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ΕΙΣΑΓΩΓΉ
Η Πρωτοπαθής Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) είναι μια σπάνια, χρόνια ηπατική νό-
σος που συχνά συνοδεύεται από ερωτήματα, αβεβαιότητα και ανάγκη για αξιόπι-
στη ενημέρωση. Η διάγνωση μπορεί να καθυστερήσει, τα συμπτώματα δεν είναι 
πάντα ορατά στους γύρω και η καθημερινότητα κάθε ανθρώπου που ζει με PBC 
μπορεί να επηρεάζεται με διαφορετικό τρόπο.

Ο παρών οδηγός δημιουργήθηκε για να συγκεντρώσει, σε μία ενιαία και εύχρη-
στη μορφή, βασικές πληροφορίες για τη νόσο, τη διάγνωση, τη θεραπεία, την πα-
ρακολούθηση, την ψυχοκοινωνική διάσταση και την αυτοφροντίδα. Στόχος του 
είναι να υποστηρίξει τους ανθρώπους που ζουν με PBC, τους φροντιστές τους 
και κάθε άτομο που θέλει να κατανοήσει καλύτερα τη νόσο.

Ο οδηγός δεν αντικαθιστά την ιατρική συμβουλή ή την εξατομικευμένη καθο-
δήγηση από τον θεράποντα ιατρό. Μπορεί, όμως, να λειτουργήσει ως σημείο 
εκκίνησης για ενημέρωση, συζήτηση με επαγγελματίες υγείας και σύνδεση με 
την κοινότητα.

Προτεινόμενη χρήση του οδηγού
	– Διάβασέ τον με τον δικό σου ρυθμό, χωρίς πίεση να τα κατανοήσεις όλα από 

την αρχή.
	– Κράτησε σημειώσεις ή απορίες που μπορείς να συζητήσεις με τον/την γιατρό 

σου.
	– Μοιράσου επιλεγμένα σημεία με ανθρώπους του περιβάλλοντός σου, εφόσον 

νιώθεις ότι αυτό σε βοηθά.
	– Γύρνα σε συγκεκριμένες ενότητες όταν χρειάζεσαι υπενθύμιση, στήριξη ή 

πρακτική καθοδήγηση.
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1. Πρωτοπαθής Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC):
 Τι είναι και γιατί συχνά καθυστερεί η διάγνωση

Για πολλούς ανθρώπους, η διάγνωση της Πρωτοπαθούς Χολικής Χολαγγειίτιδας 
(PBC) έρχεται ξαφνικά και συνοδεύεται από απορίες, φόβο και αβεβαιότητα.

ÇΔιαγνώστηκα πριν λίγες μέρες και είμαι ακόμα σε σοκÈ, ανέφερε χαρακτηρι-
στικά μια ασθενής στην κοινότητα του MyPBCVoice. Και είναι απολύτως φυσι-
ολογικό. Όταν κάποιος ακούει για πρώτη φορά έναν τόσο άγνωστο όρο, συχνά 
δυσκολεύεται να καταλάβει τι ακριβώς σημαίνει και τι αλλάζει στη ζωή του.

Η PBC είναι μια χρόνια αυτοάνοση νόσος που αφορά το ήπαρ. Στην περίπτω-
ση αυτή, το ανοσοποιητικό σύστημα επιτίθεται στα μικρά χοληφόρα αγγεία του 
ήπατος, δηλαδή στα μικρά «σωληνάκια» που μεταφέρουν τη χολή. Με τον καιρό, 
αυτή η διαδικασία μπορεί να προκαλέσει φλεγμονή και βλάβη στο ήπαρ.

Παρότι θεωρείται σπάνια νόσος, δεν είναι τόσο ασυνήθιστη όσο πολλοί πιστεύ-
ουν. Οι ειδικοί αναφέρουν ότι εμφανίζεται συχνότερα σε γυναίκες άνω των 40 
ετών και αρκετοί ασθενείς παρακολουθούνται πλέον στα ηπατολογικά ιατρεία. 
Είναι η PBC αποτέλεσμα τρόπου ζωής; Ένα από τα πιο συχνά ερωτήματα που 
ακούγονται μετά τη διάγνωση είναι αν η νόσος σχετίζεται με τη διατροφή, το άγ-
χος ή γενικότερα τον τρόπο ζωής. Πολλοί άνθρωποι αισθάνονται ενοχές ή ανα-
ρωτιούνται αν «έκαναν κάτι λάθος».

Η PBC όμως δεν προκαλείται από το τι τρώει κάποιος ή από το αν αθλείται αρκε-
τά. Πρόκειται για αυτοάνοσο νόσημα, κάτι που σημαίνει ότι το ίδιο το ανοσοποιη-
τικό σύστημα στρέφεται εναντίον του οργανισμού.

Οι επιστήμονες γνωρίζουν ότι μπορεί να υπάρχει γενετική προδιάθεση και πιθα-
νώς κάποιοι περιβαλλοντικοί παράγοντες να παίζουν ρόλο, ωστόσο η νόσος δεν 
θεωρείται άμεσα κληρονομική. Είναι σημαντικό οι άνθρωποι που ζουν με PBC να 
γνωρίζουν ότι δεν ευθύνονται οι ίδιοι για την εμφάνισή της.

Γιατί συχνά αργεί η διάγνωση;
Η PBC συχνά ξεκινά με συμπτώματα που μοιάζουν «συνηθισμένα» και εύκολα 
αποδίδονται στην καθημερινότητα ή στην κούραση. Η έντονη κόπωση, ο κνη-
σμός, η δυσκολία συγκέντρωσης, η ξηροφθαλμία ή η ξηροστομία είναι μερικά 
από τα πιο συχνά συμπτώματα που μπορεί να εμφανιστούν.

Πολλοί άνθρωποι περιγράφουν ότι για χρόνια θεωρούσαν την κόπωση «φυσιο-
λογική» ή ότι απλώς πίεζαν πολύ τον εαυτό τους. Άλλοι δεν είχαν καθόλου συ-
μπτώματα και η διάγνωση έγινε τυχαία μέσα από εξετάσεις αίματος.

ΜΈΡΟΣ ΑÕ | ΓΝΩΡΊΖΟΝΤΑΣ ΤΗΝ PBC
Τα βασικά για τη νόσο, τα πρώτα συμπτώματα και τη διαδρομή 
μέχρι τη διάγνωση.
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Αυτός είναι και ένας από τους λόγους που η σωστή ενημέρωση είναι τόσο σημα-
ντική. Όσο πιο νωρίς γίνει η διάγνωση, τόσο πιο γρήγορα μπορεί να ξεκινήσει η 
κατάλληλη παρακολούθηση και θεραπεία.

Η ζωή με PBC σήμερα
Παρότι η διάγνωση μιας χρόνιας νόσου μπορεί αρχικά να τρομάξει, σήμερα 
υπάρχουν θεραπευτικές επιλογές και παρακολούθηση που βοηθούν σημαντι-
κά στη διαχείριση της νόσου και στην ποιότητα ζωής των ασθενών. Η τακτική 
επικοινωνία με τον γιατρό και η σωστή ενημέρωση παίζουν καθοριστικό ρόλο. 
Το σημαντικότερο όμως είναι ότι κανείς δεν χρειάζεται να αντιμετωπίζει αυτή 
τη διαδρομή μόνος του. Η σύνδεση με άλλους ανθρώπους που ζουν με PBC, 
η ανταλλαγή εμπειριών και η πρόσβαση σε αξιόπιστη πληροφόρηση μπορούν 
να βοηθήσουν ουσιαστικά έναν άνθρωπο να νιώσει μεγαλύτερη ασφάλεια και 
κατανόηση.

2. Τα πρώτα συμπτώματα της PBC που συχνά περνούν απαρατήρητα
Πολλοί άνθρωποι που ζουν με Πρωτοπαθή Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) περιγρά-
φουν ότι τα πρώτα σημάδια της νόσου ήταν τόσο ήπια ή ÇσυνηθισμέναÈ, που για 
χρόνια δεν σκέφτηκαν ότι μπορεί να σχετίζονται με κάτι σοβαρό. ÇΤο μόνο που 
είχα ήταν κόπωση, αλλά την είχα σε όλη μου τη ζωή και ποτέ δεν σκέφτηκα τη 
σύνδεση με το συκώτιÈ, ανέφερε χαρακτηριστικά μία ασθενής.

Αυτό είναι κάτι που συμβαίνει συχνά στην PBC. Τα πρώτα συμπτώματα της νό-
σου είναι συνήθως μη ειδικά, δηλαδή μπορούν εύκολα να αποδοθούν στην κα-
θημερινότητα, στο στρες ή στην κούραση. 

Η κόπωση ως βασικό σύμπτωμα
Η έντονη και ανεξήγητη κόπωση είναι ένα από τα πιο συχνά συμπτώματα της 
PBC. Δεν πρόκειται πάντα για την ÇκλασικήÈ κούραση μετά από μια δύσκολη 
ημέρα, αλλά για μια βαθιά εξάντληση που μπορεί να επηρεάζει σημαντικά την 
καθημερινότητα και τη λειτουργικότητα ενός ανθρώπου. 

Πολλοί άνθρωποι συνηθίζουν αυτή την αίσθηση και την κανονικοποιούν, θεω-
ρώντας ότι Çέτσι είναι ο οργανισμός τουςÈ ή ότι απλώς πιέζουν πολύ τον εαυτό 
τους. Αυτός είναι και ένας λόγος που η διάγνωση συχνά καθυστερεί.

Συμπτώματα που δεν συνδέονται εύκολα με το ήπαρ
Πέρα από την κόπωση, αρκετοί ασθενείς αναφέρουν:
	– κνησμό (φαγούρα), 
	– ξηροδερμία, 
	– ξηροφθαλμία ή ξηροστομία, 
	– δυσκολία συγκέντρωσης ή αυτό που συχνά περιγράφεται ως brain fog. 

Επειδή πολλά από αυτά τα συμπτώματα δεν μοιάζουν άμεσα «ηπατικά», είναι 
εύκολο κάποιος να μην τα συνδέσει με μία νόσο του ήπατος. Συχνά, οι άνθρωποι 
προσπαθούν να τα εξηγήσουν διαφορετικά ή θεωρούν ότι σχετίζονται με την πί-
εση της καθημερινότητας.

ΜΕΡΟΣ ΑÕ | Γνωρίζοντας την PBC

H γνώση είναι δύναμη - και η σωστή ενημέρωση μπορεί να κάνει τη διαφορά.
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Όταν τα συμπτώματα έρχονται και φεύγουν
Η PBC δεν εμφανίζεται πάντα με σταθερό τρόπο. Τα συμπτώματα μπορεί να πα-
ρουσιάζουν εξάρσεις και υφέσεις, δηλαδή κάποιες περίοδοι να είναι πιο δύσκο-
λες και άλλες πιο ήπιες. Αυτό κάνει ακόμα πιο δύσκολο για έναν άνθρωπο να 
καταλάβει ότι κάτι συμβαίνει. Πολλοί ασθενείς περιγράφουν ότι υπήρχαν περίο-
δοι όπου ένιωθαν καλά και άλλες όπου δυσκολεύονταν περισσότερο, χωρίς να 
μπορούν να εξηγήσουν το γιατί.

Μπορεί κάποιος να μην έχει καθόλου συμπτώματα;
Περίπου οι μισοί ασθενείς είναι εντελώς ασυμπτωματικοί κατά τη διάγνωση. Σε 
αυτές τις περιπτώσεις, η PBC μπορεί να είναι «σιωπηλή» και η διάγνωση να προ-
κύψει τυχαία μέσα από έναν αιματολογικό έλεγχο.

Η σημασία της έγκαιρης αναγνώρισης
Η έγκαιρη διάγνωση της PBC μπορεί να βοηθήσει σημαντικά στη σωστή παρακο-
λούθηση και στην έναρξη θεραπείας. Όσο πιο νωρίς αναγνωριστεί η νόσος, τόσο 
πιο γρήγορα μπορεί να οργανωθεί ένα πλάνο φροντίδας και παρακολούθησης. 
Πάνω απ’ όλα όμως, είναι σημαντικό οι άνθρωποι να θυμούνται ότι τα συμπτώ-
ματα που βιώνουν είναι πραγματικά - ακόμη κι αν δεν φαίνονται στους άλλους ή 
αν είναι δύσκολο να εξηγηθούν.

3. Ο δρόμος προς τη διάγνωση της PBC: Εξετάσεις, 
απορίες και καθυστερήσεις

Για πολλούς ανθρώπους που ζουν με Πρωτοπαθή Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC), η 
διάγνωση έρχεται μετά από μια μακρά περίοδο αβεβαιότητας. Κάποιοι έχουν πε-
ράσει χρόνια με ανεξήγητη κόπωση ή συμπτώματα που δεν μπορούσαν να εξη-
γήσουν, ενώ άλλοι ανακαλύπτουν τη νόσο τυχαία μέσα από εξετάσεις αίματος. 
Όπως ανέφερε χαρακτηριστικά μία ασθενής μέσα από τη φόρμα καταγραφής 
περιστατικών του MyPBCVoice: «Άργησα να διαγνωστώ και ξεκίνησα θεραπεία 
πολύ αργότερα».

Ο ρόλος των εξετάσεων και της σωστής καθοδήγησης
Οι εξετάσεις αίματος αποτελούν βασικό εργαλείο για την αναγνώριση της νόσου. 
Μέσα από έναν γενικό προληπτικό ή διαγνωστικό έλεγχο μπορεί να εντοπιστούν 
μεταβολές στις ηπατικές εξετάσεις, οι οποίες θα οδηγήσουν τον γιατρό σε περαι-
τέρω διερεύνηση.

Η σωστή αξιολόγηση των ευρημάτων και η έγκαιρη παραπομπή στον κατάλληλο 
ειδικό μπορούν να βοηθήσουν σημαντικά ώστε ένας άνθρωπος να φτάσει πιο 
γρήγορα στη διάγνωση και να ξεκινήσει την απαραίτητη θεραπεία και παρακο-
λούθηση.

Η γνώση ως πρώτο βήμα
Πολλοί ασθενείς περιγράφουν ότι η αναζήτηση έγκυρης πληροφόρησης ήταν 
το πρώτο βήμα που τους βοήθησε να κατανοήσουν καλύτερα τι συμβαίνει στο 

Η σωστή ενημέρωση μπορεί να βοηθήσει έναν άνθρωπο να καταλάβει καλύτερα το 
σώμα του και να αναζητήσει τη βοήθεια που χρειάζεται.
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σώμα τους.

Η σωστή ενημέρωση μπορεί να βοηθήσει έναν άνθρωπο να αναγνωρίσει έγκαι-
ρα πιθανά συμπτώματα, να αναζητήσει ιατρική βοήθεια και να συμμετέχει πιο 
ενεργά στη φροντίδα της υγείας του. Βέβαια, είναι σημαντικό η πληροφόρηση να 
προέρχεται από αξιόπιστες πηγές και να συνοδεύεται πάντα από την καθοδήγη-
ση επαγγελματιών υγείας.

4. Η κόπωση και τα ÇαόραταÈ συμπτώματα στην PBC
Για πολλούς ανθρώπους που ζουν με Πρωτοπαθή Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC), 
ένα από τα πιο δύσκολα κομμάτια της καθημερινότητας δεν είναι πάντα αυτό που 
φαίνεται στις εξετάσεις, αλλά αυτό που βιώνουν καθημερινά στο σώμα και στην 
ψυχολογία τους. Η κόπωση, ο κνησμός, η δυσκολία συγκέντρωσης και η ψυχική 
εξάντληση είναι συμπτώματα που μπορούν να επηρεάσουν σημαντικά την ποιό-
τητα ζωής, ακόμη κι όταν δεν είναι ορατά στους άλλους.

Όταν η εξάντληση δεν είναι απλή κούραση
Η κόπωση αποτελεί ένα από τα πιο συχνά και πιο απαιτητικά συμπτώματα της 
PBC. Για πολλούς ανθρώπους δεν πρόκειται για μια συνηθισμένη κούραση που 
υποχωρεί μετά από έναν καλό ύπνο ή λίγη ξεκούραση. Αντίθετα, πρόκειται για 
μια βαθιά αίσθηση εξάντλησης που μπορεί να επηρεάζει την εργασία, τις κοινω-
νικές δραστηριότητες και ακόμη και τις πιο απλές καθημερινές υποχρεώσεις.

Πολλοί ασθενείς περιγράφουν ότι υπάρχουν ημέρες κατά τις οποίες η ενέργειά 
τους είναι τόσο περιορισμένη, ώστε δυσκολεύονται να ανταποκριθούν σε πράγ-
ματα που παλαιότερα θεωρούσαν αυτονόητα. Αυτή η μορφή κόπωσης μπορεί 
να είναι ιδιαίτερα απογοητευτική, καθώς συχνά δεν γίνεται αντιληπτή από το πε-
ριβάλλον.

Όταν η νόσος δεν φαίνεται
Η PBC χαρακτηρίζεται συχνά ως μια «αόρατη» νόσος. Αυτό σημαίνει ότι πολλά 
από τα συμπτώματά της δεν είναι εμφανή στους άλλους ανθρώπους. Ένας άν-
θρωπος μπορεί να φαίνεται καλά εξωτερικά, ενώ στην πραγματικότητα να βιώ-
νει έντονη εξάντληση, δυσφορία ή δυσκολία συγκέντρωσης.

Για τον λόγο αυτό, αρκετοί άνθρωποι με PBC έρχονται αντιμέτωποι με σχόλια 
όπως «Καλά φαίνεσαι» ή «Δεν σου φαίνεται κάτι». Αν και συνήθως δεν λέγονται 
με κακή πρόθεση, τέτοιες φράσεις μπορεί να δημιουργήσουν την αίσθηση ότι η 
εμπειρία τους δεν γίνεται πλήρως κατανοητή.

Ο κνησμός και η επίδρασή του στην καθημερινότητα
Ένα ακόμη σύμπτωμα που μπορεί να επηρεάσει σημαντικά την ποιότητα ζωής 
είναι ο κνησμός. Για ορισμένους ανθρώπους με PBC, η φαγούρα μπορεί να είναι 
ιδιαίτερα έντονη και να επηρεάζει τον ύπνο, τη χαλάρωση και τη συνολική αίσθη-
ση ευεξίας.

ΜΕΡΟΣ ΑÕ | Γνωρίζοντας την PBC

Η ενημέρωση, η αναζήτηση βοήθειας και η ανοιχτή επικοινωνία με τον γιατρό αποτελούν 
σημαντικά βήματα σε αυτή τη διαδρομή.
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Η έλλειψη ποιοτικού ύπνου μπορεί με τη σειρά της να επιδεινώσει την κόπωση 
και να αυξήσει τη σωματική και ψυχική εξάντληση. Επιπλέον, επειδή ο κνησμός 
δεν είναι πάντα εμφανής στους άλλους, αρκετοί άνθρωποι αισθάνονται ότι το πε-
ριβάλλον τους δυσκολεύεται να κατανοήσει πόσο επηρεάζει την καθημερινότητά 
τους.

Τα συμπτώματα δεν αντικατοπτρίζονται πάντα στις εξετάσεις
Ένα στοιχείο που συχνά προκαλεί απορίες ή και απογοήτευση είναι ότι τα συ-
μπτώματα της PBC δεν σχετίζονται πάντα άμεσα με τα αποτελέσματα των εξετά-
σεων. Ένας άνθρωπος μπορεί να έχει σχετικά καλούς εργαστηριακούς δείκτες 
και παρ’ όλα αυτά να συνεχίζει να βιώνει έντονη κόπωση ή άλλες δυσκολίες στην 
καθημερινότητά του.

Αυτό είναι σημαντικό να αναγνωρίζεται, καθώς η εμπειρία του ασθενούς δεν 
αποτυπώνεται αποκλειστικά στους αριθμούς των εξετάσεων. Η συνολική εικόνα 
περιλαμβάνει τόσο τη βιολογική όσο και την καθημερινή και ψυχολογική διάστα-
ση της νόσου.

Η ψυχική επιβάρυνση των «αόρατων» συμπτωμάτων
Η συνεχής εξάντληση, ο διαταραγμένος ύπνος και η δυσκολία να εξηγήσει κά-
ποιος τι βιώνει μπορούν να επηρεάσουν σημαντικά και την ψυχική του υγεία. 
Πολλοί άνθρωποι με PBC αναφέρουν αυξημένο άγχος, δυσκολία συγκέντρω-
σης, συναισθηματική εξάντληση και αίσθημα απομόνωσης.

Όταν κάποιος αισθάνεται ότι δεν γίνεται κατανοητός ή ότι χρειάζεται συνεχώς να 
εξηγεί την κατάστασή του, η ψυχική επιβάρυνση μπορεί να γίνει ακόμη μεγα-
λύτερη. Για αυτόν τον λόγο, η φροντίδα στην PBC δεν αφορά μόνο το ήπαρ ή τις 
εξετάσεις, αλλά και τη συνολική ποιότητα ζωής του ανθρώπου.

