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Dla kogo jest ta ulotka?
Dla młodych ludzi z PSC (od 15 lat)

Sprawdź ERN Rzadka wątroba ogólna Ulotka PSC, która zawiera 
więcej informacji o chorobie: https://rare-liver.eu oraz 

Co to jest pierwotna stwardnienie zapaleniowo- 
cholangowa?
→	Kiedy ktoś ma pierwotną twardzinkowe zapalenie dróg  

oddechowych (w skrócie nazywamy to PSC), jego wątroba  
jest chora. 

→	Twoja wątroba jest narządem w brzuchu, tuż pod klatką  
piersiową na po prawej stronie. Jest to kolor czerwono-brązowy 
i dość duży (1-1,8 kg). Wątroba jest bardzo ważnym organem i 
bardzo ciężko pracuje, aby utrzymać zdrowie.

→	W rzeczywistości ma ponad 500 miejsc pracy! Na przykład  
wątroba pomaga przekształcić jedzenie, które jesz w  
energia i inne przydatne produkty, które ciało może używać lub 
przechowywać na później. Również oczyszcza krew, która  
pomaga chronić ciało ze zbyt wielu odpadów chemicznych  
budowanie, które może sprawić, że poczujesz się źle.

→	Wewnątrz wątroby znajduje się wiele cienkich rurek zwanych 
kanałami żółciowymi. Te wiele małych kanałów (podobnych do 
drzewa) łączy się z dużym kanałem głównym, który  
transportuje żółć, zielonkawo-żółtą ciecz do jelit. Kiedy ktoś ma 
PSC, żółć nie płynie zbyt dobrze i utknie. W chorobie te kanały  
rozwija się zwężenie i żółć kumuluje się. Akumulacja żółci  
powoduje problemy, dlatego ludzie z PSC czasami czują się źle.
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Dlaczego mam PSC?
→	Ludzie z PSC nie zrobili nic złego, co doprowadziło ich do złego 

samopoczucia. 

→	Powody, dla których kanały żółciowe rozwijają zwężenie nie są 
jasne. Zapalenie i układ odpornościowy mogą być częściowo 
odpowiedzialne. Normalnie twój układ odpornościowy pomaga 
organizmowi zwalczać zarazki, które powodują, że czujesz się źle. 
Kiedy masz PSC twój układ odpornościowy jest nadpobudliwy i 
błędnie traktuje przewody żółciowe, tak jak zarazki i nadal  
próbuje je zwalczać. To prowadzi do nieprawidłowego działania 
dróg żółciowych i wątroby i może sprawić, że poczujesz się źle. 

Czy można złapać PSC od kogoś, czy jest zakaźny?
→	PSC nie jest czymś, co można złapać. Jest to spowodowane  

wadliwym układem odpornościowym.

→	PSC nie jest chorobą zakaźną. Niektórzy ludzie kojarzą żółtą 
skórę z chorobami, które są spowodowane infekcjami i mogą być 
przenoszone z jednej osoby na drugą osobę. Ale to absolutnie nie 
jest w przypadku twojej choroby! Oznacza to, że ludzie z PSC nie 
zrobili nic złego, co spowodowało, że stali się źle.

W jaki sposób mój lekarz pomoże?
→	Nie ma leku, który pozbywa się PSC, ale istnieją pewne sposoby, 

w jakie lekarze mogą pomóc ludziom z PSC i jak się czują. Mogą 
to być leki lub w niektórych przypadkach mogą potrzebować  
endoskopii lub operacji.

→	W porównaniu z PSC u dorosłych, oznaki i objawy PSC u dzieci i 
młodzieży są łagodniejsze. Jednak PSC u młodszych osób może wiązać się z większym  
stanem zapalnym w wątrobie i silniejszą odpowiedzią autoimmunologiczną niż u dorosłych. 
Z tego powodu leki, które tłumią układ odpornościowy, mogą być dobrym sposobem  
leczenia PSC u dzieci i młodzieży. Biopsja wątroby ma kluczowe znaczenie podczas  
stosowania tego podejścia. Biopsja wątroby jest procedurą, w której maleńki  
kawałek wątroby jest pobierany i oceniany pod mikroskopem.
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→	Lekarz wykona badania krwi, aby sprawdzić, jak dobrze rzeczy działają w organizmie i sprawdzić poziom  
witaminy. Nie oznacza to, że coś jest nie tak – każdy z PSC ma regularne badania krwi.

→	U dzieci czasami leki, które tłumią twoje ciało-policja (układ immunologiczny) lub antybiotyki mogą pomóc. 

→	Czasami zaleca się rozpuszczalne w tłuszczach suplementy witaminowe (witamina A, E, D, K)

→	Niestety, dorośli z PSC mają zwiększone ryzyko zachorowania na raka, dlatego niektóre testy i badania muszą 
być powtarzane regularnie, aby wykryć objawy raka tak szybko, jak to możliwe. Na szczęście nie jest tak w 
dzieciństwie, więc potrzeba mniej testów/badań.

