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Komu je ta letak namenjen?
Za mlade s PSC (od starosti 15 let).

Oglej si spletno stran Evropske referen¢ne mreze za redke bolezni

jeter. Zlozenka PSC, ki vsebuje vec informacij o bolezni, je dosegljiva
na: https://rare-livereuin

Kaj je primarni sklerozirajo¢i holangitis?

- Primarni sklerozirajoCi holangitis (na kratko ga imenujemo PSC)
je bolezen jeter. Vsak Clovek ima jetra. Tvoja jetra so organ v
trebuhu tik pod prsnim koSem na desni strani. So rdeckasto rjave
barve in precej velika (1-1,8 kg). Jetra so zelo pomemben organ,
ki skrbi, da ostanes zdrav.

- Jetra opravljajo vec kot 500 dejavnosti! Na primer, pomagajo
spremeniti hrano, ki jo pojes, v energijo in druge uporabne snovi,
ki jih telo lahko uporabi ali shrani za pozneje. Jetra tudi &istijo kri
in tako pomagajo scititi telo pred odpadnimi snovmi, ki se tvorijo
v telesu ali jih zauzijemo.

> Vjetrih je veliko cevéic, imenovanih zol¢evodi. Zol¢evodi se
spojijo z glavno cevko, podobno kot pri drevesu. Skoznje se izloca
zelenkasto-rumena tekocina — zol¢ v ¢revesje. Ce ima nekdo PSC,
7ol¢ odteka pocasneje. Pri tvoji bolezni so ti kanali na vec
mestih zozeni in zol¢ zastaja v Zol¢evodih. Kopicenje Zolca
povzrocCa tezave, zato se ljudje s PSC vcasih pocutijo slabo.
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Zakaj imam PSC?
- Ljudje s PSC niso zboleli po lastni krivdi.

- Razlogi, zakaj pride do zozitev zolcevodoy, niso jasni. Delno na to
vpliva imunski sistem. Obicajno tvoja ,telesna policija” (imunski
sistem) pomaga telesu, da se bori proti okuzbam. Pri PSC je tvoj
imunski sistem prevec aktiven in pomotoma prepozna zol¢evode,
kot da bi bili mikrobi, ki povzroc¢ajo bolezni, in se bori proti njim.
To vodi do sprememb ZolCevodoy, nepravilnega delovanja jeter in
slabega pocutja.

Se lahko nalezemo PSC?

> PSCja se ne moremo nalesti od druge osebe. Povzroca ga
nepravilno delujoC imunski sistem.

> PSC ni nalezljiva bolezen. Nekateri ljudje povezujejo zlatenico z
nalezljivimi boleznimi, ki se lahko prenasajo z ene osebe na
drugo. Ampak to ne velja za tvojo bolezen! To pomeni, da ljudje
s PSC niso storili nicesar narobe, da so zboleli.

Kako ti bo pomagal zdravnik?

> Zaenkrat ni zdravila, ki bi pozdravilo PSC. Obstajajo zdravila,
kiizboljsajo pocutje. V nekaterih primerih pa je potrebna
endoskopija ali operacija.

> V primerjavi s PSC pri odraslih so znaki PSC pri otrocih in mladih
obic¢ajno blazji. Vendar je pri PSC pri mlajsih ljudeh lahko v jetrih
vec€ vnetja kot pri odraslih, zaradi mocnejSega avtoimunskega
odziva. Zato zdravila, ki zavirajo imunski sistem, pogosto
uporabljamo za zdravljenje PSC pri otrocih in mladostnikih.
Biopsija jeter je pri tem zelo pomembna. Biopsija jeter je
postopek, pri katerem se majhen del jeter odvzame in pregleda
pod mikroskopom.

“Christiane Konietzney, MHH |

- Tvoj zdravnik bo redno opravljal krvne preiskave, da preveri delovanje
jeter in ravni vitaminov. To ne pomeni poslabsanja. Vsakdo s PSC ima
redne krvne preiskave.
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- Pri otrocih lahko v€asih pomagajo zdravila, ki zavirajo tvojo ,telesno policijo” (imunski sistem) ali antibiotiki.
- Vcasih je potrebno dodatno jemati vitamine topne v mascobah (vitamin A, E, D, K).

> Na Zalost imajo odrasli s PSC povecano tveganje za nastanek raka, zato je treba preglede in nekatere preiskave
redno ponavljati, da bi ¢im prej odkrili znake raka. Na sreco se to ne zgodi v otroStvu in zato je potrebnih manj
pregledov in preiskav.

Kaksni so lahko znaki PSC?

