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Este folleto estd dirigido a nifos
que tenganh conocidos con
colangitis biliar primaria (CBP) 0
que muestren interés al respecto.
Esta patrocCihado por The Aflliance
gcotland y contiene algunos datos
importantes sobre la CBP: cOmo puede
afectarte que oOtra persona padezCa CBP
y donde puedes solicitar ayuda.



¢, Qué es la CBP?

La CBP es una enfermedad autoinmunitaria
gue afecta al higado. En una enfermedad
autoinmunitaria el cuerpo ataca a su propio
sistema inmunitario. Nuestro sistema
inmunitario es como un guardaespaldas
interno que nos protege de bacterias,
microorganismos y microbios, como, por
ejemplo, los resfriados, los virus
gastrointestinales y la gripe. En el caso de la
CBP, no se interpretan bien las sefales del
cuerpo y el sistema inmunitario comienza a
atacar ciertas células del higado.

El higado es un
oérgano que
procesa todo lo
gue comemos. El
higado decide
gué necesitamos
y lo envia a todo

el cuerpo a
“@ través de la
o sangre.

También decide lo que no necesitamos 0 no
gueremos y lo expulsa del cuerpo,
directamente al inodoro.

La CBP no se contagia y no se puede
propagar de una persona a otra. Todos
llevamos informacién genética en nuestras
células. Esta informacion es la que decide el
color de ojos, del pelo, si somos atléticos o
inteligentes o si vamos a tener problemas
con el cuerpo (los dientes torcidos, si vamos
a necesitar gafas o si tendremos ciertas
enfermedades). Si una persona tiene CBP
su informacién genética incluird una reaccién
del sistema inmunitario a lo que llamamos un
«desencadenante».



Como una pieza de domin6 que empuja a otra,
este desencadenante comienza un proceso. En
el caso de la CBP este proceso es el ataque a
las células del higado. Si no se hace nada al
respecto entonces si, la CBP puede ser
peligrosa. Por suerte, sabemos mucho sobre la
CBP y podemos tomar muchas medidas para
ayudar a quien la padece.

Hasta la fecha, todavia no tenemos una cura
para la CBP. Contamos con muchos
medicamentos que ayudan a las personas que
tienen CBP y uno de ellos en concreto puede
retrasar el dafio al higado. De hecho, la mayoria
de las personas a las que se les ha
diagnosticado CBP de manera temprana tienen
la misma esperanza de vida que quienes no
tienen CBP.

¢,Qué debo saber?

Hay tres aspectos de la CBP. El primero es lo
gue llamamos los «sintomas». ¢ COmMo se siente
alguien que tiene CBP? A

veces, sentiran cansancio o

les dolera el cuerpo. Otras

veces, pueden sentir picor en

la piel o incluso tener ganas
de vomitar. k
)

No es agradable ver a

alguien con CBP con estos sintomas y es normal
que te preocupen. Es importante que sepas que
los sintomas son solo una forma que tiene el
cuerpo de comunicar esa enfermedad. Los
sintomas no nos indican cuanto ha progresado la
CBP. Las personas que padecen CBP pueden



tener dias buenos y dias malos. Pueden tener
rachas buenas y rachas malas, que pueden
durar mucho tiempo. Otras rachas pueden durar
menos tiempo.

Cuando aparecen estos sintomas no quiere decir
gue la persona que padece CBP esté en peligro
ni que su enfermedad esté empeorando. Si esta
pasando por una mala racha, es simplemente
eso, una mala racha.

El segundo aspecto de la CBP es saber lo que
esta pasando en el cuerpo mediante analisis de
sangre. Estos analisis, que se conocen con el
nombre de «perfil hepético» o también «PFH»
(pruebas de funcién hepatica), nos indican lo que
esta sucediendo en el higado y gracias a ellos
podemos comprobar que este cuenta con las
sustancias quimicas correctas y es capaz de
desempeniar todas las tareas que debe llevar a
cabo.

Una persona con CBP tendra que hacerse
andlisis de sangre con frecuencia para realizar
estas pruebas. La cantidad de sangre que se
extrae en cada analisis es muy pequefia. El
cuerpo humano reemplaza la sangre sin
problemas, asi que no hay ningun peligro para la
persona a la que se le extrae.



