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Sosyal Yardim Programi
Merhaba PFIC Saglik Uzmanlari, Hemgireleri ve Yardimci Hizmet Saglayicilari.

Bu mektup size, hastaneniz, ilerleyici (Progresif) Ailevi (Kalitsal) intrahepatik Kolestaz (PFIC) olan hastalari teshis
ve tedavi edebildigi i¢in gonderilmistir.

Biz PFIC Destek ve Kaynak Agi (kisaca PFIC Agi) adinda, Amerika Birlesik Devletleri merkezli ve diinya ¢apinda
hastalar ve ailelerle baglantili bir 501c3 hayir kurumuyuz. Misyonumuz, arastirma programlarini destekleyerek,
egitim materyalleri saglayarak, Uye destegi icin aileleri eslestirerek ve destek firsatlarini degerlendirerek,
PFIC hastalarinin ve ailelerinin hayatlarini kolaylastirmaktir. Kurulusumuz, pediatrik PFIC hastalarinin
ebeveynleri tarafindan kurulmustur. Hepimiz bu hastaligin inis cikislarini yasadik ve kiictik tibbi toplulugumuz
icin degisim destekgileri olmaya kararlyiz. Birlikte, diinyanin her yerinden ¢ok tutkulu ve &zverili PFIC
ebeveynleri ve hastalarindan olusan bir ekiple birlikte ¢alisiyoruz ve az sayidaki hasta toplulugumuzun yalniz
degil birbirleriyle irtibat halinde olmasini saglamak i¢in gayret ediyoruz.

Yardiminiza ihtiyacimiz var. Cocuklarimiza bu teshis konuldugunda, bu nadir hastaliga sahip biriyle yasamanin
ve ona bakmanin nasil bir sey oldugunu anlayan diger ebeveynlerle veya herhangi biriyle baglanti kurmamiz
yillar aldi. Yalniz gegen o yillarimiz tecrit edilmistik, glinlerimiz hiiziin ve umutsuzlukla doluydu. Hastalariniz
arasinda muhtemelen ayni duygulara sahip olanlar gordiginizia biliyoruz ve c¢ogu zaman elinizde
sunabileceginiz cok fazla kaynak da mevcut degil. Simdi, Agimizin ve hasta toplulugumuzun gelismesiyle,
bilgilerimizi (brosirler, web adresi ve iletisim bilgileri) paylasmadaki yardiminiz sayesinde, bir¢ok ailenin PFIC
teshisinde baslangigta hissettikleri yalnizlik hissini sona erdirebiliriz.

Bir aile toplulugu kurdugumuz giin, hayatlarimiz ve bakis agimiz degisti; yalniz olmadigimizi fark ettik. Bugtn,
PFIC ile yasamayi anlayan, baglanti kurabileceginiz 500'den fazla insan var. Bu aileler, bilgili ve anlayishdir ve
muazzam bir Gye destegi saglar; diinyanin ¢esitli yerlerinden bu ailelerin cogu, digerlerine rehber olma gorevini
ustlendi! Hasta ve hastabakici destekgilerden olusan ekibimiz, PFIC ailelerinin yasam kalitelerinde fark
yaratmalarina yardimci olacak kaynaklar gelistirmek igin 6zveriyle galisiyor.

PFIC Farkindalik Gund, her yil 5 Ekim'dedir. Bu gelenek 2019'da basladi ve popilerlik kazandi. Bu yil PFIC
farkindalik glini  hashtag'imiz ve sloganimiz = #itchingforacure (#kasintimabircare). Bu slogan, hasta
toplulugumuz tarafindan gelistirildi ve oylamayla kabul edildi. Toplum olarak, kasinanlara destek olmak icin bir
araya gelirken, gelecek yillarda iz birakacak tohumlar ekecegiz. Bu hos geldiniz mektubu, hasta toplulugunda
destegi artirmak icin ‘ekmeyi umdugumuz bir tohumdur. Litfen cabalarimiza katilin ve arac¢ setimizi PFIC
hastalariniz ve aileleriyle paylasin.

