TAP CHIi NGHIEN ClPU Y HOC

CHAT LUONG CUOC SONG LIEN QUAN PEN SUC KHOE
O’ VI THANH NIEN MAC HEMOPHILIA

Bui Thi Thu Thao', Nguyén Thj Mai2 va Nguyén Thi Thanh Mai"*

"Trieong Pai hoc Y Ha Noi
2Viigén Huyét hoc - Truyén méau Trung uong

Muc tiéu ctia nghién ctru la danh gia chét luong cude séng lién quan dén siic khde (Health-related quality of
life — HRQoL) & vi thanh nién mac Hemophilia, str dung bé céu hi PedsQL™ 4.0 phién ban tiéng Viét. Nghién
ctru tién hanh trén 105 tré (10 - 17 tudi) méc Hemophilia tai Vién Huyét hoc — Truyén méau Trung vong, so sanh
v6i 105 tré khde manh tuong déng vé dé tudi va gidi tinh duoc chon ngéu nhién ttr trudng hoc. Biém trung binh
HRQoL téng quét & nhém Hemophilia 1 76,70 + 13,53 (10 - 12 tudi) va 77,46 + 12,80 (13 - 17 tudi) thép hon
déang ké so v&i nhém khde manh (1&n lot 1a 88,59 + 4,49 va 88,85 + 6,05; p < 0,001). HRQoL ctia nhém tré bénh
gidm r6 rét & linh vure thé luc va hoc tép. Mirc d6 ndng va di chiing bénh la nhiing yéu tb dnh huéng tiéu cuc dén
HRQoL. Do dé, danh gia HRQoL thuong xuyén déng vai tro thiét yéu trong viéc dinh hinh ké hoach diéu trj cho tré
vi thanh nién mac Hemophilia, gép phén han ché tén suét chdy mau va céc bién chirng, ndng cao chét long séng.

Tir khoéa: Chat lwong cudc séng lién quan dén strc khoe, vi thanh nién, Hemophilia, PedsQL™ 4.0.

. DAT VAN BE

Hemophilia 1a mét rdi loan ddéng mau di
truyén do thiéu hut mét trong cac yéu td déng
mau dac hiéu. Phd bién nhat la Hemophilia
A (chiém 80 - 85%) do thiéu yéu té6 VIII,
Hemophilia B (chiém 10 - 15%) do thiéu yéu t6
IX, chii yéu gap & tré nam. Bénh gay chay mau
tw phat hodc sau chan thuwong, thwong xay ra
& khép, co va mé mém. Néu khong dwoc diéu
tri va quan ly phu hop, bénh nhan cé thé phai
déi mat véi nhiéu dot xuat huyét tai phat, dan
dén di chirng tan tat hodc tham chi la t& vong.
Theo b&o céo cuia Lién doan Hemophilia Thé
gi¢i nam 2022, ty 1& hién méc 1a 20,9/100.000
tré trai." Tré mac bénh Iy nay phai truyén yéu
t6 ddong mau dinh ky, thuéng xuyén nhap vién,
nghi hoc va han ché van déng, anh hwéng
nghiém trong dén chat lwong cudc séng. Cac
nghién clru trén thé gidi da chi ra rdng HRQoL
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& tré Hemophilia gidm hon dang ké so v&i cong
ddng, mrc dd suy gidm HRQoL cé xu hwéng
tang dan theo tudi, d&c biét la tudi vi thanh nién
- 14 Itva tudi biét quan tam nhiéu dén hinh anh
co thé, gia tri ban than va cac hoat dong xa
héi.2® Do dd, viéc danh gida HRQoL ngay cang
dwoc chu trong nhdm dinh hwéng chién lwoc
diéu tri va hé tro toan dién, gitp tré mac bénh
cé cudc sdng gan nhw binh thwong. Trén thé
giGi, cac nghién ctu vé HRQoL & bénh nhan
Hemophilia ngay cang gia tang khang dinh
tam quan trong clGa van dé nay.*5 Tuy nhién
tai Viét Nam, dbi twong tré em chi méi cé duy
nhat mot nghién ciu vao nam 2019 khéo sat
HRQoL & tré méc Hemophilia A tai Bénh vién
Nhi ddng Thanh phé H6 Chi Minh.6 Tai Trung
tam Hemophilia, Vién Huyét hoc - Truyén
mau Trung wong (co s& cé sb lwong bénh
nhan Hemophilia I&n nhét ca nwdc), linh vyc
HRQoL ciing chi m&i dwgc quan tdm nghién
clru gan day & nguoi trwdng thanh,” va chuwa
c6 di¥ liéu vé tré em ciing nhw vj thanh nién tai
co s& nay. Xuat phat tir thuc té do, ching toi
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tién hanh nghién clru nay véi muc tiéu: Panh
gia chét luong cubc sbng lién quan dén siic
khde & vj thanh nién mac Hemophilia tai Vién
Huyét hoc - Truyén mau Trung wong.
Il. DOI TWONG VA PHUONG PHAP
1. Péi twong

