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Ce este Colangita Sclerozanta Primitiva?

Colangita Sclerozanta Primitiva este o boald cronicd progresiva a
ficatului, caracterizata prin afectarea inflamatorie a cailor biliare ce

determina colestaza si fibroza progresiva avand ca rezultat final ciroza
hepatica.
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Structura ficatului

Cateva date despre anatomia si fiziologia acestuia

Ficatul este un organ vital situat in partea dreaptd a abdomenului,
format din doi lobi principali. Ficatul este bine vascularizat prin
2 sisteme: artera hepaticd - ce aduce sange oxigenat din aorta - si
vena portd - ce transporta la ficat nutrienti, absorbiti, in intestin
dupa alimentatie.

Ficatul este principalul organ metabolic, indeplinind pentru orga-
nism peste 500 de functii metabolice distincte.

Ficatul este alcdtuit din mai multe tipuri de celule: hepatocitele
- celulele cu rol principal in producerea de proteine, glucide si
lipide (rol Tn metabolism); colangiocitele - celulele care se ocupa
cu producerea de bila si care formeaza canalele biliare; celule ale
sistemului imunitar.




Rolurile principale ale ficatului:

- Sinteza de proteine esentiale pentru functionarea organismului - impli-
cate in procesul de coagulare, raspunsul imunitar sau proteine utile pen-
tru transportul altor molecule sau medicamente (cum ar fi albumina)

- Prelucrarea si metabolizarea hemoglobinei, a colesterolului, medica-
mentelor si a altor toxine externe (cum ar fi alcoolul)

- Producerea acizilor biliari care formeaza bila, cu rol esential in di-
gestia si absorbtia grasimilor alimentare (lipide). Bila este produsa de
celulele hepatice si secretata ulterior in intestin (duoden), pentru a
participa la digestia lipidelor alimentare si a vitaminelor liposolubile
(A, D, K, E)

- Producerea de energie necesara organismului pentru desfasurarea
proceselor fiziologice

in concluzie, bila este un lichid produs de ficat, esential pentru digestie
si absorbtie, secretat prin canalele biliare in tubul digestiv.

Alte roluri ale ficatului:
- Stocheaza vitamine, minerale si glucide

- Mentine echilibrul hormonal

Colangita Sclerozanta Primitiva

Colangita sclerozanta primitiva - CSP - este o boala rara, mediata
imun, care afecteaza cdile biliare intra- si extrahepatice si, implicit, fi-
catul. Ea determind o Tngustare a cdilor prin care este drenata bila pro-
dusd de ficat, conducand la reducerea eliminarii (secretiei) bilei, si la
acumularea acesteia in ficat, fenomen ce poarta numele de colestaza.
Ficatul reactioneaza la acest proces prin inflamatie, care duce la fibro-
za cu caracter progresiv si, in timp, la ciroza hepatica.



Cum apare ea?

in prezent nu se cunosc ca-
uzele pentru care se produc
aceste modificari, dar se
considera ca sistemul imu-
nitar, care se ocupa de pro-
tejarea organismului Tmpo-
triva infectiilor, reactioneaza
impotriva proprilor celule de
la nivelul cailor biliare, pro-
ducand inflamatia si fibroza-
rea acestora, proces patolo-
gic denumit autoimunitate.
Acest context autoimun poa-
te afecta o parte dintre indi-
vizi si la nivelul altor organe.
Cea mai frecventd afectiune
asociatd cu CSP este boala
inflamatorie intestinala, n
special rectocolita ulcerohe-
moragica.

Studiile efectuate pana fin
prezent descriu si o predis-
pozitie genetica care se aso-
ciaza cu aparitia CSP si care,
sub actiunea unor factori de

mediu incd incerti determind atacul autoimun al cilor biliare. insd aces-
te mutatii genetice nu sunt prezente la toti indivizii care dezvolta CSP si
nu sunt implicate in diagnostic si tratament in acest moment.

Factorii de mediu sunt cei mai importanti in aparitia CSP, insa acestia
nu sunt bine caracterizati (pentru a putea fi evitati) si actioneaza ca
factor determinant, in special pe fondul predispozitiei genetice. Aces-
tia (microbiota) ar putea fi legati de regimul alimentar, tipul microbilor
din intestin, factori toxici din mediu, infectii.



