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患者向けガイド：

医師とPBCについて話し合う

PBCケアバンドルは、英国PBC監査により英国全体のPBCケアに懸念される
不⼀致が特定されたことを受け、BASLとBSGによって作成されました。

PBCケアバンドルとは？
これは、NHSの臨床医が使⽤するための標準化された医療アプローチであり、PBC
患者により良いケアを提供することを⽬的としています。これには、臨床医が各診

察時に患者と話し合うべき質問のチェックリストが含まれています

なぜこのガイドが必要なのか？

依然として多くの患者が、PBCの治療や症状管理において最適とはいえないケアを
受けています。PBCケアバンドルはこの問題に対処することを⽬的としています
が、患者⾃⾝も積極的に会話に参加し、医療上の意思決定に関与することが重要で

す。

患者向けガイドは臨床チェックリストを反映しており、推奨されるケアの流れをよ

りよく理解できるようになっています。これには、質問に答えたり診察の準備をし

たりするのに役⽴つ追加情報が含まれています。医療チームとの話し合いの際に活

⽤し、質問が網羅されているか、またすべての懸念が解消されているかを

これは⾃分にとって何を意味するのか？

質問を進めるにあたり、PBCの経験は患者ごとに異なるため、本ガイドの質問の中
に⾃分には当てはまらないものもあることを念頭に置くことが重要です。

聞かれことに対して常に「いいえ」で返答していることに気づき、何かしら対処す

べきだと感じた場合は、気がかりに思うことを医療チームに伝えてください。患者

と医師は医療に最善を尽くす上で協⼒し合うパートナーです。気兼ねなく質問し、

必要であれば説明や繰り返しを求めるようにしましょう。

私たちはすべての診察がPBCケアバンドルの指針に従うことを願う⼀⽅で、必ずし
も全員に当てはまるわけではないことを理解しています。本ガイドに記載されてい

る内容について、さらなる⽀援や情報が必要な場合は、PBC Foundationにお問い合
わせください。



PBCの治療

PBCの医療において重要なのは、⾃分に合った適切な治療を適切なタイミ
ングで受けることです。

ウルソが処⽅されたことはありますか

「いいえ」と答えた場合は、医療チームと治療について相談してください。

はい いいえ1.

ウルソデオキシコール酸（ウルソ、UDCA）はPBCの第⼀選択薬として推奨されており、診断時に全
てのPBC患者に⽣涯にわたる治療として処⽅されるべきものです。
ウルソは多くの患者においてPBCの進⾏を抑えることが証明されていますが、症状を和らげる効果は
ありません。症状の治療については、質問5を参照してください。

2. ウルソは適切な量を服⽤していますか？

「いいえ」と答えた場合は、医療チームと治療について相談してください。

はい いいえ

ウルソの⽤量は体重に基づいており、個々に適したものが処⽅されます。最適な⽤量は1⽇あたり
13〜15mg/kgとされており、これが多くの患者にとって最も効果的であることが証明されていま
す。体重が変化した場合、ウルソの⽤量も調整が必要になることがあります。

第⼆選択治療が必要ですか？

回答が「はい」の場合は、質問4にお答えください。

はい いいえ3.

ほとんどのPBC患者はウルソによる治療に良好に反応し、追加治療を必要としません。ウルソに
よる1年間の治療で⼗分な効果が得られず、特定の基準を満たす患者は、オベチコール酸（OCA）
やフィブラート（例：ベザフィブラート）などの第⼆選択治療が有効である場合があります。

第⼆選択治療を受けていますか？

第⼆選択治療が有効と思われながらも「いいえ」と答えた場合は、追加治療について

医療チームと相談してください。

はい いいえ4.



以下の症状について、担当の医師と相談しましたか？5.

はいなしかゆみ いいえ

かゆみは医学的に「掻痒（そうよう）」と呼ばれ、さまざまな治療法が存在します。

はいなし疲労・倦怠感 いいえ

現在、疲労・倦怠感に対する薬はありませんが、薬を使わない対処法があります。医療チームは、他

の⾃⼰免疫疾患や加齢に関連する疾患を検査し、かゆみや睡眠などの要因を評価するとともに、⽣

活習慣の改善を提案することができます。

はいなしブレイン いいえ

疲労やブレインフォグへの対処⽅法については、現在も研究が進められています。ブレインフォグに

対する治療法はなく、理解も限られていますが、PBCによる⽣活への影響を正しく伝えるために、症
状の程度を医師に知らせることが重要です。

はいなし乾燥症状 いいえ

シェーグレン症候群やシカ症候群はPBCに関連しており、⽬や⼝の乾燥、場合によっては膣の乾燥を
引き起こすことがあります。治療法はありませんが、症状を和らげる治療は存在し、場合によっては

専⾨医への紹介が必要になることがあります。

PBC患者は⻣減少症や⻣粗鬆症のリスクが⾼いため、⻣密度の検査が必要です。多くの場合、PBC患
者にはDEXAスキャンが推奨されます。

過去5年以内に⻣の健康状態を検査しましたか？

「いいえ」と答えた場合は、医療チームと治療について相談してください。

前回の検査⽇：............................................................................................................................

