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ര ോഗിയ ും ദോതോവ ും 

ഔട്ട്റീച്്ച പരിപാടി 

ഹര ോ PFIC ദോതോക്കളെ, നഴ്സ മോള , അന ബന്ധ രേവനങ്ങളെ. 

നിങ്ങെ ളെ ആശ പത്തി, രത്പോത്ഗേീവ് ഫോമി ിയൽ ഇൻത്െോളഹപോറ്റിക് രകോെസ്റ്റോേിേ് (PFIC) ഉള്ള 

ര ോഗികെിൽ ര ോഗനിർണയും നെത്തി ചികിത്സിരേക്കോും എന്നതിനോ ോണ് നിങ്ങൾക്്ക ഈ കത്ത ്

 ഭിക്ക ന്നത്. 

ഞങ്ങൾ യ ണണറ്റഡ് രസ്റ്ററ്്റേ് ആസ്ഥോനമോയ ള്ള ഒ   501c3 ചോ ിറ്റബിൾ േുംഘെനയോയ PFIC 

അഡവക്കേി ആൻഡ് റിരേോഴ്സ് ളനറ്്റ്വർക്്ക (ച   ക്കത്തിൽ PFIC ളനറ്്റ്വർക്്ക) ആണ്, 

ര ോകളമമ്പോെ മ ള്ള ര ോഗികെ മോയ ും അവ  ളെ ക െ ുംബങ്ങെ മോയ ും ഞങ്ങൾ ബന്ധളെട്ടി ിക്ക ന്ന . 

ഗരവഷണ പ ിപോെികളെ പിന്ത ണേ ളകോണ് ും വിദയോഭയോേ േോമത്ഗികൾ നൽകിളക്കോണ് ും 

േമത്പോയക്കോ  ളെ പിന്ത ണയ്ക്കോയി ക െ ുംബങ്ങളെ ളപോ  ത്തളെെ ത്തിളക്കോണ് ും ഉപരദശക 

അവേ ങ്ങെിൽ പളെെ ത്ത ളകോണ് ും PFIC ര ോഗികെ ളെയ ും ക െ ുംബങ്ങെ ളെയ ും ജീവിതും 

േമ്പന്നമോക്ക ക എന്നതോണ് ഞങ്ങെ ളെ ദൗതയും. ഞങ്ങെ ളെ േുംഘെന സ്ഥോപിേത് പീഡിയോത്െിക് PFIC 

ര ോഗികെ ളെ മോതോപിതോക്കെോണ്. ഞങ്ങളെല്ോും ഈ ര ോഗത്തിന്ളറ ഉയർേ തോഴ്ചകൾ 

അന ഭവിേിട്ട ണ്്, കൂെോളത ഞങ്ങെ ളെ ളചറിയ ളമഡിക്കൽ കമ്മ്യൂണിറ്റിയ ളെ മോറ്റത്തിന ള്ള 

ഏജന്റ മോ ോകോൻ ത്പതിജ്ഞോബദ്ധ  മോണ്. ര ോകളമമ്പോെ മ ള്ള വെള  ആരവശഭ ിത  ും 

അർെണരബോധമ ള്ളവ  മോയ PFIC  ക്ഷിതോക്കെ ളെയ ും ര ോഗികെ ളെയ ും ഒ   െീമിളനോെും ഞങ്ങൾ 

ഒ  മിേ ് ത്പവർത്തിക്ക ന്ന , അവർ ഞങ്ങെ ളെ വി െമോയ, വോസ്തവത്തിൽ അത്ത വി െമല്, ര ോഗീ 

കമ്മ്യൂണിറ്റിളയ ബന്ധിെിക്കോൻ കഠിനമോയി പ ിത്ശമിക്ക ന്ന . 

ഞങ്ങൾക്്ക് നിങ്ങെ ളെ് േഹോയും് ആവശയമോണ്.് ഞങ്ങെ ളെ് ക ട്ടികെിൽ് ര ോഗനിർണയും്

നെത്തിയരെോൾ,് ഈ് അപൂർവ് ര ോഗവ മോയി് ജീവിക്ക ന്നതി  ും് അങ്ങളനളയോ ോളെ്

പ ിച ിക്ക ന്നതി  ും് ഉൾളെട്ടി ിക്ക ന്നത്് എന്തോളണന്ന്് മനേി ോക്കിയ് ആള ളയെി  മോരയോ് മറ്്റ്

മോതോപിതോക്കെ മോരയോ് ബന്ധളെെോൻ് ഞങ്ങൾക്്ക് വർഷങ്ങൾ് എെ ത്ത .് ആള യ ും് ബന്ധളെെോൻ്

കഴിയോതി  ന്ന്ആ്വർഷങ്ങൾ,്ഒറ്റളെെ  ും്ദ ുഃഖവ ും്നി ോശയ ും്നിറഞ്ഞത മോയി  ന്ന .്നിങ്ങെ ളെ്

ര ോഗികൾക്കിെയിൽ് േമോനമോയ് വികോ ങ്ങൾ് നിങ്ങൾക്്ക് ഉണ്ോയിട്ട ളണ്ന്ന്് ഞങ്ങൾക്കറിയോും,്

പ രെോഴ ും് നിങ്ങെ ളെ് പക്കൽ് ക റേ്് ഉപോധികൾ് മോത്തമോണ്് നൽകോനോയി് അവരശഷിക്ക ന്നത്.്

ഇരെോൾ,് ഞങ്ങെ ളെ് ളനറ്്റ്വർക്കിന്ളറയ ും് ര ോഗികെ ളെ് കമ്മ്യൂണിറ്റിയ ളെയ ും് വികോേരത്തോളെ,്

ഞങ്ങെ ളെ്വിവ ങ്ങൾ്(രത്ബോഷറ കൾ,്ളവബ്്വി ോേും,്ബന്ധളെെോന ള്ള്വിവ ങ്ങൾ)്പെിെ ന്നത്്

നിങ്ങെ ളെ് േഹോയരത്തോളെ് രജോെിയോക്ക ന്നത്,് പ ് ക െ ുംബങ്ങൾക്ക ും് അവ  ളെ് PFIC്

ര ോഗനിർണയത്തിന്ളറ് ത െക്കത്തിൽ് അന ഭവളെെ ന്ന് ഒറ്റളെെൽ് അവേോനിെിക്കോൻ്

േഹോയിക്ക ും. 

ക െ ുംബങ്ങെ ളെ് ഒ  ് കമ്മ്യൂണിറ്റി് കളണ്ത്തിയ് ദിവേും,് ഞങ്ങെ ളെ് ജീവിതവ ും് കോഴ്ചെോെ കെ ും്

മോറി,് ഞങ്ങൾ് തനിേളല്ന്ന്് അറിഞ്ഞ .് ഇന്ന്,് ഈ് PFIC് ജീവിതും് മനസ്സി ോക്ക ന്നവ  മോയി് കണക്റ്്റ്

ളചയ്യോൻ് 500- ധികും് ആെ കെ ണ്്.് ഈ് ക െ ുംബങ്ങൾ് അറിവിന്ളറയ ും് ഉൾക്കോഴ്ചയ ളെയ ും്

േമ്പത്തോണ്,് ഒെും് േമത്പോയക്കോ  ളെ് പിന്ത ണയ ളെ് ബൃഹത്തോയ് ഒ  ് ഉറവിെവ മോണ്—

ര ോകത്തിന്ളറ് വിവിധ് ഭോഗങ്ങെിൽ് നിന്ന ള്ള് ഈ് ക െ ുംബങ്ങെിൽ് പ   ും് മറ്റ ള്ളവർക്്ക്

മോർഗദർശികെോയി് രേവനമന ഷ്ഠ ിേിട്ട ണ്്!് ഞങ്ങെ ളെ് ര ോഗികെ ളെയ ും് പ ിച ണും് നൽക ന്ന്

ഉപരദശക  ളെയ ും് െീും് PFIC് ക െ ുംബങ്ങൾക്്ക് അവ  ളെ് ജീവിത് നി വോ ത്തിൽ് മോറ്റും് വ  ത്തോൻ്

േഹോയിക്ക ന്നതിന്്ഉപോധികൾ്വികേിെിക്കോൻ്കഠിനമോയി്പ ിത്ശമിക്ക ന്ന . 

