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Najwazniejszym wydarzeniem pierwszej polowy tego roku byt dtugo odktadany Il Walny
Zjazd PSChH. O najwazniejszych decyzjach Zjazdu informujemy w sekcji 1. Spore znacze-
nie miato takze zorganizowane tylko o kilka dni wczesniej spotkanie Koordynatorow Regio-
nalnych ds. Hemofilii, jakie zorganizowat prof. Stanistaw topaciuk [2].

O metodach leczenia problemdéw ortopedycznych u oséb z hemofiliq, a w szczegdlnosci
0 endoprotezach pisze dr Piotr Strzelczyk [3].

Dominujgcym tematem w tym Biuletynie jest jednak kwestia wirusowego zapalenia watro-
by typu C. Spory artykut autorstwa Joanny Zadziarskiej w systematyczny sposob przedstawia
najistotniejsze informacje dotyczgce tego schorzenia [4]. Ta sama autorka opracowata dla
nas relacje chorych, ktorzy juz sie poddali kuracji interferonem lub sq w trakcie takiego le-
czenia [5].

todzkie koto terenowe, chyba jako pierwsze w Polsce, nawigzato wspofprace z psycholo-
giem. Pani mgr Katarzyna Walecka-Matyja, pracownik naukowy Instytutu Psychologii Uni-
wersytetu todzkiego, prezentuje niektore z wynikow swoich badan poswigeconych poziomowi
wiedzy o hemofilii wsréd osob nie majacych na co dzien stycznosci z tg skazq krwotoczng.
Warto dowiedzie¢ sie, co myslg o nas inni i co ewentualnie trzeba zmieni¢ w takim mysleniu
przez odpowiednig akcje edukacyjng [7].

Oczywiscie nie zabraknie biezgcych wiadomosci, odrobiny usmiechu i jolki.
Adam Sumera

[1] I WALNY ZJAZD PSChH

Diugo odktadany Ill Walny Zjazd naszego Stowarzyszenia odbyt sie wreszcie 26 kwietnia
br. w Warszawie. Zjazd odbywat sie pod patronatem Ministra Zdrowia (odczytano list od wi-
ceministra Wiktora Mastowskiego), a sponsorem imprezy byt Amerykanski Czerwony Krzyz,
reprezentowany przez dr Joanne Pleszczynska-Zawisze. W pierwszej, oficjalnej czesci za-
brali gtos zaproszeni goscie — prof. Stanistaw topaciuk, prof. Roma Rokicka-Milewska oraz
dr Jolanta Wysocka, petnomocnik dr. Konstantego Radziwitta, prezesa Naczelnej Rady Le-
karskiej.

Zjazd jednogtos$nie podjat uchwate o nadaniu honorowego cztonkostwa PSChH prof. Ro-
kickiej-Milewskiej.

Najwazniejszg czes¢ obrad plenarnych stanowity wybory. Oto sktad nowego Zarzadu
Gtéwnego PSChH: Witold Gajewski, Zdzistaw Grzelak, Wiestaw Kania, Ludwik Kochowski,
Ryszard Krzewski, Piotr Pacyna, Pawet Puszkarski, Wojciech Pienigazek, Zbigniew Sendutka,
Adam Sumera, Zdzistaw Wypych. Cztonkowie ZG jednogtosnie wybrali prezesem Zbigniewa
Sendutke.

Nowa Komisja Rewizyjna wyglada nastepujaco: Zenon Andrusyn, Mieczystaw Cieszko,
Adam Hoppe, Michat Jamrozik, Stanistaw Rabiega.

Prawo uczestniczenia w Zjezdzie otrzymato 97 delegatéw. Do Warszawy przyjechato ich
91; niestety, wraz z uptywem czasu liczba uczestnikow Zjazdu malata. Burzliwa dyskusja nad
realizacjg Narodowego Programu Leczenia Hemofilii i innymi kwestiami oraz trwajgce blisko
godzine spory proceduralne (kol. Edmund Skrzypkowski, prezes Kota Terenowego Pomorza
i Kujaw, ztozyt wniosek w sprawie sprawdzenia legalnosci mandatow delegatéw z Kota Tere-
nowego Warszawa, ktéry po dyskusji wycofat) zajety znaczng czes¢ obrad. Wytrzymatos¢



uczestnikow i rozktad jazdy PKP pozwolity jeszcze na dyskusje nad przedtozonymi projekta-
mi uchwat i glosowanie w tej sprawie (uchwaty zaprezentujemy w nastepnym Biuletynie).
Gdy po uptywie okoto o$miu godzin rozpoczety sie wybory do wtadz Stowarzyszenia, na sali
pozostaty zaledwie 52 osoby (kworum niezbedne do tego, by podejmowane decyzje miaty
moc prawng, wynosito 49 uczestnikow). Przy nastepnym punkcie obrad, zmianach w Statu-
cie Stowarzyszenia, kworum juz nie byto i ten punkt pozostat niezrealizowany.

Adam Sumera

[2] ZEBRANIE KOORDYNATOROW REGIONALNYCH

23 kwietnia br. w Instytucie Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie odbyto sie z inicja-
tywy prof. Stanistawa topaciuka zebranie Wojewddzkich Koordynatoréw ds. Leczenia Hemo-
fili. W zebraniu wzieli takze udziat przedstawiciele naszego Stowarzyszenia.

Gtéwnag czes¢ spotkania stanowity prezentacje o charakterze medycznym. Prof. S. Ltopa-
ciuk mowit o rejestrze wrodzonych skaz krwotocznych w Polsce i stanie zaopatrzenia w kon-
centraty czynnikdw krzepniecia. Dr Jerzy Windyga przedstawit problemy leczenia chorych na
hemofilie powiktang inhibitorem. Doc. Andrzej Szczepanik zajat sie postepowaniem w przy-
padkach krwawien z goérnego odcinka przewodu pokarmowego, a dr Andrzej Misiak kwestig
usuwania pecherzyka zétciowego metodq laparoskopowa. Dr Stawomir Wistawski zaprezen-
towat doswiadczenia Instytutu Hematologii zwigzane z operacjami ortopedycznymi chorych
na hemofilie. Dr Witold Kucharski zas oméwit zagadnienie rzekomych guzéw hemofilowych.
Koordynatorzy regionalni — dr Danuta Boguszynska z Bydgoszczy oraz dr Zdzistawa Sitarz-
Zelazna z Kielc — przedstawili wtasne do$wiadczenia dotyczace realizacji programu leczenia
domowego. Catos¢ zamkneta dyskusja.

Obecnie w Instytucie Hematologii zarejestrowanych jest 1918 os6b chorych na hemofilie
A i 309 chorych na hemofilie B, a takze 670 0s6b z chorobg von Willebranda. Ta ostatnia
liczba jest z pewnoscig niepetna, poniewaz choroba von Willebranda jest najczesciej wyste-
pujaca skazg krwotoczng — szacuje sie, ze takich chorych jest w Polsce od czterech do pie-
ciu tysiecy. Dzieki uzyskanej w ostatnich latach poprawie metod leczenia aktualnie grupa
0s0b ze skazami krwotocznymi w wieku do 60 lat nie rézni sie zbytnio od zdrowej populacji
w kategoriach demograficznych, tzn. jesli chodzi o odsetek oséb w poszczegdlnych grupach
wiekowych.

Zaopatrzenie w czynniki krzepniecia odbywa sie niestety w sytuacji przykrotkiej kotderki —
by méc komus$ cos$ dodaé, trzeba komus$ innemu co$ zabraé. Oto jak wyglada plan zaopa-
trzenia w biezacym roku w poréwnaniu z rokiem ubiegtym — szczegébty zawiera ponizsza ta-
bela.

2002 2003 (plan)
czynnik VIII 54 min jednostek 49 min jednostek
(wtym 21 minj. z przero- | (wtym 20 minj. z przero-
bu osocza w Szwajcarii) bu osocza w Szwajcarii)
czynnik VIII
z cz. von Willebranda 0,6 min jedn. 2,0 min jedn.
czynnik IX
nisko oczyszczony 4,0 min jedn. 4,7 min jedn.
czynnik IX
wysoko oczyszczony 4,0 min jedn. 4,2 min jedn.
FEIBA 0,6 min jedn. 0,7 min jedn.
NovoSeven 400 mg 770 mg
Prothromplex 0,3 min jedn. -
czynnik VII 70 tys. jedn. 0,3 min jedn.
czynik XIlII 80 tys. jedn. 80 tys. jedn.




Preparat NovoSeven to rekombinowany aktywny czynnik VII, stosowany u chorych z inhi-
bitorem; jest on o wiele drozszy od innych koncentratéw czynnikéw krzepniecia (koszt 1 mili-
grama wynosi ok. 3000 zt), a minimalna skuteczna dawka dla osoby dorostej to 6-7 mg (90
Hg/kg).

Pod wzgledem zaopatrzenia w czynniki krzepniecia Polska nadal zajmuje odlegte miejsce
w Europie. Jako wskaznik przyjmuje sie ilo$¢ jednostek czynnika VIl na gtowe statystyczne-
go mieszkanca kraju. Popatrzmy, jak to obecnie wyglada w kilku pahstwach:

Niemcy 6,0
Wegry 4,5
Austria 3,2
Stowacja 2,6
Czechy 2,2
Polska 1,4

Butgaria 1,0
Nie zanosi sie na rychte zakupy czynnikbw rekombinowanych. Sg one obecnie mniej wie-
cej trzykrotnie drozsze od czynnikbw wytwarzanych z osocza i nabywanych w Polsce na
drodze centralnego przetargu, wiec taka zmiana musiataby wigzac¢ sie ze zmniejszeniem
ilosci preparatéw. A skoro mowa o pienigdzach, to warto poréwnac roczne naktady na lecze-
nie jednego chorego na ciezkg posta¢ hemofilii w Polsce i w dwéch krajach Unii Europejskiej:

Francja 73.029 dolaréw
Hiszpania 55.743 dolaréow
Polska 6.280 dolarow

Trudno nie przypomniec¢ tu, ze podczas staran o wejscie do Unii Europejskiej nasi politycy
dzielnie walczyli o to, by w parlamencie europejskim Polska miata tylu samo reprezentantéw
co Hiszpania; moze po wejsciu do Unii sprébujemy sie zrownac z Hiszpanig i w innych dzie-
dzinach.

Jak podkreslano podczas zebrania, sama hemofilia nie jest juz obecnie problemem natury
medycznej, natomiast powazng kwestie stanowig dwa powiktania zwigzane z hemofiliq —
inhibitor (antykoagulant) czynnika VIII oraz zakazenie wirusem zapalenia watroby typu C
(HCV). Chorych na hemofilie A powiktang inhibitorem jest w Polsce obecnie 146. U niekté-
rych z nich mozliwe jest leczenie prowadzace do zmniejszenia miana inhibitora lub nawet
doprowadzenia go do zera. Jest to jednak procedura wymagajaca czasu i duzych ilosci
czynnika VIII.