Nhém bénh

Tré vi thanh nién dwoc chan doan
Hemophilia, dang theo déi diéu tri ndi trd hodc
ngoai tru tai Trung tdm Hemophilia, Vién Huyét
hoc - Truyén mau Trung wong, tlr 9/2024 -
5/2025.

Tiéu chuén lwa chon

Tré tr 10 - 17 tudi dwoc chan doan mac
Hemophilia A hoac B. Tré va nguwdi giam hd
dong y tham gia nghién ctru.

Tiéu chuén loai trer

Tré khoéng coé kha nang thwc hién hoac
khéng cung cap day da théng tin theo cac yéu
cau nghién curu.

Nhém so sanh

Tré vi thanh nién khée manh dang hoc &
trwong trung hoc, dwoc chon trong cung thoi
gian nghién ctru.

Tiéu chuén lwra chon

Tré 10 - 17 tudi khde manh, twong déng
vé Ira tudi, gi¢i tinh v&i nhom tré bénh. Tré
va ngwdi giam hé dong y tw nguyén tham gia
nghién ctru.

Tiéu chuan loai tre

Tré khong cung cap day du théng tin theo
Cac yéu cau nghién ctru.
2. Phwong phap

Thiét ké nghién ciru

M6 ta cét ngang, cé so sanh nhém bénh véi
nhém khde manh.

C& mau va phwong phap chon méu

Nhém bénh: chon mau thuan tién bao gém

tat ca tré dwoc chan doan mac Hemophilia A
va B phu hop tiéu chuén Iwa chon va loai tri
trong thoi gian tién hanh nghién cvu tai Trung
tam Hemophilia, Vién Huyét hoc — Truyén méau
Trung wong, téng sb 105 tré.

Nhém so sénh: tré khée manh, twong dbng
vé tudi, gidi, dang hoc tai 2 trwong trung hoc
cong lap la Trwong THCS Hoang Van Thy,
Chwong My, Ha N6i va Trwong THPT Cao Ba
Quat, Quéc Oai, Ha Noi. Cach chon mau: T
khéi 6 - 12, mbi khdi chon ngdu nhién mét 16p,
xac dinh nhitng tré dap &ng duwoc tiéu chuén
ctia nhédm so sanh, sau d6 bdc tham 15 hoc sinh
tr danh sach nhém nay. C& mau twong duong
v&i nhém bénh theo ti 1& 1:1, gdbm 105 tré.

Bién sé nghién ctru va céng cu danh gia

Bién sé vé xa hoi hoc: Tudi phan bd 2 nhém
10-12 tudi va 13-17 tudi (phu hop véi cac phién
ban theo Itra tudi ctia thang danh gia HRQoL).

Bién sé vé dic diém bénh: thé bénh, muirc
do bénh, di chirng, vi tri chdy mau trong 6 thang
qua, thi gian dwoc chan doan va diéu tri bénh,

Céc bién s6 vé HRQoL: 4 linh viyc la thé Iy,
cam xuc, quan hé xa hdi, hoc tap va HRQoL
tbng quat.