Jakie mogą być objawy PSC?
→	Nie wszyscy doświadczają objawów, ale dla tych, którzy to robią, zmęczenie, swędzenie i żółtaczka są  

najczęściej zgłaszane. Żółtaczka to miejsce, w którym skóra i białe oczy mają żółty odcień. Zawsze daj znać 
lekarzowi wątroby, jeśli zaczniesz doświadczać nowych objawów. Twój lekarz wątroby będzie chciał wiedzieć i 
pomoże Ci nimi zarządzać.

→	Swędzenie może być naprawdę irytującym objawem. Nie bagatelizuj tego, zwłaszcza jeśli zakłóca to sen.  
Porozmawiaj o tym z rodzicami i lekarzem. 

→	Porozmawiajmy o kupo! Wiele osób z PSC ma również stan jelit zwany zapalną chorobą jelit (IBD). Oznacza to, 
że lekarz będzie rutynowo pytał Cię o ból brzucha (brzuszku) i kupę. Możesz również potrzebować specjalnej 
procedury w szpitalu zwanej kolonoskopią (gdzie kamera idzie na dole, aby zbadać jelito grube). Nie wstydź się 
ani nie wstydź się mówić o biegunce i innych objawach. Bardzo ważne jest, aby IBD był dobrze kontrolowany, 
ponieważ nieleczone IBD może mieć negatywny wpływ na wątrobę i codzienne życie. Na szczęście istnieje 
wiele skutecznych opcji leczenia, aby poradzić sobie z objawami IBD, więc zawsze najlepiej jest porozmawiać o 
nich otwarcie z lekarzem.

→	 Jeśli masz nagle nową lub zaostrzoną żółtaczkę i (lub) nowy lub nasilony świąd w połączeniu z gorączką i być 
może ból brzucha w górnej prawej części brzucha i blady stolce, może mieć ostre zapalenie dróg  
oddechowych i należy zwrócić się o pilną opiekę medyczną.
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Życie z PSC ...

Czy mogę chodzić do szkoły i uprawiać sport?
→	Tak, możesz robić wszystko, co robią twoi przyjaciele i koledzy z klasy.

→	Z PSC w ogóle można grać dowolny sport chcesz. Nie ma ograniczeń, chyba że śledziona jest powiększona.  
Jeśli tak jest, lekarz poprowadzi Cię o czynnościach, które możesz bezpiecznie wykonać.

Czy muszę stosować specjalną dietę?
→	Nie, możesz jeść wszystko, co chcesz, a to powinno obejmować zdrowe jedzenie,  jak dla wszystkich dzieci. 

Jakie środki przeciwbólowe mogę wziąć?
→	Unikaj aspiryny i ibuprofenu, ponieważ mogą one zwiększać ryzyko krwawienia żołądkowo-jelitowego i stanu 

zapalnego. Paracetamol (nie więcej niż 10 mg na kg masy ciała lub maksymalnie 500 mg co 6 godzin) lub  
Metamizol jest bezpieczniejszą alternatywą. Zawsze skonsultuj się z lekarzem lub farmaceutą, jeśli nie  
masz pewności.

Czy mogę stosować antykoncepcję?
→	 Jeśli chcesz wziąć hormonalne środki antykoncepcyjne, skontaktuj się z lekarzem prowadzącym wątrobę, 

ponieważ to, co możesz bezpiecznie przyjąć, zależy od stopnia uszkodzenia wątroby (jeśli w ogóle).

Mogę palić?
→	Palenie powinno być unikane przez wszystkich, ponieważ jest szkodliwe dla zdrowia. Nie ma bezpośredniego 

wpływu palenia na PSC.

Czy mogę pić alkohol?
→	Każdy z chorobą wątroby powinien być bardzo ostrożny z alkoholem. Chociaż alkohol nie ma nic wspólnego 

z uzyskaniem PSC, wątroba jest organem, który przetwarza alkohol w organizmie, a zatem alkohol kładzie na 
niego dodatkowy nacisk. To, jak ryzykowny jest dla Ciebie alkohol zależy od ciężkości choroby wątroby.  
Ogólnie rzecz biorąc, dobrze jest utrzymać ją w bardzo ograniczonym zakresie. Wiele osób z PSC decyduje się 
zrobić wszystko, co w ich mocy, aby dbać o swoje wątróbki i pić tylko alkohol (od jednego do dwóch napojów) 
przy specjalnych okazjach.
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Czy mogę podróżować?
→	Oczywiście! Wielu młodych ludzi z PSC podróżuje po świecie i podejmuje ekscytujące przygody. Nie pozwól, 

aby PSC cię powstrzymał! Zalecamy porozmawianie z lekarzem wątroby, aby upewnić się, że masz dostęp do 
odpowiedniej opieki i leków, gdziekolwiek chcesz.

Mogę mieć rodzinę?
→	Ryzyko powikłań w ciąży u osób z PSC nie różni się od zdrowych osób, ale jeśli choroba wątroby jest  

zaawansowana, należy rozważyć pewne aspekty. Powinieneś porozmawiać z lekarzem, jeśli planujesz rodzinę, 
zwłaszcza jeśli masz marskość wątroby.

→	PSC nie jest chorobą dziedziczną i nie przekażesz choroby swoim dzieciom.


