
 

   
 

 

 

 

Dies ist ein Handzettel für Kinder, die 
jemanden mit primär biliärer 

Cholangitis (PBC) kennen oder sich 
dafür interessieren. 

Hier findest du wichtige Tatsachen 
über PBC, erfährst wie die PBC 
eines anderen Menschen dich 

betreffen kann und wo du dir Hilfe 
holen kannst. Die Alliance Scotland, 
das ist ein Verband, dem viele kleine 

Gesundheitsorganisationen beitreten, 
hat uns unterstützt. 



 

 

 
Was ist PBC? 
PBC ist eine Autoimmunkrankheit der Leber. 

Der Begriff Autoimmunkrankheit bedeutet, 

dass der Körper vom eigenen Immunsystem 

angegriffen wird. Unser Immunsystem 

funktioniert wie ein Leibwächter. Es 

beschützt uns vor Bakterien, Keimen und 

anderen Eindringlingen, die uns zum Beispiel 

Schnupfen, Durchfall und Grippe bringen 

können. Bei PBC versteht der Körper die 

Signale falsch. Dann greift das Immunsystem 

bestimmte Zellen in der Leber an. 

Die Leber ist ein Organ 

im Körper, das an der 

Verdauung von allem, 

was wir essen, beteiligt 

ist. Die Leber 

entscheidet, welche 

Stoffe gebraucht 

werden, schickt sie ins 

Blut und das Blut verteilt 

sie im ganzen Körper. 

Die Leber entscheidet auch, welche Stoffe 

wir nicht brauchen oder wollen. Diese 

werden aus dem Körper ausgeschieden und 

landen in der Toilette. 
 

PBC ist nicht ansteckend. Es kann nicht von 

einer Person auf eine andere übertragen 

werden. Unsere genetischen Informationen 

sind in unseren Zellen gespeichert. Diese 

Informationen bestimmen, welche Farbe 

deine Augen oder Haare haben, ob du 

sportlich bist oder klug oder ob dein Körper 

Probleme wie schiefe Zähne hat, ob du eine 

Brille brauchst oder bestimmte Krankheiten 

bekommst. Personen mit PBC 

haben in ihrem genetischen Material eine 

Antwort des Immunsystems auf einen 

Trigger oder Auslöser verschlüsselt. 



 

 

 
Wie der Abzug einer Pistole, der auf Englisch 

Trigger heißt, löst dieser Trigger im 

Immunsystem eine Reaktion aus. Im Fall 

einer PBC ist diese Reaktion ein Angriff auf 

Leberzellen. Eine PBC kann natürlich 

gefährlich sein, wenn nichts dagegen 

unternommen wird. Aber glücklicherweise 

wissen wir viel über PBC und haben deshalb 

viele Möglichkeiten, um einer Person mit 

PBC zu helfen. 

PBC ist im Moment noch nicht heilbar. 

Trotzdem gibt es viele Medikamente, die 

Personen mit PBC helfen, es gibt ein 

bestimmtes Medikament, das 

Leberschäden verlangsamen kann. Wenn 

eine PBC früh genug erkannt wird und die 

Erkrankten dieses Medikament bekommen, 

leben sie genauso lang wie Personen, die 

keine PBC haben.  
 

Was muss ich wissen? 

Also, bei PBC sind drei Punkte wichtig: Der 

erste Punkt sind „Symptome“. Wie geht es 

der Person mit PBC heute? 

Manchmal ist sie müde 

oder ihr Körper tut ihr weh. 

Manchmal juckt ihre Haut 

oder ihr ist übel. 

Es kann sehr unangenehm 

sein, diese Symptome zu 

beobachten und es ist ganz klar, dass du dir 

dann Sorgen machst. Diese Symptome sind 

die Sprache, mit der unser Körper uns 

mitteilt, dass im Inneren eine Krankheit 

passiert. Diese Symptome sagen uns nicht, 

wie schlimm die PBC ist. Personen mit PBC 



 

 

können gute und schlechte Tage haben. 

Manchmal geht es ihnen eine Weile lang gut 

oder eine Weile lang schlecht. Eine Weile 

kann manchmal sehr lange dauern und 

manchmal ist sie schnell vorbei. 
 

Symptome bedeuten aber nicht, dass die 

Person mit PBC in Gefahr ist oder dass die 

Krankheit schlimmer wird. Wenn es der 

Person schlecht geht, bedeutet das meist 

nur, dass es ihr eine Weile schlecht geht. 
 

Der zweite wichtige Punkt ist, dass 

gemessen wird, was im Körper passiert. 

Das geschicht mit Bluttests. Diese Bluttests 

heißen Leberwerte und sie zeigen uns, was 

in der Leber passiert. Bestimmte 

Substanzen in der Leber werden gemessen 

und es wird bestimmt, ob sie ihre Aufgaben 

auch alle erfüllt, weil wir darauf angewiesen 

sind. 
 

Personen mit PBC müssen solche 

Blutuntersuchungen immer wieder machen 

lassen. Aber man braucht nicht viel Blut für 

die Untersuchung. Unser Körper kann gut 

neues Blut herstellen und deshalb sind diese 

Blutproben für die Person nicht gefährlich. 