Zabiegi ortopedyczne u chorych na hemofilie to gtéwnie synowektomia izotopowa (usu-
niecie przerosnietej btony maziowej przy uzyciu wstrzykiwanych do stawu izotopéw), stoso-
wana u miodszych chorych, oraz wszczepienia endoprotezy (sztucznego stawu), gdy staw
jest juz catkowicie zniszczony. Zabiegi operacyjne sa wykonywane w klinice ortopedycznej
poza Instytutem Hematologii i Transfuzjologii, ale chory wraca z operacji do Instytutu w ciagu
jednej doby i dalsze leczenie odbywa sie juz przy ul. Chocimskiej; jak stwierdzit prof. Lopa-
ciuk, po przeprowadzce Instytutu na Ursynow (za rok lub dwa lata) takie zabiegi beda juz
wykonywane na miejscu, w specjalnie utworzonym pododdziale ortopedycznym. Do tej pory
wszczepiono 46 endoprotez; rekordziscie wstawiono rownoczesnie cztery takie endoprotezy
(obu bioder i obu kolan) podczas jednej operacji. Dr Wistawski planuje réwniez rozpoczecie
synowektomii izotopowej stawow tokciowych.

Znaczny postep osiagnieto w leczeniu krwawien z wrzodow zotgdka czy dwunastnicy,
zylakow przetyku oraz innych krwawien z gornej czesci uktadu pokarmowego. U zdecydowa-
nej wiekszosci pacjentow stosuje sie leczenie endoskopowe — przez przetyk wprowadza sie
specjalng rurke z kamerg i narzedziami, dzieki ktbrym mozna doprowadzi¢ do zasklepienia
krwawigcych naczyh. W przypadku koniecznosci usuniecia pecherzyka (popularnie méwiac:
woreczka) zétciowego rowniez z reguty odchodzi sie od tradycyjnej operacji na rzecz operacji
laparoskopowej — przez niewielkie naciecia w powtoce brzucha wprowadza sie kamere
i cztery trokary (rodzaj narzedzi chirurgicznych) i za ich pomocg usuwa sie chory organ.

Informacje przedstawione w wystgpieniach dotyczacych zabiegéw chirurgicznych — za-
rowno ortopedycznych, jak i z dziedziny chirurgii miekkiej — napawajg duzym optymizmem.



W zdecydowanej wiekszosci przypadkéw chorzy na hemofilie moga by¢ poddawani takim
samym zabiegom, jak osoby bez skazy krwotocznej; pewne problemy pojawiajg sie u cho-
rych z inhibitorem, ale i ich obecnie mozna operowaé¢ — wtedy na ogét zamiast czynnika VIlI
podaje sie NovoSeven.

Przekazane przez koordynatoréw regionalnych informacje o leczeniu domowym byty za-
skakujgco pozytywne. Choc¢ niektdrzy koordynatorzy operowali jedynie danymi szacunko-
wymi, to jednak z ich relacji wynikato, ze leczeniem domowym w zdecydowanej wiekszosci
wojewoddztw objetych jest od 50 do prawie 100 procent chorych na ciezka posta¢ hemofilii.
Wiecej szczego6tow podano na temat Bydgoszczy i Kielc. W Bydgoszczy az 83% czynnika
zuzywa sie na leczenie domowe. Chorzy (lub rodzina) odbierajg preparaty raz w miesigcu
z Regionalnego Centrum Krwiodawstwa, kwitujac ich odbiér. Musza takze przedstawi¢ karte,
w ktérej zapisujg wszystkie wstrzykniecia koncentratu. Réwniez w Regionalnym Centrum
czynnik odbierajg chorzy z Kielc; w przypadku osdb mieszkajacych dalej od Kielc czynnik
jest przekazywany za posrednictwem tamtejszych szpitali. Warto podkresli¢, ze w kieleckiej
poradni wszystkim dorostym chorym wykonuje sie raz do roku badania wirusologiczne; 0so-
by z wynikiem dodatnim sg wysytane do poradni chorob zakaznych. Wszystkie dzieci chore
na hemofilie z regionu zostaty zaszczepione przeciwko wirusowemu zapaleniu watroby typu
B.

Nastepne zebranie w tym gronie ma sie odby¢ za rok.

Adam Sumera

[3] PROBLEMY ORTOPEDYCZNE U CHORYCH NA HEMOFILIE

W Kilinice Ortopedycznej przy ul. Lindleya w Warszawie od ponad 10 lat operujemy cho-
rych na hemofilie. Opieke hematologiczng oraz pooperacyjng zapewnia Instytut Hematologii
w Warszawie. Dzigki wspétpracy mozliwe jest u chorego przeprowadzanie zabiegdéw na wie-
lu stawach i dzieki temu skrocenie czasu powrotu do zycia codziennego. Przeprowadzane
zabiegi sg trudne z powodu rozlegtych zniszczen w stawie u hemofilika. Moga by¢ przepro-
wadzane przez doswiadczony zespét ortopedyczny i hematologiczny. Niestety, nie sg to je-
dyne utrudnienia.

W pracy spotykamy sie z ucieczkg doswiadczonej kadry lekarskiej i pielegniarskiej z ze-
spotu z powodu dramatycznie niskich wynagrodzen i braku perspektyw na ich poprawe. Sa-
tysfakcja zawodowa jest niszczona przez kiopoty finansowe zycia codziennego. Pocieszaja-
cy jest optymizm Premiera gwarantujacego ucieczke najlepszych pielegniarek do Zjedno-
czonej Europy.

Od strony chorego obraz leczenia przedstawia sie jeszcze bardziej dramatycznie. W wielu
rejonach kraju w srodowisku lekarskim ciggle spotyka sie brak wiedzy na temat mozliwosci
nowoczesnego leczenia chorych na hemofilie. Ten problem jednak nie dotyczy preznego
srodowiska todzkiego. Niektdrzy chorzy muszg przez wiele godzin od wystgpienia krwawie-
nia oczekiwaé na transport czynnika do ich miejscowosci. Kontaktujac sie z urzednikami Kas
Chorych musza miesigcami oczekiwac¢ na decyzje, ktéra z gorzkim komizmem sugeruje le-
czenie w rejonowej placéwce. Wyksztatcenie kadry urzedniczej, rotujgcej sie z podmuchami
wiatru politycznego, wymaga czasu i pieniedzy. Rzadko zatrudniani sg specjalisci.

Obok lekarzy i systemu opieki, trzecim i decydujgcym elementem jest sam chory. Prze-
bieg ciezkiej choroby, jaka jest skaza krwotoczna, zalezy rowniez od niego samego. Tak jak
w cukrzycy, chorzy troszczacy sie o siebie, rozumiejacy wtasne schorzenie i postepujacy
zgodnie z zaleceniami mogq dtuzej zachowaé sprawnosé. Kazdy btad prowadzi do nasilenia
dolegliwosci przyspieszajac zniszczenia w wielu miejscach organizmu.

Ponizej przedstawiam typowe wskazania, przeciwwskazania i czynniki ryzyka dotyczace
wszystkich chorych przed protezoplastyka stawow.

A. Wskazania
e Zaawansowane zniszczenie stawu z powodu choroby zwyrodnieniowej, przebytego urazu
lub w przebiegu zapalenia reumatoidalnego stawow (tzw. choroby reumatycznej).



e Ztamania lub martwica awaskularna (martwica tkanki kostnej z powodu réznych zaburzen
ukrwienia)

e Stan po wczesniejszych zabiegach, tj. po rekonstrukcjach stawowych (np. osteotomii),
artrodezie (operacyjnym usztywnieniu stawu), protezoplastyce potowiczej (tj. wszczepie-
niu protezy do kosci udowej z zachowaniem naturalnej panewki stawu biodrowego) lub
catkowitej protezoplastyce biodra (THP), catkowitej protezoplastyce kolana, innych prote-
zoplastykach, tj. stawu ramiennego, tokcia lub po operacjach kregostupa.

. Przeciwwskazania
Ostre, przewlekte lub uogdlnione infekcje.
Ciezkie schorzenia migsniowe, nerwowe lub naczyniowe obejmujace zajetg konczyne.
Ubytek tkanki kostnej w obrebie operowanego stawu uniemozliwiajgcy wtasciwe osadze-
nie protezy (wystepujacy czesto w zaawansowanej artropatii hemofilowej).
e (Czesciowy lub catkowity ubytek aparatu migsniowo-wiezadtowego (réwniez czesty u cho-
rych na hemofilie).
e U chorych, u ktérych z powodu schorzenia wskazane sg inne zabiegi (1j. osteotomia czy
artrodeza).
e Jezeli inne towarzyszace schorzenia moga zaburzy¢ funkcjonowanie i sukces protezopla-
styki stawu.
Uczulenie na wszczepiany materiat, zwtaszcza na metal (np. kobalt, chrom, nikiel).
¢ Niewydolnos¢ nerek: cho¢ obecnie brak jest doniesien o wzroscie poziomu kobaltu
i chromu we krwi po protezoplastyce, nie mozna jednak wykluczy¢ wptywu na stan zdro-
wia wywotanego niewielkim uwalnianiem tych metali wystepujacym w dtugim okresie cza-
su. W przewlektej niewydolnosci nerek nie nalezy stosowac protez stawu biodrowego typu
metal/metal (modele, ktérych kontaktujgce sie powierzchnie wykonane sg z metalu, a ich
krzywizny sg idealnie dopasowane do siebie).
¢ Miejscowe guzy kosci lub torbiele kostne

...m

C. Czynniki ryzyka

Czynniki ryzyka mogace wptywac na sukces operaciji:

¢ Podejrzenie uczulenia na materiaty wszczepu

Waga ciata, nadwaga

Osteoporoza lub osteomalacja (schorzenia prowadzace do ostabienia tkanki kostnej).
Deformacje, wrodzone zwichniecie biodra, zaburzenia osi konczyny w okolicy kolana.
Choroby uktadowe i metaboliczne.

Nieuregulowana dieta, naduzywanie lekéw, palenie, naduzywanie alkoholu, narkotykow.
Aktywnos¢ fizyczna potaczona z nasilong wibracja, szarpnieciami mogacymi przecigzy¢
wszczep (np. ciezka praca fizyczna, sport wyczynowy, biegi dtugodystansowe, narciar-
stwo zjazdowe, skoki, sporty druzynowe).

e Chorzy niezdolni do zrozumienia i wykonania zalecen lekarskich.

Do problemdw poruszonych w tym artykule powrdcimy bardziej szczegétowo w nastep-
nych Biuletynach.

Piotr Strzelczyk

[4] NAJWAZNIEJSZE INFORMACJE O WIRUSOWYM ZAPALENIU WATROBY TYPU
C (WzZw C)

Drogi zarazenia

Zarazenie wirusem HCV (hepatitis C virus) nastepuje droga krwi lub preparatéw krwiopo-
chodnych. Wirus przenosi sie przez transfuzje krwi, uzywanie niejatowych strzykawek, igiet
i przyrzadéw medycznych. Mozna zarazi¢ sie wiec w szpitalu, gabinecie dentystycznym, ale
réwniez u kosmetyczki, fryzjera lub robigc tatuaz. Narazone sg osoby otrzymujace prze-
szczep narzadu, dializowane, a takze majace przetaczang krew lub preparaty wytwarzane



z krwi biorcéw. Wirus rozprzestrzenia sie szybko wsréd narkomandw i os6b utrzymujacych
liczne przygodne kontakty seksualne. Zdarzajg sie zakazenia personelu medycznego w wy-
niku zaktucia igta. Wirus przenosi sie tez z matki na dziecko; noworodek urodzony przez
matke zarazong HCV ma 5% ryzyka zachorowania.

