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Din guide til primær biliær cholangitisa (PBC)
a Tidligere kaldet primær biliær cirrose.
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Velkommen til din nye guide om 
primær biliær cholangitis (PBC)
Det kan være en stor hjælp at vide så meget som muligt om  
PBC, når du skal håndtere sygdommen. På den måde har  
du det bedste udgangspunkt, når du sammen med din læge  
skal drøfte, hvad der er den bedste behandling for dig.

Læs denne brochure for at få vigtige oplysninger om, hvad 
PBC er, og hvordan du kan lindre eventuelle symptomer og 
modvirke sygdomsudviklingen.
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En hjælp til at stille spørgsmål

Når du dykker ned i denne brochure, vil du måske gerne vide mere om nogle bestemte 
emner. Noget af det, du læser, kan også udløse spørgsmål, du gerne vil have svar på. 
Det kan være en god idé at medbringe brochuren til dit næste besøg, så du kan huske, 
hvad du vil spørge lægen eller sygeplejersken om.

Bagest i brochuren er der plads til, at du kan notere de spørgsmål, der opstår 
undervejs, mens du læser.

Bemærk: Ord, der er skrevet med lyserødt, er forklaret på side 23 og 24.
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Definition af PBC
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Hvad er primær biliær cholangitisa (PBC)?

PBC er en fremadskridende autoimmun sygdom, som påvirker de små galdegange 
i leveren.1,2 Der findes medicin, som kan være med til at bremse, men ikke forhindre 
sygdommens udvikling, og lægerne kan holde øje med PBC med regelmæssige 
blodprøver for at se, om medicinen virker. Det er vigtigt, at du får behandling så 
hurtigt som muligt. Behandlingen kan være med til at mindske risikoen for alvorlige 
helbredsproblemer og sænke risikoen for at skulle have en levertransplantation.

Biliær:1,2

Påvirker galdegangene  
i leveren

Cholangitis:1,2

Inflammation  
i galdegangene

Primær:1,2

Starter spontant og uden 
nogen kendt årsag

a Tidligere kaldet primær biliær cirrose.

1
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PBC er en autoimmun sygdom.1,2

•	 Når kroppen angriber sine egne celler, giver det inflammation og skader i vævet
•	 Ved PBC angriber dit immunsystem de små galdegange i leveren

Galdegangene spiller en vigtig rolle for leverens funktion og for fordøjelsen.
•	� Galden produceres i leveren. Gennem galdegangene føres galden fra leveren til  

tyndtarmen og hjælper med at fordøje den mad, du spiser
•	 PBC beskadiger de små galdegange, så galden bliver fanget inde i leveren
•	 Ophobning af galde kan være giftig og beskadige levervævet

fælles galdegang

tyndtarm

lever

galdeblære

små galdegange

tyktarm
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Ophobning af galde i levervævet kaldes kolestase. Kolestase kan give skadeligt arvæv 
i leveren, som kaldes fibrose.1–3

•	� Forværring af fibrosen kan føre til cirrose (skrumpelever), hvor leveren ikke fungerer 
optimalt

•	 Cirrose, som skyldes PBC, har ikke noget med alkoholforbrug at gøre

Hvad er årsagen til PBC?1–3

•	� Den præcise årsag til PBC kender vi ikke, men vi ved, at PBC ikke skyldes alkohol
•	 PBC er ikke smitsomt, og det er ikke din skyld, at du får sygdommen
•	 Forskerne mener, at PBC kan være arvelig
•	 Miljøfaktorer kan spille en rolle i PBC's opståen

Du er ikke alene

Selvom PBC betragtes som en sjælden sygdom, er det den mest almindelige kroniske 
kolestatiske leversygdom hos voksne.1,4 PBC rammer hovedsageligt kvinder.1 Op til 
1 ud 1000 kvinder over 40 år har PBC.5
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Diagnose
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Jo tidligere PBC opdages, desto bedre 
bliver behandlingen af sygdommen10

