
دليل المرضى إلى...

إرشادات بشأن مناقشة علاجك والأعراض التي تشعر
بها مع فريق الرعاية الصحية.

مناقشة مرض التهاب الأقنية الصفراوية
لي )PBC( مع الطبيب السريري الأوَّ



دليلك إلى...
لي مناقشة مرض التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ

)PBC( مع الطبيب السريري
أنشأت كل من الجمعية البريطانية لدراسة الكبد )BASL( والجمعية البريطانية لأمراض

لي تجاوبًا مع نتائج الجهاز الهضمي )BSG(حزم رعاية مرضى التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
التفتيش على رعاية مرضى هذا الالتهاب في المملكة المتحدة التي كشفت عن تباينات

قلقة في مستوى الرعاية المقدمة إلى المرضى في مختلف أرجاء المملكة. مُ

لي؟ ما المقصود بحزم رعاية مرضى التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
بعه الأطباء السريريون في هيئة الخدمات الصحية الوطنية هي نهج موحد للرعاية الصحية يتَّ

)NHS( ويهدف إلى تحسين مستوى الرعاية المقدمة إلى مرضى التهاب الأقنية الصفراوية
لي. ويتضمن هذا النهج قائمة مرجعية للأسئلة التي ينبغي للأطباء السريريين مناقشتها مع الأوَّ

المرضى في كل موعد.

ما أهمية هذا الدليل؟
لا يزال العديد من المرضى يتلقون رعاية دون المستوى الأمثل في ما يخص علاج مرض

لي والسيطرة على أعراضه التي تظهر عليهم. ورغم أن حزمة التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
ا لي تهدف إلى معالجة هذا الأمر، فإن للمرضى أيضً رعاية مرضى التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ

ا يتمثل في المشاركة النشطة في النقاشات واتخاذ القرارات المتعلقة بالرعاية الصحية. دورً
يحاكي دليل المرضى لدينا القائمة المرجعية السريرية، ما يساعدك على فهم مسار الرعاية
وصى به على نحو أفضل. كما أنه يتضمن معلومات إضافية لمساعدتك على الإجابة عن المُ

الأسئلة والتحضير للمواعيد الطبية؛ لذا ربما تود الاستعانة به خلال مناقشاتك مع فريق
الرعاية الصحية للتأكد من أنك طرحت كل الأسئلة وناقشت كل مخاوفك.

؟ ماذا يعني هذا بالنسبة إليّ
عند اطلاعك على الأسئلة، من المهم أن تتذكر أن تجربة كل مريض مع التهاب الأقنية

لي تختلف عن تجربة غيره، لذا فقد لا تنطبق بعض الأسئلة الواردة في هذا الصفراوية الأوَّ
الدليل على حالتك.

رجى طرح في حال تكرار الإجابة بـ "لا" عن الأسئلة وكنت ترى أن الأمر يستدعي المناقشة، فيُ
ا من أجل تقديم أفضل مخاوفك على فريق الرعاية الصحية. تذكر أنك وطبيبك تتعاونان معً
رعاية صحية لك، لذا لا تتردد في طرح الأسئلة واطلب توضيح الإجابات أو تكرارها إذا لزم

الأمر.
لي في كل بقدر ما نأمل اتباع إرشادات حزمة رعاية مرضى التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ

مواعيدك الطبية، فإننا ندرك أن هذا الأمر قد لا يتحقق مع الجميع. للحصول على المزيد من
PBC رجى التواصل مع مؤسسة الدعم والمعلومات حول أي شيء ورد في هذا الدليل، يُ
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لي لديك علاج مرض التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
إن تلقي العلاج المناسب لحالتك في الوقت المناسب جزء أساسي من رحلة الرعاية

لي. الصحية الخاصة بمرض التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
  1. هل تتناول دواء يورسو بوصفة طبية؟

رجى مناقشة علاجك مع فريق الرعاية الصحية.. إذا كانت إجابتك لا، فيُ
لا نعم

وصى به من الخط العلاجي الأول حمض يورسوديوكسي كوليك )المعروف باسم يورسو وUDCA( هو الدواء المُ
ا مدى الحياة لجميع مرضى هذا ا مستمرً لي ويجب وصفه ليكون علاجً لمرض التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ

الالتهاب عند تشخيصهم به.
لي لدى معظم ثبتت فعالية دواء يورسو في المساعدة على الحد من تفاقم مرض التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
رجى الاطلاع على السؤال رقم 5. المرضى، إلا أنه لا يخفف الأعراض. لمعرفة تفاصيل حول علاج الأعراض، يُ

 2. هل جرعة دواء يورسو التي تتناولها مناسبة لحالتك؟
رجى مناقشة علاجك مع فريق الرعاية الصحية. إذا كانت إجابتك لا، فيُ

ا لحالتك الخاصة. ثبت أن الجرعة المثلى تعتمد جرعة دواء يورسو التي عليك تناولها على وزنك وتُحدد وفقً
التي تتراوح بين 13 و15 ملجم لكل كجم في اليوم هي الجرعة الأكثر فعالية لمعظم المرضى. وإذا تغير

ا. وزنك، فقد يلزم تغيير جرعتك أيضً
رجى استخدام حاسبة جرعة يورسو التي توفرها مؤسسة PBC Foundation للتحقق مما إذا كانت الجرعة يُ

المحددة لك صحيحة.

