
РЪКОВОДСТВО ЗА ПАЦИЕНТА ЗА...

Указания за обсъждане на лечението и
симптомите с медицинския Ви екип.

Обсъждане на
Първичен билиарен
холангит с Вашия лекар



ВАШЕТО РЪКОВОДСТВО ЗА...

Обсъждане на ПБХ с Вашия лекар
Пакетът от грижи за пациенти с първичен билиарен холангит (ПБХ) е
създаден от Британската асоциация за изследване на черния дроб
(BASL) и Британско дружество по гастроентерология (BSG).

КАКВО ПРЕДСТАВЛЯВА ПАКЕТЪТ ОТ ГРИЖИ ЗА ПАЦИЕНТИ С ПБХ?
Това е стандартизиран здравен подход, който се използва от лекарите в
Националната здравна служба в Англия (NHS) и има за цел да осигури по-
добри грижи за пациентите с ПБХ. Той включва контролен списък с въпроси,
които лекарите трябва да обсъждат с пациентите при всеки преглед.

ЗАЩО СЕ НУЖДАЕМ ОТ ТОВА РЪКОВОДСТВО?
Твърде много пациенти все още получават неоптимални грижи във връзка с
лечението на ПБХ и справянето със симптомите им. Въпреки че пакетът от
грижи за ПБХ има за цел да се справи с този проблем, пациентите също имат
своята роля, като вземат активно участие в разговорите и решенията,
свързани със здравеопазването.
Нашето ръководство за пациенти отразява клиничния контролен списък, за
да можете да разберете по-добре препоръчителния начин на лечение. То
включва допълнителна информация, която да Ви помогне да отговорите на
въпросите и да се подготвите за прегледите. Може да искате да го използвате
в дискусиите с медицинския екип, за да сте сигурен(на), че въпросите са
разгледани и Всички ваши притеснения са взети под внимание.

КАКВО ОЗНАЧАВА ТОВА ЗА МЕН?
Докато разглеждате въпросите, е важно да помните, че всеки пациент има
различен опит с ПБХ, поради което някои от въпросите в това ръководство
може да не са подходящи за Вас.
Ако постоянно отговаряте с „Не“ на въпроси и смятате, че това е нещо, на
което трябва да се обърне внимание, моля, споделете притесненията си с
Вашия медицински екип. Помнете, че Вие и Вашият лекар сте партньори в
постигането на най-добрата грижа за Вас, така че се чувствайте уверен(а) да
задавате въпроси и да поискате обяснение или повторение на отговорите, ако
е необходимо.
Надяваме се, че при всички прегледи ще се спазват указанията на пакета от
грижи за пациенти с ПБХ, но признаваме, че това няма да е така за всички. За
допълнителна подкрепа и информация за всичко, описано в настоящото
ръководство, може да се свържете с PBC Foundation или локалната
пациентска организация.



ЛЕЧЕНИЕ НА ПБХ

Важна част от здравните грижи за ПБХ е да получите подходящото за
Вас лечение в точното време.

Предписван ли Ви е Urso?

Ако сте отговорили с „Не“, обсъдете лечението си с медицинския екип

Да Не1.

Урсодезоксихолевата киселина (известна като Urso и UDCA) е препоръчителното лекарство
от първа линия за ПБХ и трябва да се предписва на всички пациенти с ПБХ, когато бъдат
диагностицирани, като лечение за цял живот.
Доказано е, че Urso помага за намаляване на прогресията на ПБХ при повечето пациенти, но
не облекчава симптомите. За лечението на симптомите, моля, вижте въпрос 5.

Получавате ли правилната за Вас доза Urso?

Ако сте отговорили с „Не“, обсъдете лечението си с медицинския екип.

2.

Дозата на Urso се определя от теглото Ви и е специфична за вас. Доказано е, че
оптималната доза от 13–15 mg/kg/ден е най-ефективна за повечето пациенти. Ако теглото
Ви се промени, може да се наложи да промените и дозата си.
Моля, използвайте калкулатора за дозата на Urso на PBC Foundation, за да проверите дали
дозата Ви е правилна.

Нуждаете ли се от лечение от втора линия?

Ако сте отговорили с „Да“, отговорете на въпрос 4

3.

Повечето пациенти с ПБХ реагират добре на лечението с Urso и не се нуждаят от
допълнително лечение. За тези, които: а) нямат желания отговор към Urso след едногодишно
лечение и б) отговарят на специфични критерии, може да са подходящи за лечение от втора
линия, като например обетихолова киселина (OCA) и фибрати (напр. безафибрат).

Лекуван(а) ли сте с лечение от втора линия?

Ако смятате, че отговаряте на условията за лечение от втора линия и сте
отговорили с „Не“, моля, обсъдете допълнителните лечения с медицинския екип.

4.

Да Не

Да Не

Да Не



Обсъждали ли сте следните симптоми с Вашия лекар?5.

Неприложимо (N/A)Сърбеж

В медицината сърбежът се нарича пруритус и за него има редица лечения.

Умора
Въпреки че понастоящем няма лекарства за умората, съществуват немедицински
интервенции. Медицинският екип може да направи скрининг за други автоимунни или
свързани с възрастта състояния, да оцени причинителите, като сърбеж и сън, както и да
препоръча промени в начина на живот.