Lægerne bekræfter diagnosen PBC med blodprøver. Resultaterne 
af blodprøverne kan også bruges som en vejledning til hvilken 
behandling, der skal igangsættes

Mange mennesker, som har PBC, får stillet diagnosen ved rutineblodprøver, hvor 
bestemte levertal er forhøjede.
•	� Rutineblodprøver er en meget almindelig måde at se på, hvor godt leveren fungerer

Når diagnosen PBC er stillet, kan lægen teste for vigtige biomarkører i blodprøverne for 
at holde øje med din sygdom.6–9

•	� En af de vigtige biomarkører, lægerne først kigger på, er basisk fosfatase (ALP). 
ALP-værdierne kan derefter bruges til at holde øje med din sygdom over tid

•	� I de tidlige stadier af PBC er en unormalt høj ALP-værdi samt forøget GGT-værdi 
ofte de eneste tegn på sygdommen

•	� Bilirubin er en anden vigtig biomarkør, som lægen kan holde øje med over tid

Det er et vigtigt første skridt at få stillet diagnosen tidligt, da 
den medicin, der bruges til at behandle PBC, virker bedst, før 
sygdommen har udviklet sig for meget.10
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Sygdomsudvikling
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PBC er en fremadskridende sygdom, 
hvor behandling kan bremse skaderne 
af den10

PBC påvirker folk forskelligt, men sygdommen har nogle tydelige 
kendetegn gennem sin udvikling.1,2,5,7

FASE KENDETEGN

Tidlig •	 Ingen symptomer
•	� Normale tal for leverfunktionen (Bemærk, at hos nogle 

personer kan der måles en særlig type af antistoffer 
(AMA)

•	 Meget lidt skade på levervævet

•	� Der kan være symptomer som træthed og/eller kløe
•	 Unormale levertal
•	 AMA-positiv
•	 Forhøjede ALP-værdier; bilirubin kan stige
•	 Forværret fibrose og kolestase i leveren

• ALP-værdierne stiger fortsat
• Bilirubin er forhøjet
• �Der kan udvikles cirrose og andre komplikationer
• Der kan vise sig symptomer som gulsot

Mellem

Fremskreden
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Væskeophobning og 
hævelse, kaldet ascites, i 

bughulen

Vitaminmangel, når kroppen 
har problemer med at optage 

vigtige vitaminer

Knogleskørhed, en form 
for knoglesygdom, der 

svækker knoglerne

Blødning i spiserøret, 
maven eller tarmene på 

grund af åreknuder

I en fremskreden fase kan 
leversvigt føre til behov for 

levertransplantation

Det er vigtigt at forstå, at symptomer som træthed og kløe ikke nødvendigvis er 
relateret til, hvor fremskreden sygdommen er. For nogle kan symptomerne blive mindre 
udtalte, efterhånden som leveren bliver mere skadet.

PBC skrider langsomt frem for de fleste, men kan føre til alvorlige problemer som:1,2
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Den bedste måde at behandle din PBC på er at starte på den 
medicin, din læge ordinerer, så hurtigt som muligt efter, du har 
fået diagnosen – og blive ved med at tage den. Tal med din læge 
om dine levertal, herunder ALP og bilirubin, som bruges til at 
holde øje med din PBC.

PBC skrider frem med forskellig hastighed fra person til person. 
Tilstrækkelig og tidlig behandling kan bremse den hastighed, 
sygdommen udvikler sig med

Det er vigtigt at bemærke, at PBC udvikler sig langsomt for de fleste.
•	 Man kan have sygdommen i 10 år eller mere, før man eventuelt får cirrose
•	� Hos personer, hvor behandlingen har utilstrækkelig effekt på PBC, kan sygdommen 

udvikle sig langt hurtigere.
•	 PBC kan udvikle sig langsommere, hvis den bliver opdaget og behandlet tidligt
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Overvågning af 
levertal
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Du må ikke vente: Det er vigtigt, at du 
kommer i gang med behandling og 
kontrol så hurtigt som muligt

