
PATIENTENRATGEBER...

Leitfaden zur Besprechung der Behandlung
und Symptome mit dem Behandlungsteam

zur Besprechung von
PBC in der Klinik



IHR RATGEBER...

zur Besprechung von PBC mit Klinikern
Das PBC Care Paket wurde von BASL und BSG als Reaktion auf einen
PBC-Audit im Vereinigten Königreich zusammengestellt, bei der
landesweite Unstimmigkeiten in der PBC-Versorgung festgestellt wurden.

WAS IST DAS PBC CARE PAKET?
Hierbei handelt es sich um einen standardisierten Ansatz zur Gesundheits
versorgung für Kliniker im britischen Gesundheitssystem NHS, damit von PBC
Betroffene eine bessere Versorgung erhalten. Es enthält einen Fragenkatalog, den
das Behandlungsteam in der Klinik bei jedem Termin mit den Patientinnen und
Patienten durchsprechen sollte.

WARUM BENÖTIGEN WIR DIESEN RATGEBER?
Zu viele Patientinnen und Patienten erhalten keine optimale PBC-Behandlung oder
Symptommanagement. Dies soll mit dem PBC-Pflegepaket geändert werden. Es
sollen jedoch auch die Betroffenen aktiv eingebunden werden, indem sie an den
Gesprächen und gesundheitlichen Entscheidungen teilhaben.
Unser Patientenratgeber ist ein Abbild des medizinischen Fragenkatalogs, der
durchgesprochen wird, damit Sie den empfohlenen Behandlungsweg besser
nachvollziehen können. Er enthält darüber hinaus weitere Informationen als erste
Antworten auf Ihre Fragen und zur Vorbereitung Ihrer Termine. Sie können ihn bei
Gesprächen mit Ihrem Medizinerteam zur Hand haben, um sicherzugehen, dass alle
Fragen geklärt und alle Ihre Bedenken besprochen wurden.

WAS BEDEUTET DIES FÜR MICH?
Vergessen Sie nicht, wenn Sie die Fragen durchgehen, dass jede Patientin und
jeder Patient andere Erfahrungen mit PBC macht, und dass daher vielleicht nicht
alle Fragen auf Sie zutreffen.
Wenn Sie feststellen, dass Sie die Fragen durchgängig mit Nein beantworten und
Ihnen das ein ungutes Gefühl gibt, besprechen Sie Ihre Bedenken mit dem
Behandlungsteam. Denken Sie daran, dass Sie und Ihre Ärztin bzw. Ihr Arzt Partner
sind, damit Sie bestmöglich versorgt werden. Trauen Sie sich daher, Fragen zu
stellen und haken Sie nach, wenn Sie etwas erklärt oder wiederholt haben
möchten.
So sehr wir auch hoffen, dass Ihre Termine den Leitlinien des PBC-Pflegepakets
folgen, wissen wir, dass dies nicht für alle Personen der Fall sein wird. Wenden Sie
sich für weitere Unterstützung und Informationen zu den Themen, die in diesem
Ratgeber behandelt werden, gerne an die PBC Foundation.



BEHANDLUNG IHRER PBC

Ein wichtiger Bestandteil Ihres Wegs mit PBC ist, die richtige Behandlung
zum richtigen Zeitpunkt zu erhalten.

Wurde Ihnen Urso verschrieben?

Lautet Ihre Antwort Nein, besprechen Sie Ihre Behandlung mit Ihrem Medizinerteam.

Ja Nein1.

Ursodeoxycholsäure (bekannt als Urso und UDCA) ist die empfohlene Erstlinienbehandlung bei PBC
und sollte allen PBC-Patientinnen und Patienten als lebenslange Therapie verordnet werden.
Urso verringert bei den meisten Betroffenen nachweislich das Fortschreiten der PBC, lindert jedoch
nicht die Symptome. Zur Behandlung der Symptome siehe Abschnitt 5.

Erhalten Sie die richtige Urso-Dosis?

Lautet Ihre Antwort Nein, besprechen Sie Ihre Behandlung mit Ihrem Medizinerteam.

Ja Nein2.

