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Za koga je ovaj letak?
Za mlade osobe s PSC-om (od 15 godina)

Molimo provjerite ERN RARE-LIVER opceniti PSC letak, koji pruza
viSe informacija o bolesti: https:/rare-liver.eu

Sto je primarni sklerozirajuéi kolangitis?

> Kada netko ima primarni sklerozirajuci kolangitis (skraceno PSC)
ima bolesnu jetru.

- Jetra je organ u trbuhu, odmah ispod rebara na desnoj strani.
Crvenkasto-smede je boje boja i prilicno je velika (1-1,8 kg). Jetra
je vazan organ i radi teZak posao kako bi ostali zdravi.

- U stvari, ima vise od 500 razlicitih poslova! Na primjer, jetra
pomaze pretvoriti hranu koju pojedemo u energiju i pospremiti
korisne tvari koje nase tijelo moze iskoristiti. Takoder jetra Cisti
krv ¢ime pomaze u zastiti tijela od nakupljanja otpadnih tvari radi
kojih se mozemo loSe osjecati.

- U jetri se nalazi puno tankih cijevi koje se nazivaju zucni kanali.
Ovi kanali¢i (sli¢ni stablu) spajaju se s velikim glavnim kanalom
koji prenosi Zu¢, zelenkasto-zutu tekucinu, u crijeva. Kada netko
ima PSC, zu¢ ne otjeCe dobro i zaglavi. U tvojoj bolesti ovi kanali
se suzavaju i Zuc se nakuplja. Nakupljanje zuci uzrokuje probleme
zbog Cega se ponekad osjecas lose.
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Zasto imam PSC?
> Osobe s PSC-om nisu ucinile nista loSe zbog Cega su se razboljele.

- Razlozi zbog kojih Zucni kanali razvijaju suzavanje nisu sasvim
jasni. Upala i imunolo$ki sustav mogu biti djelomic¢no
odgovorni. U zdravom stanju, tvoja ,tjelesna policija” (imunoloski
sustav) pomaze tvojem tijelu da se bori protiv Stetnih tvari koji
uzrokuju bolest. Kada imas PSC tvoj imunoloski sustav je
hiperaktivan i pogreSno prepoznaje tvoje Zucne kanale kao nesto
Stetno i pokuSava se boriti protiv njih. To dovodi do toga da zuc¢ni
kanali i jetra ne rade ispravno i da se osjecas lose.

Mogu li od nekoga dobiti PSC, da li je to zarazno?

- PSC nije nesto Sto se prenosi. PSC je uzrokovan neispravnim
imunoloSkim sustavom.

> PSC nije zarazna bolest. Neki ljudi povezuju zutu boju koZe s
bolestima koje su uzrokovane infekcijama i koje se mogu prenijeti
s jedne osobe na drugu. Kod PSC-a to apsolutno nije tocno!
To znaci da osobe s PSC-om nisu ucCinile niSta lose Sto im je
prouzrocilo da se razbole.

Kako ¢e pomoéi moj lije€nik?

> Ne postoji lijek koji moze izlijeciti PSC, ali postoje postupci
kojima ti lijecnici mogu pomoci. To mogu biti lijekovi, ili u nekim © Christi .
sluCajevima endoskopski pregled ili operacija. ne KOmetzney, MHH

> U usporedbi s PSC-om u odraslih, znakovi i simptomi PSC-a u
djece i mladih obi¢no su blazi. Medutim, PSC u mladih osoba
moze ukljuCivati viSe upale u jetriijaci autoimuni odgovor nego
u odraslih. Zbog toga lijekovi koji oslabljuju imunoloski sustav
mogu biti dobar nacin za lijecenje PSC-a u djece i adolescenata.
Biopsija jetre je klju¢na kada se koristi ovaj pristup. Biopsija jetre
je postupak u kojem se uzima sitni dio jetre i zatim se analizira
pod mikroskopom.
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- LijeCnik ¢e napraviti krvne pretrage kako bi provjerio funkcioniranje tvog tijela. To ne znaci da nesto nije u redu
— svatko s PSC-om ima redovite krvne pretrage.

v

Kod djece ponekad mogu pomodi lijekovi koji oslabljuju ,tjelesnu policiju” (imunoloski sustav) ili antibiotici.

- Ponekad se preporucuju vitaminski dodaci, odnosno vitamini topljivi u mastima (vitamin A, E, D, K)

v

Nazalost, odrasli s PSC-om imaju povecan rizik obolijevanja od raka, stoga se neki testovi i pregledi moraju
ponavljati redovito kako bi se Sto prije uocili znakovi raka. Srecom, to nije slucaj u djetinjstvu, kada je potrebno
manje testova i ispitivanja.

Sto mogu biti simptomi PSC-a?

> Nemaju svi simptome PSC-a, no oni koji ih imaju najéesce se tuze na umor, svrbez i zuticu. Zutica je stanje
u kojem tvoja koza i bjelooCnice imaju zutu boju. Uvijek obavijesti svog lijeCnika za jetru ako pocnes osjecati
nove simptome. Tvoj lijeCnik Ce to htjeti znati i pomodi Ce ti da ih lijecite.

