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Kinek szl ez a szérélap?
PSC-vel rendelkezé gyermekeknek (kdrulbeltl 6-9 év)

Keérjuk, tekintse meg az ERN Ritka M3j altalanos PSC tajékoztatd,
amely tovabbi informacidkat nyujt A betegségrdl:
https:/rare-livereu és

Mi az els6dleges sclerosing cholangitis?

- Ha valakinek elsédleges szklerotizald kolangitisze van (réviden
PSC-nek hivjuk), a maja beteg. Mindenkinek van maja. A majad
egy szerv a hasban, kdzvetlentl a bordaid alatt a jobb oldalon.
Vorosesbarna szinl és meglehetdsen nagy. A maj egy
nagyon fontos szerv Es nagyon keményen dolgozik, hogy
egészseges maradjon.

> Tény, hogy tébb mint 500 munkahelye van! Példaul a maj segit
atalakitani az ételt, amit eszik energia és egyéb hasznos
termékek, amelyek A test késébb is hasznalhatd vagy tarolhato.
Az is Tisztitja a véert, amely segit megvédeni tul sok hulladék
vegyszerbdl szarmazo test felépiteni, amitdl rosszul
érezheti magat.

2> A majban sok vékony csé van, amelyeket epevezetékeknek
neveznek. Ezek sok kis csatorna (hasonld egy fahoz) ésszeolvad
egy nagy fécsatornaval, amely az epét, a zéldessarga folyadékot
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a bélbe szdllitja. Ha valaki PSC, az epe nem folyik tul jol, és elakad.

Az On betegségében ezek a csatornak szdkilet alakul ki, és az
epe felhalmozddik. Az epe felhalmozddésa problémakat okoz,
ezért a PSC-ben szenvedd emberek néha rosszul érzik magukat.
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Miért van PSC-m?

> A PSC-vel rendelkezd emberek nem tettek semmi rosszat, ami
miatt rosszul lettek.

2> Nem vilagos, hogy az epevezetékek miért alakitjak ki a szlkuletet.
A gyulladds és azimmunrendszer részben felelds lehet. Altaldban
az On ,testrenddrsége” (immunrendszere) segiti a szervezetet a
betegséget okozd baktériumok elleni kiizdelemben. Ha PSC-ben
szenved, az immunrendszere hiperaktiv, és tévesen ugy kezeli az
epevezetékeket, mintha azok baktériumok lennének, és
folyamatosan kizdeni prébal ellentk. Ez ahhoz vezet, hogy az
epevezetékek és a maj nem mUkodik megfeleléen, és rosszul
érzi magat.

Lehet-e elkapni a PSC-t valakitdl, vagy fert6z6?

- Az egyablakos tgyintézesi pontok nem olyan dolgok, amelyeket
On észrevesz. Ezt a hibas immunrendszer okozza.

> A PSC nem fertdzé betegség. Vannak, akik a sarga bért olyan
betegségekkel tarsitjak, amelyeket fertézések okoznak, és
atvinetdk egyik szemelyrél a masikra. De ez egyaltalan nem igaz
a betegsegedre! Ez azt jelenti, hogy a PSC-vel rendelkezdk nem
tettek semmi rosszat, ami miatt megbetegedtek.

Hogyan segit az orvosom?

©Christi :
- Nincs olyan gyégyszer, amely megszabadulna a PSC-tél, de Stiane Konietzney, MHH
vannak olyan mddszerek, amelyekkel az orvosok segithetnek a
PSC-ben szenveddknek, és hogyan érzik magukat.

- Orvosa kérdéseket fog feltenni arrdl, hogy érzi magat, és még
kérdéseket is feltehet a kakijaval kapcsolatban!

> Orvosa vérvizsgalatokat fog végezni, hogy ellendrizze, mennyire
jol mdkodnek a dolgok a szervezetben. Ez nem jelenti azt, hogy
minden rendben van — minden PSC-vel rendelkezd személynek
rendszeres vérvizsgalatot kell végeznie.
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> Aviszketés nagyon bosszantd tlnet lehet. Ne becsulje le, kildndsen, ha zavarja az alvast. Beszéljen errdl a
szuleivel és az orvosaval.

Jarhatok-e iskolaba és sportolhatok-e?

- Igen, mindent megtehetsz, amit a barataid.

Kulonleges diétat kell kovetnem?

> Nem, mindent megehetsz, amit csak akarsz, és ennek magdaban kell foglalnia az egészséges ételeket, ® mint
minden gyermek szamara.
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