Modificarile microbiomului intestinal

Modificarile microbiomului in-
testinal reprezinta o cauza din
ce in ce mai mult documentata
pentru dezvoltarea CSP. Acestea
sunt reprezentate de modificdri
ale populatiilor bacteriene, vira-
le, parazitare, fungice ce popu-
leazd tubul digestiv, In special
colonul, fiind Tncadrate ca Disbi-
oza. Studiile actuale arata exis-
tenta unui anumit profil specific
pentru CSP, dar totodata nu pot
confirma dacd aceasta disbioza
este o consecinta sau o cauza a
bolii.




Tipuri de boala:

Colangita sclerozanta a cailor biliare mari

Reprezinta forma majoritara de CSP, fiind forma de boald cu afectarea
cdilor biliare mari, extra- si intrahepatice si care este diagnosticata prin
efectuarea examenului RMN specific. Afectarea consta in Tngustadri si
dilatatii succesive (cunoscute ca ,in sirag de margele”) ale ductelor
biliare.

Colangita sclerozanta a cailor biliare mici

Aceasta forma de boald este diagnosticatd in aproximativ 10% dintre
cazuri si pentru diagnosticul ei este necesara biopsia hepatica, pentru
ca modificarile nu se observa la examenul RMN ci doar la examenul
microscopic. Are o evolutie pe termen lung mai buna decat forma cu
afectarea ductelor biliare mari.

Forma mixta de CSP

Aceast fomd prezintd modificari ale cailor biliare mici si mari. in unele
dintre cazuri exista o forma de boald cu afectare a cailor biliare mici
care progreseaza catre o CSP cu afectarea ductelor biliare mari.



Ce cunoastem despre evolutie?

Este o boald heterogena cu evolutie progresiva de cele mai multe ori
spre fibroza hepato-biliard, stricturi biliare si ciroza hepatica, putand
fi complicata de episoade de colangita, colangiocarcinom si cancer
colorectal, care apar mult mai frecvent decat in populatia generala.
Este important diagnosticul bolii intr-un stadiu cat mai precoce, cand
afectarea hepatica este redusa si monitorizarea regulata pentru a sur-
prinde complicatiile Tn fazele incipiente si a imbunatatii prognosticul.

Stadiile de evolutie ale bolii hepatice

Ficat sanatos Inflamare Fibroza Ciroza

Asocierea cu Bolile inflamatorii intestinale
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Bolile inflamatorii intestinale sunt boli autoimune cu un mecanism
de aparitie complex, in care este implicatd predispozitia genetica, mi-
crobiota intestinala si anomaliile sistemului imun. Tratamentul lor este
complex si cuprinde derivati de 5-ASA, imunosupresoare, agenti biolo-
gici si molecule mici - ce realizeaza controlul din ce in ce mai profund
si sustinut al bolii.

Boala Crohn
Reprezinta o afectiune cronicd inflamatorie a tubului digestiv, care
poate afecta orice segment al tubului digestiv si n care inflamatia este



distribuita segmentar (nu continuu) si afecteaza intregul perete in-
testinal. Aceasta boala evolueaza cronic si necesita evaluari periodice
si tratament specific. Se poate complica in evolutie cu ingustari ale
tubului digestiv (stenoze) sau cu fistule (comunicari anormale intre
tubul digestiv si structuri adiacente).

Rectocolita ulcerohemoragica

Este o afectiune cronica inflamatorie a colonului care incepe de la
nivelul rectului si poate afecta partial sau in totalitate colonul. In-
flamatia intereseaza, de reguld, doar mucoasa si submucoasa. Boa-
la evolueaza cronic si necesita evaluari endoscopice si tratament
specific.

