντίδα για ελάττωση της νοσηρότητας και εξάλειψη της σωματικής 

αναπηρίας, αλλά και την πρόληψη ή αντιμετώπιση των ψυχολογικών 

επιπτώσεων της νόσου στους μικρούς ασθενείς και στις οικογένειές τους. Στο 

πλαίσιο της διεπιστημονικής προσέγγισης για την διαχείριση της νόσου έχουν 

αναπτυχθεί σχετικά πρωτόκολλα και κλινικές οδηγίες μέσω των οποίων 

διασφαλίζεται ο συντονισμός των επαγγελματιών υγείας (Colvin et al., 2008). 

H ποιότητα ζωής στα παιδιά με αιμορροφιλία συνάδει με πρωταρχικά 

ερευνητικά ερωτήματα όπως (α) η σύνδεση της προφύλαξης με την καλύτερη 

ποιότητα ζωής, (β) η σύνδεση της προφύλαξης από την προσχολική ηλικία με 

την καλύτερη ποιότητα ζωής κατά την ενηλικίωση, (γ) η αναπηρία, (δ) η 

συχνότητα αιμορραγιών κ.ά.. Στο πλαίσιο αυτό η παρούσα εργασία επιχειρεί 
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με συνοπτικό τρόπο να παρουσιάσει την τρέχουσα γνώση για την ποιότητα 

της ζωής σε παιδιά με αιμορροφιλία. 

 

 

 

 

Εικόνα 3: Αιμορροφιλική Αρθροπάθεια 
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2.Η ΠΟΙΟΤΗΤΑ ΖΩΗΣ ΣΕ ΠΑΣΧΟΝΤΕΣ ΜΕ ΑΙΜΟΡΡΟΦΙΛΙΑ 

 

 

2.1  Ποιότητα Ζωής σχετιζόμενη με την υγεία 

 

Η διερεύνηση της ποιότητας ζωής σε πάσχοντες με αιμορροφιλία ή με 

άλλη νόσο, ανάγεται στην παραδοχή ότι η διαχείριση υγείας δεν πρέπει να 

περιορίζεται μόνο στην ιατρική φροντίδα πρόληψης σοβαρού συμβάντος, 

απειλητικού για τη ζωή, αλλά να επεκτείνεται σε πολλές παραμέτρους της 

ύπαρξης του ατόμου (Ferreira et al., 2013). Στο πλαίσιο αυτό, η ποιότητα 

ζωής που σχετίζεται με την κατάσταση της υγείας είναι «η ικανοποίηση ή 

ευημερία ενός ατόμου σε πεδία της ζωής στον βαθμό κατά τον οποίο 

επηρεάζονται ή έχουν επηρεαστεί από την υγεία» (Κυριόπουλος και Λασπά, 

2011:133). 

Για την αποτύπωση της ποιότητας της ζωής σε σχέση με μία κατάσταση 

υγείας, έχουν αναπτυχθεί κλίμακες μέτρησης με τη χρήση ερωτηματολογίων. 

Οι ερωτήσεις δίνουν έμφαση στις επιπτώσεις της νόσου στην καθημερινότητα 

του ασθενή. Βασικές διαστάσεις αποτύπωσης είναι η σωματική λειτουργία 

(πόνος/τραύμα, δυσφορία, κινητικότητα, αυτοεξυπηρέτηση κ.ά.) και η 

ψυχολογική διάθεση (κατάθλιψη, άγχος, κοινωνικοποίηση, ενοχή, ντροπή 

κ.ά.). Με άλλα λόγια  η σωματική διάσταση βαθμολογεί ως επί τω πλείστον 

την έκταση και ένταση παρουσίας συμπτωμάτων, νοσηρότητας και 

συννοσηρότητας ενώ η ψυχολογική διάσταση αντανακλά την προσωπική 

αντίληψη του ασθενή για την κατάσταση της υγείας του (ibid:65,134). 

Το ενδιαφέρον για την εκτίμηση της ποιότητας της ζωής ασθενών με βάση 

μία συγκεκριμένη διαγνωστική ομάδα πηγάζει από την ανάγκη συνεχούς 

βελτίωσης των συστημάτων υγείας και γενικότερα των παρεχόμενων 

υπηρεσιών υγείας. 
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2.2  Ποιότητα Ζωής σχετιζόμενη με την Αιμορροφιλία 

 

Στην διαγνωστική ομάδα των αιμορροφιλικών η έρευνα της ποιότητας της 

ζωής επικεντρώνεται στην κινητικότητα και στα αιμορραγικά επεισόδια. Η 

κινητικότητα συνδέεται με την έκταση ή τους περιορισμούς της σωματικής 

δραστηριότητας λόγω των μυοσκελετικών δυσλειτουργιών Τα αιμορραγικά 

επεισόδια έχουν μεγάλη βαρύτητα στο βαθμό που η χρονίζουσα κατάσταση 

εκδηλώνεται σε συννοσηρότητα, ενώ μπορεί να λειτουργήσει και ως απειλή 

της ζωής του αιμορροφιλικού ασθενή. Σπανιότερα δε ερευνώνται θέματα 

μετάδοσης ασθενειών μέσω του αίματος ή παραγώγων του (Beeton et al., 

2005). 

Η χρησιμότητα των εργαλείων μέτρησης της ποιότητας της ζωής των 

αιμορροφιλικών ασθενών έγκειται στην κατανόηση της άποψης του ασθενή 

όσον αφορά  στο βίωμα της ασθένειας και στη θεραπεία που λαμβάνει, με 

στόχο την βελτίωση της παρεχόμενης φροντίδας. Τα ερωτηματολόγια που 

χρησιμοποιούνται για την καταγραφή και ποσοτικοποίησης της «φωνής» του 

ασθενή θα πρέπει να έχουν εφαρμογή σε πολλές χώρες μέσω της 

προτυποποίησης και της μετάφρασης των ερωτήσεων ώστε να πληρούν τους 

κανόνες εγκυρότητας και αξιοπιστίας. 

Οι Bullinger et al. (2009) διεξήγαγαν μελέτη  στα διαθέσιμα εργαλεία 

αναφοράς των ασθενών για την αιμορροφιλία (PRO-Patient-Reported 

Outcome Assessment in Hemophilia). Η συστηματική ανασκόπηση ανέδειξε 

20 κλίμακες  ποιότητας  ζωής στον τομέα της αιμορροφιλίας. Από αυτές οι 10 

αφορούσαν σε ενήλικες, με τις μισές να είναι γενικού περιεχομένου και τις 

άλλες μισές να αφορούν σε  ομάδες-στόχους ενηλίκων. Στην περίπτωση των 

παιδιών, εντοπίστηκαν έξι γενικού περιεχομένου και τέσσερις που αφορούν 

σε ομάδες- στόχους παιδιών. Στους ενήλικες, το πιο διαδεδομένα εργαλεία 

μέτρησης γενικής εφαρμογής ήταν (α) το Sickness Impact Profile (SIP) 

(Bergner et al., 1981), (β) το Nottingham, Health Profile (NHP) (Hunt et al., 

1981), (γ) το the World Health Organization Quality of Life Assessment 

(WHOQOL) (WHO, 1998), και (δ) το SF-36 Health Survey (Ware & 

Sherbourne, 1992). 
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Τα προαναφερόμενα εργαλεία γενικής εφαρμογής, βρίσκουν έδαφος σε 

πληθώρα διαγνωστικών ομάδων και πολιτισμικών (γεωγραφικών) πλαισίων 

και δεν περιορίζονται αποκλειστικά στους αιμορροφιλικούς. Έχουν 

μεταφραστεί σε πολλές ξένες γλώσσες και έχουν δοκιμασθεί ως προς την 

εγκυρότητα σε πληθυσμούς διαφορετικών χωρών. Αξιοσημείωτο είναι το 

γεγονός ότι ελάχιστες είναι οι μελέτες που χρησιμοποίησαν τα ανωτέρω 

εργαλεία  σε αιμορροφιλικούς ασθενείς, με το SF-36 Health Survey  να έχει 

την μεγαλύτερη συχνότητα. (Bullinger et al., 2009). Η εφαρμογή του Sickness 

Impact Profile (SIP) σε αιμορροφιλικούς ασθενείς παραμένει έως σήμερα με 

μια μόνο βιβλιογραφική αναφορά (βλ. PubMed; de-Joode et al., 2001). 

Επίσης η αναζήτηση στο PubMed των Nottingham, Health Profile (NHP) και 

World Health Organization Quality of Life Assessment (WHOQOL) σε σχέση 

με την αιμορροφιλία δεν απέφερε κάποιο δημοσιευμένο άρθρο που να 

βασίζεται σε αυτά, καταδεικνύοντας την ελλειπή εφαρμογή των γενικών 

μέτρων στους αιμορροφιλικούς. 

Τα εξειδικευμένα εργαλεία μέτρησης της  ποιότητας ζωής (QOL) που 

εφαρμόστηκαν σε αιμορροφιλικούς ασθενείς ήταν (α) το Western Ontario and 

McMaster Universities Osteoarthritis Index (WOMAC) (Bellamy et al., 1988) 

και (β) το Arthritis Impact Measurement Scales-AIMS-2 (Meenan 1982; 

Bullinger et al., 2009). 

Το WOMAC εφαρμόστηκε σε πενταετούς διάρκειας follow-up 

αιμορροφιλικών ασθενών, ύστερα από υμενεκτομή του αρθρικού υμένα και 

αφορούν  σε όρους συχνότητας αιμορραγιών, λειτουργικότητας  της 

άρθρωσης του γόνατος και ποιότητας ζωής (de Almeida et al., 2015). 

 

 

2.3  Ποιότητα Ζωής σχετιζόμενη με την Αιμορροφιλία σε παιδιά 

2.3.1 Μέτρηση της Ποιότητας Ζωής σε παιδιά 

 

Τα πρώτα βήματα ανάπτυξης ερωτηματολογίων Ποιότητας  Ζωής για 

παιδιά βασίζονταν στις απαντήσεις των γονέων. Ωστόσο οι Petrie & Weinman 

(1997:4) έθεσαν τον προβληματισμό ώστε να μην αντιμετωπίζονται τα παιδιά 

«ως ατελείς ενήλικες» αλλά ως «αυτορυθμιζόμενα άτομα ικανά να λαμβάνουν 
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αποφάσεις και να κάνουν επιλογές βάση της δικής τους εκδοχής για την νόσο 

και την απειλή της υγείας». Παράλληλα, ή έρευνα έδειξε ότι οι αντιλήψεις των 

παιδιών διαφέρουν από αυτές των γονιών τους για την αιτία και τη θεραπεία 

μίας νόσου, ενώ η ερμηνεία των ερωτημάτων, η ικανότητά τους να 

απαντήσουν σε διαβαθμισμένες τιμές (κλίμακες), η κατανόηση των 

ερωτήσεων και η συμπλήρωση ερωτηματολογίων, γενικά, διακυβεύεται από 

την ηλικία και τη γνωστική ανάπτυξη του παιδιού (Eiser & Morse, 2001). 

Βασική δυσκολία εφαρμογής ερωτηματολογίων Ποιότητας  Ζωής σε 

παιδιά είναι κατά πόσο τα σταθμισμένα ερωτήματα και οι διαστάσεις που 

καλύπτουν βρίσκουν εφαρμογή σε παιδιά. Η διερεύνηση της καταλληλότητάς 

τους εκτείνεται σε θέματα ακρίβειας της ηλικιακής βαθμίδας των παιδιών, 

βάση της οποίας είναι σε θέση να απαντήσουν στα ερωτήματα 

αυτοαξιολόγησης. Πρόσθετο θέμα είναι οι γονείς και ο ρόλος τους στην 

ποιότητα ζωής των παιδιών τους. Η συνήθης πεποίθηση για τα παιδιά, είναι η 

αναξιοπιστία των απαντήσεων που δίνουν (Eiser & Morse, 2001). 

Η έρευνα της Ποιότητας  Ζωής σε παιδιά είναι σπάνια σε σύγκριση με 

αυτή των ενηλίκων. Από αυτές που έχουν διεξαχθεί, ελάχιστες περιλαμβάνουν 

εργαλεία (κλίμακες) που πληρούν τα κριτήρια εφαρμογής σε διαφορετικές 

χώρες (Bullinger & Von Mackensen, 2004). Οι Solans et al., (2008), σε 

συστηματική ανασκόπηση  ανέδειξαν τον αριθμό των εργαλείων μέτρησης της 

Ποιότητας Ζωής καταγράφοντας 30 γενικά και 64 εξειδικευμένα σε 

διαγνωστικές ομάδες για παιδιά και ενήλικες. Στα παιδιά, η κατώτερη ηλικία 

που αναφερόταν ήταν τα  5-6 έτη. Ωστόσο, τα εργαλεία μέτρησης με 

εξειδίκευση σε διαγνωστικές ομάδες, είχαν κατά 26% συμπληρωθεί από τους 

μεσολαβητές-γονείς καθώς απευθύνονταν σε αυτούς. 

Ο ΠΟΥ, από το 1993, έχει συντάξει  οδηγίες για την ανάπτυξη των 

εργαλείων μέτρησης της Ποιότητας Ζωής σε παιδιά (WHO, 1993). Οι 

οδηγίες/συστάσεις δεν προσφέρουν μεγάλη βοήθεια, καθώς είναι συνοπτικές, 

χωρίς εμβάθυνση. Πάρα ταύτα, έθεσαν ένα σημείο αναφοράς για το θέμα της 

ηλικίας των παιδιών και της μεταβλητότητάς της σε γνωστικό, ψυχολογικό και 

σωματικό επίπεδο ώστε να υπάρχει η δυναμική προσαρμογής του μέτρου 

στην δοθείσα ηλικία. Αναγνωρίστηκε  το γεγονός ότι ορισμένα παιδιά είναι 

εξαιρετικά μικρά στην ηλικία ή πάσχουν από πολύ βαριά νοσήματα, με 
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αποτέλεσμα να αδυνατούν να συμπληρώσουν μόνα τους το ερωτηματολόγιο 

αυτοαξιολόγησης. Στην περίπτωση αυτή προβλέπει την ανάγκη μεσολαβητή.     

Τις δυσκολίες για την επίτευξη μίας αξιόπιστης προσέγγισης της 

Ποιότητας  Ζωής σε παιδιά επισημαίνουν και άλλες έρευνες. Με την εξέλιξη 

της παιδιατρικής και της γνώσης για τη μέτρηση της Ποιότητας Ζωής, σήμερα 

υπάρχει πληθώρα μέτρων/εργαλείων αξιολόγησης της Ποιότητας Ζωής σε 

παιδιά. Ορισμένα είναι γενικής προσέγγισης, ενώ άλλα έχουν ειδικευθεί σε 

ειδικές διαγνωστικές ομάδες. Ωστόσο, η πλειονότητα των εργαλείων αυτών 

δεν έχει μεταφραστεί σε άλλες γλώσσες και δεν έχει εξεταστεί σε 

περισσότερες από μία χώρες. Σημαντικότερα εργαλεία με εκτεταμένη 

εφαρμογή σε πολλές χώρες είναι (α) το ερωτηματολόγιο KINDL και (β) το 

ερωτηματολόγιο CHQ – Child Health Questionnaire. 

 

2.3.2 Μέτρηση της Ποιότητας Ζωής σε παιδιά με αιμορροφιλία 

 

Η έρευνα για την Ποιότητα  Ζωής  σε παιδιά με αιμορροφιλία, ξεκίνησε το 

1996 (Liesner et al., 1996). Η μελέτη αυτή, αν και δεν περιείχε κάποιο 

σταθμισμένο ερωτηματολόγιο, προσέγγισε την Ποιότητα  Ζωής μέσα από 

δείκτες ποιότητας που συναρτώνται με την  φροντίδα και δη την προφύλαξη. 

Ειδικότερα, τα 27 παιδιά (ηλικίας 1,3-15,9 ετών) με αιμορροφιλία σοβαρής 

μορφής, λάμβαναν παράγοντα σε τακτική περίοδο. Ο μέσος αριθμός 

αιμορραγιών μετά την προφύλαξη δεν ξεπερνούσε τις 1,5 ετησίως  και με 

συνεχή μειούμενο ρυθμό στα επόμενα χρόνια του follow-up. Η περίοδος μετά 

την εφαρμογή προφύλαξης σχετίστηκε με βελτίωση της αρθροπάθειας και 

αποκατάσταση των βλαβών στους συνδέσμους. Επίσης καταγράφηκαν 

μειώσεις στις εισαγωγές στο νοσοκομείο, στις απουσίες από το σχολείο, στα 

αιμορραγικά επεισόδια και στη βοήθεια στο βάδισμα. Οι οικογένειες των 

παιδιών εξέφρασαν βελτίωση της Ποιότητας  Ζωής τους.     

Σε αντίστοιχο πλαίσιο, ακολούθησαν και άλλες μελέτες σε παιδιά. Οι Yee 

et al., (2002) σε 38 παιδιά μεταξύ 4 και 13 ετών, μελέτησαν την Ποιότητα 

Ζωής σε σχέση με την προφύλαξη. Καταμετρώντας δείκτες όπως οι 

αιμορραγίες  και οι λοιμώξεις των κεντρικών φλεβικών  καθετήρων, 

προχώρησαν σε θέματα της ζωής των παιδιών κατά την θεραπεία στο σπίτι. 
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Διαπίστωσαν ότι η κατ’ οίκον θεραπεία απαιτούσε υψηλό κόστος και χρόνο. 

Το 87% των παιδιών χρησιμοποιούσε  περιφερική φλέβα ενώ νοσοκομειακές 

επισκέψεις μειώθηκαν σημαντικά όσο η προφύλαξη γινόταν πιο μόνιμη. Οι 

σωματικές δραστηριότητες και τα σπορ στα οποία μπορούσαν πλέον να 

έχουν πρόσβαση τα παιδιά σε  προφυλακτική θεραπεία, έδιναν σημαντικό 

κίνητρο για τη συνέχιση της προφύλαξης, με αποτέλεσμα η ανησυχία των 

γονέων να ελαχιστοποιείται και να καταγράφεται μία γενική βελτίωση της 

Ποιότητας  Ζωής όλης της οικογένειας. 