El tercer aspecto de la CBP es comprobar si hay
dafios en el interior del higado. Normalmente se
hace utilizando aparatos de imagenes. Hay
distintos tipos de aparatos, la mayoria de los
cuales tienen un aspecto un poco intimidante,
pero en realidad son muy seguros.

Estos aparatos nos pueden dar una idea de lo
gue esta pasando en el cuerpo; de hecho, a
veces, incluso podemos ver imagenes con todo
detalle del interior del higado.

Si consideramos estos tres

aspectos en conjunto, nos
damos cuenta de que una
persona con CBP va a
tener que pasar mucho
tiempo acudiendo a citas
con el médico, el personal
de enfermeria o yendo al
hospital.

De nuevo, esto nos puede
preocupar pero es una
aspecto importante de tener CBP. La mayoria de
los pacientes con CBP van al hospital o a ver al
médico simplemente para hacerse una revision.
De este modo, los médicos pueden ver si hay
algun cambio a tiempo para asi tomar las
medidas necesarias y ayudar al paciente de
inmediato.

Suele pasar mucho tiempo hasta que la CBP
provoca cambios en el higado. Conocemos a
pacientes que recibieron su diagndstico hace
mas de 30 afios. De hecho, uno de los pacientes
con CBP jvivi6 hasta los 103 afios!



¢,Debo preocuparme?
En pocas palabras: no.

Es facil preocuparse por estas cosas, sobre todo,
si uno de tus seres queridos esta siempre yendo
al médico o al hospital. Recuerda que la mayoria
de los pacientes con CBP van al hospital a
comprobar que todo va bien, no porque haya
problemas.

Si hay algo que te preocupa sobre alguien que
tiene CBP, lo mejor es hablar con otra persona
para que te pueda resolver tus dudas.
(Normalmente, cuando no sabemos las
respuestas jsolemos imaginarnos la peor
situacion posible!).

¢,Con quién puedo
hablar?

En primer lugar, podrias
hablar con la persona que
tiene CBP. Si esa persona
ha estado cansada, puede
que no se haya dado cuenta
de tu preocupacion y por
eso no ha dedicado tiempo
a hablar contigo de ello. Lo
normal es que pueda
responder tus preguntasy
tranquilizarte.

Ademés de hablar con la persona que tiene CBP,
también te puede resultar de ayuda hablar con
tus padres. Puede que a ellos les haya
preocupado la misma cuestién y que ya tengan
la respuesta. Sera bueno que escuchen lo que te
preocupa y que ta sepas que entienden como te
sientes.



¢ Y sila persona con CBP es uno
de mis padres?

Si sigues preocupado, puede que hablar con
un profesor u otro adulto en quien confies
también te ayude. Es probable que no sepan
mucho de la CBP, pero siempre pueden
escucharte y confirmarte que no hay nada
que temer.

También puedes hablar con alguien de la
PBC Foundation. En la PBC Foundation hay
personas formadas para ayudarte. Algunas
tienen CBP. Otras tienen familiares con
CBP. Nos puedes llamar directamente y te
responderemos las dudas que tengas sobre
la CBP.

¢, Qué puedo hacer yo para ayudar?

Es facil decirlo, pero, de verdad: no te
preocupes.

Si tienes dudas, acudir a alguien que pueda
ayudarte te tranquilizara.

Si convives con alguna
persona gue tiene CBP
y que a veces esta
cansada, haz lo que
puedas para ayudarla.
Si mantienes tu
habitacion ordenada,
haces los deberes y L
ayudas con las tareas de la casa, podréis
dedicar el tiempo libre a actividades mas
divertidas o que precisen mas energia, en
lugar de a las labores domésticas o a fastidiar.
(Los padres no fastidian. jNunca!).




Es importante que seas sincero contigo mismo y te
des cuenta de que algo te preocupa. Al ser
consciente de la preocupacion podras hacerle
frente y hablar sobre ella para poder solucionarla.

No olvides que la PBC Foundation puede ayudarte.
Llama o enviales un correo electronico y te
ayudaran todo lo que puedan.

Llamanos: +44 (0)131 556 6811

Envianos un correo: info@pbcfoundation.org.uk

Contactanos en X (antes Twitter): @pbcfoundation
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