3. هل تستدعي حالتك الانتقال إلى الخط العلاجي الثاني؟
رجى الإجابة عن السؤال رقم 4 إذا كانت إجابتك نعم، فيُ

لي استجابة جيدة للعلاج بدواء يورسو؛ ومن ثَمَّ لن يتبدي أجسام معظم مرضى التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
يحتاجوا إلى علاجات إضافية. ربما يكون بعض المرضى مؤهلين لتلقي أدوية الخط العلاجي الثاني مثل

حمض الأوبيتيكوليك )OCA( والفيبرات )مثل بيزافيبرات(، في حال أ( عدم إبداء أجسامهم الاستجابة
المرجوة لعلاج يورسو بعد مرور عام من تلقيه، وب( استيفائهم لمعايير معينة.

ا من الخط العلاجي الثاني؟ 4. هل تتلقى علاجً
رجى إذا كنت تعتقد أنك مؤهل لتلقي علاج من الخط العلاجي الثاني وكانت إجابتك لا، فيُ

مناقشة العلاجات الإضافية مع فريق الرعاية الصحية.

لا نعم

لا نعم
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5. هل سبق أن ناقشت الأعراض الآتية مع طبيبك؟
لانعم لا ينطبقالحكة

كاك وتتوفر لها عدة علاجات. ا باسم الحُ تُعرف الحكة طبيً

الإرهاق
على الرغم من عدم وجود دواء للإرهاق في الوقت الحالي، فإن هناك تدخلات غير طبية معنية بذلك. فيمكن
لفريق الرعاية الصحية فحص حالات المناعة الذاتية أو الحالات المرضية المرتبطة بالتقدم في العمر وتقييم

شاركة مثل الحكة والنوم، فضلاً عن تقديم توصيات حول تغييرات نمط الحياة. العوامل المُ

ضباب الدماغ
جرى أبحاث مستمرة لاستكشاف طرق لمعالجة كل من الإرهاق وضباب الدماغ. على الرغم من محدودية فهم هتُ
ضباب الدماغ وعدم توفر علاجات له، فمن الضروري إخبار طبيبك السريري بمدى تفاقم الأعراض التي تشعر بها

لي. حتى يكون على دراية كاملة بحياتك في ظل إصابتك بالتهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ

الجفاف
لي كلاً من المتلازمة الجفافية )سيكا( ومتلازمة شوغرن، ما قد يصاحب مرض التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
، توجد يسبب الإصابة بجفاف العينين والفم وفي بعض الأحيان جفاف المهبل. ورغم عدم توفر علاج شافٍ

علاجات للأعراض وقد تستدعي بعض الحالات الإحالة إلى فريق مختص.

رضة بشكل أكبر لخطر الإصابة بكل من انخفاض كثافة العظام لي عُ مرضى التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
وصى بإجراء قياس امتصاص وهشاشتها، لذا ينبغي الخضوع لتقييم كثافة العظام. وفي كثير من الحالات، يُ

الأشعة السينية مزدوج الطاقة )DEXA( لمرضى هذا الالتهاب.

6. هل خضعت لتقييم صحة العظام خلال السنوات الخمس الماضية؟

رجى مناقشة علاجك مع فريق الرعاية الصحية. إذا كانت إجابتك لا، فيُ

تاريخ آخر تقييم خضعت له:  ........................................................................................

السيطرة على أعراض مرض التهاب الأقنية الصفراوية 
لي يمكن أن يؤثر تراكم الأعراض المصاحبة لمرض التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ

بشكل كبير في الصحة البدنية والنفسية وجودة حياة المريض.
ع من المهم إبلاغ فريق الرعاية الصحية عن أي تغييرات أو أعراض جديدة تظهر عليك. ومن المفيد تتبُّ

أعراضك لتتمكن من مشاركة أكبر قدر ممكن من التفاصيل. وفي ما يأتي بعض الأعراض المصاحبة لمرض
لي التي ينبغي مناقشتها مع طبيبك. التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ

وتختلف الأعراض من مريض لآخر، ما يعني أن بعض الأعراض قد لا تنطبق عليك.

