
 (QOLEB) اپیدرمولایزیس بلوزادر بیماران مبتلا به پرسشنامه کیفیت زندگی 

که بیشتر با موقعیت شما  یک گزینه بین گزینه ها. لطفا از پاسخ دهیداست شما  روی زندگی بر بیماری ای بی  تاثیردرباره که این سوالات به لطفا 

 ارمسپاسگز   .طول کشید تکمیل این پرسشنامهتها بنویسید چه مدت در ان. لطفا یدانتخاب نمایباشد را میسازگار و همخوان 

 

   حرکت شما در داخل منزل محدود شده است  ؟ بیماری اپیدرمولیزیس بولوزا میزان به خاطر  آیا-1

 خیلی زیاد           زیاد       کمی           اصلا

 

 ؟ برای شما دشوار استحمام کردن  اپیدرمولیزیس بولوزا بیماری به خاطر آیا  -2

                                                                    خیر 

 دارمبله گاهی اوقات به کمک نیاز

 دارمکمک نیازبه بله بیشتراوقات 

 کمک دیگران نیاز دارم من همیشه برای حمام کردن به بله 

 

 ؟اپیدرمولیزیس بولوزا باعث درد بدنی در شما می شود آیا بیماری  -3

                                              گاهی)بطور متناوب( درد دارمگه                               درد ندارم

 دارمدرد بطور دائم                       مکررا درد دارم

 

 ؟دارد بر توانایی شما در نوشتن  اپیدرمولیزیس بولوزا چه تاثیری بیماری  - 4

                                                      کندمشکلی ایجاد نمی



 است مشکل  برای من  خودکار دست گرفتن

 اینکه بنویسم تاتر است تایپ کنم  م راحتیبرا

  قادر به نوشتن نیستم مولیزیس بولوزااپیدربخاطر بیماری من 

 

 ؟است  غذا خوردن برای شما مشکلاپیدرمولیزیس بولوزا  بیماریبه خاطر آیا -5

                                      زیاد          کمی         خورممن بطور طبیعی غذا مینه 

 گاسترستومی وابسته هستم لولهخوردن، به برای غذا

 

 مشکل است؟ برای شما  کردن   خریدبه خاطر بیماری اپیدرمولیزیس بولوزا ، یا آ -6

 دارمنیاز دیگران به کمک همیشه     خیلی    کمی     وجههیچبه،خیر

 

 بیماری اپیدرمولیزیس بولوزا  چه تاثیری بر روی شرکت شما در فعالیت های ورزشی دارد؟  -7

 استاثری نداشته

 هر ورزشی می توانم شرکت کنم با احتیاط در 

 اجتناب کنم ها بایدها و فعالیتاز برخی ورزش

 ها حذر کنمورزش یمن مجبورم از تمام

 

 کنید؟می و عجز امیدیاحساس نا اپیدرمولیزیس بولوزا  بیماری چقدر بخاطردر زندگی  -8

                                                                   خیلی       کمی       نیستم ناامید



 کنم که غالب اوقات خشمگین هستمنقدر احساس عجز میآ

 

 ؟ بیرون بروید  کمتر از منزلباعث شده که ، بیماری اپیدرمولیزیس بولوزا مشکلات حرکتی ناشی از آیا  -9

 خیلی زیاد         زیاد          کمی          وجهخیر به هیچ  

 

  ؟  قرار می دهدتاثیر تحت با سایر اعضای خانواده را روابط شما  ،داشتن بیماری اپیدرمولیزیس بولوزا آیا  -10

 ی داردزیاد تاثیر بسیار        ی داردزیادتاثیر       تاثیر کمی دارد     ری نداردیاثتهیچ 

  

 س شرمندگی کنید و خجالت بکشید ؟ چقدر برخورد دیگران باعث می شود که از داشتن این بیماری احسا-11

         خیلی زیاد        زیاد     کمی       احساس شرمندگی نمی کنم 

                                              

برای مثال نصب )؟ل خود ایجاد کنیددر منزتغییراتی را  اینکه بیماری اپیدرمولیزیس بولوزا دارید،بخاطر یا نیاز هست ، ایدشدهمجبورتاکنون آیا شما -12

 غیره(  و دارسکوی شیب

  خیلی زیاد        زیاد       کمی               خیر اصلا

  

 را محدود کرده است ؟ روابط شما با دوستانتان داشتن بیماری اپیدرمولیزیس بولوزا آیا  -13

   زیاد     کمی     وجههیچ به خیر

 کرده است جتماعی من را محدود به شدت تعاملات ا  

    



 

 ؟چقدر به خاطر داشتن بیماری اپیدرمولیزیس بولوزا نگران و مضطرب می باشید  -14

 فوق العاده زیاد        زیاد      کمی      هرگز مضطرب نمیشوم

 

   است؟گونه چشما یا خانواده بر وضعیت اقتصادی  اپیدرمولیزیس بولوزا  بیماری تاثیر هزینه های  -15

 گذاردکمی تأثیر می              تأثیری ندارد

 گذاردتأثیر میزیاد خیلی         گذاردزیاد تأثیر می

 

 ؟می کنیداحساس افسردگی  اپیدرمولیزیس بولوزا بیماری چقدر بخاطر-16

 امبطور مداوم افسرده           خیلی       کمی          اصلا افسرده نیستم

 

 ؟ (شما مسخره کردنشما یا  شدن به)برای مثال با خیرهاپیدرمولیزیس بولوزا، ناراحت و معذب می کنند داشتن بیماریبخاطرشمارا به چقدر دیگران -17

  شومنقدر زیاد که من وارد اجتماع نمیآ        خیلی        کمی         اصلا

 

 ..........دقیقه                  ......طول کشید؟چه مدت تکمیل این پرسشنامه 

 