Η κατανόηση και η υποστήριξη κάνουν διαφορά
Παρότι δεν υπάρχει πάντα μια εύκολη λύση για τα συμπτώματα της PBC, υπάρ-
χουν τρόποι που μπορούν να βοηθήσουν. Η σωστή ιατρική παρακολούθηση, η 
ανοιχτή επικοινωνία με τον γιατρό, η ψυχολογική υποστήριξη και η σύνδεση με 
άλλους ανθρώπους που βιώνουν παρόμοιες εμπειρίες μπορούν να συμβάλουν 
ουσιαστικά στη διαχείριση της καθημερινότητας. Το σημαντικότερο όμως είναι να 
αναγνωρίζεται ότι αυτά τα συμπτώματα είναι πραγματικά. Το ότι κάτι δεν φαίνε-
ται, δεν το κάνει λιγότερο αληθινό.

Η ενημέρωση, η κατανόηση και η υποστήριξη μπορούν να βοηθήσουν ώστε οι 
άνθρωποι με PBC να αισθάνονται λιγότερο μόνοι και περισσότερο ενδυναμωμέ-
νοι μέσα στη διαδρομή της νόσου.

5. Ζώντας με αβεβαιότητα μετά τη διάγνωση της PBC
Η στιγμή της διάγνωσης της Πρωτοπαθούς Χολικής Χολαγγειίτιδας (PBC) μπορεί 
για πολλούς ανθρώπους να μοιάζει σαν ένα σημείο που χωρίζει τη ζωή σε «πριν» 
και «μετά». Ο φόβος, η αβεβαιότητα και οι απορίες για το μέλλον είναι απολύτως 
φυσιολογικές αντιδράσεις. Πολλοί άνθρωποι περιγράφουν ότι μετά τη διάγνωση 
ένιωσαν πως ξαφνικά βρέθηκαν μπροστά σε κάτι άγνωστο, χωρίς να γνωρίζουν 
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τι ακριβώς σημαίνει για το παρόν ή το μέλλον τους.

«Αυτό που με φοβίζει περισσότερο είναι ότι δεν ξέρω τι θα γίνει από εδώ και 
πέρα», ανέφερε χαρακτηριστικά μία ασθενής.

Ο φόβος μετά τη διάγνωση είναι φυσιολογικός
Ο φόβος είναι ένα απολύτως φυσιολογικό συναίσθημα όταν ένας άνθρωπος έρ-
χεται αντιμέτωπος με μια χρόνια νόσο. Η διάγνωση φέρνει άγνωστες πληροφο-
ρίες, αλλαγές, αβεβαιότητα και πολλές ερωτήσεις για το μέλλον. Πολλοί άνθρω-
ποι αναρωτιούνται πώς θα εξελιχθεί η νόσος, αν θα αλλάξει η καθημερινότητά 
τους ή αν θα μπορούν να συνεχίσουν να κάνουν όσα έκαναν πριν.

«Τρομοκρατήθηκα όταν άκουσα τη διάγνωση», ανέφερε χαρακτηριστικά μία 
ασθενής στις συνεντεύξεις του MyPBCVoice. Αυτό το συναίσθημα είναι πολύ πιο 
συχνό απ’ όσο πιστεύουν πολλοί άνθρωποι.

Όταν η αβεβαιότητα γίνεται μέρος της καθημερινότητας
Για αρκετούς ανθρώπους, το άγχος μετά τη διάγνωση δεν εμφανίζεται μόνο σε 
δύσκολες στιγμές. Μπορεί να γίνει ένα σταθερό «φόντο» της καθημερινότητας - 
μια συνεχής ανησυχία που βρίσκεται στο πίσω μέρος του μυαλού ακόμη και στις 
πιο ήρεμες στιγμές.

Η αβεβαιότητα μπορεί να επηρεάσει τον ύπνο, τη διάθεση, τη συγκέντρωση αλλά 
και τον τρόπο που κάποιος βιώνει τα ίδια του τα συμπτώματα. Κάποιοι άνθρωποι 
περιγράφουν ότι αναζητούν συνεχώς πληροφορίες στο διαδίκτυο προσπαθώ-
ντας να καταλάβουν τι ακριβώς τους συμβαίνει, ενώ άλλοι αποφεύγουν εξε-
τάσεις ή συζητήσεις γύρω από τη νόσο επειδή φοβούνται αυτά που μπορεί να 
ακούσουν.

Παράλληλα, η υπερπληροφόρηση ή η πληροφόρηση από μη αξιόπιστες πηγές 
συχνά αυξάνει ακόμη περισσότερο την ανασφάλεια και τον φόβο. Για αυτόν τον 
λόγο, η σωστή ενημέρωση από επαγγελματίες υγείας και αξιόπιστες πηγές μπο-
ρεί να βοηθήσει έναν άνθρωπο να αισθανθεί μεγαλύτερη ασφάλεια και έλεγχο.

Τι αλλάζει πραγματικά μετά τη διάγνωση;
Πολλοί άνθρωποι φοβούνται ότι η διάγνωση σημαίνει πως «τίποτα δεν θα είναι 
ξανά όπως πριν». Η πραγματικότητα όμως είναι συνήθως πολύ πιο σύνθετη και 
πολύ λιγότερο απόλυτη.

Η ζωή με PBC μπορεί να απαιτεί κάποιες προσαρμογές, ιδιαίτερα όταν υπάρχουν 
συμπτώματα όπως η κόπωση, ο κνησμός ή η ψυχική εξάντληση. Για αρκετούς 
ανθρώπους αυτό σημαίνει ότι χρειάζεται να ακούν περισσότερο το σώμα τους, 
να προσαρμόζουν τους ρυθμούς τους και να δίνουν μεγαλύτερη σημασία στην 
ξεκούραση και στη φροντίδα του εαυτού τους.

Αυτό όμως δεν σημαίνει ότι η ζωή σταματά. Με σωστή παρακολούθηση, θερα-
πεία και υποστήριξη, πολλοί άνθρωποι συνεχίζουν να εργάζονται, να κάνουν 
σχέδια, να δημιουργούν σχέσεις και να χτίζουν μια ουσιαστική καθημερινότητα.

ΜΕΡΟΣ ΑÕ | Γνωρίζοντας την PBC
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Η διάγνωση δεν ακυρώνει την ταυτότητα ενός ανθρώπου
Ένα από τα πιο δύσκολα κομμάτια μετά τη διάγνωση είναι ότι αρκετοί άνθρωποι 
αρχίζουν να βλέπουν τον εαυτό τους μόνο μέσα από τη νόσο. Σταδιακά όμως, 
πολλοί ασθενείς περιγράφουν ότι κατάφεραν να ξαναβρούν ισορροπία και να 
θυμηθούν ότι η PBC είναι μία πλευρά της ζωής τους - όχι ολόκληρη η ταυτότητά 
τους.

Η ζωή συνεχίζει να περιλαμβάνει σχέσεις, στόχους, επιθυμίες, στιγμές χαράς και 
σύνδεση με άλλους ανθρώπους. Η προσαρμογή χρειάζεται χρόνο και δεν συμ-
βαίνει από τη μία μέρα στην άλλη. Υπάρχουν περίοδοι που μπορεί να είναι πιο 
δύσκολες και άλλες πιο ήρεμες.

Δεν χρειάζεται κάποιος να το περάσει μόνος του
Πολλοί άνθρωποι με PBC αισθάνονται ότι πρέπει να δείχνουν συνεχώς δυνατοί ή 
ότι δεν πρέπει να μιλούν για όσα τους φοβίζουν. Όμως η έκφραση του φόβου και 
της αβεβαιότητας δεν είναι αδυναμία.

Η επικοινωνία με τον γιατρό, η ψυχολογική υποστήριξη αλλά και η σύνδεση με 
άλλους ανθρώπους που ζουν με PBC μπορούν να βοηθήσουν ουσιαστικά έναν 
άνθρωπο να αισθανθεί μεγαλύτερη ασφάλεια και λιγότερη μοναξιά.

Στόχος δεν είναι να εξαφανιστεί εντελώς ο φόβος ή η αβεβαιότητα. Στόχος είναι 
ο άνθρωπος να μπορέσει σταδιακά να ζει χωρίς να εγκλωβίζεται συνεχώς μέσα 
σε αυτά τα συναισθήματα.

Η ζωή συνεχίζεται - ακόμη κι όταν υπάρχει αβεβαιότητα

Η PBC είναι μια χρόνια νόσος, όμως η διάγνωση δεν ακυρώνει τη ζωή, τα σχέδια 
ή την ταυτότητα ενός ανθρώπου. Η προσαρμογή δεν σημαίνει παραίτηση. Σημαί-
νει ότι ένας άνθρωπος μαθαίνει σταδιακά να φροντίζει τον εαυτό του με έναν νέο 
τρόπο.

Η αβεβαιότητα μπορεί να υπάρχει, όμως δεν χρειάζεται να καθορίζει ολόκληρη 
τη ζωή.
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6. Η ψυχολογική επιβάρυνση στις χρόνιες παθήσεις και η σημασία της 
υποστήριξης

Η ζωή με μια χρόνια νόσο όπως η Πρωτοπαθής Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) δεν 
επηρεάζει μόνο το σώμα. Για πολλούς ανθρώπους, η διάγνωση συνοδεύεται και 
από σημαντική ψυχολογική επιβάρυνση, η οποία συχνά παραμένει αόρατη στους 
γύρω τους.

Ο φόβος, η αβεβαιότητα, η θλίψη, το άγχος αλλά και η αίσθηση ότι «η ζωή αλλάζει 
ξαφνικά» είναι εμπειρίες που αναφέρουν συχνά άνθρωποι που ζουν με χρόνια 
και αυτοάνοσα νοσήματα.

Η διάγνωση επηρεάζει πολλές πλευρές της ζωής
Όταν ένας άνθρωπος λαμβάνει μια διάγνωση όπως η PBC, συχνά νιώθει ότι αλ-
λάζει όχι μόνο η σχέση με την υγεία του αλλά και η εικόνα που είχε για τον εαυ-
τό του και το μέλλον του. Πολλοί άνθρωποι αρχίζουν να αναρωτιούνται αν θα 
μπορούν να συνεχίσουν όπως πριν, αν οι άλλοι θα τους καταλάβουν ή πώς θα 
αλλάξει η καθημερινότητά τους. 

Η ψυχολογική επιβάρυνση δεν αφορά μόνο τη νόσο καθαυτή, αλλά και την αβε-
βαιότητα, την ανάγκη προσαρμογής και τη συναισθηματική πίεση που συνοδεύει 
μια νέα πραγματικότητα. Για αρκετούς ανθρώπους υπάρχει και ένα «διπλό βά-
ρος». Από τη μία χρειάζεται να διαχειριστούν τον φόβο, τα συμπτώματα και την 
αβεβαιότητα και από την άλλη να αντιμετωπίσουν τη δυσκολία να εξηγήσουν 
στους άλλους τι πραγματικά βιώνουν. Κάποιοι φοβούνται ότι δεν θα γίνουν κα-
τανοητοί ή ότι θα θεωρηθούν υπερβολικοί. Άλλοι αισθάνονται ότι πρέπει να δεί-
χνουν συνεχώς «δυνατοί», ακόμη κι όταν μέσα τους δυσκολεύονται πολύ.

Η ψυχική υγεία είναι μέρος της συνολικής φροντίδας
Η ψυχική και η σωματική υγεία είναι στενά συνδεδεμένες. Η συνεχής συναισθη-
ματική πίεση μπορεί να επηρεάσει τη διάθεση, τον ύπνο, την ενέργεια αλλά και 
τον τρόπο που ένας άνθρωπος βιώνει τα ίδια του τα συμπτώματα.

Αυτό δεν σημαίνει ότι «όλα είναι ψυχολογικά». Σημαίνει ότι η ψυχική επιβάρυνση 
είναι μια πραγματική και σημαντική πλευρά της εμπειρίας των ανθρώπων που 
ζουν με PBC.

Παρόλα αυτά, πολλοί άνθρωποι δυσκολεύονται να μιλήσουν ανοιχτά για όσα αι-
σθάνονται. Συχνά κρατούν μέσα τους τον φόβο, τη θλίψη, την εξάντληση ή τη 
μοναξιά επειδή δεν θέλουν να επιβαρύνουν τους γύρω τους ή επειδή αισθάνο-
νται ότι «πρέπει να συνεχίσουν κανονικά». Όμως η σιωπή συχνά κάνει το βάρος 
ακόμη μεγαλύτερο.

ΜΕΡΟΣ ΑÕ | Γνωρίζοντας την PBC

ΜΈΡΟΣ Β΄ | Η ΕΜΠΕΙΡΊΑ ΤΟΥ ΝΑ ΖΕΙΣ ΜΕ PBC
Η ψυχολογική, κοινωνική και προσωπική διάσταση της ζωής με μια σπάνια 
χρόνια πάθηση.



12

MyPBCVoice | Εκπαιδευτικός οδηγός PBC

Γιατί είναι σημαντικό να μιλάμε ανοιχτά
Η δυνατότητα να εκφράσει ένας άνθρωπος τους φόβους, τις δυσκολίες και τα 
συναισθήματά του μπορεί να λειτουργήσει ανακουφιστικά και υποστηρικτικά. 
Πολλοί ασθενείς περιγράφουν ότι όταν άκουσαν άλλους ανθρώπους να μιλούν 
ανοιχτά για παρόμοιες εμπειρίες, ένιωσαν για πρώτη φορά ότι κάποιος τους κα-
ταλαβαίνει πραγματικά.

Η ανοιχτή συζήτηση γύρω από την ψυχική υγεία βοηθά όχι μόνο το ίδιο το άτομο 
αλλά και άλλους ανθρώπους που ίσως νιώθουν μόνοι ή ακατανόητοι. Μειώνει 
το στίγμα και ενισχύει την κατανόηση γύρω από το τι σημαίνει πραγματικά να ζει 
κάποιος με μια χρόνια και συχνά αόρατη νόσο.

Η αναζήτηση υποστήριξης μπορεί να βοηθήσει ουσιαστικά
Πολλοί άνθρωποι πιστεύουν ότι πρέπει να φτάσουν σε ένα «οριακό σημείο» για 
να ζητήσουν βοήθεια. Στην πραγματικότητα όμως, η ψυχολογική υποστήριξη 
μπορεί να γίνει βοηθητική πολύ νωρίτερα.

Μπορεί να βοηθήσει έναν άνθρωπο να διαχειριστεί το άγχος και την αβεβαιότη-
τα, να προσαρμοστεί μετά τη διάγνωση, να επεξεργαστεί τα συναισθήματά του 
αλλά και να αισθανθεί μεγαλύτερη ασφάλεια και σύνδεση. 

Για κάποιους ανθρώπους η ανάγκη για υποστήριξη εμφανίζεται αμέσως μετά τη 
διάγνωση, ενώ για άλλους αργότερα, όταν νιώσουν ότι η πίεση της καθημερινό-
τητας γίνεται πολύ μεγάλη. Η δυσκολία στον ύπνο, η συνεχής ψυχική εξάντληση, 
η απομόνωση ή η αίσθηση ότι κάποιος δεν μπορεί πλέον να διαχειριστεί όσα 
βιώνει μόνος του μπορεί να είναι σημάδια ότι χρειάζεται περισσότερη στήριξη.

Το να ζητάς βοήθεια δεν είναι αδυναμία
Η αναζήτηση υποστήριξης δεν αποτελεί ένδειξη αδυναμίας ή αποτυχίας. Είναι μια 
πράξη φροντίδας προς τον εαυτό.

Η υποστήριξη μπορεί να έρθει μέσα από έναν επαγγελματία ψυχικής υγείας, από 
αγαπημένα πρόσωπα αλλά και από άλλους ανθρώπους που ζουν με παρόμοιες 
εμπειρίες. Η σύνδεση, η κατανόηση και η κοινότητα μπορούν να μειώσουν ση-
μαντικά το αίσθημα απομόνωσης που συχνά συνοδεύει τις χρόνιες και σπάνιες 
παθήσεις. Κανείς δεν χρειάζεται να το περνά μόνος του.

Η PBC μπορεί να φέρει στιγμές φόβου, αβεβαιότητας και ψυχικής κόπωσης. 
Όμως κανείς δεν χρειάζεται να αντιμετωπίζει μόνος του όλο αυτό το βάρος. Η 
φροντίδα της ψυχικής υγείας είναι σημαντικό μέρος της συνολικής φροντίδας 
ενός ανθρώπου και αξίζει χώρο, κατανόηση και υποστήριξη.

7. Η αποδοχή στην PBC: Από την ενοχή στη συμφιλίωση με τη νόσο
Η διάγνωση μιας χρόνιας νόσου όπως η Πρωτοπαθής Χολική Χολαγγειίτιδα 
(PBC) μπορεί να αλλάξει βαθιά τον τρόπο με τον οποίο ένας άνθρωπος βλέπει 
τον εαυτό του, το σώμα του και την καθημερινότητά του. Για πολλούς ανθρώ-
πους, μετά τη διάγνωση αρχίζει μια εσωτερική διαδρομή γεμάτη φόβο, αβεβαιό-
τητα αλλά και δύσκολα συναισθήματα όπως οι ενοχές και η αυτοκατηγορία.
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Σκέψεις όπως «Μήπως έφταιξε το άγχος;», «Μήπως δεν πρόσεχα αρκετά τον εαυ-
τό μου;» ή ακόμη και «Μήπως φταίω εγώ για αυτό που μου συμβαίνει;» είναι 
πολύ πιο συχνές απ’ όσο πιστεύουν πολλοί άνθρωποι.

Η ανάγκη να βρούμε μια εξήγηση
Όταν ένας άνθρωπος έρχεται αντιμέτωπος με μια χρόνια και αυτοάνοση νόσο, 
συχνά προσπαθεί να βρει μια εξήγηση για αυτό που συμβαίνει. Ιδιαίτερα στα 
αυτοάνοσα νοσήματα, όπου υπάρχει συχνά συζήτηση γύρω από το στρες, την 
πίεση ή δύσκολες εμπειρίες ζωής, αρκετοί άνθρωποι αρχίζουν να πιστεύουν ότι 
ίσως «προκάλεσαν» οι ίδιοι τη νόσο τους. Όμως η πραγματικότητα είναι πολύ πιο 
σύνθετη.

Η PBC είναι ένα αυτοάνοσο νόσημα που σχετίζεται με πολλούς διαφορετικούς 
παράγοντες. Οι επιστήμονες γνωρίζουν ότι υπάρχουν γενετικοί, ανοσολογικοί 
και περιβαλλοντικοί μηχανισμοί που σχετίζονται με τη νόσο, όμως αυτό δεν ση-
μαίνει ότι ένας άνθρωπος ευθύνεται για τη διάγνωσή του.

Το στρες και η ψυχολογική πίεση μπορεί να επηρεάζουν συνολικά την ευεξία και 
τον τρόπο που κάποιος διαχειρίζεται μια κατάσταση, όμως δεν είναι σωστό ένας 
άνθρωπος να κουβαλά την ευθύνη για κάτι τόσο πολύπλοκο όσο μια αυτοάνοση 
νόσος.

Όταν η ενοχή γίνεται μέρος της καθημερινότητας
Η συνεχής αυτοκατηγορία μπορεί να επιβαρύνει σημαντικά την ψυχική υγεία. 
Πολλοί άνθρωποι γίνονται υπερβολικά αυστηροί με τον εαυτό τους, δυσκολεύ-
ονται να ζητήσουν βοήθεια ή αισθάνονται ότι πρέπει συνεχώς να αποδεικνύουν 
ότι «τα καταφέρνουν».

Παράλληλα, μετά τη διάγνωση αρκετοί άνθρωποι αρχίζουν σταδιακά να αισθάνο-
νται ότι η νόσος καταλαμβάνει όλο και περισσότερο χώρο στην ταυτότητά τους. 
Σαν να μην είναι πλέον οι ίδιοι άνθρωποι, αλλά μόνο «ο ασθενής».

Η χρόνια νόσος δεν επηρεάζει μόνο το σώμα. Επηρεάζει και την αυτοεικόνα, την 
αίσθηση ελέγχου αλλά και τον τρόπο που ένας άνθρωπος φαντάζεται το μέλλον 
του. Πολλοί άνθρωποι περιγράφουν ότι μετά τη διάγνωση ένιωσαν σαν να «χά-
νουν» κομμάτια του εαυτού τους ή σαν η ζωή να χωρίζεται σε «πριν» και «μετά».