Sevgilerimle,
Emily Ventura, Melanie Kara ve Tara Kearns
PFIC Network, Inc.'in kurucu ortaklari



Hastane Farkindalik Arag Setinizde Bulunanlar

Bu arag seti sunlari igerir:
(istek lizerine terciime edilmis materyaller saglanir)

e Hastalar igin topluluga hos geldiniz mektubu
e PFIC AgI Brosuri
e Egitim brosuri

(dijital dosya web sitemizde mevcuttur)

Hastalariniz igin Programlar

e PFIC Para Yardimi Programi

e Bakim Paketi Programi

e Topluluk katilim programi

e PFIC PALS ¢ocuk kuliibii

e Kayip (Oliim) Programi

e PFIC hastalari ve aileleri i¢in ruh saghg destegi

Programlarimiz hakkinda daha fazla bilgi ve basvuru icin:www.pfic.org
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Sevgili PFIC ailesi,

Bu mektubu okuyorsaniz, siz veya sevdiklerinize ilerleyici (Progresif) Ailevi (Kalitsal) intrahepatik
Kolestaz (PFIC) tanisi konmus olmali. Uzgiin, saskin, yalniz, kizgin ve endiseli hissediyor olabilirsiniz.
Bunu biliyoruz ¢linkili cocuklarimiza PFIC teshisi kondugunda biz de bunlari hissettik.

Buglin size bu mektupta sunu soylemek istiyoruz: yalniz degilsiniz.

Dinyanin her yerinden hastalar ve hastabakicilardan olusan ve sizin hissettiklerinizi anlayan bir destek
toplulugumuz var. Verdiginiz miicadelenin, belirsizligin, kasintinin, hastaligin ve hatta birgok durumda
(su anda bunu hayal etmek imkansiz gibi gelse de) kazanacaginiz zaferlerin farkindalar. Bu topluluk
bunlari anliyor ¢linkii kendileri de bunu yasiyor ve sizi desteklemeye hazir ve istekliler.

Su anda bircok sorunuzun cevabi olmayabilir. Ama litfen bilin ki, hastane ekibiniz yaninizda ve
ellerinden gelen en iyi tedavi seceneklerini bulmak icin cok calisacak ve yasam kalitenizi iyilestirmek
icin en iyi, en dogru kararlari almanizda size ellerinden geldigi kadar rehberlik edeceklerdir.

Hasta ve hastabakici toplulugumuz, PFIC Network, Inc. size yardim etmek icin var. Bize www.pfic.org
adresinden ulasabilirsiniz. Bu web sitesi, PFIC aileleri igin 6zel olarak PFIC aileleri tarafindan
olusturulmustur.

Yasadiklarinizi anlayacak baskalariyla baglanti kurmanin yollariigcin "Baglan ve Destek" sekmesine
bakin. Ayrica web sitesinde, bu taniyi 68renmenize ve anlamaniza yardimci olmak isteyen diinyanin
her yerinden PFIC uzmanlarinin yardimiyla olusturulan egitimler bulacaksiniz.

Bizimle iletisime gecin, bizimle baglanti kurun, hakkimizdaki bilgileri okuyun, bize katilin; bu sireci
atlatmak icin ne yapmaniz gerekiyorsa yapin. Biz sizin icin buradayiz.

Sayimiz az da olsa biz giiglilyiiz. Ve birlikte, bununla savasacagiz.

Umutla kalin,
Emily, Melanie ve Tara

Kurucu Ortaklar
PFIC Network, Inc.

PFIC Advocacy and Resource Network, Inc. | pfic.org | emily@pfic.org
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Hastalar icin
Bilgi Kaynagi

#PFICawareness #itchingforacure

Progresif Kalitsal
intrahepatik Kolestaz Destek
ve Kaynak Ag1 AS.




