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AWARENESS Pacjent i dostawca ustug

Program pomocy

Witamy dostawcow ustug w zakresie PFIC, pielegniarki i dostawcow ustug pomocniczych.

Otrzymali Panstwo ten list, poniewaz Panstwa szpital moze diagnozowad i leczy¢ pacjentdw z postepujgcy rodzinng
cholestazg wewngatrzwatrobowg (PFIC).

PFIC Advocacy and Resource Network (w skrdcie PFIC Network) to organizacja charytatywna 501c3 z siedzibg w Stanach
Zjednoczonych, ktora zrzesza pacjentdw i ich rodziny na catym $wiecie. Naszg misjg jest wzbogacanie zycia pacjentow i
rodzin z PFIC poprzez wspieranie programow badawczych, dostarczanie materiatéw edukacyjnych, kojarzenie rodzin w
celu zapewnienia wzajemnego wsparcia oraz poprzez udziat w rzecznictwie. Nasza organizacja zostata zatozona przez
rodzicéw dzieci z PFIC. Wszyscy doswiadczylismy wzlotéw i upadkdw zwigzanych z tg chorobg i jestesmy oddani sprawie
wprowadzania zmian w naszej matej spotecznosci medycznej. Wspodtpracujemy z zespotem petnych pasji i oddanych
rodzicow i pacjentéw PFIC z catego Swiata, ktdrzy ciezko pracujg, aby nasza niewielka spotecznos¢ pacjentéw czuta sie
potgczona i nie tak osamotniona.

Potrzebujemy Panistwa wsparcia. Odkad zdiagnozowano nasze dzieci, minety lata, zanim nawigzali$my kontakt z innymi
rodzicami lub kimkolwiek, kto rozumiat, jak to jest zy¢ z kim$ z tg rzadka chorobg i opiekowaé sie takg osobg. Lata bez
kontaktéw, w izolacji, wypetnione smutkiem i brakiem nadziei. Wiemy, ze prawdopodobnie spotkali sie Pafstwo z tymi
samymi uczuciami wsrod swoich pacjentéw i pewnie wielokrotnie mogli Paiistwo im zapewni¢ niewiele srodkéw. Teraz,
wraz z rozwojem naszej sieci i spoftecznosci pacjentéw, w potgczeniu z Panstwa pomocg w udostepnianiu naszych
informacji (broszury, adres internetowy i dane kontaktowe), mogg Panstwo pomadc zakonczyé te izolacje, ktérg wiele
rodzin odczuwa na wczesnym etapie diagnozy PFIC.

W dniu, w ktdrym znalezliSmy wspdlnote rodzin, nasze zycie i poglady zmienity sie — dowiedzieliSmy sie, ze nie jesteSmy
sami. Obecnie istnieje ponad 500 oséb, z ktérymi mozemy sie skontaktowad, ktore rozumiejg zycie z PFIC. Te rodziny
stanowig bogate Zzrédto wiedzy i informacji, a takze ogromne wsparcie dla innych oséb — wiele z tych rodzin z réznych
czesci Swiata zaczeto stuzy¢ jako mentorzy dla innych! Nasz zespét rzecznikéw pacjentéw i opiekundéw ciezko pracowat,
aby opracowac zasoby dla rodzin oséb z PFIC, ktére pomogg zmienic jakos¢ ich zycia.

Dzien swiadomosci PFIC przypada co roku 5 pazdziernika. Ta tradycja powstata w 2019 roku i byta naszym wspdlny
przedsiewzieciem. W tym roku nasz hashtag i slogan dnia Swiadomosci PFIC to #itchingforacure. Hasto zostato opracowane
i przegtosowane przez naszg spoteczno$é pacjentow. Kiedy gromadzimy sie jako spotecznosé, aby wspierac tych, ktérzy
nas potrzebuja, siejemy ziarno, ktore wykietkuje i bedzie miato wptyw na nadchodzace lata. Ten list powitalny jest ziarnem,
ktére mamy nadzieje zasiaé, aby zwiekszy¢ wsparcie dla spotecznosci pacjentéw. Prosimy o dotgczenie do nas i wspieranie
nas w tym wysitku, poprzez przekazywanie pacjentom i rodzinom oséb z PFIC przygotowanych przez nas narzedzi.