Deoarece cele doua boli inflamatorii intestinale sunt frecvent dia-
gnosticate la pacientii cu Colangita Sclerozanta Primitiva ele trebu-
ie investigate la momentul diagnosticului afectiunii hepatice. Daca
sunteti diagnosticat(a) si cu o boala inflamatorie intestinala este im-
portant sa efectuati anual evaluari colonoscopice, deoarece riscul
de aparitie a cancerului colorectal este semnificativ mai mare decat
in populatia generald.

n



Asocierea cu alte boli autoimune:

Hepatita autoimuna (HAI) este o afectare hepaticd autoimuna diferita
de CSP dar care se poate asocia cu aceasta, caz Tn care se boala se
numeste suprapunere sau asociere (Overlap) de CSP si HAI, avand mo-
dificari pe testele serologice sugestive pentru aceasta. in aceast3 situa-
tie, pentru confirmarea diagnosticului este necesara si biopsia hepatica.
Este important diagnosticul intrucat este necesar si alt tratament, in
absenta caruia prognosticul este mai prost.

Tiroidita autoimuna: Este o afectiune autoimuna a glandei tiroide si
care se poate manifesta prin reducerea functiei acesteia, cu tulburdri
de memorie, de concentrare, tulburdri ale pulsului, ale temperaturii cor-
porale. De aceea functia tiroidiana trebuie monitorizata periodic.

Alte boli automune care se pot asocia cu CSP sunt diabetul zaharat de
tip 1sau colangita biliara primitiva. Desi de cele mai multe ori aceasta se
datoreaza unor dificultdti Tn stabilirea diagnosticului, exista cazuri rare
in care pot coexista modificari specifice atat pentru colangita sclero-
zantd primitiva cat si pentru colangita biliara primitiva.

Tiroida N )
autoimuna BO!I |nf|a_mator||
intestinale
{"&M"
Hepatica Diabet zaharat

autoimuna
Colangita biliara
primitiva

Epidemiologie

Studiile despre incidenta aratd o indicenta de 1-10 cazuri la 100.000 de
locuitori, cu o varsta de aparitie intre 25 si 45 de ani si o afectare mai
frecventa a sexului masculin.
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Este CSP o boala vindecabila?

in acest moment nu exista un tratament eficient aprobat care sa aiba
un impact semnificativ asupra cursului natural al bolii. Au fost efectu-
ate sau sunt Tn desfasurare studii clinice cu diferite medicamente, care
nu demonsteaza in acest moment eficacitate. SUnt necesare mai multe
trialuri cliinice si implicarea unui numar semnificativ de pacienti pentru
a putea dezvolta un tratament cu impact asupra evolutiei bolii si calitatii
vietii acestor pacienti.

Tipuri de medicamente utilizate si studiate:

- Acidul Ursodeoxicolic: este util prin cresterea fluxului biliar, stabiliza-
rea membranelor celulare, rol imunomodulator, diluarea acizilor biliari
hidrofobi si reducerea degradarii celulare, rol antiinflamator. Cu toate
aceste efecte, studiile efectuate pana in prezent nu au aratat Tmbuna-
tatiri semnificative asupra supravietuirii. Acestea au ardtat Tnsd o redu-
cere a modificarilor de laborator a Fosfatazei alcaline i a Gamma-glu-
tamyl-transpeptidazei, markeri ai colestazei.

- Antibioticele (Vancomicina, Rifaximina, Minocyclina) au aratat pana
in prezent date neconvingdtoare Tnsa sunt studii in derulare. Acestea se
adreseazd mecanismului de disbiozd intestinala.

- Alte medicamente aflate in studii: Agonisti ai receptorului farnesoid
X (FXR), acidul Nor-ursodeoxicolic, fibrati, statine sunt medicamente
cu eficienta semnificativa in Colangita Biliara Primitiva (altd boald in-
flamatorie biliara) si care sunt studiate pentru CSP.

in cazurile avansate de boal3 (ciroza hepaticd decompensat3) sau la pa-
cientii cu episoade repetate de colangita bacteriana se recomanda efec-
tuarea transplantului hepatic. Acesta are potential curativ pentru CSP,
desi exista posibilitatea de reaparitie a bolii la nivelul grefei hepatice.

il

- n 100.000 loc.

25-45 de ani - varsta la diagnostic
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Diagnosticul

Cum stiu daca am CSP?

Simptomele cele mai frecvente asociate sunt: pruritul (méancarimea) la
nivelul pielii, dureri abdominale, oboseala, uneori febra, frisoane, icter.
Tnsd acestea sunt nespecifice. Pe de alté parte, daci ai o boald inflama-
torie intestinala si prezinti unul dintre simptome, nu ezita sa contac-
tezi medicul tau pentru investigatii suplimentare.