Мозъчна мъгла

В момента се провеждат изследвания за справяне с умората и мозъчната мъгла. Въпреки че
няма лечение и разбирането за мозъчната мъгла е ограничено, важно е да разкажете на
лекаря си за степента на симптомите си, за да му дадете пълна представа за живота си с ПБХ.

Сухота
Синдромът на Сика и синдромът на Сьогрен се свързват с ПБХ, като причиняват сухота в
очите, устата, а в някои случаи и вагинална сухота. Въпреки че няма лечение, съществуват
методи за повлияване на симптомите и в някои случаи може да се наложи насочване към
специализиран екип.

Хората с ПБХ са изложени на повишен риск от остеопения и остеопороза, затова костната ви
плътност трябва да бъде оценена и в много случаи при пациентите с ПБХ се препоръчва
DEXA сканиране.

4.Оценявано ли е състоянието на костите
Ви през последните 5 години?

Ако сте отговорили с „Не“, обсъдете лечението си с медицинския екип.

Дата на последната направена Ви оценка:  .................................................................

6.

СПРАВЯНЕ СЪС СИМПТОМИТЕ НА ПБХ

Тежестта на симптомите при ПБХ може да има огромно физическо и
психическо въздействие върху качеството на живот на пациента.
Важно е да съобщавате на медицинския екип за всички промени или нови симптоми.
Полезно е да проследявате симптомите си, за да можете да споделите възможно най-
много подробности. По-долу са изброени редица симптоми, свързани с ПБХ, които
трябва да бъдат обсъдени с Вашия лекар.
Не при всички пациенти се наблюдават едни и същи симптоми, така че някои от тях
може да не се отнасят за Вас.

Да Не

Неприложимо (N/A) Да Не

Неприложимо (N/A) Да Не

Неприложимо (N/A) Да Не

Да Не



НАБЛЮДЕНИЕ НА ПБХ

Ключов аспект на живота с ПБХ е наблюдението през целия живот.

Освен с редовни кръвни изследвания състоянието на черния дроб се оценява с ултразвук,
Фиброскан или ELF тест. Това са неинвазивни процедури и ефективен начин да се оцени
състоянието на черния дроб и дали има фиброза.

Извършвана ли е оценка на ПБХ през
последните 3 години?
Ако сте отговорили с „Не“, уговорете сканиране с Вашия медицински екип.

Дата на последната направена Ви оценка:  .................................................................

7.

Много хора, които имат цироза, остават здрави без усложнения или странични ефекти; това
се нарича компенсирана цироза. Важно е обаче да се следи за промени или усложнения с
ултразвуково изследване на всеки 6 месеца.

Ако имате цироза, правен ли Ви е ултразвуков
преглед през последните 6 месеца?
Ако сте отговорили с „Не“, уговорете сканиране с Вашия медицински екип.

Дата на последната направена Ви оценка:  .................................................................

8.

Порталната хипертония може да повиши риска от усложнения, като например варици
(разширени вени). За наблюдение на състоянието Ви и определяне на необходимостта от
лечение се използва ендоскопия.

Ако имате портална хипертония, актуален
ли е скринингът Ви за варици?

Консултирайте се с медицинския си екип и проверете дали сканирането Ви е в
срок и/или си уговорете скрининг.
Дата на последната направена Ви оценка:  .................................................................

9.

Цирозата може да доведе до усложнения като варици, асцит, чернодробна енцефалопатия
(HE) или загуба на мускулна маса — това е известно като декомпенсирана цироза.
Декомпенсираната цироза и високият билирубин (>50 μmol/L) понякога могат да бъдат
индикация да се обмисли трансплантация.
Малък процент от пациентите може да се нуждаят от насочване към специализирано
чернодробно отделение за оценка на възможността за трансплантация. Помнете, че Вашият
медицински екип е там, за да Ви подкрепи и да отговори на всички въпроси, които може да
имате по време на лечението.

Развивали ли сте усложнения, свързани с
цирозата?

10.

ВЪПРОСИ 8–10 СА ОТ ЗНАЧЕНИЕ САМО АКО Е УСТАНОВЕНА
ЦИРОЗА/НАПРЕДНАЛО ЧЕРНОДРОБНО ЗАБОЛЯВАНЕ.

Да Не

Да Не

Да Не

Да Не



PBC Foundation е най-голямата организация за подкрепа на пациенти с ПБХ в
света. Нашата цел е да окажем положително въздействие върху качеството
на живот на всеки човек, засегнат от ПБХ. Услугите ни се предоставят
безплатно на всички регистрирани потребители на услуги и включват нашата
линия за помощ, уебсайт, срещи, конференции и публикации.

www.pbcfoundation.org.uk
линия за помощ: +44 (0)131 5566 811               @PBCfoundation

Дата на последната направена Ви оценка:  .........................................................................

Бележки:

ВАЖНА ИНФОРМАЦИЯ:
Нашето Ръководство за грижи за пациенти с ПБХ е създадено като общо ръководство за информиране и
подпомагане на пациентите с ПБХ. Важно е да се помни, че някои пациенти могат да имат различни здравни
изисквания и в някои клинични ситуации може да се препоръча алтернативен начин на лечение.
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