Personer, hvis ALP-tal bliver ved med at være højt, har den største risiko for, at 
sygdommen forværres. 
Sådan sikrer du dig, at du reagerer på behandlingen:
•	  �Følg dine regelmæssige konsultationer og kontroller hos lægen, og få ALP 

undersøgt

Der forskes i nye mulige behandlinger af PBC.
•	� Skaf dig i mellemtiden den nødvendige information og tal med lægen om  

behandlingen, så du er sikker på, at sygdommen er bedst muligt under kontrol
•	� Sørg for at tage din medicin, så du bremser sygdommen og lindrer eventuelle  

symptomer

Får du kontrolleret ALP og bilirubin regelmæssigt? Tal med din læge 
eller sygeplejerske om at booke tid til undersøgelse.
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Behandling
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Symptomerne på PBC kan være svære 
at håndtere. Men der er hjælp at hente

Det kan være vanskeligt at lindre symptomerne på PBC, men det 
kan være en hjælp at få information om, hvad du kan forvente og 
hvilke behandlinger, der er for symptomerne, så du kan tale med 
din læge eller sygeplejerske om det.

Almindelige symptomer på PBC kan f.eks. være:1,2

Hukommelses- og 
koncentrationsbesvær

Tørre øjne og mundTræthedKløe som på 
lægesprog kaldes 

pruritus
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For nogle er kløen værst i 
håndflader og fodsåler.

Kløe kan forekomme overalt 
på kroppen.

For nogle bliver kløen værre 
om natten.

Det er vigtigt at vide, at graden af symptomerne ikke altid har noget at gøre med 
sværhedsgraden af sygdommen. 1,2,5

•	� F.eks. har kløe og træthed ikke noget at gøre med, hvor fremskreden  
sygdommen er 

•	� Nogle oplever kløe og træthed i starten af sygdomsforløbet, før de har fået  
stillet diagnosen

•	� Kløe og træthed betyder ikke, at medicinen ikke virker, eller at sygdommen  
forværres

Nogle personer med PBC har så kraftig kløe, at de søger læge. Men for mange er 
kløen kun let, og den hænger sammen med PBC. Tal med din læge, hvis du oplever 
kløe og/eller træthed, og hvis symptomerne forværres.
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Udtalt træthed er et andet almindeligt symptom på PBC og kan påvirke personer 
forskelligt. Der findes behandling og forskellige teknikker, der kan hjælpe dig med at 
håndtere trætheden.1,2,5

Hold selv øje med symptomerne, og fortæl din læge eller 
sygeplejerske, hvis de forværres, eller hvis du har brug for hjælp 
til at håndtere dem.
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Støtte og hjælp

Måske kan det være positivt for dig at melde dig ind i patientforeningen, der er listet 
nedenfor:

Leverforeningen
Varetager interesserne for leversyge, levertransplanterede og deres pårørende
Hjemmeside: www.leverforeningen.dk
Adresse: Leverforeningen, Aløkkehaven 30, 5000 Odense C
E-mail: formand@leverforeningen.dk
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Ordliste

Basisk fosfatase (ALP): et enzym, som kan påvises i blodet, og som kan bruges til at 
stille diagnosen på flere sygdomme, heriblandt PBC

Antimitokondrielle antistoffer (AMA): antistoffer er proteiner, som kroppen frigiver for 
at identificere og neutralisere skadelige og fremmede stoffer i kroppen, f.eks. bakterier 
og virus; AMA er antistoffer, der angriber bestemte dele i cellerne; AMA ses oftest, men 
ikke kun, hos mennesker med PBC

Gamma-glutamyl transferase (GGT): et enzym i blodet som overvejende stammer fra 
leveren og kan ved øget niveau i blodprøve give tidlig mistanke om PBC

Ascites: en ophobning af væske i bughulen, som er symptom på nedsat leverfunktion 
og fremskreden PBC

