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Betegtájékoztató 03/2024
Fordítás Name

Elsődleges szklerotizáló 
kolangitisz (PSC)

Tájékoztatás a fiatalok számára

Kinek szól ez a szórólap?
SC-vel rendelkező fiataloknak (15 éves kortól)

Kérjük, tekintse meg az ERN Ritka máj általános PSC tájékoztató, amely  
további információkat nyújt A betegségről: https://rare-liver.eu és 

Mi az elsődleges sclerosing cholangitis?
→	Ha valakinek elsődleges szklerotizáló kolangitisze van (röviden 

PSC-nek hívjuk), a mája beteg. 

→	A májad egy szerv a hasban, közvetlenül a bordáid alatt a jobb 
oldalon. Vörösesbarna színű és meglehetősen nagy (1-1,8 kg). A 
mája nagyon fontos. Szerv, és nagyon keményen dolgozik, hogy 
tartsa meg az egészséges. 

→	Tény, hogy több mint 500 munkahelye van! Például a máj segít 
átalakítani az ételt, amit eszik energia és egyéb hasznos termékek,  
amelyek A test később is használható vagy tárolható. Az is  
Tisztítja a vért, amely segít megvédeni túl sok hulladék vegyszerből  
származó test felépíteni, amitől rosszul érezheti magát.

→	A májban sok vékony cső van, amelyeket epevezetékeknek 
neveznek. Ezek sok kis csatorna (hasonló egy fához) összeolvad 
egy nagy főcsatornával, amely az epét, a zöldessárga folyadékot 
a bélbe szállítja. Ha valaki PSC, az epe nem folyik túl jól, és elakad. 
Az Ön betegségében ezek a csatornák szűkület alakul ki, és az 
epe felhalmozódik. Az epe felhalmozódása problémákat okoz, 
ezért a PSC-ben szenvedő emberek néha rosszul érzik magukat.
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Miért van PSC-m?
→	A PSC-vel rendelkező emberek nem tettek semmi rosszat, ami 

miatt rosszul lettek. 

→	Nem világos, hogy az epevezetékek miért alakítják ki a szűkületet. 
A gyulladás és az immunrendszer részben felelős lehet. Normális 
esetben az immunrendszer segít a szervezetnek a baktériumok 
elleni küzdelemben, amelyek rossz közérzetet okoznak. Ha  
PSC-ben szenved, az immunrendszere hiperaktív, és tévesen úgy 
kezeli az epevezetékeket, mintha azok baktériumok lennének, 
és folyamatosan küzdeni próbál ellenük. Ez ahhoz vezet, hogy az 
epevezetékek és a máj nem működik megfelelően, és rosszul  
érzi magát. 

Lehet-e elkapni a PSC-t valakitől, vagy fertőző?
→	Az egyablakos ügyintézési pontok nem olyan dolgok, amelyeket 

Ön észrevesz. Ezt a hibás immunrendszer okozza.

→	A PSC nem fertőző betegség. Vannak, akik a sárga bőrt olyan 
betegségekkel társítják, amelyeket fertőzések okoznak, és  
átvihetők egyik személyről a másikra. De ez egyáltalán nem igaz 
a betegségedre! Ez azt jelenti, hogy a PSC-vel rendelkezők nem 
tettek semmi rosszat, ami miatt megbetegedtek.

Hogyan segít az orvosom?
→	Nincs olyan gyógyszer, amely megszabadulna a PSC-től,  

de vannak olyan módszerek, amelyekkel az orvosok segíthetnek a 
PSC-ben szenvedőknek, és hogyan érzik magukat. Ezek  
lehetnek gyógyszerek, vagy bizonyos esetekben endoszkópiára 
vagy műtétre lehet szükségük.
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→	Összehasonlítva a PSC-vel felnőtteknél, a PSC jelei és tünetei gyermekeknél és fiataloknál általában  
enyhébbek. A fiatalabbaknál azonban a PSC több májgyulladást és erősebb autoimmun választ okozhat,  
mint a felnőtteknél.  Ezért az immunrendszert tompító gyógyszerek jó módszert jelenthetnek a PSC 
kezelésére gyermekeknél és serdülőknél. A májbiopsziák kritikusak, amikor ezt a megközelítést alkalmazzák.  
A májbiopszia olyan eljárás, amelynek során a máj egy apró szeletét mikroszkóp alatt veszik és értékelik.

→	Orvosa vérvizsgálatokat fog végezni, hogy ellenőrizze, mennyire jól működnek a dolgok a szervezetben,  
és ellenőrizze a vitaminszintet. Ez nem jelenti azt, hogy minden rendben van – minden PSC-vel rendelkező 
személynek rendszeres vérvizsgálatot kell végeznie.

→	Gyermekeknél néha a „test-rendőrséget” (immunrendszert) elnyomó gyógyszerek vagy  
antibiotikumok segíthetnek. 

→	Néha zsírban oldódó vitamin-kiegészítők (A, E, D, K vitamin) ajánlottak.

→	Sajnos a PSC-ben szenvedő felnőtteknél nagyobb a rák kialakulásának kockázata, ezért bizonyos teszteket és 
vizsgálatokat rendszeresen meg kell ismételni, hogy a lehető leghamarabb észleljék a rák jeleit. Szerencsére ez 
nem így van gyermekkorban, így kevesebb tesztre/vizsgálatra van szükség.