Άλλες μελέτες, είχαν στο δείγμα παιδιά και ενήλικες με συγκεκριμένα 

κλινικά χαρακτηριστικά. Η μελέτη των Morfini et al., (2007) έδειξε ότι μεταξύ 

ασθενών με ορθοπεδικές επιπλοκές, υψηλότερη επίπτωση στην Ποιότητα 

Ζωής έχει το γεγονός της  ανάπτυξης αναστολέων (inhibitors) συγκριτικά με 

εκείνους που δεν έχουν αναστολείς. 

Στη συνέχεια, ελάχιστες έρευνες εστίασαν στην ποιότητα Ζωής των 

παιδιών με αναστολείς, χρησιμοποιώντας μη σταθμισμένα ερωτηματολόγια. Η 

μελέτη των Ekert et al., (2001) χρησιμοποίησε συνδυασμό εργαλείων και 

δεδομένων σε έξι παιδιά με μακροχρόνια ανεπάρκεια του παράγοντα VIII για 

να εξετάσει το κόστος-χρησιμότητα της θεραπευτικής παρέμβασης με rFVIIa 

σε σχέση με προηγούμενες παρεμβάσεις. Τα εργαλεία για την Ποιότητα Ζωής 

ήταν (i) CHQ, (ii) CF-80, (iii) CHQ, (iv) PF-50, (v) patient self-reporting diary, 

(vi) interrogation of hospital records, (vii) and the EuroQoL EQ-5D for utility 

valuations. Η θεραπεία με rFVIIa βρέθηκε να είναι αποτελεσματικότερη, σε 

πολύ υψηλά ποσοστά, με μείωση των επαναληπτικών θεραπειών, μείωση 

των οδυνηρών επεισοδίων, συρρίκνωση του χρόνου χρήσης αναπηρικού 

αμαξιδίου κ.ά.. με αποτέλεσμα η βελτίωση στην Ποιότητα Ζωής να 

εξασφαλίζει σημαντικά οφέλη από την εξοικονόμηση πόρων.   

Η έρευνα των Schoenmakers et al., (2001) συνέκρινε δείγμα 39 παιδιών  

με μέτρια και σοβαρή αιμορροφιλία, ηλικίας 4-12 ετών που λάμβαναν 

θεραπεία προφύλαξης, με αντίστοιχα υγιή παιδιά, σε όρους κίνησης και 

αναπηρίας. Παρότι το 90% των πασχόντων παιδιών δεν κατέγραφε σοβαρό 

συμβάν σε δραστηριότητες της καθημερινότητας (δείκτης: activities of daily 

living-ADL), το 79% από αυτά ανέφερε ότι η αιμορροφιλία είχε αντίκτυπο στη 

ζωή τους. Πόνος καταγράφηκε σε 22% των  αιμορροφιλικών παιδιών, ενώ το 

50% είχε περιορισμούς στις αθλητικές δραστηριότητες. Σημαντικό 
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συμπέρασμα της έρευνας ήταν ότι τα αιμορροφιλικά παιδιά που δήλωναν 

εμπειρία πόνου και εκείνα που είχαν περιορισμούς στα αθλήματα, είχαν 

υψηλότερη  πιθανότητα να βιώσουν τον αντίκτυπο της ασθένειας στη ζωή 

τους από τα υπόλοιπα παιδιά που δεν δήλωναν τις μεταβλητές αυτές. Άλλο 

σημαντικό συμπέρασμα ήταν ότι οι διαφορές μεταξύ παιδιών με μέτρια και 

σοβαρή αιμορροφιλία δεν ήταν στατιστικά σημαντικές. Η σύγκριση με τα υγιή 

παιδιά έδειξε ότι υπάρχει σύγκλιση στο θέμα των δραστηριοτήτων της 

καθημερινότητας πλην των περιπτώσεων παρουσίας πόνου και περιορισμών 

στα αθλήματα. 

Οι Fischer et al., (2002) χρησιμοποίησαν δείγμα 128 ασθενών με σοβαρή 

αιμορροφιλία, εκ των οποίων οι 42 ήταν Σουηδοί με μέσο όρο ηλικίας 15,2 έτη 

και έναρξη προφύλαξης στα 2 έτη, και οι 86 ήταν Ολλανδοί με μέσο όρο 

ηλικίας 17,9 έτη και έναρξη προφύλαξης στα 5 έτη. Η σύγκριση των δύο 

ομάδων αφορούσε στο επίπεδο προφύλαξης, καθώς οι πρώτοι έλαμβαναν 

υψηλή-δόση και οι δεύτεροι μεσαία δόση. Η μελέτη αναφερόταν σε 

αναδρομικά δεδομένα της παιδικής ηλικίας. Παρότι οι Σουηδοί ασθενείς 

χρησιμοποιούσαν ετησίως 2,2 φορές περισσότερες μονάδες συμπυκνώματος 

παραγόντων και είχαν αρκετά λιγότερα αίμαρθρα, με διπλάσια ποσοστά 

απουσίας αρθροπάθειας, η στάθμιση των δειγμάτων δεν ανέδειξε στατιστικά 

σημαντικές διαφορές. Η μελέτη συμπέρανε ότι τα κλινικά αποτελέσματα 

(σκορ) και η ποιότητα ζωής ήταν παρόμοια και στις δύο ομάδες, παρά τη 

διαφορετική θεραπεία. Eπίσης διαπιστώθηκε ότι η υψηλή δόση προφύλαξης 

αυξάνει το κόστος θεραπείας, ενώ το μόνο εμφανές όφελος είναι η μείωση 

των αίμαρθρων, για μια περίοδο τριών ετών, χωρίς να μειώνεται σημαντικά η 

αρθροπάθεια, μετά από follow-up δεκαεπτά ετών. 

Σε τελείως διαφορετικό προσανατολισμό κινήθηκε η μελέτη κοόρτης των 

Shapiro et al., (2001), στις Η.Π.Α, καθώς συνδύασε την σοβαρή αιμορροφιλία 

σε 131 αγόρια 6-12 ετών με τις μαθητικές τους επιδόσεις. Η μέτρηση της 

Ποιότητας  Ζωής πραγματοποιήθηκε με το ερωτηματολόγιο Child Health 

Questionnaire-CHQ. Η μέση ηλικία του δείγματος ήταν 9,6 έτη και τα 2/3 των 

παιδιών ελάμβαναν θεραπεία προφύλαξης. Ο μέσος αριθμός αιμορραγικών 

επεισοδίων στο σύνολο του δείγματος ήταν 12, με τα παιδιά που ελάμβαναν 

προφύλαξη να έχουν μόλις 6 επεισόδια έναντι 25,5 επεισοδίων στα παιδιά 

που έκαναν  θεραπεία επί ανάγκης. Από την έρευνα προέκυψε ότι τα παιδιά 
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με μικρότερο αριθμό αιμορραγικών επεισοδίων (έως 11) παρουσίαζαν 

υψηλότερες μαθητικές επιδόσεις στα μαθηματικά, στην ανάγνωση και στη 

συνολική επίδοση, μετά από στάθμιση των παιδιών και του επιπέδου 

εκπαίδευσης των γονέων. Η θεραπεία της προφύλαξης δεν σχετίστηκε από 

μόνη της  με τις ανώτερες μαθητικές επιδόσεις. Ωστόσο, έμμεση σχέση 

μπορεί να αποδοθεί στο γεγονός ότι τα παιδιά με μακροχρόνια θεραπεία 

προφύλαξης είχαν λιγότερα αιμορραγικά επεισόδια τα οποία σχετίζονταν με 

καλύτερους βαθμούς στα μαθήματα του σχολείου. Η αιτιολογία των 

χαμηλότερων βαθμών στην ομάδα μαθητών με περισσότερα των 12  

αιμορραγικά επεισόδια, ήταν οι αυξημένες απουσίες λόγω της  νοσηρότητας 

και οι περιορισμοί στην σωματική λειτουργία. Ως εκ τούτου, ο αριθμός των 

αιμορραγικών επεισοδίων συσχετίζονταν θετικά με τις απουσίες και τα παιδιά 

με τις περισσότερες απουσίες είχαν χαμηλότερες επιδόσεις στα μαθήματα. 

Επίσης, τα παιδιά με  τις λιγότερες αιμορραγίες είχαν παρόμοιες με τον γενικό 

πληθυσμό μεταλυκειακές επιδόσεις. Το σημαντικό σε αυτή την μελέτη 

κοόρτης είναι ότι θέτει τον προβληματισμό του κόστους διαχείρισης της 

ασθένειας αντίστροφα. Με άλλα λόγια, υποστηρίζει ότι η θεραπευτική 

φροντίδα στην περίπτωση των παιδιών με σοβαρή αιμορροφιλία δεν πρέπει 

να στηρίζεται μόνο σε όρους κόστους και δαπάνης, καθώς τα κοινωνικά 

οφέλη από τις ανώτερες μαθητικές επιδόσεις μέσω θεραπειών καταστολής 

των αιμορραγικών επεισοδίων είναι μακροχρόνια. Έτσι ,ο αριθμός των 

αιμορραγικών επεισοδίων στην παιδική ηλικία λειτουργεί ως ένα μέτρο 

παρακολούθησης της βελτιστοποίησης των μαθητικών επιδόσεων.    

 

 

2.3.3  Ποιότητα Ζωής σε παιδιά με αιμορροφιλία  

βάσει του Haemo-QoL 

 

Όσον αφορά στο θέμα της Ποιότητας  Ζωής στα παιδιά με  αιμορροφιλία, 

οι Bullinger et al. (2002), διεξήγαγαν έρευνα χρησιμοποιώντας το ειδικό 

ερωτηματολόγιο για την αιμορροφιλία (Haemo-QoL), το οποίο βρίσκει 

εφαρμογή τόσο σε παιδιά όσο και σε ενήλικες. Το σημαντικό σε αυτή τη 

μελέτη είναι, αφενός μεν η εξειδίκευση του ερωτηματολογίου στη διαγνωστική 
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ομάδα των αιμορροφιλικών, αφετέρου η διακρατική σύγκριση μεταξύ έξι (6) 

χωρών. Παρότι κάθε χώρα συμμετείχε με περίπου 10 ασθενείς, τα 

προαπαιτούμενα της εγκυρότητας και αξιοπιστίας επαληθεύτηκαν. Στην 

περίπτωση των ανηλίκων (4 έως 16 ετών) συμπληρώθηκαν δύο 

ερωτηματολόγια:  ένα από τα παιδιά (58 παιδιά) και ένα από τους γονείς (57 

γονείς). Η πιλοτική αυτή έρευνα οδήγησε στην αναψηλάφηση και διόρθωση 

αρκετών ερωτήσεων με σκοπό την βελτίωση του  Haemo-QoL και την 

εφαρμογή του σε μεγαλύτερο δείγμα. 

Σε συνέχεια της πιλοτικής μελέτης των Bullinger et al. (2002) το Haemo-

QoL εφαρμόστηκε σε δείγμα 339 παιδιών σε έξι (6) Ευρωπαϊκές χώρες από 

τους von Mackensen & Bullinger (2004). Η δυσκολία ανάπτυξης ενός γενικού 

εργαλείου μέτρησης της Ποιότητας  Ζωής σε αιμορροφιλικά παιδιά άπτεται 

του γεγονότος της μικρής συχνότητας της ασθένειας και των περαιτέρω 

δυνατοτήτων/αδυναμιών διακρατικής του εφαρμογής. Σε αυτό το πλαίσιο  η 

μελέτη αυτή είχε τον ίδιο στόχο, δηλαδή να βελτιώσει το Haemo-QoL αφού 

περάσει όλες τις δοκιμασίες αξιοπιστίας και εγκυρότητας ώστε να μπορεί να 

έχει γενική εφαρμογή στην κλινική έρευνα από τις συγκεκριμένες ηλικιακές 

ομάδες και τους γονείς. Τα παιδιά χωρίστηκαν σε τρεις ηλικιακές ομάδες: (α) 

4-7 ετών, (β) 8-12 ετών και (γ) 13-16 ετών, με διαφορετική σύνθεση 

ερωτήσεων και υποκλιμάκων ανάλογα με την ηλικία. Επιπροσθέτως, σχετικό 

ερωτηματολόγιο δόθηκε και στους γονείς. Η έρευνα οδήγησε σε θετικά 

αποτελέσματα με την τελική έκδοση του Haemo-QoL διαθέσιμη για χρήση 

από κάθε ερευνητή. 

Σε ένα διαφορετικό ερωτηματολόγιο οδηγήθηκαν οι Young et al. (2004). 

Στη μελέτη τους συνέθεσαν διάφορα ερωτηματολόγια, στοιχεία από τη 

βιβλιογραφία, δεδομένα ad hoc συνεδριών με αιμορροφιλικούς ενήλικες και 

αιμορροφιλικά παιδιά καθώς και με επαγγελματίες υγείας. Από τη μελέτη αυτή 

προέκυψε το ερωτηματολόγιο CHO-KLAT (Canadian Haemophilia Outcomes 

- Kids' Life Assessment Tool) ως ένα παιδοκεντρικό ερωτηματολόγιο με 

διαφορετική προσέγγιση από τα άλλα αντίστοιχα ερωτηματολόγια. 

Η έρευνα της διεθνούς βιβλιογραφίας ανέδειξε ελάχιστες μελέτες που 

χρησιμοποίησαν το CHO-KLAT σε αιμορροφιλικά παιδιά με βασικούς 

συγγραφείς τους δημιουργούς του (McCusker et al., 2015; Young et al., 2006; 
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2012; 2013) και με κύριο προσανατολισμό την επικύρωση του 

ερωτηματολογίου και την βελτιωμένη αναθεώρησή του. 

Η διαφορά ανάμεσα στο Haemo-QoL και στο CHO-KLAT έγκειται στο ότι 

το πρώτο δημιουργήθηκε στην Ευρώπη, δίνοντας έμφαση στην οπτική των 

επαγγελματιών υγείας, ενώ το δεύτερο αναπτύχθηκε στον Καναδά και δίνει 

έμφαση στην οπτική των παιδιών (Bradley et al. 2006). Οι δύο κλίμακες είναι 

ανεξάρτητες, ενώ μπορεί στο μέλλον να συμπτυχτούν σε μια. Προς το παρόν 

η χρήση τους σε αιμορροφιλικά παιδιά κρίνεται κατά προτίμηση ως 

ανεξάρτητη. 

Κατά την εφαρμογή του Haemo-QoL σε 20 κέντρα έξι Ευρωπαϊκών 

χωρών και σε δείγμα 339 παιδιών μέσης ηλικίας 10 ετών με σοβαρή 

αιμορροφιλία, οι Gringeri et al. (2004) βρήκαν ότι τα 2/3 των αιμορροφιλικών 

παιδιών ελάμβαναν θεραπεία προφύλαξης  και είχαν σημαντικά λιγότερα 

επεισόδια αιμορραγίας από τα παιδιά που έκαναν θεραπεία επί ανάγκης (on 

demand). Με τη βαθμολογία στο Haemo-QoL να είναι στην πλειονότητα κάτω 

από 50 μονάδες (εύρος μέτρησης 0 έως 100 με τις υψηλότερες τιμές να 

αντανακλούν υψηλότερες βλάβες/προβλήματα), τα νεώτερα παιδιά είχαν 

περισσότερο πρόβλημα στις διαστάσεις «οικογένεια» και «θεραπεία». 

Η λογική ερμηνεία των ευρημάτων αυτών ανάγεται είτε στην 

υπερπροστασία των γονέων είτε στο βίωμα βάρους κατά τη θεραπεία. Τα 

μεγαλύτερα παιδιά είχαν περισσότερα προβλήματα στις διαστάσεις 

κοινωνικού προσανατολισμού και διάδρασης με τους άλλους, όπως η 

«αντιλαμβανόμενη υποστήριξη», οι «φίλοι» και η αποδοχή της ασθένειας ως 

μέρος της ζωής τους. Η προφύλαξη έδειξε να επηρεάζει αρνητικά την 

Ποιότητα  Ζωής βάσει του Haemo-QoL, κυρίως στα νεώτερα παιδιά τα οποία 

κατέγραψαν μεγαλύτερη ενόχληση από αυτή τη ρουτίνα. Στη διάσταση των 

«σπορ» και του «σχολείου» τα μικρότερα παιδιά με λιγότερα αιμορραγικά 

επεισόδια είχαν χαμηλότερη βαθμολογία στο Haemo-QoL, γεγονός που 

συναρτάται με την προφύλαξη και την καλύτερη Ποιότητα Ζωής. Σημειώνεται 

ότι μικρότερη βαθμολογία σχετίζεται με καλύτερη Ποιότητα  Ζωής. 

Οι ερευνητές συμπεραίνουν ότι η αρχική ενόχληση από την προφύλαξη 

στις μικρές ηλικίες αποζημιώνεται αργότερα στις μεγαλύτερες ηλικίες από την 

καλύτερη Ποιότητα Ζωής στις σχολική και αθλητική ζωή. Τα ευρήματα της 

έρευνας αυτής καταδεικνύουν ότι η Ποιότητα Ζωής στα παιδιά με 
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αιμορροφιλία, απαιτεί μεγαλύτερα χρονικά διαστήματα μελέτης. Οι μελέτες 

κοόρτης σαφώς θα προσέφεραν περισσότερες πληροφορίες αλλά η 

διεξαγωγή τους είναι εξαιρετικά δύσκολη. Η Ποιότητα Ζωής των  παιδιών με 

αιμορροφιλία, σε διάφορες φάσεις και ηλικίες έχει θετικές και αρνητικές 

αξιολογήσεις, οι οποίες συνιστούν ένα είδος διακυμάνσεων. Η ερμηνεία των 

διακυμάνσεων αυτών έως τώρα δεν έχει οριοθετηθεί καθώς  είναι μικρός  ο 

όγκος των μελετών πάνω στο θέμα. 

