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Vägledning för att diskutera din behandling
och dina symtom med din vårdgivare.

Diskutera PBC
med din läkare



DIN GUIDE TILL ...

Diskutera PBC med din läkare
En granskning i Storbritannien kom till slutsatsen att vården av PBC-
patienter var inkonsekvent. Som lösning togs en nationellt rekommenderad
vårdrutin fram för läkare att följa vid behandling av PBC

VAD ÄR PBC-VÅRDPAKETET?
Storbritanniens standardiserade vårdrutin, nationellt program, som kliniker kan
följa för att leverera bättre behandling till PBC-patienter. Vårdrutinen innefattar en
klinisk checklista med frågor som läkare bör diskutera med patienter vid varje
besök. 

VARFÖR BEHÖVER VI DEN HÄR GUIDEN?
Allt för många patienter får bristfällig behandling för sin PBC och hantering av sina
symtom. Även om en standardiserad vårdrutin kan förbättra vården, så ska
patienten också kunna vara delaktig genom att ta en aktiv roll i samtal och
vårdrelaterade beslut.
Denna patientguide speglar den kliniska checklistan som används i Storbritannien,
och är skriven för dig som patient. Den innehåller ytterligare information för att
hjälpa dig besvara frågorna och förbereda inför dina besök. Du kanske vill använda
den i samtal med din vårdgivare för att se till att alla dina funderingar har tagits
upp.

VAD BETYDER DET HÄR FÖR MIG?
Det är viktigt att komma ihåg att varje patient har olika erfarenheter av PBC och att
guiden är framtagen för Storbritannien, därför kanske inte alla frågor i den här
guiden är relevanta för oss i Sverige eller dig som patient.
Om du konsekvent svarar Nej på frågor och du känner att detta är något som bör
tas upp ber vi dig att kontakta din vårdgivare. Kom ihåg att du och din läkare
arbetar tillsammans för att uppnå bästa möjliga behandling för dig, så tveka inte att
ställa frågor och be att få svaren upprepade eller förklarade om det behövs.
Vi hoppas naturligtvis att alla dina besök följer rekommendationerna i PBC-
vårdpaketet, men vi inser att så inte alltid är fallet. För mer stöd och information om
allt som behandlas i den här guiden kan du kontakta PBC Foundation eller PBC-
Föreningen i Sverige. 



BEHANDLA DIN PBC

En viktig del av din PBC-vårdresa är att ha rätt behandling för dig, vid rätt
tillfälle.

Har du blivit ordinerad urso?

Diskutera din behandling med din vårdgivare om du svarade Nej.

Ja Nej1.

Ursodeoxycholsyra (känt som urso och UDCA) är den rekommenderade förstahandsbehandlingen
för PBC och bör ordineras till alla PBC-patienter vid diagnos som en livslång behandling.
Urso har bevisats bidra till att reducera progressionen av PBC hos de flesta patienter, men det
lindrar inte symtomen. För behandling av symtom, se fråga 5.

Har du rätt ursodos?

Diskutera din behandling med din vårdgivare om du svarade Nej.

2.

Din ursodos baseras på din vikt och är specifik för dig. Optimal dos på 13–15 mg/kg/dag har visat
sig vara effektivast för majoriteten av patienter. Om din vikt förändras måste dosen eventuellt
också ändras.
Använd PBC Foundations ursodoskalkylator för att kontrollera att din dos är korrekt.

Behöver du andra linjens behandling?

Om du svarade Ja, besvara fråga 4

3.

De flesta PBC-patienter svarar väl på behandling med urso och behöver ingen ytterligare
behandling. De som a) inte får önskat svar på urso efter ett års behandling, och b) uppfyller ett
specifikt kriterium, kan vara lämpliga för andra linjens behandling såsom obetikolsyra (OCA) och
fibrater (till exempel bezafibrat).

Behandlas du med andra linjens behandling?

Diskutera ytterligare behandlingar med din vårdgivare om du svarade Nej och tror att
du är lämplig för en andrahandsbehandling.

4.

Ja Nej

Ja Nej

Ja Nej



Har du diskuterat följande symtom med din läkare?5.

6.

HANTERA DINA PBC-SYMTOM

Symtombördan för PBC kan ha en mycket stor fysisk och psykisk påverkan
på en patients livskvalitet.
Det är viktigt att ta upp eventuella förändringar eller nya symtom med din vårdgivare. Det är
bra att följa upp symtomen så att du kan ge så mycket detaljer som möjligt. Ett antal symtom
som är associerade med PCB listas nedan och dessa bör diskuteras med din läkare.
Alla patienter har inte samma symtom, så en del kanske inte gäller dig.

Ej tillämpligtKlåda

Klåda kallas medicinskt för pruritus och det finns ett antal tillgängliga behandlingar.