എല്ോ വർഷവ ും ഒക്രെോബർ 5 ആണ ് PFIC അവരബോധ ദിനും. ഈ പോ മ്പ യും 2019-ൽ ആ ുംഭിേ , ഇത ്

ഒ   ജനത്പിയ ത്ശമമോണ്. ഈ വർഷും ഞങ്ങെ ളെ PFIC രബോധവത്ക ണ ദിന ഹോഷ്്െോഗ ും 

മ ത്ദോവോകയവ ും #itchingforacure എന്നതോണ്. ആപ്തവോകയും വികേിെിേ ്ളത ളഞ്ഞെ ത്തത് ഞങ്ങെ ളെ 
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ര ോഗീ കമ്മ്യൂണിറ്റിയോണ്. ളചോറിേിൽ അന ഭവിക്ക ന്നവള  പിന്ത ണയ്ക്കോൻ ഒ   കമ്മ്യൂണിറ്റിളയന്ന 

നി യിൽ നോും ഒത്ത രച  രമ്പോൾ, വ  ും വർഷങ്ങെിൽ േവോധീനും ളച  ത്ത ന്ന വിത്ത കൾ നോും 

നട്ട പിെിെിക്ക കയോണ്. ഈ േവോഗത കത്ത് ര ോഗീ കമ്മ്യൂണിറ്റിയിൽ പിന്ത ണ വെർത്തോനോയി നോും 

നെോൻ ആത്ഗഹിക്ക ന്ന ഒ  വിത്തോണ.് ഞങ്ങെ ളെ പ ിത്ശമത്തിൽ ഞങ്ങരെോളെോെും രച  ക, 

നിങ്ങെ ളെ PFIC ര ോഗികെ മോയ ും ക െ ുംബങ്ങെ മോയ ും ഞങ്ങെ ളെ െൂൾകിറ്്റ പെിെ ക. 

ആശുംേകൾ, 

എമി ി ളവഞ്ച റ, ളമ ോനി കോ  & തോ  കിരയൺേ് 

PFIC ളനറ്്റ്വർക്്ക, Inc.-ന്ളറ േഹസ്ഥോപകർ 

നിങ്ങളുടട ആശുപത്രി ബ ാധവര്കരണ 

ടൂൾകിറ്റിൽ 

ഈ ടൂൾകിറ്റിൽ അടങ്ങിയിരിക്കുന്നു:

• കമ്മ്യൂണിറ്റി കത്തിര ക്്ക േവോഗതും, ര ോഗികൾക്കോയി

• PFIC ളനറ്്റ്വർക്കിൽ നിന്ന ള്ള േമ്മ്ോനും

• PFIC ളനറ്്റ്വർക്്ക രത്ബോഷർ

(ഞങ്ങെ ളെ ളവബ്ണേറ്റിൽ ഡിജിറ്റൽ ഫയൽ  ഭയമോണ്)

• നിങ്ങെ ളെ രഡോക ്രത്ബോഷറ മോയി േുംേോ ിക്ക ക

(ഞങ്ങെ ളെ ളവബ്ണേറ്റിൽ ഡിജിറ്റൽ ഫയൽ  ഭയമോണ്)

നിങ്ങളുടട ബരാരികൾക്കുള്ള ബത്പാത്രാമുകൾ 

• PFIC സാമ്പത്തിക സഹായ പരിപാടി

• ടകയർ പാബക്കജ് പരിപാടി

• രക്ഷാകർരൃ അും ാസഡർ പരിപാടി 

• കൗമാരക്കാർക്കുള്ള അും ാസഡർ പരിപാടി 

• PFIC PALS

• വിബയാര പരിപാടി

ഞങ്ങ ളുടട പരിപാടികടളക്കുറി ള്ള കൂടുരൽ വിവരങ്ങ ൾക്കുും 

അരിന ്അബപക് ക്കുന്നരിനുും, ഇര് സന് ർശിക്കുക: www.pfic.org 

file:///C:/Users/Paula/Downloads/194231%20PFIC%20Network,%20Inc/From_client/www.pfic.org/pfic-network-programs


പ്രിയപ്പെട്ട PFIC കുടുുംബും, 

നിങ്ങൾ ഈ കത്ത ്വായിക്കുകയാപ്പെങ്കിൽ, അതിനർഥും നിങ്ങൾക്ക്കാ നിങ്ങളുപ്പട 

പ്രിയപ്പെട്ടവർക്ക്കാ ക്പ്രാപ്രസീവ് ഫാമിലിയൽ ഇൻപ്ടാപ്പെരാറ്റിക് ക്കാളസ്റ്റാസിസ് അഥവാ 

(PFIC) ക് ാരനിർെയും ലഭിച്ചു എന്നാെ.് നിങ്ങൾക്്ക സങ്കടക്മാ ആശയക്കുഴെക്മാ 

ഏകാന്തതക്യാ ക്േഷ്യക്മാ വിഷ്മക്മാ ക്താന്നുന്നുണ്ടാകാും. ഞങ്ങൾക്്ക അത് മനസ്സിലാകുും, 

കാ െും ഞങ്ങളുപ്പട മക്കൾക്്ക ഒ ു PFIC ക് ാരനിർെയും ലഭിച്ചക്ൊൾ ഞങ്ങൾക്്ക 

അനുഭവപ്പെട്ടത് അതുതപ്പന്നയാെ്. 

ഞങ്ങൾ ഇന്ന ്ഈ കത്ത് നിങ്ങളുമായി രങ്കിടുന്നത് നിങ്ങക്ളാട ്ഇത് രറയാനാെ്: നിങ്ങൾ 

ഒറ്റയ്്കകല്ല.  

അത ്ലഭിക്കുന്ന, ക്ലാകത്തിന്പ്പറ എല്ലാ ഭാരങ്ങളിൽ നിന്നുമുള്ള ക് ാരികളുും ര ിചാ ക ുും 

അടങ്ങുന്ന, രിന്തുെ നൽകുന്ന ഒ ു കമ്മ്യൂെിറ്റിയുണ്്ട. അവർക്്ക ക്രാ ാട്ടും, അനിശ്ചിതതവും, 

പ്പചാറിച്ചിൽ, ക് ാരും എന്നിവയുും രല ക്കസുകളിലുും... വിജയങ്ങൾ ക്രാലുും ലഭിക്കുന്നു 

(അവർക്്ക ഇക്ൊൾ അവ സങ്കൽെിക്കാൻ ക്രാലുും കഴിയിപ്പല്ലന്ന് ക്താന്നുപ്പമങ്കിലുും). ഈ 

കമ്മ്യൂെിറ്റിക്്ക അത ്ലഭിക്കുന്നു, കാ െും അവർ അതിൽ ജീവിക്കുകയുും നിങ്ങപ്പള 

രിന്തുെയ്ക്കാൻ തയ്യാറായി ിക്കുകയുും പ്പചയ്യുന്നു. 

ഇക്ൊൾ ധാ ാളും ഉത്ത ങ്ങൾ ഉണ്ടാകെപ്പമന്നില്ല. എന്നാൽ ഇത് അറിയുക, നിങ്ങളുപ്പട 

ആശുരപ്തി ടീും നിങ്ങളുപ്പട അ ികിലുണ്്ട, അവർക്്ക കഴിയുന്ന വിധത്തിൽ നിങ്ങൾക്കുള്ള 

ഏറ്റവുും മികച്ച ചികിത്സാ ഓര്ഷ്നുകൾ കപ്പണ്ടത്താനുും നിങ്ങളുപ്പട ജീവിതനിലവാ ും 

പ്പമച്ചപ്പെടുത്താൻ കഴിയുന്ന ഏറ്റവുും മികച്ചതുും ഏറ്റവുും വിേയാസമ്പന്നവുമായ തീ ുമാനങ്ങൾ 

എടുക്കുന്നതിനുള്ള േിശയിക്ലക്്ക നിങ്ങപ്പള നയിക്കാനുും അവർ സൊയിക്കുും. 