Dopiero w 1991 r. wprowadzono testy na obecnos¢ nosicielstwa HCV u dawcéw krwi,
wczesniej nie badano ich w ogole w tym kierunku. Dlatego chorzy na hemofilie stosujacy
preparaty przed rokiem 1991 sg w ogromnej wiekszosci zarazeni wirusem.

Waznym problemem jest ewentualna mozliwos¢ zarazenia poprzez kontakty seksualne.
Wocigz trwajg badania w tej kwestii. Stwierdzono juz, ze zakazenie droga piciowg w zwigz-
kach monogamicznych jest niezwykle rzadkie, a wystepowanie takich przypadkéw ttumaczy
fakt, iz czasem moze doj$¢ na tej drodze do kontaktu z krwig — np. przy obecnosci ran, ska-
leczen w okolicy narzadow ptciowych lub w czasie krwawienia miesigczkowego.

Nalezy podkresli¢, ze wirus moze przenies¢ sie tylko poprzez kontakt krwi zakazo-
nej osoby z krwiobiegiem innego czlowieka, nie jest wiec ryzykowne mieszkanie, przeby-
wanie z osobg chora, korzystanie ze wspdlnych naczyn, pocatunki itp. Niegrozne jest tez
kichanie, kaszel, a nawet kontakt z zarazong krwig, pod warunkiem, ze nasza skéra nie jest
uszkodzona. W wydzielinach takich jak $lina, pot, tzy, mleko matki, nasienie i wydzielina po-
chwy wirusa nie ma — sg wprawdzie pojedyncze doniesienia 0 wykryciu minimalnych ilosci
HCV u niektérych chorych, ale sg to tak mate wartosci, ze nie nalezy obawia¢ sie zarazenia
tymi drogami. Istniejg natomiast doniesienia o zarazeniu poprzez wspélne uzywanie maszy-
nek do golenia lub szczoteczek do zebdw.

Jakie srodki ostroznosci powinno sie stosowac, aby uchroni¢ przed zarazeniem swo-
ich bliskich, rodzine i inne osoby?

Chora osoba nie powinna dzieli¢ z nikim przedmiotéw osobistych, na ktérych mogty pozo-
sta¢ najmniejsze slady krwi (maszynka do golenia, nozyczki do paznokci, szczoteczka do
zebow). Wszelkie rany i skaleczenia powinna sobie opatrywa¢ w miare mozliwosci samo-
dzielnie lub zaleca¢ innym zakfadanie rekawiczek (dlatego dobrym pomystem jest posiadanie
w domu jednorazowych rekawiczek, aby ustrzec cztonkoéw rodziny przed kontaktem ze swojq
krwig w takich wypadkach).

W kontaktach seksualnych specjalisci zalecajg unikanie wspoétzycia podczas miesigczki
i w przypadku jakichkolwiek krwawien lub ran narzaddéw ptciowych oraz ewentualne uzywa-
nie prezerwatyw.

Nalezy tez poczuwac sie do obowigzku informowania o wirusie lekarzy dokonujgcych za-
biegbéw inwazyjnych (np. gastroskopia, kolonoskopia, wszelkie zabiegi i operacje), pielegnia-
rek pobierajgcych krew oraz dentystow. Stuzy to bezpieczenstwu zarébwno samego persone-
lu medycznego, jak i kolejnych pacjentéw.

Rozwdj choroby

Po wniknieciu wirusa do organizmu i kilkumiesiecznym okresie wylegania dochodzi do
ostrego zapalenia watroby typu C. W ogromnej wiekszosci przypadkéw ma ono przebieg
tagodny lub bezobjawowy, dlatego poczatek choroby jest zwykle nieuchwytny. Rzadko moze
wystgpi¢ zottaczka lub objawy grypopodobne. Nastepnie choroba przechodzi w ogromnej
wiekszosci przypadkéw w proces przewlekty (przewlekte WZW C) i zaczyna powoli niszczy¢
watrobe. Niezwykle rzadko zdarza sie spontaniczne wyeliminowanie wirusa przez organizm
lub sytuacja, kiedy mimo nosicielstwa HCV watroba nie ulega uszkodzeniu.

Przewlekte zapalenie typu C réwniez nie daje wyraznych ani charakterystycznych obja-
wéw. Moze wystepowac przewlekte zmeczenie, ostabienie, bdle gtowy, miesni, kosci, brak
apetytu, nudnosci. Proces niszczenia watroby nie daje dolegliwosci, moze jedynie by¢ od-
czuwalny niewielki dyskomfort i tkliwos¢ w okolicy tego narzadu (po prawej stronie jamy
brzusznej). U 1-2% chorych wystepuja dodatkowo inne objawy, takie jak zmiany skorne
i choroby nerek.

Wirus C uszkadza watrobe, powodujac jej widknienie, zmiany zapalne i martwicze. We-
dtug badan, u ponad 20% nieleczonych chorych na przewlekte WZW C w czasie 10-30 lat
dochodzi do marskosci watroby. Powiktania marskosci to wodobrzusze, krwawienia z zyla-



kow przetyku, zmiany skorne, zaburzenia czynnosci mézgu. Ponadto u 5% nieleczonych
chorych rozwija sie pierwotny rak watroby. Marskos¢ i rak sg przyczynami niewydolnosci
narzadu, w obliczu ktérej jedynym leczeniem jest transplantacja.

Niestety nie istnieje szczepionka zapobiegajaca zakazeniu HCV, ze wzgledu na duzag
zmiennos¢ wirusa i jego specyficzng budowe. Wcigz jednak trwajg prace nad jej opracowa-
niem.

Obecnos¢ wirusa sprawdza sie posrednio poszukujac we krwi przeciwciat anty-HCV, ale
potwierdza jg ostatecznie badanie o nazwie PCR, wykrywajace HCV-RNA, czyli materiat
genetyczny wirusa. Stan watroby mozna oceni¢ badaniami krwi (w tym Aspat, Alat), ale jed-
noznacznej odpowiedzi, zwtaszcza we wczesniejszych stadiach choroby, udziela tylko biop-
sja.

Dieta

W przypadku przewlektego WZW C nie ma potrzeby wprowadzania ograniczen zywienio-
wych. Dieta powinna by¢ petnowartosciowa, réznorodna, z duzg iloscig witamin (warzyw
i owocOw). Zaleca sie regularne jedzenie, raczej mniejszych positkdw czesciej, niz obfitych
rzadziej. Warto unika¢ ciezkostrawnych i obcigzajacych przewdd pokarmowy potraw. Nie
wolno dopuszcza¢ do niedozywienia lub gtodowania, poniewaz jest to bardzo niekorzystne
zarowno dla watroby, jak i dla catego organizmu.

Niektére pokarmy majg dziatanie wspomagajace proces regeneracji watroby, nalezg do
nich soki: z burakéw, selera, ogorkéw i natki pietruszki, soja i inne produkty zawierajace lecy-
tyne, herbaty ziotowe (z czarnego bzu, rumianku).

Nie ma zakazu picia kawy ani herbaty (oczywiscie w rozsgdnych ilosciach). Bezwzglednie
trzeba jednak pamietaé, ze picie alkoholu, nawet w matych ilosciach, sprzyja szybszemu
rozwijaniu sie zmian w watrobie i przyspiesza namnazanie sie wirusa. Réwniez palenie pa-
pierosow lub bierne wdychanie dymu tytoniowego wywiera podobny efekt.

Leczenie przewlektego WZW C

Leczenie przewlekiego zapalenia watroby typu C wymienionymi dalej lekami jest
obecnie JEDYNA droga do catkowitej eliminacji wirusa z organizmu i zahamowania
zmian w watrobie. Trzeba je jednak rozpocza¢, ZANIM dojdzie do niewydolnosci wa-
troby, wtedy bowiem pozostaje tylko przeszczep tego narzadu.

Aktualnie stosowane i dostepne w Polsce leczenie polega na podawaniu przez 24 lub 48
tygodni (w zaleznosci od genotypu wirusa) dwéch lekéw — interferonu i rybawiryny. Jest to
tak zwana terapia skojarzona. Stosowa-
na kiedy$ monoterapia interferonem nie jest juz zalecana, poniewaz dodanie rybawiryny
znacznie poprawia skutecznos¢ leczenia. Tylko u 0os6b majacych przeciwwskazania do za-
stosowania rybawiryny mozna podja¢ prébe leczenia samym interferonem. Osoby leczone w
przesziosci w ten sposéb (przed wprowadzeniem rybawiryny), ktére nie wyeliminowaty wiru-
sa z organizmu, moga podjac prébe leczenia skojarzonego (dwoma lekami).

Dostepne sg dwie formy interferonu — tradycyjny i pegylowany (peg-ifn), ktérego dziatanie
jest dtuzsze i dlatego jest podawany rzadziej (raz na tydzien, podczas gdy tradycyjny — trzy
razy w tygodniu). Peg-ifn ma nieco wyzszg skutecznosé, jak rowniez nieco wyzsze ryzyko
wystgpienia skutkédw ubocznych. Interferon podaje sie podskérnie, a rybawiryne doustnie,
w dwéch dawkach dziennie.

Czesto jest tez konieczne przyjmowanie dodatkowych lekéw w celu zwalczania skutkow
ubocznych. Przed leczeniem wykonuje sie oprdocz ogdélnych oznaczen wiele dodatkowych
badan diagnostycznych, aby ocenié¢ stan poszczegdlnych narzaddéw wewnetrznych (watroby,
nerek, serca, tarczycy, obraz krwi). U chorych ze skazami krwotocznymi nie wykonuje sie
biopsji watroby, ktéra rutynowo przeprowadza sie u pozostatych pacjentéw, aby oceni¢ stan
zwtdknienia i zmian zapalnych w tym narzadzie.

Rowniez w trakcie leczenia konieczne jest zgtaszanie sie na wizyty kontrolne i wykonywa-
nie badan.



Przed leczeniem oznacza sie réwniez ilos¢ kopii wirusa w jednostce krwi oraz jego geno-
typ. Wiekszos¢ chorych w Polsce i na Swiecie zarazonych jest genotypem 1 (podtypem a lub
b), ktéry generalnie rokuje gorzej niz pozostate (2, 3, 4, 5, 6) i dlatego leczy sie go dtuzej.
Pacjenci zarazeni genotypem 1 leczeni sg przez rok, innymi genotypami — przez pét roku. Po
3 lub 6 miesigcach leczenia kontroluje sie obecnos¢ materiatu genetycznego wirusa we krwi,
aby oceni¢, czy terapia odnosi skutek. Jesli wynik jest dodatni, przerywa sie leczenie jako
nieskuteczne. Po ukohczonym leczeniu réwniez kontroluje sie jego efekt badaniem PCR,
zwykle p6t roku po ostatnich dawkach lekéw. Udowodniono, ze u oséb, u ktérych choroba
nawraca, terapia odnosi mimo to pozytywny skutek — spowalnia proces uszkadzania
watroby przez wirusa.