Από το «είμαι η νόσος» στο «έχω μια νόσο»
Μία από τις μεγαλύτερες προκλήσεις μετά τη διάγνωση είναι να μπορέσει ένας 
άνθρωπος να μη χαθεί μέσα στη νόσο. Όπως αναφέρθηκε και στο vidcast για 
την ψυχική υγεία, αρκετοί άνθρωποι αρχίζουν να ταυτίζονται τόσο πολύ με τη 
διάγνωση, ώστε αισθάνονται ότι χάνεται ολόκληρη η υπόλοιπη ταυτότητά τους. 

Ένας άνθρωπος συνεχίζει να είναι πολλά περισσότερα από τη διάγνωσή του. Συ-
νεχίζει να έχει σχέσεις, ανάγκες, επιθυμίες, στόχους, όνειρα και κομμάτια του 
εαυτού του που δεν ακυρώνονται από τη νόσο. Η αποδοχή βοηθά σταδιακά έναν 
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Όμως η PBC είναι μία πλευρά της ζωής ενός ανθρώπου - όχι ολόκληρος ο άνθρωπος.
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άνθρωπο να ξανασυνδεθεί με αυτά τα κομμάτια και να θυμηθεί ότι η αξία και η 
ταυτότητά του δεν ορίζονται μόνο από την PBC.

Η αποδοχή δεν σημαίνει παραίτηση
Η λέξη «αποδοχή» πολλές φορές παρερμηνεύεται. Αρκετοί άνθρωποι φοβούνται 
ότι αν αποδεχθούν τη νόσο τους, σημαίνει ότι «παραιτούνται» ή ότι σταματούν να 
προσπαθούν. Στην πραγματικότητα όμως, η αποδοχή σημαίνει κάτι πολύ διαφο-
ρετικό. Σημαίνει ότι ένας άνθρωπος αναγνωρίζει αυτό που του συμβαίνει, στα-
ματά να παλεύει συνεχώς με την ίδια την ύπαρξη της νόσου και αρχίζει σταδιακά 
να βρίσκει τρόπους να φροντίσει ουσιαστικά τον εαυτό του.

Η αποδοχή δεν ακυρώνει τον φόβο, τη θλίψη ή την αβεβαιότητα. Δεν σημαίνει 
ότι όλα γίνονται ξαφνικά εύκολα. Σημαίνει όμως ότι ο άνθρωπος μπορεί να στα-
θεί απέναντι σε αυτά τα συναισθήματα με περισσότερη κατανόηση και λιγότερη 
εσωτερική σύγκρουση. Και αυτή η διαδικασία δεν είναι γραμμική. Υπάρχουν πε-
ρίοδοι πιο ήρεμες και άλλες πιο δύσκολες, ιδιαίτερα όταν εμφανίζονται νέα συ-
μπτώματα ή αλλαγές στην καθημερινότητα. Αυτό είναι απολύτως φυσιολογικό.

Από την αυτοκατηγορία στη φροντίδα
Για πολλούς ανθρώπους, ένα σημαντικό βήμα είναι η μετάβαση από το: «Φταίω 
εγώ;» στο: «Τι χρειάζομαι για να φροντίσω καλύτερα τον εαυτό μου;». Όταν ένας 
άνθρωπος αρχίζει να αντιμετωπίζει τον εαυτό του με περισσότερη κατανόηση, 
συχνά μπορεί πιο εύκολα να ζητήσει βοήθεια, να μιλήσει για όσα νιώθει και να 
προσαρμόσει την καθημερινότητά του με τρόπο πιο υποστηρικτικό για τις ανά-
γκες του. Η φροντίδα του εαυτού δεν είναι αδυναμία. Είναι μέρος της προσαρμο-
γής και της συμφιλίωσης με μια νέα πραγματικότητα.

Η υποστήριξη μπορεί να κάνει μεγάλη διαφορά
Πολλοί άνθρωποι προσπαθούν να δείχνουν συνεχώς δυνατοί, ακόμη κι όταν 
μέσα τους δυσκολεύονται πολύ. Όμως, όπως ανέφερε χαρακτηριστικά μια ασθε-
νείς στις συνεντεύξεις που πραγματοποιήσαμε, «Δύναμη είναι να μπορώ να ζη-
τήσω βοήθεια και να αφήσω και τους άλλους να με στηρίξουν». Η υποστήριξη 
από αγαπημένα πρόσωπα, από άλλους ανθρώπους που ζουν με PBC ή από έναν 
επαγγελματία ψυχικής υγείας μπορεί να βοηθήσει ουσιαστικά έναν άνθρωπο να 
αισθανθεί λιγότερο μόνος και λιγότερο αυστηρός με τον εαυτό του.

Η PBC μπορεί να αλλάζει κάποιες πλευρές της ζωής, όμως δεν ακυρώνει την 
αξία, την προσωπικότητα ή τη δυνατότητα ενός ανθρώπου να συνεχίσει να ζει 
ουσιαστικά και με νόημα.

8. Η σχέση με το σώμα και την ταυτότητα μετά τη διάγνωση της PBC
Η διάγνωση μιας χρόνιας νόσου όπως η Πρωτοπαθής Χολική Χολαγγειίτιδα 
(PBC) δεν επηρεάζει μόνο την καθημερινότητα ή την υγεία ενός ανθρώπου. Συ-
χνά επηρεάζει και τη σχέση που έχει με το ίδιο του το σώμα αλλά και τον τρόπο 
με τον οποίο βλέπει τον εαυτό του. Πολλοί άνθρωποι περιγράφουν ότι μετά τη 
διάγνωση άρχισαν να βιώνουν το σώμα τους διαφορετικά. Άλλοι αισθάνονται ότι 
το σώμα τους «τους πρόδωσε», ενώ άλλοι ότι δεν μπορούν πλέον να το εμπι-
στευτούν όπως πριν. Ακόμη και όταν τα συμπτώματα δεν είναι έντονα, η ίδια η 
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ύπαρξη της νόσου μπορεί να αλλάξει βαθιά την αίσθηση που έχει κάποιος για το 
σώμα και την ταυτότητά του.

Όταν το σώμα μοιάζει ξαφνικά «ξένο»
Μετά τη διάγνωση, αρκετοί άνθρωποι αρχίζουν να σκέφτονται: «Το σώμα μου 
δεν λειτουργεί όπως πριν», «Δεν μπορώ να το εμπιστευτώ», ή «Κάτι μέσα μου 
έχει αλλάξει». Αυτές οι σκέψεις είναι πολύ πιο συχνές απ’ όσο πιστεύουν πολλοί 
άνθρωποι. Η εμπειρία μιας χρόνιας νόσου μπορεί να δημιουργήσει φόβο, απο-
ξένωση αλλά και αίσθημα απώλειας ελέγχου.

Η PBC είναι μια σωματική νόσος, όμως πολλές φορές επηρεάζει και την εικόνα 
που έχει κάποιος για τον εαυτό του. Η κόπωση, τα συμπτώματα, οι εξετάσεις ή 
ακόμη και η ανάγκη συνεχούς παρακολούθησης μπορούν να κάνουν έναν άν-
θρωπο να αισθανθεί ότι το σώμα του έχει αλλάξει ή ότι δεν του ανήκει πια με τον 
ίδιο τρόπο.

Όταν η διάγνωση επηρεάζει την ταυτότητα
Η χρόνια νόσος δεν επηρεάζει μόνο το σώμα. Επηρεάζει και την αυτοεικόνα, την 
αίσθηση ελέγχου αλλά και τον τρόπο που ένας άνθρωπος φαντάζεται το μέλλον 
του. Πολλοί άνθρωποι περιγράφουν ότι μετά τη διάγνωση ένιωσαν σαν να «χά-
νουν» κομμάτια του εαυτού τους ή σαν η ζωή να χωρίζεται σε «πριν» και «μετά». 
Σταδιακά, αρκετοί αρχίζουν να αισθάνονται ότι η νόσος καταλαμβάνει όλο και 
περισσότερο χώρο στην ταυτότητά τους. Σαν να μην είναι πλέον ο εαυτός τους, 
οι σχέσεις τους, τα ενδιαφέροντά τους, ή η καθημερινότητά τους, αλλά μόνο «ο 
ασθενής». Όμως η PBC είναι μία πλευρά της ζωής ενός ανθρώπου - όχι ολόκλη-
ρος ο άνθρωπος.

Ένας άνθρωπος συνεχίζει να είναι πολλά περισσότερα από τη διάγνωσή του. 
Συνεχίζει να έχει σχέσεις, ανάγκες, επιθυμίες, όνειρα, ρόλους και κομμάτια του 
εαυτού του που δεν ακυρώνονται από τη νόσο.

Η επανασύνδεση με το σώμα και τον εαυτό είναι μια διαδικασία
Η σχέση με το σώμα δεν αλλάζει από τη μία μέρα στην άλλη - και το ίδιο ισχύει 
και για την αποδοχή αυτής της νέας πραγματικότητας. Για πολλούς ανθρώπους, 
η πορεία μετά τη διάγνωση περιλαμβάνει σταδιακά μια νέα σχέση με το σώμα, 
τα όρια, τις ανάγκες και τη φροντίδα του εαυτού. Αυτό μπορεί να σημαίνει ότι 
κάποιος αρχίζει να ακούει περισσότερο το σώμα του, να αναγνωρίζει τα όριά του 
χωρίς ενοχές και να αντιμετωπίζει τον εαυτό του με περισσότερη κατανόηση και 
λιγότερη αυστηρότητα.

Η επανασύνδεση με το σώμα συχνά σημαίνει ότι ο άνθρωπος αρχίζει σταδιακά να 
το βλέπει όχι ως «εχθρό», αλλά ως κάτι που χρειάζεται φροντίδα και υποστήριξη.

Η αποδοχή δεν σημαίνει ότι χάνεις τον εαυτό σου
Μετά τη διάγνωση, αρκετοί άνθρωποι προσπαθούν να βρουν ξανά ισορροπία 
ανάμεσα σε αυτό που ήταν πριν και στη νέα πραγματικότητα που καλούνται 
να διαχειριστούν. Αυτή η διαδικασία δεν είναι πάντα εύκολη και πολλές φορές 
συνοδεύεται από θυμό, αμφιθυμία, θλίψη ή αίσθηση απώλειας. Η αποδοχή δεν 
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σημαίνει παραίτηση. Σημαίνει σταδιακά να μπορέσει ένας άνθρωπος να ενσωμα-
τώσει τη νόσο μέσα στη ζωή του χωρίς να χάνει ολοκληρωτικά τον εαυτό του. Η 
προσαρμογή δεν σημαίνει ότι κάποιος “χάνει” τον παλιό του εαυτό. Σημαίνει ότι 
μαθαίνει να ζει με μια νέα πραγματικότητα, διατηρώντας παράλληλα όλα όσα τον 
κάνουν άνθρωπο.

Το σώμα και η ταυτότητα είναι κάτι πολύ μεγαλύτερο από μια διάγνωση
Η PBC μπορεί να αλλάζει κάποιες πλευρές της ζωής, όμως δεν ακυρώνει την 
αξία, την προσωπικότητα ή την ταυτότητα ενός ανθρώπου. Με χρόνο, υποστήρι-
ξη και κατανόηση, πολλοί άνθρωποι καταφέρνουν σταδιακά να χτίσουν μια νέα 
ισορροπία με το σώμα και τον εαυτό τους.

Γιατί ένας άνθρωπος δεν είναι μόνο η νόσος του. 
Είναι πολύ περισσότερα από αυτήν.

9. Η μοναξιά στις σπάνιες παθήσεις και η δύναμη της κοινότητας
Η μοναξιά της αόρατης εμπειρίας
Πολλοί άνθρωποι που ζουν με Πρωτοπαθή Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) περιγρά-
φουν ότι ένα από τα πιο δύσκολα συναισθήματα που βιώνουν είναι η μοναξιά. Όχι 
απαραίτητα η φυσική μοναξιά, αλλά εκείνη η βαθιά εσωτερική αίσθηση ότι κανείς 
δεν μπορεί πραγματικά να καταλάβει αυτό που περνούν. Αυτό συμβαίνει συχνά 
στις σπάνιες και αόρατες παθήσεις, όπου οι άνθρωποι μπορεί να αισθάνονται ότι 
η εμπειρία τους δεν είναι ορατή ή εύκολα κατανοητή από το περιβάλλον τους. 
Η PBC είναι πολλές φορές μια «αόρατη» νόσος. Κάποιος μπορεί εξωτερικά να 
φαίνεται καλά, ενώ μέσα του να βιώνει εξάντληση, φόβο, αβεβαιότητα ή βαθιά 
συναισθηματική πίεση.

Για αρκετούς ανθρώπους, αυτό είναι δύσκολο να εξηγηθεί με λόγια. Κάποιοι 
κουράζονται να προσπαθούν συνεχώς να περιγράψουν πώς νιώθουν, ενώ άλλοι 
φοβούνται ότι δεν θα γίνουν κατανοητοί ή ότι θα θεωρηθούν υπερβολικοί. Έτσι, 
πολλές σκέψεις και συναισθήματα μένουν μέσα τους ανομολόγητα.

Όταν νιώθεις ότι κανείς δεν καταλαβαίνει
Πολλοί άνθρωποι με PBC δυσκολεύονται να εξηγήσουν την κόπωση, το άγχος ή 
το πώς επηρεάζεται η καθημερινότητά τους. Αυτό μπορεί να δημιουργήσει την 
αίσθηση ότι «είμαι μόνος σε αυτό» ή ότι «οι άλλοι δεν μπορούν να καταλάβουν 
πραγματικά». Η μοναξιά όμως δεν σχετίζεται μόνο με το αν υπάρχουν άνθρωποι 
γύρω μας. Πολλές φορές σχετίζεται με το αν αισθανόμαστε ότι μας βλέπουν, μας 
ακούν και μας κατανοούν ουσιαστικά.

Ακόμη κι όταν υπάρχουν άνθρωποι που αγαπούν και στηρίζουν έναν ασθενή, 
υπάρχουν πλευρές της εμπειρίας που δύσκολα μεταφέρονται πλήρως σε κά-
ποιον που δεν το έχει ζήσει. Αυτό δεν σημαίνει ότι οι άλλοι δεν νοιάζονται. Σημαί-
νει ότι κάποιες εμπειρίες είναι βαθιά προσωπικές και δύσκολα περιγράφονται.
Πολλοί άνθρωποι προσπαθούν να συνεχίσουν «κανονικά», να μη δείχνουν πόσο 
δυσκολεύονται ή να μη «βαρύνουν» τους γύρω τους. Όμως όταν ο φόβος, η θλί-
ψη ή η αβεβαιότητα μένουν συνεχώς μέσα τους, το βάρος συχνά γίνεται ακόμη 
μεγαλύτερο. Η σιωπή μπορεί να οδηγήσει σε απομόνωση και στην αίσθηση ότι 
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ένας άνθρωπος πρέπει να διαχειρίζεται τα πάντα μόνος του.

Η δύναμη του να ακούς «κι εγώ το έχω νιώσει αυτό»
Για πολλούς ανθρώπους με PBC, η επαφή με άλλους ασθενείς λειτουργεί ανα-
κουφιστικά. Το να ακούσει κάποιος «σε καταλαβαίνω», «το έχω περάσει κι εγώ» 
ή «δεν είσαι υπερβολικός» μπορεί να μειώσει σημαντικά το αίσθημα μοναξιάς και 
απομόνωσης. Η κοινότητα δεν «εξαφανίζει» τη νόσο, όμως μπορεί να βοηθήσει 
έναν άνθρωπο να αισθανθεί λιγότερο μόνος μέσα σε αυτή τη διαδρομή. Μέσα σε 
μια κοινότητα, πολλοί άνθρωποι αισθάνονται ότι μπορούν να μιλήσουν ανοιχτά 
για τους φόβους και τα συμπτώματά τους χωρίς να χρειάζεται να εξηγούν συνε-
χώς όσα βιώνουν.

Η σύνδεση με ανθρώπους που μοιράζονται παρόμοιες εμπειρίες δημιουργεί συ-
χνά ένα αίσθημα κατανόησης και ασφάλειας που είναι δύσκολο να βρεθεί αλλού.

Η σημασία του να μοιράζεσαι την ιστορία σου
Για πολλούς ανθρώπους, το να μιλήσουν ανοιχτά για όσα βιώνουν δεν είναι 
εύκολο. Κάποιοι χρειάζονται χρόνο, ενώ άλλοι φοβούνται ότι δεν θα γίνουν πι-
στευτοί ή ότι θα παρεξηγηθούν. Κι όμως, η δυνατότητα να μοιράζεται κάποιος 
την ιστορία του μπορεί να γίνει κάτι πολύ πιο σημαντικό από μια απλή αφήγηση 
εμπειριών. Όταν ένας άνθρωπος μιλά ανοιχτά για όσα βιώνει, σπάει τη σιωπή, δί-
νει χώρο και σε άλλους ανθρώπους να εκφραστούν και βοηθά να γίνει πιο ορατή 
η πραγματική εμπειρία της νόσου.

Πολλοί ασθενείς περιγράφουν ότι για πρώτη φορά ένιωσαν πραγματικά κατα-
νοητοί όταν άκουσαν ιστορίες άλλων ανθρώπων που ζουν με την ίδια νόσο. 
Μερικές φορές, μια προσωπική εμπειρία μπορεί να «αγγίξει» περισσότερο από 
οποιαδήποτε θεωρητική πληροφορία. 

Ακόμη και μια μικρή φράση ή μια απλή σκέψη μπορεί να βοηθήσει 
κάποιον άλλο να αισθανθεί λιγότερο μόνος.

Η κοινότητα μπορεί να σπάσει την απομόνωση
Η κοινότητα δεν αντικαθιστά την ιατρική φροντίδα - όμως μπορεί να προσφέ-
ρει κάτι εξίσου σημαντικό: την αίσθηση ότι κάποιος δεν είναι μόνος. Η σύνδεση 
με άλλους ανθρώπους βοηθά πολλούς ασθενείς να αισθανθούν ότι ακούγονται 
πραγματικά, να βρουν κατανόηση χωρίς εξηγήσεις, να εκφράσουν φόβους και 
δυσκολίες αλλά και να δουν ότι άλλοι άνθρωποι συνεχίζουν να ζουν ουσιαστικά 
με την PBC. Γιατί ακόμη και στις πιο δύσκολες στιγμές, το να ξέρεις ότι κάποιος 
σε καταλαβαίνει μπορεί να αλλάξει πολλά.

Κανείς δεν χρειάζεται να περνά αυτή τη διαδρομή μόνος
Η PBC μπορεί να δημιουργεί στιγμές φόβου, απομόνωσης και αβεβαιότητας. 
Όμως η σύνδεση, η κατανόηση και η δυνατότητα να μοιραζόμαστε τις εμπειρίες 
μας μπορούν να κάνουν ουσιαστική διαφορά. Η φωνή κάθε ανθρώπου έχει αξία. 
Και πολλές φορές, μέσα από μια ιστορία, μια συζήτηση ή μια κοινότητα, ένας 
άνθρωπος μπορεί να θυμηθεί κάτι πολύ σημαντικό: ότι δεν είναι μόνος.

ΜΕΡΟΣ ΒÕ | Η εμπειρία του να ζεις με PBC
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10. Ζώντας με PBC: Σχέσεις, εργασία και καθημερινότητα
Η Πρωτοπαθής Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) δεν επηρεάζει μόνο την υγεία ενός 
ανθρώπου. Για πολλούς ασθενείς, επηρεάζει και την καθημερινότητά τους, τις 
σχέσεις τους, την εργασία τους και τον τρόπο που οργανώνουν τη ζωή τους. Η 
κόπωση, η αβεβαιότητα και τα συμπτώματα της νόσου πολλές φορές δεν φαί-
νονται εξωτερικά, όμως μπορούν να επηρεάσουν ουσιαστικά την καθημερινή 
λειτουργικότητα και τις κοινωνικές επαφές. 

Όταν η καθημερινότητα αλλάζει
Πολλοί άνθρωποι με PBC περιγράφουν ότι μετά τη διάγνωση χρειάστηκε να αλ-
λάξουν τον τρόπο με τον οποίο οργανώνουν την καθημερινότητά τους. Κάποιες 
δραστηριότητες που παλαιότερα θεωρούσαν αυτονόητες μπορεί πλέον να απαι-
τούν περισσότερη ενέργεια, περισσότερο χρόνο ή καλύτερη διαχείριση της κό-
πωσης και των συμπτωμάτων. 

