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PATIENTGUIDE TILL...

Diskutera PBC
med din lakare

Vagledning for att diskutera din behandling
och dina symtom med din vardgivare.




DIN GUIDE TILL ...

Diskutera PBC med din lakare

En granskning i Storbritannien kom till slutsatsen att varden av PBC-
patienter var inkonsekvent. Som losning togs en nationellt rekommenderad
vardrutin fram for lakare att folja vid behandling av PBC

VAD AR PBC-VARDPAKETET?

Storbritanniens standardiserade vardrutin, nationellt program, som kliniker kan
folja for att leverera battre behandling till PBC-patienter. Vardrutinen innefattar en
klinisk checklista med fragor som lakare bor diskutera med patienter vid varje
besok.

VARFOR BEHOVER VI DEN HAR GUIDEN?

Allt fér ménga patienter far bristfallig behandling fér sin PBC och hantering av sina
symtom. Aven om en standardiserad vardrutin kan forbattra varden, s& ska
patienten ocksd kunna vara delaktig genom att ta en aktiv roll i samtal och
vardrelaterade beslut.

Denna patientguide speglar den kliniska checklistan som anvands i Storbritannien,
och &r skriven for dig som patient. Den innehaller ytterligare information for att
hjalpa dig besvara frdgorna och férbereda infor dina besok. Du kanske vill anvénda
den i samtal med din vardgivare for att se till att alla dina funderingar har tagits

upp.

VAD BETYDER DET HAR FOR MIG?

Det ar viktigt att komma ihag att varje patient har olika erfarenheter av PBC och att
guiden ar framtagen for Storbritannien, darfor kanske inte alla frdgor i den héar
guiden ar relevanta for oss i Sverige eller dig som patient.

Om du konsekvent svarar Nej pa fragor och du kanner att detta &r nagot som bor
tas upp ber vi dig att kontakta din vardgivare. Kom ihag att du och din lakare
arbetar tillsammans for att uppna basta mojliga behandling for dig, sa tveka inte att
stalla frdgor och be att f& svaren upprepade eller forklarade om det behdvs.

Vi hoppas naturligtvis att alla dina besok foljer rekommendationerna i PBC-
vardpaketet, men vi inser att sa inte alltid ar fallet. For mer stéd och information om
allt som behandlas i den har guiden kan du kontakta PBC Foundation eller PBC-
Foreningen i Sverige.



BEHANDLA DIN PBC

En viktig del av din PBC-vardresa ar att ha ratt behandling for dig, vid ratt
tillfalle.

1. Har du blivit ordinerad urso? Ja |:| Nej |:|

Diskutera din behandling med din vardgivare om du svarade Nej.

Ursodeoxycholsyra (kant som urso och UDCA) ar den rekommenderade férstahandsbehandlingen
fér PBC och boér ordineras till alla PBC-patienter vid diagnos som en livslang behandling.

Urso har bevisats bidra till att reducera progressionen av PBC hos de flesta patienter, men det
lindrar inte symtomen. Fér behandling av symtom, se fraga 5.

2. Har du ritt ursodos? Ja |:| Nej I:I

Diskutera din behandling med din vardgivare om du svarade Nej.

Din ursodos baseras pa din vikt och ar specifik for dig. Optimal dos pa 13-15 mg/kg/dag har visat
sig vara effektivast for majoriteten av patienter. Om din vikt férandras maste dosen eventuellt
ocksa andras.

Anvand PBC Foundations ursodoskalkylator for att kontrollera att din dos ar korrekt.

3. Behover du andra linjens behandling? Ja |:| Nej |:|

Om du svarade Ja, besvara fraga 4

De flesta PBC-patienter svarar val pa behandling med urso och behdver ingen ytterligare
behandling. De som a) inte far 6nskat svar pa urso efter ett ars behandling, och b) uppfyller ett
specifikt kriterium, kan vara lampliga for andra linjens behandling sdsom obetikolsyra (OCA) och
fibrater (till exempel bezafibrat).

4. Behandlas du med andra linjens behandling? Ja |:| Nej |:|

Diskutera ytterligare behandlingar med din vardgivare om du svarade Nej och tror att
du ar lamplig for en andrahandsbehandling.




HANTERA DINA PBC-SYMTOM

Symtombordan for PBC kan ha en mycket stor fysisk och psykisk paverkan
pa en patients livskvalitet.

Det ar viktigt att ta upp eventuella férandringar eller nya symtom med din vardgivare. Det &ar
bra att folja upp symtomen sa att du kan ge sa mycket detaljer som méjligt. Ett antal symtom
som ar associerade med PCB listas nedan och dessa bor diskuteras med din lakare.

Alla patienter har inte samma symtom, sa en del kanske inte géller dig.

5. Har du diskuterat foljande symtom med din lakare?

Klada Ej tilampligt [ | Ja [ | Nej [ ]

Klada kallas medicinskt for pruritus och det finns ett antal tillgédngliga behandlingar.

