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המטפל.
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המדריך שלכם עבור...
שיחה על דלקת ראשונית של צינורות

המרה )PBC( עם הרופא
)BSG( והאגודה הבריטית לגסטרואנטרולוגיה )BASL( הארגון הבריטי לחקר מחלות הכבד
UK-PBC בתגובה לביקורת של ארגון "PBC Care Bundle" יצרו את חבילת הטיפול בשם

שזיהה חוסר עקביות בטיפול בדלקת ראשונית של צינורות המרה ברחבי בריטניה.

?PBC-מהי חבילת הטיפול ב
זוהי גישה סטנדרטית למתן שירותי בריאות על ידי הרופאים בשירותי הבריאות הלאומיים
שנוצרה במטרה לספק טיפול טוב יותר לחולי PBC. היא כוללת רשימה של שאלות שעל

הרופאים לדון בהן עם המטופלים בכל פגישה.

מדוע אנו זקוקים למדריך זה?
מטופלים רבים מדי עדיין מקבלים טיפול לא מיטבי ביחס לטיפול ב-PBC וניהול התסמינים

שלהם. למרות שחבילת הטיפול ב-PBC שואפת לתת מענה לכך, גם המטופלים צריכים לקחת
חלק ולהיות שותפים פעילים בשיחות ובהחלטות בקשר לבריאותם.

המדריך שלנו למטופלים משקף את רשימת הבדיקות הקליניות שיש לרופאים כדי שתוכלו להבין
טוב יותר את מסלול הטיפול המומלץ. הוא כולל מידע נוסף שיעזור לכם לענות על השאלות
ולהתכונן לפגישות. ייתכן שתרצו להשתמש בו במהלך שיחה עם הצוות המטפל שלכם כדי

לוודא שכל השאלות והחששות שלכם נענו.

מה המשמעות של זה עבורי?
ככל שאתם עוברים על השאלות, חשוב לזכור שלכל מטופל יש חוויות שונות עם ה-PBC, לכן

ייתכן שחלק מהשאלות במדריך זה לא יהיו רלוונטיות עבורכם.
אם תמצאו את עצמכם עונים בשלילה לרוב השאלות ונראה לכם שזה משהו שדורש טיפול, אנא

העלו את החששות שלכם מול הצוות המטפל. זכרו, אתם והרופא שלכם שותפים בהשגת
הטיפול הטוב ביותר עבורכם, אז הרגישו בנוח לשאול שאלות ולבקש תשובות והסברים, אם

משהו לא ברור לכם.
בעוד שאנו מקווים שכל הפגישות שלכם יתנהלו על פי חבילת הטיפול ב-PBC, אנו מודעים לכך

שזה לא יקרה תמיד עבור כולם. לתמיכה ולמידע נוסף בכל הנושאים המוזכרים במדריך זה, אנא
.PBC Foundation צרו קשר עם עמותת ח"ץ או



)PBC( הטיפול בדלקת ראשונית של צינורות המרה
חלק חשוב במסע עם דלקת ראשונית של צינורות המרה הוא לקבל את הטיפול הנכון

ובזמן הנכון.
האם קיבלתם מרשם לאורסוליט? 

אם עניתם "לא", אנא שוחחו על הטיפול שלכם עם הצוות המטפל.

לא כן .1

חומצה אורסודאוקסיכולית )הידועה בשם Ursolit או Ursodiol( היא תרופת קו ראשון מומלצת לדלקת
ראשונית של צינורות המרה ויש לרשום אותה לכל חולי PBC המאובחנים כתרופה כרונית לכל החיים.

אורסוליט הוכחה כמסייעת בהפחתת התקדמות ה-PBC ברוב המטופלים, אולם היא אינה מקלה על התסמינים.
לטיפול בתסמינים אנא עיינו בשאלה 5.

האם אתם נוטלים את המינון הנכון של אורסוליט
עבורכם?

אם עניתם "לא", אנא שוחחו על הטיפול שלכם עם הצוות המטפל.

