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“Biuletyn” otwiera artykut poswiecony problemowi, z ktorym chyba wszyscy kiedys sie
zetknelismy, cho¢ czesto nie zdajgc sobie sprawy z jego prawdziwego charakteru. Chodzi
0 wptyw emocji na powstawanie wylewow [1].

Duzo miejsca w tym numerze poSwiecamy kwestiom zwigzanym z jednym ze schorzen,
ktore jako skutek uboczny towarzyszg skazom krwotocznym — mowa o wirusowym zapaleniu
watroby. W USA i Europie Zachodnigj jest to dziedzictwo lat siedemaziesigtych i osiemadzie-
sigtych; u nas niestety nadal istnieje spora mozliwoS¢ przeniesienia wirusa za posrednic-
twem krioprecypitatu, ktory — w przeciwienstwie do koncentratow czynnikow krzepniecia —
nie moze by¢ poddawany metodom niszczacym wirusy; pozostaje tylko liczy¢ na to, ze
krwiodawcy byli zdrowi i nie zgtosili sie na pobranie w tzw. okienku immunologicznym. Na
szczescie przynajmniej w przypadku hemofilii A praktycznie cate zapotrzebowanie jest po-
krywane przez koncentraty czynnikow Krzepnigcia.

Wiekszos¢ cztonkow naszego Stowarzyszenia musi niestety zy¢ z wirusem WZW typu C.
Warto wiec przeczytac, jak nalezy dbac o swdj organizm i jakie sq mozliwosci terapii [2, 3, 4].

Materiaty dotyczace obrad za zjazdach w Dallas i Montrealu to mieszanka ciekawostek
i uwag mogacych stanowic istotng wskazowke réwniez dla obywateli naszego kraju [5].

Szanse na wigksze zintegrowanie Srodowiska 0sob ze skazami krwotocznymi w Polsce
daje inicjatywa utworzenia internetowej grupy dyskusyjnej [8].

Adam Sumera

[1] STRES A WYLEWY

Nadchodzi wazny dzieh — poczatek roku szkolnego lub koniec nauki, imieniny, Swieta.
Zamiast radosci przynosi on jednak wylew. To sytuacje dobrze znane w rodzinach oséb
z hemofilia.

Chociaz wiekszos¢ opinii 0 zwigzkach miedzy wylewami a zblizajacym sie waznym wyda-
rzeniem opiera sie na opowiadaniach kragzacych w rodzinach, to jednak sg na to pewne do-
wody naukowe. Badania wykazaty, ze stres towarzyszacy waznym wydarzeniom moze byc¢
wystarczajgco duzy, by spowodowaé zmiany w organizmie, a te z kolei mogg wzméc krwa-
wienie. Jak sie wydaje, rodzaj stresu nie ma tu znaczenia — moze to by¢ radosne podniece-
nie wywotane zblizajgcymi sie imieninami czy feriami albo obawa przed majacq sie odbyé
nazajutrz klaséwka. Zaréwno stres pozytywny, jak i negatywny moze sprawi¢, ze osoba ze
skazg krwotoczng bedzie bardziej podatna na wylewy.

W kilku badaniach potwierdzono, ze stres towarzyszacy istotnym wydarzeniom zyciowym
pokrywa sie w czasie ze zwiekszong czestotliwoscig wylewdéw. W jednym ze studidw 35
chtopcow z hemofilig podzielono na dwie grupy — jedng wystawiano na wiekszy stres, drugg
na mniejszy. Ci z drugiej grupy mieli mniej wylewéw niz ci z pierwszej. W innym badaniu 24
chtopcédw z ciezkg postacig hemofilii w okresach silniejszego stresu zuzyto wigcej czynnika
niz normalnie, co moze wyraznie swiadczy¢ o wiekszej liczbie wylewow.

Dlaczego wylewy i stres tacza sie ze soba? Dr James M. Perrin wymienia zmiany fizjolo-
giczne, ktére moga by¢ odpowiedzialne za zwiekszong skionnos$¢ do krwawienia pod wpty-
wem stresu. Btony $luzowe w naszym organizmie stajg sie bardziej przekrwione i bardziej
wrazliwe w okresach strachu, gniewu lub wzburzenia; cho¢ zwiekszona sktonnos¢ do krwa-
wien w takich sytuacjach dotyczy wszystkich ludzi, to jednak tylko u 0séb z ostabiong krze-



pliwoscig dochodzi do powstania objawéw klinicznych. W tym badaniu wykazano tez, ze sil-
ny stres taczy sie ze zmniejszeniem aktywnos$ci ptytek krwi, sktadnikow krwi odgrywajacych
wazng role w procesie krzepniecia. Ta mniejsza aktywnos¢ wynika stad, ze w okresach stre-
su ptytki krwi stopniowo uwalniajg pewne substancje chemiczne wchodzace w ich sktad.

Bez watpienia dzieki postepom w leczeniu duzo tatwiej mozna sobie poradzi¢ z wylewami w
przeddzien waznych wydarzen. Wielu z nas dobrze pamieta jednak czasy, gdy takie wylewy
mogty znacznie skomplikowac zycie.

