
 

   
 

 

 

 

このリーフレットは、原発性胆汁性胆

管炎（PBC）の患者を知っている、
あるいは関心のある子ども向けのた

めのものです。 

Alliance Scotlandがスポンサーとなり作成
されたこのリーフレットは、PBC患者とその

家族のために、病気のことや日常生活の注意

点、そして治療法などをわかりやすく解説し

ています。困ったときには誰に相談すれば良

いかなども紹介しています。 



 

 

 

PBCとは何ですか？ 

PBCは、肝臓に影響を与える自己免疫疾患で

す。自己免疫疾患とは、身体が自分の免疫系

によって攻撃される病気です。私たちの免疫

系は、風邪、お腹の病気、インフルエンザな

どのさまざまな細菌、病原菌、虫から私たち

を守る内部のボディガードのようなもので

す。PBCでは、体内の信号が誤って読み取ら

れ、免疫系が肝臓内の特定の細胞を攻撃し始

めます。 

肝臓は、私たち

が食べるすべて

のものを処理す

る体内の臓器で

す。肝臓は、必

要なものを選び

出して血液の中

に入れて全身に

送ります。 

また、必要のないものや欲しくないものを体

外に出し、トイレに直接流します。 

PBCは人から人へ感染することはありませ

ん。私たち一人ひとりは、細胞の中に遺伝情

報を持っています。この情報は、目の色、髪

の毛の色、スポーツが得意かどうか、頭がい

いかどうか、体の問題（八重歯、眼鏡が必要

かどうか、特定の病気など）を決めます。

PBCになる人は、 

遺伝情報の中に「トリガー」と呼ばれるもの

に対する免疫系の反応を持っています。 



 

 

 

銃と同じように、この「トリガー」がプロセ

スを開始します。PBCでのプロセスは、肝臓

の細胞が攻撃されることです。このまま何も

せずに放置しておくと、PBCは危険になる可

能性があります。幸いなことに、PBCについ

て分かっていることは多く、PBCになった人

をサポートするためにできることはたくさん

あります。 

現在のところ、PBCの治療法はありません

が、PBC患者を治療する薬がたくさんあり

ます。また、肝臓のダメージを遅らせるこ

とができる薬もあります。実際、PBCが発

症してから早くに確定診断がされ、薬で治

療を受けている患者は、PBCではない人た

ちと比べて、寿命が短くなるということは

ほとんどありません。 

 

PBCについて知っておくこと 

PBCには3つの大事なことがあります。ま

ず、1つ目はPBCの「症状」です。PBC患

者は今日どんな感じでしょ

うか？疲れを感じたり、体

に痛みを感じたりすること

もあるでしょう。皮膚がか

ゆくなったり、吐き気を感

じることもあります。 

こういった症状を見るのは

辛いかもしれませんし、心配になるのも当

然です。しかし、こうした症状は体の中に

病気があることを知らせるサインに過ぎな



 

 

いことを、知っておくことが大切です。症

状のひどさはPBCの進行度を示すものでは

ありません。PBC患者は良い日も悪い日も

あり、良い時期と悪い時期があります。時

には長く続くこともありますし、症状が短

期間でおさまることもあります。 

症状が出ているからといって、PBC患者が危

険な状態にあるわけでも、病気が悪化してい

るわけでもありません。つまり、症状が悪く

なっている時は、単に調子が悪いだけの場合

が多いのです。 

2つ目は血液検査による体内の変化の測定で

す。「肝機能検査」や「LFT」と呼ばれる

この検査は、肝臓内で何が起こっている

か、肝臓に必要な化学物質がすべて揃って

いるか、肝臓がすべての仕事をきちんとこ

なせているかを調べます。 
 

PBC患者は何度も採血する必要があります

が、必要な血液量はごく少量です。人間の体

は血液を体内でうまく入れ替えることができ

るので、採血による危険はありません。 

3つ目は肝臓内のダメージの測定です。これ

は通常、スキャン装置を使用して行われま



 

 