Η μελέτη των Mercan et al., (2010), εφήρμοσε την Τουρκική έκδοση της 

κλίμακας Haemo-QoL (Hemophilia-Specific Quality of Life Index) σε 

πάσχοντα παιδιά ηλικίας 4-16 ετών και την κλίμακα Haem-A-QoL σε ενήλικες 

ασθενείς. Η βασική μέτρηση αφορούσε τις αρθρώσεις (εκτίμηση των 

αρθρώσεων-αγκώνες, γόνατα, ποδοκνημικές) σύμφωνα με την Παγκόσμια 

Ομοσπονδία Αιμορροφιλίας (World Federation of Hemophilia-WFH). Οι 

μετρήσεις έδειξαν ότι όσο αύξανε η ηλικία των παιδιών τόσο αυξανόταν και η 

μέση βαθμολογία αξιολόγησης των αρθρώσεων. Επίσης στους ενήλικες η 

επιβάρυνση ήταν μεγαλύτερη με την αντίστοιχη βαθμολογία να είναι 

υπερδιπλάσια. 

Η έρευνα για το Haem-A-QoL σε παιδιά με αιμορροφιλία στην Ελλάδα δεν 

απέδωσε καμία δημοσιευμένη εργασία σε διεθνές περιοδικό. Ωστόσο, στους 

ενήλικες ασθενείς οι Varaklioti et al., (2014) εξήτασαν την αξιοπιστία και την 

εγκυρότητα της Ελληνικής έκδοσης του Haem-A-QoL, ως προς τις 

ψυχομετρικές ιδιότητες της κλίμακας σε ενήλικες ασθενείς, συμπεραίνοντας 

ότι αποτελεί ένα κατάλληλο εργαλείο μέτρησης της έκβασης της υγείας που 

σχετίζεται με την ποιότητα της ζωής (Related Quality of Life-HRQoL). 

Επιπλέον, για τη χώρα μας ελάχιστες μελέτες για την αιμορροφιλία 

διεξήχθησαν σχετικά με την ποιότητα ζωής. Η μελέτη των Varaklioti et al., 

(2017) χρησιμοποίησε το εξειδικευμένο για την αιμορροφιλία ερωτηματολόγιο 

Haem-A-QoL σε συνδυασμό με το ερωτηματολόγιο (SF-36) το οποίο μετρά 

την κατάσταση της υγείας σε επίπεδο σωματικής και ψυχικής κατάστασης και 

λειτουργίας. Τα αποτελέσματα της έρευνας σε 109 ασθενείς με αιμορροφιλία 

έδειξαν ότι η ποιότητα ζωής (health-related quality of life-HRQoL) επηρεάζεται 

από την συννοσηρότητα όσον αφορά στην  αρθροπάθεια, κυρίως αναφορικά 

με τη σωματική κατάσταση. 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Varaklioti%20A%5bAuthor%5d&cauthor=true&cauthor_uid=28992766
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Varaklioti%20A%5bAuthor%5d&cauthor=true&cauthor_uid=28992766
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Varaklioti%20A%5bAuthor%5d&cauthor=true&cauthor_uid=28992766
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Varaklioti%20A%5bAuthor%5d&cauthor=true&cauthor_uid=28992766
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Varaklioti%20A%5bAuthor%5d&cauthor=true&cauthor_uid=28992766
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Varaklioti%20A%5bAuthor%5d&cauthor=true&cauthor_uid=28992766
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Τέλος,  η μελέτη της Παπαγιάννη et al. (2016)  στα δύο παιδιατρικά 

κέντρα (Νοσοκομείου Παίδων “Αγία Σοφία” Αθήνας και “Ιπποκρατείου 

Θεσσαλονίκης , σε  παιδιά με αιμορροφιλία ηλικίας 4 -18 ετών με τη χρήση 

του Haemo-QoL I,II και III καθώς και του KINDL έδειξε ότι η σχετιζόμενη με 

την υγεία ποιότητα ζωής (ΣΥΠΖ) των αιμορροφιλικών παιδιών είναι 

ικανοποιητική και συγκρίσιμη με αυτή άλλων Ευρωπαϊκών χωρών. Στις 

μικρότερες ηλικίες (4-7 ετών), οι παράμετροι «Οικογένεια» και «Θεραπεία», 

ήταν πιο επιβαρυμένοι δείχνοντας μικρότερη ανοχή στο πρόβλημα. Οι έφηβοι 

είχαν υψηλότερη ευαισθησία στις παραμέτρους  «Άθληση/Σχολείο» και 

«Σχέσεις». Η μεταβλητότητα της ηλικίας προφανώς συναρτάται με μεταβολές 

στα σκορ των παραμέτρων του Haemo-QoL. 

Από την ανάλυση της ανωτέρω βιβλιογραφίας προκύπτουν εύγλωττα τα 

εξής συμπεράσματα. Πρώτον, η μελέτη της αιμορροφιλίας σε παιδιά 

αναφορικά με την Ποιότητα  Ζωής δεν έχει επαρκώς εξετασθεί. Υπάρχουν 

αναφορές σε ορισμένες χώρες και το δείγμα κάθε φορά έχει διαφορετικά 

χαρακτηριστικά. Σήμερα από τη βιβλιογραφία δεν προκύπτει πως 

αντιλαμβάνεται την ποιότητα της ζωής το αιμορροφιλικό παιδί  προσχολικής 

ηλικίας, το παιδί που φοιτά στην πρωτοβάθμια ή στη δευτεροβάθμια  

εκπαίδευση. Επίσης  προς το παρόν δεν αναφέρεται στη βιβλιογραφία, 

ηλικιακή κατηγοριοποίηση (π.χ. 5-9 ετών, 12-15 ετών) η οποία  να σχετίζεται 

με κάποιο σκορ στην αντίληψη της Ποιότητας  Ζωής. Δεύτερον, η διαβάθμιση 

της αιμορροφιλίας σε σχέση με το είδος της θεραπείας και την προφύλαξη σε 

συνάρτηση με την κατάσταση πριν και μετά την ανάλογη παρέμβαση έχει 

μελετηθεί σε μικρό βαθμό. 
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3.ΣΚΟΠΟΣ-ΜΕΘΟΔΟΣ 

 

3.1 Σκοπός - Μέθοδος 

 

Στο θεωρητικό μέρος παρουσιάστηκαν τα μεγέθη των αιμορροφιλικών 

παιδιών και ενηλίκων τύπου Α και τύπου Β στην Ελλάδα και σε πολλές άλλες 

χώρες. Με βάση τη συχνότητα της νόσου υπολογίστηκε το ποσοστό των 

αιμορροφιλικών στον γενικό πληθυσμό και αποτυπώθηκαν τα ποσοστά ανά 

ηλικιακή ομάδα διαχωρίζοντας τους ενήλικες από τους ανήλικους. 

Εστιάζοντας στην κατηγορία των ανηλίκων εξετάστηκε η βιβλιογραφία σχετικά 

με την ποιότητα ζωής των αιμορροφιλικών παιδιών και αναζητήθηκαν τα 

υφιστάμενα ερωτηματολόγια/κλίμακες που έχουν εφαρμοστεί για την 

καταγραφή του δείκτη αυτού. Από την ανασκόπηση της βιβλιογραφίας σε 

παιδιά με αιμορροφιλία στην Ελλάδα δεν βρέθηκε καμία δημοσιευμένη 

εργασία και ειδικότερα στο ελεγμένο για την εγκυρότητα και αξιοπιστία 

ερωτηματολόγιο Haem-A-QoL.  

Στο πλαίσιο αυτό η παρούσα μελέτη διεισδύει στο βιβλιογραφικό κενό 

αξιοποιώντας την διαπιστευμένη Ελληνική έκδοση του Haem-A-QoL, 

επιχειρώντας την εφαρμογή του σε ανήλικους ασθενείς. Η Ελληνική έκδοση 

για παιδιά αναφέρεται ως Haemo – QoL Children.  

 

3.1 Σκοπός  

 

Η παρούσα έρευνα είχε τους ακόλουθους σκοπούς: 

 

 Να πραγματοποιήσει ψυχομετρική αξιολόγηση των ερωτηματολογίων 

Haemo – QoL Children I, II, III υπολογίζοντας την εσωτερική συνέπεια των 

ερωτήσεων που απαρτίζουν τις επιμέρους κλίμακες με το συντελεστή 

Cronbach’s α. 

 

 Να πραγματοποιήσει ποιοτική αξιολόγηση της ποιότητας ζωής των 

αιμορροφιλικών παιδιών, όπως αυτή προκύπτει από τη βαθμολογία για τις 

επιμέρους κλίμακες και για το σύνολο των ερωτηματολογίων. 
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 Να πραγματοποιήσει συσχετίσεις μεταξύ της ποιότητας ζωής των 

παιδιών, όπως αυτή προκύπτει από τα ερωτηματολόγια και της κλινικής τους 

εικόνας, ιδιαίτερα του πρόσφατου ιστορικού αιμάρθρων και της βαρύτητας της 

νόσου.  

 

 

3.2 Δείγμα της μελέτης - Μέθοδοι  

 

Το δείγμα των παιδιών αποτέλεσαν 47 παιδιά που παρακολουθούνται  

στο Κέντρο Αιμορροφιλίας  του Νοσοκομείου  Παίδων “Αγία Σοφία”, ηλικίας 4-

16 ετών. Τα δεδομένα συγκεντρώθηκαν με τη χρήση του διαπιστευμένου στα 

Ελληνικά ερωτηματολογίου Haemo – QoL Children I, για την ηλικιακή ομάδα 

4-7 ετών, II , για την ηλικιακή ομάδα 8-12 ετών και III, για παιδιά ηλικίας 13-16 

ετών.  Διανεμήθηκαν στα παιδιά με αιμορροφιλία  και συμπληρώθηκαν από τα 

ίδια τα παιδιά, με εξαίρεση τα μικρότερα τα οποία  συμπληρώθηκαν από 

εμένα, κατόπιν συνεντεύξεως ή τον γονέα. Ταυτόχρονα διενεμήθη και 

ερωτηματολόγιο καταγραφής δημογραφικών στοιχείων των γονέων (ηλικία, 

φύλλο, οικογενειακή κατάσταση, μορφωτικό επίπεδο). Επίσης ζητήθηκε και η 

γραπτή συναίνεση των γονέων, κατόπιν ερώτησης του παιδιού για την 

επιθυμία του να συμμετάσχει, ήταν ανώνυμα και τηρήθηκε το ιατρικό 

απόρρητο. Συλλέχθηκαν επίσης  κλινικά στοιχεία από τον ιατρικό φάκελο 

προκειμένου να διεξαχθεί η έρευνα. 

Η μελέτη εκπονήθηκε σε τέσσερα στάδια: (α) πραγματοποιήθηκε ο 

σχεδιασμός της μεθοδολογίας, (β) ζητήθηκε η σχετική άδεια από το 

επιστημονικό συμβούλιο του Νοσοκομείου, (γ) διανεμήθηκαν τα 

ερωτηματολόγια και συγκεντρώθηκαν τα δεδομένα των απαντήσεων και (δ) τα 

δεδομένα επεξεργάστηκαν στο στατιστικό πρόγραμμα SPSS 25. Ο χρόνος 

αναφοράς των δεδομένων είναι το δεύτερο τρίμηνο του 2018 και τηρήθηκαν  

οι  κανόνες ηθικής και δεοντολογίας 
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3.3  Στατιστική Ανάλυση 

 

Κατά την στατιστική ανάλυση πραγματοποιήθηκε έλεγχος αξιοπιστίας του 

ερωτηματολογίου με βάση τη δοκιμασία Cronbach’s α στις 12 υποκλίμακές 

του. Για κάθε ποσοτική μεταβλητή της μελέτης υπολογίζεται η μέση τιμή, η 

τυπική απόκλιση και το ποσοστό ως αριθμητική περιγραφή.  

 Όσον αφορά στις ερωτήσεις που αφορούν στο κλινικό ιστορικό του 

παιδιού, στα δημογραφικά χαρακτηριστικά των γονέων και στις αρχικές 

βασικές ερωτήσεις των ερωτηματολογίων Haemo – QoL Children I, II, III 

παρουσιάστηκαν με περιγραφική στατιστική που αφορούσε κυρίως στην 

απόλυτη και ποσοστιαία κατανομή συχνοτήτων. Όσον αφορά στις ερωτήσεις 

που αφορούσαν στη ποιότητα ζωής ακολουθήθηκε η ακόλουθη διαδικασία: 

Στην αρχή η βαθμολογία σε κάποιες από τις ερωτήσεις έπρεπε να 

αντιστραφεί για να υπάρχει η ίδια λογική στη βαθμολόγηση των ερωτήσεων.  

Ακολούθως, για το κάθε παιδί, με βάση το ερωτηματολόγιο στο οποίο 

απάντησε, υπολογίστηκαν οι μέσες τιμές της κάθε κλίμακας από το σύνολο 

των ερωτήσεων που την απαρτίζουν. Υπολογίστηκε επίσης η μέση τιμή για το 

σύνολο των ερωτήσεων. Η βαθμολογία για την κάθε ερώτηση, καθώς και την 

κάθε κλίμακα και για το σύνολο του ερωτηματολογίου, μετασχηματίστηκε, 

ούτως ώστε να δώσει την τροποποιημένη βαθμολογία σε μια διακύμανση 0-

100 (Transformed Scale Score – TSS) με την ακόλουθη εξίσωση 1: 

 

 

 

Εξίσωση 1 

 

Οι μετασχηματισμένες βαθμολογίες κυμαίνονται από 0 (βέλτιστη ποιότητα 

ζωής) έως 100 (χείριστη ποιότητα ζωής). 

Η ψυχομετρική αξιολόγηση των κλιμάκων περιλάμβανε την αξιολόγηση 

της εσωτερικής συνέπειας (αξιοπιστίας) των ερωτημάτων που απαρτίζουν τις 

κλίμακες χρησιμοποιώντας τον συντελεστή Cronbach’s α. Υπό κανονικές 
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συνθήκες ο συντελεστής παίρνει τιμές που κυμαίνονται από 0 (αναξιόπιστη ή 

ασυνεπής κλίμακα) έως 100 (τέλεια αξιοπιστία). Στην πράξη χρησιμοποιείται 

το κριτήριο του Nunnaly που δηλώνει ότι συντελεστές Cronbach’s α 

μεγαλύτεροι από 0.7 δείχνουν ικανοποιητική αξιοπιστία. Υπολογίστηκαν 

επίσης και τα 95% διαστήματα εμπιστοσύνης (95% ΔΕ) των συντελεστών 

Cronbach’s α. Τέλος για την κάθε ερώτηση υπολογίστηκε η τιμή του 

συντελεστή αξιοπιστίας Cronbach’s α όταν η ερώτηση απαλειφθεί. Οι τιμές 

αυτές είναι πολύ σημαντικές στην αξιολόγηση της κλίμακας, καθόσον αν η 

απάλειψη της ερώτησης μειώσει τον συντελεστή αυτό σημαίνει ότι η ερώτηση 

συμβάλλει στην συνολική αξιοπιστία, επομένως η συμπερίληψη της ερώτησης 

στην κλίμακα κρίνεται απαραίτητη. Αντίθετα, αν η απάλειψη της ερώτησης 

αυξάνει τον συντελεστή, αυτό σημαίνει ότι η απάλειψη της ερώτησης θα 

οδηγήσει σε μεγαλύτερη εσωτερική συνέπεια των υπόλοιπων ερωτήσεων που 

απαρτίζουν την κλίμακα. 

  Όσον αφορά την ποιότητα ζωής που απορρέει από τις βαθμολογίες των 

κλιμάκων καθώς και από τις συνολικές βαθμολογίες, πραγματοποιήθηκε 

ποιοτική τους αξιολόγηση, καθώς στατιστικές συγκρίσεις μεταξύ των κλιμάκων 

και μεταξύ των ερωτηματολογίων, όπως εξηγείται στα αποτελέσματα δεν θα 

μπορούσαν να αιτιολογηθούν. Όμως συγκρίσεις των βαθμολογιών των 

κλιμάκων με μεταβλητές που αφορούν στην κλινική εικόνα 

πραγματοποιήθηκαν είτε με το t-test για ανεξάρτητα δείγματα στις 

περιπτώσεις που υπήρχαν δύο ομάδες (πχ αίμαρθρα ή βαρύτητα της νόσου) 

και με την ανάλυση διασποράς στην περίπτωση που υπήρχαν περισσότερες 

από δύο ομάδες (διαβάθμιση του ιστορικού των αιμάρθρων). Το επίπεδο 

σημαντικότητας τέθηκε στο p=0.05.    
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4.  ΑΠΟΤΕΛΕΣΜΑΤΑ 

 

4.1 Χαρακτηριστικά του δείγματος. 

 

Το συνολικό δείγμα αποτελούνταν από 47 παιδιά, από τα οποία τα 25 

ανήκαν στην ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ (13-16 ετών), τα 15 ανήκαν στην ηλικιακή 

ομάδα ΙΙ (8-12 ετών) και τα 7 ανήκαν στην ηλικιακή ομάδα Ι (4-7 ετών). Για το 

σύνολο του δείγματος η μέση τιμή ηλικίας ήταν 12.1±4.0 έτη και η μέση ηλικία 

του παιδιού όταν έγινε η διάγνωση ήταν 14.4±19.3 μήνες. Στους πίνακες που 

ακολουθούν παρουσιάζονται τα κοινωνικό-δημογραφικά στοιχεία των γονέων, 

όπως αυτά απαντήθηκαν στα ερωτηματολόγια. 