John Jerrat, majacy ciezkg posta¢ hemofilii A, wspomina, ze zwtaszcza w okresie dojrze-
wania wystarczata perspektywa wizyty u dentysty, wyjazdu na obéz, randki czy wakacji, zeby
zaczat sie wylew. Dopiero gdy John miat mniej wiecej 19 lat, sprawy zaczely sie uspokajac:
“Od tamtej pory nie miatem juz tylu wylewoéw zwigzanych z sytuacjami stresowymi — moze
dlatego, ze z wiekiem nabieramy doswiadczenia i potrafimy sobie bardziej racjonalnie radzi¢
z rozwigzywaniem probleméw”.

Sa jednak i tacy, ktérzy rowniez po osiggnieciu wieku dojrzatego nadal majg podobne
ktopoty. Lynn Allen, cierpiacy na ciezka posta¢ hemofilii A, opowiada o tym, co stato sie, gdy
jechat na Floryde na $lub brata: “Oczywiscie dostatem wylewu, tak samo jak w przeddzien
egzaminu, ktérego sie batem. Zauwazytem tez, ze miatem czesciej wylewy, ilekro¢ zmienia-
tem prace albo kiedy zaczynatem nowy kurs w szkole”. Inny hemofilik mowi, ze w swojej po-
przedniej pracy byt bez przerwy w napieciu i pod ciggta obserwacjg — a to znacznie zwiek-
szato u niego czestotliwos¢ wylewdw. Kiedy znalazt mniej stresujgca prace, wylewy przestaty
by¢ tak czeste. Jeszcze inng przyczyng nasilonych wylewdéw u dorostych bywajg zerwania
i rozwody.

Rowniez kobiety miewaja krwawienia zwigzane ze stresem. Dyplomowana pielegniarka
Renee Paper, ktora cierpi na chorobe von Willebranda, méwi: “Nie wiem, czy istniejg studia
kliniczne potwierdzajace istnienie tego problemu, ale na podstawie wtasnego doswiadczenia
i rozméw z wieloma, naprawde wieloma kobietami moge powiedzie¢, ze na pewno cos w tym
jest. Po przezyciu stresujagcego wydarzenia nawet podanie desmopresyny moze mie¢ osta-
bione skutki”. Taka opinie potwierdza Jill Moberly, réwniez z chorobg von Willebranda:
“Przekonatam sie, ze stresujgca praca, problemy w stosunkach z innymi osobami, ktopoty
matzenskie, $mier¢ w rodzinie i inne podobne wydarzenia moga powodowac u 0séb z choro-
ba von Willebranda czestsze wystepowanie siniakéw, wylewdéw dostawowych i krwawien
z dzigset. U kobiet moga tez mie¢ miejsce silniejsze i powazniejsze krwawienia menstruacyj-
ne”.

Oczywiscie leczenie domowe znacznie zmniejsza ktopoty wynikajace z krwawien i wyle-
woéw. Poniewaz tatwiej mozna zatrzymac krwawienie, mniejsze sg tez szanse, ze pokrzyzuje
ono plany. Karen Liverman, ktérej syn ma cigzkag posta¢ hemofilii A, wspomina: “Harvey miat
wylewy, ilekro¢ podniecit sie jaka$ zmiang w naszym codziennym zyciu — na przyktad gdy
jakis gos¢ miat u nas zosta¢ przez kilka dni albo gdy nadchodzita pora wyjazdu na wakacje.
Przez jaki$ czas zupetnie powaznie podejrzewatam, ze po prostu stara sie zwréci¢ na siebie
uwage. W koncu jednak zrozumiatam, ze on wcale nie udaje”. Karen zauwazyta tez, ze zbli-
Zzanie sie waznego wydarzenia, np. rodzinnej wycieczki do Disneylandu, powodowato
u Harveya wylewy, chociaz prawie wcale sie nie ruszat. “Przez wiekszg czesS¢ wycieczki
Harvey siedziat w wozku, a jednak dostawat wylewu, chociaz tylko siedziat. Nie wyobrazam
sobie, jak bysmy sobie dali z tym rade, gdybysmy nie mieli ze sobg czynnika”.

Kazdy hemofilik powinien zdawac¢ sobie sprawe z roli stresu i jego zwigzkdéw z nasilaniem
sie wylewow. Taka swiadomos$¢ pozwala przewidzie¢, kiedy moze dojs¢ do wylewu. Zrozu-
mienie pewnych prawidtowosci wystepowania wylewow moze tez pomdc w rozsgdniejszym
stosowaniu leczenia profilaktycznego. Ponadto, jesli mamy coraz wiecej wylewdw, moze to
oznaczac, ze czas na zastanowienie. Moze nalezy obnizy¢ poziom stresu, zmieni¢ prace,
zastosowac techniki relaksacyjne albo po prostu zrobi¢ sobie odpoczynek. Kiedy nasze ciato
moéwi do nas, trzeba go stuchaé. Nauczenie sie metod kontrolowania znaczenia stresu
w naszym zyciu nie tylko pozwoli na uzyskanie wptywu na czestotliwosé wylewow, lecz réow-
niez poprawi inne aspekty naszego zdrowia fizycznego i psychicznego.



