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Hemofilija je najceS¢a teska nasljedna hemoragi¢na bolest. Hemofilija A i B rezultat su
nedostatka ili disfunkcije proteina faktora VIII i IX, a hemofilija C nastaje zbog nedostatka
faktora XI. Hemofilija je po prvi puta opisana kao bolest koju prenose nezarazene Zene na svoje
sinove (1). Hemofilija A ¢es¢a je od hemofilije B, dok se hemofilija C javlja kod 1 od 100 000
osoba. S novim napretkom u dijagnostici 1 terapiji, oboljelima se omogucuje dobra kvaliteta

zivota (1, 2).

1.1. Manifestacije hemofilije

Hemofilija se najce$¢e manifestira kao krvarenje nakon manje traume ili kao spontano
krvarenje. Simptomi krvarenja ¢esto su u korelaciji sa stupnjem razine rezidualnog faktora, koji
je vazno procijeniti radi daljnje klasifikacije tezine bolesti. Bolesnici s vise od 5 % do 40 %
normalne aktivnosti faktora (blaga hemofilija) ¢esto imaju krvarenje tek nakon znacajne traume
ili operacije, dok se spontano krvarenje ne smatra karakteristikom blagog oblika bolesti.
Dijagnoza blage hemofilije naj¢esce se postavlja slucajno ili tijekom laboratorijskog testiranja
prije provodenja kirurSkog zahvata. Ako je prisutno 1 do 5 % aktivnosti faktora od normale
(umjerena hemofilija), krvarenje se obi¢no javlja nakon traume, ozljede, stomatoloske
intervencije ili kirurSkog zahvata. Kod umjerene hemofilije, ponavljajuce krvarenje iz zglobova
moze biti prisutno u do 25 % slucajeva. Ako je aktivnost faktora manja od 1 % od normalne

(teska hemofilija), ucestalost spontanog krvarenja je visoka (1).

U slucajevima teSke hemofilije Cesto se javlja unutarnje krvarenje koje utjeCe na viSe organa i
meka tkiva (1, 3). Zglobovi mogu postati bolni, nateceni, upaljeni, topli i imati ograni¢en raspon
pokreta zbog krvarenja. NajceS¢e zahvaceni zglobovi su koljena, laktovi, gleznjevi, ramena,
ruéni zglob 1 kukovi. Ucestalost spontanog krvarenja zglobova obi¢no raste s dobi (1).
Hemofilija se mozZe manifestirati modricama, abdominalnom boli, oteZanim disanjem,
hemoptizom, parastezijom i drugim znakovima i simptomima koji su karakteristicni za
krvarenje. TeSka hemofilija najeS¢e se manifestira u prvih nekoliko mjeseci zivota, dok se
blaga ili umjerena hemofilija mogu pojaviti kasnije u djetinjstvu ili adolescenciji. Ponavljajuc¢a
ucestala krvarenja kod fetusa mogu se javiti zbog nedostatka transplacentalnog prolaska faktora

VIII i IX od majke do fetusa (1, 3).



1. UVOD

1.2. Lijec¢enje hemofilije

Cilj je lijecenja bolesnika s hemofilijom kontrolirati ucestalost i tezinu krvarenja te sprijeciti
trajno oStecenje zglobova, a u najtezim sluc¢ajevima smrtni ishod (3). Nadoknada faktora
zgruSavanja koji nedostaje iz egzogenih izvora osnovna je strategija lijeCenja. Primjena faktora
zgruSavanja koji nedostaje moze se provoditi epizodno (nakon pocetka krvarenja) i profilakticki
(sprjecavanje krvarenja) (4). Prije Drugog svjetskog rata lijeCenje hemofilije bilo je ograni¢eno

na transfuziju cijele krvi ili svjeze plazme (3).

Prvi koncentrat faktora zgruSavanja otkriven je Sezdesetih godina proslog stoljeca u obliku
krioprecipitata. Kasnih 1960-ih izolirani su ¢imbenici zgruSavanja dobiveni iz plazme koji su
doveli do promjene paradigme u lijeCenju hemofilije. Do 1980. godine komercijalno dostupni
liofilizirani koncentrati faktora VIII 1 IX produljili su prosjecni zivotni vijek osoba s

hemofilijom sa samo 27 godina u 1940-ima na 60 godina (3).

Standardno je lijeCenje hemofilije dozivotna nadoknada faktora zgrusavanja, no taj terapijski
reZim izrazito je skup i nedostupan u mnogim zemljama svijeta, a prema procjenama oko 75 %
bolesnika nema pristup odgovaraju¢em lijecCenju (5). Ucestalost i intravenski nacin lijeCenja
postavljaju Sirok raspon izazova za osobe oboljele od hemofilije i njihove obitelji, koji uklju¢uju

potrebu za intravenskim pristupom i1 komplikacije povezane s postupkom primjene faktora (3).

1.3. Edukacija bolesnika s hemofilijom

U procesu lijecenja vaZzan je sveobuhvatan 1 multidisciplinaran pristup na vi$oj razini u odnosu
na druge kroni¢ne bolesti i stanja. Multidisciplinarni tim bolesniku i njegovoj obitelji treba biti
kontinuirano dostupan, neovisno o vremenu kada im je pomo¢ potrebna. Edukacija bolesnika
klju¢na je za poboljSanje dugorocne prognoze, smanjenje stope smrtnosti i poboljSanje kvalitete
zivota. Rano otkrivanje hemofilije, adekvatno pracenje i pravodobno lije¢enje imaju znacajnu
ulogu u poboljsanju prognoze. Oboljeli od hemofilije trebaju voditi zdrav Zivot, ukljucujuci
pravilnu prehranu i svakodnevnu tjelesnu aktivnost, no bavljenje kontaktnim sportovima

moguce je samo uz dobru kontrolu bolesti i nakon konzultacija s lije¢nikom (6 — 8). Takoder je
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klju¢no osigurati da se pacijenti pridrzavaju rasporeda profilaktickog lijeCenja kako bi se

smanyjila ucestalost krvarenja zglobova i poboljsala kvaliteta zivota (1).

Lijecenje bolesnika s hemofilijom u kuénim uvjetima znacajno poboljsava njihovu kvalitetu
zivota, no takoder zahtijeva kontinuiranu i kvalitetnu edukaciju kako bi se terapija provodila na
adekvatan nacin i ucinkovito. Terapija hemofilije u ku¢i bolesnika pomaze u njihovom
osnazivanju i povecanju razine samopouzdanja, a osim na bolesnika taj terapijski rezim

pozitivno utjece 1 na njihove ¢lanove obitelji (9).

SamolijeCenje hemofilije zahtjevno je, a ukljuCuje prepoznavanje krvarenja, pridrZzavanje
pravila 1 smjernica u samostalnoj primjeni profilaktickih infuzija, dokumentiranje dogadaja
krvarenja 1 vodenje kucne zalihe lijekova (9). Dobrom edukacijom postize se veca razina
pridrZzavanja preporuka lije€enja, a samim tim smanjuje se morbiditet 1 mortalitet te se povecava
kvaliteta zivota bolesnika (10 — 12). Cjelozivotni nadzor bolesnika od strane zdravstvenih
djelatnika kljucan je u postizanju i odrzavanju u¢inkovite samokontrole, pridrzavanja preporuka

1 primjeni pozitivnih strategija suocavanja s hemofilijom (12, 13).