Przeciwwskazania do zastosowania leczenia

nadwrazliwo$¢ na sktadniki preparatow

niewyréwnana marskos$¢ watroby

autoimmunologiczna choroba watroby

inna choroba autoimmunologiczna (np. gosciec, toczen, tuszczyca)
zaburzenia psychiczne

powazne choroby towarzyszace

cigza (rowniez partnerki leczonego mezczyzny)

uzaleznienie od alkoholu lub innych substancji

pacjenci po przeszczepie narzadu

Nie leczy sie rowniez oséb zarazonych wirusem C, ktére nie wykazujg odchylen w warto-
Sciach Alat oraz nie majg cech wtdknienia watroby (stwierdza to biopsja).

Przeciwwskazania do podania rybawiryny

schytkowa niewydolnos¢ nerek

anemia

hemoglobinopatie (rzadkie schorzenie — wady w budowie czasteczki hemoglobiny)

ciezkie choroby serca

niepewna antykoncepcja

niewyréwnane nadcisnienie

podeszty wiek

Rybawiryna moze powodowac¢ wady wrodzone lub $mieré¢ ptodow! W trakcie terapii,
jak rowniez do 6 miesiecy po jej ukonczeniu przeciwwskazane jest zajscie w ciaze

(rowniez przez partnerke leczoneqgo mezczyzny!).

Skutki uboczne leczenia

Wiekszos¢ mozliwych niepozgdanych objawéw ma charakter odwracalny, pod warunkiem,
ze zostang wykryte wczesnie. Bardzo wazne jest regularne przeprowadzanie kontrolnych
badan, doktadne badanie fizykalne i rozmowa z pacjentem, aby mozliwie szybko wykry¢
i leczy¢ wszelkie zaburzenia. Terapia moze spowodowac wiele rozmaitych skutkow ubocz-
nych, przy czym ryzyko ich wystapienia jest rozne. W przypadku wystgpienia niebezpiecz-
nych lub bardzo dokuczliwych dolegliwosci rozwaza sie zmniejszenie dawki jednego lub obu
lekow, albo nawet przerwanie leczenia.

Po zastrzykach z interferonem, zwtaszcza w pierwszych tygodniach, u wiekszosci chorych
pojawiajg sie: zte samopoczucie, bdle miesniowe i stawowe, uczucie rozbicia, ostabienie,
goraczka i dreszcze. Zwykle leczy sie je paracetamolem, zaleca sie odpoczynek i picie
zwiekszonej ilosci ptynéw. Objawy te sg najsilniejsze w dniu podania ifn, potem stopniowo
stabng. W kolejnych miesigcach reakcje te sg mniej dokuczliwe, u wielu chorych ustepujg
zupetnie.

Do najczestszych skutkdw ubocznych nalezg poza tym: zmeczenie, ostabienie, bole gto-
wy, jadtowstret, utrata masy ciata, nudnosci i wymioty, bole stawow, swiad i zmiany skorne.

Interferon moze wywota¢ szereg objawow neuropsychiatrycznych. Nalezg do nich: depre-
sja o tagodnym, srednim lub ciezkim przebiegu, drazliwos¢, bezsennos$c¢, niepokdj, lek, zmia-



ny osobowosci, trudnosci w koncentracji i zapamietywaniu, wahania nastroju. Zanotowano
tez przypadki ostrej psychozy i mysli samobdjczych.

Interferon uposledza funkcje szpiku kostnego, a rybawiryna powoduje anemie, dlatego w
trakcie leczenia czesto kontroluje sie liczbe czerwonych i biatych krwinek oraz ptytek krwi.
Moze sie tez podwyzszy¢ poziom bilirubiny (co moze by¢ przyczyng zazétcenia skory) oraz
kwasu moczowego we krwi. Nalezy pamietaé, ze u pacjentéw ze skazami krwotocznymi
spadek liczby ptytek jest szczegdlnie grozny.

Objawy dermatologiczne, ktére moga sie pojawi¢, to: suchos¢ skory, utrata wioséw (od-
wracalna), swiad, wysypka i inne zmiany skérne, zaczerwienienie i swedzenie miejsc wkiuc
(rzadko bolesnosg).

Rybawiryna przejsciowo upos$ledza produkcje nasienia u mezczyzn. Dziatanie to ustepuje
po ok. 6 miesigcach po zakohczeniu leczenia.

Do rzadkich objawéw ubocznych zalicza sie: suchos¢ w ustach, zwiekszong potliwosc,
uczucie zimna, zaburzenia funkgji tarczycy, podwyzszenie poziomu cukru we krwi, zaparcia,
skurcze lub drzenie miesniowe, powiekszenie watroby, zaburzenia miesigczkowania u ko-
biet, infekcje bakteryjne i wirusowe (w tym reaktywacje zakazenia wirusem opryszczki),
wzdecia, kaszel, uczucie zatkania nosa, zapalenie gardta lub zatok, zaburzenia oddychania,
zaburzenia kardiologiczne (arytmie, nadcisnienie, bole w klatce piersiowej), zapalenie trzust-
ki. Bardzo rzadko wystepujg zaburzenia smaku lub wzroku (pogorszenie ostrosci widzenia,
zapalenie spojéwek, zmiany na siatkowce).

Nie da sie przewidziec, jakie objawy i w jakim nasileniu wystgpig u danej osoby poddane;j
leczeniu. Jest to bardzo indywidualna sprawa; niektérzy chorzy nie odczuwajg prawie zad-
nych dolegliwosci, inni z kolei zmuszeni sg do przerwania terapii z powodu uporczywych i
ciezkich objawéw. Ogromng role odgrywa tez nastawienie psychiczne samego pacjenta, jego
motywacja, chec¢ leczenia, sytuacja zyciowa, rodzinna, zawodowa oraz wsparcie ze strony
rodziny i bliskich.

Wazna dla zmniejszenia ucigzliwosci terapii jest tez odpowiednia dieta — petnowartoscio-
wa, bogata w witaminy i mikroelementy — oraz picie duzej ilosci ptynéw. Podczas leczenia
przeciwwskazane jest picie alkoholu, nawet w niewielkich ilosciach.

oprac. Joanna Zdziarska
zrodta:
— Stuart C. Gordon, Leczenie przeciwwirusowe przewlektego zapalenia watroby typu B i C, “Medycyna
po Dyplomie” vol. 10 nr 4, kwiecieri 2001
— C. Lee, G. Ducheiko, The natural history and antiviral treatment of hepatitis C in haemophilia, “Ha-
emophilia” (2002), 8, 322-329
— M.Makris, Guidelines for the diagnosis, management and prevention of hepatitis in haemophilia,
“Haemophilia” (2001), 7, 339-345
— serwis internetowy www.hcv.pl
— informacje handlowe o produktach Rebetol®, Peg-Intron™, Pegasys®, Copegus, Roferon®-A
— “Postepowanie w zapaleniu watroby typu C. Stanowisko National Institutes of Health (2000)” NIH
Publication No. 99-4230, maj 1999, zaktualizowane w listopadzie 2000 r.

[5] RELACJE OSOB LECZONYCH INTERFERONEM

Przedstawiamy relacje kilku oséb, ktore poddaty sie terapii interferonem. Ich opinie mogq
niekiedy powiedzie¢ wiecej niz opracowania medyczne. Serdecznie podziekowania nalezq
sie Joannie Zdziarskiej, ktdra zainspirowata i opracowata te wypowiedzi, oraz wszystkim le-
czonym, ktorzy zechcieli podzielic sie z nami swoimi doznaniami.

Mam 50 lat, jestem chory na hemofilie A, posta¢ tagodna (czynnik VIII:C 11% normy).
W wieku mtodzienczym miatem kilka razy wylewy oraz krwawienia przy skaleczeniach i usu-
waniu zebow. Dostawatem wtedy osocze lub inne dostepne wtedy preparaty z krwi. W wieku
dorostym problemy ograniczyty sie do kilkakrotnego wyrywania zebow.

Podczas ekstrakcji zeba w kwietniu 2002 roku dowiedziatem sie, ze jestem zakazony
WZW typu C. Przez okoto dwa miesigce goraczkowo zdobywatem wszelkie informacje na



temat tej choroby oraz zgodnie z zaleceniem pani doktor Ewy Stefanskiej staratem sie umo-
wi¢ na wizyte u hepatologa. W Warszawie, gdzie mieszkam, znalaztem dwie przychodnie,
w ktérych potencjalnie mogtem by¢ przyjety, jedna z nich, na ul. Wolskiej, miata bardzo dtugi
czas oczekiwania na wizyte, wiec ostatecznie wybratem Oddziat Zakazny Centrum Medycy-
ny Wojskowej przy ul. Szaseréw. Szpital nalezat do branzowej kasy, jednak przyjmowani sg
pacjenci z kasy mazowieckiej. W czasie pierwszej wizyty dowiedziatem sie o koniecznosci
przeprowadzenia badan, ktére wymagaja krétkiego pobytu w szpitalu. Spory niepokoj wywo-
tata u mnie informacja o koniecznosci wykonania biopsji, jednak po zasiegnieciu porady
w Instytucie Hematologii, gdzie dowiedziatem sige, ze u chorych na hemofilie biopsji nie wy-
konuje sie, udato mi sie tymi argumentami przekonac lekarza do rezygnacji z biopsiji.

Po powrocie z wakacji we wrzesniu podczas dwudniowego pobytu w szpitalu wykonatem
badania i po otrzymaniu wynikéw zostatem zakwalifikowany na terapie w ramach programu
leczenia WZW typu C. Tak tatwe zakwalifikowanie sie wynika czesciowo z faktu mojej przy-
naleznosci do branzowej kasy chorych, gdzie w niektérych szpitalach podobno leczeni sg
wszyscy pacjenci z WZW typu C, ktérzy sie zgtosza.

Pod koniec pazdziernika dowiedziatem sie, ze moge rozpoczac¢ terapie i uméwitem sie na
tygodniowy pobyt w szpitalu. Juz pierwszego dnia pobytu, w pigtek, po badaniach krwi, ser-
ca, ptuc oraz badaniach ultrasonograficznych dostatem o godz. 18 pierwszg dawke interfero-
nu poprzedzong lekiem przeciwbdlowym.

Terapia opiera sie na normalnym interferonie INTRON A firmy Schering-Plough 3 razy
w tygodniu po 3 min jednostek oraz rybawirynie — REBETOL tej samej firmy 3 razy dziennie
2 + 2 + 1 razy 200 mg. Dodatkowo 3 razy dziennie HEPAREGEN 100 mg.

Wracajac do poczatku terapii, najtrudniej znosi sie pierwszy tydzien terapii ze wzgledu na
béle gtowy, bdle miesni, febre, podwyzszong temperature po zastrzykach interferonu. We-
dtug opinii lekarza nalezy w tym okresie korzysta¢ z lekéw przeciwbodlowych (zalecany jest
paracetamol), gdyz to, czy cierpimy czy tez nie, nie ma wptywu na wynik terapii, natomiast
jest bardzo wazne, aby utrzyma¢ mozliwie dobrg kondycje organizmu i dotrwa¢ do konca
terapii bez koniecznosci jej przerywania.