Autoimmun sygdom: en sygdom, hvor kroppens naturlige forsvarsmekanismer 
angriber kroppens egne celler, som om der var fremmedlegemer, f.eks virus og 
bakterier til stede

Galdegange: transportveje, som fører galden fra leveren til tyndtarmen

Bilirubin: et gult galdepigment, der sædvanligvis omsættes i leveren og udskilles som 
galde. Når leveren ikke fungerer rigtigt, kan galden ophobes i blod og væv i kroppen og 
gøre huden og nogle gange øjnene gullige (gulsot)

Biomarkør: et biologisk stof, der markerer en sygdomstilstand
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Ordliste (fortsat)

Cholangitis: inflammation (betændelsestilstand) i galdegangene

Kolestase: ophobning af galde i leveren på grund af nedsat eller blokeret afløb

Cirrose: også kaldet skrumpelever; en alvorlig tilstand i leveren, hvor leveren fungerer 
dårligere på grund af ophobning af arvæv. Cirrose kan give kronisk leversvigt og gøre 
en levertransplantation nødvendig

Enzym: et proteinmolekyle, der stimulerer kemiske reaktioner i kroppen

Fibrose: dannelse af for meget fibrøst væv som reaktion på en vævsskade

Inflammation: en betændelsestilstand i kroppen, som opstår som en reaktion på 
celleskade.  Kroppens immunsystem er aktiveret og tiltrækker flere immunceller til 
området, hvor skaden er opstået

Arvelig: nedarvet fra forældre til barn via generne

Gulsot: gulfarvning af huden og/eller øjnene på grund af for meget galde i kroppen

Knogleskørhed: en sygdom, hvor knoglerne bliver svagere og mere skrøbelige

Åreknuder: forstørrede eller udvidede blodårer. Kan ved PBC findes i spiserøret og 
skyldes forringet blodafløb gennem blodåresystemet i leveren
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Egne notater
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Egne notater
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Egne notater
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Få svar på dine spørgsmål.
	 Hvad er PBC?

	 Hvad er årsagen til sygdommen?

	 Er der noget medicin, som kan hjælpe mennesker med 
PBC?

	 Hvad er leverenzymer, og hvilken rolle spiller de i PBC?

	 Hvad kan jeg gøre for at behandle mine symptomer?

Referencer: 1. Poupon R. Primary biliary cirrhosis: a 2010 update. J Hepatol 2010;52:745–58; 2. Selmi C, et al. Primary biliary cirrhosis. Lancet 2011;377: 
1600–9; 3. Prince MI, et al. Case-control studies of risk factors for primary biliary cirrhosis in two United Kingdom populations. Gut 2010;59:508–12; 
4. Boonstra K, et al. Epidemiology of primary sclerosing cholangitis and primarybiliary cirrhosis: A systematic review. J Hepatol 2012;56:1181–88; 5. Hohenester 
J, et al. Primary biliary cirrhosis. Semin Immunopathol 2009;31:283–307; 6. European Association for the Study of the Liver. EASL clinical practice guidelines: 
management of cholestatic liver diseases. J Hepatol 2009;51:237–67; 7. Lammers WJ, et al. Global PBC Study Group. Levels of alkaline phosphatase and bilirubin 
are surrogate end points of outcomes of patients with primary biliary cirrhosis: an international follow-up study. Gastroenterology 2014;147:1338–49; 8. Lindor KD, et 
al. Primary biliary cirrhosis. Hepatology 2009;50:291–308; 9. Trivedi PJ, et al. Risk stratification in autoimmune cholestatic liver diseases: Opportunities for clinicians 
and trialists. Hepatology 2016;63:644–59. 10. Kuiper EMM, et al. Improved prognosis of patients with primary biliary cirrhosis that have a biochemical response to 
ursodeoxycholic acid. Gastroenterology 2009;136:1281–7.

www.Interceptpharma.com  Oktober 2017

D
K

-N
P

-N
/A

-0
0

09