Kako bi se osigurala kontinuirana pobolj$anja u lijeCenju hemofilije vazno je prepoznati kako
varijacije u pristupu lijeCenju i informacijama o stanju bolesnika mogu utjecati na svakodnevni
zivot osoba s hemofilijom i1 njihovih obitelji (14). Jedna od kljucnih preporuka Svjetske udruge
za hemofiliju (engl. The World Federation of Hemophilia, WFH) je da se zdravstveni djelatnici
poticu na ukljuc¢ivanje bolesnika u donoSenje odluke o lijecenju, gledaju¢i na njega kao na
strucnjaka s jedinstvenim znanjem o vlastitom zdravlju i s vlastitim preferencijama vezanim za
lijeCenje, zdravstveno stanje i ishode (15). Za informirano donosenje odluka vazno je uzeti u
obzir razinu educiranosti bolesnika o hemofiliji, vlastitom zdravstvenom stanju i moguc¢im
komplikacijama, ukljucujuci njihov percipirani teret bolesti 1 utjecaj hemofilije na svakodnevni

zivot (16).

Visoka razina znanja i vjeStina medicinskih sestara smatra se klju¢nom komponentom u procesu
personalizirane edukacije bolesnika kojom se postize pozitivnho zdravstveno ponaSanje
bolesnika (16). Ispitivanje znanja i misljenja zdravstvenih djelatnika o hemofiliji klju¢no je za
planiranje strategija poucavanja i edukacije jer omogucuje uvid u kriticna podrucja vezana za
hemofiliju i lije€enje bolesnika u ku¢i (17). Cilj je ovog istraZivanja ispitati znanje i miSljenje
ispitanika o hemofiliji i lijeCenju te utvrditi razinu znanja kod studenata sestrinstva, koji se u

profesionalnoj karijeri susrecu ili ¢e se susretati s oboljelima od hemofilije.
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Op¢i cilj istrazivanja:

- Ispitati znanje studenata sestrinstva o hemofiliji.

Specifiéni ciljevi:

- Ispitati razlike u znanju studenata sestrinstva o hemofiliji u odnosu na demografske
varijable (spol, mjesto stanovanja, godina studija, srednjoskolsko obrazovanje).

- Ispitati razlike u znanju studenata sestrinstva o hemofiliji u odnosu na poznavanje osoba
oboljelih od hemofilije.

- Ispitati povezanost dobi ispitanika i znanja o hemofiliji.
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3.1. Ustroj studije

Provedeno istrazivanje je presjecna studija (18).

3.2. Ispitanici

U istrazivanju je dobrovoljno sudjelovalo 106 studenata sestrinstva koji su prije sudjelovanja
upoznati s ciljevima i svrhom istrazivanja. IstraZivanje je anonimno i provedeno je u skladu s
Opc¢om odredbom o zastiti podataka. Istrazivanje je provedeno u svibnju 2023. godine, a za

ispunjavanje anketnog upitnika bilo je potrebno oko pet minuta.

3.3. Metode

U svrhu izrade zavr$nog rada izraden je anketni upitnik u dva dijela, koji je ispitanicima
distribuiran putem interneta. U prvom dijelu istrazivanja postavljena su pitanja kojima su
prikupljeni podaci o spolu, dobi, mjestu stanovanja, godini studija i1 srednjoskolskom
obrazovanju ispitanika. U prvom dijelu upitnika takoder su prikupljeni podaci o ucestalosti
hemofilije u ispitivanom uzorku te poznaju li ispitanici nekoga tko boluje od hemofilije. U
drugom dijelu anketnog upitnika ispitanici su na postavljena pitanja (tvrdnje) trebali odabrati
jedan od ponudenih odgovora prema Likertovoj skali od 1 do 5 (1 — potpuno se ne slazem, 2 —
ne slazem se, 3 — niti se slazem niti se ne slazem, 4 — slazem se, 5 — potpuno se slazem). U tom
dijelu ispitano je znanje ispitanika o hemofiliji, lije€enju, zdravstvenoj skrbi i pristupu u procesu

lijecenja te vaznosti suradljivosti bolesnika i1 izazovima s kojima se obitelj bolesnika suocava.

3.4. Statisticke metode

Za opis distribucije frekvencija istrazivanih varijabli upotrijebljene su deskriptivne statisticke
metode. Srednje su vrijednosti izraZzene medijanom 1 interkvartilnim rasponom. Za provjeru

razlika u rezultatima medu viSe nezavisnih skupina ispitanika koriSten je Kruskal Wallis test, a
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za provjeru rezultata izmedu dvije nezavisne skupine ispitanika koristen je Mann Whitney test.
Za ispitivanje povezanosti koriStene su Personove korelacije. Kolmogorov Smirnov test
koriSten je za testiranje normalnosti razdiobe Indeksa kvalitete spavanja (P <0,001). Kao razinu
statisticke znacajnosti uzeta je vrijednost p < 0,05. Za obradu je koristen statisticki paket IBM

SPSS 25, IBM Corp., Armonk, NY, SAD; 2017.
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U istrazivanju je sudjelovalo 106 studenata sestrinstva. Raspodjela demografskih karakteristika

prikazana je u Tablici 1.

Tablica 1. Raspodjela demografskih karakteristika (n = 106)

broj (%) ispitanika

Spol Musko 23 (21,7)
Zensko 83 (78,3)
Mjesto stanovanja Grad 55(51,9)
Selo 51 (48,1)
Godina studija Prva 17 (16)
Druga 23 (21,7)
Treca 66 (62,3)
Srednjoskolsko obrazovanje Zdravstveni smjer 91 (85,8)
Nezdravstveni smjer 15 (14,2)
Bolujete li od hemofilije Da 0
Ne 106 (100)
Poznajete li nekoga tko boluje  Da 12 (11,3)
od hemofilije Ne 94 (88,7)
Medijan
(interkvartilni raspon)
Dob 25(22-37)

S tvrdnjom ,,Hemofilija je nasljedna bolest, dijeli se na hemofiliju A, hemofiliju B i hemofiliju

C* potpuno se slaze 52 (49,1 %) ispitanika (Tablica 2).

Tablica 2. Raspodjela odgovora znanja o hemofiliji (I. dio) (n = 106)

broj (%) ispitanika

1 2 3 4 5
Hemofilija je nasljedna bolest, dijeli se na hemofiliju A, 4 (3,8) 1(0,9) 31 18 52
hemofiliju B i hemofiliju C (29,2) (17) (49,1)
Hemofilija je rijedak nasljedni poremecaj krvarenja 10 7 (6,6) 24 14 51
povezan s kromosomom X, pogada samo muskarce, dok  (9,4) (22,6) (13,2) (48,1)
su zZene nositelji
Hemofilija je ravnomjerno rasprostranjena medu svim 16 17 52 9 (8,5) 12
etnickim skupinama u svijetu (15,1) (16) (49,1) (11,3)
Ponovljene epizode krvarenja mogu uzrokovati 1(0,9) 3(2,8) 30 28 44
dugotrajne probleme s misi¢no-kostanim sustavom i (28,3) (26,4) (41,5

oStecenje zglobova, a bolna krvarenja mogu se pojaviti i
u unutarnjim mekim tkivima
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broj (%) ispitanika