 

Πίνακας 4.1: Σχέση με το παιδί 

 

Σχέση Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Πατέρας 16 34.0% 35.6% 

Μητέρα 29 61.7% 64.4% 

Σύνολο 45 95.7% 100% 

Μη απαντημένα 2 4.3%  

 

Πίνακας 4.2: Ηλικία κηδεμόνα 

 

Ηλικιακή ομάδα Συχνότητα % επί συνόλου 
% επί απαντήσεων 

 

20-29 ετών 1 2.1% 2.3% 

30-39 ετών 14 29.8% 32.6% 

40-49 ετών 24 51.1% 55.8% 

50 και άνω ετών 4 8.5% 9.3% 

Σύνολο 43 91.5% 100% 

Μη απαντημένα 4 8.5%  
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Πίνακας 4.3: Οικογενειακή κατάσταση 

 

Οικογενειακή κατάσταση Συχνότητα % επί συνόλου 
% επί απαντήσεων 

 

Έγγαμος/η 36 76.6% 83.7% 

Άγαμος/η 1 2.1% 2.3% 

Διαζευγμένος/η, Διάσταση 4 8.5% 9.3% 

Χήρος/α 2 4.3% 4.7% 

Σύνολο 43 91.5% 100% 

Μη απαντημένα 4 8.5%  

 

Πίνακας 4.4: Μορφωτικό επίπεδο 

 

Μορφωτικό επίπεδο Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Αναλφάβητος 1 2.1% 2.3% 

Δημοτικό 6 12.8% 14.0% 

Γυμνάσιο-Λύκειο 26 55.3% 60.5% 

ΤΕΙ 3 6.4% 7.0% 

ΠΕ 6 12.8% 14.0% 

Μεταπτυχιακό 1 2.1% 2.3% 

Σύνολο 43 91.5% 100% 

Μη απαντημένα 4 8.5%  

 

Πίνακας 4.5: Επάγγελμα 

 

Επάγγελμα Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Άνεργος 4 8.5% 10.3% 

Δημόσιος Υπάλληλος 1 2.1% 2.6% 

Ιδιωτικός Υπάλληλος 16 34.0% 41.0% 

Ελεύθερος επαγγελματίας 7 14.9% 17.9% 

Οικιακά 8 17.0% 20.5% 

Άλλο 3 6.4% 7.7% 

Σύνολο 39 83.0% 100% 

Μη απαντημένα 8 17.0%  
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Πίνακας 4.6 : Τόπος διαμονής 

 

Τόπος διαμονής Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Αττική 25 53.2% 56.8% 

Μεγάλη πόλη 12 25.5% 27.3% 

Χωριό 7 14.9% 15.9% 

Σύνολο 44 93.6% 100% 

Μη απαντημένα 3 6.4%  

 

 

Πίνακας 4.7: Εθνικότητα 

 

Εθνικότητα Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Ελληνική 36 76.6% 83.7% 

Άλλη 7 14.9% 16.3% 

Σύνολο 43 91.5% 100% 

Μη απαντημένα 4 8.5%  

 

 

Πίνακας 4.8: Οικονομική κατάσταση 

 

Οικονομική 

κατάσταση 
Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Καλή 3 6.4% 6.8% 

Ικανοποιητική 21 44.7% 47.7% 

Μέτρια 20 42.6% 45.5% 

Σύνολο 44 93.6% 100% 

Μη απαντημένα 3 6.4%  
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Πίνακας 4.9: Μοναδικό παιδί 

 

Μοναδικό παιδί Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Ναι 13 27.7% 29.5% 

Όχι 31 66.0% 70.5% 

Σύνολο 44 93.6% 100% 

Μη απαντημένα 3 6.4%%  

 

 

Πίνακας 4.10: Αριθμός παιδιών 

 

Αριθμός παιδιών Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

1 13 27.7% 27.7% 

2 26 55.3% 55.3% 

3 5 10.6% 10.6% 

>3 3 6.4% 6.4% 

Σύνολο 47 100% 100% 

 

 

Πίνακας 4.11: Ηλικία παιδιών 

 

Ηλικία παιδιών Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

3-6 ετών 3 6.4% 10% 

7-12 ετών 9 19.1% 30% 

12-18 ετών 18 38.3% 60% 

Σύνολο 30 63.8% 100% 

Μη απαντημένα 17 36.2%  
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Πίνακας 4.12 :    Λήψη φαρμάκων από το παιδί 

 

Λήψη φαρμάκων Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Ναι 25 53.2% 56.8% 

Όχι 19 40.4% 43.2% 

Σύνολο 44 93.6% 100% 

Μη απαντημένα 3 6.4%  

 

 

Πίνακας 4.13: Συμμόρφωση του παιδιού στη θεραπεία 

 

Συμμόρφωση Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Μέτρια ως κακή 2 4.3% 4.5% 

Ικανοποιητική έως πολύ καλή 42 89.3% 95.5% 

Σύνολο 44 93.6% 100% 

Μη απαντημένα 3 6.4%  

 

 

Πίνακας 4.14: Πόσο συχνά είχες αιμορραγίες  

τις τελευταίες 4 εβδομάδες 

 

Αιμορραγίες τελευταίες 

4 εβδομάδες 
Συχνότητα % επί συνόλου 

% επί απαντήσεων 

 

Καμία 28 59.6% 59.6% 

1 12 25.5% 25.5% 

2 4 8.5% 8.5% 

>2 3 6.4% 6.4% 

Σύνολο 47 100% 100% 
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ΣΤΗΝ ΠΕΡΙΠΤΩΣΗ ΤΩΝ ΑΙΜΟΡΡΑΓΙΩΝ 

 

Πίνακας 4.15: Πόσο σε ενοχλούσαν  

 

Ενόχληση Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Καθόλου 6 12.8% 23.1% 

Λίγο 8 17.0% 30.8% 

Μέτρια 8 17.0% 30.8% 

Αρκετά 4 8.5% 15.4% 

Σύνολο 26 55.3% 100% 

Μη απαντημένες 21 44.7%  

 

 

Πίνακας 4.16: Πόσο σοβαρές ήταν  

 

Σοβαρότητα αιμορραγιών Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Ελαφριές 14 29.8% 58.3% 

Μέτριες 8 17.0% 38.3% 

Σοβαρές 2 4.3% 8.3% 

Πολύ σοβαρές 0 0% 0% 

Σύνολο 24 51.1% 100% 

Μη απαντημένες 23 48.9%  
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Πίνακας 4.17: Ένιωθες περίεργα στις αρθρώσεις σου πριν την 

αιμορραγία  

 

Αίσθηση στις αρθρώσεις 

 
Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Ποτέ 11 23.4% 45.8% 

Σπάνια 3 6.4% 12.5% 

Μερικές φορές 6 12.8% 25.0% 

Συχνά 3 6.4% 12.5% 

Πάντα 1 2.1% 4.2% 

Σύνολο 24 51.1% 100% 

Μη απαντημένες 23 48.9%  

 

 

Πίνακας 4.18: Έπρεπε να παραμείνεις ήσυχος  

 

Παραμονή σε ησυχία 

 
Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Ποτέ 7 14.9% 26.9% 

Σπάνια 3 6.4% 11.5% 

Μερικές φορές 9 19.1% 34.6% 

Συχνά 1 2.1% 3.8% 

Πάντα 6 12.8% 23.1% 

Σύνολο 26 55.3% 100% 

Μη απαντημένες 21 44.7%  
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Πίνακας 4.19: Ενημέρωνες αμέσως τους γονείς σου  

 

Ενημέρωση γονέων Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Ποτέ 3 6.4% 11.5% 

Σπάνια 4 8.5% 15.4% 

Μερικές φορές 6 12.8% 23.1% 

Συχνά 3 6.4% 11.5% 

Πάντα 10 21.3% 38.5% 

Σύνολο 26 55.3% 100% 

Μη απαντημένες 21 44.7%  

 

 

ΠΟΙΟΣ ΕΚΑΝΕ ΤΙΣ ΕΝΕΣΕΙΣ 

 

Πίνακας 4.20: Έκανα εγώ τις ενέσεις 

 

Εγώ Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Ποτέ 33 70.2% 78.6% 

Σπάνια 2 4.3% 4.8% 

Μερικές φορές 0 0% 0% 

Συχνά 2 4.3% 4.8% 

Συνέχεια 5 10.6% 11.9% 

Σύνολο 42 89.4% 100% 

Μη απαντημένες 5 10.6%  
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Πίνακας 4.21: Η μητέρα μου έκανε τις ενέσεις 

 

Μητέρα Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Ποτέ 11 23.4% 25.6% 

Σπάνια 2 4.3% 4.7% 

Μερικές φορές 3 6.4% 7.0% 

Συχνά 4 8.5% 9.3% 

Συνέχεια 23 48.9% 53.5% 

Σύνολο 43 91.5% 100% 

Μη απαντημένες 4 8.5%  

 

Πίνακας 4.22: Ο πατέρας μου έκανε τις ενέσεις 

 

Πατέρας Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Ποτέ 33 70.2% 76.7% 

Σπάνια 2 4.3% 4.7% 

Μερικές φορές 2 4.3% 4.7% 

Συχνά 0 0% 0% 

Συνέχεια 6 12.8% 14.0% 

Σύνολο 43 91.5% 100% 

Μη απαντημένες 4 8.5%  

 

 



60 

 

Πίνακας 4.23: Μια νοσηλεύτρια μου έκανε τις ενέσεις 

 

Νοσηλεύτρια Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Ποτέ 19 40.4% 46.3% 

Σπάνια 10 21.3% 24.4% 

Μερικές φορές 8 17.0% 19.5% 

Συχνά 3 6.4% 7.3% 

Συνέχεια 1 2.1% 2.4% 

Σύνολο 41 87.2% 100% 

Μη απαντημένες 6 12.8%  

 

Πίνακας 4.24: Ένας γιατρός μου έκανε τις ενέσεις 

 

Γιατρός Συχνότητα % επί συνόλου % επί απαντήσεων 

Ποτέ 30 63.8% 73.2% 

Σπάνια 5 10.6% 12.2% 

Μερικές φορές 5 10.6% 12.2% 

Συχνά 1 2.1% 2.4% 

Συνέχεια 0 0% 0% 

Σύνολο 41 87.2% 100% 

Μη απαντημένες 6 12.8%  
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ΚΛΙΝΙΚΑ ΧΑΡΑΚΤΗΡΙΣΤΙΚΑ ΤΟΥ ΔΕΙΓΜΑΤΟΣ 

 

Πίνακας 4.25: Κατανομή του δείγματος με βάση τον τύπο αιμορροφιλίας. 

 

Τύπος αιμορροφιλίας Αριθμός Ποσοστό 

Α ήπια 7 14.9% 

Α μέσης βαρύτητας 4 8.5% 

Α βαρεία 34 72.3% 

Β βαρεία 2 4.3% 

Σύνολο 47 100% 

 

 

Πίνακας 4.26: Κατανομή του δείγματος με βάση τη θεραπεία 

 

Θεραπεία Αριθμός Ποσοστό 

Prophylaxis 41 87.2% 

On demand 5 10.6% 

ITI 1 2.1% 

Σύνολο 47 100% 

 

Πίνακας 4.27: Κατανομή του δείγματος με βάση τα επίπεδα του 

παράγοντα FVIII 

Επίπεδα παράγοντα Αριθμός Ποσοστό 

<1% 36 76.6% 

1 4 8.5% 

4 2 4.3% 

5 2 4.3% 

7 1 2.1% 

8 2 4.3% 

Σύνολο 47 100% 
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Όπως ήταν αναμενόμενο τα επίπεδα του παράγοντα FVIII έχουν σχεδόν 

τέλεια συσχέτιση με τη βαρύτητα της αιμορροφιλίας (Πίνακας 4.28, Fisher 

exact test, p<0.01). 

 

Πίνακας 4.28:  Συσχέτιση ανάμεσα στα επίπεδα του παράγοντα FVIII 

και τη βαρύτητα αιμορροφιλίας. 

 

Επίπεδα παράγοντα FVIII 
Βαρύτητα αιμορροφιλίας  

Σύνολο Ήπια ή μέση Βαρεία 

≥1% 10 (90.9%) 1 (9.1%) 11 

<1% 1 (2.8%) 35 (98.2%) 36 

Σύνολο 11 36 47 

 

   Οι τέσσερεις στις πέντε θεραπείες On demand αφορούσαν σε παιδιά 

ήπιας ή μέσης βαρύτητας και με επίπεδα παράγοντα FVIII ≥1%. 

Δεκατρία παιδιά (27.7%), όλα με βαρεία βαρύτητα είχαν αναπτύξει 

αναστολέα στο παρελθόν. Μόνο τέσσερα (8.5%) παιδιά έκαναν τη θεραπεία 

τους στο νοσοκομείο, ενώ τα υπόλοιπα 43 (91.5%) έκαναν τη θεραπεία τους 

κατ’ οίκον. 

Είκοσι (42.6%) από τα παιδιά είχαν αίμαρθρα κατά τους τελευταίους 12 

μήνες, από τα οποία τα 13 (27.7%) είχαν αίμαρθρα κατά τον τελευταίο μήνα. 

Δέκα (21.3%) παιδιά, όλα βαρείας βαρύτητας, έκαναν  χρήση καθετήρα, ενώ 

11 (23.4%) είχαν αρθροπάθεια.   
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4.2 ΨΥΧΟΜΕΤΡΙΚΗ ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΤΟΥ ΕΡΩΤΗΜΑΤΟΛΟΓΙΟΥ Haemo 

– QoL Children I, II, III. 

 

  Στους πίνακες 4.29 έως 4.39 πραγματοποιείται ο έλεγχος αξιοπιστίας 

των 12 κλιμάκων που συγκροτούν το ερωτηματολόγιο Haemo – QoL Children 

για τις ηλικιακές ομάδες ΙΙΙ (13-16 ετών), ΙΙ (8-12 ετών) και Ι (4-7 ετών).  

Στους πίνακες το μέγεθος του δείγματος Ν αναφέρεται στον αριθμό των 

ερωτήσεων που απαρτίζουν την κλίμακα, ΜΤ και ΤΑ είναι η μέση τιμή και 

τυπική απόκλιση μετασχηματισμένες σε % βαθμολόγηση. Τέλος το α- είναι η 

τιμή του συντελεστή αξιοπιστίας Cronbach’s α όταν η ερώτηση δεν ληφθεί 

υπόψη. Οι τιμές αυτές είναι πολύ σημαντικές στην αξιολόγηση της κλίμακας, 

καθόσον αν το α- είναι μικρότερο από το συνολικό α αυτό σημαίνει ότι η 

αφαίρεση της ερώτησης θα μειώσει τη συνολική εσωτερική συνέπεια της 

κλίμακας, επομένως η συμπερίληψη της ερώτησης στην κλίμακα κρίνεται 

απαραίτητη. Αντίθετα, όταν το α- είναι μεγαλύτερο από το συνολικό α, αυτό 

σημαίνει ότι η απάλειψη της ερώτησης θα οδηγήσει σε μεγαλύτερη εσωτερική 

συνέπεια των υπόλοιπων ερωτήσεων που απαρτίζουν την κλίμακα. 

  Οι συγκρίσεις των συντελεστών αξιοπιστίας μεταξύ των ομάδων δεν 

είναι εφικτή, ιδιαίτερα όσον αφορά στην ηλικιακή ομάδα Ι, διότι πρώτον οι 

κλίμακες πιθανόν να μην περιέχουν τον ίδιο αριθμό και την ίδια διατύπωση 

των ερωτήσεων και δεύτερον στην ηλικιακή ομάδα οι απαντήσεις είναι 

τριβάθμιες, ενώ στις άλλες δύο ηλικιακές κατηγορίες οι απαντήσεις είναι 

πενταβάθμιες. Επιπλέον δέον είναι να σημειωθεί ότι ο αριθμός των παιδιών 

στις τρεις ηλικιακές ομάδες και που απάντησαν σε διαφορετικά 

ερωτηματολόγια δεν είναι ο ίδιος. Στην ηλικιακή ομάδα ΙΙI (13-16 ετών) ήταν 

25 παιδιά, στην ηλικιακή ομάδα ΙΙ (8-12 ετών) ήταν 15 παιδιά και στην 

ηλικιακή ομάδα Ι (4-7 ετών) ήταν 7 παιδιά.  

 Το βασικό κριτήριο ελέγχου για τον συντελεστή αξιοπιστίας της κάθε 

κλίμακας είναι το κριτήριο του Nunnaly που ορίζει ότι το Cronbach’s α πρέπει 

να είναι μεγαλύτερο του 0.7 (>0.7) 
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Πίνακας 4.29: Ψυχομετρικά χαρακτηριστικά της κλίμακας  

“ΦΥΣΙΚΗ ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ” 

 

Όπως δείχνουν τα αποτελέσματα του πίνακα 1, στις ηλικιακές ομάδες ΙΙΙ 

και ΙΙ οι αντίστοιχες ερωτήσεις 7 έχουν υψηλές μέσες τιμές, που σημαίνει ότι 

συνεισφέρουν σημαντικά στη διαμόρφωση του συνολικού σκορ της κλίμακας 

“ΦΥΣΙΚΗ ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ”. Όμως οι αντίστοιχες τιμές του α- υποδηλώνουν ότι 

η ύπαρξη τους μειώνει τη συνολική εσωτερική συνέπεια της κλίμακας. Η 

απάλειψη της ερώτησης 7 στην ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ θα βελτιώσει τον 

συντελεστή αξιοπιστίας από α=0.858 στο 0.872. Η αντίστοιχη βελτίωση στην 

ηλικιακή ομάδα ΙΙ θα είναι από 0.901 στο 0.917. Η εξήγηση προέρχεται από 

την διατύπωση των ερωτήσεων. Ενώ στις πρώτες 6 ερωτήσεις γίνεται άμεση 

αναφορά στην φυσική αίσθηση που πιθανόν να ένιωθαν τα παιδιά, η ερώτηση 

7 διατυπώνεται ως “…φοβόμουν μήπως χτυπήσω” που προφανώς δεν έχει 

άμεση αναφορά σε φυσική αίσθηση. Το ίδιο ισχύει και για τις τελευταίες δύο 

ερωτήσεις στην ηλικιακή ομάδα Ι, παρά το γεγονός ότι η συνεισφορά τους δεν 

ήταν μεγάλη. Παρά ταύτα, με βάση τις τιμές του συντελεστή αξιοπιστίας η 

κλίμακα “ΦΥΣΙΚΗ ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ” κρίνεται ως αξιόπιστη όσον αφορά στην 

εσωτερική συνέπεια των ερωτήσεων που την απαρτίζουν για τις ηλικιακές 

ομάδες ΙΙΙ και ΙΙ, αλλά όχι για την ηλικιακή ομάδα Ι.  