ഞങ്ങളുപ്പട ക് ാരി-ര ിച െോതാവ് കമ്മ്യൂെിറ്റിയായ PFIC പ്പനറ്്റ്വർക്്ക, Inc. സൊയിക്കാൻ 

ഇവിപ്പടയുണ്്ട. ഞങ്ങപ്പള ഇതിൽ ര ിക്ശാധിക്കുക: www.pfic.org.  PFIC കുടുുംബങ്ങൾ, ഈ 

പ്പവബ്സസറ്്റ സൃഷ്ടിച്ചത് പ്രക്തയകമായി PFIC കുടുുംബങ്ങൾക്കായാെ്.  

നിങ്ങളുപ്പട യാപ്ത മനസ്സിലാക്കുന്ന മറ്റുള്ളവ ുമായി ബന്ധപ്പെടാനുള്ള വഴികൾ കപ്പണ്ടത്താൻ 

"കമ്മ്യൂെിറ്റി" ടാബിന് കീഴിലുള്ള "കുടുുംബങ്ങൾക്കുള്ള ഉരാധികൾ" ഒന്ന് ക്നാക്കുക. 

ക് ാരനിർെയും രഠിക്കാനുും മനസ്സിലാക്കാനുും നിങ്ങപ്പള സൊയിക്കാൻ ആപ്രെിക്കുന്ന, 

ക്ലാകപ്പമമ്പാടുമുള്ള PFIC സ്പ്പരഷ്യലിസ്റ്റുകളുപ്പട സൊയക്ത്താപ്പട സൃഷ്ടിച്ച അറിവുും 

പ്പവബ്സസറ്റിൽ നിങ്ങൾ കപ്പണ്ടത്തുും.  

ഞങ്ങപ്പള ബന്ധപ്പെടുക, ഞങ്ങളുമായി കെക്റ്്റ പ്പചയ്യുക, ഞങ്ങപ്പളക്കുറിച്ച് വായിക്കുക, 

ഞങ്ങക്ളാപ്പടാെും ക്ച ുക; ഈ പ്രപ്കിയയിലൂപ്പട കടന്നുക്രാകാൻ സൊയിക്കുന്നതിന ്നിങ്ങൾ 

പ്പചക്യ്യണ്ടപ്പതല്ലാും. ഞങ്ങൾ നിങ്ങൾക്കായി ഇവിപ്പടയുണ്്ട.  

ന ാം വിരളമ ണെങ്കില ാം, ന ാം ശക്തര െ്. നമ്മ്ൾ ഒ ുമിച്ച് ഇതിപ്പന പ്പചറുക്കുും. 

പ്രതീക്ഷക്യാപ്പട, 

എമിലി, പ്പമലാനി & താ 

സെസ്ഥാരകർ 

PFIC പ്പനറ്്റ്വർക്്ക, Inc. 

http://www.pfic.org/


ര�ോഗിയുടെ  
വിവ� ഉപോധി
#PFICAawareness #itchingforacure

ര്പോ്ഗസീവ് ഫോമിലിയൽ 
ഇൻ്െോടെപോറ്ിക് രകോളസ്റോസിസ് 
അഡ്വക്കസി ആൻഡ് റിരസോഴ്സ് 
ടെറ്് വർക്ക,് Inc.

അഡ്വക്കസി & റിസസോഴ്സ് 
നെറ്് വർക്ക,് INC.



ര്പോ്ഗസീവ് ഫോമിലിയൽ 
ഇൻ്െോടെപോറ്ിക് 
രകോളസ്റോസിസ് (PFIC) 
എന്നത്, വഷളോകുന്ന 
ക�ൾ ര�ോഗത്ിെ് 
കോ�ണമോകുന്നതും 
സിരറോസിസിരലക്കും 
അവസോെ ഘട്ട ക�ൾ 
ര�ോഗത്ിരലക്കും 
െയിരചേക്കോവുന്നതുമോയ 
ഒ�ു കൂട്ടം അപൂർവ 
ജെിതക ്കമരക്കെുകടള 
്പതിെിധീക�ിക്കുന്ന ഒ�ു 
ടപോതുവോയ പദമോണ്. 
അര്ോൾ അെുത്തോയി 
എന്് സംഭവിക്കും?
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കലോകോ�ന്ോർ മരെോെ�മോയ കലോസൃഷ്ികൾ സൃഷ്ിക്കോൻ 
തുെങ്ുര്ോൾ ്്രഷുകളും ക്ോൻവോസുകളും സജ്ജമോക്കുന്നത് 
രപോടല, ഒ�ു PFIC ര�ോഗെിർണയം െിങ്ൾക്ക് എന്ോണ് 
അർഥമോക്കുന്നടതന്ന് അറിയുന്നതിെുള്ള ആദ്പെിയോണ് ഇത് 
സൃഷ്ിചേി�ിക്കുന്നത്.  

PFIC ര�ോഗെിർണയവും പദോവലിയും മെസ്ിലോക്കുന്നതിെുള്ള 
ഒ�ു രറോഡ് മോ്ോണ് ഇടതന്ന് ചിന്ിക്കുക. െിങ്ൾക്കും ശക്തമോയ 
പിന്ുണോ ടെറ്് വർക്കിെും ഇെയിലുള്ള ഒ�ു ആ�ംഭ 
രപോയിെ്റോണിത്.

ര�ോഗെിർണയം 1

PFIC എന്ോണ് അർഥമോക്കുന്നത്?
പ്രോ്്രസീവ്: കോല്കപേണ വഷളോകുന്ു 
ഫോേിലിയൽ: ജീനുകളുടെ േോറ്റവുേോയി 
ബന്ധടപെട്ടത ്
ഇൻ്െോടെരോറ്റിക്: കരളിനുള്ിടല പരോ്രം 
പകോളസ്റോസിസ്: രിത്തരസത്തിന്ടെ പേോശം 
ഒഴുക്് 

നിങ്ങളുടെ ദോതോവുേോയും 
സ്ടരഷ്യലിസ്റുേോയും പഫോപളോ അപെ് 
ടെപയേണ്ടതും സമ്പർക്ത്തിൽ 
ആയിരിപക്ണ്ടതും ്രധോനേോണ്.  
PFIC പരോ്രിക്് ഏറ്റവും േികച്ച ജീവിതനിലവോരം 
കകവരിക്ുന്തിനുള് ഒരു ്രധോന ഭോ്രേോണ് 
കരൾ സട്രഷ്യലിസ്റിന്ടെ സൂക്േ 
നിരീകണം. 