1 2 3 4 5
LijeCenje se sastoji u nadoknadi faktora koji nedostaje 43,8) 2(1,9) 34 30 36 (34)
epizodno ili preventivno putem infuzija (32,1) (28,3)
Epizodna primjena ukljucuje infuzije nakon trauma, a 3(2,8) 1(09) 42 31 29
preventivna primjena ukljucuje redovite infuzije (39,6) (29,2) (274
I lijecenje na zahtjev i preventivno lijeCenje mogu se 7 (6,6) 10 45 23 21
provoditi u kuéi bolesnika, no bolesnik i obitelj moraju 9.4 426) (21,7) (19,8)
biti educirani za primjenu infuzije
Klju¢no je osigurati da se pacijenti pridrzavaju 0 1(0,9) 24 31 50
rasporeda profilakti¢kog lijecenja kako bi se smanjila (22,6) (29,2) (47,2)

ucestalost krvarenja zglobova i poboljsala kvaliteta
zivota

1 — potpuno se ne slazem, 2 — ne slazem se, 3 — niti se slaZem niti se ne slazem, 4 — slazem se, 5 — potpuno se slazem

S tvrdnjom ,,Pravilnim lijeCenjem 1 dobrom edukacijom poboljSava se kvaliteta zivota oboljelih

1 njihovih obitelji* s kojim se potpuno slaze 83 (78,3 %) ispitanika (Tablica 3).

Tablica 3. Raspodjela odgovora znanja o hemofiliji (II. dio) (n = 106)

broj (%) ispitanika

1 2 3 4 5
Suradljivost bolesnika tijekom lije¢enja vrlo je visoka 6(5,7) 4(3.8) 40 22 34
tijekom djetinjstva, kada se roditelji bolesnika brinu o (37,7) (20,8)  (32,1)
infuzijama, a zatim opada tijekom adolescencije, $to je
uzrokovano ograni¢enjima koja dolaze s boles¢u, poput
sudjelovanja u sportskim aktivnostima
Stopa pridrzavanja preporuka lijeCenja poboljsava se 0 2(1,9) 23 24 57
boljom edukacijom pacijenata i pove¢anjem svijesti 21,7y  (22,6)  (53,8)
bolesnika, a isto tako i obitelji i zajednice o bolesti,
ogranic¢enjima i potesko¢ama s kojima se suocavaju
oboljeli od hemofilije
Obitelj bolesnika moze biti izazov i prepreka u razvoju 1(0,9) 4(3.8) 29 31 41
autonomije bolesnika, zbog svoje prevelike zasti¢enosti 27,4) (29,2) (38,7)
prema bolesnom djetetu
Hemofilija zahtijeva potpunu suradnju 0 5@.,7) 22 24 55
multidisciplinarnog tima na vi$oj razini u odnosu na (20,8) (22,6) (51,9)
lijecenje drugih kroni¢nih stanja i bolesti
Znanje i iskustvo u radu s bolesnicima oboljelima od 1(0,9) 1(0,9) 22 19 63
hemofilije su klju¢ne komponente u provodenju (20,8) (17,9)  (59,4)
kvalitetne edukacije za samostalnu primjenu terapije u
ku¢i bolesnika
U radu s bolesnicima oboljelim od hemofilije i njihovim 0 1(0,9) 14 12 79
obiteljima vazno je ostvariti profesionalan, povjerljiv i (13,2) (11,3) (74,5

empatican odnos
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broj (%) ispitanika

1 2 3 4 5
Pravilnim lije¢enjem i dobrom edukacijom poboljsava 0 0 14 9(8,5) 83
se kvaliteta zivota oboljelih i njihovih obitelji (13,2) (78,3)

1 — potpuno se ne slazem, 2 — ne slazem se, 3 — niti se slaZzem niti se ne slazem, 4 — slazem se, 5 — potpuno se slazem
Pokazalo se kako zene pokazuju znacajno vece slaganje s tvrdnjom kako se lije¢enje hemofilije
sastoji u nadoknadi faktora koji nedostaje epizodno ili preventivno putem infuzija naspram

muskaraca (Mann Whitney test; P = 0,04) (Tablica 4).

Tablica 4. Znanje o hemofiliji prema spolu (1. dio) (n = 106)

Spol
Musko Zensko p*
Medijan
(interkvartilni raspon)
Hemofilija je nasljedna bolest, dijeli se na hemofiliju A, 5(3-5) 4 (3-5) 0,99
hemofiliju B 1 hemofiliju C
Hemofilija je rijedak nasljedni poremecaj krvarenja povezan s 4 (3-5) 4 (3-5) 0,61
kromosomom X, pogada samo muskarce, dok su Zene nositelji
Hemofilija je ravnomjerno rasprostranjena medu svim etnickim 3(2-3) 3(2-3) 0,57
skupinama u svijetu
Ponovljene epizode krvarenja mogu uzrokovati dugotrajne 4 (3-5) 4 (3-5) 0,57
probleme s miSi¢no-koStanim sustavom i oStecenje zglobova, a
bolna krvarenja mogu se pojaviti i u unutarnjim mekim tkivima
LijeCenje se sastoji u nadoknadi faktora koji nedostaje epizodno 3(3-4) 4 (3-5) 0,04
ili preventivno putem infuzija
Epizodna primjena ukljucuje infuzije nakon trauma, a preventivna 3 (3-4) 4 (3-5) 0,16
primjena ukljucuje redovite infuzije
I lijecenje na zahtjev i preventivno lijeCenje mogu se provoditi u 3(2,5-4) 3 (34 0,16

ku¢i bolesnika, no bolesnik i obitelj moraju biti educirani za
primjenu infuzije

Kljucno je osigurati da se pacijenti pridrzavaju rasporeda 5@3-5) 4 (4-5) 0,95
profilaktickog lije¢enja kako bi se smanjila ucestalost krvarenja
zglobova i poboljsala kvaliteta zivota

* Mann Whitney test

U drugom dijelu pitanja o znanju o hemofiliji nema znac¢ajnih razlika u slaganju s tvrdnjama

prema spolu ispitanika (Tablica 5).
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Tablica 5. Raspodjela odgovora znanja o hemofiliji (II. dio) (n = 106)

Spol
Musko Zensko p*
Medijan
(interkvartilni raspon)
Suradljivost bolesnika tijekom lije¢enja vrlo je visoka tijekom 3 (3-4,5) 4 (3-5) 0,12
djetinjstva, kada se roditelji bolesnika brinu o infuzijama, a zatim
opada tijekom adolescencije, $to je uzrokovano ogranicenjima koja
dolaze s boles¢u, poput sudjelovanja u sportskim aktivnostima
Stopa pridrzavanja preporuka lije¢enja poboljSava se boljom 5(3-5) 5 (4-5) 0,79
edukacijom pacijenata i povec¢anjem svijesti bolesnika, a isto tako i
obitelji 1 zajednice o bolesti, ogranic¢enjima i potesSko¢ama s kojima
se suocavaju oboljeli od hemofilije
Obitelj bolesnika moze biti izazov i prepreka u razvoju autonomije 4 (3-5) 4 (3-5) 0,99
bolesnika, zbog svoje prevelike zasti¢enosti prema bolesnom djetetu
Hemofilija zahtijeva potpunu suradnju multidisciplinarnog tima na 5(3,5-5) 5(3,5-5) 0,82
vi$oj razini u odnosu na lijeCenje drugih kroni¢nih stanja i bolesti
Znanje i iskustvo u radu s bolesnicima oboljelima od hemofilije su 5(3-5) 5 (4-5) 0,53
kljuéne komponente u provodenju kvalitetne edukacije za samostalnu
primjenu terapije u kué¢i bolesnika
U radu s bolesnicima oboljelim od hemofilije i njihovim obiteljima 5 (4-5) 5(5-5) 0,41
vazno je ostvariti profesionalan, povjerljiv i empati¢an odnos
Pravilnim lije¢enjem i dobrom edukacijom poboljSava se kvaliteta 5 (4-5) 5(5-5) 0,39

zivota oboljelih i njihovih obitelji

* Mann Whitney test

Rezultati su pokazali kako nema znacajne razlike u prvom dijelu pitanja koja se odnose na

znanje o hemofiliji prema mjestu stanovanja ispitanika (Tablica 6).