Wraz z uptywem czasu reakcja organizmu na interferon maleje, nasilajg sie natomiast
objawy zmeczenia, braku sit oraz checi dziatania. Na tego rodzaju objawy nie przyjmowatem
do tej pory zadnych lekéw, staram sie po prostu przetrwa¢. W czasie terapii co miesigc zgta-
szam sie na badania, ktére wykazywaty stopniowa poprawe ALT, AST, bilirubiny, a réwno-
czesnie na skutek dziatania lekéw wyniki krwi zblizaty sie do anemii.

Po trzecim miesigcu terapii wykonano mi badania HCV RNA, ktére daty wynik ujemny, co
oznacza, ze materiat genetyczny wirusa nie jest juz wykrywany we krwi, jednak wirus moze
by¢ ukryty np. w watrobie. Wedtug opinii lekarza taki wynik dobrze rokuje co do szans wyle-
czenia.

Dla os6b, ktore zastanawiajq sie, czy podjac terapie, chciatbym przytoczyé stowa lekarza,
ktore ustyszatem, ze tylko terapia daje szanse catkowitego pozbycia sie wirusa. Oprécz inte-
reséw samego chorego nalezy tez mie¢ na uwadze niebezpieczenstwo zakazenia os6b naj-
blizszych, ktére zawsze potencjalnie istnieje. Ja osobiscie po uzyskaniu informacji 0 mozli-
wosci terapii potraktowatem to jako szanse na powr6t do okresu normalnego zycia, kiedy nie
wiedziatem o istnieniu WZW typu C. Duza satysfakcje daje tez obserwacja poprawy wynikow
watroby, co nawet w przypadku niepowodzenia terapii zmniejsza szanse uszkodzen i choréb
watroby.

Na koniec kilka informacji na temat aktywnosci zawodowej. Jestem inzynierem elektroni-
kiem, konstruktorem. Moja praca nie wymaga wysitku fizycznego, natomiast odczuwam znu-
zenie i pewien rodzaj ociezatosci umystowej, ktdry utrudnia codzienne dziatania. Bardzo
ciezko jest tez rano wstac i péjs¢ do pracy. Jedyne pocieszenie to to, ze terapia kiedy$ sie
skonczy i objawy uboczne ustagpia.

Andrzej Galas, Warszawa



Mam 30 lat i choruje na ciezkg posta¢ hemofilii A. Wirusem HCV zarazitem sie najpraw-
dopodobniej kilkanascie lat temu, do tej pory nie miatem Zzadnych objawdéw choroby poza
nieznacznie podwyzszonymi enzymami watrobowymi ASPAT, ALAT. Badanie na obecnos¢
przeciwciat anty-HCV wykonatem 2 lata temu z wynikiem pozytywnym, od razu udatem sie
do najblizszego szpitala zakaznego, w Swidnicy, gdzie lekarz zalecit leczenie objawowe.
Pracuje w stuzbie zdrowia jako laborant, wiec miatem juz na tyle pojecie o tej chorobie, ze
decyzja ta w ogble mnie nie usatysfakcjonowata, dlatego kiedy tylko dowiedziatem sie o pro-
gramie leczenia WZW typu C, postanowitem wzig¢ w nim udziat i skontaktowatem sie z leka-
rzem w Szpitalu Zakaznym we Wroctawiu. Program ten jest prowadzony przez firme
ROCHE, terapia polega na wstrzyknieciach podskérnych PEG-interferonu alfa (raz w tygo-
dniu) i zazywaniu rybawiryny. Dawki ustalane sg indywidualnie dla kazdego pacjenta, dtu-
gos¢ terapii moze by¢ 24- lub 48-tygodniowa; zalezy to od genotypu wirusa.

W tej chwili jestem po 6. dawce interferonu tj. po 6 tygodniach terapii. Podanie pierwszej
dawki wymagato 3-dniowego pobytu na oddziale w celu wykonania niezbednych badan i ob-
serwacji, jak organizm zareagowat na pierwszy kontakt z interferonem.

U mnie objawy te przypominaty grype, po ok. 3 godzinach wystapity dreszcze i podwyz-
szona temperatura 38,2°C, na drugi dzien odczuwatem bdl gtowy i ostabienie, po dwéch
dniach od momentu wzigcia interferonu objawy te minety i wszystko wrécito do normy. Po
drugiej dawce bolata mnie tylko gtowa (jedna tabletka przeciwbdlowa zatatwita problem), po
nastepnych dawkach nie odczutem zadnych skutkéw ubocznych.

Po 6 tygodniach terapii stracitem 3 kg na wadze, szybciej sie mecze, czasami odczuwam
rozdraznienie. Jednak dolegliwosci te nie wptynety na méj dotychczasowy tryb zycia — nadal
pracuje 7 godzin dziennie, oprécz tego zaocznie studiuje informatyke.

Jestem dopiero na poczatku terapii, ktéra w moim przypadku ma trwa¢ 24 tygodnie (le-
czenie interferonem) i nastepne 24 tygodnie obserwacja po terapii.

Marcin Hryciuk

Leczenie zaczatem 25 stycznia 2003 r. (pierwsze podanie) interferonem pegylowanym
Roche’a (opis z opakowania: PEG-Interferon alfa-2a) i rybawiryng (w dawce 2 x 400 mg)
réwniez tej firmy. Pierwsze podanie odbywato sie w warunkach ambulatoryjnych (szpital)
i byto bardzo ucigzliwe. Technicznie to tylko kwestia wstrzykniecia podskérnego 0,5 ml bez-
barwnego ptynu, ale samopoczucie po takiej iniekcji bywa najczesciej fatalne. Poczytatem
sobie wczesniej o tolerowaniu interferonu przez pacjentéw i bytem peten obaw.

Po pierwszym podaniu leku w zasadzie niewiele sie dziato. Temperatura podskoczyta mi
do 37,2 i odczuwatem bél gtowy o raczej srednim natezeniu. Podobne samopoczucie zdarza
mi sie przy gwattownych skokach cisnienia. W poréwnaniu z tym, co czytatem, to byt dro-
biazg bez znaczenia. Zadnych béli stawow, dreszczy, objawdéw grypopodobnych czy wresz-
cie bardzo wysokiej temperatury. Po wypowiedziach lekarza dyzurnego i pielegniarek, z kto-
rych wynikato, ze naprawde tagodnie to przechodze, jeszcze bardziej napetniat mnie opty-
mizm.

Dopiero drugi dzien okazat sie dla mnie dos¢ ciezki. Obudzitem sie z potwornym bélem
gtowy. Samopoczucie okreslam jako konglomerat kaca w wydaniu gigantycznym, poczatki
grypy i objawy przypominajace ostre zatrucie pokarmowe. Temperatura 37,8 stopnia. Uczu-
cie zmeczenia, ociezatosci (takze intelektualnej — ztosliwi twierdzg, ze to mgj stan naturalny
©), jakies dusznosci. Przespatem praktycznie caty dzien. Na szczescie omineto mnie tama-
nie w gnatach. Dopiero na trzeci dzien od pierwszego podania zaczeto mi sie poprawiac.

Po tygodniu przyszedt czas na nastepnag porcje i tu niespodzianka. Samo podanie to dro-
biazg, ale na drugi dzien nic sie nie dziato. Prawie nic, bo temperatura skoczyta do 37,2
stopnia, ale coz to za temperatura?! Nic sie nie dziato. Zadnych innych objawéw. Po prostu
pieknie. Po trzecim podaniu podobnie — zadnych ktopotdw.

Jestem w stanie normalnie pracowac i funkcjonowaé¢. Moze faktycznie odrobine szybciej
dostaje zadyszki i nastgpit jakby bardzo delikatny spadek formy, ale naprawde w stopniu



mato znaczacym. W poréwnaniu do tego, co czytatem i czego sie nastuchatem o reakcjach
na interferon, to wszystko przystowiowe mate piwo.

W chwili obecnej kazde podanie interferonu odbywa sie jakby... bezobjawowo. Zastrzyki
robie sobie w soboty wieczorem i nic sie po nich nie dzieje. Kompletnie nic. Tak samo na
dzien nastepny.

Podstawowym skutkiem ubocznym (oprécz tych opisanych wczesniej) po pierwszych
dwodch podaniach interferonu byt drastyczny spadek parametrow z wynikow badan krwi —
szczegoblnie poziom granulocytow wykazywat spadek sporo przewyzszajacy norme dla takiej
sytuacji. Spowodowato to zmniejszenie dawki interferonu ze 180 pug do 135 pg na tydzien.
Obecnie nie moge jednoznacznie okresli¢ jasno wystepujacych skutkow ubocznych kuracji.
Zaobserwowatem u siebie drastyczny spadek cisnienia krwi. Zawsze bytem tzw. niskocisnie-
niowcem i nie stronitem od kawy, ale ostatnio (okoto 4 tygodni) bywa tak, ze do godz. 11 wy-
pijam dwie kawy rozpuszczalne z dwdch tyzeczek kazda i dopiero wtedy ustepuje uporczywy
bél gtowy i ociezatos¢. Znamienne, ze po zmniejszeniu dawki interferonu poprawity sie wyni-
ki, ale pogorszyto samopoczucie. Nie jest to nic szczegdlnie przerazajgcego, ale ciggte znu-
zenie i zmeczenie jest chyba troche bardziej dokuczliwe niz zwykle o tej porze roku. Spora-
dycznie zdarzaja sie ktopoty z zasnieciem.

Wiasciwie nie mam wiekszych kfopotéw zwigzanych z kuracja. Znuzenie jest niwelowane
przez przystowiowg “jeszcze jedna kawe” i totalny brak czasu. Dwuletni synek Wojtus potrafi
skutecznie pozbawi¢ nas czasu na rozmyslania o jakichkolwiek niedogodnosciach dnia co-
dziennego ©. Skutki uboczne sg na tyle btahe, ze nie powodujg koniecznosci przyjmowania
jakichkolwiek lekow.

Nic nie musiatem zmienia¢ w swoich codziennych zajeciach. Caty czas pracuje, normalnie
funkcjonuje w rodzinie i otoczeniu. Jedyne zmiany, jakie zaszty w moim zyciu, to koniecz-
nos¢ wyjazdu na badania kontrolne (raz w miesigcu) i koniecznos¢ przyjmowania lekow.

Zbych Obarewicz, Wroctaw

* * %

Mniej wiecej w 1999 r. stan mojego samopoczucia pogorszyt sie. Objawami byty m.in.
apatia, zniechecenie, ciggte zmeczenie, brak sit, rozdraznienie itp. Za namowg zony wykona-
tem badania w prywatnej renomowanej klinice medycznej. Wyniki wskazaty na HCV. Jestem
winny jeszcze pare stow o sobie: cho¢ mam hemofilie B posta¢ ciezka, nigdy sie tym spe-
cjalnie nie przejmowatem i nie interesowatem. Jezdzitem z moimi znajomymi pod namioty,
chodzitem na dyskoteki (gdzie dostawatem nieraz “po mordzie”), pitem alkohol (oczywiscie w
granicach przyzwoitosci), gratem w pitke, bytem najlepszym tenisistg na podworku. Robitem
inne rzeczy. Nawet pojechatem rowerem na 370-kilometrowg dwudniowg wycieczke, a takze
poszedtem na pielgrzymke (z Warszawy do Czestochowy). Napisatem o tym, by mozna byto
pdzniej lepiej oceni¢ moje odczucia podczas kuracji. Do Instytutu Hematologii wpadatem jak
kazdy. Gdy wies¢ o HIV rozeszia sie, zadatem lekarzom pytanie przy jaki$ badaniach: “czy
jest cos?”. Oni chyba mysleli, i stusznie, ze mam na mysli HIV, i odpowiadali “nie”. Mowiac
szczerze, mam zal, ze nie powiedzieli mi o HCV wczesniej. Przeciez w latach dziewie¢dzie-
sigtych zaktadatem rodzine, rodzity sie moje dzieci, wiec powinienem o tym wiedziec.