Diagnosticul se realizeaza prin efectuarea unor investigatii biologice
specifice care sugereaza un sindrom de colestaza si excluderea altor
cauze de afectare hepatica (hepatita autoimund, colangita biliard primi-
tiva, cauze secundare de colangita sclerozanta, colangita sclerozanta
IgG) Investigatia standard pentru diagnostic este repezentatd Tnsa de
explorarea imagistica performanta via RMN a ficatului care evidentieza
modificarile specifice ale cailor biliare.

-

] Tgo

=
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Ce investigatii sunt necesare?

Ghidurile internationale actuale pentru CSP recomanda efectuarea
unui set de analize de sange care sd includa: AST, ALT, GGT, FAL, Biliru-
bina totala si Bilirubina directa, Albumina.



- Detectarea autoanticorpi lor(anticorpi anti nucleari, anti celula mus-
culara neteda, antineutrofile) este variabila si nu are caractere de spe-
cificitate. Trebuie evaluat statusul imunoglobulinelor G totale circu-
lante si al imunoglobulinelor G tip 4, pentru excluderea unei colangite
sclerozante asociate 1gG4.

- Ecografia abdominala: este o metoda simpld, non-invaziva de eva-
luare a structurii si aspectului ficatului, cdilor biliare si a colecistului.
Poate evidentia ingrosarea si neregularitdti ale peretilor ductelor bilia-
re, modificari ale colecistului sau modificari structurale hepatice, insa
nu este suficientd. Aceasta trebuie realizata periodic de catre medicul
dumneavoastra gastroenterolog care vd monitorizeaza, pentru supra-
vegherea evolutiei bolii.

- Examenul imagistic tip rezonanta magnetica nucleara: este un
examen imagistic de Tnalta precizie care poate vizualiza in detaliu caile
biliare si structura ficatului. Se recomanda efectuarea cu contrast cu
afinitate hepatocitara si secventa pentru cdile biliare (MRCP) care sa
puna in evidenta elemente specifice: stenoze si dilatatii.

- ColangioPancreatografia Endoscopica Retrograda (ERCP) este o
metoda invaziva ce consta intr-o endoscopie digestiva superioard ce
poate explora caile biliare prin injectare de substanta de contrast la
nivelul cailor biliare. Initial aceasta metoda era utilizata pentru dia-
gnostic insd in prezent recomandarea este de a fi rezervata doar in
cazurile in care se suspecteaza un colangiocarcinom si este necesara
prelevarea de biopsie sau este necesar un tratament endoscopic pen-
tru o Tngustare semnificativd a cdilor biliare.

- Biopsia hepatica: este o metoda invazivad de apreciere a structurii fi-
catului prin prelevarea unui fragment hepatic cu un dispozitiv automat
(ac de biopsie).

Aceasta poate fi recomandata de cdtre medicul dumneavoastra, daca
examenul MRCP nu este concludent, pentru diagnosticarea unei CSP
cu afectarea cailor biliare mici (o forma de CSP mai rara, cu evolutie
mai buna).

- Elastometria ficatului: este 0 metoda non-invaziva care masoara ri-
giditatea ficatului si apreciaza indirect gradul de fibroza hepatica. Se
poate realiza Tn acelasi timp Tn care se efectueaza ecografia, utilizand
ecografe dotate cu un modul de elastografie.

- Dintre analizele de sange efectuate nu trebuie sa lipseasca o evalu-
are a lipidelor, a functiei tiroidiene, uneori a nivelului de vitamine lipo-
solubile (A,D,K,E). s



Sunt complicate investigatiile destinate diagnosticului?
Au riscuri?

Investigatiile efectuate pentru CSP sunt catalogate, in general, ca
non-invazive.

Singura investigatie care are un grad de invazivitate si posibile com-
plicatii este Punctia Biopsie Hepatica, dar aceasta nu este tot timpul
necesara pentru diagnostic.

Explorarea imagistica prin rezonanta magnetica nucleara este non-in-
vaziva si non-iradianta.

Este util sa cunosc diagnosticul?

