
मरीजों के  लिए गाइड...

इलाज और लक्षणों पर अपनी स्वास्थ्य देखभालकर्ता
टीम से बात करने के  लिए मार्गदर्शन।

अपने क्लिनिशियन के  साथ
PBC पर चर्चा करने के  लिए



आपकी गाइड...

अपने क्लिनिशियन के  साथ PBC पर चर्चा करने
के  लिए
PBC Care Bundle को BASL और BSG द्वारा UK-PBC ऑडिट के  आधार पर विकसित
किया गया है, जिससे पूरे UK में PBC देखभाल में पाई गई असमानताओं को दूर किया जा सके ।

PBC CARE BUNDLE क्या है?
यह NHS के  क्लिनिशियन के  लिए स्वास्थ्य देखभाल का एक मानकीकृ त तरीका है, जो PBC से पीड़ित
मरीजों को बेहतर इलाज देने के  लिए बनाया गया है। इसमें उन प्रश्नों की एक चेकलिस्ट शामिल है, जिन पर
क्लिनिशियन को प्रत्येक अपॉइंटमेंट के  दौरान मरीजों से चर्चा करनी चाहिए।

हमें इस गाइड की ज़रूरत क्यों है?
अभी भी कई मरीजों को PBC के  इलाज और लक्षणों के  प्रबंधन में उपयुक्त देखभाल नहीं मिल रही है। PBC
Care Bundle इस समस्या को हल करने का प्रयास करता है, लेकिन मरीजों की भी ज़िम्मेदारी बनती है कि
वे संवाद और स्वास्थ्य निर्णयों में सक्रियता से भूमिका निभाएँ।
हमारी मरीज गाइड इस क्लीनिकल चेकलिस्ट को फॉलो करती है, जिससे आपको अनुशंसित इलाज प्रक्रिया
को बेहतर रूप से समझने में मदद मिलेगी। इसमें अतिरिक्त जानकारी दी गई है, जिससे आप प्रश्नों के  उत्तर देने
और अपॉइंटमेंट के  लिए तैयारी करने में सक्षम होंगे। इसे अपनी स्वास्थ्य देखभालकर्ता टीम से बातचीत के
दौरान इस्तेमाल कर सकते हैं, ताकि यह सुनिश्चित हो सके  कि सभी ज़रूरी प्रश्न पूछे  गए हैं और आपकी
चिंताओं का समाधान किया गया है।

मेरे लिए इसके  क्या मायने हैं?
प्रश्नों को पढ़ते समय यह याद रखें कि हर मरीज का PBC अनुभव अलग होता है, इसलिए हो सकता है कि
इस गाइड के  कु छ प्रश्न आपके  लिए जरूरी न भी हों।
अगर आप बार-बार प्रश्नों के  उत्तर "नहीं" में देते हैं और आपको लगता है कि इस पर ध्यान देने की जरूरत है,
तो अपनी स्वास्थ्य देखभालकर्ता टीम से इस बारे में बात करें। याद रखें, आपकी देखभाल में आप और
आपका क्लिनिशियन दोनों साझेदार हैं, इसलिए आत्मविश्वास के  साथ अपने प्रश्न पूछें  और जरूरत पड़ने पर
उत्तरों को दोहराने या विस्तारपूर्वक समझाने के  लिए कहें।
हम उम्मीद करते हैं कि आपकी सभी अपॉइंटमेंट्स PBC care bundle के  दिशानिर्देशों के  अनुसार होंगी,
लेकिन हम समझते हैं कि हर मरीज के  लिए ऐसा संभव नहीं है। इस गाइड में दी गई किसी भी सहायता या
जानकारी के  लिए PBC Foundation से संपर्क  करें।



PBC का इलाज करना

आपकी PBC स्वास्थ्य देखभाल यात्रा का एक अहम हिस्सा यह सुनिश्चित करना है कि आपको सही
समय पर सही इलाज मिले।

क्या आपको Urso सुझाई गई है?