Ale wracajgc do tematu. Z wynikami badan udalismy sie z zong do lekarza IH na dluga
rozmowe o HCV. Tam dowiedziatem sie duzo o tej chorobie, a takze o tym, ze tego wirusa
mam juz wiele lat. Majac na wzgledzie mojq rodzine, postanowitem podjac leczenie w szpita-
lu zakaznym. Tam w dtugich rozmowach zostatem poinformowany o sposobie kuracji i jej
zagrozeniach. Wzigtem udziat w badaniach nad lekiem: peginterferon alfa-2a firmy Roche.
Ale uwagal!!! Bez rybawiryny. Wyttumaczono mi, ze potaczenie badanego lekarstwa z rybawi-
ryng moze by¢ zastosowane tylko raz, wiec w przypadku, gdyby kuracja samym interferonem
nie przyniosta pozytywnego rezultatu, bede mogt ewentualnie sprébowac leczenia interfero-
nem z rybawiryng w pozniejszym okresie.

Zostatem zakwalifikowany do otrzymywania peg-ifn przez 48 tygodni. W praktyce wygla-
dato to w ten sposob, ze przez 48 tygodni raz na tydzien wstrzykiwatem sobie 180 mikro-
gramow peg-ifn. Dla nas hemofilikéw to nic trudnego.



Pierwsze iniekcje i... Zadnej reakcji. Myslatem, Ze to moze na mnie nie dziata. Wszystko
to zaczeto sie dopiero po 2—3 miesigcach. Brak apetytu to poczatek. Nie miatem zadnej tem-
peratury, wiekszych boléw gtowy. Pojawit sie tylko jaki§ ciezki, trudny do zdefiniowania
strach, raz wigkszy, innym razem mniejszy, ale ciagle narastajacy, bardzo dokuczliwy. Poja-
wity sie takze palpitacje serca, ktére ten strach potegowaty. To byto najgorsze podczas catej
kuraciji.

Strach powodowat palpitacje serca, a palpitacje powodowaty strach. Do tego dochodzita
apatia i ciggte zmeczenie. Pewnego razu strach doprowadzit do tego, ze przyjechatem zza
Warszawy do lekarza. To dziwne, ale po 2 minutach rozmowy wszystko przeszto. Z tego
wywnioskowatem, ze to jest “psychiczne”. Zostatem skontaktowany z psychologiem. Posze-
dtem na to spotkanie bez przekonania, ale z prosbg o Prozac. Niestety lekarz odmowit wy-
dania recepty, motywujac to, ze przy tak rozchwianej psychice jest to niebezpieczne.

Postanowitem pomoc sobie sam!!!

1. Koniec z negatywnym mysleniem.

Jezeli ogladam TV, to musze wiedzie¢, jaki to kanat, o czym jest dany program, kto w nim
wystepuije itp.

Jezeli czytam gazete, to musze wiedzie¢, co czytam i o czym.

Powyzsze przyktady majg na celu wskazanie, jak ciezko mi byto w owym okresie skupic sie.
2. Duzo pracy i innych zajec.

Wiec sam potozytem dach na domku letniskowym (ok. 70 m?), dobudowatem jeden pokoj,
zajmowatem sie wychowaniem malutkiej coreczki. Gdyby lekarz z IH zobaczyt mnie wéwczas
na dachu, zatamatby rece...

3. Znalezienie sobie hobby.

Znalaztem sobie hobby — krétkofalarstwo, w ktére sie mocno zaangazowatem.

4. Cos sie musi wkoto mnie dziaé.

Zmienitem samochéd.

Powyzsze postanowienia i ich realizacja pomogty mi wyj$¢ “z dotka”.

Pragne jeszcze zaznaczy¢ jedng wazng rzecz — nigdy przez caty okres kuracji nie naszty
mnie zadne mysli samobdjcze, a wrecz przeciwnie, strach, ktéry opisatem powyzej, spowo-
dowany byt obawg o zycie. Brak apetytu zaowocowat utratg ok. 25 kg wagi.

Niestety wszystkie te objawy nie ustapity wedtug zapewnien lekarzy w ciggu 2 miesiecy.
Nieznacznie lepiej poczutem sie dopiero po uptywie roku. Pierwsze symptomy to powr6t ape-
tytu. Obecnie czuje sie znacznie lepiej, ale do petnej formy jeszcze mi troche brakuje.

Cafa ta kuracja okazata sie niestety nieskuteczna. Wprawdzie wedtug lekarzy polepszyty
sie wyniki pracy watroby, lecz wirus pozostat niezwalczony.

Dzis zastanawiam sie na podjeciem nowej kuracji potaczonej z rybawiryng — mysle, ze
zniostbym jg tagodniej, gdyz bytbym do niej przygotowany psychicznie.

Artur, Warszawa

2. TYDZIEN

Biore raz tygodniu (sobota rano) peg-interferon + 2 x 2 tabletki rybawiryny codziennie.
Czuje sie niezle. Przewaznie wieczorami bolg mnie stawy i miesnie, ale jest to bdl znosny
i nie musze nic tykac, by temu zaradzi¢. Ogolnie jestem “staby” (moze to w skutek dtugiego
leniuchowania w t6zku) i bardzo sie poce, psychika jak do tej pory OK. Na dzien dzisiejszy
wiem, ze mam typ wirusa, ktéry najczesciej spotyka sie w Polsce, a ilos¢ jego w moim orga-
nizmie jest “nieduza” (tak powiedziata pani doktor, ktéra sie mng zajmuje).

Wieczorami odczuwam lekkie “darcie” i “tamanie” w kosciach, ale rano jest po wszystkim.

8. TYDZIEN

Ogodlnie czuje sie dobrze, pracuje normalnie i wraca mi poprzednia sprawnosc i sita (pew-
nie dlatego, ze wzrastajg mi wyniki morfologii krwi). Nie mecze sie juz tak, jak jeszcze dwa
tygodnie temu, lepiej $pie i w ogdle czuje sie duzo lepiej. Poza interferonem i rybawiryng i od
czasu do czasu czynnikiem 6smym, nie biore zadnych innych lekéw. Utrzymuje diete watro-
bowa i lekko strawna, nie pije kawy, no i oczywiscie alkoholu w zadnej postaci. Jem za to



duzo warzyw i owocOw w postaci suréwek i gotowanych, popijam duze ilosci réznych gatun-
kow niegazowanej wody mineralne;.

16. TYDZIEN
Witasnie wczoraj wrocitem z kliniki, gdzie miatem robione rutynowe badania po uptywie 16.
tygodnia programu. Moje samopoczucie oceniam jako dobre. Wyniki badarn kontrolnych sg
w granicach normy. Niestety spadajg mi ptytki. Jeszcze 6 tygodni temu miatem 138.000,
a dzis mam tylko 106.000. Zapewne z tej przyczyny katar, ktéry przyplatat mi sie w ubiegtym
tygodniu, jest lekko zabarwiony krwig. Samopoczucie psychiczne nie odbiega od normy. Mia-
tem co prawda na poczatku kuracji troche ktopotéw ze spaniem w nocy i stanami lekowymi,
ale trwato to w czasie, kiedy lezatem w szpitalu, i po powrocie do domu mineto. Czasami
bywam lekko rozdrazniony, ale ja z natury jestem cholerykiem i tak zwanym “stomianym
ogniem”, w jednej chwili wpadam we wsciekto$¢, a w drugiej natychmiast mi to przechodzi
i jest mi gtupio. No ale tak byto juz przed rozpoczeciem cyklu, a teraz moze jest to troche
czesciej. Wstrzykniecia Peg-interferonu tez nie sprawiajg mi wiekszej przykrosci (poza uktu-
ciem, ktére nie jest mite pomimo cienkiej i krétkiej igty). Nie miatem tez nigdy powazniejszej
goraczki, najwyzsza, jaka zanotowatem, to 37,5. Rowniez bdle miesniowo-stawowe —
owszem, czasami wystepujg — ale zwykle wieczorem i sg na tyle znosne, ze nie musze brac
zadnych proszkéw. No i co mnie najbardziej cieszy, to préby watrobowe. Sg od 6 tygodni w
normie.
Ryszard Bielinski, Konstantynéw t6dzki

* *x %

Jestem w trakcie leczenia (si6dmy miesigc) przewlektego WZW typu C w schemacie INF
+ rybawiryna 48 tygodni. Jesli chodzi o objawy niepozadane terapii tymi lekami, to w moim
przypadku ok. 6 godz. po pierwszym wstrzyknieciu INF wystgpita goraczka 39,5 stopni,
dreszcze oraz silne bdle uktadu kostno-stawowego (gtéwnie kregostupa). Objawy te ustapity
po 3—4 godz. i poza nieznacznymi stanami podgoraczkowymi nie powtarzaty sie przy kolej-
nych podaniach INF. Kilka dni pdzniej pojawita sie kilkudniowa opryszczka w obu kacikach
ust (tadnie zeszta po acyklowirze). Przez pierwsze dwa miesigce leczenia gtownym proble-
mem byto obnizenie nastroju i ogdlne ostabienie. Statem sie bardziej drazliwy, nerwowy i
tatwo mozna mnie byto wyprowadzi¢ z réwnowagi. Objawy te wycofaty sie dos¢ szybko (nie
bratem zadnych lekoéw antydepresyjnych), natomiast zaczety sie nudnosci i brak apetytu
(schudtem ok. 5 kg od poczatku terapii). Obecnie nie mam juz nudnosci, ale z apetytem dalej
kiepsko i nie moge jakos$ dojs¢ do dawnej wagi. Poza powyzszymi, wystepuja rowniez obja-
wy miejscowe stosowania INF — w okolicach wstrzyknie¢ zaczerwienienie, suchos¢ i swiad
skéry. Wszystkie te problemy nie sg az tak dokuczliwe, by wptyng¢ w sposéb znaczacy na
dotychczasowe zajecia i tryb zycia.
M.

* * %

Jestem po 38 tygodniach leczenia peg-interferonem i rybawiryng. Mimo wystgpienia roz-
nych skutkédw ubocznych (do wiekszosci mozna sie powoli przyzwyczai¢ ©) przez caty czas
pracuje, jedynym ewentualnym utrudnieniem sg konieczne wizyty kontrolne u hepatologa
i innych specjalistow (z powodu niepozadanych efektow ubocznych). Nie musiatem zmienia¢
w jaki$ znaczacy sposéb mojego dotychczasowego zycia, nie liczac przedtuzajacego sie
pobytu w szpitalu na poczatku leczenia. Po kilku pierwszych dawkach ifn pojawiaty sie obja-
wy grypowe — goraczki, bole miesni, ktdére z uptywem czasu tagodniaty, cho¢ co jaki$ czas
dawaty zna¢ z wiekszg sita. Wstrzykniecia przestaty powodowaé przykre objawy dopiero po
kilku miesigcach. Dobrym sposobem jest zaplanowanie zastrzykéw na pigtek rano, objawy
pojawiaty sie wtedy u mnie po potudniu i trwaty do soboty. Pomagat paracetamol i odpoczy-
nek.