Desi Tn prezent nu este cunoscut un tratament eficient si boala are
o evolutie progresiva, diagnosticul este important deoarece vom ex-
clude alte cauze care pot fi tratate si veti putea fi urmarit(a) pentru
surprinderea complicatiilor si progresiei bolii si stabilirii momentului
in care este indicat transplantul hepatic. De asemenea, veti putea be-
neficia de includerea n studii clinice pentru tratamente si investigatii
noi, dar si de acces la cele mai performante metode de diagnostic si
monitorizare.

Care sunt complicatiile?
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Acestea apar in cursul bolii si identificarea precoce este importants,
intrucat unele pot avea un potential de evolutie nefavorabil.

- Fibroza hepatica progresiva: este un proces care se desfasoara lent
la care pot contribui factori care pot determina fibroza hepatica si alti
factori care pot fi preveniti si tratati (hepatitele virale, steatoza hepa-
tica alcoolica/non-alcoolica)



- Colangita: Reprezinta inflamatia ductelor biliare si a bilei. Este o com-
plicatie cu potential sever si care se manifesta prin febra, frison, dureri
abdominale. Tratamentul este antibiotic, iarepisoadele repetate au un pro-
gnostic nefavorabil

- Litiaza veziculara: Apare mai frecvent decat in populatia generala si
se manifesta prin dureri abdominale, greata, varsaturi. Tratamentul este
chirurgical.

- Osteoporoza poate aparea ca o complicatie in evolutia bolii care ne-
cesita suplimentare nutritionala de calciu si vitamina D. Monitorizarea
acestei boli se face prin realizarea unei osteodensitometrii osoase. Ea
trebuie efectuata cu o periodicitete de 1-2 ani.

- Tulburarea metabolismului lipidelor cu aparitia hiperlipidemiei are ca

mecanism producerea si secretia inadecvata de bila. Aceasta trebuie mo-
nitorizata si tratata de catre medicul dumneavoastra.

v 58
Fibroza si ciroza
hepatica

Cancer colon
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Colangita infectioasa Stenoze de cai biliare

Litiaza veziculara



Complicatii neoplazice:

- Polipii de vezicula biliara: adesea sunt asimptomatici insa daca au di-
mensiunea de peste 8mm se recomanda colecistectomia datoitd potenti-
alului malign

- Stenozele biliare semnificative: sunt intalnite frecvent si pot accentua
simptomatologia. Trebuie atent evaluate si monitorizate pentru a exclude
aparitia neoplaziilor in zonele de stenoza.

- Colangiocarcinomul: Pacientii cu CSP au un risc de pana la 200 de ori
mai mare decat populatia generala de a dezvolta acest tip de cancer, cu
origine Tn celula biliard. Se manifestd accentuarea simptomatologiei, dureri
abdominale, prurit (mancarimi), scadere ponderald. Tratamentul consta in
interventie chirurgicald sau tratament oncologic

Tipuri de colangiocarcinom

CCA
periductal

Nodul

CCAi (10-20%)
colangiocarcinom
intrahepatic

CCA

intraductal CCAp (50-60%)
colangiocarcinom
perihilar

CCAd (20-30%)
calea biliara
principala
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Complicatii maligne intestinale

- Cancerul colorectal: Pacientii cu CSP au un risc de cancer colorectal de
10 ori mai mare comparativ cu populatia generald, mai frecvent la cei care
asociazd o boala inflamatorie intestinald. De aceea se recomanda screenin-
gul colonoscopic periodic.

Protocol urmarire

Dupa stabilirea diagnosticului este important sa se efectueze o urmdrire
periodica in care sd fie evaluate simptomatologia, modificarile paraclinice si
imagistice si aparitia complicatiilor, Tn scopul interventiilor precoce.
Investigatiile sunt cuprinse intr-un protocol recomandat de ghidurile inter-
nationale de specialitate pentru monitorizarea pacientilor cu CSP prin in-
vestigatii minime si usor de efectuat.

Este important sd tineti legatura cu medicul dumneavoastra si sa efectuati
evaludrile periodic, pentru a putea beneficia de cele mai eficiente metode de
tratament si diagnostic.