> Lahko si brez znakov bolezni, lahko pa obcutis utrujenost, srbenje ali opazis zlatenico. Zlatenica pomeni, da so
tvoje belocnice in koza rumenkaste barve. Ce se pojavijo novi znaki bolezni, moras$ to vedno povedati svojemu
zdravniku, ki ti bo pomagal pri njihovem obvladovaniju.

- Srbenje je lahko zelo motec bolezenski znak. Ne podcenjuj ga, Se posebej, Ce zaradi tega slabo spis.
O tem se pogovori s starSi in z zdravnikom.

- Pogovorimo se Se o »kakanju«! Mnogi ljudje s PSC imajo tudi ¢revesno bolezen, ki jo imenujemo kronicna
vhetna ¢revesna bolezen (KVCB). Zato te bo tvoj zdravnik redno spraSeval tudi o bolecinah v trebuhu in tvojem
blatu. Morda bo potreben pregled debelega Crevesa, kar imenujemo kolonoskopija (kjer s kamero pregledamo
debelo &revo). Ne sramuj se govoriti o spremembah pri odvajanju blata. Zelo pomembno je, da je tvoja KVCB
dobro nadzorovana, saj lahko nezdravljena KVCB $kodi tvojim jetrom in slabo vpliva na tvoje pocutje. Na sre¢o

obstaja veliko u¢inkovitih zdravljenj KVCB, zato je vedno najbolje, da se o tezavah odkrito pogovori$ s svojim
zdravnikom.

> Ce opazi$ pojav ali poslab%anje zlatenice in/ali pojav ali poslabanje srbenja skupaj z zvisano telesno
temperaturo in lahko tudi bolec¢inami v desnem zgornjem delu trebuha in odvajas ob tem svetlo blato,
imas lahko akutni holangitis in mora$ poiskati nujno zdravnisko pomoc.
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Zivljenje s PSC...
Ali lahko hodim v Solo in se ukvarjam s Sportom?

> Da, poc¢nes lahko vse, kar pocnejo tvoji prijatelji in sosolci.

> S PSC se lahko na splosno ukvarjas s katerim koli sportom brez omejitev. Problem je lahko le povecana vranica.
Cejoimas, ti bo zdravnik svetoval glede dejavnosti, ki jih lahko varno opravljas.

Ali moram upostevati posebno dieto?

> Ne, lahko jeS vse, kar si Zelis. Je pa dobro jesti zdravo hrano, @ kar velja za vse otroke in mladostnike.

Kaksna protibolecinsa zdravila lahko vzamem?

- Izogibaj se Aspirinu in ibuprofenu, ker lahko povecata tveganje za krvavitve iz prebavil in lahko povzrocata
vnetje prebavil. Paracetamol (ne vec kot 10 mg na kg telesne mase ali najvec 500 mg vsakih 6 ur) ali metamizol
je varnejsa alternativa. Ce si v dvomu, se vedno posvetuj z zdravnikom ali s farmacevtom.

Ali lahko uporabljam kontracepcijo?

> Ce zeli§ jemati hormonske kontraceptive, se posvetuj z zdravnikom specialistom za jetra ali ginekologom,
saj je varno jemanje odvisno od stopnje okvare jeter (¢e jo imas$).

Ali lahko kadim?

- |1zogibaj se kajenju, saj je Skodljivo za tvoje zdravje. Ne uc¢inkuje pa neposredno na PSC.

Ali lahko pijem alkohol?

> Vsak z boleznijo jeter mora biti zelo previden pri uzivanju alkohola. Ceprav alkohol ne povzro¢a PSC,
so jetra organ, ki predeluje alkohol v telesu, zato ga lahko ta dodatno okvarja. Kako tvegano je uZivanje
alkohola zate, je odvisno od resnosti bolezni jeter. Na splosno je dobro, da je zelo omejeno. Mnogi ljudje s
PSC se odlocijo storiti vse, kar je v njihovi moci, da skrbijo za jetra in pijejo alkohol (eno do dve pijaci) le
ob posebnih priloznostih.
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Ali lahko potujem?

- Seveda! Mnogi mladi s PSC potujejo po svetu in doZivijo vznemirljive dogodivic¢ine. Naj te PSC ne ustavi!

Priporo¢amo, da se pogovoris s svojim zdravnikom, da se prepri¢as o dostopu do zdravil in zdravljenja,
kamor zelis oditi.

Lahko imam druzino?

- Tveganje za zaplete v nosecnosti pri osebah s PSC se ne razlikuje od zdravih posameznikov, Ce pa je
tvoja bolezen jeter napredovala, je treba uposStevati nekatere vidike. Pogovorite se s svojim zdravnikom,
Ce nacrtujete druzino, Se posebej, Ce imate cirozo jeter.

> PSC nidedna bolezen in je ne boS prenesel na svoje otroke.
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