Informacije za pacijente koji boluju od rijetkih bolesti jetre
(ukljucujudi roditelje pacijenata djecje dobi)

Korona nije samo glavna vijest u medijima, korona izaziva i sve vecu zabrinutost mnogih od
Vas koji bolujete od jetrenih bolesti. 1z tog razloga, htjeli bismo podijeliti informacije i
smjernice za nadolazeée tjedne i mjesece.

Obra¢am Vam se ne samo kao koordinator ERN RARE LIVER (Europska mreza referentnih
centara za rijetke bolesti jetre), ve¢ i kao specijalist iz hepatologije i infektivnih bolesti.
Znanstvena zajednica jako malo zna o ovoj bolesti; kako se treba nositi s novim virusom i
novom bolesti? Medutim, sada imamo iskustva na kojima moZemo temeljiti neke vaine
savjete.

Prvo i najvaznije: Nastavite uzimati svoje imunosupresivne lijekove u istim dozama.

Kao jetreni bolesnik nemojte prekidati uzimanje svoje terapije ili smanjivati propisane doze
lijeka. Trenutno je puno opasnije smanijiti dozu lijeka koji uzimate nego ju nastaviti uzimati
kako je propisano. Razbuktavanje autoimune bolesti jetre ili reakcija odbacivanje presadene
jetre puno su opasnije od infekcije ovim novim virusom!

Opasnost zaista postoji, ali ona je puno manja nego Sto bi se moglo zakljuciti iz vijesti, a
osobito je manja kod Vas jetrenih pacijenata i onih pacijenata koji uzimaju imunosupresivnu
terapiju, nego Sto bi moglo pomisliti. Kako to mogu izjaviti? Zato Sto do sada imamo neke
podatke, najviSe iz Kine i Italije, ali i iz drugih drzava koji nam daju istinsko ohrabrenje i
sigurnost. Ti podaci sugeriraju sljedece:

- Stopa smrtnosti znatno je niza od prijavljene, jer ima daleko vise dodatnih
nedijagnosticiranih slu¢ajeva od onih u sluzbenim podatcima

- Rizik da djecai mladiodrasli obole od teZeg oblika bolesti je jako mala, i

- Cini se da rizik od razvoja ozbiljnog oblika bolesti nije poveéan kod pacijenata na
imunosupresivnoj terapiji i primatelja presadene jetre.

Tko je u stvarnoj opasnosti od ovog novog virusa?

- Osobe starije Zivotne dobi, osobito stariji muskarci
- Pacijenti s kroni¢nim bolestima diSnih putova, poput astmaticara, i
- Vjerojatno bolesnici sa Se¢ernom bolesti

Ako se ubrajate u neku od navedenih rizi¢nih skupina i/ili ste stariji od 70 godina, trebali bi
ste biti jako oprezni. Izbjegavajte kontakte s osobama koje imaju simptome infekcije diSnog
sustava, reducirajte druZenja, izbjegavajte izravni fizicki kontakt, perite ruke nakon svakog
odlaska na javna mijesta i diranja stvari koje su prethodno dirali drugi. | naravno, pratite
pravila i preporuke u Vasoj zemlji i regiji, ona se mogu razlikovati lokalno ovisno o trenutnoj
epidemioloskoj situaciji, koja se ¢esto mijenja.



Sto znamo?

Ovaj novi virus, nazvan je SARS-CoV2. Dobio je taj naziv iz razloga Sto pripada podskupini
SARS virusa, nov je, ali ne u potpunosti nov. Drugi koronavirusi prisutni su u opcoj populaciji
ve¢ godinama, te obi¢no uzrokuju blage respiratorne infekcije. Medutim koronavirusi SARS i
MERS (kratica od virus bliskoisto¢nog respiratornog sindroma) uzrokovali su ozbiljne
epidemije proteklih godina. Postavlja se pitanje, zasto je prisutna ovakva golema zabrinutost
i aktivnost oko suzbijanja novog virusa? Dva su klju¢na razloga:

- Znamo jako malo ovom novom virusu, kao Sto sam prethodno naveo; kako bismo se
trebali nositi s novim virusom; kako ¢e se nositi svi ostali?
- Vjerojatno nema imuniteta u op¢oj populaciji na ovaj virus, zato sSto je nov

Cinjenica da nemamo kolektivni imunitet obja$njava zasto se virus $iri svijetom i zasto je
toliko tesko usporiti, te vjerojatno nemogude zaustaviti njegovo Sirenje. Vecina struc¢njaka
sada se slaZe da ¢e ovaj virus ostati u opc¢oj populaciji, te ¢ak i ako usporimo Sirenje nece biti
iskorijenjen, a infekcije uzrokovane tim virusom ¢e se vracati iz godine u godinu. MoZda smo
u krivu, i mozda postignemo nestanak virusa, kao Sto je bilo postignuto sa SARS-om, ali to
nije vijerojatno. Stoga se svi moramo nauciti nositi s novonastalom situacijom.

Kako se mozete zastititi?

Trenutno je puno opasnije reducirati Vasu terapiju, nego ju nastaviti uzimati kako Vam je
propisana. Veca je vjerojatnost da ozbiljnu bolest ili ¢ak smrt uzrokuje pogorsanje Vase
autoimune bolesti jetre, ili reakcija odbacivanja jetrenog presatka, nego ovaj novi virus. Zato,
molim Vas nastavite uzimati Vase lijekove! Postoji i moguénost da infekcija uzrokovana
virusom ima blazi tijek upravo zbog uzimanja imunosupresivne terapije, ali u ovom trenutku
to je viSe teorija nego Cinjenica, a mi se trebamo drzati iskljuCivo Cinjenica!!l!l Postoji jos
jedna vaina cinjenica: razbuktavanje jetrene bolesti ili reakcija odbacivanja predstavljaju
dodatni rizik za zdravlje i ¢ine Vas podloZnijim infekcijama — to treba izbjedi.

Sto jod moZete ucini da se zastitite? Mnogi pacijenti traZe savjet kako ojacati svoj imunosni
sustav. Najcesca pitanja su o vitaminima, cinku, biljnim preparatima i dr. Bojim se da nista od
toga nece biti od pomoci. Zdravi Zivotni stil je sada jednako vazan kao i inace: pokusajte biti
na svjezem zraku i vjeZbajte svaki dan- ¢ak i ljudi u karanteni smiju i¢i u Setnju, no pritom
moraju izbjegavati bliski kontakt s drugima. Jedite redovito, neka Vasa prehrana bude
redovita i puna raznolikih i zdravih namirnica. Ne razmisljajte cijelo vrijeme o riziku od virusa,
nego pokusajte Zivjeti normalan Zivot unato¢ ograni¢enjima. Za vecinu Vas rizik od virusa je
veoma malen, a vecina Vas se ionako redovito upusta u neka druga rizicna ponasanja koja
predstavljaju puno veéu opasnost za Vase zdravlje.

S postovanjem,

Ansgar W. Lohse
Koordinator ERN RARE LIVER