- Svrbez moze biti vrlo neugodan simptom. Nemoj ga umanjivati, pogotovo ako to ometa tvoj san ili
svakodnevne aktivnosti. Razgovaraj sa svojim roditeljima i lije¢nikom o tome.

- Razgovarajte o stolici! Mnogi ljudi s PSC-om takoder imaju bolest crijeva koje se naziva upalna bolest crijeva.
To znaci da ce te lijeCnik Cesto pitati o bolovima u trbuhu (trbuhu) i stolici. Mozda ¢e§ morati imati poseban
postupak u bolnici koji se zove kolonoskopija (pregled debelog crijeva kamerom). Nemoj se sramiti govoriti o
proljevu i drugim simptomima. Vrlo je vazno da je tvoja upalna bolest crijeva dobro kontrolirana jer nelijecCena
upalna bolest crijeva moze negativno utjecati na tvoju jetru i svakodnevni zivot. Srecom, danas postoje mnoge
ucinkovite mogucnosti lijeCenja upalne bolesti crijeva stoga je uvijek najbolje otvoreno razgovarati sa svojim
lijeCnikom o simptomima koje imas.

> Ukoliko se odjednom pojavi Zutica i svrbeZ ili se Zutica i svrbeZ pogorsSaju u kombinaciji s vruc¢icom i
bolovima u gornjem desnom dijelu trbuha i blijedom stolicom, mozda imas akutni kolangitis i treba$ potraziti
hitnu medicinsku pomoc.

Zivot s PSC-om ...
Mogu li iéi u Skolu i baviti se sportom?
> Da, mozes raditi sve Sto rade tvoji prijatelji i kolege iz razreda.

2> Uz PSC opcenito mozes se baviti bilo kojim sportom. Nema ogranicenja, osim ako je tvoja slezena povecana.
U tom slucaju lijecnik Ce te uputiti u aktivnosti kojima se mozes sigurno baviti.

= ESPGHAN

European Society for Paediatric
Gastroenterology, Hepatology and Nutrition

.’.:f:'-.?.\ European Hepatologicql Diseases Podaci o pacijentu 03/2024
o%;s} Reference Prijevod Anna Mrzljak
0ce? Network (ERN RARE-LIVER) J J

https://rare-liver.eu



ERN RARE- . . -
LIVER Primarni sklerozirajudi

European Reference L B
olangitis
Hepatological

Diseases

Informacije za mlade

Moram li provoditi posebnu dijetu?

2> Ne, mozes jesti sve Sto zelis, a to bi trebalo ukljucivati zdravu hranu :) kao i kod svake osobe.

Kakve lijekove protiv bolova mogu uzeti?

- Izbjegavaj aspirin i ibuprofen jer mogu povecati rizik od krvarenja iz probavnog sustava i upale. Sigurnije
alternative su paracetamol (ne vise od 10 mg po kilogramu tjelesne mase ili maksimalno 500 mg svakih 6 sati)
ili metamizol. Ako nisi siguran/na uvijek se konzultiraj sa svojim lijeCnikom ili ljekarnikom.

Mogu li uzimati kontracepciju?

> Ako zelis uzimati hormonsku kontracepcijsku terapiju, provjeri sa svojim lijeCnikom za jetru jer ¢e to ovisiti o
razini oStecenja jetre (ako postoji).

Smijem li pusiti?

- Pusenje treba izbjegavati jer je Stetno za tvoje zdravlje. PuSenje nema izravan ucinak na PSC.

Smijem li konzumirati alkohol?

- Svatko s bolescu jetre treba biti vrlo oprezan s alkoholom. lako alkohol nema nikakve povezanosti s razvojem
PSC-a, jetra je organ koji preraduje alkohol, stoga alkohol predstavlja dodatni stres na jetru. Koliko je alkohol
riziCan ovisiti ¢e o tezini bolesti jetre. Opcenito, dobro je konzumirati ga vrlo ograniceno. Mnogi ljudi s PSC-om
odluce uciniti sve Sto je u njihovoj moci kako bi se brinuli o jetri i konzumirati alkohol (jedno do dva pica) samo
u posebnim prilikama.

Mogu li putovati?

- Naravno! Mnogi mladi ljudi s PSC putuju svijetom i imaju uzbudljive avanture. Nemoj dopustiti da te PSC
zaustavi! Preporu¢amo da razgovaras sa svojim lijeCnikom za jetru kako bi bio/la siguran/na da gdje god zelis ici
imas$ pristup odgovarajucoj skrbi i lijekovima.
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Mogu li imati obitelj?

- Rizik od komplikacija u trudnoci za osobe s PSC-om nije razli¢it u odnosu na zdrave osoba, ali ako je bolest
jetre uznapredovala to treba uzeti u obzir. Trebao/la bi razgovarati sa svojim lijecnikom ako planiras obitelj,
osobito ako imas cirozu.

> PSC nije nasljedna bolest i neces ju prenijeti na svoju djecu.
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