(opr. as na podst. artykutu Johna A. Lanzona “Happy Times Ahead — and Here Comes a
Bleed!” w kwartalniku HEMALOG 1/2001)

[2] WIRUSOWE ZAPALENIE WATROBY

Wirusowe zapalenie watroby (WZW) typu C dotyczy znacznej czesci chorych na hemofilie
— ocenia sie, ze w USA cierpi na nie ok. 70% tej grupy osob. Wciaz jednak wiedza o WZW
typu C, jak réwniez typu A i B, nie jest dostateczna.

Czym jest WZW?

Watroba jest narzadem odpowiedzialnym za przemiane biatek i ttuszczéw w naszym or-
ganizmie oraz za oczyszczanie krwi ze szkodliwych substancji. WZW moze spowodowac
pogorszenie pracy tego organu. Chociaz nazwy réznych typéw WZW sa podobne (oprécz A,
B i C sg réwniez D i E — te ostatnie tu pominiemy), to jednak wywotujace je wirusy sg od-
mienne. Jedno, co wirusy te majg ze sobg wspdlnego, to fakt, ze wszystkie atakujg watrobe.

Jakie sa objawy WZW?

Choc to dziwne, w wiekszosci przypadkédw nie ma zadnych objawdw. W studium przepro-
wadzonym przez dr. Leonarda Seeffa w grupie pacjentow, ktérym przetoczono krew, tylko
u 20—-30% osdbb, u ktérych doszto do zarazenia WZW typu C, wystapity jakiekolwiek objawy.
Bezobjawowy charakter WZW typu C powinien stanowi¢ bodziec dla chorych na hemofilie,
by podda¢ sie badaniom na obecnosc¢ przeciwciat anty-HCV (HCV to angielski skrot nazwy
wirusa — przyczyny WZW typu C).

Jesli juz wystepujg objawy, to sgq one bardzo podobne do tych, jakie towarzyszg innym
rodzajom WZW. Mogaq to by¢: goraczka, zmeczenie, brak apetytu, mdtosci, wymioty, bél
w brzuchu, ciemny mocz, zéttaczka, a takze bol stawow.

Jak dochodzi do zakazenia?

WZW typu A rozprzestrzenia sie gtdwnie drogg pokarmowa, przez kontakt z czyms, co
wczesniej zostato zanieczyszczone odchodami osoby cierpigcej na te chorobe — najczesciej
wtedy, gdy nie myje sie rak po wyjsciu z ubikacji.

Wiekszos¢ infekcji wynika z bliskiego kontaktu z osobg chorg — kontaktu w gospodarstwie
domowym lub na drodze ptciowej. Czasami zdarza sie tez zarazenie za posrednictwem zain-
fekowanego osocza, uzytego do otrzymania koncentratu czynnika krzepniecia. Wirus roz-
przestrzenia sie tatwiej w krajach nierozwinietych, gdzie istniejg kiepskie warunki sanitarne
lub gdzie nie przestrzega sie zasad higieny. Mozliwe, cho¢ rzadkie, jest zarazenie sie wiru-
sem przez zjedzenie surowych lub niedogotowanych mieczakéw — jednak doktadne gotowa-
nie mieczakéw eliminuje wszelkie zagrozenie.

WZW typu B przenosi sie w krajach rozwinietych przede wszystkim drogq ptciowa i za
posrednictwem zainfekowanych igiet do zastrzykow. Mozliwa jest tez infekcja przez kontakty
we wspdlnym gospodarstwie domowym z nosicielem tego wirusa oraz przeniesienie z orga-
nizmu matki do rozwijajacego sie ptodu.

Do lat osiemdziesiatych, kiedy opracowano metody badania dawcéw oraz dezaktywacii
wiruséw w krwi i produktach krwiopochodnych przy zastosowaniu podgrzewania i detergen-
tow, WZW typu C byto przenoszone gtéwnie przez krew. Dlatego tez tak duza cze$¢ hemofi-
likbw zostata zainfekowana tym wirusem. Obecnie wiekszos¢ zachorowan jest skutkiem do-
zylnego przyjmowania narkotykow na ulicy przy uzyciu brudnych igiet i strzykawek.

Trwajg dyskusje, czy HCV mozna przenies¢ drogq piciowa, przewaza jednak opinia, ze
takie szanse sg raczej niewielkie. Trzeba jednak pamietac, ze prawdopodobienstwa infekgji
tg droga nie da sie catkowicie wykluczy¢.

Jak powazne jest WZW?
WZW typu A rzadko ma tragiczne skutki; z reguty ustaje samoistnie, po kilku tygodniach.
WZW typu B to juz co innego. W USA co roku 200.000 oséb zaraza sie tym wirusem.
Z tej liczby blisko 5.000 umiera wskutek przewlektego schorzenia watroby wywotanego przez



ten wirus. Obecnie ok. miliona Amerykandw cierpi na przewlekte WZW typu B; u ok. 25%
z nich dojdzie do marskosci watroby, a 5% umrze na raka watroby.
Liczba chorych na WZW typu C wynosi w USA ok. czterech milionéw. Wedtug badan,
z kazdej setki chorych na HCV:
¢ u 85 moze dojs¢ do dtugotrwatej infekcji;
e u 70 moze rozwingc¢ sie przewlekte schorzenie watroby;
¢ u 15 moze dojs¢ do marskosci watroby w okresie 20—30 lat;
e 5 moze umrze¢ w wyniku skutkow diugotrwatej infekcji (na raka watroby lub wskutek mar-
skosci watroby).