Η εργασία και η πίεση της λειτουργικότητας
Η κόπωση και η αόρατη φύση της νόσου μπορούν να κάνουν την εργασία ιδιαί-
τερα απαιτητική για αρκετούς ανθρώπους με PBC. Πολλοί ασθενείς δυσκολεύ-
ονται: να εξηγήσουν στους άλλους γιατί εξαντλούνται τόσο εύκολα,  να διατηρή-
σουν τους ίδιους ρυθμούς όπως πριν ή να αισθανθούν ότι μπορούν να ζητήσουν 
κατανόηση στον εργασιακό χώρο. Κάποιες φορές, η πίεση να συνεχίσει κάποιος 
να λειτουργεί «κανονικά» μπορεί να οδηγήσει σε ακόμη μεγαλύτερη σωματική 
και ψυχική εξάντληση.

Οι σχέσεις μπορεί να επηρεαστούν
Η PBC μπορεί επίσης να επηρεάσει τις οικογενειακές σχέσεις, τις φιλίες αλλά 
και τις ερωτικές σχέσεις. Πολλοί άνθρωποι περιγράφουν ότι δυσκολεύονται να 
εξηγήσουν στους γύρω τους πώς νιώθουν, γιατί ακυρώνουν δραστηριότητες ή 
γιατί κάποιες ημέρες δεν έχουν ενέργεια ούτε για απλά πράγματα. Όταν οι άλλοι 
δεν καταλαβαίνουν πλήρως τη νόσο, μπορεί να δημιουργηθούν παρεξηγήσεις, 
απογοήτευση και αίσθημα απομόνωσης. 

Η ανάγκη να δείχνουμε συνεχώς «δυνατοί»
Πολλοί ασθενείς με PBC αισθάνονται ότι πρέπει συνεχώς να δείχνουν δυνατοί 
για να μην ανησυχούν τους γύρω τους. Αυτό όμως μπορεί να γίνει ιδιαίτερα κου-
ραστικό. Όταν ένας άνθρωπος κρύβει συνεχώς την εξάντληση, τον φόβο ή τη 
δυσκολία του, συχνά απομακρύνεται ακόμη περισσότερο από τους άλλους. Η 
ανοιχτή επικοινωνία και η δυνατότητα να μιλήσει κάποιος για όσα βιώνει μπο-
ρούν να βοηθήσουν σημαντικά στις σχέσεις και στην αίσθηση σύνδεσης.

Η ζωή συνεχίζεται - με διαφορετικούς ρυθμούς
Η PBC μπορεί να αλλάζει κάποιες πτυχές της καθημερινότητας, όμως δεν ακυ-
ρώνει τη δυνατότητα ενός ανθρώπου να συνεχίσει να εργάζεται, να δημιουργεί 
σχέσεις, να κάνει σχέδια και να ζει ουσιαστικά. Για πολλούς ανθρώπους, η προ-
σαρμογή σημαίνει να ακούνε περισσότερο το σώμα τους, να βάζουν όρια χωρίς 
ενοχές, να αναγνωρίζουν τις ανάγκες τους και να ζητούν υποστήριξη όταν τη 

Αυτό δεν σημαίνει ότι η ζωή «σταματά», αλλά ότι συχνά χρειάζεται 
μια νέα ισορροπία και προσαρμογή.
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χρειάζονται. Η αποδοχή ότι οι ρυθμοί μπορεί να αλλάξουν δεν σημαίνει παραίτη-
ση. Σημαίνει φροντίδα και προσαρμογή σε μια νέα πραγματικότητα.

Η κατανόηση και η υποστήριξη κάνουν τη διαφορά
Η ενημέρωση γύρω από την PBC μπορεί να βοηθήσει όχι μόνο τους ασθενείς 
αλλά και το περιβάλλον τους να κατανοήσει καλύτερα τι σημαίνει να ζει κάποιος 
με μια χρόνια και συχνά αόρατη νόσο. Η κατανόηση, η επικοινωνία και η υποστή-
ριξη μπορούν να μειώσουν σημαντικά το αίσθημα μοναξιάς και να βοηθήσουν 
έναν άνθρωπο να αισθανθεί μεγαλύτερη ασφάλεια μέσα στις σχέσεις και την κα-
θημερινότητά του.

11. Το διπλό στίγμα στην PBC και η ανάγκη για κατανόηση
Η ζωή με Πρωτοπαθή Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) δεν συνοδεύεται μόνο από 
σωματικά συμπτώματα. Για πολλούς ανθρώπους, η καθημερινότητα περιλαμ-
βάνει και κάτι ακόμη πιο δύσκολο: την αίσθηση ότι πρέπει συνεχώς να εξηγούν, 
να αποδεικνύουν ή να δικαιολογούν αυτό που βιώνουν. Έτσι πολλοί άνθρωποι 
με PBC βιώνουν ένα «διπλό στίγμα». Από τη μία πλευρά υπάρχει το στίγμα της 
αόρατης χρόνιας νόσου, και από την άλλη το στίγμα γύρω από την ψυχική επιβά-
ρυνση και την ανάγκη ψυχολογικής υποστήριξης. 

«Δεν φαίνεσαι άρρωστος»
Η PBC είναι συχνά μια αόρατη νόσος. Πολλοί άνθρωποι εξωτερικά φαίνονται 
«καλά», ενώ στην πραγματικότητα βιώνουν έντονη κόπωση, κνησμό, ψυχική 
εξάντληση, ή σημαντική δυσκολία στην καθημερινότητα. Αυτό μπορεί να οδη-
γήσει σε σχόλια όπως, «Μα καλά φαίνεσαι», «Όλοι κουραζόμαστε» ή «Μην το 
σκέφτεσαι τόσο». Παρότι συχνά λέγονται χωρίς κακή πρόθεση, τέτοιες φράσεις 
μπορεί να κάνουν έναν άνθρωπο να αισθανθεί αμφισβήτηση, ενοχή ή ότι αυτό 
που βιώνει δεν είναι αρκετά ÇσοβαρόÈ. 

Όταν χρειάζεται συνεχώς να αποδεικνύεις ότι δυσκολεύεσαι
Πολλοί άνθρωποι με χρόνια και αόρατα νοσήματα περιγράφουν ότι αισθάνονται 
πως πρέπει συνεχώς να εξηγούν τα συμπτώματά τους, να δικαιολογούν την 
κούρασή τους ή να αποδεικνύουν γιατί δυσκολεύονται. Αυτό μπορεί να γίνει ιδι-
αίτερα εξαντλητικό ψυχικά.

Κάποιοι άνθρωποι αρχίζουν να κρύβουν τα συμπτώματά τους, να πιέζουν τον 
εαυτό τους πέρα από τα όριά τους και να αποφεύγουν να μιλήσουν ανοιχτά για 
όσα περνούν. 

Το δεύτερο στίγμα: Η ψυχική επιβάρυνση
Πέρα από τη νόσο, πολλοί άνθρωποι αισθάνονται ότι δυσκολεύονται να μιλήσουν 
και για την ψυχολογική πλευρά της εμπειρίας τους. Ο φόβος, η αβεβαιότητα, η 
θλίψη ή η ανάγκη ψυχολογικής υποστήριξης συχνά συνοδεύονται και αυτά από 
στίγμα. Κάποιοι φοβούνται ότι: θα θεωρηθούν υπερβολικοί, αδύναμοι, ή ότι δεν 
το διαχειρίζονται σωστά. Έτσι, αρκετοί άνθρωποι προσπαθούν να δείχνουν συνε-
χώς δυνατοί, ακόμη κι όταν μέσα τους δυσκολεύονται πολύ.

ΜΕΡΟΣ ΒÕ | Η εμπειρία του να ζεις με PBC
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Η ανάγκη να είσαι συνεχώς «λειτουργικός»
Όπως συζητήθηκε και στα vidcasts, πολλοί άνθρωποι με PBC αισθάνονται πίεση 
να συνεχίσουν να λειτουργούν σαν να μην έχει αλλάξει τίποτα. Προσπαθούν να 
μη ζητούν βοήθεια, να μην επιβαρύνουν τους άλλους, και να συνεχίζουν με τους 
ίδιους ρυθμούς, ακόμη κι όταν το σώμα και η ψυχολογία τους έχουν εξαντληθεί. 
Αυτό όμως συχνά αυξάνει η μοναξιά, την ψυχική πίεση και το αίσθημα απομό-
νωσης. 

Η ψυχική υγεία είναι εξίσου σημαντική με τη σωματική
Η ανάγκη για ψυχολογική υποστήριξη δεν σημαίνει ότι κάποιος είναι αδύναμος. 
Σημαίνει ότι βιώνει μια απαιτητική και συχνά εξαντλητική κατάσταση που επη-
ρεάζει πολλές πλευρές της ζωής του. Το να ζητάει κάποιος βοήθεια είναι πράξη 
φροντίδας και όχι αδυναμίας. Η ανοιχτή συζήτηση γύρω από την ψυχική υγεία 
μπορεί να βοηθήσει στη μείωση του στίγματος, στην κατανόηση και στο να αι-
σθανθούν περισσότεροι άνθρωποι ότι δεν χρειάζεται να κρύβουν όσα βιώνουν. 

Το να νιώθεις κατανοητός μπορεί να αλλάξει πολλά
Μερικές φορές, αυτό που χρειάζεται περισσότερο ένας άνθρωπος δεν είναι να 
ακούσει «λύσεις», αλλά να νιώσει ότι τον πιστεύουν, ότι τον ακούν και ότι δεν 
είναι μόνος μέσα σε αυτό που περνά. Η ενημέρωση, η ενσυναίσθηση και η κοι-
νότητα μπορούν να βοηθήσουν ουσιαστικά στη μείωση του στίγματος γύρω από 
τη PBC και την ψυχική υγεία.

12. Το δικαίωμα να μην είσαι πάντα δυνατός
Η πίεση να συνεχίζεις σαν να μην άλλαξε τίποτα
Πολλοί άνθρωποι που ζουν με Πρωτοπαθή Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) αισθά-
νονται ότι πρέπει συνεχώς να είναι δυνατοί. Να συνεχίζουν, να λειτουργούν, να 
αντέχουν και να μη δείχνουν πόσο δύσκολα είναι πραγματικά κάποια πράγματα. 
Συχνά προσπαθούν να μη «βαρύνουν» τους άλλους, να μη ζητούν βοήθεια ή να 
συνεχίσουν με τους ίδιους ακριβώς ρυθμούς που είχαν πριν από τη διάγνωση. 
Όμως η ζωή με μια χρόνια νόσο μπορεί να είναι εξαντλητική - όχι μόνο σωματικά 
αλλά και ψυχικά. Και πολλές φορές, η μεγαλύτερη πίεση δεν προέρχεται μόνο 
από τη νόσο, αλλά και από την αίσθηση ότι πρέπει συνεχώς να φαίνεσαι καλά και 
να δείχνεις ότι τα καταφέρνεις.

Αρκετοί άνθρωποι με χρόνια νοσήματα προσπαθούν να συνεχίσουν να λει-
τουργούν σαν να μην έχει αλλάξει τίποτα στη ζωή τους. Μπορεί να πηγαίνουν 
στη δουλειά ενώ νιώθουν εξαντλημένοι, να κρύβουν τα συμπτώματά τους ή να 
απαντούν «είμαι καλά» ακόμη κι όταν μέσα τους δυσκολεύονται πολύ. Πολλές 
φορές αυτό συμβαίνει επειδή φοβούνται ότι δεν θα γίνουν κατανοητοί, ότι θα 
θεωρηθούν αδύναμοι ή ότι θα επιβαρύνουν τους ανθρώπους γύρω τους. Έτσι, η 
προσπάθεια να δείχνουν συνεχώς δυνατοί γίνεται ένα επιπλέον βάρος που κου-
βαλούν καθημερινά.

Το να αντέχεις συνέχεια έχει κόστος
Η συνεχής προσπάθεια να φαίνεται κάποιος καλά μπορεί να οδηγήσει σε συ-
ναισθηματική εξάντληση και ψυχική κόπωση. Πολλοί άνθρωποι μαθαίνουν να 

Γιατί κανείς δεν θα έπρεπε να χρειάζεται να αποδεικνύει συνεχώς ότι δυσκολεύεται.
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λειτουργούν «στον αυτόματο», αγνοώντας την κούραση, τον φόβο, τη θλίψη ή 
την ανάγκη τους για ξεκούραση και υποστήριξη. Με τον καιρό, αυτή η στάση 
μπορεί να τους απομακρύνει από τις πραγματικές τους ανάγκες. Ενώ εξωτερικά 
δείχνουν ότι τα καταφέρνουν, μέσα τους μπορεί να συσσωρεύεται πίεση που δεν 
βρίσκει χώρο να εκφραστεί. Το σώμα και η ψυχή όμως συνεχίζουν να κουβα-
λούν αυτό το βάρος, ακόμη κι όταν προσπαθούμε να το αγνοήσουμε.

Η ευαλωτότητα δεν είναι αδυναμία
Στην κοινωνία συχνά συνδέουμε τη δύναμη με το να αντέχεις σιωπηλά, να μη 
λυγίζεις και να μη χρειάζεσαι κανέναν. Όμως η πραγματικότητα είναι πολύ πιο 
σύνθετη. Το να μπορεί ένας άνθρωπος να αναγνωρίζει ότι δυσκολεύεται, να εκ-
φράζει τον φόβο ή την εξάντλησή του και να ζητά βοήθεια όταν τη χρειάζεται δεν 
αποτελεί ένδειξη αδυναμίας. Αντίθετα, είναι μια πράξη ειλικρίνειας και φροντίδας 
προς τον εαυτό του.

Δεν χρειάζεται να αποδεικνύεις συνεχώς ότι τα καταφέρνεις
Πολλοί άνθρωποι με χρόνια νοσήματα αισθάνονται ενοχές όταν χρειάζονται ξε-
κούραση, όταν ακυρώνουν σχέδια ή όταν δεν μπορούν να ανταποκριθούν με τον 
ίδιο τρόπο που ανταποκρίνονταν παλαιότερα. Συχνά συγκρίνουν τον εαυτό τους 
με τους άλλους ή σκέφτονται ότι θα έπρεπε να προσπαθούν περισσότερο. Όμως 
κάθε άνθρωπος έχει διαφορετικά όρια, διαφορετικές αντοχές και διαφορετική 
εμπειρία της νόσου.

Η ανάγκη για ξεκούραση δεν είναι αδυναμία. Η προσαρμογή στους νέους ρυθ-
μούς δεν είναι αποτυχία. Είναι μέρος της φροντίδας του εαυτού και της προσπά-
θειας να ζήσει κάποιος όσο το δυνατόν καλύτερα με τη νόσο.

Το να μοιράζεσαι αυτό που νιώθεις μπορεί να μειώσει το βάρος
Πολλές φορές, όταν ένας άνθρωπος μιλά ανοιχτά για την εξάντληση, τον φόβο ή 
τις δυσκολίες που αντιμετωπίζει, ανακαλύπτει ότι δεν είναι ο μόνος που αισθάνε-
ται έτσι. Η σύνδεση με άλλους ανθρώπους, η συζήτηση με αγαπημένα πρόσωπα 
ή η επαφή με άλλους ασθενείς μπορεί να μειώσει σημαντικά το αίσθημα μοναξιάς 
και την πίεση που δημιουργεί η ανάγκη να δείχνει κάποιος συνεχώς δυνατός. Το 
να μοιράζεσαι όσα βιώνεις δεν κάνει το βάρος να εξαφανίζεται. Συχνά όμως το 
κάνει πιο διαχειρίσιμο.

Ένας άνθρωπος δεν χρειάζεται να είναι δυνατός κάθε στιγμή
Η ζωή με PBC μπορεί να περιλαμβάνει δύσκολες ημέρες, αβεβαιότητα και εξά-
ντληση. Και αυτό είναι ανθρώπινο. Κανείς δεν χρειάζεται να τα καταφέρνει πάντα 
τέλεια. Κανείς δεν χρειάζεται να χαμογελά συνεχώς ή να κουβαλά μόνος του όλο 
το βάρος της νόσου.

Μερικές φορές, η μεγαλύτερη δύναμη βρίσκεται ακριβώς στο να επιτρέψει κά-
ποιος στον εαυτό του να μην είναι καλά. Να αναγνωρίσει τα όριά του, να ζητήσει 
στήριξη και να φερθεί στον εαυτό του με περισσότερη κατανόηση και λιγότερη 
αυστηρότητα. Γιατί η δύναμη δεν βρίσκεται μόνο στο να αντέχεις. Βρίσκεται και 
στο να φροντίζεις τον εαυτό σου όταν δυσκολεύεσαι.
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13. Θεραπεία στην PBC: Τι επιλογές υπάρχουν σήμερα
Πώς γίνεται η διάγνωση της PBC και τι δείχνουν οι εξετάσεις αίματος;
Η διάγνωση της PBC βασίζεται στη συνολική αξιολόγηση των ηπατικών εξετάσε-
ων και ειδικών αντισωμάτων. Μεταβολές σε δείκτες όπως η αλκαλική φωσφα-
τάση (ALP) μπορεί να οδηγήσουν σε περαιτέρω διερεύνηση, ενώ τα αντιμιτοχον-
δριακά αντισώματα (AMA) αποτελούν ένα από τα βασικά στοιχεία που βοηθούν 
στη διάγνωση. Η ελαστογραφία ήπατος χρησιμοποιείται συμπληρωματικά για την 
εκτίμηση της ίνωσης και την παρακολούθηση της πορείας της νόσου.

Γιατί είναι σημαντικές οι εξετάσεις αίματος;
Οι εξετάσεις αίματος αποτελούν πολύ σημαντικό κομμάτι της διάγνωσης και της 
παρακολούθησης της Πρωτοπαθούς Χολικής Χολαγγειίτιδας (PBC). Για πολλούς 
ανθρώπους, όμως, τα αποτελέσματα των εξετάσεων μπορεί να φαίνονται πολύ-
πλοκα ή δύσκολα στην κατανόηση.

Όροι όπως ALP, γGT, τρανσαμινάσες, AMA ή χολερυθρίνη συχνά δημιουργούν 
απορίες και άγχος στους ασθενείς. Ωστόσο, οι εξετάσεις αυτές αποτελούν ση-
μαντικά εργαλεία που βοηθούν τους γιατρούς να εντοπίσουν τη νόσο, να παρα-
κολουθήσουν την πορεία της αλλά και να αξιολογήσουν την ανταπόκριση στη 
θεραπεία. Οι εξετάσεις αποτελούν ένα κομμάτι της συνολικής εικόνας που χρη-
σιμοποιούν οι γιατροί για να κατανοήσουν τι συμβαίνει στον οργανισμό.

Η αλκαλική φωσφατάση (ALP)
Η αλκαλική φωσφατάση, γνωστή και ως ALP, είναι μία από τις βασικότερες εξε-
τάσεις που παρακολουθούνται στην PBC. Όταν οι τιμές της είναι αυξημένες, μπο-
ρεί να υποδηλώνουν ότι υπάρχει πρόβλημα στη ροή της χολής και φλεγμονή στα 
μικρά χοληφόρα του ήπατος. Η παρακολούθηση της ALP βοηθά τους γιατρούς 
να αξιολογούν την πορεία της νόσου αλλά και να εκτιμούν πόσο καλά ανταποκρί-
νεται ένας άνθρωπος στη θεραπεία. Για αυτόν τον λόγο, αποτελεί συχνά έναν από 
τους σημαντικότερους δείκτες κατά την παρακολούθηση της PBC.

Οι αλλαγές στις τιμές της ALP δεν αξιολογούνται μεμονωμένα, αλλά σε συνδυα-
σμό με τις υπόλοιπες εξετάσεις και τη συνολική εικόνα του ασθενούς.

Οι τρανσαμινάσες και η γGT
Οι τρανσαμινάσες, γνωστές ως AST και ALT, είναι εξετάσεις που σχετίζονται με 
τη λειτουργία του ήπατος και μπορεί επίσης να εμφανίζονται αυξημένες σε άτομα 
με PBC. Παράλληλα, η γGT είναι ένας ακόμη δείκτης που συνδέεται με τη λει-
τουργία των χοληφόρων και του ήπατος. Οι τιμές της συχνά αξιολογούνται μαζί 
με την ALP και τις υπόλοιπες εξετάσεις προκειμένου οι γιατροί να αποκτήσουν 
μια πιο ολοκληρωμένη εικόνα για την κατάσταση του ήπατος. Καμία από αυτές 
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Η διάγνωση, οι διαθέσιμες θεραπευτικές επιλογές, η σημασία της συνέπειας 
και ο ρόλος της τακτικής παρακολούθησης.
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τις εξετάσεις δεν ερμηνεύεται μόνη της. Η σημασία τους προκύπτει όταν εξετά-
ζονται συνολικά και σε συνδυασμό με το ιατρικό ιστορικό, τα συμπτώματα και τα 
υπόλοιπα ευρήματα.