Trotthet, utmattning Ej titampligt [ | Ja [ ] Nej [ ]

Aven om det fér narvarande inte finns ndgot lakemedel fér utmattning s& finns det icke-medicinska
atgarder att ta till. Din vardgivare kan screena for andra autoimmuna eller aldersrelaterade tillstand,
utvardera bidragande orsaker som kldda och sémn, samt rekommendera livsstilsférandringar.

Hjarntrétthet Ej titampligt [ | Ja [ | Nej [ ]

Det finns padgaende forskning som tittar pa hur utmattning och hjarntrotthet kan hanteras. Aven om
det inte finns ndgon behandling och kunskapen om hjarntrotthet ar begrénsad ar det viktigt att du
berattar for din lakare om omfattningen av dina symtom s3 att lakaren far en fullstandig bild av ditt
liv med PBC.

Torra slemhinnor Ej tillampligt |:| Ja |:| Nej |:|

Siccasyndrom och Sjogrens syndrom ar associerade med PBC och orsakar torrhet i gonen, munnen
och, i vissa fall, vaginalt. Aven om det inte finns ndgot botemedel s& finns det behandling for
symtomen, och i vissa fall kan det vara nodvandigt med en remiss till ett specialistteam.

6. Har din skeletthalsa utvarderats under de Ja |:| Nej |:|
senaste fem aren?

Diskutera din behandling med din vardgivare om du svarade Nej.

Datum for din senaste UNdersOKNING: ....ccceieiererirereeeeeers ettt eseanens

Personer med PBC har en 6kad risk for osteopeni och osteoporos och din bentédthet bor utvarderas
och i mdnga fall rekommenderas en DXA-matning for PBC-patienter.




OVERVAKA DIN PBC

En viktig aspekt av att leva med PBC ar overvakning livet ut.

7. Har din PBC utvarderats under de senaste tre aren? J3 |:| Nej |:|

Boka in en undersékning med din vardgivare om du svarade Nej.

Datum for din senaste UNdersOKNING: ...t sssees

Forutom regelbundna blodprov ska din levers tillstdnd bedémas med hjalp av ultraljud eller
elastografi. Dessa procedurer ar icke-invasiva och ett effektivt satt att bedéma din levers halsa samt
att se om det finns fibros.

FRAGA 8-10 /iR ENDAST RELEVANTA OM CIRROS/AVANCERAD LEVERSJUKDOM HAR IDENTIFIERATS

Om du har cirros, har du genomgatt en .
ultraljudsundersokning under de senaste sex Ja |:| Nej |:|
manaderna?

8.

Boka in en undersékning med din vardgivare om du svarade Ne;j.

Datum for din senaste UNdersoOkNing: ...

Manga personer med cirros haller sig friska utan komplikationer eller biverkningar. Det kallas fér
kompenserad cirros. Det ar dock viktigt att du 6vervakas med avseende eventuella férandringar eller
komplikationer med en ultraljudsundersékning ungefar var sjatte manad.

9. Om du har portal hypertoni, ar din Ja |:| Nej |:|
varicerundersokning aktuell?

Kontrollera med din vérdgivare om din varicerundersékning ar aktuell och/eller boka
in en undersokning.

Datum for din senaste UNdersokNing: ...

Portal hypertoni kan 6ka risken for komplikationer sdsom varicer (dderbrack i mag/tarmkanalen), en
endoskopi anvands for att 6vervaka ditt tillstdnd och identifiera om behandling kravs.

10. Har du utvecklat komplikationer associerat Ja |:| Nej |:|
med cirros?

Skrumplever kan orsaka komplikationer sdsom aderbrack, vatska i buken, leverencefalopati (HE)
eller muskelforlust — det kallas for dekompenserad levercirros. Dekompenserad cirros och hogt
bilirubin (> 50 pmol/l) kan ibland vara en indikation for att man bor 6vervaga transplantation.

En liten procentandel patienter kan behova en remiss till en specialistleverenhet for
transplantatbedémning. Kom ihdg att din vardgivare finns dar for att stétta dig och svara pa dina
eventuella frégor som uppstar under din behandling.




foundation PBC-vardpaketet rekommenderar att lékare skickar
support for life  patienter vidare till lampliga supportgrupper.

PBC Foundation ar den stérsta PBC-patientstddsorganisationen i varlden. Vart
syfte ar att ha en positiv inverkan pa livskvaliteten for alla personer som drabbas
av PBC. Vara tjanster tillhandahalls gratis till alla registrerade anvandare och
innefattar hjalplinje, webbplats, moten, konferenser och publikationer.

www.pbcfoundation.org.uk

hjalplinje: +44 (0)131 5566 811 @ E® @PBCfoundation
PBC Sverige: medlem@pbcsverige.se | www.pbcsverige.se

Datum for din senaste UNAersOKNING: .....cccveeiceeeeecese ettt aenes

Anteckningar:

IVIKTIG INFORMATION:

Var patientguide till PBC-patientvard har utformats som en allman vagledning med information och stéd till PBC-
patienter. Det ar viktigt att komma ih3g att vissa patienter kan ha andra halsovardsbehov, och i vissa kliniska
situationer kan en alternativ vardprocedur rekommenderas.
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