Czy mozna sie zaszczepic?

Istnieje szczepionka przeciw WZW typu A. Lekarze w Stanach Zjednoczonych zalecaja,
by wszyscy hemofilicy poddali sie takiemu szczepieniu. Wynika to z mozliwosci, ze w przeta-
czanej i przerabianej krwi moze jednak pojawia¢ sie ten wirus. Czasami krew mogg oddac
dawcy we wczesnym stadium WZW typu A (w tzw. okienku immunologicznym, kiedy badania
jeszcze nie wykryjg wirusa). Ponadto u oséb, ktére juz majg HCV, WZW typu A moze mieé
powazniejszy przebieg. Szczepionke podaje sie w dwdch turach. dzieciom i nastolatkom
druggq dawke podaje sie 6—18 miesiecy po pierwszej; dorostym z reguty w 6 miesiecy po
pierwsze;.

Od 1982 r. istnieje takze szczepionka przeciw WZW typu B. W USA od 1991 r. jest ruty-
nowo stosowana u niemowlat i dzieci, a od 1995 r. takze u nastolatkéw. Dorosli z HCV po-
winni sie zaszczepi¢, jezeli sg wystawieni na wieksze ryzyko infekcji wirusem typu B — doty-
czy to np. oséb pracujacych w stuzbie zdrowia. Konieczne sa trzy dawki — druga podaje sie
po uptywie miesigca od pierwszej, a trzecig po czterech miesigcach.

Na WZW typu C nie ma szczepionki i istnieja mate szanse, by udato sie jg otrzymac
w najblizszej przysztosci.

Jak stwierdza sie WZW?

WZW typu A i B stwierdza sie na podstawie badania krwi.

Stwierdzenie WZW typu C moze wymagac badania krwi oraz innych badan. U chorych na
hemofilie zwykle bada sie obecnosc¢ przeciwciat anty-HCV — wigkszo$¢ osob, u ktérych wy-
stepujgq takie przeciwciata, jest zainfekowana wirusem. Innym rutynowym badaniem jest
okreslenie poziomu ALAT (aminotransferazy alaninowej). Podwyzszony poziom moze m.in.
wskazywaé na uszkodzenie watroby w wyniku infekcji wirusem HCV. Jesli potrzebne sa dal-
sze informacje, przeprowadza sie inng prébe — tancuchowej reakcji polimerowej (PCR). Ta
proba pozwala okresli¢ stopien infekcji, tzn. ilo$¢ wirusow, i utatwia lekarzowi podjecie decy-
zji 0 wyborze metody leczenia.

Wszystkie te badania razem mogaq potwierdzi¢ i sprecyzowaé¢ diagnoze dotyczacg HCV.
Nie mozna jednak na ich podstawie przewidzie¢, jakie szkody wirus poczynit w watrobie.
Jedynym sposobem dowiedzenia sie o tym jest biopsja (pobranie prébki) watroby.

Na czym polega leczenie?

Przy WZW typu A nie ma specjalnego leczenia, poniewaz chorzy sami wracajg do zdro-
wia. czasami tylko stosuje sie terapie wspomagajaca, by ostabi¢ objawy towarzyszace.

Roéwniez WZW typu B zasadniczo ustepuje samoistnie. Wiekszos¢ dorostych, ktérzy za-
chorujg na WZW typu B, wyzdrowieje bez leczenia. W przypadkach, gdy ostre WZW prze-
chodzi w przewlekte WZW, podaje sie interferon alfa i lamiwudyne (ten drugi srodek stosuje
sie tez w leczeniu HIV). Interferon podaje sie w zastrzykach, raz dziennie lub trzy razy w ty-
godniu przez okres 4—6 miesiecy. Lamiwudyne podaje sie doustnie raz dziennie przez rok.
U mniej wiecej jednej trzeciej leczonych nastepuje trwata reakcja. Reakcje uznaje sie za
trwata, jesli wirus pozostaje niewykrywalny przez przynajmniej pét roku po zakonczeniu le-
czenia.



Zalecane leczenie przy WZW typu C to potaczenie interferonu alfa i rybawiryny. Interferon
podaje sie w zastrzykach trzy razy w tygodniu, a rybawiryne doustnie dwa razy dziennie.
Leczenie trwa zwykle od 24 do 48 tygodni, zaleznie od genotypu wirusa.

Wedtug danych ogtoszonych podczas dorocznego zjazdu Swiatowej Federacji Hemofilii
w 2000 r., takie leczenie wywotuje trwatg reakcje w 30—40% przypadkdw.

Czy leczenie ma minusy?