Teshis

Peki sonra ne olacak?

Sanatgilarin glizel sanat eserleri yaratmaya baslarken fircalarini ve
tuvallerini hazirlamasi gibi, bu dokiiman da PFIC teshisinin sizin icin
ne anlama geldigini 6grenmenizin ilk adimi olarak olusturuldu.

Bu dokiimani PFIC teghisini ve terminolojisini anlamada bir yol

haritasi olarak gérebilirsiniz. Bu, sizinle gliclii bir destek agi
arasinda bir baslangi¢ noktasidir.

PFIC Ne Anlama Geliyor?

Progresif: zamanla kotulesiyor

Kalitsal: genlerdeki degisiklikle ilgili
intrahepatik: karaciger icindeki hastalik
Kolestaz: zayif safra akisi

Saglik bakim saglayiciniz ve uzmaninizla takipte
kalmaniz ve iletisim halinde olmaniz dnemlidir.
Bir Karaciger Uzmaninin yakin gézetimi, PFIC
hastasi igin en iyi yasam kalitesine ulasmanin
énemli bir parcasidir.

Ne Beklenmeli

Teghis Amach Testler

- Kan Testleri: Karaciger enzimleri, GGT ve safra
asidi testleri, PFIC'nin tanimlanmasinda faydali
olabilir

- Genetik Testler: Bir kan numunesi tizerinde
yapilabilir ve DNA kodlarinin elde edilmesini
kapsar

- Karaciger Biyopsisi: Kii¢tik bir karaciger dokusu
pargasi alinir ve bir mikroskop altinda incelenir

Olasi Belirtiler

Kolestaz Semptomlan

- Kaginti

- Sarilik (ciltte veya gézlerde sarilasma)

- Sismis karin

- Sari veya kahverengi idrar

- Akolik diski (soluk renkte, gri veya beyaz diski)
- Kanama veya ¢abuk morarma

- Zayif bliyime

- Vitamin eksiklikleri

Vitamin Eksikligine Bagh Semptomlar:
- AVitamini: gérme ile ilgili sorunlara yol acabilir
- D Vitamini: zayif kemik olusumuna ve
kemik kirilmasi riskinde artisa yol agabilir
- E Vitamini: Denge, gli¢ ve koordinasyon
sorunlarina yol acabilir

- Kvitamini: kanama sorunlarina yol agabilir,
ozellikle beyinde kanama olursa bu durum
cok tehlikeli olabilir

ileri Evre Karaciger Hastaliginin Ozellikleri

PFIC, ilerleyerek karaciger yetmezligine

dénisebilir. Tedavi edilmezse veya gereken tibbi

bakim uygulanmazsa, karaciger yetmezligi daha

kisa slire icinde ortaya cikabilir.

Kolestaz belirtileri ile ileri evre karaciger hastaligi

belirtileri arasindaki farki anlamak énemlidir.

- Dustk trombosit sayisina bagh morarmalar

- Assit (karinda sivi/iltihap olugsmasi)

- Ozofagus varisleri (kanama yapabilen genislemis
damarlar)

- Blyumus dalak

- Portal hipertansiyon (karacigere giden
damarlarda yiksek tansiyon)

Kolestatik Karaciger Hastaligi Durumunda

Olasi Kan Testi Bulgulan

- Karaciger enzim seviyesinin yikselmesi
(AST, ALT, Alk Phos)

- Safra asidi seviyesinin ylkselmesi

- Bilirubin ylksekligi

- A, D ve E vitamin seviyelerinde azalma

- Artan PT/INR (dustk K vitamini seviyesi
nedeniyle)

Tedavi

- Kan testlerinin, karaciger ultrasonunun yakindan
izlenmesi ve sik sik hepatolog muayenesi

- ilag kullanimi ilk savunma hattidir,
ancak yetersiz kalirsa ameliyat gerekebilir