 

 

Αριθμός 

ερώτησης 

Ηλικιακή ομάδα IIIΙΙΙ 

(13-16 ετών), N=7 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙ 

(8-12 ετών), N=7 

Ηλικιακή ομάδαΙ 

(4-7 ετών), N=4 

MT TA α- MT TA α- MT TA α- 

1 30.0 36.8 0.845 20.0 19.4 0.894 50.0 40.8 0.132 

2 25.0 29.8 0.812 15.0 18.4 0.897 35.5 37.8 0.548 

3 17.0 26.7 0.814 20.0 28.7 0.856 21.5 26.8 0.614 

4 19.0 24.3 0.837 16.8 27.8 0.900 21.5 39.4 0.686 

5 13.0 21.8 0.825 20.0 30.2 0.860    

6 10.0 16.1 0.856 18.3 32.0 0.871    

7 32.0 33.5 0.872 30.0 38.0 0.917    

Cronbach’s 

α και 95% ΔΕ 
0.858(0.753-0.929) 0.901(0.799-0.962) 0.610(-0.255-0.925 
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Πίνακας 4.30: Ψυχομετρικά χαρακτηριστικά της κλίμακας 

“ΣΥΝΑΙΣΘΗΜΑΤΙΚΗ ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ” 

 

 Ο συντελεστής αξιοπιστίας της κλίμακας “ΣΥΝΑΙΣΘΗΜΑΤΙΚΗ 

ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ” είναι πολύ καλός και στις τρεις ηλικιακές ομάδες. Στην ηλικιακή 

ομάδα ΙΙΙ (13-16 ετών) η ερώτηση 8 “…αισθανόμουν ότι οι φίλοι μου με 

απέκλειαν” έχει πολύ μικρή συνεισφορά στη δημιουργία του τελικού σκορ της 

κλίμακας. Πέραν τούτου η απάλειψη της ερώτησης θα οδηγούσε στην αύξηση 

του συντελεστή Cronbach’s α από 0.893 στο 0.910. Η αιτία είναι ότι οι 

υπόλοιπες ερωτήσεις αναφέρονται άμεσα στην εσωτερική συναισθηματική 

κατάσταση του έφηβου εξαιτίας της αιμορροφιλίας του, ενώ η συγκεκριμένη 

ερώτηση (και σε μικρότερο βαθμό η ερώτηση 6 “…αισθανόμουν μοναξιά 

εξαιτίας της αιμορροφιλίας μου”) αναφέρεται σε πιθανό αποτέλεσμα από 

πράξεις τρίτων.      

  Γενικά, όπως και στην κλίμακα “ΦΥΣΙΚΗ ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ” οι μέσες τιμές 

των σκορ των επιμέρους ερωτήσεων ήταν αρκετά χαμηλές (<25), με εξαίρεση 

τις ερωτήσεις 7 “…φοβόμουν μήπως αιμορραγήσω” (σκορ 30 και 33.3 

αντίστοιχα). Καθώς υψηλά σκορ σχετίζονται με μειωμένη ποιότητα ζωής,  η 

συμπερίληψη αυτών των ερωτήσεων στη συγκεκριμένη κλίμακα πιθανόν να 

δημιουργεί μια ψευδώς αρνητική εικόνα της ποιότητας ζωής όσον αφορά στη 

 

Αριθμός 

ερώτησης 

Ηλικιακή ομάδαΙΙΙ 

(13-16 ετών), N=8 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙ 

(8-12 ετών), N=7 

Ηλικιακή ομάδα Ι 

(4-7 ετών), N=3 

MT TA α- MT TA α- MT TA α- 

1 19.0 27.3 0.869 11.8 22.9 0.904 21.5 26.8 0.769 

2 19.0 24.3 0.866 11.8 22.9 0.892 7.0 18.9 0.842 

3 21.0 28.6 0.852 11.8 22.9 0.897 14.5 24.4 0.615 

4 16.0 26.9 0.873 11.8 20.9 0.896    

5 22.0 31.7 0.867 23.3 30.6 0.902    

6 3.0 15.0 0.902 10.0 26.4 0.894    

7 30.0 33.1 0.883 33.3 30.9 0.902    

8 5.0 20.4 0.910       

Cronbach’s 

α και 95% ΔΕ 
0.893(0.815-0.946) 0.911(0.820-0.966) 0.823(0.339-0.967) 
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συναισθηματική κατάσταση. Η συναισθηματική κατάσταση πρέπει να 

αντικατοπτρίζει αρνητικά συναισθήματα που ενδέχεται να προκύψουν λόγω 

της αιμορροφιλίας, ενώ το να φοβάται ένα παιδί μήπως αιμορραγήσει 

αντικατοπτρίζει την κατανόηση που έχει το παιδί  των φυσικών συμπτωμάτων 

που μπορεί να προκληθούν σαν συνέπεια της αιμορροφιλίας.     

 

Πίνακας 4.31: Ψυχομετρικά χαρακτηριστικά της κλίμακας “ΑΥΤΟ-

ΕΙΚΟΝΑ” 

 

Αριθμός 

ερώτησης 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ 

(13-16 ετών), N=10 

Ηλικιακή ομάδαΙΙ 

(8-12 ετών),N=9 

Ηλικιακή ομάδαΙ 

(4-7 ετών), N=2 

MT TA α- MT TA α- MT TA α- 

1 14.0 25.1 0.836 11.8 24.8 0.447 14.5 24.4 - 

2 12.0 26.2 0.815 10.0 22.8 0.387 0.0 0.0 - 

3 19.0 30.9 0.817 40.0 45.1 0.582    

4 20.0 29.8 0.789 10.0 28.0 0.492    

5 27.0 33.0 0.804 28.3 29.7 0.424    

6 18.0 32.7 0.823 0.0 0.0 0.501    

7 5.0 12.5 0.833 21.8 26.5 0.362    

8 24.0 33.5 0.807 28.3 28.1 0.332    

9 29.0 34.4 0.834 15.0 35.1 0.584    

10 23.0 33.8 0.833       

Cronbach’s 

α και 95% ΔΕ 
0.837(0.722-0.918) 0.493(-0.006-0.802) 0.000 (-4.82-0.828) 

 

  Ο συντελεστής εσωτερικής συνέπειας για την ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ (13-16 

ετών) είναι αρκούντως ικανοποιητικός. Για την ηλικιακή ομάδα Ι (4-7 ετών) δεν 

μπορούμε να μιλήσουμε για εσωτερική συνέπεια καθόσον υπήρχαν μόνο δύο 

ερωτήσεις, για την μία εκ των οποίων (“..ντρεπόμουν για την αιμορροφιλία 

μου”) όλες οι απαντήσεις ήταν οι ίδιες, δηλαδή “ποτέ”. Το ίδιο συμβαίνει και 

στην αντίστοιχη ερώτηση 6 για την ηλικιακή ομάδα ΙΙ (8-12 ετών). Πέραν 

τούτου σε αυτή την κλίμακα για πρώτη φορά εμφανίζονται τρεις ερωτήσεις (3, 

4 και 9) που εκφράζουν θετική στάση (π.χ. 4- “…ήμουν ικανοποιημένος με το 

σώμα μου”) και που η βαθμολογία τους έπρεπε να αντιστραφεί. Πιθανόν να 
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υπήρξε μια σύγχυση ως προς τον τρόπο που έπρεπε να απαντηθούν αυτές οι 

ερωτήσεις. Στην περίπτωση που αφαιρεθούν αυτές οι τρεις ερωτήσεις καθώς 

και η ερώτηση 6, οι εναπομένουσες 5 ερωτήσεις (1, 2, 5, 7 και 8) συγκροτούν 

ένα αρκετά ικανοποιητικό συντελεστή Cronbach’s α=0.878 (95% ΔΕ 0.743-

0.954). 

 

Πίνακας 4.32: Ψυχομετρικά χαρακτηριστικά της κλίμακας 

“ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑ” 

 

Αριθμός 

ερώτησης 

Ηλικιακή ομάδαΙΙΙ 

(13-16 ετών), N=8 

Ηλικιακή ομάδαΙΙ 

(8-12 ετών), N=5 

Ηλικιακή ομάδα Ι 

(4-7 ετών), N=4 

MT TA α- MT TA α- MT TA α- 

1 18.0 32.7 0.879 58.3 38.6 0.540 78.5 26.8 0.187 

2 47.0 38.4 0.885 53.3 37.7 0.430 64.5 37.8 0.723 

3 35.0 32.3 0.866 10.0 15.8 0.614 28.5 26.8 0.383 

4 17.0 24.7 0.873 6.8 17.6 0.685 43.0 45.0 0.441 

5 35.0 34.6 0.872 28.3 31.2 0.745    

6 10.0 26.0 0.895      
 

 

7 8.0 18.7 0.894      
 

 

8 19.0 28.2 0.870      
 

 

Cronbach’s 

α και 95% ΔΕ 
0.893(0.816-0.946) 0.678(0.320-0.877) 0.529(-0.516-0.910) 

 

 Για μια ακόμη φορά ο συντελεστής αξιοπιστίας για την ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ 

(13-16 ετών) ήταν πολύ καλός, για την ηλικιακή ομάδα ΙΙ (8-12 ετών) ήταν 

αποδεκτός αλλά ήταν χαμηλός για την ηλικιακή ομάδα Ι (4-7 ετών). Όπως 

ήταν αναμενόμενο τα πιο ψηλά σκορ ήταν στην ερώτηση “..η μητέρα μου ήταν 

υπερπροστατευτική” ακολουθούμενη από την ερώτηση “…ο πατέρας μου 

ήταν υπερπροστατευτικός” αλλά είναι υπό αίρεση αν αυτό υποχρεωτικά 

σημαίνει μειωμένη ποιότητα ζωής. 
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Πίνακας 4.33: Ψυχομετρικά χαρακτηριστικά της κλίμακας “ΦΙΛΟΙ” 

 

 

Αριθμός 

ερώτησης 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ 

(13-16 ετών), N=4 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙ 

(8-12 ετών), N=4 

Ηλικιακή ομάδαΙ 

(4-7 ετών), N=1 

MT TA α- MT TA α- MT TA α- 

1 43.0 35.7 0.761 71.8 35.2 0.929 35.5 37.8 - 

2 26.0 32.7 0.560 25.0 28.4 0.743    

3 14.0 24.0 0.635 13.3 28.1 0.848    

4 22.0 27.3 0.573 25.0 31.4 0.730    

Cronbach’s 

α και 95% ΔΕ 
0.699(0.446-0.854) 0.858(0.688-0.947) - 

 

 

 Στην ηλικιακή ομάδα Ι (4-7) που αφορά στην κλίμακα “ΦΙΛΟΙ” υπάρχει 

μόνο μια ερώτηση, επομένως δεν μπορεί να υπάρχει εσωτερική συνέπεια 

μεταξύ ερωτήσεων. Στις άλλες δύο ηλικιακές ομάδες ο συντελεστής 

Cronbach’s α ήταν αρκετά ικανοποιητικός, ιδιαίτερα στην ηλικιακή ομάδα ΙΙ (8-

12 ετών). Το παράδοξο είναι ότι η απάλειψη της ερώτησης 1 που δίνει και το 

μεγαλύτερο βάρος στη βαθμολογία της κλίμακας (“…μπορούσα να συζητήσω 

με τους φίλους μου για την αιμορροφιλία μου”) θα οδηγούσε σε μεγαλύτερη 

εσωτερική συνέπεια της κλίμακας. Φαίνεται ότι υπάρχει ακόμα μια 

προκατάληψη όσον αφορά στην ελεύθερη συζήτηση περί προβλημάτων 

υγείας ακόμα και ανάμεσα σε φίλους. 
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Πίνακας 4.34: Ψυχομετρικά χαρακτηριστικά της κλίμακας “ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗ” 

 

 

Αριθμός 

ερώτησης 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ 

(13-16 ετών),N=4 

Ηλικιακή ομάδαΙΙ 

(8-12 ετών), N=4 

Ηλικιακή ομάδαΙ 

(4-7 ετών), N=0 

MT TA α- MT TA α- MT TA α- 

1 46.0 28.6 -0.766 43.3 32.0 0.475    

2 11.0 16.3 0.052 16.8 22.5 0.476    

3 30.0 26.0 -0.401 41.8 30.9 0.417    

4 13.0 19.3 0.058 15.0 18.4 0.470    

Cronbach’s 

α και 95% ΔΕ 
-0.224(-1.253-0.405) 0.533(-0.025-0.825) - 

 

  Για την ηλικιακή ομάδα ΙΙ (8-12 ετών) ο συντελεστής Cronbach’s α είναι 

μεν χαμηλός αλλά υπαρκτός. Όμως στην ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ (13-16 ετών) οι 

ερωτήσεις δεν παρουσιάζουν απολύτως καμία συνοχή μεταξύ τους. 

Επομένως η υποστήριξη της ύπαρξης της κλίμακας “ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗ” είναι 

προβληματική. 

   

Πίνακας 4.35: Ψυχομετρικά χαρακτηριστικά της κλίμακας “ΑΛΛΟΙ 

ΑΝΘΡΩΠΟΙ” 

 

Αριθμός 

Ερώτησης 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ 

(13-16 ετών), N=6 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙ 

(8-12 ετών), N=6 

Ηλικιακή ομάδαΙ 

(4-7 ετών), N=2 

MT TA α- MT TA α- MT TA α- 

1 18.0 25.5 0.646 5.0 19.4 -0.151 21.5 39.4 - 

2 14.0 26.1 0.776 6.8 17.6 0.299 21.5 39.4 - 

3 8.0 17.3 0.615 3.3 12.9 0.200    

4 15.0 23.9 0.712 13.3 24.8 0.442    

5 6.0 14.9 0.754 11.8 28.1 -0.228    

6 6.0 16.6 0.650 5.0 19.4 0.225    

Cronbach’s 

\α και 95% ΔΕ 
0.734(0.533-0.868) 0.216(-0.615-0.698)  
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Στην ηλικιακή ομάδα Ι (4-7 ετών) οι απαντήσεις στις δύο ερωτήσεις ήταν 

πανομοιότυπες. Ο συντελεστής Cronbach’s α για την ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ (13-

16 ετών) ήταν ικανοποιητικός αλλά στην ηλικιακή ομάδα ΙΙ (8-12 ετών) οι 

ερωτήσεις δεν είχαν σχεδόν καμία εσωτερική συνέπεια. Γενικά οι βαθμολογίες 

των ερωτήσεων σε αυτή την κλίμακα ήταν αρκετά χαμηλές. 

 

Πίνακας 4.36: Ψυχομετρικά χαρακτηριστικά της κλίμακας 

“ΑΘΛΗΣΗ/ΣΧΟΛΕΙΟ” 

 

 

Αριθμός 

ερώτησης 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ 

(13-16 ετών), N=9 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙ 

(8-12 ετών),N=8 

Ηλικιακή ομάδα Ι 

(4-7 ετών), N=3 

MT TA α- MT TA α- MT TA α- 

1 43.0 41.2 0.704 53.3 35.2 0.217 35.5 37.8 - 

2 32.0 40.5 0.690 46.8 33.9 0.229 50.0 50.0 - 

3 58.0 40.7 0.740 73.3 38.4 0.291 21.5 26.8 - 

4 48.0 37.5 0.727 40.0 31.1 0.473    

5 18.0 28.4 0.770 85.0 29.6 0.680    

6 34.0 40.8 0.783 8.3 22.5 0.438    

7 11.0 19.2 0.775 20.0 41.4 0.469    

8 6.0 20.8 0.757 20.0 23.5 0.534    

9 10.0 22.8 0.768      
 

 

Cronbach’s 

α και 95% ΔΕ 
0.771(0.607-0.884) 0.485(-0.031-0.799) - 

 

 

   Για την ηλικιακή ομάδα Ι (4-7 ετών) ο συντελεστής Cronbach’s α δεν 

μπορεί να υπολογιστεί. Αν όμως εξαιρεθεί η ερώτηση 2, τότε οι υπόλοιπες 

δύο ερωτήσεις έχουν ένα ικανοποιητικό συντελεστή αξιοπιστίας (0.839). Μη 

ικανοποιητικός είναι και ο συντελεστής Cronbach’s α για την ηλικιακή ομάδα ΙΙ 

(8-12 ετών), ενώ αντίθετα είναι ικανοποιητικός για την ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ.    
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Πίνακας 4.37: Ψυχομετρικά χαρακτηριστικά της κλίμακας “ΙΔΙΑ 

ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ” 

 

 

 

Αριθμός  

ερώτησης 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ 

(13-16 ετών), N=7 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙ 

(8-12 ετών), N=7 

Ηλικιακή ομάδα Ι 

(4-7 ετών), N=0 

MT TA α- MT TA α- MT TA α- 

1 21.0 34.4 0.752 45.0 34.3 0.457    

2 21.0 26.7 0.754 23.3 22.1 0.569    

3 17.0 25.8 0.653 51.8 37.2 0.564    

4 19.0 25.3 0.608 25.0 28.4 0.638    

5 15.0 23.9 0.638 15.0 18.4 0.565    

6 15.0 22.8 0.611 1.8 6.5 0.657    

7 12.0 24.1 0.684 6.8 20.0 0.700    

Cronbach’s  

α και 95% ΔΕ 
0.708(0.493-0.854) 0.643(0.276-0.861) - 

 

 Ο συντελεστής εσωτερικής συνέπειας για την κλίμακα “ΙΔΙΑ 

ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ” ήταν ικανοποιητικός στην ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ (13-16 ετών) 

και ανεκτός στην ηλικιακή ομάδα ΙΙ (8-12 ετών).  
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Πίνακας 4.38: Ψυχομετρικά χαρακτηριστικά της κλίμακας “ΘΕΡΑΠΕΙΑ” 

 

 

Αριθμός  

Ερώτησης 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ 

(13-16 ετών), N=8 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙ 

(8-12 ετών), N=7 

Ηλικιακή ομάδαΙ 

(4-7 ετών), N=2 

MT TA α- MT TA α- MT TA α- 

1 4.0 11.8 0.785 0.0 0.0 0.799 50.0 40.8 - 

2 4.0 9.4 0.782 1.8 6.5 0.783 43.0 45.0 - 

3 2.0 6.9 0.804 0.0 0.0 0.799    

4 27.0 31.4 0.758 30.0 31.6 0.694    

5 25.0 30.6 0.800 16.8 29.4 0.725    

6 22.0 30.0 0.751 26.8 41.7 0.674    

7 30.0 34.6 0.697 18.3 25.8 0.674    

8 27.0 38.1 0.702       

 

Cronbach’s  

α και 95% ΔΕ 
0.789(0.636-0.894) 0.777(0.548-0.913) 0.808(-0.119-0.967) 

 

  Στις ηλικιακές ομάδες ΙΙΙ (13-16 ετών) και ΙΙ (8-12 ετών) οι απαντήσεις 

στις πρώτες τρεις ερωτήσεις (“…ήμουν ικανοποιημένος από το κέντρο 

αιμορροφιλικών”, “…η θεραπευτική αγωγή ήταν εντάξει” και “…είχα 

εμπιστοσύνη στους γιατρούς και τις νοσηλεύτριες”) ήταν πάντα ή σχεδόν 

πάντα “συνέχεια”. Οι συντελεστές εσωτερικής συνέπειας ήταν ικανοποιητικοί 

και στις τρεις ηλικιακές ομάδες. 
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Πίνακας 4.39: Ψυχομετρικά χαρακτηριστικά των κλιμάκων “ΜΕΛΛΟΝ” 

και “ΣΧΕΣΕΙΣ” για την ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ (13-16 ετών) 

 

Αριθμός 

ερώτησης 

Κλίμακα “ΜΕΛΛΟΝ”, Ν=4 Κλίμακα “ΣΧΕΣΕΙΣ”, Ν=2 

MT TA α- MT TA α- 

1 15.0 25.0 0.375 3.0 11.0 - 

2 32.0 31.9 0.658 9.0 25.9 - 

3 32.0 31.9 0.487    

4 9.0 24.9 0.563    

Cronbach’s 

α και 95% ΔΕ 
0.598(0.260-0.805) 0.740(0.409-0.885) 

 

Οι κλίμακες “ΜΕΛΛΟΝ” και “ΣΧΕΣΕΙΣ” υπάρχουν μόνο στην ηλικιακή 

ομάδα ΙΙΙ (13-16 ετών). Οι τέσσερεις ερωτήσεις που συγκροτούν την κλίμακα 

“ΜΕΛΛΟΝ” δεν φαίνεται να έχουν ικανοποιητική εσωτερική συνέπεια. 

