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دابینکەر و نەخۆش  
ئاوتڕیچ  پرگرامی  

PFIC دابینکەرانی ئەی سڵاو یاریدەدەری و پەرستاری خزمەتگوزاریەکانی ، . 

‘  نەخۆشەکانی  چارەسەری  و  دەستنیشان  نەخۆشخانەکەتان  ڕەنگە  چونکە  پێدەگات  نامەیەتان  ئەم  بۆیە   جینۆمیی  ناوجگەری  زەرداوی  نەڕژانی

(PFIC) بەردەوام بکات  .  

سەرچاوەی  و  داکۆکیکار  تۆڕی  ئێمە PFIC ) (PFIC Advocacy and Resource Network)  ـین (PFIC  تۆڕی  دەڵێین  کورتکردنەوە  بۆ   ەمەیشئ  ،

خێرخوازیی  ڕێکخراوێکی 501c3 دەبەستێتەوە  پێکەوە  جیهان  سەرانسەری  لە   خێزانەکانیان  و  نەخۆش  و  یەکگرتووەکانە  ویلایەتە  لە  و  ـە   .   ئامانجی  

PFIC  نەخۆشەکانی  ژیانی  ئەوەیە  ئێمە   ەستەیکەر  دابینکردنی  توێژینەوە،  پرۆگرامەکانی   پاڵپشتیی  بە  ئەویش  بکەین،  دەوڵەمەند  خێزانەکانیان   و  

داکۆکیکردن  دەرفەتەکانی  لە  بەشداریکردن  بە  و  هاوشانی  پاڵپشتیی  بۆ  خێزانەکان  بەیەکگەیاندنی  پەروەردەیی، .   منداڵە  باوکانی  و  دایک  لایەن  لە  

PFIC  نەخۆشەکانی دامەزرێنراوە   . بین بۆ  ئێمە هەموومان تاڵ و شیرینیی ئەم نەخۆشیەمان چەشتووە و پابەندین بەوەی داینەمۆی گۆڕانکاریی     

.کۆمەڵە بچووکە پزیشکیەکەمان پێکەوە، لەگەڵ تیمێێکی زۆر دڵسۆز و دایک و باوکانی نەخۆشەکانی     PFIC و خوودی نەخۆشەکان لە سەرانسەری    

 .جیهان کار دەکەین بۆ پێکەوە بەستنی کۆمەڵە دەگمەنەکەمان و بۆ ئەوەی ئەوەندە هەست بە دەگمەنی نەکەین

تۆیە  هاوکاری    بە   پێویستمان .   دیکە  باوکای    و   دایک   لەگەڵ   پەیوەندی   تا   پێچوو  ساڵ   چەندین  هەیە،   نەخۆشیەیان   ئەو   منداڵەکانمان  دەرکەوت   کە   

چۆنە  چاودێریکردی    یان   دەگمەنە   حاڵەتە   بەو   تووشبوو  کەسی  لەگەڵ   ژیان   تێگەیشتبوو  کە   ببەسیتی     دیکە   کەسێکی  هەر   یان . نەی هیچ     
ا
ئەو ساڵ

دوور  زۆر  نەبوو  دەکردپەیوەندیەکمان  بێهیوایی  و  خەمناکی  بە  هەستمان  و  بووین  ەپەرێز  . ناو     لە  هەستت  هەمان  ئەزمووین  ڕەنگە  ن  دەزانی 

.نەخۆشەکانت کردبێت، وە چەندین جار سەرچاوەی کەمت لەبەردەست بووە ان و کۆمەڵەکەی نەخۆشەکان،  ئێستا، بە گەشەسەندین تۆڕەکەم  

کانمان  هاوشان لەگەڵ یارمەتی  هاوبەشیپێکردین زانیاریە (بروشەر، ناونیشاین ماڵپەڕ، و زانیاریی پەیوەندی) یارمەتی  کۆتاییهێنان بەو دوورەپەرێزییە    

ان لە سەرەتای دەرکەوتین  ن  
PFICدەدات لە چەندین خێ  هەسیی پێدەکەن  . 

انەکانمان  کۆمەڵەی   ڕۆژەی   ئەو   
وانین   و  ژیان   دامەزراند، خێ  ڕ  

نی     تەنها  بە   دەرکەوت بۆمان  گۆڕا،  ئێمە  تێ  .   دەبی    کەس  ٥٠٠  لە زیاتر  ئێستا  ئێمە 

PFIC  ژیای    لە   کە   ببەستی     ئەوانە   لەگەڵ   پەیوەندی   ئەوەی  بۆ تێدەگەن   . انانە   ئەم      
  سەرچاوەیەکی  وە   بەسوودن،   ڕوانگای  و  زانیاری  کانگای  خێ 

- هاوشانن هاوکاری   بێشوماری انانە  لەم  چەندین    
کەری وەک و ماڵیوەهەڵ  ل   قۆڵیان جیهانەوە جیاوازی ناوچەی چەندین لە خێ   

  دیکە  ئەوای   فێ 

دەکەن   خزمەت ! انەکای    بۆ  سەرچاوە  پەرەپێدای    بۆ  کرد  کاریان  بەسەخن    داکۆکیکار  سەرپەرشتیارای    و  نەخۆش   تیمی     
PFIC  خێ    ئەوەی  بۆ  

بکەن دروست ژیانیان   کوالیتن   لە جیاوازییەک بدەن  یارمەتییان . 