Ihre Urso-Dosis hängt von Ihrem Gewicht ab und ist spezifisch auf Sie abgestimmt. Die optimale
Dosis von 13 – 15mg/kg/Tag ist nachweislich für die meisten Patientinnen und Patienten am
wirksamsten. Wenn sich Ihr Gewicht ändert, kann sich auch Ihre Urso-Dosis ändern.
Bitte verwenden Sie den Urso-Dosisrechner der PBC Foundation, um zu prüfen, ob Ihre Dosis stimmt.

Brauchen Sie eine Zweitlinienbehandlung?

Lautet Ihre Antwort Ja, beantworten Sie bitte Frage 4.

Ja Nein3.

Die meisten PBC-Patientinnen und -Patienten sprechen gut auf die Urso-Behandlung an und
benötigen keine zusätzlichen Behandlungen. Diejenigen, die a) nach einem Jahr Behandlung
nicht wie gewünscht auf Urso ansprechen und b) bestimmte Kriterien erfüllen, können für eine
Zweitlinienbehandlung mit beispielsweise Obeticholsäure (OCA) und Fibraten (z. B. Bezafibrat)
in Frage kommen.

Erhalten Sie eine Zweitlinienbehandlung?
Sollten Sie der Ansicht sein, dass Sie für eine Zweitlinienbehandlung in Frage
kommen und Ihre Antwort Nein lautet, besprechen Sie das weitere Vorgehen mit
Ihrem Behandlungsteam.

Ja Nein4.



Haben Sie die folgenden Symptome mit Ihrem Kliniker besprochen?5.

Jatrifft nicht zuJuckreiz Nein

Itch is known medically as Pruritus and there are a number of treatments available.

Müdigkeit/Erschöpfung
Auch wenn es derzeit keine Medikamente gegen Müdigkeit und Erschöpfung gibt, können nicht-
medizinische Maßnahmen ergriffen werden. Ihr Medizinerteam kann Sie auf andere Autoimmun-
oder altersbedingte Erkrankungen testen und beisteuernde Faktoren wie Juckreiz und Schlaf
beurteilen sowie Änderungen des Lebensstils vorschlagen.

„Brain Fog“ (Nebel im Kopf)
Es laufen Forschungen, bei denen untersucht wird, wie Abgeschlagenheit und „Brain Fog“
behandelt werden können. Auch wenn es keine Behandlungen und ein begrenztes Verständnis zu
Brain Fog gibt, ist es wichtig, dass Sie Ihren Kliniker über das Ausmaß Ihrer Symptome informieren,
damit er oder sie sich ein umfassenden Bild über Ihr Leben mit PBC machen kann.

Trockene
Sicca-Syndrom und Sjögren-Syndrom werden mit PBC in Zusammenhang gebracht und verursachen
eine Trockenheit der Augen, des Mundes und manchmal der Vagina. Es gibt zwar keine Heilung,
aber die Symptome lassen sich behandeln. In einigen Fällen kann eine Überweisung an ein
Facharztteam notwendig sein.

Menschen mit PBC haben ein verstärktes Risiko für Osteopenie und Osteoporose, weshalb Ihre
Knochendichte untersucht werden sollte. In vielen Fällen wird PBC-Patientinnen und 
 -Patienten ein DEXA-Scan empfohlen.

Wurde Ihre Knochengesundheit in den letzten
5 Jahren beurteilt?

Lautet Ihre Antwort Nein, besprechen Sie dies mit Ihrem Behandlungsteam.

Datum Ihrer letzten Untersuchung:  .....................................................................................

6.

MANAGEMENT IHRER PBC-SYMPTOME

Die Symptombelastung bei PBC kann sich körperlich und seelisch massiv
auf die Lebensqualität der Patientinnen und Patienten auswirken.
Es ist wichtig, etwaige Veränderungen oder neue Symptome bei Ihrem Beahndlungsteam
anzusprechen. Es hilft, die Symptome zu verfolgen, damit Sie so viele Einzelheiten schildern
können wie möglich. Eine Reihe der mit PBC verbundenen Symptome ist nachfolgend
aufgeführt und sollte mit Ihrer Ärztin oder Ihrem Arzt besprochen werden.
Nicht alle Patientinnen und Patienten haben die gleichen Symptome, daher treffen einige
vielleicht nicht auf Sie zu.

Jatrifft nicht zu Nein

Jatrifft nicht zu Nein

Jatrifft nicht zu Nein

Ja Nein



ÜBERWACHUNG IHRER PBC

Ein wichtiger Aspekt des Lebens mit PBC ist die lebenslange Überwachung.