Ja Nej

Trötthet, utmattning

Även om det för närvarande inte finns något läkemedel för utmattning så finns det icke-medicinska
åtgärder att ta till. Din vårdgivare kan screena för andra autoimmuna eller åldersrelaterade tillstånd,
utvärdera bidragande orsaker som klåda och sömn, samt rekommendera livsstilsförändringar.

Ej tillämpligt Ja Nej

Hjärntrötthet
Det finns pågående forskning som tittar på hur utmattning och hjärntrötthet kan hanteras. Även om
det inte finns någon behandling och kunskapen om hjärntrötthet är begränsad är det viktigt att du
berättar för din läkare om omfattningen av dina symtom så att läkaren får en fullständig bild av ditt
liv med PBC.

Ej tillämpligt Ja Nej

Torra slemhinnor

Siccasyndrom och Sjögrens syndrom är associerade med PBC och orsakar torrhet i ögonen, munnen
och, i vissa fall, vaginalt. Även om det inte finns något botemedel så finns det behandling för
symtomen, och i vissa fall kan det vara nödvändigt med en remiss till ett specialistteam.

Ej tillämpligt Ja Nej

Personer med PBC har en ökad risk för osteopeni och osteoporos och din bentäthet bör utvärderas
och i många fall rekommenderas en DXA-mätning för PBC-patienter.

Har din skeletthälsa utvärderats under de
senaste fem åren?

Diskutera din behandling med din vårdgivare om du svarade Nej.

Datum för din senaste undersökning: ..................................................................................

Ja Nej



ÖVERVAKA DIN PBC

En viktig aspekt av att leva med PBC är övervakning livet ut.

FRÅGA 8–10 ÄR ENDAST RELEVANTA OM CIRROS/AVANCERAD LEVERSJUKDOM HAR IDENTIFIERATS

Förutom regelbundna blodprov ska din levers tillstånd bedömas med hjälp av ultraljud eller
elastografi. Dessa procedurer är icke-invasiva och ett effektivt sätt att bedöma din levers hälsa samt
att se om det finns fibros.

Har din PBC utvärderats under de senaste tre åren?
Boka in en undersökning med din vårdgivare om du svarade Nej.

Datum för din senaste undersökning:  .................................................................................

7. Ja Nej

Många personer med cirros håller sig friska utan komplikationer eller biverkningar. Det kallas för
kompenserad cirros. Det är dock viktigt att du övervakas med avseende eventuella förändringar eller
komplikationer med en ultraljudsundersökning ungefär var sjätte månad.

Om du har cirros, har du genomgått en
ultraljudsundersökning under de senaste sex
månaderna?
Boka in en undersökning med din vårdgivare om du svarade Nej.

Datum för din senaste undersökning:  .................................................................................

8. Ja Nej

Portal hypertoni kan öka risken för komplikationer såsom varicer (åderbråck i mag/tarmkanalen), en
endoskopi används för att övervaka ditt tillstånd och identifiera om behandling krävs.

Om du har portal hypertoni, är din
varicerundersökning aktuell?
Kontrollera med din vårdgivare om din varicerundersökning är aktuell och/eller boka
in en undersökning.

Datum för din senaste undersökning:  .................................................................................

9. Ja Nej

Skrumplever kan orsaka komplikationer såsom åderbråck, vätska i buken, leverencefalopati (HE)
eller muskelförlust – det kallas för dekompenserad levercirros. Dekompenserad cirros och högt
bilirubin (> 50 μmol/l) kan ibland vara en indikation för att man bör överväga transplantation.
En liten procentandel patienter kan behöva en remiss till en specialistleverenhet för
transplantatbedömning. Kom ihåg att din vårdgivare finns där för att stötta dig och svara på dina
eventuella frågor som uppstår under din behandling.

Har du utvecklat komplikationer associerat
med cirros?

10. Ja Nej



PBC-vårdpaketet rekommenderar att läkare skickar
patienter vidare till lämpliga supportgrupper.

PBC Foundation är den största PBC-patientstödsorganisationen i världen. Vårt
syfte är att ha en positiv inverkan på livskvaliteten för alla personer som drabbas
av PBC. Våra tjänster tillhandahålls gratis till alla registrerade användare och
innefattar hjälplinje, webbplats, möten, konferenser och publikationer.

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

Datum för din senaste undersökning:   .......................................................................................

Anteckningar:

IVIKTIG INFORMATION:
Vår patientguide till PBC-patientvård har utformats som en allmän vägledning med information och stöd till PBC-
patienter. Det är viktigt att komma ihåg att vissa patienter kan ha andra hälsovårdsbehov, och i vissa kliniska
situationer kan en alternativ vårdprocedur rekommenderas.
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