De asemenea va recomanddm sa va inscrieti in platforma online (www.co-
langite.ro) si sa aderati la grupurile de pacienti, sa contactati asociatia de
pacienti cu boli hepatice pentru suport. inscrierea in platforma online poate
facilita orientarea dumneavoastra cdtre centre specializate si accesul la in-
vestigatii si monitorizare de specialitate.
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Investigatii necesare

e Analize de sange: 3-6 luni
e Ecografie abdominala: 3-6 luni
e RMN cu MRCP 6-12 luni

e Colonoscopie
(la 12 luni daca se asociaza o BIl,

la 5 ani daca nu se asociaza BII)

Prognostic
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Avand o evolutie lenta, grevata insa de complicatii si o supravietuire me-
die a pacientului cu CSP intre 10-22 de ani de la diagnostic, o suprave-
ghere regulatd asociatd cu managementul precoce al complicatiilor se
asociaza cu prelungirea supravietuirii si cresterea calitatii vietii. In cele
din urma boala evolueaza catre ciroza hepaticd si complicatiile acesteia.
Complicatiile neoplazice pot apdrea oricand in evolutia bolii, suprave-
gherea medicald ajutand la depistarea acestora in stadii precoce.

CSP cu afectarea cdilor biliare mici are un prognostic mai bun, fiind
foarte rar asociata cu colangiocarcinomul; evolutia fibrozei hepatice
este mai lentd, astfel ca necesitatea efectuarii transplantului hepatic
este mai scazuta.



Studii clinice

Cele mai recente ghiduri Tn CSP va recomanda sd aderati la grupurile
de pacienti cu aceastd boald si va Tncurajeaza sa participati in studii
clinice.

Datorita unei prevalente scazute si a registrelor de pacienti defici-
tare, implicarea pacientilor este esentiala pentru dezvoltarea de noi
posibilitati diagnostice si terapeutice.

Doar cu efortul dumneavoastra si cercetdrii de varf in acest domeniu
vom putea depasi barierele impuse de aceastd boala!
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Optiuni de tratament

Tratamentul medicamentos

In acest moment si in lipsa unui tratament specific si eficient pentru
combaterea CSP, recomandarea cea mai importanta este monitorizarea.

Totodata, ghidurile actuale recomanda utilizarea Acidului Ursodeoxi-
colic in doze de 13-23mg/kgc/zi pentru ameliorarea simptomelor si re-
ducerea enzimelor hepatice de colestaza.

Alte tratamente sunt disponibile doar in cazul trialurilor clinice.

Tratamentul complicatiilor

Acestea includ tratamentul interventional prin Colangiopancreatogra-
fie endoscopicad retrograda (ERCP) pentru dilatarea stenozelor semni-
ficative si tratamentul chirurgical pentru litiaza biliara si polipi ai cole-
cistului, colangiocarcinom sau cancer colorectal.

Despre transplantul hepatic

Reprezintd singura metoda curativa la acest moment, insa dificultatile
efectudrii acestuia 1l fac sd fie un tratament rezervat cazurilor selec-
tionate. Este indicat in formele avansate de boald cu ciroza hepatica,
hipertensiune portald, colangite bacteriene recurente, colangiocarci-
nom incipient.

O problema este reprezentata de recurenta bolii post-transplant, ob-
servata in pana la 1/3 din cazuri.

Tratamentul simptomatic

22

Pruritul (mancarimea) la nivelul pielii: este unul dintre simptomele cele
mai deranjante in evolutia bolii si este frecvent intalnit. Daca vd confruntati
cu acest simptom exista mai multe optiuni:

- Utilizare de creme emoliente

- Utilizare de dusuri si bai cu apa rece, daca pruritul este declansat de caldura



- Evitati produsele cosmetice alergizante (declansatoare), purtati
haine din materiale naturale si moi (evitati hainele de land sau din
plastic - acryl, poliester, polyamida)

- Tratamentul medicamentos include: antihistaminice, antibioticul Ri-
fampicina, Fenobarbitalul, agentii opioizi. Deoarece aceste tratamente
pot avea si reactii adverse si pot agrava alte simptome, se recomanda
a fi administrate doar cu prescriptie medicala.