Céng cu danh gia: Chung t6i str dung
thang diém danh gia HRQoL téng quat & tré
em (Pediatric Quality of Life Inventory™ 4.0
Generic Core Scale - PedsQL™ 4.0) clia Bénh
vién Nhi va Trung tdm strc khde Sandiego,
California, dwoc xay dwng b&i W.Varni va
cobng sw, cdng bd nam 2001.8 Thang gém 23
cau hdi v& mirc dd khé khan ma tré gap phai
trong vong mét thang qua, thudc 4 Iinh vyec:
thé chat, cdm xuc, quan hé xa hdi, hoc tap.
Mdrc d6 khdé khan dwgc chia thanh 5 mdec: 0
(khodng bao gi®), 1 (hdu nhw khéng bao gid), 2
(thinh thoang), 3 (thwdng xuyén), 4 (ludn luén);
diém dwoc quy dbi thanh diém trén thang O -
100 (mi&c 0 twong dwong 100 diém, 1 twong
dwong 75 diém, 2 twong dwong 50 diém, 3
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twong dwong 25 diém, 4 twong dwong 0 diém.
Thang PedsQL™ 4.0 gém 4 phién ban twong
&ng véi cac nhém tudi: 2-4;5-7;8-12; 13
- 18, do tré va cha/me tré bao céao, da duwoc
kiém dinh v&i dd tin cay cao (hé sé Cronbach
alpha = 0,83 cho tré va 0,86 cho cha/me tré).
Tai Viét Nam, thang do da dwoc Nguyén Thi
Thanh Mai va cong sw chuyén dich sang ngén
nglr tiéng Viét theo phwong phap chuyén dbi
thang do tam ly cta cac nghién clru chuan
trén thé gi¢i va da dwoc (ng dung trong cac
nghién clru & tré em mac cac bénh Iy man
tinh.%1° Nghién ctru nay st dung PedsQL 4.0
phién ban tiéng Viét danh cho nhém 8 - 12 va
13- 18, do tré danh gia.

Phuwong phéap thu thap sé liéu:

Nhom bénh: nghién ctru vién thu thap thong
tin theo mau bénh an nghién clru qua phdng
véan truc tiép tré méc Hemophilia va hd so bénh
an cla bénh vién, sau d6 hwéng dan tré tw
hoan thanh b6 cau hdi PedsQL™ 4.0.

Nhém so sanh: nghién ctru vién chon lya
ddi twong theo qui trinh chon mau, tré khée
manh tw bdo cdo HRQoL bang thang PedsQL™
4.0 tai trrrng mét cach déce lap.

Phwong phép x ly sé liéu

D lieu dwoc nhap va phan tich bang phan
mém SPSS 20.0. Str dung kiém dinh x2 dé so
sanh ty I, kiém dinh Student’s t-test (hai mau
doc lap) hoac ANOVA (nhiéu mau) dé so sanh
diém trung binh git)a cac nhém; nguwéng y
nghta thdng ké dwoc xac dinh 1a p < 0,05.
3. bao dirc nghién ciru

Nghién ctru chi phuc vu muc tiéu nang cao
chét lwong diéu tri, khdng vi muc dich khac. Tat
ca dbi twong nghién clru déu tham gia hoan
toan tw nguyén va dwoc dadm bao gilr bi mat
thong tin ca nhan.

ll. KET QUA

Khao sat 105 tré nam mac Hemophilia dap
&ng du tiéu chuan tham gia nghién ctru, c6 do
tudi trung binh la 13,5 £ 2,1). Trong do, 46 tré
(43,8%) thudc Itra tudi 10 - 12 (giai doan dau
tudi vi thanh nién) va 59 tré (56,2%) thudc Itra
tudi 13 - 17 (giai doan gitra - cudi tudi vi thanh
nién). Thoi gian trung binh tlr khi dwoc chén
doan bénh dén thdi diém nghién ceu la 12,12
+ 2,44 nam. Nhém so sanh gdm 105 hoc sinh
nam khde manh co tudi trung binh 1a 14,0 £ 21,
twong ddng vé&i nhém bénh (p > 0,05).

Bang 1. Pac diém bénh ly cia nhém bénh nhan mac Hemophilia

Dic diém Tansuat(n=105) Tylé%

. Hemophilia A 94 89,5
Thé bénh

Hemophilia B 1" 10,5

Nhe 7 6,7

Mdrc d6 bénh Trung binh 27 25,7

Nang 71 67,6

Khéng c¢6 di chirng 68 64,8

Di ching Di chirng tai khép 31 29,5

Di chirng than kinh 6 5,7
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Dic diém Tansuat(n=105) Tylé%
Khop 102 97,1
Vi tri chdy mau Noi so 1 0,95
trong 6 thang qua Tiéu héa 3 2,86
Tiét niéu 10 9,5

Trong 105 tré bénh cé 94 tré Hemophilia (97,1%). Ti 1& c6 di chivng tai khép la 29,5% va
A (89,5%), da s6 méc bénh & mirc dd nidng 5,7% di chirng than kinh.
(67,6%). Hau hét vi tri chdy mau la tai khop