はい いいえ6.

PBCの症状管理

PBCの症状による負担は、患者の⽣活の質に⼤きな⾝体的・精神的影響を
及ぼすことがあります。

症状の変化や新たな症状が現れた場合は、医療チームに伝えることが重要です。症状を記録し

ておくと、できるだけ詳しく医療チームに伝えるのに役⽴ちます。PBCに関連するいくつかの
症状を以下に⽰します。これらについては担当の医師と相談してください。

すべての患者が同じ症状を経験するわけではないため、症状によっては当てはまらない場合



PBCの経過観察

PBCと共に⽣きる上で重要なのは、⽣涯にわたる経過観察です。

定期的な⾎液検査に加えて、肝臓の状態は超⾳波検査、フィブロスキャン、またはELF検査により評
価されます。これらは⾮侵襲的な検査であり、肝臓の健康状態や線維化の有無を評価するのに効果的

な⽅法です。

過去3年以内にPBCの検査を受けましたか？
「いいえ」と答えた場合は、医療チームと検査の予定を調整してください。

前回の検査⽇:  .............................................................................................................................

はい いいえ7.

肝硬変のある⼈の多くは、合併症や副作⽤がなく健康な状態を維持できます。これは代償性肝硬変

と呼ばれます。しかし、変化や合併症を早期に発⾒するために、6ヶ⽉ごとに超⾳波検査を受けるこ
とが重要です。

肝硬変と診断されている場合、過去6ヶ⽉以内に
超⾳波検査を受けましたか？

「いいえ」と答えた場合は、医療チームと相談して検査の予定を調整してください。

前回の検査⽇：............................................................................................................................

はい いいえ8.

⾨脈圧亢進症は、静脈瘤（拡張した静脈）などの合併症のリスクを⾼める可能性があります。内視

鏡検査によって状態を監視し、治療が必要かどうかを判断します。

⾨脈圧亢進症と診断されている場合、静脈瘤のス
クリーニング検査はつい最近⾏ったものですか？

医療チームに聞いて、検査が最近受けたものであることを確認するか、必要に応じて

前回の検査⽇：............................................................................................................................

はい いいえ9.

肝硬変は、静脈瘤、腹⽔、肝性脳症（HE）、筋⾁量の減少などの合併症を引き起こす可能性がありま
す。これは⾮代償性肝硬変と呼ばれます。⾮代償性肝硬変と⾼ビリルビン値（50μmol/L超）は、移
植を検討する指標となる場合があります。

ごく⼀部の患者さんに、肝移植に向けた検査を⾏う肝臓専⾨外来をご紹介する場合があります。医療

チームは、皆さんの治療の過程を⽀え、疑問に答えるために存在していることを忘れないでくださ

い。

肝硬変に関連する合併症が発⽣しましたか？ はい いいえ10.

質問8〜10は、肝硬変または進⾏した肝疾患が確認された場合にのみ該当します



PBCケアバンドルでは、医療従事者が患者を適切な⽀
援グループへ案内することを推奨しています

PBC Foundationは世界最⼤の原発性胆汁性胆管炎患者⽀援組織です。私たちの⽬的
は、原発性胆汁性胆管炎に罹患したすべての⼈々の⽣活にポジティブな影響を与え

ることです。私たちのサービスは、登録されたすべての利⽤者に無料で提供するも

のとして、ヘルプライン、ウェブサイト、会議、カンファレンス、出版物などを設

けています。

www.pbcfoundation.org.uk
ヘルプライン +44 (0)131 5566 811                @PBCfoundation

前回の検査⽇： ...................................................................................................................................

注意：

重要なお知らせ

PBC患者ケアのための患者向けガイドは、PBC患者の理解と⽀援を⽬的とした⼀般的な指針として作成されました。⼀
部の患者は異なる医療ニーズを持つ可能性があり、臨床状況によっては別のケア⽅針が推奨されることもあることを忘

れないでください。
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