अगर आपका उत्तर नहीं है, तो अपने इलाज के  बारे में अपनी स्वास्थ्य देखभालकर्ता टीम से बात करें।

हाँ नहीं

Ursodeoxycholic Acid (जिसे Urso और UDCA के  नाम से जानते हैं) PBC के  लिए पहली और आवश्यक दवा मानी
जाती है, जिसे सभी PBC मरीजों को उपचार के  लिए आजीवन दिया जाना चाहिए।
Urso से अधिकतर मरीजों में PBC की प्रगति धीमी हो जाती है है, लेकिन इससे लक्षण कम नहीं होते। लक्षणों के  इलाज के  लिए,
कृ पया प्रश्न 5 पर नज़र डालें।

क्या आप अपनी Urso की सही खुराक ले रहे हैं?

अगर आपका उत्तर नहीं है, तो अपने इलाज के  बारे में अपनी स्वास्थ्य देखभालकर्ता टीम से बात करें।

आपकी Urso खुराक आपके  लिए विशिष्ट है और आपके  वजन के  आधार पर दी जाती है। अधिकांश मरीजों के  लिए 13-
15mg/kg/दिन उपयुक्त खुराक सबसे असरदार साबित हुई है। अगर आपके  वजन में बदलाव होता है, तो आपकी खुराक
भी बदल सकती है।
यह सुनिश्चित करने के  लिए कि आपकी खुराक सही है, PBC फाउंडेशन के  Urso खुराक कै लकु लेटर का इस्तेमाल करें।

क्या आपको अतिरिक्त उपचार की जरूरत है?

यदि आपका उत्तर हाँ है, तो कृ पया प्रश्न 4 का उत्तर दें

अधिकतर PBC मरीज पर Urso की अच्छी प्रतिक्रिया दिखाई देती है और उन्हें कोई अन्य उपचार लेने की जरूरत नहीं पड़ती।
हालांकि, यदि a) एक साल के  इलाज के  बाद भी Urso से अपेक्षित सुधार नहीं हुआ है और b) आप एक विशेष मानदंड पूरा
करते हैं, तो आपको Obeticholic Acid (OCA) और Fibrates (जैसे Bezafibrate) जैसे अतिरिक्त उपचार की जरूरत
पड़ सकती है।

क्या आपको अतिरिक्त उपचार दिया गया है?

यदि आपको लगता है कि आप अतिरिक्त उपचार के  योग्य हैं और आपने नहीं, उत्तर दिया है, तो अपनी स्वास्थ्य
देखभालकर्ता टीम से अन्य उपचार विकल्पों पर बात करें।

हाँ नहीं

हाँ नहीं

हाँ नहीं4.
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क्या आपने इन लक्षणों के  बारे में अपने क्लिनिशियन से चर्चा की है?

लागू नहींखुजली

चिकित्सा की भाषा में खुजली को प्रुरिटस के  नाम से जाना जाता है और कई तरह के  उपचार उपलब्ध हैं।

थकान

अभी तक थकान के  लिए कोई दवा उपलब्ध नहीं है, लेकिन कु छ गैर-चिकित्सीय तरीके  मददगार हो सकते हैं। आपकी स्वास्थ्य
देखभालकर्ता टीम अन्य ऑटोइम्यून बीमारियों या उम्र से जुड़ी स्थितियों की जांच कर सकती है, खुजली और नींद जैसे कारकों को
समझ सकती है और जीवनशैली में जरूरी बदलाव की सलाह भी दे सकती है।

ब्रेन फॉग

थकान और ब्रेन फॉग को कै से दूर किया जाए इस पर रिसर्च जारी है। फिलहाल ब्रेन फॉग के  लिए कोई ठोस इलाज नहीं है और इसके
बारे में जानकारी का दायरा भी सीमित है, लेकिन अपने डॉक्टर को अपने लक्षणों की गंभीरता के  बारे में बताना जरूरी है ताकि वे
PBC के  साथ आपके  जीवन की पूरी स्थिति को समझ सकें ।