Xerostomia (gura uscata): beneficiaza de madsuri igienodietetice
sau utilizarea de simptomatice cum ar fi guma de mestecat, consu-
mul mai des de apa, apa de gura emolientd, substituenti de saliva.

Oboseala: in acest moment nu exista un medicament indicat pen-
tru reducerea acesteia, Tnsa masurile igienodietetice, efectuarea de
exercitii fizice regulate si alimentatia sanatoasa si echilibratd va pot
ajuta.
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CSP si Sarcina

Nu exista suficiente date care sa arate un risc suplimentar la pacientele
cu CSP care sunt insdrcinate. Unele studii sugereaza o incidentd mai
mare a nasterilor premature. Acestea arata ca riscurile sunt similare cu
cele intalnite in populatia generala. Dacd este prezentd ciroza hepaticd
in perioada sarcinii, este necesara o analiza a medicamentelor utilizate
si a investigatiilor admise pe parcursul sarcinii. Tratamentul cu acid ur-
sodeoxicolic este considerat sigur pe toata perioada sarcinii.

Recomandari privind regimul alimentar si stilul de viata

Datorita fragilitatii crescute si a riscului de malnutritie si deficite ale vita-
minelor liposolubile, se recomandad administrarea de suplimente alimentare
care sa includa vitamine A, D, K, E. Cele mai frecvente complicatii sunt date
de osteoporoza si osteopenie.

Un stil de viata sanatos este general valabil pentru toate bolile hepatice, nu
doar pentru CSP, Tnsd Tn cazul de fata trebuie sa avem o grija suplimentara
asupra alimentatiei noastre si a stilului de viata.

Adoptarea unui regim alimentar dedicat sanatatii ficatului prespune ca-
teva elemente dupd care sa ne ghidam. Trebuie evitat consumul de bauturi
alcoolice, consumul de alimente care ar putea cauza disconfort (sosuri, ali-
mente bogate Tn grdsimi de origine animald, ciocolata), alimente conserva-
te, alimente ultra-procesate, dulciuri hipercalorice.
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: Urmariti evaluarile periodice recoman-
: date de medicul dumneavoastra

i Luati tratamentul recomandat in fie-
i care zi, conform indicatiilor

: Comunicati cu medicul dumneavoastrd
: cand apar complicatii sau aveti Tntre-
: bari

: Semnalati eventualele reactii adverse la
: tratament

i Incercati sa aveti un somn regulat si
“evitati dormitul Tn timpul zilei, daca
i acesta nu este necesar

:Desi se asociazd cu oboseald mai
Efrecventé, nu trebuie sa va afecteze
¢ locul de muncad; contactati serviciul de
i medicind a muncii pentru adaptarea
: programului

: Efectuati activitate zilnica regulata:
: mers pe jos 30 min pe zi, exercitii fizice
i de 2-3 ori pe saptamang

: Alimentatie echilibrata si hidratare co-
: respunzatoare

Nu luati medicamente si suplimente :
care nu au fost prescrise de medicul
dumneavoastrd '

Nu luati ceaiuri sau preparate naturiste :
fara a discuta cu medicul dumneavoas-

Nu ldsati boala sd va acapareze mod- :
ul normal de viata. Puteti avea o viata :
normala '

Evitati consumul de excitante in timpul :
serii, care va pot perturba somnul si o :
odihnd corespunzatoare :

Evitati sa mancati in timp ce vorbiti, in :
fata televizorului, sau in pat '

Evitati consumul de bauturi aIcooIice,§
dulciuri bogate in glucide, alimente ul- :
traprocesate :

: Cereti ajutorul ori de céte ori este nev-
:oie. Nu sunteti singur(d) in aceasta
: boala




Recomandari privind regimul alimentar si stilul de viata

v

’
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Consumul de cafea: desi nu sunt suficiente studii pentru a trage con-
cluzii semnificative, a fost observata o reducere a progresiei fibrozei
hepatice la pacientii care consumd cafea, insa fara alte efecte asupra
bolii sau evolutiei acesteia. Se recomanda evitarea consumului seara,
pentru a nu perturba somnul regulat.

Se recomanda un regim alimentar echilibrat care sa includa 3 mese pe
zi si diversificate pentru un aport nutritional corespunzator.