Chociaz leczenie interferonem alfa i rybawiryng jest na og6t skuteczne, to skutki uboczne
sq dla wielu pacjentéw bardzo nieprzyjemne (skutki uboczne wynikajg z podawania interfe-
ronu). 70-80% leczonych odczuwa przez mniej wiecej godzine po podaniu interferonu obja-
wy przypominajace grype. Ponadto mogg wystepowac takie objawy jak zmeczenie, zte sa-
mopoczucie, mdtosci, anoreksja, chudniecie, nerwowos¢, ktopoty z koncentracjg, tagodny
zanik szpiku kostnego, przejsciowe tysienie oraz depresja. Ten ostatni objaw moze miec
szczegoblne znaczenie. U niewielkiego odsetka pacjentéw leczenie moze wywota¢ gtebokg
depresje, ktéra w pojedynczych przypadkach moze powodowa¢ zachowania samobojcze.
Dlatego leczeniu nie nalezy poddawac¢ osob, u ktdérych notowano powazng depresje. Warto
dodac, ze niemal wszystkie wymienione tu skutki uboczne ustepujg po zakonczeniu kuraciji.

Mimo wystepowania przykrych skutkéw ubocznych lekarze namawiajg pacjentéw, by nie
rezygnowali z mozliwosci leczenia. W klinice w stolicy Walii, Cardiff, przeszto potowa pacjen-
tow uskarzata sie na skutki uboczne, ale jednoczesnie potowa tej grupy stwierdzita, ze jed-
nak gotowa jest zacheca¢ innych do poddania sie kuracji.

Co sie dzieje, gdy WZW nie jest leczone?

Nieleczone WZW typu B moze nie mie¢ konsekwencji. Ok. 1/3 oséb z przewlektym WZW
typu B jest zdrowa, 1/3 cierpi na tagodna chorobe, a 1/3 przechodzi powazne schorzenie.
Ponadto leczenie jest skuteczne tylko u niewielkiego odsetka pacjentéw, chociaz metody
leczenia ulegajg doskonaleniu. Nie nalezy jednak popada¢ w samouspokojenie i zy¢ w prze-
konaniu, ze nie musimy sie badac, bo nalezymy do grupy szczesciarzy, ktérym nic nie dole-
ga. Osoby z WZW typu B powinny poddac¢ sie badaniu, by okresli¢ stopieh schorzenia oraz
mozliwosci ewentualnego leczenia.

WZW typu C moze — jesli mamy duzo szczescia — przejs¢ samo bez leczenia. 15-18%
pacjentéw samoistnie wraca do zdrowia, a wielu innych zyje normalnie, mimo obecnosci wi-
rusa. Jednakze decyzja, by nie poddawac¢ sie leczeniu i liczy¢ na samoistne wyzdrowienie,
moze na dtuzszg mete okazaé sie nadmiernym ryzykiem. Podczas Zjazdu podkreslano, ze
HCV jest przewleklym schorzeniem i nieleczone moze prowadzi¢ do uszkodzenia watroby,
a nawet zgonu. Jako przyktad podano wyniki biopsji u pacjentéw nie majacych zadnych ob-
jawdéw — ot6z stwierdzono, ze 4% z nich miato jednak zmiany w watrobie wskazujace na
marskos¢ watroby.

Kto najbardziej kwalifikuje sie do leczenia?

Poniewaz czesto brak objawéw, lekarze powinni przy kwalifikowaniu do leczenia
uwzglednic kilka czynnikéw. Amerykanski Instytut Zdrowia zaleca, by leczenie ograniczy¢ do
pacjentéw, u ktérych choroba posuneta sie juz tak daleko, ze doszto do uszkodzenia watro-
by; w pozostatych przypadkach decyzje nalezy podejmowac zaleznie od konkretnych oko-
licznosci.

Analizowano takze znaczenie wieku, w jakim pacjent zarazit sie wirusem C. Im pdzniej to
nastgpito, tym wieksza jest szansa uszkodzenia watroby. Jednakze leczenie pacjentéw po-
wyzej 60 lat nie jest dostatecznie udokumentowane. Ponadto skutki uboczne sg na ogoét bar-
dziej powazne u starszych osob.

Podczas leczenia wszyscy pacjenci muszg powstrzymac sie od picia alkoholu. Dr Seeff
méwit o tym tak: — Nie wiemy, jaka ilos¢ alkoholu jest dopuszczalna. Dopdki tego nie stwier-
dzimy, zalecamy catkowitg abstynencje.



Dr Seeff zauwazyt tez, ze chociaz u ok. 2/3 pacjentéw nigdy nie dojdzie do ostatniego
stadium schorzenia watroby, nie przeczy to potrzebie leczenia, poniewaz “nie jestesmy
w stanie stwierdzi¢, u ktérych pacjentéw do tego dojdzie, a u ktérych nie”. Dlatego nalezy
poddac¢ leczeniu wszystkich odpowiadajgcych wyznaczonym kryteriom.

Co jeszcze warto wiedzie¢ o WZW typu C

e HCV nie przenosi sie przez kichanie, kaszel, przytulanie, za posrednictwem wody lub po-
zywienia, przez wspolne uzywanie sztu¢cow i naczyn ani przez dotyk.

e Fakt zarazenia HCV nie powinien by¢ powodem dyskryminowania kogokolwiek w pracy,
szkole ani w innych instytucjach.
(opr. as na podst. artykutu Diane Cenar “Just the Facts” w kwartalniku HEMALOG 1/2001)

[3] SUKCESY USA W ZAPOBIEGANIU WZW TYPU C

Jak podano podczas dorocznego zjazdu amerykanskiego stowarzyszenia chorych na he-
mofilie, jaki odbyt sie w Dallas w stanie Teksas w listopadzie 1999 r., w okresie od 1991 r. do
daty zjazdu nie odnotowano praktycznie zadnych nowych przypadkéw wirusowego zapalenia
watroby typu C u chorych na hemofilie w Stanach Zjednoczonych. Na 5000 os6b stwierdzo-
no tylko trzy przypadki WZW typu C — dwa z nich dotyczyty oséb urodzonych poza USA,
a w trzecim przypadku do zakazenia doszto wskutek uzycia zainfekowanej igty.