Αντίθετα οι δύο ερωτήσεις που απαρτίζουν την κλίμακα “ΣΧΕΣΕΙΣ” είναι πιο 

συνεπείς μεταξύ τους και το ενδιαφέρον είναι ότι και στις δύο το σκορ ήταν 

αρκετά χαμηλό.   

 

Στο διάγραμμα 4.1, παρουσιάζονται συνοπτικά οι συντελεστές αξιοπιστίας 

(Cronbach’s α) των κλιμάκων για τις τρεις ηλικιακές ομάδες. Οι οριζόντιες 

διακεκομμένες γραμμές δείχνουν το όριο κατά Nunnaly πέραν του οποίου οι 

συντελεστές θεωρούνται ικανοποιητικοί. Όπως δείχνει το διάγραμμα, για την 

ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ (13-16 ετών) αν εξαιρέσουμε την κλίμακα “ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗ”, 

όπου δεν υπάρχει καθόλου εσωτερική συνέπεια, σχεδόν όλες οι υπόλοιπες 

κλίμακες είναι ικανοποιητικά αξιόπιστες. Σε αυτό συμβάλλουν οι ακόλουθοι 

παράγοντες: πρώτον υπάρχει ικανοποιητικός αριθμός ερωτήσεων σχεδόν σε 

όλες τις κλίμακες, δεύτερον ο αριθμός των παιδιών στη συγκεκριμένη ηλικιακή 

ομάδα είναι ικανοποιητικός και τρίτον σε αυτές τις ηλικίες τα παιδιά μάλλον 

μπορούν να απαντήσουν με μεγαλύτερη συνέπεια και ακρίβεια στις 

ερωτήσεις. Στην ηλικιακή ομάδα ΙΙ (8-12 ετών) υπάρχουν αρκετές κλίμακες με 

πρόβλημα εσωτερικής συνέπειας. Το πρόβλημα είναι ακόμα μεγαλύτερο στην 

ηλικιακή ομάδα Ι (4-7 ετών). 
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Διάγραμμα 4.1:   Συνοπτική παρουσίαση των συντελεστών εσωτερικής 

συνέπειας (Cronbach’s α) για τις κλίμακες του ερωτηματολογίου για τις τρεις 

ηλικιακές ομάδες. 
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Πίνακας 4.40:  ΚΛΙΜΑΚΕΣ ΕΡΩΤΗΜΑΤΟΛΟΓΙΟΥ 

 

Κλίμακα Ονομασία κλίμακας 

Α ΦΥΣΙΚΗ ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ 

Β ΣΥΝΑΙΣΘΗΜΑΤΙΚΗ ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ 

Γ ΑΥΤΌ-ΕΙΚΟΝΑ 

Δ ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑ 

Ε ΦΙΛΟΙ 

Ζ ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗ 

Η ΑΛΛΟΙ ΑΝΘΡΩΠΟΙ 

Θ ΑΘΛΗΣΗ/ΣΧΟΛΕΙΟ 

Ι ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ 

Κ ΘΕΡΑΠΕΙΑ 

Λ ΜΕΛΛΟΝ 

Μ ΣΧΕΣΕΙΣ 
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4.3 Χαρακτηριστικά των κλιμάκων του ερωτηματολογίου Haemo – 

QoL Children I, II, III. 

 

    Στον πίνακα 4.41 παρουσιάζονται οι μέσες τιμές και τυπικές αποκλίσεις 

για τις 12 κλίμακες για τις τρεις ηλικιακές ομάδες κλιμάκων του 

ερωτηματολογίου Haemo – QoL Children. Παρουσιάζεται επίσης και η μέση 

τιμή και τυπική απόκλιση για το σύνολο των ερωτήσεων για το κάθε 

ερωτηματολόγιο.  

Οφείλεται να αναφερθεί ότι δεν ενδείκνυται οποιαδήποτε στατιστική 

σύγκριση μεταξύ των μέσων τιμών των κλιμάκων μέσα σε κάθε ηλικιακή 

ομάδα όπως και μεταξύ των ηλικιακών ομάδων για την κάθε κλίμακα. Ο 

βασικός λόγος είναι προφανής: η κάθε κλίμακα μέσα σε κάθε ηλικιακή ομάδα 

δεν δημιουργήθηκε από ακριβώς τις ίδιες ερωτήσεις. Πέραν τούτου όμως μια 

ποιοτική αποτίμηση των αποτελεσμάτων είναι και εφικτή και επιθυμητή. 
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Πίνακας 4.41:  Χαρακτηριστικά των κλιμάκων του ερωτηματολογίου 

Haemo – QoL Children I, II, III. 

 

Όπως αναφέρθηκε παραπάνω, με τον τρόπο που έχει δημιουργηθεί η 

βαθμολογία για την κάθε κλίμακα και για το σύνολο των ερωτηματολογίων, η 

διακύμανση του σκορ είναι 0-100, με χαμηλότερες βαθμολογίες να είναι 

Κλίμακα 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ 

(13-16 ετών), Ν=25 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙ 

(8-12 ετών), Ν=15 

Ηλικιακή ομάδα ΙΙ 

(4-7 ετών), Ν=7 

MT TA MT TA MT TA 

ΦΥΣΙΚΗ ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ 20.9 20.4 20.0 22.6 32.1 24.9 

ΣΥΝΑΙΣΘΗΜΑΤΙΚΗ 

ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ 
16.9 20.0 16.2 20.7 14.3 20.2 

ΑΥΤΟ-ΕΙΚΟΝΑ 

 
19.1 19.0 18.3 12.9 7.1 12.2 

ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑ 

 
23.6 22.7 31.3 19.7 53.6 22.5 

ΦΙΛΟΙ 

 
26.3 21.9 33.8 25.9 35.7 37.8 

ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗ 

 
25.0 10.7 29.2 17.1 - - 

ΑΛΛΟΙ ΑΝΘΡΩΠΟΙ 

 
11.2 13.9 6.7 8.7 21.4 39.3 

ΑΘΛΗΣΗ/ΣΧΟΛΕΙΟ 

 
28.9 20.0 43.3 15.2 35.7 11.5 

ΙΔΙΑ ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ 17.1 15.9 24.0 14.5 - - 

ΘΕΡΑΠΕΙΑ 

 
17.6 17.0 13.3 16.2 46.4 19.3 

ΜΕΛΛΟΝ 

 
22.0 19.3 - - - - 

ΣΧΕΣΕΙΣ 

 
6.0 17.7 - - - - 

ΣΥΝΟΛΟ 

 
20.2 13.1 23.0 11.3 32.3 13.5 
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ενδεικτικές καλύτερης ποιότητας ζωής. Έτσι, όπως δείχνουν οι μέσες τιμές για 

το σύνολο των ερωτήσεων των ερωτηματολογίων, φαίνεται ότι η ποιότητα 

ζωής των αιμορροφιλικών παιδιών του δείγματος να είναι αρκετά 

ικανοποιητική, με κάπως χειρότερη βαθμολογία στην ηλικιακή ομάδα Ι (4-7 

ετών).  

Στην ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ (13-16 ετών) η χειρότερη βαθμολογία είναι στην 

κλίμακα “ΑΘΛΗΣΗ/ΣΧΟΛΕΙΟ”. Το ίδιο ισχύει και στην ηλικιακή ομάδα ΙΙ (8-12 

ετών), ενώ στην ηλικιακή ομάδα Ι (4-7ετών) οι χειρότερες βαθμολογίες είναι 

στις κλίμακες “ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑ” και “ΘΕΡΑΠΕΙΑ”. 

 

 

4.4 Συσχετίσεις μεταξύ των βαθμολογιών των ερωτηματολογίων και 

την κλινική εικόνα των παιδιών. 

 

   Από τα 25 παιδιά της ηλικιακής ομάδας ΙΙΙ (13-16 ετών)  τα 16 δεν είχαν 

κανένα αίμαρθρο στους τελευταίους 12 μήνες και τα υπόλοιπα 9 είχαν ένα ή 

και περισσότερα αίμαρθρα. Όπως δείχνει το διάγραμμα 4.2 τα παιδιά με 

αίμαρθρα στους τελευταίους 12 μήνες είχαν στατιστικά σημαντικά υψηλότερες 

μέσες τιμές τόσο στο σύνολο, όσο και στις περισσότερες κλίμακες του 

ερωτηματολογίου. Οι στατιστικές συγκρίσεις έγιναν με το t-test για δύο 

ανεξάρτητα δείγματα. Αυτό δηλώνει χαμηλότερη ποιότητα ζωής που έχει 

άμεση συσχέτιση με την ύπαρξη αιμορραγιών. Η μη ύπαρξη στατιστικά 

σημαντικής διαφοράς στις κλίμακες “ΦΙΛΟΙ” και “ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗ” πηγάζει από 

το γεγονός ότι οι κλίμακες αυτές δεν αναφέρονται απευθείας στην ποιότητα 

ζωής που σχετίζεται με τα επακόλουθα της αιμορροφιλίας του παιδιού.    

   Η ύπαρξη αυτών των σημαντικών συσχετίσεων αποτελεί εν μέρει και 

μια έμμεση επιβεβαίωση της εγκυρότητας του ερωτηματολογίου από την 

άποψη ότι η ύπαρξη αιμάρθρων προφανώς συνάδει με μειωμένη ποιότητα 

ζωής των αιμορροφιλικών παιδιών.   



80 

 

ΔΙΑΓΡΑΜΜΑ 4.2 

 

 

 

Διάγραμμα 4.2.  Μέσες τιμές και τυπικά σφάλματα των κλιμάκων και του 

συνόλου του ερωτηματολογίου για την ηλικιακή ομάδα ΙΙI για παιδιά χωρίς και 

με αίμαρθρα τους τελευταίους 12 μήνες. Δύο αστερίσκοι υποδεικνύουν 
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στατιστικά σημαντική διαφορά μεταξύ των παιδιών με και χωρίς αίμαρθρα σε 

επίπεδο p<0.01 και ένας αστερίσκος υποδηλοί στατιστικά σημαντική διαφορά 

σε επίπεδο p<0.05 . 

 

 

 

 

Τα ίδια περίπου αποτελέσματα παρέχουν και οι συγκρίσεις μεταξύ 

παιδιών χωρίς αίμαρθρα τον τελευταίο μήνα (Ν=19) και με αίμαρθρα τον 

τελευταίο μήνα (Ν=6) (Διάγραμμα 4.3). 

 

 

 

 

Διάγραμμα 4.3    Μέσες τιμές και τυπικά σφάλματα των κλιμάκων και του 

συνόλου του ερωτηματολογίου για την ηλικιακή ομάδα IΙΙ για παιδιά χωρίς και 

με αίμαρθρα τον τελευταίο μήνα. Δύο αστερίσκοι υποδεικνύουν στατιστικά 

σημαντική διαφορά μεταξύ των παιδιών με και χωρίς αίμαρθρα σε επίπεδο 

p<0.01 και ένας αστερίσκος υποδηλοί στατιστικά σημαντική διαφορά σε 

επίπεδο p<0.05 . 
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ΔΙΑΓΡΑΜΜΑ 4.3 
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ΔΙΑΓΡΑΜΜΑ 4.4 

 

 

 

 

Διάγραμμα 4.4   Μέσες τιμές (και τυπικά σφάλματα) της βαθμολογίας 

στην κλίμακα “ΘΕΡΑΠΕΙΑ” για τις τρεις ομάδες της ηλιακής κατηγορίας ΙΙΙ (13-

16 ετών). 

Ομάδα Α – Παιδιά χωρίς αίμαρθρο τους τελευταίους 12 μήνες 

Ομάδα Β – Παιδιά με αίμαρθρα τους τελευταίους 12 μήνες αλλά όχι τον 

τελευταίο μήνα 

Ομάδα Γ – Παιδιά με αίμαρθρα τον τελευταίο μήνα 

 

Οι αστερίσκοι υποδηλώνουν στατιστικά σημαντική διαφορά της μέσης 

τιμής της βαθμολογίας της ομάδας από τη μέση τιμή της βαθμολογίας της 

προηγούμενης ομάδας σε επίπεδο p<0.05. 

 Στην ουσία η σχέση μεταξύ της αντίληψης των παιδιών για την ποιότητα 

ζωής και τον χρόνο παρουσίας των τελευταίων αιμάρθρων είναι ακόμα πιο 

άρρηκτη. Στη ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ (13-16 ετών) υπάρχουν 15 παιδιά που δεν 

είχαν κανένα αίμαρθρο τους τελευταίους 12 μήνες (Ομάδα Α), 5 παιδιά που 

είχαν αίμαρθρο τους τελευταίους 12 μήνες αλλά όχι τον τελευταίο μήνα 

(Ομάδα Β) και άλλα 5 παιδιά που είχαν αίμαρθρο τον τελευταίο μήνα (Ομάδα 

Γ). Στο διάγραμμα 4.4 παρουσιάζονται οι μέσες τιμές της βαθμολογίας στην 
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κλίμακα “ΘΕΡΑΠΕΙΑ” για τις τρεις ομάδες. Η ανάλυση διασποράς της 

βαθμολογίας στην κλίμακα με παράγοντα την ομάδα απέδειξε ότι υπάρχει 

στατιστικά σημαντική διαφορά μεταξύ των ομάδων (F(2,22)=13.6, p<0.01). Οι 

post-hoc συγκρίσεις με Bonferroni correction απέδειξε ότι η ομάδα Β έχει 

στατιστικά σημαντικά υψηλότερη μέση τιμή από την ομάδα Α (p<0.05). Με τη 

σειρά της η ομάδα Γ έχει στατιστικά σημαντικά υψηλότερη μέση τιμή από την 

ομάδα Β (p<0.05). Λαμβάνοντας υπόψη πως όλες οι ερωτήσεις του 

ερωτηματολογίου ρωτούν για την αίσθηση του παιδιού κατά τη διάρκεια των 4 

τελευταίων εβδομάδων, η αντίληψη των παιδιών για μειωμένη ποιότητα ζωής 

στην περίπτωση που είχαν πρόσφατα αίμαρθρα είναι μάλλον αυτονόητη. Από 

αυτή την 

άποψη το ερωτηματολόγιο Haemo – QoL Children σωστό είναι να 

θεωρείται ως ερωτηματολόγιο κατάστασης (state questionnaire). 

 

 

ΔΙΑΓΡΑΜΜΑ 4.5 

 

 

 

Διάγραμμα 4.5   Μέσες τιμές της βαθμολογίας για το σύνολο του 

ερωτηματολογίου σε σχέση με τη βαρύτητα της νόσου για τα παιδιά 13-16 

ετών. 
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Ο αστερίσκος υποδεικνύει στατιστικά σημαντική διαφορά μεταξύ των δύο 

ομάδων σε επίπεδο p<0.05. 

Ενδιαφέρον παρουσιάζουν τα αποτελέσματα που παρουσιάζονται στο 

διάγραμμα 4.5. Στην ηλικιακή ομάδα ΙΙΙ (13-16 ετών) τα 19 παιδιά με βαρεία 

μορφή αιμορροφιλίας είχαν στατιστικά σημαντικά καλύτερη συνολική ποιότητα 

ζωής από τα 6 παιδιά ήπιας ή μέσης βαρύτητας (t(23)=2.3, p=0.029). 