す。スキャン装置にはさまざまな種類があり

ます。一見怖そうに見えますが、実際はとて

も安全です！ 

こうしたスキャン装置は、体内の様子や、時

には肝臓の詳細まで見ることができます！ 

これらの3つの側面を総合す

ると、PBC患者は、診察や

検査を受けるために、頻繁

に病院に通う必要がある時

期があるということです。  

繰り返しますが、頻繁に病

院に通う姿は、見ていて心

配になりますが、PBC患者

にとっては本当に重要なこ

とです。ほとんどのPBC患者は、異常がない

かを確認するために病院や医師に通います。

これにより、医師は早期に患者の変化を確認

し、すぐに適切な処置を講じることができま

す。 

PBCは通常、肝臓に変化が現れるまでに長い

時間がかかります。私たちは、PBCと診断さ

れて30年以上経つ人を知っています。実際、

103歳まで生きたPBC患者もいます。 

 

心配すべきでしょうか？ 

答えは「いいえ」です。 

このようなことを心配するのは簡単です。特

に、大切な人がいつも医者や病院に行ってい

る場合はそうですよね。でも覚えておいてく

ださい。ほとんどのPBC患者は、何か問題が

「ある」からではなく、何も問題が「ない」 



 

 

 

ことを確認するために病院に行っているので

す。 

もし、PBC患者について心配なことや不安

があるなら、誰かに話して疑問を解消する

ことが一番です。（人間は、答えが見つか

らないと、最悪の状況を想像してしまうも

のです！） 

 

誰に相談すればいいの？ 

まず、PBC患者本人と話

してみるのもいいかもし

れません。もしその人が

疲れているのであれば、

あなたが心配しているこ

とに気づいていないかも

しれません。たいてい、

相手はあなたの質問に答

え、あなたの心を落ち着

かせることができるでし

ょう。 

PBC患者本人と話すだけでなく、両親のどち

らかとじっくり話をするのも有効な方法かも

しれません。両親もあなたと同じような心配

をしているかもしれませんし、すでに答えを

知っているかもしれません。両親にあなたの

考えを聞いてもらい、理解してもらえると、

気持ちが楽になるでしょう。 



 

 

 

もしPBCに罹患したのが自分の親

だったら？ 

まだ心配が残っている場合は、先生や信頼で

きる大人に話してみると良いかもしれませ

ん。彼らはPBCについて知らなくても、ただ

話を聞いてくれるだけで安心する場合もあり

ますし、最悪の事態は避けられるかもしれま

せん。 

また、PBC Foundationに相談することもで

きます。当財団には、サポートするトレーニ

ングを受けた専門のスタッフがいます。その

中にはPBC患者もいます。家族がPBC患者

という人もいます。直接お電話いただけれ

ば、PBCに関するどんな質問にもお答えしま

す。 

 

自分にできることは何ですか？ 

言うのはとても簡単ですが、心配することは

ありません。本当にそうです。 

誰かに相談することで、気持ちが楽になるこ

とがあります 

PBCに疲れている人と

一緒に暮らしているな

ら、日常生活でできる

限りのサポートをして

あげてください。部屋

をきれいにしたり、宿

題を手伝ったり、家事

を進んで代わったりすることで、楽しいこと

に使う時間やエネルギーを確保できます。

（これは親がガミガミ言うのとは全く違いま

す！） 



 

 

  
 

 

 

自分に正直になり、不安を抱えていることに

気づくことが大切です。そうして初めて、不

安と向き合い、話し合い、解決できるので

す。 

PBC Foundationがあなたをサポートするこ

とを忘れないでください。電話やEメールで

ご連絡ください。 

 

電話番号：+44 (0)131 556 6811 

Eメール：info@pbcfoundation.org.uk 

X（旧ツイッター）： @pbcfoundation 

 
 

PBC Foundation (UK) Ltd 

Unit 1, Dunfermline Business Centre 

Izatt Avenue, Dunfermline, 

Fife, KY11 3BZ 

電話：+44 (0)131 556 6811 

info@pbcfoundation.org.uk 

www.pbcfoundation.org.uk 

 

PBC Foundation (UK) Ltdはスコットランドの登録チャリ

ティー（番号：SC025619）です。登録法

人番号：207493 
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