(opr. as na podst. czasopisma HEMAWARE 2/2000)

[4] CZYZBY PRZYSZLOSC LECZENIA HCV?

Podczas sympozjum “Wirusowe zapalenie watroby typu C u chorych na hemofilie — stra-
tegie w roku 2000 i nastepnych latach” ktére poprzedzato 52. zjazd Amerykanskiej Federacji
Chorych na Hemofilie w listopadzie 2000 r., podkreslono, ze bardzo istotnym problemem jest
zwibknienie.

— Zwioknienie to reakcja przypominajaca gojenie sie ran — wyjasnia dr Scott Friedman
z Nowego Jorku. Jego zdaniem mozna to poréwna¢ do tworzenia sie blizn po zranieniu ciata.
By watroba weszta w stadium zwtdknienia, schorzenie musi trwac¢ wiele miesiecy lub nawet
lat. Sredni czas powstania zwtéknienia u 0séb z WZW typu C (czyli tzw. 0séb HCV dodatnich)
wynosi 30 lat — chociaz notuje sie rozrzut od 13 do 42 lat, zaleznie od innych czynnikéw ry-
zyka. Na przyktad u dzieci rozwdj trwa wolno. Z drugiej strony, proces moze by¢ szybszy,
jesli chory jest pici meskiej, zostat zainfekowany wirusem w starszym wieku, jest réwniez
zarazony wirusem WZW typu B lub HIV, albo jesli pije alkohol.

Zdaniem dr. Friedmana istnieje jednak mozliwo$¢ odwrécenia zwtdknienia. Wedtug niego
organizm jest w stanie usung¢ znaczng czesé blizn, o ile zaistniejg odpowiednie warunki.

Skad biora sie blizny? | jaka jest mozliwos¢ leczenia?

Gtéwnym zrodtem biatek tworzacych blizny sa komorki Browicza-Kupffera, majace ksztait
gwiazdy. W zdrowej watrobie komoérki te stanowig ok. 15% catkowitej liczby komoérek tego
organu, a ich zadaniem jest magazynowanie witaminy A. Badania przeprowadzone w ostat-
nich latach wykazaty jednak, ze po jakimkolwiek uszkodzeniu watroby komérki te zaczynajg
sie mnozy¢, zwiekszajg zapalenie i dostarczajg materiatu do bliznowacenia. To wptywa
ujemnie na zachowanie innych komérek i pogarsza funkcjonowanie watroby. M.in. zmniej-
szeniu ulega jej zdolno$¢ do oczyszczania organizmu z substancji trujgcych oraz do wytwa-
rzania czynnikéw krzepniecia.

Wyniki tych badan sugeruja, ze ewentualna terapia zapobiegajaca zwtdknieniu lub nawet
ja odwracajaca powinna by¢ skierowana wtasnie na te komérki. To oczywiscie sprawa przy-
sztosci. Mozna jednak wyobrazi¢ sobie, ze pewnego dnia lek bedzie w stanie “wytaczyé” po-
budzenie komoérek Browicza-Kupffera, a nawet przyspieszy¢ ich smier¢. To pozwolitoby na
leczenie pacjentow, ktérzy nie reagujq na terapie antywirusowa.

(opr. as na podst. artykutu J. S. King i B. R. Slonevsky “Notes from the 52" NHF Annual
Meeting” w kwartalniku HEMALOG 1/2001)



[5] ECHA ZJAZDU W MONTREALU

Zgodnie z zapowiedzig w poprzednim Biuletynie, przedstawiamy kilka migawek z XXIV
Zjazdu Swiatowej Federacji Hemofilii, ktéry odbyt sie w Montrealu w lipcu ub.r.

Fizjoterapia u dzieci

Brytyjski fizjoterapeuta David Stephensen zwrécit uwage na role jego specjalnosci w opie-
ce nad dzieckiem. Szczegdlnie podkreslit, ze w przypadku wylewu u dziecka nalezy okresli¢
jego przyczyne, by moéc zapobiec nastepnym wylewom. Dzieci nalezy regularnie poddawaé
badaniom biomechanicznym, ktére okreslg stan kosc¢ca i miesni oraz zachowanie organizmu
podczas ruchu, poniewaz kazde schorzenie jednego ze stawéw ma wptyw na cate ciato. Wy-
nikajace stad wady postawy moga powodowac¢ nadmierne obcigzenie stawu lub miesnia,
a to z kolei prowadzi do mikrourazéw w tkance kostnej lub miesniowej i wreszcie do wylewu.

Jak dotrze¢ do kobiet ze skazami krwotocznymi?