എന്ോണ് ്പതീക്ിരക്കണ്ടത്
ഡയര്ോസ്റിക് പ�ിരശോധെ
–  രക്ത രരിപശോധനകൾ: PFIC തിരിച്ചെിയോൻ 

കരൾ എൻകസേുകൾ, GGT, 
രിത്തരസത്തിന്ടെ ആസിഡ് രരിപശോധനകൾ 
എന്ിവ ഉരപയോ്ര്രദേോകും

–  ജനിതക രരിപശോധന: രക്ത സോമ്പിൾ 
ഉരപയോ്രിച്ച് ടെയേോവുന്തോണ്, DNA-യിൽ 
നിന്് പകോഡ് എക്സ്്െോക്റ്റ് ടെയേുന്തും 
ഉൾടപെെുന്ു

–  ലിവർ ബപയോര്സി: കരൾ െിഷ്യുവിനട്െ ഒരു 
ടെെിയ കഷണം പവർതിരിടച്ചെുത്ത പശഷം 
കേപ്കോസപ്കോപെിലൂടെ രരിപശോധിക്ുന്ു

സോധ്മോയ ്പകെെങ്ൾ
രകോളസ്റോസിസിെ്ടറ ലക്ണങ്ൾ 
–  ടെോെിച്ചിൽ
–  േഞ്ഞപെിത്തം (െർമ്മത്തിന്ടെപയോ 

കണ്ുകളുടെപയോ േഞ്ഞ)
–  വീർത്ത വയെ്
–  േഞ്ഞ അല്ടലങ്ിൽ തവിട്ട ്നിെത്തിടല േൂ്തം
–  അപക്ോളിക ്സ്റൂളുകൾ (വിളെിയ, െോര 

അലട്ലങ്ിൽ ടവള് നിെത്തിടല േലം)
–  രക്ത്സോവം അല്ടലങ്ിൽ എളുപെത്തിൽ 

േുെിപവൽക്ുന്ത്
–  പേോശം വളർച്ച
–  വിറ്റോേിൻ കുെവ്

വിറ്ോമിൻ കുറവുകളുമോയി ്രന്ധട്ട്ട 
ലക്ണങ്ൾ:
–  വിറ്റോേിൻ എ: കോഴെ് കവകല്യങ്ങൾക്് 

കോരണേോകോം
–  വിറ്റോേിൻ ഡി: അസ്ി രൂരീകരണം 

ദുർബലേോകോനും എല്ലുകൾ ടരോട്ടോനുള് 
അരകെസോധ്യത വർധിക്ോനും കോരണേോകോം

–  വിറ്റോേിൻ ഇ: ബോലൻസ്, ബലം, ഏപകോരനം 
എന്ിവയുേോയി ബന്ധടപെട്ട ്രശ്നങ്ങൾക്് 
കോരണേോകോം

–  വിറ്റോേിൻ ടക: രക്ത്സോവ ്രശ്നങ്ങൾക്് 
കോരണേോകോം, ്രപത്യകിച്ച് തലപച്ചോെിൽ 
രക്ത്സോവം ഉണ്ടോയോൽ അത് വളടര
അരകെകരേോണ്

കൂെുതൽ വർധിചേ ക�ൾ ര�ോഗത്ിെ്ടറ 
സവിരശഷതകൾ
PFIC, കരൾ തകരോെിപലക്് നയിപച്ചക്ോം. 
െികിത്ിച്ചില്ടലങ്ിൽ അല്ടലങ്ിൽ 
കകകോര്യം ടെയ്തിലട്ലങ്ിൽ, കരൾ തകരോെ് 
ഉെൻ സംഭവിക്ോം.  
പകോളസ്റോസിസിന്ടെ ലകണങ്ങളും വർധിച്ച 
കരൾ പരോ്രത്തിന്ടെ അെയോളങ്ങളും തമ്മിലുള് 
വ്യത്യോസം േനസ്ിലോപക്ണ്ടത് ്രധോനേോണ്. 
–  കുെഞ്ഞ ര്പലറ്റ് ടലറ്റുകളുടെ എണ്വുേോയി 

ബന്ധടപെട്ട െതവ്
–  അസ്കകറ്റുകൾ (അെിവയറ്റിടല ്ദോവകം)
–  അന്നോളത്തിടല ടവരിസസ് 

(രക്ത്സോവേുണ്ടോപയക്ോവുന് വീർത്ത 
സിരകൾ)

–  വലുതോയ ര്ലീെ
–  പരോർട്ടൽ കെപെർടെൻഷൻ (കരളിപലക്്

നയിക്ുന് സിരകളിടല ഉയർന് 
രക്തസമ്മർദ്ം) 

രകോളസ്റോറ്ിക് ക�ൾ ര�ോഗവുമോയി 
്രന്ധട്ട്ട് സോധ്മോയ �ക്തപ�ിരശോധെോ 
കടണ്ടത്ലുകൾ
–  ഉയർന് കരൾ എൻകസേുകൾ (AST, ALT, 

ആൽക്് പഫോസ്)
–  ഉയർന് രിത്തരസ ആസിഡുകൾ
–  ഉയർന് ബിലിെൂബിൻ
–   വിറ്റോേിൻ എ, ഡി, ഇ എന്ിവയുടെ കുെഞ്ഞ 

അളവ്
–  വർധിച്ച PT/INR (വിറ്റോേിൻ ടക

കുെയുന്തിനോൽ)

ചികിത്സ 
–  രക്തരരിപശോധനകൾ, കരൾ അൾ്െോസൗണ്ട് 

എന്ിവ സൂക്േേോയി നിരീകിക്ുക, 
കൂെോടത നിങ്ങളുടെ ടെപെപറ്റോളജിസ്റുകളുേോയി 
ഇെയ്ക്ിടെയുള് കൂെിക്ോഴെ്കൾ

–  േരുന്ുകളുടെ ഉരപയോ്രേോണ് 
്രതിപരോധത്തിന്ടെ ആദ്യ നിര, രപക
അരര്യോര്തേോയോൽ ശസ്്ത്കിയ 
ആവശ്യേോയി വപന്ക്ോം

–  രിത്തരം ആസിഡുകൾ കരളിൽ 
്രപവശിക്ുന്ത് തെയോനോണ് ശസ്്ത്കിയോ
േോർ്രങ്ങൾ ലക്യേിെുന്ത്. അവയിൽ 
ഇനിപെെയുന്വ ഉൾടപെപട്ടക്ോം:
»  ഭോ്രിക ബോെ്യ രിത്തരസം വഴിതിരിച്ചുവിെൽ
»  ഭോ്രിക ആന്തരിക രിത്തരസം 

വഴിതിരിച്ചുവിെൽ
»  ഇലിയൽ ഒഴിവോക്ൽ

–  ടേഡിക്ൽ, ശസ്്ത്കിയ ഓര്ഷനുകൾ 
്രവർത്തിക്ുന്ില്ടലങ്ിൽ കരൾ 
േോറ്റിവയ്ക്ൽ ആവശ്യേോയി വപന്ക്ോം



P
F

IC
 ഉ

പ
ത

�
ങ്

ൾ

3

ടപോതുവോയ 
രപ�്

PFIC 1 

PFIC 2 

PFIC 3

പ�ിവർത്െം 
ടചയ്ത ജീൻ

ATP8B1

ABCB11 

ABCB4 

്പൂറിറ്സ് 
(ടചോറിചേിൽ)

തീ്വം 

തീ്വം 

പനരിയത് േുതൽ 
േിതേോയത് വടര

മറ്് സോധ്തയുള്ള 
്പകെെങ്ൾ

•  എക്സ്്െോടെരോറ്റിക് 
ലകണങ്ങൾ

•  വയെിളക്ം
•  രോൻ്കിയോറ്റിസ് ഉണ്ടോകോം
•  െുേ, ശ്ോസതെസ്ം എന്ിവ 

ഉണ്ടോകോം
•  പകൾവിശക്തി നഷ്ടടപെപട്ടക്ോം

•  ടെര്പറ്റോടസല്ലുലോർ 
കോർസിപനോേയും 
പെോളോൻജിപയോകോർസിപനോേയും 
(കരൾ കോൻസർ) വികസിക്ോനുള് 
സോധ്യത

•  രിത്തോശയക്ല്ലുകൾ

•  അസ്ികളുടെ കുെഞ്ഞ സോ്ദ്രത
•  ടെപെപറ്റോടസല്ലുലോർ 

കോർസിപനോേയും 
പെോളോൻജിപയോകോർസിപനോേയും 
(കരൾ കോൻസർ) വികസിക്ോനുള് 
സോധ്യത

•  രിത്തോശയക്ല്ലുകൾ

ര്പോട്ടീൻ കുറവ്

FIC1 

BSEP 

MDR3

GGT 
രകോളസ്റോസിസ്

സോധോരണ GGT 
പകോളസ്റോസിസ് 

സോധോരണ GGT 
പകോളസ്റോസിസ് 

ഉയർന് GGT 
പകോളസ്റോസിസ്
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PFIC മെസ്ിലോക്കൽ