Tablica 6. Znanje o hemofiliji prema mjestu stanovanja (I. dio) (n = 106)

Mjesto stanovanja

Grad Selo p*
Medijan
(interkvartilni raspon)
Hemofilija je nasljedna bolest, dijeli se na hemofiliju A, hemofiliju 5(@3-5) 4 (3-5) 0,42
B i hemofiliju C
Hemofilija je rijedak nasljedni poremecaj krvarenja povezan s 4 (3-5) 4 (3-5) 0,82
kromosomom X, pogada samo muskarce, dok su zene nositelji
Hemofilija je ravnomjerno rasprostranjena medu svim etnickim 3(2-3) 3(2-3) 0,79
skupinama u svijetu
Ponovljene epizode krvarenja mogu uzrokovati dugotrajne 4 (3-5) 4 (3-5) 0,92

probleme s miSi¢no-koStanim sustavom i oStecenje zglobova, a
bolna krvarenja mogu se pojaviti i u unutarnjim mekim tkivima
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Mjesto stanovanja
Grad Selo p*
Medijan
(interkvartilni raspon)

Lijecenje se sastoji u nadoknadi faktora koji nedostaje epizodno ili 4 (3-5) 4 (3-5) 0,08
preventivno putem infuzija

Epizodna primjena ukljucuje infuzije nakon trauma, a preventivna 4 (3-4) 4 (3-5) 0,89
primjena ukljucuje redovite infuzije

I lijecenje na zahtjev i preventivno lijeCenje mogu se provoditi u 3(3-4) 3 (34 0,20
ku¢i bolesnika, no bolesnik i obitelj moraju biti educirani za
primjenu infuzije

Klju¢no je osigurati da se pacijenti pridrzavaju rasporeda 4 (4-5) 4 (4-5) 0,74
profilaktickog lijecenja kako bi se smanjila ucestalost krvarenja
zglobova i poboljsala kvaliteta Zivota

* Mann Whitney test

Rezultati su pokazali kako nema znacajne razlike u drugom dijelu pitanja koja se odnose na

znanje o hemofiliji prema mjestu stanovanja ispitanika (Tablica 7).

Tablica 7. Znanje o hemofiliji prema mjestu stanovanja (II. dio) (n = 106)

Mjesto stanovanja

Grad Selo p*
Medijan
(interkvartilni raspon)
Suradljivost bolesnika tijekom lijecenja vrlo je visoka tijekom 3(3-5) 4 (3-5) 0,11

djetinjstva, kada se roditelji bolesnika brinu o infuzijama, a zatim
opada tijekom adolescencije, $to je uzrokovano ogranicenjima koja
dolaze s boles¢u, poput sudjelovanja u sportskim aktivnostima

Stopa pridrzavanja preporuka lijeCenja poboljSava se boljom 5 (4-5) 4 (3,5-5) 0,25
edukacijom pacijenata i povecanjem svijesti bolesnika, a isto tako i

obitelji i zajednice o bolesti, ogranic¢enjima i potesko¢ama s kojima

se suocavaju oboljeli od hemofilije

Obitelj bolesnika moze biti izazov i prepreka u razvoju autonomije 4 (3-5) 4 (3-5) 0,94
bolesnika, zbog svoje prevelike zasticenosti prema bolesnom

djetetu

Hemofilija zahtijeva potpunu suradnju multidisciplinarnog tima na 5(4-5) 4 (3-5) 0,22

vi$oj razini u odnosu na lijeCenje drugih kroni¢nih stanja i bolesti

Znanje i iskustvo u radu s bolesnicima oboljelima od hemofilije su 5 (4-5) 5(3,5-5) 0,32
klju¢ne komponente u provodenju kvalitetne edukacije za
samostalnu primjenu terapije u kuéi bolesnika

U radu s bolesnicima oboljelim od hemofilije i njihovim obiteljima 5(5-5) 5(4-5) 0,74
vazno je ostvariti profesionalan, povjerljiv i empatic¢an odnos
Pravilnim lijeCenjem i dobrom edukacijom poboljSava se kvaliteta 5(5-5) 5(5-5) 0,91

zivota oboljelih 1 njihovih obitelji

* Mann Whitney test
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Pokazalo se kako postoji znacajna razlika u slaganju s tvrdnjom kako je klju¢no osigurati da se
pacijenti pridrzavaju rasporeda profilaktickog lijeCenja kako bi se smanjila ucestalost krvarenja
zglobova i poboljsala kvaliteta zivota prema godini studija ispitanika (Kruskall Wallis test; P =

0,01) (Tablica 8).

Tablica 8. Znanje o hemofiliji prema godini studija (I. dio) (n = 106)

Godina studija

1. 2. 3. p*
Medijan

(interkvartilni raspon)

Hemofilija je nasljedna bolest, dijeli se na hemofiliju A, 4 (3-5) 5(3-5) 5(3-5) 0,60

hemofiliju B i hemofiliju C

Hemofilija je rijedak nasljedni poremecaj krvarenja 4 (3-5) 4 (3-5) 5(3-5) 0,55

povezan s kromosomom X, pogada samo muskarce, dok
su zene nositelji

Hemofilija je ravnomjerno rasprostranjena medu svim 3(2-3) 3(2,5-3) 3(2-3) 0,94

etnickim skupinama u svijetu

Ponovljene epizode krvarenja mogu uzrokovati 4 (3-4) 4 (3-5) 4,5(3-5) 0,15

dugotrajne probleme s misi¢no-kostanim sustavom i
oStecenje zglobova, a bolna krvarenja mogu se pojaviti i
u unutarnjim mekim tkivima

LijeCenje se sastoji u nadoknadi faktora koji nedostaje 4 (3-4) 4 (3-5) 4 (3-5) 0,42

epizodno ili preventivno putem infuzija

Epizodna primjena ukljucuje infuzije nakon trauma, a 4 (3-4) 3 (3-4,5) 4 (3-5) 0,87

preventivna primjena ukljucuje redovite infuzije

I lijecenje na zahtjev i preventivno lijeCenje mogu se 3 (3-4) 3(3-4) 3 (3-4) 0,63

provoditi u kuéi bolesnika, no bolesnik i obitelj moraju
biti educirani za primjenu infuzije

Klju¢no je osigurati da se pacijenti pridrzavaju 4 (3-4) 4 (3,5-5) 5(4-5) 0,01

rasporeda profilaktiCkog lijecenja kako bi se smanjila
ucestalost krvarenja zglobova i poboljsala kvaliteta
Zivota

Napomena: 1. — prva godina prijediplomskog, 2 - druga godina prijediplomskog , 3 - tre¢a godina prijediplomskog
* Kruskal Wallis test

Pokazalo se kako postoji znacajna razlika u slaganju s tvrdnjama kako hemofilija zahtijeva
potpunu suradnju multidisciplinarnog tima na viSoj razini u odnosu na lijjecenje drugih
kroni¢nih stanja i bolesti prema godini studija ispitanika (Kruskall Wallis test; P = 0,007), kako
su znanje 1 iskustvo u radu s bolesnicima oboljelima od hemofilije klju¢ne komponente u
provodenju kvalitetne edukacije za samostalnu primjenu terapije u ku¢i bolesnika (Kruskall

Wallis test; P = 0,005), kako je u radu s bolesnicima oboljelim od hemofilije i njihovim
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obiteljima vazno ostvariti profesionalan, povjerljiv i empati¢an odnos (Kruskall Wallis test; P

=0,01) (Tablica 9).