Serdecznie pozdrawiamy,
Emily Ventura, Melanie Karai Tara Kearns
Wspatzatozycielki PFIC Network, Inc.



Narzedzia do uswiadamiania i Swiadczenia pomocy w Panstwa szpitalu

Ten zestaw narzedzi zawiera:

e List powitalny do pacjentow
e Broszura PFIC Network
e Broszura edukacyjna
(plik cyfrowy dostepny na naszej stronie internetowej)

Programy dla Panstwa pacjentéow

e Program pomocy finansowej PFIC

e Pakiet opieki

¢ Program zaangazowania spotecznosci

e PFIC PALS (Klub dzieciecy)

e Program dla osob w zatobie

e Wsparcie zdrowia psychicznego dla pacjentow i rodzin PFIC

Aby uzyska¢ wiecej informacji o naszych programach i wystac zgtoszenie, odwiedz
strone www.pfic.org
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Szanowna rodzino osoby z PFIC,

Jesli czytacie ten list, Wy lub ktos, kogo kochacie otrzymaliscie diagnoze postepujgcej

rodzinnej cholestazy wewngatrzwatrobowej (PFIC). Macie prawo czué sie smutni, zdezorientowani,
samotni, Zli lub zmartwieni. Wiemy to, poniewaz tez sie tak czulismy, kiedy otrzymalismy diagnoze
PFIC dla naszych dzieci.

Dzi$ dzielimy sie z Wami tym listem, aby powiedzie¢, ze nie jestescie sami.

Istnieje spotecznos¢ stuzgca wsparciem — pacjentéw i opiekundw — ze wszystkich czesci S$wiata. Sktada
sie z 0sbb, ktdre rowniez otrzymaty taka diagnoze. Czeka Was walka, niepewnos¢, swigd, choroba, ale
takze w wielu przypadkach... triumfy (chociaz w tej chwili trudno to sobie wyobrazi¢). W tej
spotecznosci odnosimy triumfy, poniewaz zyjemy z chorobg i jako spotecznos¢ jesteSmy gotowi i
chetni do pomocy.

W tej chwili by¢ moze nie macie zbyt wielu odpowiedzi. Ale pamietajcie, ze zesp6t szpitalny jest po
Waszej stronie i bedzie ciezko pracowat, aby znalez¢ najlepsze opcje leczenia i poprowadzi Was w
kierunku podejmowania najlepszych, najbardziej Swiadomych decyzji, ktére moga poprawic jakosé
Waszego zycia.

Spotecznosé pacjentéw i opiekundw, PFIC Network, Inc. jest po to, aby pomagac. Sprawdz nas na
www.pfic.org. Witryna zostata stworzona specjalnie dla rodzin z PFIC przez rodziny z PFIC.

Sprawdz zaktadke ,,Potgcz i wspieraj”, aby znalezé sposdb na nawigzanie kontaktu z innymi rodzinami,
ktdre rozumiejg, z czym sie zmagasz. Znajdziecie tutaj takze duzo wiedzy, przygotowanej z pomocg
specjalistéw PFIC z catego Swiata, ktorzy chcg Wam poméc w zrozumieniu diagnozy.

Skontaktujcie sie z nami, potaczcie sie z nami, poczytajcie o nas, dotagczcie do nas lub zrébcie co jest
Wam potrzebne, aby przejs¢ przez ten proces. JesteSmy tu dla Was.

Chociaz nie jest nas wielu, jesteSmy silni. | razem bedziemy walczyc.

Badzmy petni nadziei,
Emily, Melanie i Tara

Wspotzatozyciele
PFIC Network, Inc.

PFIC Advocacy and Resource Network, Inc. | pfic.org | emily@pfic.org
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Nasza misja

PFIC Advocacy and Resource Network, Inc.
ma na celu poprawe zycia pacjentéw i rodzin na catym
Swiecie dotknigtych postepujgca rodzinng cholestazg
wewnatrzwatrobowa, PFIC.

Wspieramy programy badawcze, zapewniamy
materiaty edukacyjne, tgczymy rodziny, wspieramy
i bierzemy udziat w orzecznictwie.