ചികിത്സയുടെ സോധ്തയുള്ള 
ക്ലിെിക്കൽ ഫലങ്ൾ, ചികിത്സ, 
സങ്ീർണതകൾ

•  രുപരോ്രതിയുടെ േിതേോയ നിരക്്
•  ജീവിതത്തിനട്െ രപണ്ടോ േൂപന്ോ ദശകങ്ങളിൽ 

സിപെോസിസിപലക്ും അവസോന ഘട്ട കരൾ 
പരോ്രത്തിപലക്ും നയിപച്ചക്ോം

•  േോറ്റിവയ്ക്ൽ കഴിഞ്ഞുള് ടെപെോറ്റിക് 
സ്റീപറ്റോസിസ് (ടകോഴുപെ് േോറ്റം), വയെിളക്ം

•  എക്സ്്െോടെരോറ്റിക് ലകണങ്ങൾ 
വഷളോകുകയും കരൾ േോറ്റിവയ്ക്ലിനുപശഷം 
രുതിയവ ഉണ്ടോകുകയും ടെയേോം

•  BRIC ്രകെനങ്ങൾ പരഖടപെെുത്തിയിട്ടുണ്ട്*

•  ്ദുത്രതിയിൽ വഷളോകുന്തിൽ േിതേോയത്
•  രിത്തരസം വഴിതിരിച്ചുവിെൽ 

ശസ്്ത്കിയയുടെ വിജയം നിർദ്ിഷ്ട ജനിതക 
കവകല്യങ്ങടള ആ്ശയിച്ചിരിക്ോം

•  PFIC 2 പരോ്രികളിൽ കരൾ േോറ്റിവയ്ക്ൽ, 
െിലരിൽ ആനെ്ിപബോഡി നിപവശിത BSEP 
ന്യൂനതയിപലക്് നയിപച്ചക്ോം

•  വീണ്ടും േോറ്റിവയ്ക്ലിനുള് സോധ്യത 
•  BRIC ്രകെനങ്ങൾ പരഖടപെെുത്തിയിട്ടുണ്ട്*

•  വളടരയധികം േോെിടക്ോണ്ടിരിക്ുന്
വഷളോകൽ നിരക്്

•  ടേഡിക്ൽ േോപനജ്ടേനെ്്: MDR3 ്രകെനം 
നിലനിർത്തുന്വർ ഉർപസോഡിപയോളിപനോെ് 
കൂെുതൽ ടേച്ചേോയി ്രതികരിക്ുന്ു

•  രിത്തരസം വഴിതിരിച്ചുവിെുന്ത് േറ്റ് പരോ്ര 
തരങ്ങടളപപെോടല ഫല്രദേോകണടേന്ില്ല

•  കരൾ േോറ്റിവയ്ക്ൽ പഭദേോകുന്തോണ്
•  BRIC ്രകെനങ്ങൾ പരഖടപെെുത്തിയിട്ടുണ്ട്*

2
PFIC-നുള് ടരോതുവോയ ലകണങ്ങളും രരി്രണനകളും ഈ രട്ടികയിടല എല്ലോ ഉരവിഭോ്രങ്ങൾക്ും 
ബോധകേോണ്. ഓപരോ പരോ്രനിർണയത്തിലും ഉണ്ടോകോനിെയുള് െില വ്യത്യോസങ്ങൾ എെുത്തുകോണിക്ോൻ 
ഉപദ്ശിച്ചുള്തോണ് ഈ രട്ടിക. ്ശദ്ിക്ുക, PFIC-യുടെ രുപരോ്രതി േോെുന്തും അദ്ിതീയവുേോകോം, പരോ്രം 
വിവരിച്ചതുപരോടല എല്ലോ പരോ്രികൾക്ും അനുഭവടപെെില്ല.

*(BRIC) PFIC-യുടെ അെിയടപെെുന്പതോ അജ്ോതപേോ ആയ ഒരു ഉരവിഭോ്രത്തിന്ടെ കണികേോയ ്രകെനേോണ് ടബനിൻ ആവർത്തന 
ഇൻ്െോടെരോറ്റിക ്പകോളസ്റോസിസ.്

pfic.org- ൽ കൂെുതൽ ഉപോധികൾ കടണ്ടത്ുക



പുതിയ ജീെുകൾ തി�ിചേറിഞ്ിട്ടുണ്ട.്  
ഈ രുതിയ ജീനുകളിൽ െിലത ്രട്ടികയുടെ ഈ രതിപെിൽ ദൃശ്യേോകില്ല, 

അതോയത് LSR, PLECTIN.

എെിക്ക ്PFIC ഉടണ്ടന്ന് കടണ്ടത്ിയിട്ടുണ്ട്, എന്നോൽ ഏത് ത�മോടണന്ന് അവർക്ക് എരന്നോെ് പറയോൻ 
കഴിയിലര്ല? െുവടെ ലിസ്റ് ടെയ് തിരിക്ുന് ഏടതങ്ിലും ജീനുകളിൽ േ്യൂപട്ടഷനുകൾ കോണോത്തപപെോൾ PFIC-ക്് 
കോരണേോകുന് ജനിതക ഘെകങ്ങൾ തിരിച്ചെിയോൻ ജനിതക രഠനങ്ങൾ നെന്ുടകോണ്ടിരിക്ുന്ു. ഈ ജീനുകളുടെ 
തിരിച്ചെിയലുകൾ വളടര സങ്ീർണേോണ്, അതിന് അത്യോധുനിക ജനിതക രരിപശോധനകൾ ആവശ്യേോണ്. 
പഡോകെ്ർേോരും ശോസ്്തജ്രും ഈ പരോ്രികൾക്് കൂെുതൽ ഉത്തരങ്ങൾ കടണ്ടത്തോൻ 
്രവർത്തിച്ചുടകോണ്ടിരിക്ുകയോണ്.

ടപോതുവോയ 
രപ�്

PFIC 4 

PFIC 5 

PFIC  

MYO5B 

വവകല്ങ്ളുമോയി 

്രന്ധട്ട്ടി�ിക്കുന്നു
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െിപപെോർട്ട് ടെയ് തവയിൽ ഇനിപെെയുന് ഉരവിഭോ്രങ്ങൾ വളടര അരൂർവേോണ് (കൂെുതൽ 
തിരിച്ചെിഞ്ഞിട്ടുടണ്ടങ്ിലും). 

ഈ വിവരങ്ങൾ ഓപരോ ്്രൂപെിടലയും വിരലിടലണ്ോവുന് പരോ്രികടള േോ്തം അെിസ്ോനേോക്ിയുള്തോണ്, 
അത് േനസ്ിൽ കോണണം.