Τα AMA αντισώματα
Στην PBC, σημαντικό ρόλο παίζουν και τα αντιμιτοχονδριακά αντισώματα, γνω-
στά ως AMA. Τα αντισώματα αυτά ανιχνεύονται σε μεγάλο ποσοστό ανθρώπων 
με PBC και αποτελούν ένα από τα βασικά στοιχεία που βοηθούν στη διάγνωση 
της νόσου. Η παρουσία AMA δεν σημαίνει από μόνη της ότι κάποιος έχει σοβαρή 
νόσο ούτε μπορεί να καθορίσει μόνη της την πορεία της PBC. Αποτελεί όμως ένα 
σημαντικό εύρημα που αξιολογείται μαζί με τις εξετάσεις αίματος, τα συμπτώμα-
τα και τα υπόλοιπα διαγνωστικά στοιχεία.

Για πολλούς ανθρώπους, η ανίχνευση των AMA είναι ένα από τα πρώτα βήματα 
που οδηγούν στη διάγνωση.

Η χολερυθρίνη και άλλοι δείκτες
Εκτός από τις βασικές εξετάσεις, οι γιατροί συχνά παρακολουθούν και άλλους 
δείκτες που δίνουν πληροφορίες για τη λειτουργία του ήπατος. Η χολερυθρίνη, 
η αλβουμίνη και ορισμένοι δείκτες πήξης του αίματος μπορούν να βοηθήσουν 
στην αξιολόγηση της συνολικής κατάστασης του ήπατος και στην παρακολούθη-
ση της πορείας της νόσου με την πάροδο του χρόνου.

Οι εξετάσεις αυτές δεν γίνονται απαραίτητα σε όλους τους ανθρώπους με την ίδια 
συχνότητα. Η επιλογή τους εξαρτάται από την πορεία της νόσου και τις ανάγκες 
κάθε ασθενούς.

Οι εξετάσεις δεν λένε πάντα όλη την ιστορία
Παρότι οι εξετάσεις αίματος αποτελούν πολύτιμο εργαλείο, δεν αποτυπώνουν 
πάντα πλήρως το πώς αισθάνεται ένας άνθρωπος. Κάποιος μπορεί να έχει βελ-
τιωμένες ή σταθερές εξετάσεις και παρ’ όλα αυτά να συνεχίζει να βιώνει έντονη 
κόπωση, κνησμό ή άλλες δυσκολίες που επηρεάζουν την καθημερινότητά του.

Για αυτόν τον λόγο, η φροντίδα στην PBC δεν βασίζεται μόνο στους αριθμούς. Οι 
γιατροί λαμβάνουν υπόψη και τα συμπτώματα, την καθημερινότητα, την ψυχική 
υγεία και τη συνολική ποιότητα ζωής του ασθενούς. Η εμπειρία του ανθρώπου 
που ζει με τη νόσο είναι εξίσου σημαντική με τα αποτελέσματα των εξετάσεων.

Η σωστή ενημέρωση βοηθά στη μείωση του άγχους
Πολλοί άνθρωποι αισθάνονται άγχος κάθε φορά που περιμένουν τα αποτελέ-
σματα των εξετάσεων τους. Είναι φυσιολογικό να αναρωτιούνται τι σημαίνουν οι 
αριθμοί και αν μια αλλαγή στις τιμές είναι λόγος ανησυχίας. Η σωστή ενημέρωση 
και η ανοιχτή επικοινωνία με τον γιατρό μπορούν να βοηθήσουν σημαντικά ώστε 
ένας άνθρωπος να κατανοεί καλύτερα τι δείχνουν οι εξετάσεις, γιατί πραγμα-
τοποιούνται συχνά και πώς χρησιμοποιούνται στην παρακολούθηση της νόσου.

Οι εξετάσεις αίματος αποτελούν ένα σημαντικό εργαλείο φροντίδας και παρα-
κολούθησης στην PBC. Όμως πίσω από κάθε αποτέλεσμα υπάρχει πάντα ένας 
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άνθρωπος με τη δική του καθημερινότητα, τις δικές του ανάγκες και τη δική του 
εμπειρία.

14. Τι σημαίνει ότι ένας ασθενής ανταποκρίνεται στη θεραπεία;
Η θεραπεία στην PBC έχει αλλάξει σημαντικά τα τελευταία χρόνια
Για πολλούς ανθρώπους, η διάγνωση της Πρωτοπαθούς Χολικής Χολαγγειίτιδας 
(PBC) συνοδεύεται από πολλές απορίες γύρω από τη θεραπεία. Συχνά εμφανίζο-
νται σκέψεις όπως: «Υπάρχει θεραπεία;», «Θα μπορώ να ζήσω φυσιολογικά;», «Τι 
σημαίνει ότι θα χρειάζεται παρακολούθηση;»

Παρότι η PBC είναι μια χρόνια νόσος, σήμερα υπάρχουν θεραπευτικές επιλογές 
και τρόποι παρακολούθησης που μπορούν να βοηθήσουν σημαντικά στη διαχεί-
ριση της νόσου και στην ποιότητα ζωής των ασθενών. Τα τελευταία χρόνια έχουν 
αλλάξει πολλά γύρω από τη διάγνωση, τη θεραπεία και τη συνολική κατανόηση 
της νόσου. Η γνώση γύρω από την PBC είναι πλέον πολύ μεγαλύτερη σε σχέση 
με το παρελθόν και αυτό βοηθά όλο και περισσότερους ανθρώπους να έχουν 
καλύτερη φροντίδα και υποστήριξη.

Ο στόχος της θεραπείας
Στην PBC, η θεραπεία στοχεύει κυρίως στην επιβράδυνση της εξέλιξης της νό-
σου, στη μείωση της φλεγμονής και της βλάβης στο ήπαρ αλλά και στη βελτίωση 
της καθημερινότητας και των συμπτωμάτων. Η έγκαιρη διάγνωση και η σωστή 
παρακολούθηση παίζουν πολύ σημαντικό ρόλο, γιατί επιτρέπουν την έναρξη θε-
ραπείας σε πιο πρώιμο στάδιο. Σήμερα, χάρη στις σύγχρονες εξετάσεις αίματος, 
στα AMA αντισώματα αλλά και στις νεότερες μεθόδους παρακολούθησης, η διά-
γνωση γίνεται συχνά νωρίτερα σε σχέση με παλαιότερα.

Αυτό βοηθά τους γιατρούς να ξεκινούν θεραπεία και παρακολούθηση πιο έγκαι-
ρα, προστατεύοντας καλύτερα το ήπαρ και τη συνολική υγεία του ασθενούς.

Η θεραπεία πρώτης γραμμής
Η βασική θεραπεία που χρησιμοποιείται σήμερα για την PBC είναι το ουρσο-
δεοξυχολικό οξύ (UDCA), μια αγωγή που βοηθά στη βελτίωση των ηπατικών 
εξετάσεων και στην επιβράδυνση της εξέλιξης της νόσου. Πολλοί άνθρωποι 
ανταποκρίνονται καλά σε αυτή τη θεραπεία και μπορούν να έχουν μακροχρόνια 
σταθερή πορεία και παρακολούθηση. Η συνέπεια στη λήψη της αγωγής και η 
τακτική επικοινωνία με τον γιατρό αποτελούν σημαντικά κομμάτια της θεραπευ-
τικής διαδικασίας.

Παράλληλα, η θεραπεία δεν αφορά μόνο τη λήψη φαρμάκων. Σημαντικό ρόλο 
παίζει και η συνολική παρακολούθηση της πορείας της νόσου αλλά και της κα-
θημερινότητας του ανθρώπου που ζει με αυτή.

Όταν χρειάζονται επιπλέον θεραπευτικές επιλογές
Δεν ανταποκρίνονται όλοι οι ασθενείς με τον ίδιο τρόπο στη θεραπεία. Σε κάποιες 
περιπτώσεις, οι γιατροί μπορεί να προτείνουν επιπλέον θεραπευτικές επιλογές ή 
διαφορετική θεραπευτική προσέγγιση. Αυτό μπορεί αρχικά να προκαλέσει φόβο 
ή ανησυχία. Πολλοί άνθρωποι φοβούνται ότι αυτό σημαίνει πως η θεραπεία «δεν 
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λειτουργεί» ή ότι η νόσος χειροτερεύει. Όμως κάθε οργανισμός ανταποκρίνεται 
διαφορετικά και η θεραπεία στην PBC είναι εξατομικευμένη.

Οι θεραπείες δεύτερης γραμμής χρησιμοποιούνται όταν ένας άνθρωπος δεν 
έχει την επιθυμητή ανταπόκριση στην αρχική αγωγή ή όταν η πορεία της νόσου 
δείχνει ότι χρειάζεται επιπλέον υποστήριξη. Αυτό δεν σημαίνει απαραίτητα ότι η 
κατάσταση είναι σοβαρή ή ότι η θεραπεία «απέτυχε». Σημαίνει ότι σήμερα υπάρ-
χουν περισσότερες δυνατότητες ώστε οι γιατροί να μπορούν να προσαρμόζουν 
καλύτερα τη φροντίδα στις ανάγκες κάθε ανθρώπου.

Η παρακολούθηση είναι εξίσου σημαντική με τη θεραπεία
Η θεραπεία στην PBC δεν αφορά μόνο τα φάρμακα. Η τακτική παρακολούθη-
ση βοηθά τους γιατρούς να αξιολογούν την πορεία της νόσου, να βλέπουν πώς 
ανταποκρίνεται ο οργανισμός στη θεραπεία και να προσαρμόζουν το θεραπευτι-
κό πλάνο όταν χρειάζεται.

Σήμερα, οι τρόποι παρακολούθησης είναι πολύ πιο σύγχρονοι και ολοκληρωμέ-
νοι σε σχέση με παλαιότερα. Εξετάσεις όπως η ελαστογραφία ήπατος, οι σύγχρο-
νες αιματολογικές εξετάσεις και οι απεικονιστικές μέθοδοι βοηθούν τους για-
τρούς να έχουν πιο ολοκληρωμένη εικόνα για την πορεία της νόσου. Παράλληλα, 
αναγνωρίζεται όλο και περισσότερο ότι η παρακολούθηση δεν αφορά μόνο τις 
εξετάσεις αλλά και τα συμπτώματα, την ψυχική υγεία και την ποιότητα ζωής του 
ανθρώπου.

Η θεραπεία δεν αφορά μόνο τις εξετάσεις
Για πολλούς ανθρώπους, σημαντικό κομμάτι της θεραπείας είναι και η διαχείριση 
συμπτωμάτων που επηρεάζουν ουσιαστικά την καθημερινότητα, όπως η κόπω-
ση, ο κνησμός ή η ψυχολογική επιβάρυνση.

Σήμερα υπάρχει μεγαλύτερη αναγνώριση γύρω από την πραγματική εμπειρία 
των ανθρώπων με PBC και γύρω από τις δυσκολίες που μπορεί να συνοδεύουν 
τη νόσο στην καθημερινή ζωή. Η συνολική φροντίδα περιλαμβάνει όχι μόνο το 
ήπαρ αλλά και την ποιότητα ζωής, την ψυχική υγεία και την καθημερινότητα του 
ανθρώπου που ζει με τη νόσο.

Η ενημέρωση και η συνεργασία με τον γιατρό βοηθούν
Η θεραπεία στην PBC μπορεί αρχικά να δημιουργεί φόβο ή αβεβαιότητα, όμως 
η σωστή ενημέρωση και η συνεργασία με τον γιατρό βοηθούν πολλούς ανθρώ-
πους να αισθανθούν μεγαλύτερη ασφάλεια. Το να μπορεί ένας άνθρωπος να κά-
νει ερωτήσεις, να εκφράζει απορίες και να συμμετέχει ενεργά στη φροντίδα της 
υγείας του είναι πολύ σημαντικό.

Σήμερα, περισσότεροι άνθρωποι έχουν πρόσβαση σε καλύτερη παρακολού-
θηση, περισσότερες θεραπευτικές επιλογές, ενημερωτικό υλικό και κοινότητες 
υποστήριξης που μπορούν να κάνουν αυτή τη διαδρομή λιγότερο μοναχική. Η 
PBC παραμένει μια χρόνια νόσος, όμως σήμερα υπάρχουν περισσότερες δυνα-
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τότητες φροντίδας και υποστήριξης από ποτέ.

15. Τι σημαίνει ότι ένας ασθενής ανταποκρίνεται στη θεραπεία;
Τι σημαίνει «ανταπόκριση»;
Όταν ένας άνθρωπος διαγιγνώσκεται με Πρωτοπαθή Χολική Χολαγγειίτιδα 
(PBC), μία από τις πιο συχνές φράσεις που ακούει από τον γιατρό του είναι η 
λέξη «ανταπόκριση». Ωστόσο, πολλοί ασθενείς δυσκολεύονται να καταλάβουν τι 
σημαίνει πρακτικά το ότι ένας οργανισμός «ανταποκρίνεται» ή όχι στη θεραπεία.
Η ανταπόκριση στη θεραπεία αποτελεί ένα πολύ σημαντικό κομμάτι της παρακο-
λούθησης της PBC και βοηθά τους γιατρούς να αξιολογήσουν πώς εξελίσσεται η 
νόσος και αν χρειάζονται αλλαγές στο θεραπευτικό πλάνο.

Στην PBC, η ανταπόκριση στη θεραπεία συνδέεται κυρίως με τις εξετάσεις αί-
ματος, τη λειτουργία του ήπατος και τη συνολική πορεία της νόσου. Οι γιατροί 
παρακολουθούν συγκεκριμένους εργαστηριακούς δείκτες, όπως την αλκαλική 
φωσφατάση, τις τρανσαμινάσες και άλλες ηπατικές εξετάσεις, προκειμένου να 
διαπιστώσουν αν η θεραπεία βοηθά στη μείωση της φλεγμονής και στη διατή-
ρηση της καλής λειτουργίας του ήπατος. Όταν οι εξετάσεις βελτιώνονται ή πα-
ραμένουν σταθερές σε επιθυμητά επίπεδα, αυτό θεωρείται συνήθως ένα θετικό 
σημάδι ανταπόκρισης στη θεραπεία.

Η ανταπόκριση δεν είναι ίδια για όλους
Κάθε άνθρωπος με PBC είναι διαφορετικός και δεν ανταποκρίνονται όλοι οι 
ασθενείς με τον ίδιο τρόπο στη θεραπεία. Κάποιοι παρουσιάζουν πολύ καλή 
ανταπόκριση από τα πρώτα κιόλας στάδια της θεραπείας, ενώ άλλοι μπορεί να 
χρειαστούν επιπλέον θεραπευτικές επιλογές ή στενότερη παρακολούθηση. Αυτό 
δεν σημαίνει απαραίτητα ότι η πορεία της νόσου είναι αρνητική ή ότι η θεραπεία 
δεν λειτουργεί. Σημαίνει ότι η αντιμετώπιση της PBC χρειάζεται συχνά να προ-
σαρμόζεται στις ανάγκες και στα χαρακτηριστικά κάθε ανθρώπου.

Η σύγχρονη προσέγγιση στη θεραπεία της PBC βασίζεται όλο και περισσότερο 
στην εξατομίκευση της φροντίδας, με στόχο να επιτυγχάνεται η καλύτερη δυνατή 
διαχείριση της νόσου για κάθε ασθενή.

Οι εξετάσεις δεν λένε πάντα όλη την ιστορία
Για αρκετούς ανθρώπους, ένα από τα πιο δύσκολα σημεία είναι ότι οι εξετάσεις 
μπορεί να βελτιώνονται ενώ οι ίδιοι συνεχίζουν να βιώνουν συμπτώματα όπως 
η κόπωση, ο κνησμός ή άλλες δυσκολίες που επηρεάζουν την καθημερινότητά 
τους. Αυτό μπορεί να δημιουργήσει απογοήτευση ή σύγχυση. Πολλοί ασθενείς 
αναρωτιούνται: «Αφού οι εξετάσεις μου είναι καλύτερες, γιατί εγώ δεν νιώθω 
καλύτερα;».

Η πραγματικότητα είναι ότι η ανταπόκριση στη θεραπεία δεν αφορά μόνο τους 
εργαστηριακούς δείκτες. Η ποιότητα ζωής, τα συμπτώματα και η καθημερινή 
εμπειρία του ανθρώπου αποτελούν επίσης σημαντικά στοιχεία της συνολικής 
αξιολόγησης. Για αυτόν τον λόγο, είναι σημαντικό οι ασθενείς να μιλούν ανοιχτά 
με τον γιατρό τους για το πώς αισθάνονται και όχι μόνο για τα αποτελέσματα των 
εξετάσεων.
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Η παρακολούθηση βοηθά στην αξιολόγηση της πορείας
Η τακτική παρακολούθηση παίζει καθοριστικό ρόλο στη διαχείριση της PBC. 
Μέσα από αυτήν, οι γιατροί μπορούν να αξιολογούν την ανταπόκριση στη θερα-
πεία, να εντοπίζουν έγκαιρα πιθανές αλλαγές και να προσαρμόζουν το θεραπευ-
τικό πλάνο όταν χρειάζεται. Η παρακολούθηση μπορεί να περιλαμβάνει εξετά-
σεις αίματος, απεικονιστικές εξετάσεις, ελαστογραφία ήπατος αλλά και συζήτηση 
γύρω από τα συμπτώματα και την καθημερινότητα του ασθενούς. Η συνολική 
εικόνα είναι αυτή που βοηθά τον γιατρό να κατανοήσει πώς εξελίσσεται η νόσος 
και αν η θεραπεία ανταποκρίνεται στις ανάγκες του συγκεκριμένου ανθρώπου.

Η συνεργασία με τον γιατρό είναι σημαντική
Πολλοί άνθρωποι ανησυχούν όταν ακούνε ότι δεν υπάρχει η επιθυμητή ανταπό-
κριση στη θεραπεία. Όμως σήμερα υπάρχουν διαφορετικές θεραπευτικές επι-
λογές και σύγχροι τρόποι παρακολούθησης που επιτρέπουν στους γιατρούς να 
προσαρμόζουν τη φροντίδα ανάλογα με την πορεία της νόσου. Η ανοιχτή επικοι-
νωνία με τον γιατρό βοηθά έναν άνθρωπο να κατανοήσει καλύτερα τις εξετάσεις 
του, να εκφράσει απορίες ή δυσκολίες και να συμμετέχει πιο ενεργά στις αποφά-
σεις που αφορούν την υγεία του.

Η πορεία της PBC δεν είναι ίδια για όλους και η θεραπεία χρειάζεται συχνά εξα-
τομικευμένη προσέγγιση. Αυτό που έχει σημασία είναι η συνεχής παρακολού-
θηση, η σωστή ενημέρωση και η συνεργασία με την ιατρική ομάδα, ώστε κάθε 
άνθρωπος να λαμβάνει τη φροντίδα που ανταποκρίνεται καλύτερα στις δικές του 
ανάγκες.

16. Εξατομικευμένη θεραπεία στην PBC: Γιατί κάθε ασθενής είναι 
διαφορετικός

Η PBC μπορεί να επηρεάζει διαφορετικά κάθε άνθρωπο
Η Πρωτοπαθής Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) δεν εμφανίζεται με τον ίδιο τρόπο σε 
όλους τους ανθρώπους. Κάποιοι ασθενείς μπορεί να έχουν έντονα συμπτώματα 
από νωρίς, ενώ άλλοι να παραμένουν ασυμπτωματικοί για μεγάλο χρονικό διά-
στημα. Κάποιοι ανταποκρίνονται πολύ καλά στη θεραπεία, ενώ άλλοι χρειάζονται 
διαφορετική ή επιπλέον παρακολούθηση. Για αυτόν τον λόγο, η θεραπεία της 
PBC δεν είναι ίδια για όλους. Η φροντίδα χρειάζεται να προσαρμόζεται στις ανά-
γκες, τα συμπτώματα και την πορεία κάθε ανθρώπου ξεχωριστά.

Δύο άνθρωποι με την ίδια διάγνωση μπορεί να έχουν μια εντελώς διαφορετική 
εμπειρία. Για παράδειγμα, κάποιος μπορεί να βιώνει έντονη κόπωση που επη-
ρεάζει σημαντικά την καθημερινότητά του, ενώ κάποιος άλλος να μην εμφανίζει 
σχεδόν κανένα σύμπτωμα. Αντίστοιχα, ένας ασθενής μπορεί να ανταποκριθεί 
πολύ γρήγορα στη θεραπεία, ενώ ένας άλλος να χρειαστεί επιπλέον θεραπευτι-
κές επιλογές ή στενότερη παρακολούθηση. Αυτό δεν σημαίνει ότι κάποιος είναι 
«καλύτερα» ή «χειρότερα». Σημαίνει απλώς ότι η νόσος δεν εξελίσσεται με τον 
ίδιο τρόπο σε όλους τους ανθρώπους.