Tablica 9. Znanje o hemofiliji prema godini studija (II. dio) (n = 106)

Godina studija
1 2 3 p*
Medijan
(interkvartilni raspon)
Suradljivost bolesnika tijekom lijecenja vrlo je visoka 3(3-4) 4 (3-5) 4 (3-5) 0,49
tijekom djetinjstva, kada se roditelji bolesnika brinu o
infuzijama, a zatim opada tijekom adolescencije, $to je
uzrokovano ogranic¢enjima koja dolaze s bole$¢u, poput
sudjelovanja u sportskim aktivnostima
Stopa pridrzavanja preporuka lije¢enja poboljsava se 4(4-5) 43,55 545 0,36
boljom edukacijom pacijenata i pove¢anjem svijesti
bolesnika, a isto tako i obitelji i zajednice o bolesti,
ograni¢enjima i poteSko¢ama s kojima se suocavaju
oboljeli od hemofilije
Obitelj bolesnika moze biti izazov i prepreka u razvoju 4 (3-4 4 (3-5) 4 (3-5) 0,34
autonomije bolesnika, zbog svoje prevelike zasti¢enosti
prema bolesnom djetetu
Hemofilija zahtijeva potpunu suradnju multidisciplinarnog 4 (3-4) 4 (3-5) 5@4-5) 0,007
tima na vi$oj razini u odnosu na lije¢enje drugih kroni¢nih
stanja 1 bolesti
Znanje i iskustvo u radu s bolesnicima oboljelima od 4 (4-5) 4 (3-5) 5@4-5) 0,005
hemofilije su klju¢ne komponente u provodenju kvalitetne
edukacije za samostalnu primjenu terapije u kuci bolesnika
U radu s bolesnicima oboljelim od hemofilije i njihovim 5(4-5) 5(3-5) 5(5-5) 0,01
obiteljima vazno je ostvariti profesionalan, povjerljiv i
empati¢an odnos
Pravilnim lije¢enjem i dobrom edukacijom poboljsava se 5 (4-5) 5 (4-5) 5(5-5) 0,32

kvaliteta zivota oboljelih i njihovih obitelji

Napomena: 1. — prva godina prijediplomskog, 2 - druga godina prijediplomskog , 3 - tre¢a godina prijediplomskog

* Kruskal Wallis test

U prvom dijelu pitanja o znanju o hemofiliji nema znacajnih razlika u slaganju s tvrdnjama

prema srednjoskolskom obrazovanju ispitanika (Tablica 10).
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Tablica 10. Znanje o hemofiliji prema srednjoskolskom obrazovanju (I. dio) (n = 106)

Srednjoskolsko
obrazovanje
Nezdr Zdr p*
Medijan
(interkvartilni raspon)
Hemofilija je nasljedna bolest, dijeli se na hemofiliju A, 5(3,5-5) 4 (3-5) 0,54
hemofiliju B i hemofiliju C
Hemofilija je rijedak nasljedni poremecaj krvarenja povezan s 4 (2,5-5) 4 (3-5) 0,69
kromosomom X, pogada samo muskarce, dok su Zene nositelji
Hemofilija je ravnomjerno rasprostranjena medu svim etnickim 3(2-3) 3(2-3) 0,83
skupinama u svijetu
Ponovljene epizode krvarenja mogu uzrokovati dugotrajne 5(4-5) 4 (3-5) 0,07

probleme s mi$i¢no-ko$tanim sustavom i oStecenje zglobova, a
bolna krvarenja mogu se pojaviti i u unutarnjim mekim tkivima

LijeCenje se sastoji u nadoknadi faktora koji nedostaje epizodno 4 (3,5-5) 4(3,9) 0,20
ili preventivno putem infuzija

Epizodna primjena ukljucuje infuzije nakon trauma, a 43,4 4 (3-5) 0,73
preventivna primjena ukljucuje redovite infuzije

I lijeenje na zahtjev i preventivno lijeCenje mogu se provoditi u 3(2,5-4) 3 (34 0,62
ku¢i bolesnika, no bolesnik i obitelj moraju biti educirani za
primjenu infuzije

Klju¢no je osigurati da se pacijenti pridrzavaju rasporeda 5 (4-5) 4 (3-5) 0,14
profilakti¢kog lije¢enja kako bi se smanjila ucestalost krvarenja
zglobova 1 poboljsala kvaliteta Zivota

* Mann Whitney test

Uocene su znacajne razlike u znanju o hemofiliji prema srednjoskolskom obrazovanju (Mann

Whitney test; P=0,04) (Tablica 11).

Tablica 11. Znanje o hemofiliji prema srednjoskolskom obrazovanju (II. dio) (n = 106)

Srednjoskolsko
obrazovanje
Nezdr Zdr p*
Medijan
(interkvartilni raspon)

Suradljivost bolesnika tijekom lijecenja vrlo je visoka tijekom 4 (3-4,5) 4 (3-5) 0,56
djetinjstva, kada se roditelji bolesnika brinu o infuzijama, a zatim

opada tijekom adolescencije, $to je uzrokovano ogranicenjima koja

dolaze s boles¢u, poput sudjelovanja u sportskim aktivnostima

Stopa pridrzavanja preporuka lijeCenja poboljSava se boljom 5(4-5) 5(@3,5-5) 0,43
edukacijom pacijenata i povecanjem svijesti bolesnika, a isto tako i

obitelji i zajednice o bolesti, ogranicenjima i poteSkocama s kojima

se suocavaju oboljeli od hemofilije
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Srednjoskolsko
obrazovanje
Nezdr Zdr p*
Medijan
(interkvartilni raspon)
Obitelj bolesnika moze biti izazov i prepreka u razvoju autonomije 4 (3,5-5) 4 (3-5) 0,79
bolesnika, zbog svoje prevelike zasti¢enosti prema bolesnom djetetu
Hemofilija zahtijeva potpunu suradnju multidisciplinarnog tima na 5(4-5) 5(3-5) 0,81
vi$oj razini u odnosu na lijeCenje drugih kroni¢nih stanja i bolesti
Znanje i iskustvo u radu s bolesnicima oboljelima od hemofilije su 5(5-5) 5 (4-5) 0,04
klju¢ne komponente u provodenju kvalitetne edukacije za samostalnu
primjenu terapije u kuci bolesnika
U radu s bolesnicima oboljelim od hemofilije i njihovim obiteljima 5(5-5) 5 (4-5) 0,24
vazno je ostvariti profesionalan, povjerljiv i empati¢an odnos
Pravilnim lije¢enjem i dobrom edukacijom poboljSava se kvaliteta (5-5) 5(5-5) 0,14

zivota oboljelih i njihovih obitelji

* Mann Whitney test

U prvom dijelu pitanja o znanju o hemofiliji nema znacajnih razlika u slaganju s tvrdnjama

prema poznavanju oboljelog od hemofilije (Tablica 12).

