Rijec prije

S obzirom na ucestalost, odnosno brojnost osoba oboljelih od neke bolesti u opéoj
populaciji, hemofilija pripada skupini rijetkih bolesti. O takvim se bolestima u
pravilu vrlo malo zna, $to donosi velike probleme ponajprije oboljelima i ¢lanovi-
ma njihovih obitelji, ali i uzoj i siroj zajednici, lije¢nicima i zdravstvenom sustavu
u gjelini. Sre¢om, razina spoznaja o specificnostima hemofilije pocela se u novije
vrijeme mijenjati, a tome nastoji pridonijeti i ova knjiga. Njome se Zeli podignuti
razina znanja o specifi¢nostima bolesti kao takve, a onda i o obiljezjima kvalitete
zivota s hemofilijom prikazanim iz perspektive oboljelih.

Knjiga bi se tematski mogla podijeliti na dva dijela. U prvom, uvodnom
dijelu, opisani su medicinski aspekti hemofilije: povijest, epidemiologija, patofi-
ziologija, tipologija, klini¢ka slika, dijagnostika i terapijske opcije.

Drugi dio pruza detaljnu sliku Zivota odraslih osoba s hemofilijom u Hr-
vatskoj. Podatci na kojima se temelji prikupljeni su u sklopu projekta HEMOQoL
— Kvaliteta Zivota odraslih osoba s hemofilijom u Hrvatskoj — Medicinski i psibosoci-
jalni aspekti anketnim istrazivanjem medu ¢lanovima Drustva hemofilicara Hr-
vatske. Kao $to se moze naslutiti iz naziva Projekta, istrazivanjem su obuhvaceni
objektivni i subjektivni pokazatelji kvalitete Zivljenja, odnosno sociodemografski,
zdravstveni i (socio)psiholoski status oboljelih.

Za uvid u sociodemografski i ekonomski status posluzila su pitanja o dobi,
obrazovanju, rezidencijalnom statusu i teritorijalnoj disperziji, braku i roditelj-
stvu, obiljezjima kudanstva i stanovanja te radnom i materijalnom statusu (Zivot-
nom standardu).

Zdravstveni je status provjeren veéim brojem pitanja koja se mogu svrstati
u nekoliko $irih kategorija. One obuhvaéaju osnovne podatke o hemofiliji, tera-
pijske opcije, lijecenje i odnos prema lijecenju, detalje o krvarenjima, bolovima,
oSte¢enjima i komorbiditetima, mobilnost i antropometrijska obiljezja, dentalni
status, prehrambene navike (uklju¢uju¢i upotrebu dodataka prehrani i opojnih
sredstava) te no$enje s boles¢u.

Poput zdravstvenog statusa, detaljno su provjereni svakodnevno funkcioni-
ranje i (socio)psiholoski status. Sagledano u $irim tematskim cjelinama, obuhva-
¢eni su socijalno funkcioniranje i podrska, religioznost, slobodno vrijeme i ogra-
ni¢enja svakodnevnih aktivnosti, seksualnost, osobno blagostanje i zadovoljstvo
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zivotom, psihosocijalni aspekti hemofilije i psiholoska dobrobit, upotreba medija
te stavovi i opredjeljenja o drustvenim pitanjima koja mogu biti relevantna za
zivot oboljelih. Osim toga, provjeren je utjecaj stresnog konteksta u kojem je pro-
vedeno istrazivanje, konteksta obiljezenog pandemijom koronavirusa i potresima.

Autori zahvaljuju svima koji su na bilo koji nacin pridonijeli nastanku ove
knjige, a ponajprije ¢lanovima Drustva hemofili¢ara Hrvatske koji su se odazvali
istrazivanju. Drus$tvo hemofili¢ara iniciralo je ovaj projekt te osiguralo financijske,
logisticke i druge pretpostavke za provedbu istrazivanja.

Autori zahvaljuju Institutu drustvenih znanosti Ivo Pilar na stvaranju uvjeta
za provedbu istrazivanja sukladno najviS§im standardima u znanosti. Institut je
medunarodno prepoznata znanstvena institucija s dugogodisnjom tradicijom pro-
vedbe razlic¢itih empirijskih istrazivanja, a istrazivanja kvalitete Zivota u samom
su temelju njegove djelatnosti. Stoga je izvedba ovog projekta od strane Instituta
Pilar svojevrstan nastavak dugogodisnje istrazivacke tradicije, a istodobno i jam-
stvo kvalitete finalnog proizvoda.

Autori zahvaljuju i Hrvatskoj akademiji znanosti i umjetnosti te njezinu
Razredu za medicinske znanosti za aktivnu uklju¢enost u publiciranje ove knjige
te Sirenje spoznaja o ovoj rijetkoj bolesti.

Naposljetku, Drustvo hemofilicara Hrvatske zahvaljuje svim poslovnim su-
bjektima s kojima suraduje i koji su angazmanom, donacijama i sponzorstvima
omogucili provedbu istrazivanja te objavljivanje ove knjige — Agmar, Bayer, Bio-
Marin, Novo Nordisk, Octapharma, Pfizer, Roche, Sobi i Takeda.

Nadamo se da ¢e ova knjiga pridonijeti nadogradnji znanja o specifi¢nostima
zivota s hemofilijom te da ¢e biti na korist svima oboljelima u Hrvatskoj, ali i
globalno, kada svjetlo dana ugleda njezino izdanje na engleskom jeziku.