54

PFIC പദെിർവചെം  
ALT, AST: കരൾ പരോ്ര അെയോളങ്ങൾ. 
ആെ്റിര്രോഡി െിരവശിത BSEP െ്ൂെത (AIBD): BSEP 
ആന്െിപബോഡികളുടെ വികോസവുേോയി ബന്ധടപെട്ട െില PFIC 2 
പരോ്രികളിൽ േോറ്റിവയ്ക്ൽ കഴിഞ്ഞ് വികസിക്ുന് 
പകോളസ്റോസിസ്. 
ഓരട്ടോരസോം: കലം്രിക പ്കോേപസോം അല്ലോത്ത ഏടതോരു 
പ്കോേപസോേും. 
ട്രെിൻ ആവർത്െ ഇൻ്െോടെപോറ്ിക് രകോളസ്റോസിസ് 
(BRIC): PFIC-യുടെ അെിയടപെെുന്പതോ അജ്ോതപേോ ആയ ഒരു 
ഉരവിഭോ്രത്തിന്ടെ കണികേോയ ഒരു ്രകെനേോണ്. 
പിത്�സം: രിത്തരസം എന്ത് ആസിഡ്, 
പഫോസ്പഫോളിരിഡുകൾ, ടകോളസ്പ്െോൾ, ശരീരത്തിൽ നിന്ുള് 
േോലിന്യങ്ങൾ എന്ിവയുൾടപെടെ നിരവധി സംയുക്തങ്ങൾ 
അെങ്ങിയിരിക്ുന് ഒരു േഞ്ഞ ്ദോവകേോണ്. 
പിത്�സ ആസിഡ്/പിത്�സ ഉ്:്  ടകോളസ്പ്െോളിൽ നിന്് 
കരൾ ഉണ്ടോക്ുന് രോസവസ്തുക്ളോണ് രിത്തരസ ആസിഡുകൾ. 
ആപരോ്ര്യവോനോയ ഒരു വ്യക്തിയിൽ രിത്തരസ ആസിഡുകൾ 

ഫോമിലിയൽ: യഥോർഥത്തിൽ കുെുംബങ്ങളിൽ വിവരിച്ചതും 
ജീനുകളിടല േോറ്റങ്ങളുേോയി ബന്ധടപെട്ടതും. 
ഗോമോ GT (GGT): PFIC-യുടെ തരങ്ങൾ തമ്മിൽ പവർതിരിച്ചെിയോൻ 
സെോയിപച്ചക്ോവുന് ഒരു തരം കരൾ എൻകസം. 
ജീെുകൾ: രോരമ്പര്യ സവിപശഷതകൾക്ുള് ജനിതക പകോഡ് 
അെങ്ങിയിരിക്ുന് ഒരു പ്കോേപസോേിന്ടെ ടെെിയ ഭോ്രങ്ങളോണ് 
ജീനുകൾ. ഉയരം പരോലുള് െില സവിപശഷതകൾ രല 
ജീനുകളോലും, െിലത് ഒടരോറ്റ ജീനിനോലും സ്ോധീനിക്ടപെെുന്ു. 
PFIC-യുേോയി ബന്ധടപെട്ടത് ഉൾടപെടെ, േിക് ജീനുകൾക്ും 
േനുഷ്യർക്് രണ്ട് രകർപെുകളുണ്ട.്  
ടെ്ോറ്ിക് സ്റീരറ്ോസിസ്: കരളിടല ടകോഴുപെ് േോറ്റം.  
ടെ്രറ്ോവസറ്ുകൾ: രിത്തരസം ഉണ്ടോകോൻ കോരണേോകുന് 
കരൾ പകോശങ്ങൾ.  
ടെ്രറ്ോളജിസ്്റ:  കരൾ പരോ്രത്തിൽ കവദ്ര്ധ്യം പനെിയ ഒരു 
പഡോക്െർ.  
ഐക്റ്റസ്: െർമ്മം, വോയ, നോവ് േുതലോയവയുടെ 
േഞ്ഞനിെേോകൽ. 

കരളിൽ നിന്് കുെലിപലക്് ടകോണ്ടുപരോകുന്ു, അവിടെ അവ 
ടകോഴുപെ്, ടകോഴുപെ് ലയിക്ുന് വിറ്റോേിനുകൾ, േറ്റ് ടകോഴുപെ് 
ലയിക്ുന് പരോഷകങ്ങൾ എന്ിവ ആ്രിരണം ടെയേോൻ 
സെോയിക്ുന്ു. രിന്ീെ് അവ വീണ്ടും ഉരപയോ്രിക്ോനോകുന് 
തരത്തിൽ കരളിപലക്് തിരിച്ചുവിെുന്ു.
രകോളസ്റോസിസ്: രിത്തരസത്തിനട്െ പേോശം ഒഴുക്ിടനയും, 
സോധോരണ്രതിയിൽ കരളിൽ നിന്് രിത്തരസത്തിപലക്ും 
രിന്ീെ് കുെലിപലക്ും ടകോണ്ടുപരോകുന് രദോർഥങ്ങൾ കരളിൽ 
അെിഞ്ഞുകൂെുന്തിടനയും അർഥേോക്ുന്ു.
രകോളസ്റോറ്ിക് ്പു�ിറ്സ്: കരൾ പരോ്രം േൂലേുള് ടെോെിച്ചിൽ 
അനുഭവടപെെുന്തോണ്.  
ര്കോമരസോം: പ്കോേപസോേുകൾ എന്ത് ്രധോനേോയും DNA 
അെങ്ങുന് വലിയ തന്ോ്തകളോണ്.
ആധിപത്ം: ആധിരത്യ കവകല്യങ്ങൾ എന്ത്, 
പരോ്രത്തിപലക്് നയിപച്ചക്ോവുന് വിധത്തിൽ ഒരു ജീനിന്ടെ 
ഒടരോറ്റ വികലേോയ രകർപെോണ്. ആ വികലേോയ രകർപെിനട്െ 
സ്ോധീനം ആപരോ്ര്യകരേോയ േറ്റ് രകർപെിപനക്ോൾ ്രബലേോണ്.

ഇൻ്െോടെപോറ്ിക്: കരളിനുള്ിടല പരോ്രം ഉൾടപെെുന്ു. 
മഞ്്ിത്ം: െർമ്മത്തിന്ടെ േഞ്ഞനിെം. 
ക�ൾ: ശരീരത്തിടല ഏറ്റവും വലിയ ഖരോവയവേോണ് കരൾ. 
രക്തത്തിടല വിഷവസ്തുക്ൾ നീക്ംടെയേുക, അല്ടലങ്ിൽ 
ദെനത്തിനും വളർച്ചയ്ക്ും ആവശ്യേോയ പ്രോട്ടീനുകളും 
ബപയോടകേിക്ലുകളും (രിത്തരസം) ഉത്രോദിപെിക്ുക എന്ിവ 
പരോലുള് വിവിധ ശരീര ്രവർത്തനങ്ങളിൽ ഇത് ഒരു ്രധോന രങ്് 
വെിക്ുന്ു. 
വമര്കോവിലല്സ ്ഇൻകല്ൂഷൻ ര�ോഗം: കെുത്ത വയെിളക്ം 
ഉണ്ടോക്ുന്, േിക്പപെോഴും ടെെിയ കുെലിടല ഘെനോരരേോയ 
േോറ്റങ്ങൾ േൂലേുണ്ടോകുന് ഒരു പരോ്രം, രപക എല്ലോയ് പപെോഴും 
അല്ല.  
 മ്ൂരട്ടഷെുകൾ: ജനിതക പകോഡിടല േോറ്റം. 
സന്തികൾ: ഒരു വ്യക്തിയുടെ കുട്ടി അല്ടലങ്ിൽ കുട്ടികൾ.
വഷളോകുന്നത്: കോല്കപേണ കൂെുതൽ പേോശേോകുന്ു.
പിൻവോങ്ുന്നത്: പരോ്രേുള് ഒരു ജീനിന്ടെ രണ്ട ്അസോധോരണ 
രകർപെുകൾ. 
സ്ക്ലറൽ ഇൻക്റ്റസ്: കണ്ുകൾ േഞ്ഞനിെേോകുന്ത്.