Na poczatku leczenia pogorszyty sie tez wyniki badan — pojawita sie anemia, spadek licz-
by neutrofilow i ptytek, zottaczka. Pozostatem dwa tygodnie na obserwacji w szpitalu, pogar-



szajgce sie parametry stwarzaty niebezpieczenstwo, ze nie bedzie mozna kontynuowac le-
czenia. Jednak wartosci ustabilizowaty sie na niskim, ale bezpiecznym poziomie.

Dos¢ szybko pojawita sie depresja — bezsennos$¢, rozdraznienie, niepokdj, “czarne mysli”.
Przez kilka tygodni bardzo sie meczytem, w koncu pod kontrolg psychiatry zaczatem zazy-
wac lek antydepresyjny. Poprawa byta natychmiastowa i bardzo wyrazna, wszystko wrocito
do normy. Po kilku tygodniach, po probie zmniejszenia dawki antydepresantu, objawy nieste-
ty powrdcity. Tak wiec nadal zazywam lek (Seronil), odstawie go dopiero po zakonczeniu
leczenia.

Stracitem na wadze ok. 15 kg, w duzej mierze byto to wynikiem braku apetytu, czestych
nudnosci, wymiotéw, wstretu do jedzenia. Wystepowato to wszystko najsilniej na poczatku
leczenia i byto wtedy bardzo dokuczliwe, potem z biegiem czasu byto lepiej. Wtasciwie do-
piero od kilku tygodni apetyt wrocit mi do normy. Na nudnosci pomagaty krople homeopa-
tyczne (Vomitusheel).

Bardzo zaniepokoito mnie kilka miesiecy temu nagte pogorszenie wzroku, musiatem
zmieni¢ okulary i soczewki, po czym po niedtugim czasie znéw przestatem widzie¢ w nich
dobrze. Po kilkakrotnym gruntownym badaniu okulistycznym nie znaleziono wyraznej przy-
czyny pogorszenia ani jego zwigzku z leczeniem. Okulistka zasugerowata, ze poditoze tego
moze by¢ psychiczne. Chyba rzeczywiscie tak jest, od tego czasu widze troche lepiej, ale
czekam na zakonczenie leczenia, zeby ostatecznie to stwierdzi¢. Zazywam tez Klarin — lek
na bazie wyciggu z boréwek, poprawiajacy ostros¢ wzroku.

Miejsca na obu ramionach po wstrzyknieciach ifn sa troche twardsze, ale nie bolg. Skéra
na catym ciele stata sie sucha, ale nie stanowi to dla mnie wiekszego problemu. Czesto od-
czuwam dokuczliwe swedzenie, zwtaszcza na brzuchu, pomaga wtedy przeciwswigdowy zel
Fenistil.

Na szczescie generalnie nie odczutem pogorszenia samopoczucia, zmeczenia, ostabie-
nia; oczywiscie byty takie dni, zwlaszcza na poczatku, ale udato sie je przetrwaé. Ujemny
wynik PCR po trzech miesigcach, potwierdzajacy skutecznos¢ leczenia, byt najlepsza nagro-
da ©. Szybko wrdcity tez do normy Aspat i Alat. Wyniki innych badan w trakcie leczenia byty
raz gorsze, raz lepsze, ale nie musiatem zmniejszac dawek ifn ani rybawiryny.

NZ, 26 lat, hemofilia A 0%, Krakoéw

* *k * * *

[6] NOWE NUMERY TELEFONOW KLINIK WROCLAWSKICH

We Wroctawiu ostatnio zmienity sie telefony klinik leczacych chorych na hemofilie. Lecze-
nie dzieci:
Katedra i Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii A.M. we Wroctawiu, ul. Bujwida 44, 50-345
Wroctaw, tel. (0-prefiks-71) 320-04-00;
leczenie dorostych:
Klinika Hematologii A.M. we Wroctawiu, ul. Pasteura 4, 50-367 Wroctaw, tel. (0-prefiks-71)
784-15-34(35) — centrala;
(O-prefiks-71) 784-26-02 — poradnia

[7]1 POZIOM WIEDZY O HEMOFILII

Do tej pory w Biuletynie zagadnienia znajdujgce sie w polu zainteresowania psychologii
pojawiaty sie jedynie w artykutach bedacych przektadami materiatow zagranicznych i sitq
rzeczy dotyczyly spraw o charakterze bardziej ogolnym (by wymieni¢ chocby dwuczesciowy
artykut “Jak rozmawiac z dziecmi o hemofili” w numerze 13 i 14). Od dzi§ mamy nadzieje
przedstawiac takze opracowania odnoszgce sie do naszej polskiej rzeczywisto$ci, wykorzy-
stujgce badania prowadzone w Instytucie Psychologii Uniwersytetu todzkiego.

Pojecie hemofilii (skaza krwotoczna) moze by¢ zupetnie tajemniczo brzmigcym terminem
dla wielu ludzi. Nie jest o niej tak gtosno jak np. o zespole Downa, fenyloketonurii czy nadpo-



budliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi. Wynika to by¢é moze z faktu, ze choroba ta
rzadko wystepuje.

Ocenia sie, ze w Polsce jest okoto 2 tysiecy hemofilikow, cho¢ szacuje sie, iz nie wszyscy
sq oficjalnie zarejestrowani w osrodkach medycznych, zajmujacych sie jej leczeniem. Spe-
cjalisci z tej dziedziny uwazajg, ze Srednio co dziesieciotysieczny mieszkaniec Ziemi jest
dotkniety jedna z postaci hemofilii.

Celem przeprowadzonych badan wtasnych byto okreslenie poziomu wiedzy na temat cho-
roby, jaka jest hemofilia, u oséb nie dotknietych tym problemem zdrowotnym. Postuzono sie
specjalnie skonstruowang do tego celu ankieta personalna.

Badaniami objeto 140 os6b z wojewddztwa t6dzkiego, z czego do proby losowej zakwali-
fikowano 82 osoby. Srednia wieku badanych wynosita 33,9 lat. Kobiety stanowity 48,8% (40
0sob), a mezczyzni 51,2% préby losowej (42 osoby). W swietle zastosowanej procedury sta-
tystycznej badang grupe uznano za stosunkowo jednorodna.

Poziom wiedzy medycznej w badanych grupach

Wyjasnienia terminu “hemofilia” w ogélnym stopniu (choroba krwi, brak krzepliwosci krwi)
dokonata poprawnie wiekszos¢ badanych oséb (84,1%). 11,0% wszystkich badanych wcale
nie wyjasnito pojecia hemofilii lub zrobito to w nieprawidtowy sposéb. Natomiast bardzo do-
bra znajomoscig terminu “hemofilia” wykazato sie 4,9% badanych os6b. Oznaczato to poda-
nie dodatkowych informacji o przyczynach choroby oraz pfci, u ktérej najczesciej wystepuije.
Uzyskane wyniki wskazujg na potoczny typ wiedzy, dotyczacy terminu “hemofilia” w badanej
grupie.

Objawy hemofilii w stopniu ogélnym (krwotoki, trudno$¢ tamowania krwi) wymienito 35,4%
wszystkich badanych. Wcale lub w nieprawidiowy sposob o objawach wypowiedziato sie
59,8% badanych. Natomiast tylko 4,9% badanych zwrécito uwage na taki objaw choroby jak
wylewy. Na tej podstawie mozna stwierdzi¢, iz w badanej grupie poziom wiedzy medycznej
0 objawach schorzenia byt “laicki”. Otrzymane wyniki graficznie przedstawiono na ponizszym
wykresie.

Znajomos¢ objawow hemofilii
u badanych oséb.

dobrze
5% ogollnie
wcale

60%

Znajomoscig faktu, iz istnieje kilka typéw hemofilii, wykazato sie 39,0% wszystkich bada-
nych, gdy ponad potowa badanych nie wiedziata o tym. Rezultaty badan w tym zakresie ilu-
struje wykres na stronie 30.

W kolejnej czesci artykutu zostanie przedstawiony stosunek badanej grupy oséb do ste-
reotypdw na temat hemofilii, funkcjonujgcych w spoteczenstwie. Badanym zaprezentowano
ujete ponizej, w kolumnie tabeli, twierdzenia i poproszono o zaznaczenie odpowiedzi typu:
prawda / fatsz. Otrzymane wyniki przedstawia tabela nr 1.



Znajomos¢ faktu istnienia
kilku typow hem ofilii.

dobrze
39%
zle
61%
Tabela nr 1
Stereotypy dotyczace hemofilii % odpowiedzi
ogotem
dobra zia
Hemofilia to choroba krélewska. 32,9 67,1

Zranienie u hemofilika powoduje szybki krwotok i 30,5 69,5
prowadzi do $mierci.

Dzieci z hemofilig nie moga uprawia¢ zadnych 78,0 22,0
sportow.

Dzieci z hemofilig nie powinny chodzi¢ do szkoty, 90,2 9,8
bo naraza je to na kolejne wylewy.

Dziecko wyrosnie z hemofilii. 73,2 26,8
Hemofilia wywotuje AIDS. 89,0 11,0
Hemofilia zostata wywotana przez jakis btad 72,0 28,0
matki w cigzy.

Rozpatrujgc dane zawarte w tabeli nr 1 mozna stwierdzi¢, iz wiekszo$¢ badanych uzna-
wata hemofilie za chorobe krélewska (67,1%) oraz wyrazata przekonanie, ze zranienie
u hemofilika powoduje szybki krwotok i prowadzi do $mierci (69,5%). Niejasne dla 28,0%
badanych byty przyczyny choroby, skoro sadzili, iz zostata ona wywotana przez jakis btad
matki w cigzy. Natura choroby w percepcji 26,8% badanych byta zwigzana z okresem dzie-
cinstwa — dzieci z niej wyrosna. 22% badanych uwazato, ze dzieci ze skazg krwotoczng nie
powinny uprawia¢ zadnych sportow. Stosunkowo niewiele oséb uczestniczacych w bada-
niach byto zdania, ze hemofilia powoduje AIDS (11,0%) oraz ze chore dzieci nie powinny
chodzi¢ do szkoty, bo pobyt w niej naraza na kolejne wylewy (9,8%). Uzyskane wyniki (parz
tabela nr 1) wskazujg na potoczny typ wiedzy o hemofilii, charakteryzujacy badang grupe
0soéb.

Whnioski

Uzyskane wyniki wskazujg, ze wiekszo$¢ badanych (84,0%), prébujac wyjasni¢ pojecie
hemofilii, reprezentowata typ wiedzy potocznej. Ponad potowa badanych (59,8%) wykazata
sie brakiem informacji na temat objawoéw hemofilii.

Kolejnym rozpatrywanym aspektem byta znajomos¢ faktu wystepowania kilku typéw he-
mofilii, ktéra posiadato 39,0% wszystkich badanych. Ponad potowa badanych (61,0%) udzie-
lita nieprawidtowej odpowiedzi.