 

Αυτό εν μέρει είναι απόρροια του γεγονότος ότι τα 4 στα 6 (66.7%) παιδιά 

ήπιας ή μέσης βαρύτητας είχαν αίμαρθρα τους τελευταίους 12 μήνες ενώ από 

τα 19 παιδιά με βαρεία μορφή μόνο τα 5 (26.3%) είχαν αίμαρθρα τους 

τελευταίους 12 μήνες και όπως έχει ήδη αποδειχτεί η αντίληψη για την 

ποιότητα ζωής έχει άμεση σχέση με τα αίμαρθρα.   
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5. ΣΥΖΗΤΗΣΗ 

 

Ο όρος ποιότητα ζωής είναι πολυδιάστατος περιλαμβάνει: α) την 

υποκειμενική αποτίμηση της λειτουργικής κατάστασης του ατόμου (σωματικής 

και ψυχικής), β) την αλληλεπίδραση της κατάστασης της υγείας με τη 

λειτουργικότητά του, γ) τον προσδιορισμό της λειτουργικότητας, στους τομείς 

εκείνους που είναι απαραίτητοι, ώστε το άτομο να μπορεί να πραγματοποιεί 

τους επιδιωκόμενους στόχους της ζωής του (Kaplan, Bush, 1982). 

  Τα όργανα εκτίμησης της ποιότητας ζωής είναι δυνατόν να διακριθούν σε 

γενικής χρήσεως κλίμακες και ειδικής ανά ασθένεια. Οι πρώτες αφορούν 

έννοιες γενικής υγείας, άσχετα από την πάθηση, υγεία, ηλικία και 

εφαρμόζονται σε διαφορετικές ομάδες πληθυσμού. Οι δεύτερες απευθύνονται 

σε πληθυσμό με μια συγκεκριμένη πάθηση και είναι πιο εξειδικευμένες και 

ευαίσθητες ως προς την παθολογική κατάσταση. 

  Στην παρούσα μελέτη, ποιότητα ζωής των αιμορροφιλικών παιδιών, 

εκτιμήθηκε με τα διαπιστευμένα πλέον ερωτηματολόγια  Haemo-QoL I,II,III, τα 

οποία σχεδιάστηκαν από τους  Mackensen & Bullinger και μεταφράστηκαν σε 

33 γλώσσες. Αρχικά εκτιμήθηκε η εσωτερική συνέπεια μεταξύ των ερωτήσεων 

της κάθε κλίμακας με τον συντελεστή Cronbach's α και διαπιστώθηκε ότι ήταν 

αρκετά ικανοποιητική, διότι στις περισσότερες των ερωτήσεων ο συντελεστής 

ήταν >0,70 με καλύτερη εσωτερική συνέπεια να φαίνεται ότι υπάρχει στην 

ηλικιακή ομάδα III (13-16 ετών), και χαμηλότερο στην ηλικιακή ομάδα I (4-7 

ετών), όπως παρατήρησαν  και οι κατασκευαστές των ερωτηματολογίων. 

  Οι μέσες τιμές στο σύνολο των ερωτήσεων των  ερωτηματολογίων είναι 

ενδεικτικές της καλής ποιότητας ζωής των παιδιών με αιμορροφιλία, εφόσον 

οι χαμηλότερες βαθμολογίες δείχνουν καλύτερη ποιότητα ζωής. Χειρότερη 

βαθμολογία υπήρξε στην ηλικιακή ομάδα I, στις κλίμακες  "ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑ" και 

"ΘΕΡΑΠΕΙΑ" και στις ομάδες II, III στην κλίμακα "ΑΘΛΗΣΗ/ΣΧΟΛΕΙΟ". 

Φαίνεται, ότι η θεραπεία (ενδοφλέβιες εγχύσεις) και οι υπερπροστατευτικοί 

γονείς, επηρεάζουν αρνητικά την ποιότητα ζωής των μικρών ασθενών, ενώ 

στις μεγαλύτερες ηλικίες οι παράμετροι της άθλησης και του σχολείου είναι 

που επιδρούν περισσοτερο. Τα μεγαλύτερα παιδιά ενδεχομένως έχουν πλέον 
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εξοικειωθεί με την ενδοφλέβια   θεραπεία, ενώ οι σχέσεις της οικογένειας, 

έχουν βρεί θέσεις ισορροπίας "συν τω χρόνω".  

  Οι  συγκρίσεις των συντελεστών αξιοπιστίας μεταξύ των ομάδων δεν 

είναι εφικτή ιδιαίτερα όσον αφορά στην ομάδα I (4-7 ετών), διότι οι κλίμακες 

πιθανόν να μην έχουν  τον ίδιο αριθμό και την ίδια διατύπωση και γιατί οι 

απαντήσεις στις άλλες δύο ομάδες είναι πενταβάθμιες, ενώ στην I είναι 

τριβάθμιες. Επιπλέον ο αριθμός των παιδιών που συμμετείχαν δεν είναι ίδιος 

σε όλες τις ομάδες. 

 Ο συντελεστής αξιοπιστίας στη διάσταση "ΦΥΣΙΚΗ ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ" είναι 

καλός >0,7 για τις ομάδες I, III, με εξαίρεση την ερώτηση 7 "φοβόμουν μήπως 

χτυπήσω" που προφανώς δεν έχει άμεση αναφορά στη φυσική κατάσταση 

του παιδιού αλλά στο πως αισθάνεται το παιδί. 

  Όσον αφορά την διάσταση "ΣΥΝΑΙΣΘΗΜΑΤΑ" o Cronbach's-α είναι 

ικανοποιητικός και στις 3 ηλικιακές ομάδες (>0,7), με εξαίρεση την ερώτηση 8 

"αισθανόμουν ότι οι φίλοι μου με απέκλειαν", της οποίας η συνεισφορά στο 

τελικό σκορ είναι πολύ μικρή και η απαλειψή της θα οδηγούσε στην αύξηση 

του συντελεστή από το 0,893 σε 0,910. Αυτό ίσως να συμβαίνει διότι ενώ οι 

υπόλοιπες ερωτήσεις αναφέρονται σε συναισθήματα των παιδιών εξαιτίας της 

αιμορροφιλίας, η συγκεκριμένη ερώτηση 8 και λιγότερο η 6 "αισθανόμουν 

μοναξιά εξαιτίας της αιμορροφιλίας μου", πιθανόν να είναι αποτέλεσμα που 

εξαρτάται από τριτους. Οι αντίστοιχες υψηλές μέσες τιμές >25, των 

παραπάνω δύο κλιμάκων υποδηλώνουν οτι οι ερωτήσεις συνεισφέρουν 

σημαντικά στη διαμόρφωση του συνολικού σκορ των κλιμάκων και 

δημιουργούν μια ψευδώς αρνητική εικόνα της ποιότητας ζωής και στην 

"ΦΥΣΙΚΗ ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ" και στη "ΣΥΝΑΙΣΘΗΜΑΤΙΚΗ ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ". Γενικά 

όμως αντικατοπτρίζουν μια καλή ποιότητα ζωής. 

  Στην κλίμακα "ΑΥΤΟΕΙΚΟΝΑ" ο συντελεστής αξιοπιστίας είναι 

ικανοποιητικός με εξαίρεση την ηλικία 4-7 ετών, διότι υπάρχουν μόνο 2 

ερωτήσεις και στην μια εκ των οποίων  "ντρεπόμουν για την αιμορροφιλία 

που", οι απαντήσεις ήταν ίδιες, δηλαδή "ποτέ", όπως και στην ηλικία 8-12. 

Επιπλέον σ' αυτή την κλίμακα εμφανίζονται πρώτη φορά 3 ερωτήσεις (3,4,9) 

που εκφράζουν θετική στάση, π.χ ερώτηση 4  "ήμουν ικανοποιημένος με το 

σώμα μου" στις οποίες η βαθμολογία έπρεπε να αντιστραφεί. Πιθανόν να 
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υπήρξε σύγχυση ως προς τον τρόπο απάντησής τους. Στην περίπτωση που 

αφαιρεθούν ο συντελεστής είναι ικανοποιητικός. 

  Στην "ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑ" εμφανίζεται προβληματικός, όπως και στην κλίμακα 

"ΦΙΛΟΙ", εκτός από την ηλικία II, III. Το παράδοξο είναι ότι στη κλίμακα 

"ΦΙΛΟΙ" αν αφαιρεθεί η ερώτηση "μπορούσα να μιλήσω με τους φίλους μου 

για την αιμορροφιλία μου", θα είχε καλύτερη εσωτερική συνοχή, γεγονός που 

ίσως αποδεικνύει ότι η αρρώστια δεν μπορεί εύκολα να συζητηθεί. 

  Επίσης και οι κλίμακες "ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗ", "ΑΛΛΟΙ ΑΝΘΡΩΠΟΙ" και "ΙΔΙΑ 

ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ" έχουν ικανοποιητικό συντελεστή, ενώ χειρότερο έχουν οι 

κλίμακες "ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗ" και "ΑΘΛΗΣΗ/ΣΧΟΛΕΙΟ". Στη δεύτερη αυτό 

πιθανόν να συμβαίνει λόγω των περιορισμών που αντιμετωπίζουν στο να 

ασχοληθούν με το αγαπημένο τους άθλημα, που στο σύνολό τους δήλωσαν 

ότι είναι το ποδόσφαιρο. 

  Όσον αφορά τη "ΘΕΡΑΠΕΙΑ", εμφανίζεται καλή εσωτερική συνέπεια και 

στις 3 ηλικίες, γεγονός που σημαίνει ότι η καλή ποιότητα ζωής των 

αιμορροφιλικών παιδιών σχετίζεται με την θεραπεία τόσο σε επίπεδο  της 

θεραπευτικής παρέμβασης  αυτής καθαυτής, όσο και στο επίπεδο των 

φροντιστών ,αλλά και του κέντρου θεραπείας, όπως αποτυπώνεται στις 

απαντήσεις. 

 Συνολικά στην ηλικιακή ομάδα III, αν εξαιρέσουμε την κλίμακα 

"ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗ", όλες οι  υπόλοιπες κλίμακες είναι ικανοποιητικά αξιόπιστες. 

Σε αυτό συμβάλλει το γεγονός ότι ο αριθμός των συμμετεχόντων παιδιών είναι 

ικανοποιητικός και ακόμη ότι η αντίληψή τους είναι καλύτερη και μπορούν να 

απαντήσουν με μεγαλύτερη ακρίβεια στις ερωτήσεις. 

  Όσον αφορά τις αιμορραγίες/αίμαρθρα στην ομάδα III, υπήρξε 

στατιστικά σημαντική διαφορά (p<0,01), μεταξύ των παιδιών με αίμαρθρα και 

χωρίς αίμαρθρα τους τελευταίους 12 μήνες, όπως και τον τελευταίο μήνα. Η 

αντίληψη των παιδιών για μειωμένη ποιότητα ζωής στην περίπτωση που  τα 

παιδιά είχαν πρόσφατα αίμαρθρα, είναι αυτονόητη μιας και το πρόσφατο 

συμβάν, είναι αυτό που κυρίως θυμούνται. 

  Στην κλίμακα "ΘΕΡΑΠΕΙΑ", συγκρίνοντας τις ομάδες των παιδιών: 

α)παιδιά χωρίς αίμαρθρο τους τελευταίους 12 μήνες, β) παιδιά με αίμαρθρα 

τους τελευταίους 12 μήνες, αλλά όχι τον τελευταίο μήνα και γ) παιδιά με 

αίμαρθρα τον τελευταίο μήνα, βρέθηκε στατιστικά σημαντική διαφορά 
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ανάμεσα στις ομάδες β και γ, με τα παιδιά που έπαιρναν θεραπεία και δεν 

είχαν αίμαρθρο τους τελευταίους 12 μήνες, να εμφανίζουν καλύτερη ποιότητα 

ζωής, όπως ήταν αναμενόμενο. 

 Ενδιαφέρον παρουσιάζουν τα αποτελέσματα στην ηλικιακή ομάδα III 

κατά την οποία τα παιδιά με βαρειά αιμορροφιλία, είχαν στατιστικά σημαντικά 

καλύτερη ποιότητα ζωής από τα παιδιά με ήπιας ή μέσης βαρύτητας 

αιμορροφιλία. Αξίζει να σημειωθεί, ότι μεταξύ των παιδιών με βαρειά 

αιμορροφιλία ήταν παιδιά που είχαν αναπτύξει  ανασταλτές, (Ν=14), τα οποία 

έχουν ιστορικό πολλών σοβαρών αιμορραγικών επεισοδίων στο παρελθόν, 

αρκετών νοσηλειών καθώς και χρήσης κεντρικών καθετήρων (Port-a-cath). 

Στη φάση συμπλήρωσης  του ερωτηματολογίου όμως, όλα τα παιδιά είχαν 

εξαλείψει τον ανασταλτή, μετά από επιτυχή θεραπεία ανοσοαντοχής και 

ακολουθούσαν συστηματικά θεραπεία προφύλαξης. Φαίνεται ότι οι ασθενείς 

που παρακολουθούνται συστηματικά και υποβάλλονται σε συστηματική 

αγωγή, έχουν καλύτερη ποιότητα ζωής σε σύγκριση με εκείνους που αν και με 

ήπιο νόσημα δεν έχουν ανάγκη συστηματικής ιατρικής φροντίδας. 

Είναι γνωστό με βάση τη διεθνή βιβλιογραφία ότι οι ασθενείς με ήπια 

αιμορροφιλία, ιδιαίτερα στην ηλικιακή  ομάδα ΙΙΙ, μπορεί να παρουσιάσουν 

οξέα σοβαρά αιμορραγικά επεισόδια, λόγω δραστηριοτήτων συναφών με την 

ηλικία τους (έφηβοι), που αποτελούν  ψυχοτραυματικές εμπειρίες για τους 

ίδιους, χωρίς προηγούμενο ιστορικό ανάλογης εμπειρίας. 

  Όπως προκύπτει, το Haemo-QoL, μπορεί να εφαρμοστεί στη ομάδα των 

παιδιών με αιμορροφιλία και να βοηθήσει στην βελτίωση της ποιότητας ζωής 

τους, δίνοντας ερεθίσματα για καλύτερο σχεδιασμό και προγράμματα τέτοια 

που θα προσφέρουν καλύτερες υπηρεσίες στα αιμορροφιλικά παιδιά. 

Περιορισμοί της παρούσας μελέτης μπορούν να θεωρηθούν: α) δεν είναι 

πολυκεντρική καθώς  τα παιδιά που συμμετείχαν  ήταν μόνο από ένα κέντρο 

(Παίδων "Αγία Σοφία"), β) το δείγμα στις μικρές ηλικίες λόγω της σπανιότητας 

του νοσήματος είναι μικρό . 



90 

 

6. ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ 

 

 

Από την μελέτη προέκυψε ότι η ποιότητα ζωής των παιδιών με 

αιμορροφιλία είναι καλή, γεγονός που σχετίζεται με διάφορους παράγοντες, 

όπως ο αριθμός των αιμορραγιών/αιμάρθρων, της θεραπείας,αλλά και του 

χρόνου έναρξής της. 

  Όταν οι ασθενείς ξεκινήσουν έγκαιρα προφύλαξη, τότε ο αριθμός των  

αιμορραγιών/αιμάρθρων μειώνεται σημαντικά με αποτέλεσμα λιγότερο πόνο 

και αναπηρίες, γεγονός που αποτυπώνει ένα καλύτερο επίπεδο ποιότητας 

ζωής, παρά τη βαρύτητα της νόσου.  Αποδεικνύεται επίσης, ότι το Haemo-

QoL, αποτελεί ένα έγκυρο εργαλείο μέτρησης της ποιότητας ζωής των 

παιδιών με αιμορροφιλία, και ως εκ τούτου, μπορεί να χρησιμοποιηθεί 

εκτενέστερα προκειμένου να γίνει μια εκτίμηση της ποιότητας ζωής στο 

σύνολο του πληθυσμού των αιμορροφιλικών παιδιών. Τα αποτελέσματα της 

έρευνας, συμφωνούν εν μέρει με παρόμοιες έρευνες στη βιβλιογραφία. Οι 

όποιες διαφοροποιήσεις με λοιπές αντίστοιχες μελέτες, δικαιολογούνται από 

το γεγονός ότι πρόκειται για έρευνες με διαφορετικό πληθυσμό. 

  Περαιτέρω μελέτη χρειάζεται για να αξιολογηθούν οι παρεμβάσεις, όπως 

οι οποίες πρέπει να γίνουν ώστε ποιότητα ζωής των παιδιών και εφήβων με 

αιμορροφιλία να είναι η βέλτιστη και να μην διαφέρει από του γενικότερου 

πληθυσμού παιδιών και εφήβων. 
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ΕΝΗΜΕΡΩΤΙΚΟ ΣΗΜΕΙΩΜΑ 

 

 

Αγαπητοί γονείς 

 

Η παρούσα έρευνα, εκτελείται στο πλαίσιο διπλωματικής εργασίας Μεταπτυχιακού 
Προγράμματος, της Ιατρικής Σχολής του Καποδιστριακού Πανεπιστημίου Αθηνών σε 
συνεργασία με τη Νοσηλευτική Σχολή του ΑΤΕΙ Αθηνών, «Κλινική Παιδιατρική και 
Νοσηλευτική Έρευνα». Ο τίτλος της διπλωματικής είναι: «Ποιότητα ζωής παιδιών με 
αιμορροφιλία». 

Στόχος είναι η συλλογή πολύτιμων πληροφοριών για την εκτίμηση της σχετιζόμενης 
με την αιμορροφιλία ποιότητα ζωής των παιδιών σας. Η συμμετοχή σας είναι 
εθελοντική. Το ερωτηματολόγιο είναι ανώνυμο και εμπιστευτικό και περιλαμβάνει 
τόσο δημογραφικά στοιχεία και γενικές πληροφορίες για την κατάσταση υγείας του 
παιδιού, όσο και παράγοντες που επηρεάζουν την ποιότητα ζωής του. 

 

Ευχαριστώ πολύ για το χρόνο που διαθέτετε. 