120 =
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Thé lwc Cam xuc QHXH Hoc tap HRQoL téng
quat

mNhom bénh (n =46)  mNhém khde manh (n = 30)

Kiém dinh Student’s t-test
Biéu dd 1. So sanh diém HRQoL ctia nhém Hemophilia va nhém khée manh (Itra tudi 10 - 12)
O nhém 10-12 tudi, tré méc Hemophilia c6 cam xtc khéng c6 sw khac biét dang ké gitra hai

diém trung binh HRQoL téng quat thap hon rd rét nhém (p > 0,05). Trong d6 nhém bénh cé diém
so Vi tré khée manh (p < 0,001). Riéng linh vyc thap nhéat & Iinh vwe hoc tap (69,35 + 19,79).
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mNhoém bénh (n =59)  mNhém khde manh (n = 75)

Kiém dinh Student’s t-test

Biéu d6 2. So sanh diém HRQoL ctia nhém Hemophilia va nhém khée manh (Itra tudi 13 - 17)
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O nhém 13-17 tudi, tré mac Hemophilia cé
diém HRQoL trung binh thdp hon dang ké so

v&i tré khée manh (d&c biét & cac linh vc thé

chét, hoc tap va tdng quat, p < 0,001). Linh vuc
hoc tap co6 diém sb thap nhét (65,68 + 23,81).

Bang 2. So sanh diém HRQoL theo mirc dd bénh & nhém Hemophilia va nhém khée manh

Diém Nhém bénh Nhom bénh  Nhém khée manh P, P,
HRQoL murc do nang nhe-trung binh (n =105)
(n=171) (n = 34)
Thé luc 70,95 % 16,5 80,26 + 11,48 94,32 + 5,56 0,003 < 0,001
Cam xuc 80,63 + 16,34 87,21 £ 12,01 85,24 + 11,10 0,06 0,10
Quan hé xa hoi 81,76 £ 19,31 90,88 £+ 10,04 89,9 + 9,22 0,005 0,004
Hoc tap 63,03 + 22,59 76,18 + 18,38 82,33 + 11,29 0,006 < 0,001
HRQoL tbng quat 74,09 + 13,82 83,46 £ 8,44 88,78 + 5,63 <0,001 <0,001

Kiém dinh ANOVA; p, - So sanh gitta nhom mirc dg ndng va nhom nhe - trung binh

p, - S0 sanh gitra nhom mdrc do néng va nhom khée manh

Sw khac biét c6 y nghia théng ké vé diém
HRQoL giira nhém Hemophilia m&c d6 nang so

v&i nhém nhe-trung binh va nhém khée manh &

hau hét cac Iinh vie (p < 0,05), dic biét rd & thé
lwe, hoc tap va diém téng quat.

Bang 3. Diém HRQoL & vi thanh nién mac Hemophilia theo tinh trang di chietng bénh

Piém

Nhém bénh Nhém bénh Nhém p, P,
HRQoL di chirng khong di chirng khée manh
(n=33) (n=72) (n =105)
Thé luc 70,08 £+ 18,47 75,75 £ 13,92 94,32 + 5,56 <0,001 <0,001
Cam xuc 81,21 £ 13,40 83,47 £ 16,18 85,24 + 11,10 0,27 0,70
Quan hé xa hoi 78,03 £ 21,61 87,78 £ 14,16 89,9+ 9,22 0,01 0,50
Hoc tap 64,70 £ 20,54 68,47 + 22,84 82,33 + 11,29 <0,001 <0,001
HRQoL tbng quat 73,22 + 14,62 78,92 £ 11,97 88,78 + 5,63 <0,001 <0,001

Kiém dinh ANOVA; p, - so sanh gitta nhém bénh di chirmg va nhém khée manh

p, - So sanh gitta nhom bénh khéng di chimg va nhém khée manh

Tré Hemophilia ¢6 di chirng c6 diém HRQoL
thép hon rd rét so v&i nhom bénh khong di
chirng va nhom khée manh, dac biét & cac linh

vire thé lwc, hoc tap va tdng quat (p < 0,001).