Rozpatrujac stosunek badanych os6b do funkcjonujacych w spoteczenstwie stereotypdw
zwigzanych z hemofilig, nalezy zauwazy¢, iz w wiekszos$ci udzielano prawidtowych odpowie-
dzi. Stereotypami, ktére sprawity najwiecej trudnosci poznawczych badanej grupie, byly te,



ktore dotyczyty twierdzen, ze hemofilia ma charakter choroby krélewskiej oraz ze zranienie
u hemofilika moze, przez szybki krwotok, prowadzi¢ do $mierci.

Przeprowadzone badania wlasne nad poziomem wiedzy medycznej na temat choroby,
jaka jest hemofilia, wskazujg na fakt, iz niewiele os6b z badanej grupy byto w stanie prawi-
dtowo i wyczerpujaco ja zdefiniowac¢, podaé objawy i typy. Stosunkowo wiecej badanych po-
prawnie odniosto sie do mitéw dotyczacych skazy krwotocznej. Wiekszo$¢ badanych, zdro-
wych oséb posiadata potoczne, “laickie” poglady na ten temat.

Powyzsza sytuacja moze wynika¢ z faktu, iz hemofilia jest chorobg stosunkowo rzadko
wystepujaca. Ponadto jej objawy, cho¢ ucigzliwe dla chorej jednostki, w pierwszym kontakcie
Z nig sq rzadko widoczne dla obcej osoby.

Wiedza o chorobie, w tym takze o skazie krwotocznej, jest petniejsza u ludzi, ktérzy sami
jej doswiadczyli, zetkneli sie z osobami chorymi w rodzinie lub w otoczeniu. W$r6d badanych
0s0Ob zaledwie 6,1% zadeklarowato, iz zna osobe ze skazg krwotoczna, a 93,9% badanych
nie miato kontaktu z hemofilikiem.

Badania prowadzone w USA wskazuja, iz wiele 0séb nie chce poszerza¢ swojej wiedzy
na tematy zwigzane z wystepowaniem choréb, np. nowotworowych, co jest wyrazem stoso-
wanego przez nie mechanizmu obronnego, wyrazajgcego sie w przekonaniu, iz “to, 0 czym
sie nie wie, nie rani cztowieka”.

W ksztattowaniu pogladéw, takze tych dotyczacych zdrowotnej problematyki spotecznej,
istotng role odgrywajg srodki masowego przekazu (prasa, radio, telewizja). W Polsce odbyto
sie wiele tego rodzaju kampanii, majacych na celu np. rozpowszechnienie znaczenia badan
profilaktycznych gruczotu piersiowego, uswiadomienie szkodliwosci palenia tytoniu czy prze-
kazanie informaciji o istocie autyzmu. Uwaza sie, iz tego typu dziatania podwyzszajg poziom
swiadomosci spotecznej, chociazby z tego powodu, iz czesto podawane sg w formie, ktéra
intryguje, zaskakuje czy zacheca do rozmowy na ten temat. Medialny przekaz o hemofilii nie
zostat do tej pory w petni zrealizowany, co takze moze stanowi¢ jedng z przyczyn niepetnej
wiedzy badanych oséb na ten temat.

Reasumujac, nie sposéb nie dostrzec olbrzymiego znaczenia poprawnego rozumienia
i interpretacji terminéw medycznych dla funkcjonowania jednostki, jak i grupy rodzinnej. Brak
odpowiedniej wiedzy medycznej moze prowadzi¢ do lekcewazenia wystepujacych objawéw
chorobowych oraz do dziatan niekorzystnie rzutujacych na relacje w rodzinie i przebieg le-
czenia, np. moze wystepowac bariera w komunikacji stownej miedzy lekarzem a pacjentem
czy jego rodzing.

Cho¢ rezultaty badan wtasnych nie wyczerpujg catosci zagadnienia, to moga stuzy¢ jako
pewna informacja do dziatan praktycznych w tym obszarze. Waznym, z punktu widzenia do-
stepnos$ci, wydaje sie przekaz medialny. Ponadto czestsze organizowanie w szkotach kon-
kurséw wiadomosci z zakresu wiedzy dotyczacej stanu zdrowia cztowieka i zagrozeh zwia-
zanych z jego rozwojem takze korzystnie wptywatoby na poszerzenie horyzontow poznaw-
czych ludzi.

Z pewnoscig nalezy podkresli¢ znaczacq role pozytywnego, rozwijajacego poznawczo
Srodowiska rodzinnego, oddziatywujgcego na ksztattowanie sie wiedzy o prozdrowotnym
stylu zycia oraz zachowaniach w chorobie.

Katarzyna Walecka-Matyja
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[8] KAWALER ORDERU USMIECHU

Order Usmiechu to jedyne na sSwiecie wyrdznienie, ktére dorostym przyznajg dzieci.
W sktad Kapituty Orderu wchodzi 60 oséb z 20 krajow. Wsrod 700 wyréznionych tym odzna-



czeniem znajdujg sie m.in. Papiez Jan Pawet I, Matka Teresa z Kalkuty i Dalajlama. Na po-
czatku kwietnia br. 701. kawalerem Orderu Usmiechu zostat nasz kolega, dr Zdzistaw Grze-
lak. Po pasowaniu rézg musiat przyrzec “obiecuje by¢ zawsze usmiechniety i rados¢ dzie-
ciom przynosi¢” i — co chyba byto najbardziej spektakularng czescig uroczystosci — bez
skrzywienia wypi¢ sok z cytryny. Wyr6znienie przyznano za wieloletnig dziatalno$¢ doktora
Grzelaka na rzecz dzieci z hemofilig, w tym za organizacje obozéw rehabilitacyjnych.
Serdecznie gratulujemy!
(as)

[9]1 NAJLEPIEJ SIE ZAKOCHAC

Juz kilkakrotnie pisalismy o wptywie psychiki na stan naszego organizmu, w tym takze na
zwiekszenie lub zmniejszenie czestotliwosci wylewdéw. Po spotkaniu koordynatoréw regio-
nalnych, o ktérym szerzej piszemy na s. 3, do listy czynnikéw pozytywnych mozemy dodaé
jeszcze mitos¢. Ot6z pojawita sie opinia, oparta na wieloletniej obserwacji dorastajacych
chtopcdédw z hemofilig leczacych sie w poradni, ze liczba wylewdéw spada, gdy chtopak sie
zakocha. Ciekawe, czy obejmuje to tez dorostych. Moze kiedy$ doczekamy sie naukowego
opracowania na ten temat.

(as)

[10] SMIECHU WARTE

Kwartalnik “Hemalog” zapytat swoich czytelnikow o najsmieszniejszy lub najdziwniejszy
przesad zwigzany z hemofilig, z jakim sie spotkali. Oto jedna z odpowiedzi.

Podczas wizyty u krewnych na wschodnim wybrzezu [USA] dostatem wylewu i potrzebo-
watem szybkiego podania czynnika. Kiedy zgtositem sie do gabinetu zabiegowego, piele-
gniarce sporo czasu zajeto znalezienie lekarza, ktéry by w ogdle cos wiedziat o hemofili.
W koncu, po kilku telefonach, udato jej sie to.

Kiedy jednak lekarz przyszedt i spojrzat na mnie — jestem Murzynem — powiedziat, ze to
niemozliwe, zebym miat hemofilie. Bardzo cierpliwie zaczat mi wyjasnia¢, ze hemofilia to
“krolewska” choroba. Opowiadat, jak to krolowa Wiktoria (u ktérej, jak wiem, doszto do samo-
rzutnej mutacji) miata potomkéw — chorych na hemofilie lub nosicielki — przez ktérych hemofi-
lia dotarta na wiele dworow krélewskich w Europie. Wreszcie stwierdzit: “Widzisz, to jest cho-
roba biatych i dlatego nie ma szans, zebys jg miat”.

Dick J., San Diego, Kalifornia
(ttum. as na podst. Readers’ Page, HEMALOG 1/2003)

zamiast felietonu
[11] CZY NA PEWNO “CHORY NA HEMOFILIE”?

Przyznam, Zze pytanie zawarte w tytule tego artykutu neka mnie niemal od poczatku ist-
nienia Biuletynu. Moje watpliwosci pojawity sie przy ttumaczeniu pierwszych tekstéw z ame-
rykanskiego czasopisma “Hemalog”.

W naszym jezyku, poza jednowyrazowym okresleniem “hemofilik” (przez niektérych leka-
rzy znieksztatcanym do bardzo Zle mi sie kojarzacej postaci: “hemofilityk”), z reguty uzywa
sie wyrazenia “chory na hemofilie”, natomiast “Hemalog” z reguty operuje sformutowaniem
“People with hemophilia” (osoby z hemofilig).

Taka réznica mogtaby wynika¢ po prostu z faktu, ze kazdy jezyk nieco inaczej odwzoro-
wuje otaczajgca nas rzeczywistos¢; na przyktad my potrzebujemy szamponu, by umy¢ gto-
we, a Anglicy czy Niemcy — by umy¢ wiosy.

Kwestia jest jednak powazniejsza. W zamieszczonym w poprzednim Biuletynie artykule
“Jak rozmawiac z dzie¢mi o hemofilii” autorka sugeruje, ze starszym dzieciom, ktére juz sg




zdolne do bardziej skomplikowanego myslenia, mozna wyjasni¢, iz majg wprawdzie skaze
krwotoczng, ale sg zdrowe. A wiec nie chodzi tu juz o zwykly problem jezykowy, lecz o fun-
damentalng kwestie traktowania hemofilii; w tym ujeciu hemofilia nie jest choroba!

Przy takim podejsciu zwrot “chory na hemofilie” nalezatoby wyrzuci¢ z naszego stownika,
zwtaszcza w sytuacji powszechnej dostepnosci czynnikow krzepniecia, pozwalajacych na
zminimalizowanie dolegliwosci wynikajacych z tej skazy. To mogtoby tez poméc niektérym
z nas w zmianie sposobu myslenia o swoim stanie zdrowia.

Ciekawe, co o tym sadzg czytelnicy Biuletynu. Czekamy na panstwa opinie.

Adam Sumera

Il

- duza kartka papieru

- gtéwny sktadnik powietrza

- paznokiec¢ kury

- fach Bogustawa Lindy

- plemie

- pas ziemi uprawnej

- nie zawodowiec

- dwa szeregi drzew tworzace aleje
- skaczacy ssak z torbg na brzuchu
- wjabtku lub w literze g

- ostre zakonczenie, czubek

- gaz o symbolu H

- mozna jg pocig¢ na sieczke

- oszklony otwér w Scianie

- miejsce zawoddw sportowych

- naftowa — bez zaréwki

.L

JOLKA

Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci.

np. poniedziatek

pokrywa

gra raczej na swojej potowie boiska

wsypywany do herbaty

mara, widmo

hobby

potrafi przewidywaé przysztos¢

szmugiel

napedza zaglowce

panstwo z Teheranem

koralowa — z atolem

budynek dla bydta

dziecko pfci zenskiej

odprowadza wode deszczowag

dolina o stromych zboczach

wspoétbrzmienie kilku dzwiekow
Adam Sumera
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