Sie¢ PFIC jest organizacjg charytatywna 501c3 z siedzibg w

Stanach Zjednoczonych, EIN 83-1084501. Laczymy pacjentéw iich
rodziny na catym $wiecie.

Serdecznie dziekujemy naszym darczyficom, sponsorom i
partnerom za ich hojne wsparcie. Aby uzyska¢ wiecej informacji o
naszej organizacji, programach, spotecznosci oraz o tym, jak sie
zaangazowac, odwiedz strone pfic.org.

Czym jest PFIC?

Postepujgca rodzinna cholestaza wewnatrzwatrobowa
(PFIC) to rzadkie zaburzenie genetyczne, ktére wedtug
szacunkow dotyka 1 na 50 000 do 100 000 os6b na catym
Swiecie. PFIC powoduje postepujgcg chorobe watroby,
ktéra zwykle prowadzi do niewydolnos$ci watroby.
Choroba objawia sie zwykle w pierwszym roku zycia i
moze objawia¢ sie z6ttaczka, drazliwoscia, zaburzeniem
wzrostu, biegunka, zaburzeniami krzepniecia i/lub
powiekszeniem watroby. Cechg charakterystyczng jest
silny, wyniszczajgcy $wiad (swedzenie).
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t3czenie pacjentow
z ustugami opieki

zdrowotnej

Programy edukacyjne

Identyfikacja luk w wiedzy i udostgpnianie informacji
spotecznosci.

» Program edukacyjny PFIC
- Strona internetowa (pfic.org)
- Broszura informacyjna

» Konferencja rodzinna PFIC

Programy zapewniajgce wsparcie

Zapewnienie wzajemnego wsparcia. l[dentyfikowanie regionalnych
brakéw w zasobach i wspotpraca w celu tworzenia rozwigzan.

» Program pomocy finansowej dla
pacjentow
» Programy mentorskie
- Program Ambasador rodzicow
- Program Ambasador mtodziezy
- PFIC PALS
Program Pakiet Opieki
Program dla os6b w Zatobie

Programy udziatu w orzecznictwie

i mozliwo$ci zwigkszania $wiadomosci

taczymy spotecznos$¢, aby nasz gtos byt styszalny wsréd
pacjentow, specjalistow i organow regulacyjnych.

» Program swiadomosci PFIC
- Dzien $wiadomosci PFIC (5 pazdziernika)
- Dzien choréb rzadkich (28/29 lutego)
- Narzedzia do pozyskiwania funduszy
- $lad w mediach spoteczno$ciowych
» Program orzecznictwa PFIC
- Udziat w konferencji
- Mozliwosci sieciowe

- Wspotpracuj z lokalnymi, stanowymi i krajowymi

decydentami politycznymi oraz organami regulacyjnymi
w celu promowania rozwoju badan i mozliwo$ci leczenia PFIC.

Dziatania wspierajgce badania

Praca nad zwiekszeniem udziatu w badaniach w celu dalszego

leczenia i opcji leczenia PFIC.

» Rejestr samodzielnych zgtoszen

» Kierowanie pacjentéw do mozliwosci badawczych

» Udostepnianie i zwiekszanie dostepnosci
do literatury dla pacjentéw

Poznaj nasz zespo6t

Emily Ventura
Dyrektor wykonawczy, wspotzatozyciel
Kentucky, USA | emily@pfic.org

Rada Zarzadu

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

Tara Kearns
Wiceprezes, wspétzatozyciel
Maryland, USA | tara@pfic.org

LEVIAE LS

Skarbnik
Kentucky, USA | hayley@pfic.org

Charmaine Gravener
Dyrektor
New Jersey, USA

Erin Hovey
Sekretarz
Pennsylvania, USA

Medyczna Rada Doradcza
Dr Richard Thompson, lekarz medycyny
Kings College, Londyn
Dr Ben Shneider, lekarz medycyny Texas

Children's Hospital

Dr James Squires lekarz medycyny, MS
Children’s Hospital of Philadelphia

Dr Laura Bull, lekarz medycyny
Uniwersytet Kalifornijski w San Fransisco

Dr Ronald Sokol, lekarz medycyny, FAASLD
Children’s Hospital Colorado

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

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