Linh vuwc quan hé xa hoi cling cho thay su suy
gidm cé y nghia théng ké gitta nhém cé di
chirng va nhéom khée manh (p = 0,01).
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IV. BAN LUAN

Hemophilia 1a mt trong nhirng bénh man
tinh gay chay mau tai dién, do dé viéc danh gia
HRQoL & tré mac Hemophilia ngay cang dwoc
guan tdm. Nghién clru nay da s dung thang
do HRQoL téng quat PedsQL™ 4.0 do Varni
va cong s (CS) phat trién, tién hanh trén 105
tré vi thanh nién méc Hemophilia (10 - 17 tudi,
trung binh 13,5 £ 2,1) va so sanh véi 105 hoc
sinh khde manh twong dong vé Ira tudi va gici
tinh. Trong nghién ctru nay, chuang téi chia hai
nhom tudi 10-12 tudi va 13 - 17 tudi dé phan
anh sy khac biét gilra giai doan dau va giai
doan gitra - cudi tudi vi thanh nién, véi cac déc
diém tam ly va xa hoi khac nhau. Tuy nhién,
trong cac phan tich lién quan dén mirc d6 bénh,
di chirng clia bénh, hai nhém tudi dwoc gbp lai
nham da&m bao c¢& méau va tap trung vao anh
hwéng cta yéu td 1am sang dén HRQoL.

Két qua nghién clru cho thdy diém HRQoL
tébng quat & ca hai nhém tudi 10 - 12 va 13 -
17 cla tré mac Hemophilia déu thap hon so véi
tré khde manh cung Iva tudi (an lwot la 76,70
+ 13,53 so v&i 88,59 + 4,49; 77,46 + 12,80 so
voi 88,85 + 6,05). Sy suy gidam HRQoL & tré
bénh thé hién rd nhat & cac Ilinh vie thé chét va
hoc tap. So sanh v&i nghién cliu cla Nguyén
Thi Thu Thay va CS (2019) tai TP. H6 Chi Minh,
diém HRQoL tbng quat & nhém 8 - 12 tudi va
13 - 18 tudi chi dat 58,6 + 17,1 va 53,7 + 15,5
diém, thAp hon nhiéu so v&i nghién clu cla
chung t6i.6 Diéu nay cho thay chét lwong cudc
sbng clia tré Hemophilia tai Viét Nam da duoc
cai thién trong nhirtng ndm gan day. Trong khi
do, nghién clru cla Limperg va CS (2018) & Ha
Lan lai cho két qua khac biét."" Danh gia dwoc
thyc hién trén 145 tré dwoi 18 tudi tai Ha Lan
méc chirng réi loan chdy mau bam sinh trong do
bao gébm 71% tré Hemophilia, nhém tré trai 8-12
tudi khéng cho thay sw khac biét vé diém HRQoL
so v&i nhdm khde manh & bat c linh vwe ndo.

TAP CHI NGHIEN ClPU Y HOC

V6&i nhém tré 13 - 18 tudi, HRQoL cao hon so
véi nhém khée manh & thang do tdng quat va
cadm xuc (p < 0,01). Biéu nay duoc ly giai béi hé
thdng vy té tién tién, ché do diéu tri toan dién va
moi trudng xa hdi hd tro tét tai Ha Lan da giup
tré Hemophilia duy tri chat lwong séng twong
dwong, tham chi cao hon so voi tré khéde manh.
Day ciing 1a muc tiéu ma cong tac diéu tri, quan
ly bénh Hemophilia & Viét Nam hwéng t&i trong
twong lai. Bén canh do, nghién ctru cla chung
t6i ghi nhan diém s6 linh v cdm xdc & ca hai
nhoém tudi clia tré Hemophilia khdng khac biét so
vé&i nhém khde manh (p > 0,05). Chung t6i cho
réng cac tré vi thanh nién méc Hemophilia dwoc
diéu tri tai Vién Huyét hoc - Truyén mau Trung
wong da sd méc bénh tir nhd va kéo dai nhiéu
nam, da dwoc nhan vién y té tw van day da vé
bénh cling nhw nhan dwoc sy ddng vién, quan
tam t gia dinh; nh& do tré chap nhan bénh véi
tam ly thodi mai, lac quan hon.