- Cerrahi secenekler, safra asitlerinin karacigere
girmesini énlemeye yéneliktir. Bunlardan
bazilari sunlardir:
»Kismi Dis Safra Diversiyonu
»Kismi i¢ Safra Diversiyonu
»ileal Eksklizyon (Dislama)

- Tibbi ve cerrahi secenekler sonug vermezse
Karaciger Nakli gerekli olabilir
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2 PFIC'yi Anlamak

PFIC icin gecerli olan genel semptomlar ve hususlar bu tablodaki tim alt tipler icin gecerlidir. Bu tablo,
her teshisteki bazi potansiyel farkliliklari vurgulamayr amaglamaktadir. Litfen unutmayin, PFIC seyri degisken

ve kisiye 6zgli olabilir, bazi hastalar hastaligi belirtildigi gibi yasamayabilir.

pfic.org'da ilave kaynaklar bulabilirsiniz

= Diger Potansiyel Belirtiler GGT Kolestaz Potansiyel Klinik Sonuclar, Tedavi ve
%_ Tedavinin Komplikasyonlarn
S
5 ATP8B1 e Ekstrahepatik Semptomlar Normal GGT ¢ Orta dlzeyde ilerleme hizi
:_: e ishal Kolestaz o Tipik olarak dmrin ikinci ya da Gglincl on
o e Pankreatit (pankreas iltihabi) yilinda siroza ve son evre karaciger
olabilir hastaligina yol agabilir
o Oksiiriik. hinlt olabilir ¢ Transplant (organ nakli) sonrasi hepatik
- ' N steatoz (yaglanma) ve ishal
* Isitme kaybi olabilir e Karaciger nakli sonrasi ekstrahepatik
semptomlar kétllesebilir ve yenileri gelisebilir
¢ BRIC prezentasyonlari (tezahir, gozlem)
kayitlara gegmistir*
PFIC 2 BSEP ABCB11 Yogun ¢ Hepatoselliiler karsinom Normal GGT ® Orta ila yliksek ilerleme hizi
ve kolanjiokarsinom Kolestaz e Cerrahi biliyer (safra yolu) diversiyonun
(karaciger kanseri) gelisme basarisi spesifik genetik kusurlara bagh
potansiyeli olarak degisebilir
« Safra taslar ¢ PFIC 2 hastalarinda karaciger nakli, bazilarinda
antikor kaynakli BSEP eksikligine yol agabilir
e Yeniden transplantasyon (organ nakli)
potansiyeli
¢ BRIC prezentasyonlari (tezahir, gozlem)
kayitlara gegmistir*
PFIC3 MDR3 ABCB4 Hafif ila orta ® Kemik yogunlugunda azalma Yiksek GGT * Asiri degisken ilerleme hizi
¢ Hepatosellller karsinom Kolestaz ® Tibbi bakim: MDR3 ekspresyonunu
ve kolanjiokarsinom (karaciger koruyanlar ursodiol'e iyi yanit vermektedir
kanseri) gelisme potansiyeli e Biliyer diversiyon, diger hastalik gesitlerinde
 Safra taslan oldugu kadar etkili olmayabilir
o Karaciger nakli tedavi edicidir
® BRIC prezentasyonlari (tezahlr, gozlem)
kayitlara gegmistir®

*(BRIC) lyi Huylu Tekrarlayan intrahepatik Kolestaz, bilinen veya bil
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Bana PFIC teshisi kondu ama hangi tip oldugunu neden séyleyemiyorlar? Asagida listelenen genlerin

hicbirinde mutasyon bulunmadiginda, PFIC'ye sebep olan genetik faktdrlerin belirlenmesi icin genetik

calismalar devam etmektedir. Bu genlerin tanimlanmasi ¢cok karmasiktir ve en gelismis genetik arastirmalari

gerektirir. Doktorlar ve bilim adamlari bu hastalarin sorularina cevap bulmaya calisiyorlar.

Bazi yeni genler tanimlandi.