Tablica 12. Znanje o hemofiliji prema poznavanju osobe oboljele od hemofilije (I. dio) (n=106)

Poznavanje oboljelog od

hemofilije
Da Ne p*
Medijan
(interkvartilni raspon)
Hemofilija je nasljedna bolest, dijeli se na hemofiliju A, 4,5 (3-9 4(3,5) 0,77
hemofiliju B i hemofiliju C
Hemofilija je rijedak nasljedni poremecaj krvarenja povezans 3,5 (2,75-5) 4,5 (3-5) 0,33
kromosomom X, pogada samo muskarce, dok su zene nositelji
Hemofilija je ravnomjerno rasprostranjena medu svim 3 (3-3,25) 3(2-3) 0,15
etnickim skupinama u svijetu
Ponovljene epizode krvarenja mogu uzrokovati dugotrajne 4,5 (3-5) 4 (3-5) 0,67
probleme s mi$i¢no-koStanim sustavom i ostecenje zglobova, a
bolna krvarenja mogu se pojaviti i u unutarnjim mekim
tkivima
LijeCenje se sastoji u nadoknadi faktora koji nedostaje 4 (3-5) 4 (3-5) 0,94
epizodno ili preventivno putem infuzija
Epizodna primjena ukljucuje infuzije nakon trauma, a 3,5(3-5) 4 (3-5) 0,97
preventivna primjena ukljucuje redovite infuzije
I lijeCenje na zahtjev i preventivno lijeCenje mogu se provoditi 3 (3-5) 3 (3-4) 0,52

u ku¢i bolesnika, no bolesnik i obitelj moraju biti educirani za
primjenu infuzije
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Poznavanje oboljelog od
hemofilije
Da Ne p*
Medijan
(interkvartilni raspon)

Klju¢no je osigurati da se pacijenti pridrzavaju rasporeda 4,5 (3,75-5) 4 (4-5) 0,91
profilaktickog lijecenja kako bi se smanjila ucestalost
krvarenja zglobova i poboljsala kvaliteta zivota

* Mann Whitney test

U drugom dijelu pitanja o znanju o hemofiliji nema znacajnih razlika u slaganju s tvrdnjama

prema poznavanju oboljelog od hemofilije (Tablica 13).

Tablica 13. Znanje o hemofiliji prema poznavanju osobe oboljele od hemofilije (II. dio) (n=106)

Poznavanje oboljelog od

hemofilije
Da Ne p*
Medijan
(interkvartilni raspon)
Suradljivost bolesnika tijekom lije¢enja vrlo je visoka tijekom 4 (3-4,25) 4 (3-5) 0,79

djetinjstva, kada se roditelji bolesnika brinu o infuzijama, a
zatim opada tijekom adolescencije, $to je uzrokovano
ogranic¢enjima koja dolaze s bole$¢u, poput sudjelovanja u
sportskim aktivnostima

Stopa pridrzavanja preporuka lijeCenja poboljSava se boljom 4,5 (3,75-5) 5 (4-5) 0,83
edukacijom pacijenata i povecanjem svijesti bolesnika, a isto

tako 1 obitelji i zajednice o bolesti, ograni¢enjima i potesko¢ama

s kojima se suocavaju oboljeli od hemofilije

Obitelj bolesnika moze biti izazov i prepreka u razvoju 4 (3,75-5) 4 (3-5) 0,76
autonomije bolesnika, zbog svoje prevelike zaSti¢enosti prema
bolesnom djetetu

Hemofilija zahtijeva potpunu suradnju multidisciplinarnog tima 54-5) 4,5 (3-5) 0,17
na visoj razini u odnosu na lijeCenje drugih kroni¢nih stanja i
bolesti

Znanje i iskustvo u radu s bolesnicima oboljelima od hemofilije 5(4,75-5) 5 (4-5) 0,19
su klju¢ne komponente u provodenju kvalitetne edukacije za
samostalnu primjenu terapije u kuéi bolesnika

U radu s bolesnicima oboljelim od hemofilije i njihovim 5(4,75-5) 5(4,25-5) 0,87
obiteljima vazno je ostvariti profesionalan, povjerljiv i
empatican odnos

Pravilnim lije¢enjem i dobrom edukacijom poboljsava se 5(5-5) 5(5-5) 0,63
kvaliteta zivota oboljelih i njihovih obitelji

* Mann Whitney test
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Rezultati su pokazali kako postoji znacajna niska negativna povezanost dobi ispitanika i
slaganja s tvrdnjom kako ponovljene epizode krvarenja, osobito ako se ne lije¢e odmah, mogu
uzrokovati dugotrajne probleme s miSi¢no-kostanim sustavom i oStecenje zglobova, a bolna
krvarenja mogu se pojaviti i u unutarnjim mekim tkivima (Spearmanova korelacija; P = 0,02)

(Tablica 14).

Tablica 14. Povezanost dobi i pitanja o znanju o hemofiliji (I. dio)

Dob
Hemofilija je nasljedna bolest, dijeli se na hemofiliju A, Koef. korelacije 0,025
hemofiliju B 1 hemofiliju C. p* 0,79
Hemofilija je rijedak nasljedni poremecaj krvarenja povezan s Koef. korelacije 0,115
kromosomom X koji pogada samo muskarce, dok Zene mogu biti P* 0,24
nositelji.
Hemofilija je ravnomjerno rasprostranjena medu svim etnickim  Koef. korelacije 0,097
skupinama u svijetu. P* 0,32
Ponovljene epizode krvarenja, osobito ako se ne lijeCe odmah, Koef. korelacije -0,218
mogu uzrokovati dugotrajne probleme s misi¢no-kostanim P* 0,02
sustavom i o§te¢enje zglobova, a bolna krvarenja mogu se
pojaviti i u unutarnjim mekim tkivima
LijeCenje se sastoji u nadoknadi faktora koji nedostaje epizodno  Koef. korelacije -0,059
ili preventivno putem infuzija. P* 0,55
Epizodna primjena (lijeCenje na zahtjev) ukljucuje infuzije nakon Koef. korelacije 0,004
trauma, a preventivna primjena (profilakti¢ko lije€enje) ukljuCuje P* 0,97
redovite infuzije.
I lijecenje na zahtjev i preventivno lijeCenje mogu se provoditiu  Koef. korelacije 0,030
ku¢i bolesnika, no bolesnik i obitelj moraju biti educirani za p* 0,76
primjenu infuzije.
Klju¢no je osigurati da se pacijenti pridrzavaju rasporeda Koef. korelacije -0,104
profilaktickog lije¢enja kako bi se smanjila uCestalost krvarenja ~ P* 0,29

zglobova i poboljsala kvaliteta zivota.