.2

המינון של אורסוליט מבוסס על המשקל והוא ספציפי עבור כל מטופל. המינון האופטימלי של 15-13 מ"ג לק"ג
ליום הוכח כיעיל ביותר עבור רוב החולים. אם המשקל שלכם משתנה, ייתכן שיהיה צורך לשנות גם את המינון

שלכם.
אנא השתמשו במחשבון המינון של PBC Foundation כדי לבדוק אם המינון שלכם נכון.

האם אתם זקוקים לטיפול קו שני?
אם עניתם "כן", אנא ענו על שאלה 4.

רוב חולי PBC מגיבים היטב לטיפול באורסוליט ולא זקוקים לטיפולים נוספים. המטופלים אשר א( אין להם
תגובה רצויה לאורסוליט לאחר שנה של טיפול, וב( עומדים בקריטריונים ספציפיים, עשויים להיות זכאים לטיפול

קו שני בתרופות כגון חומצה אובטיכולית ופיברטים )למשל בזפיברט(.

האם אתם מטופלים בטיפול קו שני?
אם אתם סבורים שאתם זקוקים לטיפול קו שני ועניתם "לא", אנא שוחחו על טיפולים נוספים עם

הצוות המטפל.

לא כן
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האם שוחחתם על התסמינים הבאים עם הרופא שלכם?
גרד

גרד מכונה ברפואה "פרוריטוס" וקיימים מספר דרכים לטפל בו.

עייפות

למרות שכיום אין תרופה לעייפות, ישנם כלים לא-תרופתיים. הצוות המטפל יכול לבצע בדיקה לאיתור מצבים
אוטואימוניים אחרים או מצבים הקשורים לגיל, להעריך גורמים התורמים לעייפות, כגון גרד ושינה, ולהמליץ על

שינויים באורח החיים.

ערפול מוחי
כעת נערך מחקר שבודק כיצד אפשר להתמודד עם עייפות וערפול מוחי. למרות שאין טיפולים לערפול מוחי והבנת
המצב הזה מוגבלת, חשוב לספר לרופא על היקף התסמינים כדי לספק לו תמונה מלאה של החיים שלכם עם ה-

.PBC

יובש

תסמונת שגרן קשורה ל-PBC וגורמות ליובש בעיניים, בפה ובמקרים מסוימים, ליובש בנרתיק. אמנם אין מרפא
למצב הזה, אך ישנם טיפולים לתסמינים ובמקרים מסוימים אפשר להפנות את המטופל לצוות מומחים.

לאנשים עם PBC יש סיכון מוגבר לאוסטאופניה ולאוסטיאופורוזיס, ולכן חשוב שתעברו בדיקות צפיפות עצם.
.DEXA מומלץ גם לעבור סריקת PBC במקרים רבים, לחולי

האם עברתם בדיקת עצמות ב-5 השנים האחרונות?

אם עניתם "לא", אנא שוחחו על הטיפול שלכם עם הצוות המטפל.

ציינו את תאריך הבדיקה האחרונה: ...............................................................................

)PBC( ניהול התסמינים של דלקת ראשונית של צינורות המרה
לעומס התסמינים של ה-PBC יכולה להיות השפעה גופנית ונפשית עצומה על איכות

החיים של המטופל.
חשוב להעלות כל שינוי או תסמינים חדשים בפני הצוות המטפל. כדאי לעקוב אחר התסמינים כדי שתוכלו

לשתף אותם בכמה שיותר פרטים. מספר תסמינים הקשורים ל-PBC מפורטים להלן, ועליכם לשוחח עליהם
עם הרופא המטפל שלכם.

לא כל המטופלים חווים את אותם התסמינים, כך שחלקם לא יחולו עליכם.
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לא כן לא רלוונטי  

לא כן לא רלוונטי  

לא כן לא רלוונטי  

לא כן לא רלוונטי  
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)PBC( ניטור דלקת ראשונית של צינורות המרה
אחד הדברים החשובים ביותר בחיים עם PBC הוא מעקב לכל החיים.