പ�ിവർത്െം 
ടചയ്ത ജീൻ

TJP2 

NR1H4

MYO5B

USP53

ABCC12

്പൂറിറ്സ് 
(ടചോറിചേിൽ)

അവ്യക്തം/േോെുന്ത ്

അവ്യക്തം/േോെുന്ത ്

പനരിയത് േുതൽ 
േിതേോയത് വടര 

പനരിയത് േുതൽ 
േിതേോയത് വടര 

തീ്വം

മറ്് സോധ്തയുള്ള 
്പകെെങ്ൾ

•  ്ശവണ നഷ്ടം
•  ന്യൂപെോളജിക്ൽ ലകണങ്ങൾ
•  ശ്സന ലകണങ്ങൾ

•  വിറ്റോേിൻ ടക സ്ത്ന്ത 
പകോ്രുപലോപെതി

•  BSEP ന്യൂനത അനുകരിക്ോനോകും

•  ജന്നോ വയെിളക്ത്തിനുള് 
സോധ്യത

•  ്ശവണ നഷ്ടം
•  ഒരു പരോ്രിക്് െൃദയസ്തംഭനം 

െിപപെോർട്ട് ടെയ്തു

•  ഇൻ്െോടെരോറ്റിക് രിത്തരസ 
കുഴൽ ദൗര് ലഭ്യം

ര്പോട്ടീൻ കുറവ്

TJP2  

FXR 

MYO5B 

USP53 

MRP9

GGT 
രകോളസ്റോസിസ്

സോധോരണ GGT 
പകോളസ്റോസിസ് 

സോധോരണ GGT 
പകോളസ്റോസിസ് 

സോധോരണ GGT 
പകോളസ്റോസിസ് 

സോധോരണ GGT 
പകോളസ്റോസിസ് 

സോധോരണ GGT 
പകോളസ്റോസിസ്

ചികിത്സയുടെ സോധ്തയുള്ള 
ക്ലിെിക്കൽ ഫലങ്ൾ, ചികിത്സ, 
സങ്ീർണതകൾ

•  ്ദുത്രതിയിൽ വഷളോകുന്തിൽ േിതേോയത്
•  ടെപെപറ്റോടസല്ലുലോർ കോർസിപനോേയുടെ െില 

െിപപെോർട്ടുകൾ

•  വളടര ്ദുത്രതിയിൽ വഷളോകൽ
•  േോറ്റിവയ്ക്ൽ കഴിഞ്ഞുള് ടെപെോറ്റിക് 

സ്റീപറ്റോസിസ്
•  വളടര അരൂർവം (2020 ഡിസംബർ വടര

െിപപെോർട്ട് ടെയേടപെട്ടത് എട്ട് പകസുകൾ േോ്തം).

•  േദ്ര്രതിയിലുള് വഷളോകൽ
•  കേപ്കോവില്ലസ് ഇൻക്ലൂഷൻ ഡിസീസ് 

(MVID) അനുഭവടപെെോം
•  ബന്ധടപെട്ട MVID സെിതേുള് ആജീവനോന്ത TPN
•  സംപയോജിത കുെൽ കരൾ േോറ്റിവയ്ക്ലുകൾ, 

ശസ്്ത്കിയ കഴിഞ്ഞുള് പകോളസ്റോസിസ് 
തെപഞ്ഞക്ോം

•  േദ്ര്രതിയിലുള് വഷളോകൽ
•  ആരംഭിക്ുന് ്രോയം േോെുന്തോണ്
•  എലല്ോ പരോ്രികൾക്ും തുെർച്ചയോയ പഫോപളോ-

അപ്െ ആവശ്യേോണ്
•  ഏഴ് പരോ്രികളിൽ ആദ്യേോയി ടവളിടപെട്ടത്, 2020 

ടസര്റ്റംബെിൽ 

•  േദ്ര്രതിയിലുള് വഷളോകൽ
•  ABCC12-ടല (ഒരു) ടെറ്റപെോകസ്രസ് 

േ്യൂപട്ടഷനിൽ PFIC ഉണ്ടോകുപേോ എന്തിൽ 
അനിശ്ിതത്ം

•  2021 േോർച്ച് വടര ടവളിടപെട്ടത് ഒരു പകസ് േോ്തം



#PFICawareness  
#itchingforacure

pfic.org



PFIC 
അഡ്വക്കസി &
റിസസോഴ്സ്  
നെറ്് വർക്ക,് Inc.
#PFICawareness

ഞങ്ങളുനെ ദൗത്യം

അഡ്വക്കസി & റിസസോഴ്സ് 
നെറ്് വർക്ക,് INC.

PFIC അഡ്വക്കസി ആൻഡ് റിസസോഴ്സ് നെറ്് വർക്ക്, Inc.-െ്നറ 
ലക്ഷ്യം, സ്രോ്്രസീവ് ഫോമിലിയൽ ഇൻ്്ോനെരോറ്ിക് 

സകോളസ്റോസിസ് അഥവോ PFIC ബോധിച്ച സലോകനമമ്ോ്ുമുള്ള 
സ�ോ്രികളുന്യുയം കു്ുയംബങ്ങളുന്യുയം ജ ീവിതയം 

നമച്ചനപെ്ുത്ുക എന്നതോണ്.

ഞങ്ങൾ ്രസവഷണ ര�ിരോ്ികനള രിന്ുണയ്ക്കുന്നു, 
വിദഷ്ോഭഷ്ോസ സോമ്്രികൾ െൽകുന്നു, സമ്രോയക്കോ�ുന് 

രിന്ുണയ്ക്കോയി കു്ുയംബങ്ങനള നരോ�ുത്നപെ്ുത്ുന്നു, 
ഉരസദശക അവസ�ങ്ങളിൽ രനകെ്ുക്കുന്നു.

എന്ോണ് PFIC?

സലോകനമമ്ോ്ുമുള്ള 50,000 മുതൽ 100,000 വന�യുള്ള 
ആളുകളിൽ ഒ�ോനള ബോധിക്കുന്ന ഒ�ു അരൂർവ ജെിതക 
്കമസക്ക്ോണ് സ്രോ്്രസീവ് ഫോമിലിയൽ ഇൻ്്ോനെരോറ്ിക് 
സകോളസ്റോസിസ് (PFIC). വഷളോകുന്ന ക�ൾ സ�ോ്രത്ിെ് PFIC 
കോ�ണമോകുന്നു, ഇത് സോധോ�ണയോയി ക�ൾ 
തക�ോറിസലക്ക് െയിക്കുന്നു. ഈ സ�ോ്രയം സോധോ�ണയോയി 
ജ ീവിതത്ിെ്നറ ആദഷ് വർഷത്ിൽ തനന്ന ്രക്മോകുന്നു, 
കൂ്ോനത മഞ്ഞപെിത്യം, അസ്വസ്ഥത, വളർച്ച മു�്ിക്കൽ, 
വയറിളക്കയം, �ക്ത്സോവ ്കമസക്ക്ുകൾ, ഒപെയം/അല്നലകെിൽ 
ക�ൾ വ ീർക്കൽ എന്നിവ ഉണ്ോസയക്കോയം. ഈ 
വവകലഷ്ത്ിെ്നറ മുഖമു്ദയോയ സവിസശഷത, 
ക് ീണിപെിക്കുന്ന ക്ുത് ്രൂറിറ്സ് (ന�ോറിച്ചിൽ) ആണ്.

PFIC നെറ്റ് വർക്റ് എന്നതറ് യുണൈറ്ഡറ് സ്റ്റേറ്റ്്റ് 
ആസ്ഥാെമഥായുള്ള 501c3 ചഥാരിറ്ബിൾ ്ംഘടെയഥാൈറ്, EIN 
83-1084501. സ്റ�ഥാകനമമ്ഥാടുമുള്ള സ്റരഥാഗികളുമഥായും
കുടുംബങ്ങളുമഥായും ഞങ്ങൾ ബന്ധനപെട്ിരിക്ുന്നു. 

ഞങ്ങളുനട ദഥാതഥാക്ൾക്ും ്റ്സ്റപഥാൺ്ർമഥാർക്ും 
പങ്ഥാളികൾക്ും, അവരുനട ഉദഥാരമഥായ പിന്ുൈയറ്ക്ഥായി 
ഞങ്ങൾ െന്ി അറിയിക്ുന്നു. ഞങ്ങളുനട ്ംഘടെ, 
ഞങ്ങളുനട സ്റ്പഥാ്ഗഥാമുകൾ, ഞങ്ങളുനട കമ്മ്യൂൈിറ്ി, 
എങ്ങനെ ഉൾനപെടഥാം എന്നിവനയക്ുറിച്ുള്ള കയൂടുതൽ 
വിവരങ്ങൾക്റ്, pf ic.org ്ന്ർശിക്ുക.