Neben den normalen Blutuntersuchungen wird der Zustand Ihrer Leber mithilfe von Ultraschall-,
Fibroscan- und ELF-Untersuchungen beurteilt. Dies sind nicht-invasive Verfahren und wirksame
Methoden zur Beurteilung der Gesundheit Ihrer Leber und der Feststellung, ob eine Fibrose vorliegt.

Wurde Ihre PBC in den letzten 3 Jahren beurteilt?
Lautet Ihre Antwort Nein, vereinbaren Sie einen Termin mit Ihrem Behandlungsteam.

Datum Ihrer letzten Untersuchung:  .....................................................................................

7.

Vielen Menschen mit Leberzirrhose geht es weiterhin gut und sie haben keine Komplikationen oder
Nebenwirkungen. Dies wird als kompensierte Zirrhose bezeichnet. Allerdings ist es wichtig, dass
alle 6 Monate ein Ultraschall zur Feststellung etwaiger Veränderungen oder Komplikationen
durchgeführt wird.

Hatten Sie, sofern Sie an einer Zirrhose leiden, in 
den letzten 6 Monaten eine Ultraschalluntersuchung?
Lautet Ihre Antwort Nein, vereinbaren Sie einen Untersuchungstermin mit Ihrer Klinik.

Datum Ihrer letzten Untersuchung:   ....................................................................................

8.

Pfortaderhochdruck (Portale Hypertonie) kann das Komplikationsrisiko erhöhen wie z.B. Varizen
(Krampfadern) in Speiseröhre oder Magen. Zur Überwachung Ihres Zustands wird eine Endoskopie
durchgeführt und festgestellt, ob eine Behandlung 

Sind Ihre Varizenuntersuchungen auf dem
neuesten Stand, sofern Sie unter
Pfortaderhochdruck leiden?
Prüfen Sie mit Ihrem Medizinerteam, ob Ihre Scans aktuell sind und/oder vereinbaren
Sie einen Untersuchungstermin.
Datum Ihrer letzten Untersuchung:  .....................................................................................

9.

Zirrhose kann Komplikationen wie Varizen, Aszites, hepatische Enzephalopathie (HE) oder
Muskelschwund bewirken – dies wird als dekompensierte Zirrhose bezeichnet. Dekompensierte
Zirrhose und ein hoher Bilirubinspiegel (> 50 μmol/l) können mitunter ein Grund (Indikation) für eine
Transplantation sein.
Ein kleiner Anteil der Patientinnen und Patienten benötigt eventuell eine Überweisung an eine
Spezial-Leberklinik, um die Frage nach einer Transplantation zu beurteilen. Denken Sie daran, dass
Ihr Behandlungsteam für Sie da ist, um Sie zu unterstützen und alle Ihre gesundheitsbezogenen
Fragen, die Sie im Lauf der Zeit haben, zu beantworten.

Hatten Sie Komplikationen in Zusammenhang
mit der Zirrhose?

10.

FRAGEN 8-10 SIND NUR RELEVANT, WENN EINE ZIRRHOSE / FORTGESCHRITTENE LEBERERKRANKUG
FESTGESTELLT WURDE

Ja Nein

Ja Nein

Ja Nein

Ja Nein



Im PBC Care Paket wird empfohlen, dass die
Klinikärztinnen und -ärzte die Patientinnen und
Patienten an Patienten-Supportgruppen verweisen.

Die PBC Foundation ist die weltweit größte PBC-Patientenhilfsorganisation. Unser
Ziel ist es, die Lebensqualität aller von PBC betroffenen Personen positiv zu
beeinflussen. Wir bieten unsere Dienste allen registrierten Nutzern kostenlos an.
Hierzu zählen unsere Helpline, Website, Sitzungen, Tagungen und
Veröffentlichungen.

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

Datum Ihrer letzten Untersuchung: ..............................................................................................

Notizen:

IWICHTIGE INFORMATIONEN:
OUnser Patientenratgeber zur PBC-Patientenversorgung wurde als allgemeiner Leitfaden zur Information und
Unterstützung von PBC-Patientinnen und -Patienten zusammengestellt. Dabei sollte nicht vergessen werden, dass
einige Patientinnen und Patienten andere gesundheitliche Anforderungen haben und dass in einigen klinischen
Situationen alternative Behandlungswege empfehlenswert sind.
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