Mik lehetnek a PSC tünetei?
→	Nem mindenki tapasztal tüneteket, de azok számára, akik igen, a fáradtság, viszketés és sárgaság  

leggyakrabban jelentett. A sárgaság az, ahol a bőr és a szemfehérje sárga árnyalatú. Mindig tájékoztassa 
kezelőorvosát, ha új tüneteket észlel. Kezelőorvosa tudni fogja, és segíteni fog Önnek ezek kezelésében.

→	A viszketés nagyon bosszantó tünet lehet. Ne becsülje le, különösen, ha zavarja az alvást. Beszéljen erről a 
szüleivel és az orvosával. 

→	Beszéljünk a kakiról! Sok PSC-ben szenvedő embernek van egy gyulladásos bélbetegség (IBD) nevű  
bélbetegsége is. Ez azt jelenti, hogy orvosa rendszeresen megkérdezi Önt a hasi fájdalomról és a kakiról. 
Szükség lehet egy speciális kórházi eljárásra is, amelyet kolonoszkópiának neveznek (ahol egy kamera megy 
az aljára, hogy megvizsgálja a nagy bélét). Ne szégyelljen hasmenésről és egyéb tünetekről beszélni. Nagyon 
fontos, hogy az IBD jól kontrollált legyen, mert a kezeletlen IBD negatív hatással lehet a májra és a  
mindennapi életre. Szerencsére számos hatékony kezelési lehetőség van az IBD tüneteinek kezelésére, ezért 
mindig a legjobb, ha nyíltan beszél róluk orvosával.

→	Ha hirtelen új vagy súlyosbodó sárgaság és / vagy új vagy súlyosbodó viszketés lázzal és esetleg hasi  
fájdalommal kombinálva a jobb felső hasban és a sápadt székletben akut kolangitisz lehet, és sürgős orvosi 
ellátást kell kérnie.
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Élet a PSC-vel ...

Járhatok-e iskolába és sportolhatok-e?
→	 Igen, mindent megtehetsz, amit a barátaid és az osztálytársaid tesznek.

→	A PSC-vel általában bármilyen sportot játszhatsz. Nincsenek korlátozások, kivéve, ha a lépe  
megnagyobbodott. Ha ez a helyzet, akkor orvosa végigvezeti Önt azokról a tevékenységekről, amelyeket  
biztonságosan elvégezhet.

Különleges diétát kell követnem?
→	Nem, mindent megehetsz, amit csak akarsz, és ennek magában kell foglalnia az egészséges ételeket,  mint 

minden gyermek számára. 

Milyen fájdalomcsillapítókat szedhetek?
→	Kerülje az aszpirint és az ibuprofent, mert növelhetik a gyomor-bélrendszeri vérzés és gyulladás kockázatát.  

A paracetamol (legfeljebb 10 mg testtömeg-kilogrammonként vagy legfeljebb 500 mg 6 óránként) vagy a 
Metamizol biztonságosabb alternatíva. Mindig kérdezze meg kezelőorvosát vagy gyógyszerészét, ha nem  
biztos benne.

Fogamzásgátlást szedhetek?
→	Ha hormonális fogamzásgátlót szeretne szedni, kérdezze meg májgyógyászát, mivel amit biztonságosan  

szedhet, az a májkárosodás szintjétől függ (ha van ilyen).

Dohányozhatok?
→	A dohányzást mindenkinek kerülnie kell, mert káros az egészségre. A dohányzásnak nincs közvetlen hatása a 

PSC-re.
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Ihatok alkoholt?
→	Mindenkinek, aki májbetegségben szenved, nagyon óvatosnak kell lennie az alkohollal. Annak ellenére, hogy 

az alkoholnak semmi köze a PSC-hez, a máj az a szerv, amely feldolgozza az alkoholt a szervezetben, és ezért 
az alkohol extra stresszt jelent rá. Az, hogy mennyire kockázatos az alkohol az Ön számára, a májbetegség 
súlyosságától függ. Általánosságban elmondható, hogy jó, ha nagyon korlátozott. A PSC-ben szenvedők közül 
sokan úgy döntenek, hogy mindent megtesznek a májuk gondozására, és csak különleges alkalmakkor isznak 
alkoholt (egy-két italt).

Utazhatok?
→	Hát persze! Sok PSC-vel rendelkező fiatal utazik a világon, és izgalmas kalandokat vállal. Ne hagyja, hogy a 

PSC megállítson! Javasoljuk, hogy beszéljen a máj orvosával, hogy megbizonyosodjon arról, hogy hozzáfér-e a 
megfelelő ellátáshoz és gyógyszeres kezeléshez, bárhová is kíván menni.

Lehet-e családom?
→	A PSC-ben szenvedők terhességi szövődményeinek kockázata nem különbözik az egészséges egyénektől, 

de ha májbetegsége előrehaladott, bizonyos szempontokat figyelembe kell venni. Beszéljen orvosával, ha 
családot tervez, különösen, ha cirrhosisban szenved.

→	A PSC nem örökletes betegség, és nem fogja átadni a betegséget gyermekeinek.