Η θεραπεία δεν βασίζεται μόνο στις εξετάσεις
Οι εξετάσεις αίματος αποτελούν ένα πολύ σημαντικό εργαλείο στην παρακολού-
θηση της PBC, όμως δεν είναι το μοναδικό στοιχείο που λαμβάνεται υπόψη. Οι 
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γιατροί αξιολογούν συνολικά την κατάσταση του ασθενούς, λαμβάνοντας υπόψη 
όχι μόνο τις εργαστηριακές εξετάσεις αλλά και τα συμπτώματα, την καθημερι-
νότητα, την ποιότητα ζωής και το πώς αισθάνεται συνολικά ο άνθρωπος που 
ζει με τη νόσο. Για παράδειγμα, ένας ασθενής μπορεί να παρουσιάζει βελτίωση 
στις εξετάσεις του, αλλά να συνεχίζει να δυσκολεύεται σημαντικά εξαιτίας της 
κόπωσης ή άλλων συμπτωμάτων που επηρεάζουν την καθημερινή του λειτουρ-
γικότητα. Για αυτόν τον λόγο, η αξιολόγηση της θεραπείας δεν αφορά μόνο τους 
αριθμούς αλλά και τη συνολική εμπειρία του ανθρώπου.

Η παρακολούθηση βοηθά στην προσαρμογή της φροντίδας
Η τακτική παρακολούθηση επιτρέπει στους γιατρούς να προσαρμόζουν το θε-
ραπευτικό πλάνο ανάλογα με τις ανάγκες κάθε ανθρώπου. Καθώς η πορεία της 
νόσου μπορεί να αλλάζει με την πάροδο του χρόνου, είναι σημαντικό η φροντί-
δα να παραμένει ευέλικτη και να ανταποκρίνεται στις πραγματικές ανάγκες του 
ασθενούς.

Αυτό μπορεί να σημαίνει προσαρμογές στη θεραπεία, επιπλέον εξετάσεις, μεγα-
λύτερη έμφαση στη διαχείριση συγκεκριμένων συμπτωμάτων ή διαφορετική συ-
χνότητα παρακολούθησης. Η θεραπεία στην PBC δεν είναι μια στατική διαδικασία 
αλλά μια δυναμική πορεία που εξελίσσεται μαζί με τον ασθενή. Η δυνατότητα 
προσαρμογής της φροντίδας αποτελεί ένα σημαντικό πλεονέκτημα της σύγχρο-
νης αντιμετώπισης της νόσου.

Η εμπειρία του ασθενούς έχει σημασία
Για πολλά χρόνια, η συζήτηση γύρω από τις χρόνιες παθήσεις επικεντρωνόταν 
κυρίως στις εξετάσεις και στα ιατρικά δεδομένα. Σήμερα όμως αναγνωρίζεται 
όλο και περισσότερο ότι η εμπειρία του ίδιου του ασθενούς αποτελεί εξίσου ση-
μαντικό κομμάτι της συνολικής φροντίδας.

Το πώς βιώνει ένας άνθρωπος την κόπωση, την ψυχολογική επιβάρυνση, τις 
δυσκολίες στην καθημερινότητα ή τις αλλαγές στην ποιότητα ζωής του έχει ου-
σιαστική σημασία για τη θεραπευτική προσέγγιση. Όταν ο ασθενής αισθάνεται ότι 
μπορεί να μιλήσει ανοιχτά για όσα βιώνει, οι επαγγελματίες υγείας μπορούν να 
αποκτήσουν μια πιο ολοκληρωμένη εικόνα και να προσαρμόσουν τη φροντίδα 
στις πραγματικές του ανάγκες. Η σύγχρονη προσέγγιση στην PBC αναγνωρίζει 
ότι η θεραπεία δεν αφορά μόνο τη νόσο αλλά και τον άνθρωπο που ζει με αυτήν.
Κάθε άνθρωπος με PBC έχει τη δική του πορεία, τις δικές του ανάγκες και τις 
δικές του προτεραιότητες. Για αυτόν τον λόγο, η φροντίδα χρειάζεται να αντιμε-
τωπίζει όχι μόνο τη νόσο αλλά και τον άνθρωπο συνολικά. Η εξατομίκευση της 
θεραπείας δεν αποτελεί εξαίρεση στην PBC. Αποτελεί βασικό μέρος της σύγ-
χρονης φροντίδας και έναν από τους λόγους που σήμερα όλο και περισσότεροι 
άνθρωποι μπορούν να λαμβάνουν υποστήριξη προσαρμοσμένη στις δικές τους 
ανάγκες.

17. Η σημασία της συνέπειας στη θεραπεία και στην παρακολούθηση
Η PBC χρειάζεται μακροχρόνια φροντίδα και παρακολούθηση
Η Πρωτοπαθής Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) είναι μια χρόνια νόσος που χρειάζεται 
συστηματική παρακολούθηση και μακροχρόνια φροντίδα. Για πολλούς ανθρώ-
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πους, μετά τη διάγνωση η θεραπεία, οι εξετάσεις και τα τακτικά ιατρικά ραντεβού 
γίνονται μέρος της καθημερινότητάς τους. Αυτό όμως δεν είναι πάντα εύκολο. 
Η κόπωση, η ψυχολογική επιβάρυνση, η αβεβαιότητα ή ακόμη και η ανάγκη να 
«ξεχάσει» κάποιος για λίγο τη νόσο του μπορεί κάποιες φορές να δυσκολεύουν 
τη συνέπεια στη θεραπεία και στην παρακολούθηση. Παρόλα αυτά, η σταθερή 
φροντίδα παίζει πολύ σημαντικό ρόλο στη διαχείριση της PBC και στη συνολική 
προστασία της υγείας.

Γιατί είναι σημαντική η συνέπεια στη θεραπεία
Η θεραπεία στην PBC στοχεύει στην επιβράδυνση της εξέλιξης της νόσου, στη 
βελτίωση των εξετάσεων αλλά και στη συνολική προστασία του ήπατος και της 
ποιότητας ζωής. Η τακτική λήψη της αγωγής και η σταθερή παρακολούθηση βο-
ηθούν τους γιατρούς να αξιολογούν την ανταπόκριση στη θεραπεία, να εντο-
πίζουν έγκαιρα πιθανές αλλαγές και να προσαρμόζουν το θεραπευτικό πλάνο 
όταν χρειάζεται. Η συνέπεια όμως δεν αφορά μόνο τους αριθμούς στις εξετάσεις. 
Αφορά συνολικά τη φροντίδα του ανθρώπου που ζει με τη νόσο και τη δυνατότη-
τα να υπάρχει συνεχής εικόνα της πορείας της PBC.

Τι σημαίνει «σταθερή νόσος» στην PBC;
Μία από τις πιο συχνές απορίες μετά τη διάγνωση είναι: «Η νόσος μου είναι στα-
θερή;», «Πηγαίνω καλά;», «Τι σημαίνουν οι εξετάσεις μου;». Ο όρος «σταθερή νό-
σος» χρησιμοποιείται συχνά από τους γιατρούς στην παρακολούθηση της PBC. 
Με απλά λόγια, συνήθως σημαίνει ότι η νόσος δεν δείχνει σημάδια σημαντικής 
επιδείνωσης, οι εξετάσεις παραμένουν σε ικανοποιητικά επίπεδα και η θεραπεία 
φαίνεται να λειτουργεί αποτελεσματικά. Αυτό αξιολογείται μέσα από εξετάσεις 
αίματος, απεικονιστικές εξετάσεις, ελαστογραφία αλλά και μέσα από τη συνολική 
εικόνα και τα συμπτώματα του ασθενούς.

Η σταθερότητα όμως δεν σημαίνει ότι «η νόσος εξαφανίστηκε» ή ότι δεν χρειά-
ζεται πλέον παρακολούθηση. Η PBC παραμένει μια χρόνια νόσος και για αυτό 
χρειάζεται μακροχρόνια φροντίδα και επικοινωνία με την ιατρική ομάδα.

Οι εξετάσεις είναι σημαντικές - αλλά όχι το μόνο στοιχείο
Πολλοί άνθρωποι αγχώνονται ιδιαίτερα κάθε φορά που περιμένουν αποτελέσμα-
τα εξετάσεων. Συχνά αισθάνονται ότι όλη η πορεία της νόσου καθορίζεται μόνο 
από έναν αριθμό. Οι γιατροί αξιολογούν συνολικά τις εξετάσεις, τα συμπτώματα, 
την ποιότητα ζωής και το πώς αισθάνεται συνολικά ο άνθρωπος. Για παράδειγμα, 
κάποιος μπορεί να έχει σταθερές εξετάσεις αλλά να συνεχίζει να δυσκολεύεται 
σημαντικά με κόπωση ή άλλα συμπτώματα. Για αυτόν τον λόγο, η φροντίδα στην 
PBC δεν αφορά μόνο τα εργαστηριακά αποτελέσματα αλλά και την καθημερινή 
εμπειρία του ανθρώπου.

Δεν είναι πάντα εύκολο να παραμένει κάποιος συνεπής
Η ζωή με μια χρόνια νόσο μπορεί να προκαλέσει συναισθηματική κόπωση. Υπάρ-
χουν περίοδοι όπου αρκετοί άνθρωποι δυσκολεύονται να θυμούνται καθημερινά 
τη θεραπεία τους, να διατηρούν σταθερή παρακολούθηση ή να αντιμετωπίζουν 
συνεχώς τη νόσο ως κομμάτι της καθημερινότητάς τους. Κάποιες φορές, η ανά-
γκη να απομακρυνθεί κάποιος για λίγο από τη σκέψη της νόσου είναι απολύτως 

ΜΕΡΟΣ Γ΄ | Θεραπεία, ανταπόκριση και παρακολούθηση



30

MyPBCVoice | Εκπαιδευτικός οδηγός PBC

ανθρώπινη. Αυτό δεν σημαίνει ότι κάποιος είναι «αμελής» ή ότι δεν προσπαθεί 
αρκετά. Η διαχείριση μιας χρόνιας νόσου είναι μια μακροχρόνια διαδικασία που 
συχνά συνοδεύεται από ψυχική και σωματική εξάντληση.

Η σχέση με τον γιατρό παίζει σημαντικό ρόλο
Η συνέπεια στη θεραπεία συχνά γίνεται πιο εύκολη όταν υπάρχει εμπιστοσύνη, 
ανοιχτή επικοινωνία και κατανόηση ανάμεσα στον ασθενή και την ιατρική ομάδα.
Όταν ένας άνθρωπος αισθάνεται ότι μπορεί να κάνει ερωτήσεις, να μιλήσει για τις 
δυσκολίες του ή να εκφράσει φόβους και απορίες, συχνά νιώθει πιο ενεργός και 
πιο ασφαλής μέσα στη θεραπευτική διαδικασία.

Παρότι τα ραντεβού και οι εξετάσεις μπορεί να προκαλούν άγχος, για πολλούς 
ανθρώπους η σταθερή παρακολούθηση λειτουργεί τελικά καθησυχαστικά. Η 
γνώση ότι υπάρχει έλεγχος της πορείας της νόσου και δυνατότητα παρέμβασης 
όταν χρειάζεται μπορεί να ενισχύσει σημαντικά το αίσθημα ασφάλειας.

Η φροντίδα δεν χρειάζεται να είναι «τέλεια»
Πολλοί άνθρωποι αισθάνονται ενοχές όταν δυσκολεύονται κάποιες φορές να εί-
ναι απόλυτα συνεπείς. Όμως η ζωή με μια χρόνια νόσο δεν είναι ένας αγώνας 
τελειότητας. Το σημαντικό είναι να υπάρχει σταδιακή φροντίδα, επικοινωνία με 
τον γιατρό και αναζήτηση υποστήριξης όταν χρειάζεται. Η συνέπεια στη θερα-
πεία και στην παρακολούθηση είναι ένας τρόπος με τον οποίο ένας άνθρωπος 
προστατεύει τον εαυτό του και τη μελλοντική του υγεία - όχι μια υποχρέωση που 
πρέπει να κουβαλά μόνος του.

Η σταθερότητα είναι μέρος της συνολικής φροντίδας
Σήμερα, χάρη στη μεγαλύτερη γνώση γύρω από την PBC, στις διαθέσιμες θε-
ραπείες και στη σύγχρονη παρακολούθηση, πολλοί άνθρωποι μπορούν να ζουν 
για χρόνια με σταθερή πορεία της νόσου και καλή ποιότητα ζωής. Η σωστή ενη-
μέρωση, η παρακολούθηση και η υποστήριξη βοηθούν πολλούς ανθρώπους να 
αισθάνονται πιο ασφαλείς και πιο ενεργοί στη φροντίδα της υγείας τους.

17. Η σημασία της συνέπειας στη θεραπεία και στην παρακολούθηση
Η PBC χρειάζεται μακροχρόνια φροντίδα και παρακολούθηση
Η Πρωτοπαθής Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) είναι μια χρόνια νόσος που χρειάζεται 
συστηματική παρακολούθηση και μακροχρόνια φροντίδα. Για πολλούς ανθρώ-
πους, μετά τη διάγνωση η θεραπεία, οι εξετάσεις και τα τακτικά ιατρικά ραντεβού 
γίνονται μέρος της καθημερινότητάς τους. Αυτό όμως δεν είναι πάντα εύκολο. 
Η κόπωση, η ψυχολογική επιβάρυνση, η αβεβαιότητα ή ακόμη και η ανάγκη να 
«ξεχάσει» κάποιος για λίγο τη νόσο του μπορεί κάποιες φορές να δυσκολεύουν 
τη συνέπεια στη θεραπεία και στην παρακολούθηση. Παρόλα αυτά, η σταθερή 
φροντίδα παίζει πολύ σημαντικό ρόλο στη διαχείριση της PBC και στη συνολική 
προστασία της υγείας.

Γιατί είναι σημαντική η συνέπεια στη θεραπεία
Η θεραπεία στην PBC στοχεύει στην επιβράδυνση της εξέλιξης της νόσου, στη 
βελτίωση των εξετάσεων αλλά και στη συνολική προστασία του ήπατος και της 
ποιότητας ζωής. Η τακτική λήψη της αγωγής και η σταθερή παρακολούθηση βο-
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ηθούν τους γιατρούς να αξιολογούν την ανταπόκριση στη θεραπεία, να εντο-
πίζουν έγκαιρα πιθανές αλλαγές και να προσαρμόζουν το θεραπευτικό πλάνο 
όταν χρειάζεται. Η συνέπεια όμως δεν αφορά μόνο τους αριθμούς στις εξετάσεις. 
Αφορά συνολικά τη φροντίδα του ανθρώπου που ζει με τη νόσο και τη δυνατότη-
τα να υπάρχει συνεχής εικόνα της πορείας της PBC.

Τι σημαίνει «σταθερή νόσος» στην PBC;
Μία από τις πιο συχνές απορίες μετά τη διάγνωση είναι: «Η νόσος μου είναι στα-
θερή;», «Πηγαίνω καλά;», «Τι σημαίνουν οι εξετάσεις μου;». Ο όρος «σταθερή νό-
σος» χρησιμοποιείται συχνά από τους γιατρούς στην παρακολούθηση της PBC. 
Με απλά λόγια, συνήθως σημαίνει ότι η νόσος δεν δείχνει σημάδια σημαντικής 
επιδείνωσης, οι εξετάσεις παραμένουν σε ικανοποιητικά επίπεδα και η θεραπεία 
φαίνεται να λειτουργεί αποτελεσματικά. Αυτό αξιολογείται μέσα από εξετάσεις 
αίματος, απεικονιστικές εξετάσεις, ελαστογραφία αλλά και μέσα από τη συνολική 
εικόνα και τα συμπτώματα του ασθενούς.

Η σταθερότητα όμως δεν σημαίνει ότι «η νόσος εξαφανίστηκε» ή ότι δεν χρειά-
ζεται πλέον παρακολούθηση. Η PBC παραμένει μια χρόνια νόσος και για αυτό 
χρειάζεται μακροχρόνια φροντίδα και επικοινωνία με την ιατρική ομάδα.

Οι εξετάσεις είναι σημαντικές - αλλά όχι το μόνο στοιχείο
Πολλοί άνθρωποι αγχώνονται ιδιαίτερα κάθε φορά που περιμένουν αποτελέσμα-
τα εξετάσεων. Συχνά αισθάνονται ότι όλη η πορεία της νόσου καθορίζεται μόνο 
από έναν αριθμό. Οι γιατροί αξιολογούν συνολικά τις εξετάσεις, τα συμπτώματα, 
την ποιότητα ζωής και το πώς αισθάνεται συνολικά ο άνθρωπος. Για παράδειγμα, 
κάποιος μπορεί να έχει σταθερές εξετάσεις αλλά να συνεχίζει να δυσκολεύεται 
σημαντικά με κόπωση ή άλλα συμπτώματα. Για αυτόν τον λόγο, η φροντίδα στην 
PBC δεν αφορά μόνο τα εργαστηριακά αποτελέσματα αλλά και την καθημερινή 
εμπειρία του ανθρώπου.

Δεν είναι πάντα εύκολο να παραμένει κάποιος συνεπής
Η ζωή με μια χρόνια νόσο μπορεί να προκαλέσει συναισθηματική κόπωση. Υπάρ-
χουν περίοδοι όπου αρκετοί άνθρωποι δυσκολεύονται να θυμούνται καθημερινά 
τη θεραπεία τους, να διατηρούν σταθερή παρακολούθηση ή να αντιμετωπίζουν 
συνεχώς τη νόσο ως κομμάτι της καθημερινότητάς τους. Κάποιες φορές, η ανά-
γκη να απομακρυνθεί κάποιος για λίγο από τη σκέψη της νόσου είναι απολύτως 
ανθρώπινη. Αυτό δεν σημαίνει ότι κάποιος είναι «αμελής» ή ότι δεν προσπαθεί 
αρκετά. Η διαχείριση μιας χρόνιας νόσου είναι μια μακροχρόνια διαδικασία που 
συχνά συνοδεύεται από ψυχική και σωματική εξάντληση.

Η σχέση με τον γιατρό παίζει σημαντικό ρόλο
Η συνέπεια στη θεραπεία συχνά γίνεται πιο εύκολη όταν υπάρχει εμπιστοσύνη, 
ανοιχτή επικοινωνία και κατανόηση ανάμεσα στον ασθενή και την ιατρική ομάδα. 
Όταν ένας άνθρωπος αισθάνεται ότι μπορεί να κάνει ερωτήσεις, να μιλήσει για τις 
δυσκολίες του ή να εκφράσει φόβους και απορίες, συχνά νιώθει πιο ενεργός και 
πιο ασφαλής μέσα στη θεραπευτική διαδικασία.

Παρότι τα ραντεβού και οι εξετάσεις μπορεί να προκαλούν άγχος, για πολλούς 
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ανθρώπους η σταθερή παρακολούθηση λειτουργεί τελικά καθησυχαστικά. Η 
γνώση ότι υπάρχει έλεγχος της πορείας της νόσου και δυνατότητα παρέμβασης 
όταν χρειάζεται μπορεί να ενισχύσει σημαντικά το αίσθημα ασφάλειας.

Η φροντίδα δεν χρειάζεται να είναι «τέλεια»
Πολλοί άνθρωποι αισθάνονται ενοχές όταν δυσκολεύονται κάποιες φορές να εί-
ναι απόλυτα συνεπείς. Όμως η ζωή με μια χρόνια νόσο δεν είναι ένας αγώνας 
τελειότητας. Το σημαντικό είναι να υπάρχει σταδιακή φροντίδα, επικοινωνία με 
τον γιατρό και αναζήτηση υποστήριξης όταν χρειάζεται. Η συνέπεια στη θερα-
πεία και στην παρακολούθηση είναι ένας τρόπος με τον οποίο ένας άνθρωπος 
προστατεύει τον εαυτό του και τη μελλοντική του υγεία - όχι μια υποχρέωση που 
πρέπει να κουβαλά μόνος του.

Η σταθερότητα είναι μέρος της συνολικής φροντίδας
Σήμερα, χάρη στη μεγαλύτερη γνώση γύρω από την PBC, στις διαθέσιμες θε-
ραπείες και στη σύγχρονη παρακολούθηση, πολλοί άνθρωποι μπορούν να ζουν 
για χρόνια με σταθερή πορεία της νόσου και καλή ποιότητα ζωής. Η σωστή ενη-
μέρωση, η παρακολούθηση και η υποστήριξη βοηθούν πολλούς ανθρώπους να 
αισθάνονται πιο ασφαλείς και πιο ενεργοί στη φροντίδα της υγείας τους.

18. Η παρακολούθηση της PBC και ο ρόλος της ελαστογραφίας ήπατος
Η παρακολούθηση είναι σημαντικό κομμάτι της φροντίδας
Η παρακολούθηση αποτελεί πολύ σημαντικό κομμάτι της φροντίδας για τους αν-
θρώπους που ζουν με Πρωτοπαθή Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC). Η τακτική επικοι-
νωνία με τον γιατρό και οι κατάλληλες εξετάσεις βοηθούν στην αξιολόγηση της 
πορείας της νόσου, στην παρακολούθηση της ανταπόκρισης στη θεραπεία αλλά 
και στη συνολική προστασία της υγείας και της ποιότητας ζωής του ασθενούς.