Wiele kobiet majacych skaze krwotoczng catymi latami nie wie o przyczynach swych do-
legliwosci. Brak diagnozy lub btedna diagnoza w przypadku skazy krwotocznej oznacza brak
leczenia, gorszg jakos¢ zycia, a czasem nawet przedwczesng $mierc. Z tego powodu stowa-
rzyszenia chorych na hemofilie w USA i w innych krajach rozpoczynajg kampanie na rzecz
spopularyzowania wsrod lekarzy i ogétu ludnosci spraw skaz krwotocznych u kobiet.

Warto wiedzieé, ze choroba von Willebranda moze sie objawia¢ sktonnosciami do sinia-
kow, czestymi lub dtugotrwatymi krwotokami z nosa, silnymi lub wydtuzonymi krwawieniami
menstruacyjnymi, a takze diuzszym krwawieniem po operacji, zranieniu, usunieciu zeba lub
po porodzie.

Karin Pappenheim ze Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie w Wielkiej Brytanii zwrdcita
uwage uczestnikbédw Zjazdu, ze niedostateczng opieka medyczng otaczane sg nastepujace
grupy kobiet:

e Kkobiety z chorobg von Willebranda;

¢ nosicielki hemofilii;

e matki oraz partnerki zyciowe chorych na hemofilie;

e Kkobiety cierpigce na wirusowe zapalenie watroby typu C, a takze zarazone HIV.

Na przyktad nosicielki potrzebujg rozméw i porad dotyczacych ewentualnego macierzyn-
stwa, a takze mozliwosci badan genetycznych.

— Wiele kobiet cierpi w milczeniu, poniewaz o tych sprawach po prostu sie nie méwi —
stwierdzita Karin Pappenheim. — Staramy sie przetamac niektére z tych tabu i wyprowadzi¢
kobiety ze skazami krwotocznymi z cienia.

O problemach zwigzanych z porodem mowit dr Paul Giangrande z Oksfordu. Podczas
cigzy poziom czynnika VIII i czynnika von Willebranda zazwyczaj wzrasta; to chroni kobiety
cierpigce na niedobér jednego z tych czynnikoéw (lub obu). Natomiast poziom czynnika IX nie
ulega wtedy zmianie, co moze powodowac problemy. Jezeli zajdzie potrzeba podania czyn-
nika krzepniecia, dr Giangrande zaleca produkty rekombinowane, aby unikna¢ mozliwosci
przeniesienia wiruséw lub parwowirusoéw i wynikajacych stad komplikacji dla ptodu. Stoso-
wanie desmopresyny, leku podawanego w chorobie von Willebranda, w okresie cigzy budzi
kontrowersje; wprawdzie srodek ten podnosi poziom czynnika von Willebranda, to jednak nie
wptywa na poziom czynnika IX, a poza tym moze powodowac skurcze macicy. Natomiast nie
ma przeciwwskazan do stosowania tego leku po przecieciu pepowiny, poniewaz nie przenosi
sie on za posrednictwem mleka matki.

Jesli chodzi o kwestie porodu, dr Giangrande stwierdzit, ze potoznik powinien przynajm-
niej zna¢ pte¢ dziecka, ktdére ma przyjs¢ na swiat, jesli w gre wchodzi urodzenie dziecka
z hemofilig. Nie ma potrzeby decydowania sie z géry na cesarskie ciecie, chociaz oczywiscie
nalezy unika¢ metod, ktére mogg spowodowac urazenie dziecka. Jesli zajdzie potrzeba za-
stosowania kleszczy, dziecku trzeba bedzie podac¢ czynnik; w innych przypadkach jednak
przetoczenie raczej nie bedzie konieczne.



Dr Giangrande zauwazyt tez, ze krew pobrana z pepowiny dziecka bezposrednio po po-
rodzie stanowi idealng probke do badania, czy dziecko ma hemofilie. Dzieki temu nie trzeba
ktu¢ noworodka, ktéry przeciez moze mie¢ hemofilie.

Kilka stéw o przesadach

Na Zjezdzie byta tez mowa o przesadach wcigz panujacych w niektorych krajach. Tak jest
w pewnych regionach Republiki Potudniowej Afryki. Wielu czarnych mieszkancow tego pan-
stwa uwaza hemofilie za chorobe biatego cztowieka, ktéra nie dotyka czarnoskoérych. Inni
wierzg, ze jest to choroba wywofana przez czary — stad nieche¢ do ujawniania, ze ktos
w rodzinie na nig choruje. Do tego dochodzi jeszcze wiara w szamandéw i uzdrowicieli. Panu-
je przekonanie, ze chory obrazitby lekarza, opisujac mu objawy swojej choroby. To lekarz
sam powinien powiedzie¢ choremu, co mu dolega.

Niektore tradycje moga by¢ grozne dla zdrowia lub zycia. Jedng z nich jest obrzezanie,
przeprowadzane wsrdd chtopcow w wieku dojrzewania i traktowane jako symbol stania sie
dorostym mezczyzna. Nadmierne krwawienie w wyniku obrzezania nie jest uwazane za pro-
blem. Starsi wierza, ze im bardziej chtopiec krwawi, tym silniejszy bedzie jako mezczyzna.
Poniewaz ci, ktérzy sprzeciwiajg sie temu rytuatowi, sq uwazani za wyrzutkébw spoteczen-
stwa, wiekszos¢ chtopcdédw poddaje sie obrzezaniu, mimo ryzyka wykrwawienia sie na
$mier¢.