Bu yeni genlerin bazilan, yani LSR ve PLECTIN tablonun bu versiyonunda gériinmayor.

Diger Potansiyel Belirtiler GGT Kolestaz Potansiyel Klinik Sonuclar, Tedavi ve
Tedavinin Komplikasyonlan
Asagidaki alt tipler, (daha fazla taninmalarina ragmen) yayinlanan literatirde son derece nadirdir. Bu bilgiler, her gruptan sadece birka¢ hastaya dayanarak olusturulmustur ve bu unutulmamalidir.
TJP2 TIP2 Belirsiz/degisken o [sitme kaybi Normal GGT ¢ Orta ila ytksek hizda ilerleme
® Norolojik Semptomlar Kolestaz ¢ Bazi hepatoselliiler karsinom bildirimleri
e Solunum Semptomlari
FXR NR1H4 Belirsiz/degisken e K vitaminine bagli olmayan Normal GGT e Cok hizliilerleme
koagulopati Kolestaz ¢ Transplant (organ nakli) sonrasi hepatik
® BSEP eksikligine benzerlik steatoz
gosterebilir o Cok seyrek (Aralik 2020 itibariyle yalnizca
sekiz vaka bildirilmistir).
MYO5B MYOS5B Hafif ila orta e Konjenital (dogustan) Normal GGT ® Yavas ilerleme
ishal olma potansiyeli Kolestaz e MicroVillus inkliizyon Hastaligi (MVID)
gorilebilir
® MVID beraberinde 6mir boyu TPN
(Tamamen Damardan Beslenme)
® Ayni anda bagirsak ve karaciger nakli,
nakil sonrasi kolestazi 6nleyebilir
USP53 USP53 Hafif ila orta e isitme kaybi Normal GGT ® Yavas ilerleme
e Bir hastada Kolestaz ¢ Hastaligin basladigi yas degiskendir
kalp yetmezligi bildirildi ® Tim hastalar icin stirekli takip gereklidir
o ik olarak Eyliil 2020'de, yedi hastada saptand
ve yayinlandi
MRP9 ABCC12 Yogun e intrahepatik safra kanali Normal GGT ® Yavas ilerleme
yetmezligi Kolestaz ¢ PFIC'nin ABCC12'de (bir) heterozigot
mutasyon ile olusup olusmadigi belirsizdir
® Mart 2021 itibariyle yalnizca bir vaka
yayinlanmistir

PFIC Terimlerinin Tanimi

ALT ve AST: Karaciger hasari belirtegleri.

Antikor Kaynakh BSEP Eksikligi (AIBD): Bazi PFIC 2 hastalarinda
transplant sonrasinda BSEP antikorlarinin gelisimine bagl gelisebilen
kolestaz.

Otozom: Cinsiyet kromozomu haricinde herhangi bir kromozom.

iyi Huylu Tekrarlayan intrahepatik Kolestaz (BRIC): PFIC'nin bilinen
veya bilinmeyen bir alt tipinin gegici tezahtirii (prezentasyon).

Safra: Safra; safra asitleri, fosfolipitler, kolesterol ve viicudun atik
Uriinleri dahil olmak tizere bir dizi bilesik iceren sari bir sividir.

Safra Asidi/Safra Tuzu: Safra asitleri, karaciger tarafindan kolesterol-
den yapilan kimyasallardir. Saglikl bir bireyde safra asitleri karaciger-

den bagirsaklara taginir ve burada yaglari, yagda ¢ézinen vitaminleri
ve diger yagda ¢éziinen besinlerin emilimine yardim eder. Daha
sonra tekrar kullanilabilmeleri igin karacigere geri génderilirler.
Kolestaz: Zayif safra akisi ve karacigerde normalde karacigerden
safraya ve ardindan bagirsaklara tasinacak maddelerin birikmesi
anlamina gelir.

Kolestatik Priiri (Kaginti): Karaciger hastaligina bagl kasinti hissidir.
Kromozom: Kromozomlar, esas olarak DNA'dan olusan biyik
molekdllerdir.