* Spearmanova korelacija

Rezultati su pokazali kako nema znaCajne povezanosti dobi ispitanika i slaganja s drugim

dijelom pitanja o hemofiliji (Tablica 15).
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Tablica 15. Povezanost dobi i pitanja o znanju o hemofiliji (I1. dio)

Dob
Suradljivost bolesnika tijekom lijecenja vrlo je visoka tijekom Koef. korelacije 0,110
djetinjstva, kada se roditelji bolesnika brinu o infuzijama, a zatim P* 0,26
opada tijekom adolescencije, §to je uzrokovano ograni¢enjima
koja dolaze s boleS¢u, poput sudjelovanja u sportskim
aktivnostima.
Stopa pridrzavanja preporuka lije¢enja poboljSava se boljom Koef. korelacije 0,103
edukacijom pacijenata i povec¢anjem svijesti bolesnika, a isto tako P* 0,29
i obitelji 1 zajednice o bolesti, ograni¢enjima i poteSko¢ama s
kojima se suocavaju oboljeli od hemofilije.
Obitelj bolesnika moze biti izazov i prepreka u razvoju Koef. korelacije 0,180
autonomije bolesnika, zbog svoje prevelike zastiCenosti prema p* 0,06
bolesnom djetetu.
Hemofilija zahtjeva potpunu suradnju multidisciplinarnog tima na Koef. korelacije 0,110
vi$oj razini u odnosu na lijeCenje drugih kroni¢nih stanja i bolesti. P* 0,26
Znanje i iskustvo u radu s bolesnicima oboljelima od hemofilije = Koef. korelacije -0,011
su kljuéne komponente u provodenju kvalitetne edukacije za P* 0,91
samostalnu primjenu terapije u kuéi bolesnika.
U radu s bolesnicima oboljelim od hemofilije i njihovim Koef. korelacije 0,025
obiteljima vazno je ostvariti profesionalan, povjerljiv i empatiCan P* 0,79
odnos.
Pravilnim lije¢enjem i dobrom edukacijom poboljsava se Koef. korelacije 0,054
kvaliteta zivota oboljelih i njihovih obitelji. p* 0,58

* Spearmanova korelacija
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Hemofilija je naj¢esc¢i nasljedni nedostatak faktora koagulacije, no oboljele osobe mogu postici
dobru kvalitetu zivota uz strogo pridrzavanje preporuka lijeCenja (19). Skrb za hemofiliju
ukljucuje multidisciplinarni pristup i blisku suradnju zdravstvenih djelatnika, oboljelih i
njihovih obitelji (20, 21). Kvaliteta lijecenja i uc¢inkovitost terapijskog rezima ovisi o razini

educiranosti oboljele osobe 1 lanova njegove obitelji (22).

Opcenito, suradljivost u procesu lije¢enja vrlo je visoka tijekom djetinjstva bolesnika, kada se
roditelji brinu o infuziji 1 primjeni terapije, a zatim opada tijekom adolescencije, kada bolesnici
postaju samostalniji 1 moraju se nositi s otkrivanjem informacija Skolskim kolegama 1
prijateljima, kao 1 s ogranienjima koja namece bolest, poput nemogucénosti bavljenja
kontaktnim sportovima (17, 23). Suradljivost bolesnika u procesu lijeCenja ovisi o kontinuiranoj
1 kvalitetnoj edukaciji, u kojoj klju¢nu ulogu imaju medicinske sestre, Sto od njih zahtijeva

visoku razinu znanja, vjestina i stru¢nosti (22).

Ovo je istrazivanje bilo usmjereno na ispitivanje znanja studenata sestrinstva, koji se u svom
radu 1 profesionalnoj karijeri susrecu ili ¢e se susretati s osobama oboljelim od hemofilije.
Ispitivani uzorak obuhvatio je 106 studenata sestrinstva, prosje¢ne dobi od 25 godina, od kojih
je 78,3 % zenskog spola, a 51,9 % ih zivi u gradu. Najveci broj ispitanika je na trecoj godini
studija, njih 62,3 %, dok ih je 85,8 % zavrSilo srednjoSkolsko obrazovanje zdravstvenog smjera.
Veci postotak zena u ispitivanom uzorku moze se objasniti ¢injenicom da se sestrinstvo od

pocetka razvoja smatralo zenskom profesijom (24).

Veci broj studenata koji su zavrsili srednjoskolsko zdravstveno obrazovanje moZe objasniti tim
Sto studije sestrinstva najcesce upisuju osobe koje imaju prethodno zdravstveno obrazovanje i
ve¢ rade kao medicinske sestre/tehnicari u sustavu zdravstva. U ukupnom uzorku nitko od
ispitanika ne boluje od hemofilije, a 11,3 % ispitanika poznaje osobu koja je oboljela, Sto se
moZe smatrati relevantnim podatkom s obzirom da se hemofilija javlja kod muskaraca i da u

Hrvatskoj od hemofilije boluje oko 500 osoba (25).

U ispitivanju znanja o hemofiliji 49,1 % ispitanika slaZe se s tim da je hemofilija nasljedna
bolest koja se dijeli na hemofiliju A, hemofiliju B i hemofiliju C, a 78,3 % ispitanika slaZze se
tim da se pravilnim lijeCenjem i1 dobrom edukacijom, poboljSava se kvaliteta zivota oboljelih 1
njihovih obitelji. Prema rezultatima se moZe uociti da ispitanici pokazuju vece znanje o skrbi

za bolesnike s hemofilijom u odnosu na znanje o samoj bolesti, §to se moZe objasniti na nacin
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da medicinske sestre u procesu obrazovanja uce o skrbi za bolesnike dok specifi¢ne ¢injenice o
bolestima i zdravstvenim stanjima nisu dio sestrinskog kurikuluma (26). Znanje o hemofiliji,
procesu lijeCenja 1 zdravstvene njege bolesnika s hemofilijom takoder se moze objasniti
razinom iskustva, $to je dokazano istrazivanjem koje je obuhvatilo zdravstvene djelatnike iz
ukupno sedam zemalja (Alzir, Brazil, Francuska, Njemacka, Italija, Ujedinjeno Kraljevstvo,

Sjedinjene Americke Drzave) (17).

U ispitivanju razlika u znanju o hemofiliji, uocene su razlike u odnosu na spol, godinu studija 1
vrstu srednjoSkolskog obrazovanja, dok se u odnosu na mjesto stanovanja ispitanika i
poznavanje oboljelih od hemofilije ne uogavaju znacajne razlike u znanju o hemofiliji. Zene
pokazuju znacajno vece slaganje s tim da se lije¢enje hemofilije sastoji u nadoknadi faktora koji
nedostaje epizodno ili preventivno putem infuzija. U literaturi se ne nalaze istrazivanja koja
ispituju znanje studenata sestrinstva niti isklju¢ivo zdravstvenih djelatnika u odnosu na spol, no
istrazivanje usmjereno na ispitivanje perspektive bolesnika i zdravstvenih djelatnika o
hemofiliji pokazuje da zene imaju vece znanje o hemofiliji, $to je objasnjeno Cinjenicom da
zene (majke) imaju ulogu primarnog njegovatelja djeteta oboljelog od hemofilije, stoga je

njihovo znanje o bolesti i postupku lijeCenja vec¢e u odnosu na muskarce (27).