De asemenea este important sa mentinem un corp sanatos prin efec-
tuare de efort fizic regulat pentru a creste toleranta, respectarea ore-
lor de somn zilnic (minim 6-7 ore pe noapte) si a greutatii corporeale
in zona normoponderalitdtii (IMC = 18-24,9 kg/m2).



Alimente recomandate pentru a avea un aport corespunzator de vita-
mine liposolubile (A,D,K,E), a caror absorbtie este redusa in Colangita
Sclerozanta Primitiva:

- lactate, lapte, branza

-oua

- peste: hering, sardine, somon, macrou, ton, sprot, fructe de mare

- conopida, varza de Bruxelles, spanac, faina de soia, broccoli, varza;

- ulei de porumb, de soia, de masline

Alte alimente care sunt bune pentru consum:

- cereale: de grau, orez, ovaz

- leguminoase: fasole, mazare, linte, ciuperci

- carne: de preferat de pui, curcan sau vitd

Evitati addugarea suplimentara de grasime, sare, zahar.
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Exercitiile fizice si activitatea fizica sunt utile in a
va mentine un stil de viata sanatos, va ajuta sa va
antrenati corpul pentru a face mai mult efort si a
avea mai multa energie. Este bine sa va obisnuiti
cu cateva masuri zilnice, cum ar fi mersul pe jos
cel putin 30 minute pe zi, urcatul scarilor. De ase-
menea puteti practica si diverse sporturi, cum ar fi
notul, tenisul, yoga, gimnastica, cursuri de aerobic.

Diagnosticul de CSP nu va impiedica s cdlatoriti. Este necesar sa va
continuati tratamentul, sa va luati medicatia cu dumneavoastra, sa va
asigurati alimentatia din surse sigure, sa va efectuati vaccinurile si sa
pastrati legdtura cu medicul dumneavoastra.




Aceste informatii furnizate au scop informativ si vin in sprijinul dum-
neavoastrd pentru a va familiariza cu ceea ce Tnseamna aceasta boald
si ceea ce presupune investigarea si monitorizarea ei. Indicatiile de
urmarire si tratament vor fi individualizate in functie de cazul dumnea-
voastra, de catre medicul curant.

Acest carnet are rolul de a va sprijini pentru monitorizarea si efectuarea
regulata a investigatiilor.

Este important sa va prezentati la medicul gastroenterolog conform
programarii si sa efectuati investigatiile respective. Nu uitati ca medi-
cul este partenerul dumnevoastra si cd trebuie sa il informati periodic
despre evolutia bolii.

Investigatiile efectuate Tn cadrul vizitelor dumneavoastra il vor ajuta
pe medic sa inteleagd mai bine evolutia bolii si s va ofere cele mai
bune indicatii.

Pentru a veni in sprijinul dumneavoastrd am creat o platforma online
unde va puteti inscrie in cadrul Registrului national al pacientilor cu
Colangita Sclerozanta Primitiva. Aceasta poate fi accesata folosind
linkul de mai jos sau folosind codul QR.

inscrierea in aceasta platforma se face cu acceptul dumneavoastra.

Beneficiile dumneavoastra sunt reprezentate de accesul la cele mai
bune metode de diagnostic si management, posibilitatea de a participa
n cadrul unor viitoare studii clinice si posibilitatea de a primi ulterior
informatii utile furnizate de la specialistii din domeniu.

www.colangite.ro




Investigatii efectuate in etapa de diagnostic

Investigatia

Data

Unitate
medicala

Medic

Markeri auto-
imuni: ANA,
ASMA, ANCA,
AMA-M2,
AntiLKM1

RMN cu MRCP +
Contrast

(Acid
Gadoxetic)

Elastografie
(PSWE,
Fibroscan)

Ecografie
abdominala
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Investigatii efectuate in etapa de diagnostic

Investigatia

Data

Unitate
medicala

Medic

Teste Fibroza:
Fibromax,
FibroTest, ELF

Colonoscopie

Endoscopie

Punctie biopsie
hepaticd
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Prezentari la medicul specialist Data:

Investigatii efectuate: Concluzii:
Recomandari:
Medic:
Prezentari la medicul specialist Data:
Investigatii efectuate: Concluzii:
Recomandari:
Medic:
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