शुष्कता

Sicca Syndrome और Sjögren’s Syndrome, PBC से संबंधित हैं और आंखों, मुंह और कु छ मामलों में योनी में शुष्कता
पैदा कर सकते हैं। हालाँकि इसका कोई इलाज नहीं है, लेकिन लक्षणों को नियंत्रित करने के  लिए उपचार उपलब्ध हैं, और कु छ
मामलों में, आपको किसी स्पेशलिस्ट के  पास रेफर किया जा सकता है।

PBC से पीड़ित व्यक्तियों में ऑस्टियोपीनिया और ऑस्टियोपोरोसिस का खतरा बढ़ जाता है, इसलिए आपकी बोन डेंसिटी का
मूल्यांकन किया जाना चाहिए और कई मामलों में PBC मरीजों के  लिए DEXA स्कै न की सिफारिश की जाती है।

क्या पिछले 5 सालों में आपकी हड्डियों के  स्वास्थ्य की जांच
हुई है?

यदि आपने नहीं उत्तर दिया है, तो कृ पया अपनी स्वास्थ्य देखभाल टीम द्वारा मूल्यांकन की व्यवस्था करें।

आपके  अंतिम मूल्यांकन की तिथि:  ......................................................................................

अपने PBC लक्षणों को प्रबंधित करना

PBC से जुड़े लक्षण शारीरिक और मानसिक रूप से मरीज के  जीवन पर गहरा असर डाल सकते
हैं।

किसी भी नए लक्षण या बदलाव के  बारे में अपनी स्वास्थ्य देखभालकर्ता टीम को सूचित करना जरूरी है। अपने लक्षणों को
ट्रैक करना मददगार होता है ताकि आप जितनी हो सके  उतनी जानकारी साझा कर सकें । नीचे PBC से संबंधित कु छ सामान्य
लक्षण सूचीबद्ध किए गए हैं, जिन पर आपको अपने क्लिनिशियन से चर्चा करनी चाहिए।
हालांकि, हर मरीज को ये सभी लक्षण महसूस नहीं होते, इसलिए हो सकता है कि इनमें से कु छ आप पर लागू न हों।

हाँ नहीं

हाँ नहींलागू नहीं

लागू नहीं हाँ नहीं

लागू नहीं हाँ नहीं

हाँ नहीं6.
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आपके  PBC की निगरानी

PBC के  साथ ज़िंदगी जीने के  लिए एक महत्वपूर्ण पहलू आजीवन इसकी निगरानी करना है।

सामान्य रक्त परीक्षण के  अलावा, आपके  यकृ त की स्थिति का मूल्यांकन अल्ट्रासाउंड, फाइब्रोस्कै न या ELF टेस्ट के  ज़रिए किया
जाता है। ये गैर-आक्रामक प्रक्रियाएँ हैं और आपके  यकृ त की सेहत का मूल्यांकन करने और यह पहचानने का एक प्रभावी तरीका है
कि क्या फाइब्रोसिस मौजूद है या नहीं।

क्या आपकी PBC का पिछले 3 वर्षों में मूल्यांकन किया गया था?
यदि आपने नहीं उत्तर दिया है, तो कृ पया अपनी स्वास्थ्य देखभाल टीम द्वारा मूल्यांकन की व्यवस्था करें।

आपके  अंतिम मूल्यांकन की तिथि:   .....................................................................................

कई लोगों को सिरोसिस होने के  बावजूद कोई समस्या या साइड इफे क्ट नहीं होते, इसे कम्पेन्सेटेड सिरोसिस कहा जाता है। लेकिन
फिर भी हर 6 महीने में अल्ट्रासाउंड कराना ज़रूरी है ताकि किसी भी बदलाव या परेशानी का पता लगाया जा सके ।

अगर आपको सिरोसिस है, तो क्या पिछले 6 महीनों में
आपका अल्ट्रासाउंड हुआ है?