Der dritte wichtige Punkt bei PBC sind 

Messungen der Leberschäden. Dafür 

braucht man Geräte, die Scanner genannt 



 

 

werden. Es gibt viele Arten von Scannern. 

Viele sehen bedrohlich aus, sind aber ganz 

sicher.  Mit solchen Scannern sehen wir, was 

im Körper passiert, und manchmal können 

wir ganz feine Einzelheiten in der Leber 

sehen!  

Aufgrund dieser drei Punkte müssen 

Personen mit PBC 

manchmal viel Zeit bei 

Ärzten,  Pflegepersonal oder 

in Krankenhäusern 

verbringen.  

Möglicherweise macht auch 

das dir Sorgen, es ist aber 

für die PBC wichtig. Die 

meisten Personen mit PBC 

gehen nur zur Überwachung 

in Arztpraxen oder Krankenhäuser. Das 

bedeutet, dass diese Fachkräfte alle 

Veränderungen früh bemerken und können 

dann den Betroffenen sofort helfen. 

Veränderungen der Leber treten bei PBC 

gewöhnlich erst nach einer langen Zeit auf. 

Wir kennen Leute, die diese Krankheit schon 

seit über 30(!) Jahren haben. Wir kennen 

sogar eine Person mit PBC, die 103 Jahre alt 

geworden ist! 
 

Soll ich mir Sorgen machen? 

Kurz gesagt: nein. 

Die Sorgen kommen ganz von allein, vor 

allem, wenn jemand, den man liebt, ständig 

zur Ärztin oder zum Arzt oder ins 

Krankenhaus gehen muss. Aber, du weißt 

jetzt, dass die meisten Personen mit PBC 

nur Termine für Kontrollen haben, nicht weil 

etwas Schlimmes passiert ist. 



 

 

 

 

Wenn du dir über eine Person mit PBC 

Sorgen machst, solltest du lieber mit 

jemandem darüber sprechen und dir deine 

Fragen beantworten lassen. (Weil 

Menschen, die keine Antworten haben, sich 

meist das Schlimmste vorstellen, was 

passieren kann). 

 

Mit wem kann ich 
sprechen? 

Zuerst kannst du 

vielleicht mit der Person 

selbst sprechen, die PBC 

hat. Falls die Person 

müde ist, hat sie 

vielleicht nicht bemerkt, 

dass du dir Sorgen 

machst, und sich deshalb 

keine Zeit genommen, 

um mit dir darüber zu 

sprechen. Meistens kann 

diese Person deine 

Fragen beantworten und 

dich beruhigen. 

Außer einem Gespräch mit der betroffenen 

Person kann auch ein Gespräch mit deinen 

Eltern kann sehr hilfreich sein. 

Wahrscheinlich machen sie sich auch 

Sorgen, genau wie du, und vielleicht wissen 

sie die Antwort schon. Den Eltern wird es gut 

tun, deine Gedanken zu kennen und dir wird 

gut tun, dass sie deine Gefühle verstehen. 



 

 

 
Aber wenn es mein Elternteil ist, 

das PBC hat? 

Wenn du dir weiterhin Sorgen machst, hilft dir 

vielleicht eine Lehrkraft oder andere 

Vertrauensperson. Vielleicht weiß die Person 

nichts über PBC, aber ein offenes Ohr ist oft 

hilfreich und sie kann dir sagen, dass deine 

schlimmsten Befürchtungen vielleicht doch 

nicht eintreten. 

Du kannst auch mit jemandem in der PBC 

Foundation sprechen. In der Foundation 

haben wir Menschen, die dafür ausgebildet 

sind und dir helfen. Einige haben selbst PBC. 

Andere haben Familienmitglieder mit PBC. 

Du kannst uns anrufen und wir beantworten 

die alle Fragen über PBC. 

 

Wie kann ich mir selbst helfen? 

Mach dir keine Sorgen. Das sagt sich so 

leicht. Stimmt aber. 

Wenn du Probleme hast, dann hilft es wenn 

du jemanden kontaktierst, der dich beruhigt. 

Wenn du mit einer 

Person zusammenlebst, 

die PBC hat, hilf so gut 

du kannst. Räume dein 

Zimmer auf, mach 

Hausaufgaben, hilf im 

Haushalt und solche 

Sachen, dann habt ihr 

mehr Zeit und Kraft für Spaß, Meckern ist 

dann nicht nötig und die Hausarbeit ist fertig. 

(Natürlich meckern Eltern nie, aber...) . 



 

 

   
 

 

 
Sei auch ehrlich mit dir selbst und gib zu, 

dass du dir Sorgen machst. Nur wenn du sie 

zugibst, kannst du Probleme anpacken, 

darüber reden, und sie lösen. 

Die PBC Foundation kann dir dabei helfen. 

Ruf uns an oder schreib uns eine Mail, wir 

helfen so viel wir können. 

 
Telefonnummer: +44 (0)131 556 6811 

E-Mail: info@pbcfoundation.org.uk 

X (vormals Twitter): @pbcfoundation 

 

 
PBC Foundation (UK) Ltd 

Unit 1, Dunfermline Business Centre 

Izatt Avenue, Dunfermline, 

Fife, KY11 3BZ 

Tel.: +44 (0)131 556 6811 

info@pbcfoundation.org.uk 

www.pbcfoundation.org.uk 
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