#pficawareness #StopTheItch

pfic.org



സ�ോഗികൾക്കുയം 
ആസ�ോഗ്പ�ിച�ണത്ിെുയം 
ഇെയിലുള്ള സമ്പൂർണ 
ചിതതയം നവളിനപെെുത്ുന്ു
വിദ്ോഭ്ോസയം െൽകുന്തിെുള്ള 
പ�ിപോെികൾ
അറിവിെറ്നറ വിടവുകൾ തിരിച്റിയുകയും 
കമ്മ്യൂൈിറ്ിക്റ് വിവരങ്ങൾ �ഭമ്മഥാക്ുകയും 
നചയ്ുന്നു. 

»  PFIC വിദ്ോഭ്ോസ പ�ിപോെി
–  നവബറ്ണ്റ്റ് (pf ic.org)
–  വിവര സ്റ്ബഥാഷർ

»  PFIC കുെുയംബ സസമേളെയം

സമതപോയക്കോർക്കുള്ള പിന്ുണ 
െൽകുന്തിെുള്ള പ�ിപോെികൾ
ഓസ്റരഥാരുത്തർക്ും സ്റെരിട്ുള്ള ഒരു പിന്ുൈ 
െൽകുന്നു. ്പഥാസ്റദശിക അധിഷറ്ഠിതമഥായ 
ഉപഥാധികളുനട വിടവുകൾ തിരിച്റിയുകയും 
പരിഹഥാരങ്ങൾ ്ൃഷ്ിക്ഥാൻ ഒരുമിച്റ് 
്പവർത്തിക്ുകയും നചയ്ുന്നു.

»  സ�ോഗിക്കുള്ള സോമ്ത്ിക സഹോയ പ�ിപോെി
»  നമെ്റർഷിപെ് പ�ിപോെികൾ

–  രക്ഥാകർതൃ അംബഥാ്ഡർ പരിപഥാടി
–  കൗമഥാരക്ഥാർക്ുള്ള അംബഥാ്ഡർ പരിപഥാടി
–  PFIC PALS
–  PFIC നകയർ പഥാസ്റക്ജറ് പരിപഥാടി
–  വിസ്റയഥാഗ പരിപഥാടി

ഞങ്ങളുനെ െീമിനെ 
കോണുക
ഡയറകെ്ർ സബോർഡ്

എമിലി നവഞ്ുറ 
എക്സികഷ്ൂട്ീവ് ഡയറക്്ർ, സെസ്ഥോരക

നകെ്റക്കി, യുഎസ്എ | emily@pfic.org

വോൾട്ടർ നപ�സ്
്രസിഡെ്റ്

ആൽബർട്, കോെഡ | walter@pfic.org

തോ� കിസയൺസ്
വവസ് ്രസിഡെ്റ്, സെസ്ഥോരക

സമ�ിലോൻഡ്, യുഎസ്എ  |  tara@pfic.org

നഹയ് ലി വോട്ട്സ്
്്ഷറർ

നകെ്റക്കി, യുഎസ്എ | hayley@pfic.org

ലിസ സതകകോയ പ്െൺ
എക്സികഷ്ൂ വ് അസിസ്െറ്റ്

ന് ോ ോ െറ്സററോ , കകോ െഡ | lisa@pfic.org

നമഡിക്കൽ ഉപസദശക സമിതി

സഡഡോ. റി സ�ോർഡ് സതതോയ സൺ, M.D.
കിയ ര്സ് സകകോസളജ്, ലണ്ൻ

സഡഡോ. നബൻ ഷ്കെഡർ, M.D.
ന്ക്സോോസ് �ിൽ്ഡൻസ് സെോോസ്രിറ്ൽ

സഡഡോ. നെയിയ സ ്ഹ്പൂ ബി, M.D.
സിൻസിെോ ോ റ് ി �ിൽ്ഡൻസ് സെോ ോ സ്രിറ് ൽ

സഡഡോ. നെയിയ സ ്സ്ക്വിസയഴസ് ്M.D., M.S.
�ിൽ്ഡൻസ് സെോ ോ സ്രിറ് ൽ ഓഫ് 

ഫിലനഡൽഫിയ

സഡഡോ. സലലോറ ബുൾ, Ph.D.
യൂണിസവഴ്സിറ്ി ഓഫ് കകോലിസഫഫോർണിയ, സോോൻ 

്ഫഫോ ൻസിസ്സകകോ

സഡോ. നറോണോൾഡ് സസോസക്കോൾ, M.D., FAASLD
�ിൽ്ഡൻസ് സെോസ്രിറ്ൽ നകോളറോസഡോ

ഉപസദശക, സബോധവത്ക�ണ 
അവസ�ങ്ങളിൽ പനകെെുക്കോെുള്ള 
പ�ിപോെികൾ
ഞങ്ങളുനട ശബ്ം ്മ്പഥായക്ഥാർക്ും 
ന്പഥാഫഷൈ�ുകൾക്ും നറഗുസ്റ�റ്റി 
സ്റബഥാഡികൾക്ും സ്റകൾക്ഥാൻ കമ്മ്യൂൈിറ്ിനയ 
ഒരുമിച്റ് നകഥാണ്ുവരുന്നു.

»  PFIC സബോധവത്ക�ണ പ�ിപോെി 
–  PFIC അവസ്റബഥാധ ദിെം (ഒകറ്സ്റടഥാബർ 5)
–  അപയൂർവ സ്റരഥാഗ ദിെനത്ത പിന്ുൈയറ്ക്ുന്നു

(നഫ്ബുവരി 28/29)
–  ധെ്മഥാഹരൈ ടയൂൾകിറ്ുകൾ
–  സ്റ്ഥാഷമ്ൽ മീഡിയ പഥാദമു്ദ

» PFIC അഡ്വക്കസി സതപോതഗോയം
–  സ്റകഥാൺഫറൻ്റ് പങ്ഥാളിത്തം
–  നെറ്റ് വർക്ിംഗറ് അവ്രങ്ങൾ
–  PFIC ഗസ്റവഷൈ-ചികിത്ഥാ ഓപറ്ഷെുകളുനട

പുസ്റരഥാഗതി ഉന്നമിപെിക്ുന്നതിെറ് ്പഥാസ്റദശിക,
്ംസ്ഥാെ, സ്റദശീയ െയ െിർമഥാതഥാക്ളുമഥായും
നറഗുസ്റ�റ്ർമഥാരുമഥായും ഇടപഴകുക.

ഗസവഷണനത് പിന്ുണയ്ക്കുന്തിെുള്ള 
തപവർത്െങ്ങൾ
PFIC-യറ്ക്ുള്ള കയൂടുതൽ മഥാസ്റെജറ്നമെറ്റിെും ചികിത്ഥാ 
ഓപറ്ഷെുകൾക്ുമഥായി പഠെങ്ങളിൽ പങ്ഥാളിത്തം 
വർധിപെിക്ഥാൻ ്പവർത്തിക്ുന്നു.

»  സ്വയയം-റിസപെോർട്ട് �െിസ്തെി
»  ഗസവഷണ അവസ�ങ്ങളിസലക്്ക സ�ോഗികനള 

ബന്ിപെിക്കുന്ു
»  സോഹിത്യം ലഭ്മോക്കോെുയം സ�ോഗീ കമേ്പൂണിറ്ിക്്ക 

ആക്സസ് നചയ്ോെുയം കഴിയുക



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. 

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

Please visit our website to make a request!

There is an option to remain anonymous to the recipient.
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