Prema godini studija, ispitanici na tre¢oj godini znacajno se vise slazu s tim da je kljucno
osigurati da se pacijenti pridrzavaju rasporeda profilaktickog lijeCenja kako bi se smanjila
ucestalost krvarenja zglobova i1 poboljsala kvaliteta Zivota te da hemofilija zahtijeva potpunu
suradnju multidisciplinarnog tima na vi$oj razini u odnosu na lije¢enje drugih kroni¢nih stanja
1 bolesti u odnosu na ispitanike na prvoj godini studija. Ispitanici na trecoj godini u odnosu na
ispitanike na drugoj godini studija znacajno se vise slazu s tim da su znanje 1 iskustvo u radu s
bolesnicima oboljelima od hemofilije kljuéne komponente u provodenju kvalitetne edukacije
za samostalnu primjenu terapije u kuci bolesnika te da je u radu s bolesnicima oboljelim od
hemofilije 1 njithovim obiteljima vazno ostvariti profesionalan, povjerljiv i empati¢an odnos.
Ispitanici koji imaju nezdravstveno srednjoSkolsko obrazovanje pokazuju znacajno vece
slaganje s tvrdnjom kako su znanje 1 iskustvo u radu s bolesnicima oboljelima od hemofilije
klju¢ne komponente u provodenju kvalitetne edukacije za samostalnu primjenu terapije u kuci
bolesnika naspram ispitanika koji imaju zdravstveno srednjoskolsko obrazovanje. Ti rezultati
sukladni su rezultatima istrazivanja drugih autora, koja pokazuju povezanost vece razine
obrazovanja s ve¢im znanjem medicinskih sestara i drugih zdravstvenih profesionalaca o

hemofiliji (17, 23, 28, 29).
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Rezultati su pokazali da $to je veca dob ispitanika manje je slaganje s tvrdnjom kako ponovljene
epizode krvarenja, osobito ako se ne lijeCe odmah, mogu uzrokovati dugotrajne probleme s
misSi¢no-koStanim sustavom i oStec¢enje zglobova, a bolna krvarenja mogu se pojaviti i u
unutarnjim mekim tkivima. U literaturi se ne nalaze istrazivanja koja pokazuju povezanost dobi
i znanja o hemofiliji. Dobiveni rezultati mogu se objasniti na nacin da znanje o hemofiliji ne
ovisi o dobi, ve¢ o razini obrazovanja, $to je dokazano u istrazivanjima drugih autora (23, 27,

29), te o spolu (27) i iskustvima ispitanika s oboljelima o hemofiliji (17, 27).
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Temeljem prikupljenih podataka mogu se donijeti zakljuc¢ci navedeni u nastavku:

- Zene se znaGajno vise slazu da se lijeCenje hemofilije sastoji u nadoknadi faktora koji
nedostaje epizodno ili preventivno putem infuzija naspram muskaraca.

- Ispitanici na trecoj godini studija pokazuju vece znanje o hemofiliji u odnosu na ispitanike
prve i druge godine studija.

- Ispitanici koji imaju nezdravstveno srednjoSkolsko obrazovanje vise se slazu kako su znanje
1 iskustvo u radu s bolesnicima oboljelima od hemofilije klju¢ne komponente u provodenju
kvalitetne edukacije za samostalnu primjenu terapije u kuci bolesnika.

- Sto je dob ispitanika ve¢a, manje je slaganje s tim kako ponovljene epizode krvarenja,
osobito ako se ne lijeCe odmah, mogu uzrokovati dugotrajne probleme s misi¢no-kostanim
sustavom 1 oStecenje zglobova, a bolna krvarenja mogu se pojaviti 1 u unutarnjim mekim

tkivima.
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Cilj istrazivanja: Ispitati znanje studenata sestrinstva o hemofiliji, razlike u znanju u odnosu
na demografske karakteristike, poznavanje osoba s hemofilijom te ispitati povezanost znanja i

dobi ispitanika.
Nacrt studije: Presjecna studija.

Ispitanici i metode: IstraZivanje je anonimno, provedeno mreznom distribucijom upitnika koji
je dobrovoljno ispunilo 106 studenata sestrinstva. Istrazivanje provedeno u svibnju 2023.

godine. Za ispunjavanje upitnika bilo je potrebno pet minuta.

Rezultati: Zene vise smatraju da se lijeGenje hemofilije sastoji u nadoknadi faktora koji
nedostaje epizodno ili preventivno putem infuzija (P = 0,04). Ispitanici na tre¢oj godini studija
visSe smatraju da je pridrzavanje rasporeda profilaktickog lijeCenja klju¢no u smanjenju
ucestalosti krvarenja zglobova i poboljSanju kvalitete zivota (P = 0,01), da hemofilija zahtijeva
suradnju multidisciplinarnog tima na viSoj razini (P = 0,01), da su znanje i iskustvo klju¢ne
komponente u provodenju kvalitetne edukacije bolesnika (P = 0,05) i da je vazno ostvariti
profesionalan, povjerljiv i empati¢an odnos s bolesnikom i obitelji (P = 0,008). Ispitanici koji
imaju nezdravstveno srednjoskolsko obrazovanje viSe smatraju da su znanje i iskustvo kljucne
komponente u provodenju kvalitetne edukacije za samostalnu primjenu terapije u kuci
bolesnika (P = 0,04). Pove¢anjem dobi smanjuje se slaganje s tim da ponovljene epizode
krvarenja, ako se ne lijeCe odmah, mogu uzrokovati dugotrajne probleme s misi¢no-kostanim

sustavom, oStecenje zglobova i pojavu bolnih krvarenja u unutarnjim mekim tkivima (P =0,02).

Zakljucak: Studenti pokazuju relativno dobro znanje o hemofiliji, no postoje znacajne razlike

u znanju Sto ukazuje na potrebu za dodatnom edukacijom studenata sestrinstva.

Kljuéne rijeci: hemofilija; studenti sestrinstva; znanje o hemofiliji.
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Knowledge of nursing students about hemophilia

The aim of the research: To examine the knowledge of nursing students about hemophilia,
differences in knowledge in relation to demographic characteristics, knowledge of people with

hemophilia, and to examine the connection between knowledge and the age of the respondents.
Study design: Cross-sectional study.

Respondents and methods: The research is anonymous, conducted by online distribution of a
questionnaire that was voluntarily filled out by 106 nursing students. The research conducted

in May 2023. It took five minutes to fill out the questionnaire.

Results: Women are more likely to believe that the treatment of hemophilia consists in
compensating for the missing factor episodically or preventively through infusions (P=0.04).
Respondents in the third year of study are more likely to believe that adherence to the schedule
of prophylactic treatment is key in reducing the frequency of joint bleeding and improving the
quality of life (P=0.01), that hemophilia requires the cooperation of a multidisciplinary team at
a higher level (P=0.01), that knowledge and experience are key components in providing quality
patient education (P=0.05) and that it is important to have a professional, confidential and
empathetic relationship with the patient and family (P=0.008). Respondents who have a non-
medical high school education are more likely to believe that knowledge and experience are
key components in providing quality education for the independent application of therapy in
the patient's home (P=0.04). Increasing age decreases the agreement that repeated episodes of
bleeding, if not treated immediately, can cause long-term problems with the musculoskeletal

system, joint damage, and painful bleeding in internal soft tissues (P=0.02).

Conclusion: Students show relatively good knowledge about hemophilia, but there are
significant differences in knowledge, which indicates the need for additional education of

nursing students.

Keywords: hemophilia; knowledge about hemophilia; nursing students.
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