Baskin: Baskin bozukluklar, genin hastaliga yol acabilen, kusurlu
kopyasidir. Bu kusurlu kopyanin etkisi, saglikli olan diger kopyaya
baskindir.

Kalitsal (Irsi): ilk olarak ailelerde tanimlanmistir ve genlerdeki
degisikliklerle ilgilidir.

Gamma GT (GGT): PFIC tiplerini ayirt etmekte kullanilabilen bir
karaciger enzimi tipi.

Genler: Genler, bir kromozomun kalitsal 6zellikler icin genetik kodu
iceren kisa parcalaridir. Boy gibi bazi 6zellikler bircok genden, bazilari
ise sadece tek bir genden etkilenir. insanlar, PFIC ile iliskili olanlar da
dahil olmak tizere cogu genin iki kopyasina sahiptir.

Hepatik Steatoz: Karacigerde yaglanma.

Hepatositler: Safra yapimindan sorumlu karaciger hiicreleri.
Hepatolog: Karaciger hastaliginda uzmanlasmis bir doktor.

ikter: Ciltte, agizda, dilde vb. sararma.

intrahepatik: Karaciger icindeki hastaliga dair.

Sanhk: Cildin sararmasi.

Karaciger: Karaciger viicuttaki en buyiik kati organdir. Kandan toksik
maddelerin uzaklastinlmasi, sindirim ve biytime icin gerekli olan
proteinlerin ve biyokimyasallarin (safra) tretilmesi gibi bircok farkli
viicut fonksiyonunda énemli bir rol oynar.

Mikrovillus inkliizyon Hastaligi: ince bagirsakta yapisal degisikliklerin
neden oldugu bir hastalik; her zaman olmasa da genellikle siddetli
ishale neden olur.

Mutasyonlar: Genetik kodda bir degisiklik.

Yavru: Bir kisinin cocugu veya cocuklari.

Progresif (ilerleyici): Zamanla kétilesme egiliminde olan.
Resesif: Hastaligin olusmasi icin bir genin iki anormal kopyasinin
varliginin gerekmesi.

Skleral ikter: Gozlerin sararmasi.
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Misyonumuz

PFIC Destek ve Kaynak AgI AS'nin amaci,
diinya genelinde Progresif Ailevi intrahepatik Kolestaz'dan
(PFIC) etkilenen hastalarin ve ailelerin yasamlarini
iyilestirmektir.

Bu amacla arastirma programlarini destekliyoruz,
egitim materyalleri sagliyoruz, aileleri liye destegi
icin eslestiriyoruz ve destek toplama firsatlarini
degerlendiriyoruz.

PFIC Network (PFIC Ag1), Amerika Birlesik Devletleri,
merkezli bir 501c3 hayir kurumudur; EIN 83-1084501.

Dinyanin dért bir yanindaki hastalar ve ailelerleirtibat

icindeyiz.

Bagiscilarimiza, sponsorlarimiza ve ortaklarimiza
comert destekleriicin tesekkir ederiz. Kurulusumuz,
programlarimiz, toplulugumuz ve aramiza nasil
katilabileceginiz hakkinda daha fazla bilgiicin litfen

pfic.org adresini ziyaret edin.

PFIC nedir?

Progresif (ilerleyici) Ailevi (Kalitsal) intrahepatik
Kolestaz (PFIC), dinya capinda her 50.000 ila 100.000
kisiden birini etkiledigi tahmin edilen nadir bir genetik
bozukluktur. PFIC'nin neden oldugu ilerleyici karaciger
hastaligl, genellikle karaciger yetmezligine yol acar.
Hastalik tipik olarak yasamin ilk yilinda ortaya cikar
ve sarilik, iritabilite (duyarlilik), biiytime geriligi, ishal,
kanama bozukluklari ve/veya karaciger biiylimesi ile
kendini gosterebilir. Bu bozuklugun ayirt edici 6zelligi,
siddetli ve glicten dusiren pruri'dir (kasinti).

pfic.org
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Hastalar ve Saghk
Hizmetleri Arasindaki

Noktalan Birlestirme

Egitim Saglama Programlari

Bilgi eksikliklerini belirleme ve toplulugun ihtiyac
duydugu bilgileri sunma.