Nhiéu nghién ctu trén thé gidi ciing cho thay
mtrc d6 nang cta bénh cé mdi lién hé ti 1é nghich
véi HRQoL: bénh cang nang thi chat lwong séng
cang giam, trong dé thé chét va hoc tap 1a hai
khia canh bi anh huéng nhiéu nhat. Két qua cla
chung t6i vé viéc tré Hemophilia mirc dd nang
c6 diém HRQoL téng quat thAp hon nhém nhe-
trung binh phu hgp v&i nhan dinh trén va twong
ddng v&i nghién ctru clia Taha va CS (2014) tai
Irag.* Ngwoc lai, nghién cru cla Poon va CS
tai California lai ghi nhan tré Hemophilia mirc do
nang - néu dwoc diéu tri va hd tro tot - c6 chét
lwong sbng twong dwong hodc cao hon so Voi
tré khée manh trén tit ca cac thang do PedsQL™
4.0 (diém HRQoL téng quat: nhém néng 84,3 +
14,1; nhdm khée manh 83,8 + 12,7).5 Diéu nay
goi y rang néu tré Hemophilia dwoc cham séc
tich cuc va toan dién, cac em c6 thé duy tri chét
lwong cudc sbng gan nhw binh thwdng, khong
phu thuéc mirc d6 nang cla bénh.
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Cac di chirng vé thé chat nhuw bién dang
khép, han ché van déng khong chi anh hwéng
dén kha nang hoat dong va hoc tap ma con co
thé tac dong gian tiép dén nhan thirc vé hinh
anh ban than va sw tw tin - dac biét & tré vj
thanh nién, nhdm tudi nay cé rat nhiéu thay déi
vé tam ly xa hoi va nhu cau khang dinh gia tri
ca nhan. Tré & do tudi nay thudng dé cao ngoai
hinh va tich cwc tham gia cac hoat déng thé
chét, do d6 cac di chirng vé khép hodc than
kinh cé thé lam suy gidm dang ké chét lvong
cudc sdng. Két qua nghién ctvu cho thy nhém
tré vi thanh nién méc Hemophilia cé di chirng
c6 diém HRQoL tdng quat, thé chat va hoc tap
gidm rd rét so v&i nhém khéng di chirng ciing
nhw nhém khée manh (p < 0,001). Két qua nay
twong déng v&i nghién clru cla Baek va CS
(2020) tai Han Quéc.3

KET LUAN VA KHUYEN NGHI

Chét lwong cudc sdng lién quan dén strc khde
cla tré vj thanh nién méc Hemophilia thap hon
dang ké so véi tré khde manh cuing Itva tudi, dic
biét suy giam nhiéu & cac linh vuc thé chat va hoc
tap. Mdrc d6 nang va di chirng clia bénh cé anh
hwéng rd rét dén chat lwong sbng cuia tré.

Két qua nghién clru nhan manh tdm quan
trong cla viéc theo dbi danh gia lién tuc
HRQoL nham xac dinh phwong phap diéu tri
tdi wu hon qua d6 cai thién chat lwong séng
cho nhém tré nay.

LO1 CAM ON

Nhém nghién clu xin tran trong cam on
Ban lanh dao Vién Huyét hoc - Truyén mau
Trung wong cung Ban Gidam hiéu Trwong
THCS Hoang Van Thu (Chuwong My, Ha Noi)
va Trwdng THPT Cao B4 Quat (Quéc Oai, Ha
Noi) da tao diéu kién thuan lgi dé chung toi tién
hanh nghién clru. Chang téi cling xin cam két
khong c6 béat ky xung dét loi ich ndo lién quan
dén nghién ciru nay.
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Summary

HEALTH-RELATED QUALITY OF LIFE
IN ADOLESCENTS WITH HEMOPHILIA

The aim of our study was to evaluate health-related quality of life (HRQoL) in adolescents
with Hemophilia using the Vietnamese version of the PedsQL™ 4.0 questionnaire. This study
was conducted on 105 adolescents (10 - 17 years old) with Hemophilia at the National Institute of
Hematology and Blood Transfusion, compared with 105 healthy, age-matched adolescents randomly
selected from schools. The overall mean HRQoL scores in the Hemophilia group were 76.70 + 13.53
(10 - 12 years old) and 77.46 + 12.80 (13 - 17 years old), which were significantly lower than the
healthy group (88.59 + 4.49 and 88.85 + 6.05, respectively; p < 0.001). The HRQoL of the affected
adolescents was notably reduced in the physical and school functioning domains. Disease severity
and complications were identified as negative influencing factors on HRQoL. Therefore, regular
HRQoL assessment plays a vital role in shaping effective treatment strategies for adolescents
with Hemophilia, contributing to a reduction of bleeding frequency and related complications, and
ultimately enhancing their quality of life.

Keywords: Health-related quality of life, adolescent, Hemophilia, PedsQL™ 4.0.
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