(opr. as na podst. artykutu “Notes from the 24" Conference of the WFH” w kwartalniku
HEMALOG 4/2000)

[6] POZEGNANIE

2 kwietnia br. niespodziewanie zmart Zbigniew Sumera. Miat 52 lata. Byt cztonkiem t6dz-
kiego kota PSChH, a prywatnie — moim bratem. Bywat pierwszym, bardzo krytycznym czytel-
nikiem niemal wszystkiego, co pisatem. Bardzo liczytem sie z Jego opinia. Bedzie mi Go
ogromnie brakowac.

Adam Sumera

[7] CZEKAMY NA LISTY

Chcielibysmy, by nasza komunikacja w wiekszym stopniu niz dotychczas miata charakter
dwukierunkowy. Dlatego przypominamy prosbe o nadsytanie informacji z két terenowych
o tym, co ciekawego dzieje sie u Was. Liczymy takze na opinie i sugestie od wszystkich czy-
telnikéw “Biuletynu”.

[8] GRUPA DYSKUSYJNA W INTERNECIE

W kwietniu br. z inicjatywy kol. Bogdana Gajewskiego powstata internetowa grupa dysku-
syjna. Jej gtbwnym celem jest ozywienie srodowiska oséb ze skazami krwotocznymi w Pol-
sce, a takze umozliwienie dostepu do aktualnych informacji medycznych. W ulotce zacheca-
jacej do przystgpienia do grupy kol. Gajewski napisat m.in. tak: “Wspd6lne wsparcie i swo-
bodna wymiana pogladéw uczynig nas silniejszymi. Ufam, ze kazdy dostrzeze szanse, jakg
daje wymiana informacji. Listy z grupy dyskusyjnej kazdy bedzie mogt przeglada¢ w dogod-
nym dla siebie czasie”.

W ciggu kilku tygodni liczba cztonkéw grupy zblizyta sie do dwudziestu. Wszyscy zainte-
resowani przystgpieniem do grupy powinni wystaé¢ e-mail z tematem “grupa dyskusyjna” pod
nastepujacym adresem:

bogdan_gajewski@hotmail.com
Grupa jest zarejestrowana na serwerze Yahoo!, a jej oficjalna nazwa brzmi: forum_psch.
Kazdy list wystany pod adresem grupy (otrzymywanym po rejestracji) bedzie automatycznie
rozsytany do wszystkich jej cztonkow.



Przypominamy, Zze od roku pod adresem www.medporady.pl dziata Internetowy Po-
radnik Medyczny, zawierajacy m.in. wiele istotnych informacji dotyczacych hemofilii i innych
skaz krwotocznych.

Jeszcze wczesniejsza byta inicjatywa stworzenia strony internetowej tédzkiego Kota
PSChH, ktéra z czasem mogtaby takze peti¢ funkcje strony catego Stowarzyszenia. Nieste-
ty, prace przerwata nagta smier¢ kol. Roberta Chmielewskiego, ktory ja opracowywat. Moze
ktos inny podejmie sie kontynuaciji tych dziatan?

(as)

[9] LECZYC KOMPLEKSOWO
Leczenie powinno obejmowaé wszystkie aspekty zdrowia pacjenta. Takg dewize ma
dr Peter Smith, doswiadczony pediatra od przeszto 20 lat pracujacy w Hasbro Children’s
Hospital w Providence w stanie Rhode Island i prowadzacy réwniez wyktady w krajach rozwi-
jajacych sie — w Nikaragui i Dominikanie. Jego zdaniem opieka nad osobami z hemofilig nie
moze sie ograniczac do terapii zwigzanej jedynie z zatrzymywaniem krwawien i wylewow. Na
lisScie zadan lekarza prowadzacego kompleksowa opieke nad chorymi nad hemofilie powinny
sie znalez¢ nastepujace punkty:
e zatrzymacé krwawienie;
zapobiec kalectwu;
zainteresowac sie sytuacjg w szkole;
umozliwi¢ pacjentowi zdobycie kwalifikacji do podjecia odpowiedniej pracy.
Ponadto dr Smith podkresla, ze
rodzice nie powinni rezygnowac z wyjazdéw na urlop;
rodzice powinni nauczyc¢ sie, jak samodzielnie podawac dziecku czynnik;
dorosli chorzy powinni nauczy¢ sie autoiniekcji (tzn. podawania sobie czynnika);
pacjenci powinni regularnie chodzi¢ do dentysty, by uniknaé pogorszenia stanu zebow;
pacjenci powinni éwiczy¢ pod opieka fizjoterapeuty, by wzmocnié ostabione konczyny;
nalezy rozwazy¢ mozliwo$¢ wszczepienia endoprotez (sztucznych stawow) u oséb, kto-
rych stawy zostaty zniszczone wskutek wylewdw;
pacjenci powinni zaszczepic sie przeciwko wirusowemu zapaleniu watroby typu A i B;
¢ nie nalezy zapominac¢ o zdrowiu psychicznym pacjentéw.
(opr. as na podst. artykutu Diane O’Connell “A Career of Compassion” w kwartalniku
HEMALOG 4/2000)
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