» PFIC Egitim Program
- Websitesi (pfic.org)
- Bilgilendirici Brosur

» PFIC Aile Konferansi

Uye Destegi Saglama Programlan

Bire bir destek saglama. Bolgesel temelli kaynak
eksikliklerinibelirleme ve céziimler olusturmakiicin

birlikte calisma.

» Hasta Para Yardimi Programi

Mentorluk/Rehberlik
Programlari

- Ebeveyn Elgisi Programi
- Geng Elgisi Programi
- PFIC PALS gocuk kuliibi
- Bakim Paketi Programi

- Kayip (Olim) Programi

Destek Saglama ve Farkindalik Yaratma Firsatlarina
Katilim Programlan
Sesimizi Uyelerimize, profesyonellere ve diizenleyici

kurumlara duyurmakicin toplulugu bir araya getirme.

» PFIC Farkindalik Programi
- PFIC Farkindalik Gand (5 Ekim)
- Nadir Hastaliklari Destekleme Gunt (28/29 Subat)
- Bagis Toplama Arac Setleri
- Sosyal Medyada Etki Olusturma
» PFIC Destek Programi
- Konferans Katilimi
- Sosyal Cevre Olusturma Firsatlari
- PFICarastirma ve tedavi seceneklerinin
ilerlemesini tesvik etmekicin yerel, eyalet ve
ulusal politika yapicilar ve dizenleyicilerle

etkilesim kurma.

Arastirmayi Destekleme Faaliyetleri

PFICicindahailerikontrol ve tedavi seceneklerine

yonelik calismalara katilimi artirmaya yonelik calisma.

» Ozbildirim Kaydi

» Hastalar ve arastirma firsatlariarasinda
baglantisaglama

» ilgili vayinlari hasta topluluguicin erisilebilir
ve ulasilabilir kilma

Ekibimizle Tanigin

Emily Ventura
Yetkili Miidir, Kurucu Ortak
Kentucky, ABD | emily@pfic.org

YAnetim Kurulu

Walter Perez
Baskan
Alberta, Kanada | walter@pfic.org

Tara Kearns
Baskan Yardimcisi, Kurucu Ortak
Maryland, ABD | tara@pfic.org

Hayley Watt
Mali isler Miidiirii
Kentucky, ABD | hayley@pfic.org

Erin Hovey
Sekreter
Pennsylvania, USA

Charmaine Gravener
Mudir
New Jersey, USA

Tibbi Danisma Kurulu
Dr. Richard Thompson, Tip Doktoru
Kings College, Londra

Dr. Ben Shneider, Tip Doktoru
Teksas Gocuk Hastanesi

Dr.James SquiresT.D.,Y.L.
Philadelphia Cocuk Hastanesi

Dr.LauraBull, Doktora
Kaliforniya Universitesi, San Francisco

Dr.Ronald Sokol, T.D.,FAASLD Colorado
Cocuk Hastanesi

Dr. Henkjan Verkade, M.D., Ph.D.
University of Groningen, Netherlands

Dr. Pramod Mistry, MBBS, Ph.D., M.A., M.D.
Yale Medicine, USA



Advocacy & Resource
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CARE PACKAGE PROGRAM

Free care packages are sent by PFIC Network to patients or
caregivers who may be struggling with a new diagnosis,
extended hospital stay or itching.

We welcome requests from providers on behalf of their PFIC
patients who could use a pick-me-up.

There is an option to remain anonymous to the recipient.

Please visit our website to make a request!

https: / /www.pfic.org /care-package-program/
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