لانعم لا ينطبق
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لانعم لا ينطبق



لي مراقبة مرض التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
المراقبة المستمرة مدى الحياة جانب أساسي من جوانب التعايش مع مرض التهاب الأقنية  

جرى تقييم حالة الكبد عبر التصوير بالموجات فوق الصوتية أو فحص بالإضافة إلى اختبارات الدم الروتينية، يُ
ز )ELF(. وهذه الإجراءات غير جراحية وتعد وسيلة فعالة لتقييم صحة ف الكبد المعزّ فيبروسكان أو اختبار تليُّ

الكبد والكشف عن وجود تليف.

لي 7. هل خضعت لتقييم مرض التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
خلال السنوات الثلاث 

رجى الترتيب مع فريق الرعاية الصحية للخضوع لتقييم. إذا كانت إجابتك لا، فيُ
تاريخ آخر تقييم خضعت له:  ........................................................................................

ع الكبد في حالة صحية جيدة من دون ظهور مضاعفات أو آثار جانبية، وهذه الحالة كيظل العديد من مرضى تشمُّ
ض. ومع ذلك، من المهم متابعة الحالة بشكل دوري للكشف عن أي تغييرات أو مضاعفات عاوَ ع الكبد المُ تُعرف بتشمُّ

من خلال التصوير بالموجات فوق الصوتية كل 6 أشهر.

ع الكبد، هل خضعت للتصوير 8. في حال كنت مصابًا بتشمُّ
بالموجات فوق الصوتية خلال الأشهر الستة الماضية؟

رجى الترتيب مع فريق الرعاية الصحية للخضوع لفحص تصويري. إذا كانت إجابتك لا، فيُ

تاريخ آخر تقييم خضعت له:  ..........................................................................................

يمكن أن يزيد ارتفاع ضغط الدم البابي من خطر حدوث مضاعفات مثل الدوالي الوريدية )الأوردة المتضخمة(،
ا أم لا. ستخدم التنظير الداخلي لمراقبة حالتك وتحديد ما إذا كان العلاج ضروريً ويُ

9. في حال كنت مصابًا بارتفاع ضغط الدم البابي، هل
خضعت لفحص حديث للدوالي الوريدية؟

تحقق مع فريق الرعاية الصحية من أن نتائج فحصك ما زالت سارية و/أو رتِّب لإجراء فحص جديد.

تاريخ آخر تقييم خضعت له:  ..........................................................................................

ع الكبد مضاعفات مثل الدوالي الوريدية أو الاستسقاء أو الاعتلال الدماغي الكبدي )HE( أو يمكن أن يسبب تشمُّ
ض ومستوى البيليروبين عاوَ ع الكبد اللامُ ض. قد يشير تشمُّ عاوَ ع الكبد اللامُ عرف ذلك بتشمُّ فقدان العضلات، ويُ

المرتفع )أكثر من 50 ميكرومول/لتر( في بعض الأحيان إلى التفكير في إجراء عملية زراعة الكبد.
وقد يحتاج عدد قليل من المرضى إلى إحالتهم إلى وحدة متخصصة في أمراض الكبد لتقييم مدى إمكانية زرع

الكبد. تذكَّر أن فريق الرعاية الصحية موجود لدعمك والإجابة عن أي أسئلة قد تكون لديك خلال رحلة الرعاية
الصحية.

ع الكبد؟ .10. هل ظهرت عليك مضاعفات مصاحبة لتشمُّ

ع الكبد/ مرض في الكبد في مرحلة متقدمة الأسئلة من رقم 8 إلى 10 ذات أهمية فقط في حال التشخيص بتشمُّ

لانعم
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لانعم



لي بأن توصي حزمة رعاية مرضى التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
ه الأطباء السريريون المرضى إلى مجموعات الدعم الملائمة. يوجّ

تُعد مؤسسة PBC Foundation أكبر مؤسسة معنية بدعم مرضى التهاب الأقنية الصفراوية
لي على مستوى العالم. وهدفنا تحقيق أثر إيجابي في جودة حياة كل شخص يعاني من الأوَّ

لي. كما تُقدم خدماتنا مجانًا إلى جميع مستخدمي الخدمة مرض التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ
المسجلين وتشمل هذه الخدمات خط المساعدة والموقع الإلكتروني والاجتماعات والمؤتمرات

والمنشورات.

www.pbcfoundation.org.uk
 PBCfoundation@                  ‎+‎44 (0)131 5566 811 :الخط الهاتفي للمساعدة

تاريخ آخر تقييم خضعت له:  ..............................................................................................

ملاحظات:

معلومات مهمة:
ا يهدف إلى توعية مرضى التهاب الأقنية ا عامً لي )PBC( ليكون إرشادً أعددنا دليل المرضى إلى رعاية التهاب الأقنية الصفراوية الأوَّ

وصى لي ودعمهم. من الضروري التذكير بأن بعض المرضى قد تكون لديهم متطلبات مختلفة للرعاية الصحية، وقد يُ الصفراوية الأوَّ
باتباع مسار رعاية بديل في بعض الحالات السريرية.
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