Για πολλούς ανθρώπους, όροι όπως «ίνωση», «στάδιο νόσου» ή «ελαστογραφία» 
μπορεί αρχικά να ακούγονται δύσκολοι ή τρομακτικοί. Όμως η σωστή ενημέρω-
ση βοηθά σημαντικά ώστε κάποιος να κατανοήσει καλύτερα τι ακριβώς παρακο-
λουθούν οι γιατροί και γιατί γίνονται συγκεκριμένες εξετάσεις.

Τι σημαίνει ίνωση στην PBC;
Η PBC είναι μια χρόνια νόσος που επηρεάζει τα μικρά χοληφόρα του ήπατος. 
Όταν υπάρχει φλεγμονή για μεγάλο χρονικό διάστημα, το ήπαρ μπορεί σταδιακά 
να εμφανίσει ουλές. Αυτή η διαδικασία ονομάζεται ίνωση.

Η ίνωση δεν εμφανίζεται ξαφνικά. Πρόκειται συνήθως για μια σταδιακή διαδι-
κασία που εξελίσσεται σε βάθος χρόνου. Για αυτόν τον λόγο, η έγκαιρη διάγνω-
ση, η θεραπεία και η τακτική παρακολούθηση παίζουν πολύ σημαντικό ρόλο. 
Πολλοί άνθρωποι φοβούνται όταν ακούνε τη λέξη «ίνωση», όμως η παρουσία 
ίνωσης δεν σημαίνει απαραίτητα ότι κάποιος βρίσκεται σε προχωρημένο στάδιο 
νόσου. Υπάρχουν διαφορετικά στάδια ίνωσης και η παρακολούθηση βοηθά τους 
γιατρούς να αξιολογούν την κατάσταση του ήπατος και να παρακολουθούν την 
πορεία της νόσου με την πάροδο του χρόνου.

Σήμερα, χάρη στη θεραπεία και στη σύγχρονη παρακολούθηση, πολλοί άνθρω-
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ποι με PBC μπορούν να έχουν σταθερή πορεία για πολλά χρόνια.

Τι είναι η ελαστογραφία ήπατος;
Μία από τις εξετάσεις που χρησιμοποιούνται συχνά στην παρακολούθηση της 
PBC είναι η ελαστογραφία ήπατος. Η ελαστογραφία είναι μια μη επεμβατική 
εξέταση που βοηθά τους γιατρούς να εκτιμήσουν τη σκληρότητα του ήπατος. 
Με απλά λόγια, δίνει πληροφορίες σχετικά με το αν υπάρχει ίνωση και σε ποιο 
βαθμό. Η εξέταση μοιάζει αρκετά με έναν υπέρηχο και συνήθως είναι σύντομη, 
ανώδυνη και χωρίς ανάγκη επεμβατικών διαδικασιών. Για πολλούς ανθρώπους, 
αποτελεί πλέον σημαντικό εργαλείο παρακολούθησης της PBC.

Γιατί είναι σημαντική στην παρακολούθηση της PBC;
Στην PBC, η παρακολούθηση της κατάστασης του ήπατος είναι πολύ σημαντική 
γιατί βοηθά τους γιατρούς να έχουν καλύτερη εικόνα για την πορεία της νόσου.
Η ελαστογραφία μπορεί να βοηθήσει στην αξιολόγηση της ίνωσης, στην παρακο-
λούθηση της εξέλιξης της νόσου αλλά και στην εκτίμηση της ανταπόκρισης στη 
θεραπεία. Η εξέταση αυτή δεν αντικαθιστά τις εξετάσεις αίματος ή τη συνολική 
ιατρική αξιολόγηση. Οι γιατροί αξιολογούν συνολικά τις αιματολογικές εξετάσεις, 
τα συμπτώματα, την κλινική εικόνα και τα αποτελέσματα των απεικονιστικών 
εξετάσεων. Η ελαστογραφία λειτουργεί συμπληρωματικά μέσα στο συνολικό 
πλάνο παρακολούθησης.

Η παρακολούθηση δεν αφορά μόνο τις εξετάσεις
Πολλοί άνθρωποι συνδέουν την παρακολούθηση μόνο με αριθμούς και αποτε-
λέσματα εξετάσεων. Όμως στην πραγματικότητα, η συνολική φροντίδα στην PBC 
περιλαμβάνει και τα συμπτώματα, την καθημερινότητα, την ψυχική υγεία αλλά 
και την ποιότητα ζωής του ανθρώπου.

Για παράδειγμα, κάποιος μπορεί να έχει σταθερές εξετάσεις αλλά να συνεχίζει να 
δυσκολεύεται σημαντικά με κόπωση ή άλλα συμπτώματα. Για αυτόν τον λόγο, 
η ανοιχτή επικοινωνία με τον γιατρό είναι εξίσου σημαντική με τις ίδιες τις εξε-
τάσεις. Σήμερα αναγνωρίζεται όλο και περισσότερο ότι η παρακολούθηση δεν 
αφορά μόνο το ήπαρ αλλά και τη συνολική εμπειρία του ανθρώπου που ζει με 
τη νόσο.

Οι εξετάσεις υπάρχουν για να βοηθούν - όχι για να προκαλούν φόβο
Για αρκετούς ανθρώπους, τα ιατρικά ραντεβού και οι εξετάσεις μπορεί να προ-
καλούν άγχος ή αβεβαιότητα. Παρόλα αυτά, η τακτική παρακολούθηση βοηθά 
στον έγκαιρο εντοπισμό αλλαγών, στη σωστή διαχείριση της νόσου και στην προ-
σαρμογή της θεραπείας όταν χρειάζεται. Η γνώση γύρω από το τι σημαίνουν οι 
εξετάσεις και ποιος είναι ο σκοπός τους μπορεί να βοηθήσει έναν άνθρωπο να 
αισθανθεί μεγαλύτερη ασφάλεια και περισσότερο έλεγχο μέσα στη διαδρομή της 
νόσου.

ΜΕΡΟΣ Γ΄ | Θεραπεία, ανταπόκριση και παρακολούθηση

Η παρακολούθηση δεν είναι μόνο μια ιατρική διαδικασία - είναι μέρος 
της συνολικής φροντίδας και προστασίας της ποιότητας ζωής.
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Η ενημέρωση και η συνεργασία με τον γιατρό κάνουν διαφορά
Η ελαστογραφία ήπατος είναι ένα ακόμη εργαλείο που βοηθά στην παρακολού-
θηση της PBC και στη συνολική φροντίδα των ασθενών. Η σωστή ενημέρωση 
γύρω από τις εξετάσεις, η δυνατότητα να κάνει κάποιος ερωτήσεις και η συνερ-
γασία με την ιατρική ομάδα βοηθούν πολλούς ανθρώπους να αισθανθούν πιο 
ήρεμοι, πιο ασφαλείς και πιο ενεργοί στη διαχείριση της υγείας τους.

19. Γιατί η PBC θεωρείται αυτοάνοσο νόσημα και με ποια άλλα 
νοσήματα συνυπάρχει;

Τι σημαίνει ότι η PBC είναι αυτοάνοσο νόσημα;
Η Πρωτοπαθής Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) ανήκει στα αυτοάνοσα νοσήματα. 
Αυτό σημαίνει ότι το ανοσοποιητικό σύστημα - το σύστημα δηλαδή που φυσιολο-
γικά προστατεύει τον οργανισμό από ιούς και λοιμώξεις - επιτίθεται λανθασμένα 
σε κύτταρα του ίδιου του σώματος.

Στην περίπτωση της PBC, η επίθεση αφορά κυρίως τα μικρά χοληφόρα του ήπα-
τος. Με την πάροδο του χρόνου, αυτή η φλεγμονή μπορεί να επηρεάσει τη λει-
τουργία του ήπατος και να προκαλέσει βλάβη στον ηπατικό ιστό. Για πολλούς 
ανθρώπους, ο όρος «αυτοάνοσο» δημιουργεί απορίες ή φόβο. Συχνά εμφανίζο-
νται σκέψεις όπως «Γιατί συμβαίνει αυτό;» «Έκανα κάτι λάθος;», «Μπορούσα να 
το είχα αποτρέψει;». Η κατανόηση του τι σημαίνει αυτοάνοσο νόσημα μπορεί να 
βοηθήσει σημαντικά στη μείωση της αβεβαιότητας γύρω από τη διάγνωση.

Γιατί συμβαίνει αυτό;
Οι επιστήμονες δεν γνωρίζουν ακόμη μία και μοναδική αιτία που προκαλεί την 
PBC. Πιστεύεται όμως ότι η εμφάνιση της νόσου σχετίζεται με συνδυασμό παρα-
γόντων, όπως η γενετική προδιάθεση, οι περιβαλλοντικοί παράγοντες αλλά και 
διαταραχές στη λειτουργία του ανοσοποιητικού συστήματος. Αυτό σημαίνει ότι η 
PBC δεν προκαλείται επειδή κάποιος έκανε κάτι «λάθος», δεν πρόσεξε αρκετά ή 
«δημιούργησε» ο ίδιος τη νόσο. Η πραγματικότητα είναι πολύ πιο σύνθετη.

Στα αυτοάνοσα νοσήματα, το ανοσοποιητικό σύστημα ουσιαστικά «μπερδεύεται» 
και αρχίζει να επιτίθεται σε φυσιολογικά κύτταρα του ίδιου του οργανισμού. Στην 
PBC, αυτή η ανοσολογική αντίδραση επηρεάζει κυρίως τα μικρά χοληφόρα μέσα 
στο ήπαρ.

Τι συμβαίνει στο ήπαρ στην PBC;
Στην PBC, η φλεγμονή επηρεάζει σταδιακά τα μικρά χοληφόρα του ήπατος. Όταν 
η χολή δεν μπορεί να απομακρυνθεί σωστά, μπορεί να δημιουργηθεί φλεγμονή 
και βλάβη στον ηπατικό ιστό με την πάροδο του χρόνου. Για αυτόν τον λόγο, η 
έγκαιρη διάγνωση, η θεραπεία και η παρακολούθηση παίζουν πολύ σημαντικό 
ρόλο.

Σήμερα, χάρη στις διαθέσιμες θεραπευτικές επιλογές και στη σύγχρονη παρακο-
λούθηση, πολλοί άνθρωποι με PBC μπορούν να έχουν σταθερή πορεία και καλή 
ποιότητα ζωής για πολλά χρόνια.
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Γιατί συχνά συνυπάρχουν και άλλα αυτοάνοσα νοσήματα;
Πολλοί άνθρωποι με PBC ανακαλύπτουν ότι εκτός από τη νόσο τους μπορεί να 
εμφανίζουν και άλλα αυτοάνοσα νοσήματα ή συμπτώματα. Αυτό συχνά δημιουρ-
γεί απορίες όπως «Σχετίζονται μεταξύ τους;», «Είναι συχνό;», «Γιατί συμβαίνει 
αυτό;». Όπως συζητήθηκε και στα vidcasts του MyPBCVoice, η συνύπαρξη αυτο-
άνοσων νοσημάτων στην PBC είναι αρκετά συχνή.

Οι επιστήμονες γνωρίζουν ότι οι μηχανισμοί του ανοσοποιητικού συστήματος 
που σχετίζονται με ένα αυτοάνοσο νόσημα μπορεί να συνδέονται και με άλλα. Για 
αυτόν τον λόγο, αρκετοί άνθρωποι μπορεί να εμφανίζουν περισσότερα από ένα 
αυτοάνοσα νοσήματα στη διάρκεια της ζωής τους.

Ποια αυτοάνοσα νοσήματα συνυπάρχουν συχνότερα με την PBC;
Μερικά από τα αυτοάνοσα νοσήματα που συχνά συνυπάρχουν με την PBC εί-
ναι το σύνδρομο Sjögren και η θυρεοειδίτιδα Hashimoto. Για παράδειγμα, το 
σύνδρομο Sjögren μπορεί να προκαλεί ξηροφθαλμία και ξηροστομία, ενώ η 
Hashimoto σχετίζεται με τη λειτουργία του θυρεοειδούς.

Κάποιοι άνθρωποι μπορεί να έχουν ήδη ένα αυτοάνοσο νόσημα πριν διαγνω-
στούν με PBC, ενώ άλλοι μπορεί να εμφανίσουν συμπτώματα αργότερα. Η συνύ-
παρξη νοσημάτων όμως δεν σημαίνει απαραίτητα ότι κάποιος θα έχει σοβαρή 
πορεία ή ότι όλες οι δυσκολίες θα εμφανιστούν ταυτόχρονα. Κάθε άνθρωπος και 
κάθε πορεία είναι διαφορετική.

Τα συμπτώματα πολλές φορές συνδέονται μεταξύ τους
Πολλοί άνθρωποι με PBC βιώνουν συμπτώματα όπως κόπωση, ξηρότητα, δυ-
σκολία συγκέντρωσης ή γενική εξάντληση. Μερικές φορές, κάποια από αυτά τα 
συμπτώματα μπορεί να σχετίζονται είτε με την ίδια την PBC είτε με άλλο συνυ-
πάρχον αυτοάνοσο νόσημα. Για αυτόν τον λόγο, είναι σημαντικό οι άνθρωποι να 
μιλούν ανοιχτά με τον γιατρό τους για όλα τα συμπτώματα που βιώνουν - ακόμη 
κι αν φαίνονται «άσχετα» μεταξύ τους.

Η συνολική παρακολούθηση βοηθά τους γιατρούς να αξιολογούν συνολικά την 
υγεία του ανθρώπου και να προσαρμόζουν τη φροντίδα όταν χρειάζεται.

Η λέξη «αυτοάνοσο» συχνά προκαλεί φόβο
Για πολλούς ανθρώπους, η διάγνωση ενός αυτοάνοσου νοσήματος δημιουργεί 
φόβο, αβεβαιότητα ή αίσθηση απώλειας ελέγχου. Όμως σήμερα υπάρχει πολύ 
μεγαλύτερη γνώση γύρω από την PBC και τα αυτοάνοσα νοσήματα σε σχέση με 
το παρελθόν. Η σωστή ενημέρωση βοηθά πολλούς ανθρώπους να κατανοήσουν 
καλύτερα τη νόσο, να αισθανθούν μεγαλύτερη ασφάλεια και να συμμετέχουν πιο 
ενεργά στη φροντίδα της υγείας τους.

Η PBC δεν επηρεάζει όλους τους ανθρώπους με τον ίδιο τρόπο και κάθε 
εμπειρία είναι μοναδική.

ΜΕΡΟΣ Γ΄ | Θεραπεία, ανταπόκριση και παρακολούθηση
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Η συνολική φροντίδα είναι σημαντική
Η φροντίδα στην PBC δεν αφορά μόνο το ήπαρ αλλά συνολικά τον άνθρωπο - το 
σώμα, τα συμπτώματα, την ψυχική υγεία και την ποιότητα ζωής του. Η συνεργα-
σία με την ιατρική ομάδα, η σωστή παρακολούθηση και η υποστήριξη μπορούν 
να βοηθήσουν σημαντικά ώστε οι άνθρωποι με PBC να συνεχίσουν να ζουν ου-
σιαστικά και με ποιότητα ζωής.

Η διάγνωση μιας αυτοάνοσης νόσου μπορεί να αλλάζει κάποια πράγματα, 
όμως δεν καθορίζει ολόκληρη την ταυτότητα ή το μέλλον ενός ανθρώ-
που.

20. Πρόσβαση στη θεραπεία και στις υπηρεσίες υγείας: Οι δυσκολίες 
που αντιμετωπίζουν οι ασθενείς με PBC

Η σπανιότητα της νόσου δημιουργεί συχνά εμπόδια
Η ζωή με Πρωτοπαθή Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) δεν αφορά μόνο τη διάγνωση 
και τη θεραπεία. Για πολλούς ανθρώπους, σημαντικές προκλήσεις εμφανίζονται 
και στην προσπάθεια πρόσβασης σε εξειδικευμένη φροντίδα, κατάλληλη παρα-
κολούθηση και αξιόπιστη ενημέρωση γύρω από τη νόσο.

Επειδή η PBC είναι μια σπάνια πάθηση, αρκετοί ασθενείς αισθάνονται ότι χρει-
άζεται να αναζητήσουν μόνοι τους πληροφορίες, εξειδικευμένους γιατρούς ή 
πηγές υποστήριξης. Όπως συμβαίνει και με πολλές άλλες σπάνιες παθήσεις, η 
περιορισμένη γνώση γύρω από τη νόσο μπορεί να δημιουργήσει δυσκολίες τόσο 
στη διάγνωση όσο και στη μετέπειτα φροντίδα.

Πολλοί άνθρωποι περιγράφουν ότι μέχρι να φτάσουν στη σωστή διάγνωση επι-
σκέφθηκαν διαφορετικούς γιατρούς, έλαβαν αντικρουόμενες πληροφορίες ή 
ένιωσαν ότι δεν κατανοούν πλήρως τι τους συμβαίνει. Αυτή η διαδρομή συχνά 
συνοδεύεται από αβεβαιότητα, σύγχυση και σημαντική ψυχολογική επιβάρυνση.

Η πρόσβαση σε εξειδικευμένη φροντίδα δεν είναι πάντα εύκολη
Για αρκετούς ανθρώπους με PBC, η αναζήτηση γιατρού με εμπειρία στη νόσο 
μπορεί να αποτελεί πρόκληση, ιδιαίτερα όταν ζουν μακριά από μεγάλα αστικά 
κέντρα ή εξειδικευμένες μονάδες υγείας. Η παρακολούθηση της PBC απαιτεί συ-
χνά τακτικές εξετάσεις, ιατρικά ραντεβού και συνεχή επικοινωνία με επαγγελμα-
τίες υγείας. Όταν η πρόσβαση σε αυτές τις υπηρεσίες είναι περιορισμένη, αρκετοί 

ΜΈΡΟΣ Δ΄ | ΠΡΌΣΒΑΣΗ, ΟΛΙΣΤΙΚΉ ΦΡΟΝΤΊΔΑ 
ΚΑΙ ΑΥΤΟΦΡΟΝΤΊΔΑ
Η σύνδεση με το σύστημα υγείας, οι ανάγκες των ασθενών 
και οι μικρές επιλογές που στηρίζουν την καθημερινότητα.
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άνθρωποι αισθάνονται ανασφάλεια ή κούραση, ενώ ορισμένοι περιγράφουν ότι 
χρειάζεται να καταβάλουν σημαντική προσωπική προσπάθεια για να εξασφαλί-
σουν τη φροντίδα που χρειάζονται.

Η δυσκολία πρόσβασης δεν επηρεάζει μόνο την πρακτική πλευρά της παρακο-
λούθησης αλλά και το αίσθημα ασφάλειας που χρειάζεται ένας άνθρωπος για να 
διαχειριστεί αποτελεσματικά μια χρόνια νόσο.

Η ενημέρωση είναι εξίσου σημαντική με τη θεραπεία
Μετά τη διάγνωση, πολλοί άνθρωποι αναζητούν πληροφορίες για να κατανο-
ήσουν καλύτερα τη νόσο και τις επιλογές που έχουν στη διάθεσή τους. Συχνά 
στρέφονται στο διαδίκτυο, σε ομάδες ασθενών ή σε διαδικτυακές κοινότητες. 
Ωστόσο, η μεγάλη ποσότητα πληροφοριών και η ύπαρξη μη αξιόπιστων πηγών 
μπορεί να δημιουργήσουν ακόμη μεγαλύτερη σύγχυση ή άγχος. Η πρόσβαση 
σε έγκυρη και κατανοητή ενημέρωση αποτελεί σημαντικό μέρος της φροντίδας, 
καθώς βοηθά τους ανθρώπους να λαμβάνουν αποφάσεις με μεγαλύτερη ασφά-
λεια και να κατανοούν καλύτερα τη θεραπεία και την παρακολούθησή τους. Πα-
ράλληλα, η ύπαρξη εκπαιδευτικού υλικού και αξιόπιστων πηγών πληροφόρησης 
μπορεί να ενισχύσει το αίσθημα ελέγχου και αυτοπεποίθησης απέναντι στη νόσο.

Η ψυχολογική επιβάρυνση της συνεχούς διεκδίκησης
Για αρκετούς ανθρώπους με σπάνια και χρόνια νοσήματα, η συνεχής ανάγκη να 
εξηγούν τη νόσο τους, να αναζητούν πληροφορίες ή να διεκδικούν πρόσβαση σε 
υπηρεσίες υγείας μπορεί να είναι ιδιαίτερα εξαντλητική.Πολλοί περιγράφουν ότι 
αισθάνονται απογοήτευση όταν δυσκολεύονται να βρουν απαντήσεις, θυμό όταν 
νιώθουν ότι δεν γίνονται κατανοητοί ή μοναξιά όταν θεωρούν ότι κανείς γύρω 
τους δεν γνωρίζει τι πραγματικά σημαίνει να ζεις με μια σπάνια πάθηση.