यदि आपने नहीं उत्तर दिया है, तो कृ पया अपनी स्वास्थ्य देखभाल टीम के  साथ स्कै न की व्यवस्था करें।

आपके  अंतिम मूल्यांकन की तिथि:  ......................................................................................

8.

पोर्टल हाइपरटेंशन से वैरिकाज़ (सूजी हुई नसें) जैसी जटिलताएँ होने का खतरा बढ़ सकता है, आपकी स्थिति की निगरानी करने
और ज़रूरत पड़ने पर उपचार की आवश्यकता का निर्धारण करने के  लिए एंडोस्कोपी की जाती है।

अगर आपको पोर्टल हाइपरटेंशन है, तो क्या आपने अपनी
वैरिक्स स्क्रीनिंग समय पर करवाई है?

अपनी स्वास्थ्य देखभाल टीम से संपर्क  करें और यह सुनिश्चित करें कि आपकी स्क्रीनिंग की तिथि सही है/ या
ज़रूरत हो तो एक नई जांच कराएं।
आपके  अंतिम मूल्यांकन की तिथि:   .....................................................................................

9. 

सिरोसिस के  कारण वैरिकाज़, असाइटिस, हेपेटिक एन्सेफै लोपैथी (HE), या मांसपेशियों की हानि जैसी गंभीर समस्याएँ हो सकती हैं
- इसे डीकम्पेन्सेटेड सिरोसिस कहा जाता है। डीकम्पेन्सेटेड सिरोसिस और उच्च बिलीरुबिन (>50 μmol/L) कभी-कभी ट्रांसप्लांट
पर विचार करने का संके त हो सकते हैं।
कु छ मरीजों को लीवर ट्रांसप्लांट के  मूल्यांकन के  लिए विशेषज्ञ लीवर यूनिट में रेफर किया जा सकता है। याद रखें, आपकी स्वास्थ्य
देखभालकर्ता टीम हमेशा आपको सहयोग देने और आपकी किसी भी प्रश्न का उत्तर देने के  लिए आपके  साथ है।

क्या आपको सिरोसिस से जुड़ी कोई जटिलता हुई है?10.

प्रश्न 8-10 के वल तब लागू होते हैं यदि सिरोसिस/एडवांस यकृ त रोग की पहचान की गई हो।

हाँ नहीं7.

हाँ नहीं

हाँ नहीं

हाँ नहीं



PBC care bundle सुझाव देता है कि क्लिनिशियन मरीजों को
उपयुक्त सहयोग समूह से जोड़ें।

PBC Foundation PBC से पीड़ित मरीजों की सहायता हेतु दुनिया का सबसे बड़ा संगठन है। हमारा
उद्देश्य PBC से प्रभावित हर व्यक्ति के  जीवन की गुणवत्ता पर सकारात्मक प्रभाव डालना है। हमारी सेवाएँ
सभी पंजीकृ त उपयोगकर्ताओं के  लिए एकदम निःशुल्क हैं, जिनमें हमारी हेल्पलाइन, वेबसाइट, मीटिंग,
कॉन्फ्रें स और प्रकाशन शामिल हैं।

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

आपके  अंतिम मूल्यांकन की तिथि:  ............................................................................................

नोट्स:

महत्वपूर्ण सूचना:
हमारा Patients Guide to PBC Patient Care PBC मरीजों को जानकारी एवं सहयोग प्रदान करने के  लिए एक सामान्य मार्गदर्शिका के  तौर पर
तैयार किया गया है। यह याद रखना जरूरी है कि हर मरीज की स्वास्थ्य संबंधी आवश्यकताएं अलग-अलग हो सकती हैं, और कु छ क्लिनिकल स्थितियों में
वैकल्पिक उपचार मार्ग सुझाया जा सकता है।
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