.ELF נוסף לבדיקות דם תקופתיות, נדרש לבצע הערכת מצב הכבד באמצעות בדיקת אולטרסאונד, פיברוסקאן או
אלה הליכים לא פולשניים המאפשרים להעריך בצורה יעילה את בריאות הכבד שלכם ולבדוק אם יש לכם פיברוזיס.

האם עברתם הערכת PBC ב-3 השנים האחרונות?
אם עניתם "לא", אנא קבעו מועד לבדיקות עם הצוות המטפל.

ציינו את תאריך הבדיקה האחרונה:  ..............................................................................

אנשים רבים שיש להם שחמת יישארו בריאים ללא סיבוכים או תופעות לוואי. מצב זה נקרא שחמת מפוצה. עם
זאת, חשוב להיות במעקב אחר שינויים או סיבוכים באמצעות סריקת אולטרסאונד כל 6 חודשים.

אם יש לכם שחמת, האם עברתם בדיקת
אולטרסאונד ב-6 החודשים האחרונים?

אם עניתם "לא", אנא קבעו מועד לבדיקה עם הצוות המטפל.

ציינו את תאריך הבדיקה האחרונה:   .............................................................................

יתר לחץ דם פורטלי יכול להגביר את הסיכון לסיבוכים כגון דליות )ורידים מוגדלים(. הליך אנדוסקופיה משמש
למעקב אחר המצב ולזיהוי הצורך בטיפול.

אם יש לכם יתר לחץ דם פורטלי, האם בדיקת
הדליות שלכם מעודכנת?

בדקו עם הצוות המטפל שהסריקה שלכם עדכנית ו/או קבעו מועד לבדיקה.

ציינו את תאריך הבדיקה האחרונה:  ..............................................................................

שחמת יכולה לגרום לסיבוכים כגון הופעת דליות, מיימת, אנצפלופתיה כבדית )HE(, או אובדן שרירים - מצבים אלה
ידועים בשם שחמת שאינה מפוצה. שחמת שאינה מפוצה ובילירובין גבוה )<50 מיקרומול/ליטר( יכולים לפעמים

להוות התוויה לבדיקת הצורך בהשתלת כבד.
אחוז קטן מכלל החולים עשוי להיות מופנה ליחידת כבד מיוחדת להערכת הצורך בהשתלה. זכרו, הצוות המטפל

שלכם נמצא שם כדי לתמוך בכם ולענות על כל שאלה שתהיה לכם במהלך המסע הבריאותי שלכם.

האם יש לכם סיבוכים הקשורים לשחמת?

שאלות 8-10 רלוונטיות רק אם זוהתה שחמת/מחלת כבד מתקדמת

לא7. כן
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חבילת הטיפול ב-PBC ממליצה לרופאים להפנות מטופלים
לקבוצות תמיכה מתאימות.

PBC Foundation היא הארגון הגדול בעולם לתמיכה בחולי PBC. המטרה שלנו היא להשפיע
לטובה על איכות החיים של כל אדם שנחשף ל-PBC. השירותים שלנו ניתנים ללא תשלום לכל

משתמשי השירות הרשומים, וכוללים את קו הסיוע שלנו, אתר האינטרנט, פגישות, כנסים
ופרסומים

.PBCעמותת ח"ץ הארגון הישראלי לבריאות הכבד תומכת בחולי כבד בישראל ובתוכם חולי  ה
העמותה מקיימת קבוצת תמיכה, אתר אינטרנט ובו מידע וכן תמיכה אישית .

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

ציינו את תאריך הבדיקה האחרונה:   ......................................................................................................

הערות:

מידע חשוב: 
המדריך למטופלים שלנו לטיפול בחולי PBC נועד להנחיה כללית, כדי ליידע את חולי ה-PBC ולתמוך בהם. חשוב לזכור שלחלק

מהמטופלים עשויות להיות דרישות רפואיות שונות ובמצבים קליניים מסוימים, וייתכן שיומלץ להם על מסלול טיפול חלופי.
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