Η ψυχική επιβάρυνση που συνοδεύει αυτή τη συνεχή προσπάθεια συχνά παρα-
μένει αόρατη, παρότι επηρεάζει σημαντικά την καθημερινότητα και την ποιότητα 
ζωής.

Η δύναμη της κοινότητας και της ενημέρωσης
Πολλοί άνθρωποι με PBC περιγράφουν ότι ένιωσαν μεγαλύτερη ασφάλεια όταν 
βρήκαν αξιόπιστη πληροφόρηση, επαγγελματίες υγείας που γνωρίζουν τη νόσο 
και άλλους ανθρώπους που ζουν με παρόμοιες εμπειρίες. Η κοινότητα μπορεί 
να λειτουργήσει ως χώρος υποστήριξης, κατανόησης και ανταλλαγής εμπειρι-
ών. Παράλληλα, η σύνδεση με άλλους ανθρώπους βοηθά πολλούς ασθενείς να 
αισθανθούν λιγότερο μόνοι και περισσότερο ενδυναμωμένοι στη διαχείριση της 
νόσου τους.

Η πρόσβαση στη φροντίδα δεν αφορά μόνο τα φάρμακα ή τις ιατρικές εξετάσεις. 
Αφορά επίσης το δικαίωμα κάθε ανθρώπου να έχει πρόσβαση σε ενημέρωση, 
υποστήριξη, κατανόηση και τις κατάλληλες υπηρεσίες υγείας που θα του επιτρέ-
ψουν να ζήσει με όσο το δυνατόν καλύτερη ποιότητα ζωής.
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Η πρόσβαση είναι μέρος της φροντίδας
Η αποτελεσματική αντιμετώπιση της PBC δεν εξαρτάται μόνο από τη θεραπεία 
αλλά και από τη δυνατότητα πρόσβασης στις υπηρεσίες και στους ανθρώπους 
που μπορούν να υποστηρίξουν τον ασθενή σε κάθε στάδιο της διαδρομής του. 
Η έγκαιρη διάγνωση, η εξειδικευμένη παρακολούθηση, η αξιόπιστη ενημέρωση 
και η ύπαρξη κοινοτήτων υποστήριξης αποτελούν βασικά στοιχεία μιας ολοκλη-
ρωμένης φροντίδας.

21. Γιατί οι ασθενείς με PBC χρειάζονται ολιστική φροντίδα
Η PBC επηρεάζει περισσότερες πλευρές της ζωής από όσες φαίνονται
Η Πρωτοπαθής Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC) είναι μια χρόνια και πολύπλευρη 
νόσος που δεν επηρεάζει μόνο το ήπαρ. Για πολλούς ανθρώπους, η καθημερι-
νότητα με την PBC περιλαμβάνει σωματικά συμπτώματα, ψυχική επιβάρυνση, 
αλλαγές στις σχέσεις, δυσκολίες στην εργασία αλλά και αβεβαιότητα γύρω από 
το μέλλον.
Για αυτόν τον λόγο, η φροντίδα στην PBC δεν μπορεί να περιορίζεται μόνο στις 
εξετάσεις ή στη φαρμακευτική αγωγή. Οι άνθρωποι που ζουν με τη νόσο χρειά-
ζονται μια πιο ολιστική και ανθρώπινη προσέγγιση που να λαμβάνει υπόψη όλες 
τις πλευρές της ζωής τους.
Γιατί κάθε άνθρωπος που ζει με PBC αξίζει όχι μόνο θεραπεία, αλλά και το αίσθη-
μα ότι δεν χρειάζεται να αντιμετωπίζει τις δυσκολίες μόνος του.

Η φροντίδα χρειάζεται να βλέπει ολόκληρο τον άνθρωπο
Η PBC δεν επηρεάζει μόνο ένα όργανο. Επηρεάζει το σώμα, την καθημερινότητα, 
την ψυχολογία, τις σχέσεις και τη συνολική ποιότητα ζωής. Η ολιστική φροντίδα 
σημαίνει ότι ο άνθρωπος δεν αντιμετωπίζεται μόνο ως «ασθενής» ή ως ένα σύ-
νολο εξετάσεων, αλλά ως μια ολοκληρωμένη προσωπικότητα με ανάγκες, συ-
ναισθήματα, δυσκολίες, στόχους και προσδοκίες.

Αυτή η προσέγγιση μπορεί να κάνει ουσιαστική διαφορά στην εμπειρία της νόσου 
και να βοηθήσει τους ανθρώπους να αισθανθούν περισσότερο υποστηριζόμενοι, 
ενημερωμένοι και ενδυναμωμένοι. Γιατί η πραγματική φροντίδα δεν αφορά μόνο 
τη θεραπεία της νόσου. Αφορά και τη φροντίδα του ανθρώπου που ζει με αυτήν.

22. Η ζωή με PBC σήμερα: Τι έχει αλλάξει τα τελευταία χρόνια
Από την αβεβαιότητα στη γνώση
Για πολλούς ανθρώπους, η διάγνωση της Πρωτοπαθούς Χολικής Χολαγγειίτιδας 
(PBC) συνοδεύεται από φόβο, αβεβαιότητα και πολλά ερωτήματα για το μέλλον. 
Μέχρι πριν από μερικά χρόνια, η πρόσβαση σε πληροφορίες για τη νόσο ήταν 
περιορισμένη και αρκετοί άνθρωποι ένιωθαν μόνοι μέσα σε μια διαδρομή που 
δεν κατανοούσαν πλήρως.

Σήμερα, όμως, πολλά έχουν αλλάξει. Η γνώση γύρω από την PBC είναι μεγαλύ-
τερη από ποτέ και αυτό έχει επηρεάσει θετικά τόσο τη διάγνωση και τη θεραπεία 
όσο και την καθημερινότητα των ανθρώπων που ζουν με τη νόσο.

Η διάγνωση γίνεται πιο έγκαιρα
Στο παρελθόν, πολλοί άνθρωποι περνούσαν χρόνια χωρίς να γνωρίζουν τι προ-



39

καλεί τα συμπτώματά τους. Η κόπωση, ο κνησμός ή άλλες ενοχλήσεις συχνά 
αποδίδονταν σε άλλες αιτίες, με αποτέλεσμα η διάγνωση να καθυστερεί. Σήμερα, 
οι εξετάσεις αίματος, τα AMA αντισώματα και οι σύγχρονες μέθοδοι παρακολού-
θησης βοηθούν τους γιατρούς να αναγνωρίζουν τη νόσο νωρίτερα. Αυτό είναι 
ιδιαίτερα σημαντικό, γιατί η έγκαιρη διάγνωση επιτρέπει την ταχύτερη έναρξη 
θεραπείας και τη στενότερη παρακολούθηση της πορείας της νόσου.

Υπάρχουν περισσότερες θεραπευτικές επιλογές
Ένα από τα σημαντικότερα βήματα προόδου αφορά τις θεραπευτικές επιλογές 
που είναι διαθέσιμες σήμερα. Παρότι η βασική θεραπεία παραμένει πολύ σημα-
ντική, πλέον υπάρχουν περισσότερες δυνατότητες για ανθρώπους που χρειάζο-
νται διαφορετική ή επιπλέον θεραπευτική υποστήριξη. Η προσέγγιση γίνεται όλο 
και πιο εξατομικευμένη, λαμβάνοντας υπόψη όχι μόνο τις εξετάσεις αλλά και τις 
ανάγκες κάθε ανθρώπου. Αυτό σημαίνει ότι οι γιατροί έχουν σήμερα περισσότε-
ρα εργαλεία στη διάθεσή τους για να προσαρμόζουν τη φροντίδα ανάλογα με την 
πορεία της νόσου και τα χαρακτηριστικά κάθε ασθενούς.

Η παρακολούθηση είναι πιο ολοκληρωμένη
Τα τελευταία χρόνια έχουν εξελιχθεί σημαντικά και οι τρόποι παρακολούθησης 
της PBC. Εξετάσεις όπως η ελαστογραφία ήπατος, οι σύγχρονες αιματολογικές 
εξετάσεις και οι απεικονιστικές μέθοδοι βοηθούν τους γιατρούς να έχουν πιο 
ολοκληρωμένη εικόνα για την κατάσταση του ήπατος και την πορεία της νόσου.

Παράλληλα, η παρακολούθηση δεν επικεντρώνεται πλέον αποκλειστικά στους 
ιατρικούς δείκτες. Σήμερα αναγνωρίζεται όλο και περισσότερο η σημασία των 
συμπτωμάτων, της ψυχικής υγείας και της ποιότητας ζωής του ασθενούς.

Η εμπειρία του ασθενούς έχει πλέον φωνή
Ίσως μία από τις πιο σημαντικές αλλαγές των τελευταίων χρόνων είναι ότι η 
εμπειρία των ίδιων των ασθενών αναγνωρίζεται περισσότερο από ποτέ. Για πολ-
λά χρόνια, η συζήτηση γύρω από την PBC επικεντρωνόταν κυρίως στις εξετά-
σεις και στους ιατρικούς δείκτες. Σήμερα όμως υπάρχει μεγαλύτερη κατανόηση 
γύρω από την κόπωση, τον κνησμό, την ψυχολογική επιβάρυνση και τις δυσκο-
λίες που μπορεί να επηρεάζουν την καθημερινότητα ενός ανθρώπου.

Η φωνή των ασθενών συμβάλλει πλέον ουσιαστικά στη συζήτηση γύρω από τη 
νόσο και βοηθά να αναδειχθούν πλευρές της εμπειρίας που παλαιότερα συχνά 
έμεναν αόρατες.

Η ζωή συνεχίζεται - ίσως με διαφορετικούς ρυθμούς
Η PBC μπορεί να επηρεάζει την καθημερινότητα, την εργασία, τις σχέσεις και τον 
τρόπο με τον οποίο ένας άνθρωπος οργανώνει τη ζωή του. Για πολλούς ασθενείς, 
η προσαρμογή σημαίνει ότι χρειάζεται να ακούνε περισσότερο το σώμα τους, να 
αναγνωρίζουν τα όριά τους και να βάζουν προτεραιότητες με διαφορετικό τρόπο.
Αυτό όμως δεν σημαίνει ότι η ζωή σταματά.

Πολλοί άνθρωποι με PBC συνεχίζουν να εργάζονται, να δημιουργούν σχέσεις, 
να κάνουν σχέδια και να ζουν μια γεμάτη και ουσιαστική ζωή. Η αποδοχή ότι οι 
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ρυθμοί μπορεί να αλλάξουν δεν σημαίνει παραίτηση. Σημαίνει προσαρμογή και 
φροντίδα.

Η ενημέρωση και η κοινότητα κάνουν τη διαφορά
Σήμερα, περισσότεροι άνθρωποι έχουν πρόσβαση σε ενημερωτικό υλικό, σε 
κοινότητες ασθενών και σε πρωτοβουλίες που τους βοηθούν να αισθανθούν ότι 
δεν είναι μόνοι. Η δυνατότητα να μοιράζεται κάποιος εμπειρίες, να βρίσκει αξιό-
πιστες πληροφορίες και να συνδέεται με άλλους ανθρώπους που κατανοούν τη 
διαδρομή του μπορεί να μειώσει σημαντικά το αίσθημα απομόνωσης και αβε-
βαιότητας. Η γνώση, η υποστήριξη και η κοινότητα αποτελούν πλέον σημαντικά 
εργαλεία ενδυνάμωσης για τους ανθρώπους που ζουν με PBC.

Υπάρχουν λόγοι για αισιοδοξία
Η PBC παραμένει μια χρόνια και απαιτητική νόσος. Όμως σε σχέση με το πα-
ρελθόν, σήμερα υπάρχουν περισσότερες θεραπευτικές επιλογές, καλύτερη πα-
ρακολούθηση, μεγαλύτερη κατανόηση της νόσου και περισσότερη υποστήριξη 
για τους ανθρώπους που ζουν με αυτήν. Η διάγνωση μπορεί να αλλάζει κάποια 
πράγματα, αλλά δεν ακυρώνει τα σχέδια, τα όνειρα, τις σχέσεις ή το μέλλον ενός 
ανθρώπου. Και ίσως αυτό είναι το σημαντικότερο μήνυμα: η ζωή με PBC συ-
νεχίζεται. Με προκλήσεις, αλλά και με περισσότερες δυνατότητες, περισσότερη 
γνώση και περισσότερη υποστήριξη από ποτέ.

23. Η αυτοφροντίδα στην PBC: 
Μικρές επιλογές που κάνουν μεγάλη διαφορά

Τι σημαίνει πραγματικά αυτοφροντίδα;
Όταν ακούμε τη λέξη «αυτοφροντίδα», συχνά σκεφτόμαστε κάτι πολυτελές ή κάτι 
που κάνουμε μόνο όταν έχουμε χρόνο. Στην πραγματικότητα, για τους ανθρώ-
πους που ζουν με Πρωτοπαθή Χολική Χολαγγειίτιδα (PBC), η αυτοφροντίδα απο-
τελεί σημαντικό μέρος της καθημερινής διαχείρισης της νόσου.

Η αυτοφροντίδα δεν είναι εγωισμός ούτε αδυναμία. Είναι η συνειδητή επιλογή να 
φροντίζουμε τον εαυτό μας με τον καλύτερο δυνατό τρόπο, λαμβάνοντας μικρές 
αποφάσεις που υποστηρίζουν την υγεία, την ενέργεια και την ποιότητα ζωής μας.
Δεν χρειάζεται να είναι κάτι μεγάλο ή εντυπωσιακό. Μερικές φορές αυτοφροντί-
δα σημαίνει να ξεκουραστείς όταν το σώμα σου το ζητά, να πιεις αρκετό νερό, να 
ζητήσεις βοήθεια ή να αναγνωρίσεις ότι σήμερα χρειάζεσαι πιο αργούς ρυθμούς.

Μαθαίνοντας να ακούς το σώμα σου
Η ζωή με μια χρόνια νόσο συχνά απαιτεί μια διαφορετική σχέση με το σώμα. 
Πολλοί άνθρωποι με PBC περιγράφουν ότι έμαθαν σταδιακά να παρατηρούν κα-
λύτερα τα επίπεδα ενέργειάς τους, να αναγνωρίζουν πότε χρειάζονται ξεκούρα-
ση και να καταλαβαίνουν ποιες συνήθειες τους βοηθούν να νιώθουν καλύτερα.

Η αυτοφροντίδα ξεκινά από την αυτοεπίγνωση. Από το να μπορεί κάποιος να 
αναρωτηθεί: «Πώς νιώθω σήμερα;», «Τι χρειάζομαι αυτή τη στιγμή;» και «Ποια 
είναι η καλύτερη επιλογή που μπορώ να κάνω για τον εαυτό μου σήμερα;». Δεν 

Η φροντίδα γίνεται σταδιακά πιο ολιστική, αντιμετωπίζοντας 
τον άνθρωπο συνολικά και όχι μόνο τη νόσο.
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υπάρχουν τέλειες αποφάσεις. Υπάρχουν μικρές επιλογές που γίνονται με περισ-
σότερη κατανόηση και λιγότερη αυστηρότητα απέναντι στον εαυτό μας. 

Η διαχείριση της ενέργειας είναι μέρος της φροντίδας
Η κόπωση αποτελεί ένα από τα συχνότερα συμπτώματα της PBC και μπορεί να 
επηρεάσει σημαντικά την καθημερινότητα. Για πολλούς ανθρώπους, η αυτοφρο-
ντίδα σημαίνει να μάθουν να διαχειρίζονται την ενέργειά τους με διαφορετικό 
τρόπο. Αυτό δεν σημαίνει παραίτηση από τις δραστηριότητες που αγαπούν. Ση-
μαίνει να αναγνωρίζουν τα όριά τους, να οργανώνουν καλύτερα τον χρόνο τους 
και να δίνουν χώρο στην ξεκούραση χωρίς ενοχές.

Η ενυδάτωση, η σταθερή ρουτίνα ύπνου, τα μικρά διαλείμματα μέσα στην ημέρα 
και η ισορροπία ανάμεσα στη δραστηριότητα και την ξεκούραση μπορούν να βο-
ηθήσουν σημαντικά στη διαχείριση της καθημερινότητας. 

Η κίνηση μπορεί να γίνει σύμμαχος
Όταν κάποιος νιώθει κουρασμένος, η άσκηση μπορεί να μοιάζει με το τελευταίο 
πράγμα που θέλει να κάνει. Ωστόσο, η ήπια και προσαρμοσμένη στις δυνατότητες 
κάθε ανθρώπου κίνηση μπορεί να συμβάλει θετικά στην ενέργεια, στη διάθεση 
και στη συνολική ευεξία. Δεν χρειάζονται έντονα προγράμματα ή μεγάλοι στόχοι. 
Ένας περίπατος, λίγες διατάσεις, το κολύμπι, ο χορός ή οποιαδήποτε δραστηριό-
τητα προσφέρει ευχαρίστηση μπορούν να αποτελέσουν μέρος μιας πιο υποστη-
ρικτικής καθημερινότητας.

Η ψυχική υγεία είναι κομμάτι της αυτοφροντίδας
Η φροντίδα δεν αφορά μόνο το σώμα. Η ζωή με μια χρόνια νόσο μπορεί να συ-
νοδεύεται από φόβο, αβεβαιότητα, άγχος ή περιόδους ψυχικής εξάντλησης. Για 
αυτόν τον λόγο, η ψυχική υγεία αξίζει την ίδια προσοχή με τη σωματική υγεία. 
Η συζήτηση με αγαπημένα πρόσωπα, η σύνδεση με άλλους ανθρώπους που 
ζουν με PBC, η ενσυνειδητότητα ή η υποστήριξη από έναν επαγγελματία ψυχικής 
υγείας μπορούν να βοηθήσουν ουσιαστικά.

Ο ενεργός ρόλος του ασθενούς στη φροντίδα του
Η αυτοφροντίδα περιλαμβάνει και την ενεργή συμμετοχή στη φροντίδα της υγεί-
ας μας. Η προετοιμασία για τα ιατρικά ραντεβού, η καταγραφή συμπτωμάτων, η 
διατύπωση ερωτήσεων και η ανοιχτή επικοινωνία με τον γιατρό βοηθούν τον 
ασθενή να συμμετέχει πιο ουσιαστικά στις αποφάσεις που αφορούν τη θεραπεία 
και την παρακολούθησή του. 

Η σχέση ασθενούς και γιατρού είναι μια συνεργασία. Και όσο περισσότερο ενη-
μερωμένος και ενεργός αισθάνεται ένας άνθρωπος, τόσο μεγαλύτερη ασφάλεια 
μπορεί να νιώθει στη διαχείριση της νόσου του. 

Μικρά βήματα, μεγάλη διαφορά
Η αυτοφροντίδα δεν είναι ένας στόχος που κατακτάται μια φορά και για πάντα. 
Είναι μια καθημερινή διαδικασία που χτίζεται μέσα από μικρές επιλογές και μι-
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στις ανάγκες του κάθε ανθρώπου.



42

MyPBCVoice | Εκπαιδευτικός οδηγός PBC

κρές προσαρμογές. Δεν χρειάζεται να γίνουν όλα τέλεια. Αρκεί να υπάρχει η 
πρόθεση να φροντίζουμε τον εαυτό μας λίγο καλύτερα κάθε μέρα.

Γιατί η ζωή με PBC δεν αφορά μόνο τη διαχείριση μιας νόσου. Αφορά και τη 
δημιουργία μιας καθημερινότητας με περισσότερη κατανόηση, ισορροπία και 
ποιότητα ζωής.

ΕΠΙΛΟΓΟΣ
Η ζωή με PBC μπορεί να φέρει απορίες, αλλαγές και στιγμές αβεβαιότητας. Κάθε 
άνθρωπος βιώνει τη νόσο με διαφορετικό τρόπο και κάθε διαδρομή έχει τις δικές 
της ανάγκες, δυσκολίες και δυνάμεις.

Η ενημέρωση, η συστηματική παρακολούθηση, η σχέση εμπιστοσύνης με τους 
επαγγελματίες υγείας και η σύνδεση με ανθρώπους που κατανοούν μπορούν 
να κάνουν ουσιαστική διαφορά. Η γνώση δεν αφαιρεί πάντα την αγωνία, μπορεί 
όμως να προσφέρει κατεύθυνση, ασφάλεια και χώρο για πιο ουσιαστικές απο-
φάσεις.

Κανείς δεν είναι μόνος.
Δύναμή μας η κοινότητα.
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