 

 

Κωνσταντίνα Παναγιωτοπούλου 

Νοσηλεύτρια Νοσοκομείου Παίδων «Η Αγία Σοφία» 
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ΔΗΛΩΣΗ ΠΛΗΡΟΦΟΡΗΜΕΝΗΣ ΣΥΓΚΑΤΑΘΕΣΗΣ 

 

Εγώ ο/η …………………………………………………………(όνομα γονέα/ 
κηδεμόνα)  επιβεβαιώνω ότι έχω διαβάσει τις πληροφορίες που περιέχονται στο 
ενημερωτικό σημείωμα για τη μελέτη με τίτλο «Ποιότητα ζωής παιδιών με 
αιμορροφιλία». 

Μου παραχωρήθηκε ο χρόνος και η ευκαιρία να διαβάσω τις πληροφορίες 
προσεκτικά και να αποφασίσω για το αν θα συμμετάσχει το παιδί μου 
…………………………………………………………………... στη μελέτη ή όχι. 

Επιβεβαιώνω ότι είχα την ευκαιρία να κάνω ερωτήσεις σχετικά με τη μελέτη αυτή και 
είμαι ικανοποιημένος/η με τις απαντήσεις και τις επεξηγήσεις που μου δόθηκαν από 
τη νοσηλεύτρια Κωνσταντίνα Παναγιωτοπούλου. 

Συμφωνώ ως προς τη συμμετοχή του παιδιού μου στη μελέτη. 

 

 

Υπογραφή γονέα / κηδεμόνα 
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Trial ID: Page 1/11 
 

VISIT X 

 Centre ID/No.:   
 

 Subject No.:  
 

 Visit Date:   
   D    D   M   M   M   Y   Y   Y   Y
 

© Haemo-QoL-CIII - Greece/Greek - Version of 13 Oct 09 - 

HAEMO - QOL 
 

Ερωτηματολόγιο για Παιδιά και Ενήλικες Μεγάλη έκδοση για παιδιά ηλικία: 13-16
 

Γεια σου! 

Θέλουμε να μάθουμε πώς νιώθεις τις τελευταίες εβδομάδες.  

Έτσι, σκεφτήκαμε μερικές ερωτήσεις, στις οποίες παρακαλούμε να απαντήσεις. 

Το ερωτηματολόγιο αυτό έχει δημιουργηθεί για έφηβους που πάσχουν από αιμορροφιλία. 

 

 Διάβασε κάθε ερώτηση προσεκτικά. 

 Σκέψου πως ήταν τα πράγματα για σένα τις περασμένες εβδομάδες. 

 Σημείωσε με σταυρό την απάντηση που σου ταιριάζει καλύτερα. 

 

Δεν υπάρχουν σωστές ή λάθος απαντήσεις. Για μας σημασία έχει η δική σου γνώμη. 
 

Παράδειγμα:  Ποτέ Σπάνια Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέ-
χεια 

Τις προηγούμενες επτά ημέρες 
είχα όρεξη ν’ ακούω μουσική       

 
Ημερομηνία που συμπλήρωσα το ερωτηματολόγιο: |__|__|__|__|__|__| 

 (Ημέρα/ Μήνας/ Έτος) 
 

Χώρα:  |__|__| 
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Trial ID: Page 2/11 
 

VISIT X 
 

 Subject No.:  
 
 

[III, Μεγάλη έκδοση για παιδιά] 
 

©  Haemo-QoL-CIII - Greece/Greek - Version of 13 Oct 09 - 

ΚΑΙ ΤΩΡΑ ΘΕΛΟΥΜΕ ΝΑ ΣΕ ΡΩΤΗΣΟΥΜΕ ΜΕΡΙΚΑ ΠΡΑΓΜΑΤΑ ΓΙΑ ΤΗΝ 
ΑΙΜΟΡΡΟΦΙΛΙΑ ΣΟΥ! 

Θέλουμε να μάθουμε μερικά πράγματα για τις ΑΙΜΟΡΡΑΓΙΕΣ σου (ΑΙΜΟΡΡΑΓΙΕΣ 
ΑΡΘΡΩΣΕΩΝ). 

 

1. Πόσο συχνά είχες αιμορραγίες τις τελευταίες 4 εβδομάδες; 

  καμία  1  2  περισσότερες από 2 Πόσες;___ 

Στις επόμενες ερωτήσεις χρειάζεται να απαντήσεις μόνο εάν είχες αιμορραγίες. 

2. Εάν είχες αιμορραγίες τις τελευταίες 4 εβδομάδες, πόσο σε ενοχλούσαν; 

  καθόλου  λίγο  μέτρια  αρκετά  

3. Εάν είχες αιμορραγίες τις τελευταίες 4 εβδομάδες, πόσο σοβαρές ήταν 
(εάν οι αιμορραγίες ήταν πολλές,  απάντησε για την πιο σοβαρή); 

  ελαφριές  μέτριες  σοβαρές  πολύ σοβαρές  

4. Ένιωθες κάπως περίεργα στις αρθρώσεις σου πριν την αιμορραγία; 

  ποτέ     σπάνια     μερικές φορές   συχνά     πάντα 

5. Έπρεπε να παραμείνεις ήσυχος (π.χ. ξαπλωμένος στο κρεβάτι), όταν είχες αιμορραγίες; 

  ποτέ     σπάνια     μερικές φορές   συχνά     πάντα 

6. Όταν είχες αιμορραγίες, ενημέρωνες αμέσως τους γονείς σου; 

  ποτέ     σπάνια     μερικές φορές   συχνά     πάντα 

 
Θέλουμε να μάθουμε ποιος σου έκανε τις ΕΝΕΣΕΙΣ. 

 Τις προηγούμενες 4 εβδομάδες ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια

1.  ... έκανα εγώ τις ενέσεις      

2. ... η μητέρα μου μού έκανε τις ενέσεις      

3. ... ο πατέρας μου μού έκανε τις 
ενέσεις 

     

4. ... μια νοσοκόμα μου έκανε τις ενέσεις      

5. ... ένας γιατρός μου έκανε τις ενέσεις      

121



Trial ID: Page 3/11 
 

VISIT X 
 

 Subject No.:  
 
 

[III, Μεγάλη έκδοση για παιδιά] 
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Τώρα, θα θέλαμε να μάθουμε μερικά πράγματα για την αιμορροφιλία και την 
ΣΩΜΑΤΙΚΗ ΥΓΕΙΑ σου. 

 Τις προηγούμενες 4 εβδομάδες ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια

1.  ... με πονούσαν τα σημεία που είχα 
πρηστεί 

     

2. ... ένιωθα πόνους στις αρθρώσεις μου      

3. ... με πονούσε να κινούμαι       

4. ... αισθανόμουν τις αρθρώσεις μου 
πιασμένες 

     

5. ... δυσκολευόμουν να κουνήσω τα 
χέρια και τα πόδια μου 

     

6. ... δεν μπορούσα να περπατήσω την 
απόσταση που ήθελα 

     

7. ... φοβόμουν μήπως χτυπήσω      

 
Και τώρα μερικές ερωτήσεις για τα ΣΥΝΑΙΣΘΗΜΑΤΑ που έχεις εξαιτίας της 

αιμορροφιλίας σου 

 Τις προηγούμενες 4 εβδομάδες ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια

1. ... είχα άσχημη διάθεση εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

2. ... ήμουν στενοχωρημένος εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

3. ... η αιμορροφιλία μου μού ήταν βάρος 
(πραγματικό πρόβλημα) 

     

4. ... ήμουν θυμωμένος εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

5. ... αισθανόμουν ανησυχία εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

6. ... αισθανόμουν μοναξιά εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

7. ... φοβόμουν μήπως αιμορραγήσω      

8. ... αισθανόμουν ότι οι φίλοι μου με 
απέκλειαν 

     
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Πως έχει επηρεάσει η αιμορροφιλία το πώς ΒΛΕΠΕΙΣ τον εαυτό σου; 

 Τις προηγούμενες 4 εβδομάδες ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια

1. ... ζήλευα τα συνομήλικά μου υγιή 
παιδιά 

     

2. ... αισθανόμουν σωματικά πιο 
αδύναμος από τα άλλα παιδιά 

     

3. ... αισθανόμουν όπως οι άλλοι 
συνομήλικοί μου 

     

4. ... ήμουν ικανοποιημένος με το σώμα 
μου 

     

5. ... η αιμορροφιλία μού έκανε τη ζωή 
πιο δύσκολη 

     

6. ... ήμουν χαρούμενος παρά την 
αιμορροφιλία μου 

     

7. ... αισθανόμουν ντροπή εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

8. ... αντιμετώπιζα προβλήματα στο να 
κάνω πράγματα με άλλα παιδιά της 
ηλικίας μου  

     

9. ... μπορούσα να κάνω λιγότερα 
πράγματα μαζί με τους φίλους μου 
εξαιτίας της αιμορροφιλίας μου 

     

10. ... αισθανόμουν υγιής παρά την 
αιμορροφιλία μου  

     
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Οι επόμενες ερωτήσεις αφορούν την αιμορροφιλία και την ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑ σου 

 Τις προηγούμενες 4 εβδομάδες ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια

1. ... η οικογένειά μου με μεταχειριζόταν 
διαφορετικά εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

2. ... η μητέρα μου ήταν υπερπροστατευτική      

3. ... ο πατέρας μου ήταν 
υπερπροστατευτικός 

     

4. ... οι γονείς μου με μάλωναν όταν 
τραυματιζόμουν 

     

5. ... οι γονείς μου μού απαγόρευαν 
συγκεκριμένα πράγματα εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

6. ... υπήρχαν προβλήματα στο σπίτι 
εξαιτίας της αιμορροφιλίας μου 

     

7. ... αισθανόμουν ότι δημιουργώ 
προβλήματα στην οικογένειά μου 
εξαιτίας της αιμορροφιλίας μου  

     

8. ... οι γονείς μου περιόριζαν την εργασία 
τους ή τον ελεύθερο χρόνο τους 
επειδή έπρεπε να με φροντίζουν  

     

 
Και τώρα την αιμορροφιλία και τους ΦΙΛΟΥΣ σου 

 Τις προηγούμενες 4 εβδομάδες ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια

1. ... μπορούσα να συζητήσω με τους 
φίλους μου για την αιμορροφιλία μου 

     

2. ... ο καλύτερος μου φίλος ενδιαφερόταν 
για το πώς αισθάνομαι 

     

3. ... είχα έναν πολύ καλό φίλο, με τον 
οποίο αισθανόμουν πολύ δεμένος 

     

4. ... οι φίλοι μου με φρόντιζαν όταν δεν 
αισθανόμουν καλά 

     
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Αυτές οι ερωτήσεις αφορούν την αιμορροφιλία σου και την ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗ ΠΟΥ 

ΠΙΣΤΕΥΕΙΣ ΟΤΙ ΠΑΙΡΝΕΙΣ 

 Tις προηγούμενες 4 εβδομάδες ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια

1. ... οι άλλοι με πρόσεχαν ιδιαίτερα 
εξαιτίας της αιμορροφιλίας μου      

2. ... οι άλλοι έδειχναν κατανόηση για την 
αιμορροφιλία μου 

     

3. ... μπορούσα να συζητήσω με άλλους 
για τα προβλήματα που έχω με την 
αιμορροφιλία μου 

     

4.  ... οι άλλοι με υποστήριζαν      

 

Οι παρακάτω ερωτήσεις αφορούν την αιμορροφιλία σου και τους ΑΛΛΟΥΣ 
ΑΝΘΡΩΠΟΥΣ 

 Tις προηγούμενες 4 εβδομάδες ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια

1. ... αισθανόμουν διαφορετικός από τους 
άλλους εξαιτίας της αιμορροφιλίας 
μου 

     

2. ... με ενοχλούσε να γνωρίζουν οι άλλοι 
για την αιμορροφιλία μου 

     

3. ... τα άλλα παιδιά με κορόιδευαν 
εξαιτίας της αιμορροφιλίας μου 

     

4. ... οι άνθρωποι με μεταχειρίζονταν 
αλλιώς εξαιτίας της αιμορροφιλίας 
μου 

     

5. ... αισθανόμουν ότι με άφηναν απέξω 
όταν οι άλλοι έκαναν κάτι μαζί 

     

6. ... οι άλλοι έκαναν ηλίθια σχόλια για  
την αιμορροφιλία μου 

     
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Οι παρακάτω αφορούν τον ΑΘΛΗΤΙΣΜΟ ΚΑΙ ΤΟ ΣΧΟΛΕΙΟ 

 Τις προηγούμενες 4 εβδομάδες ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια

1. ... έπρεπε να αποφύγω τα αθλήματα 
που μου αρέσουν εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

2. ... εξαιτίας της αιμορροφιλίας μου 
έπρεπε να ασχολούμαι 
περισσότερο με δραστηριότητες σε 
κλειστό χώρο σε σχέση με άλλα 
παιδιά 

     

3. ... έπρεπε να αποφύγω αθλήματα 
όπως πατίνια και ποδόσφαιρο 

     

4. ... έκανα τόσα αθλήματα όσα και όλα 
τα άλλα παιδιά 

     

5. ... οι δάσκαλοί μου με μεταχειριζόταν 
διαφορετικά εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

6. ... συμμετείχα στο μάθημα 
γυμναστικής στο σχολείο παρά την 
αιμορροφιλία μου 

     

7. ... μπορούσα να συμμετέχω στο 
σχολείο παρά την αιμορροφιλία μου

     

8. ... έπρεπε να αποφύγω συγκεκριμένες 
σχολικές εκδηλώσεις (π.χ. 
εκδρομές) εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

9. ... μου ήταν δύσκολο να προσέχω στο 
σχολείο επειδή πονούσα 

     
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Οι επόμενες ερωτήσεις αφορούν το τι κάνεις για να ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΕΙΣ ΤΗΝ 

ΑΙΜΟΡΡΟΦΙΛΙΑ ΣΟΥ 

 Τις προηγούμενες 4 εβδομάδες ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια

1. … προσπαθούσα να αναγνωρίζω 
έγκαιρα όταν παθαίνω αιμορραγία  

     

2. ... πρόσεχα το σώμα μου      

3. ... μπορούσα να καταλάβω αν είχα 
αιμορραγία 

     

4. ... έλεγχα τις ενοχλήσεις που είχα 
λόγω της αιμορροφιλίας 

     

5. ... αισθανόμουν ότι ήμουν καλά 
ενημερωμένος για την αιμορροφιλία

     

6. ... η αιμορροφιλία ήταν φυσιολογικό 
μέρος της ζωής μου 

     

7. ... δεχόμουν ότι έχω αιμορροφιλία       
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Πώς αισθάνεσαι για τη ΘΕΡΑΠΕΙΑ σου; 

 Τις προηγούμενες 4 εβδομάδες ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια

1. ... ήμουν ικανοποιημένος από το 
κέντρο αιμορροφιλικών 

     

2. ... η θεραπευτική αγωγή ήταν εντάξει      

3. ... είχα εμπιστοσύνη στους γιατρούς 
και στις νοσηλεύτριες 

     

4. ... με ενοχλούσε να πηγαίνω στο 
κέντρο αιμορροφιλικών 

     

5. ... αισθανόμουν ότι εξαρτιέμαι από 
άλλους ανθρώπους εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

6. ... με εκνεύριζαν οι ενέσεις      

7. ... με εκνεύριζε ο χρόνος που έχανα 
για τις ενέσεις 

     

8. ... αισθανόμουν ότι οι ενέσεις 
διέκοπταν τις δραστηριότητές μου 

     

 
Τι σκέφτεσαι για το ΜΕΛΛΟΝ; 

 Τον τελευταίο καιρό ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια

1. ... σκέφτομαι ότι θα είναι δύσκολο να 
ζήσω μια κανονική ζωή 

     

2. ... σκέφτομαι ότι τα πράγματα θα πάνε 
καλύτερα όσο μεγαλώνω 

     

3. ... ανησυχώ για την υγεία μου      

4. ... είμαι βέβαιος ότι στο μέλλον θα 
δημιουργήσω οικογένεια 

     

Πώς είναι οι ΣΧΕΣΕΙΣ σου; 

 Τον τελευταίο καιρό ... Ποτέ Σπάνια 
Μερικές 
φορές 

Συχνά Συνέχεια
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1. ... μου φαίνεται δύσκολο να βγω με 
κορίτσια εξαιτίας της αιμορροφιλίας 
μου 

     

2. ... αισθάνομαι ανασφαλής στις σχέσεις 
μου με τα κορίτσια εξαιτίας της 
αιμορροφιλίας μου 

     

Πώς νομίζεις ότι είναι η ΥΓΕΙΑ σου ΓΕΝΙΚΑ; 

 Συνολικά,... Εξαιρετική
Πολύ 
καλή 

Καλή Μέτρια Κακή 

1.  … θα έλεγες ότι η υγεία σου είναι…      
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Ανοιχτές Ερωτήσεις 

 
1. Πόσο σε ενοχλεί η αιμορροφιλία σου; 
  καθόλου  λίγο  μέτρια  αρκετά  πάρα πολύ 

 

2. Τι σε ενοχλεί περισσότερο στην αιμορροφιλία σου; Γράψε μερικά πράγματα: 

 _____________________________________________________________ 

 _____________________________________________________________ 

 _____________________________________________________________ 

 

3. Πώς σου φάνηκε το ερωτηματολόγιο;  
(Βάλε ένα σταυρό στη γραμμή ανάμεσα στο «0» και το «100» ανάλογα με το πώς το βρήκες) 

 
0 100 

 | | 
 πολύ κακό πολύ καλό
 

4. Μήπως ξεχάσαμε κάτι που είναι σημαντικό για σένα; 

 _____________________________________________________________ 

 _____________________________________________________________ 

 _____________________________________________________________ 

 

5. Πόση ώρα σου πήρε να συμπληρώσεις το ερωτηματολόγιο; Περίπου___________ λεπτά 

 

Μπράβο! Συγχαρητήρια! 

 

Σ’ ΕΥΧΑΡΙΣΤΟΥΜΕ ΠΟΛΥ ΓΙΑ ΤΗ ΣΥΝΕΡΓΑΣΙΑ ΣΟΥ! 
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