PFIC هۆشیاریی ڕۆژی سالێک هەموو ئۆکتۆبەری ـی٥ ڕۆژی دەکەوێتە   . باو هەوڵێکی بە بووە  و پێکرد  دەستی ٢٠١٩  لە نەریتە ئەم  .   و هاشتات 

PFIC هۆشیاریی ڕۆژی ئەمساڵی دروشمی .itchingforacure#  لە بریتییە   دەنگی و پەرەیپێدرا نەخۆشەکانمان کۆمەڵەی  لایەن لە دروشمە ئەم 

درا  لەسەر .   کاریگەریی  داهاتوو  ساڵی  چەندین  بۆ  کە  دەچێنین  تۆوێک  هەیە،  خورانیان  ئەوانەی  هاوکاریکردنی  بۆ  دەگرین  یەک  کۆمەڵەیەک  وەک  کە  

.هەبێت ئەم نامەی بەخێرهاتنە تۆوێکە کە هیوامان وایە بیچێنین بۆ ئەوەی هاوکاریی لە نیوان کۆمەڵی نەخۆشەکان سەوز بکات و گەشەی پێبدات    .   

ەم هەوڵەدا لەگەڵمان بن و کەرەستەکانمان لەگەڵ نەخۆشەکانی تکایە ل PFIC و خێزانەکانی هاوبەشی پێبکەن  . 

ڕێزدا،  لەگەڵ  

کێرنس  تارا و کارا مێلانی ڤێنتورا، ئیمیڵی  

PFIC تۆڕی هاودامەزرێنەرانی  .Inc ؛ 
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نەخۆشخانە هۆشیاریی کەرەستەی لە  

) ئاوتڕیچ و هۆشیاری کەرەستەی   کەرەستە

 داواکاریی بنەمای لەسەر ەکانوەرگێڕدراو

 (بەردەستن
 

 نامەی بەخێرهاتنی کۆمەڵ، بۆ نەخۆشەکان  •
• 

• 

 ا  وشھری 
 PFICبرتۆڕی

( بەردەستە  ماڵپەڕەکەمان لەسەر دیجیتاڵی فایلی ) 

 ’قسە لەگەڵ پزیشکەکەت بکە ‘بروشەری  •
( بەردەستە  ماڵپەڕەکەمان لەسەر دیجیتاڵی فایلی )
 

 پرۆگرامی نەخۆشەکان 

 PFICپرۆگرامی هاوکاریی دارایی  •

 پرۆگرامی پاکێجی سەرپەرشتی  •

 پرۆگرامی باڵوێزی دایباب  •

 پرۆگرامی باڵوێزی هەرزەکار •

• PFIC PALS 

•  پرۆگرامی کۆست کەوتن

  کبە  www.pfic.org  سەردانی:بۆ زانیاریی تایزر رەیادەرب پرۆگرامەێنن و  چۆاکتی ێپ داو اشکەکشردن



 ، PFICبەڕێز خێزانی 

 ئەگەر ئەم نامەیە دەخوێنیتەوە، ئەوا خۆت یان ئازیزێکەت دەرکەوتووە کە تووشی  
(PFIC)نەڕژانی زەرداوی ناوجگەری جینۆمیی بەردەوام  بووە  . ڕەنگە هەست بە دڵتەنگی، تەنهایی، سەرلێشێوان، توڕەیی یان   

.نیگەرانی بکەیت ئێمە چاک دەزانین، چونکە ئێمەیش هەستمان بەو شتانە کردوە کاتێک پشکنینی   PFICـی منداڵەکانمان وەرگرتەوە،. 

:ئەمڕۆ ئەم نامەیەت بۆ دەنێرین تا پێت بڵێێین  تۆ بە تەنها نیت  . 

هەیە کۆمەڵەیەکی پالپشتی  - لە نەخۆش و سەرپەرشتیاران  - لە هەموو سەرانسەری جیهانەوە، کە لە نەهامەتیەکانی تۆ تێدەگەن  .. لە   

...ناڕەحەتیەکە، نادڵنیاییەکە، خورانەکە، نەخۆشیەکە و تەنانەت لە چەندین حاڵدا لە سەرکەوتنەکان   ( بەلاتەوە  هەرچەندە ئێستا  

(موستەحیلە تێدەگەن  .. ن چونکە لەگەڵ ئەوانە دەژین و ئامادەن و خوازیارن یارمەتیت بدەنکۆمەڵەکە لەوە تێدەگە   .  

.ڕەنگە ئێستا وەڵامی هەموو پرسیارەکان بۆ تۆ بەردەست نەبن بەڵام تکایە بزانە، تیمی نەخۆشخانەکەت لەگەڵتە، وە بە سەختی کار  

یت بدەن لە پێشکەشکردنی باشترین ڕێنمایی بۆ  نەوە کە دەتوانن، وە یارمەتدەکەن بۆ ئەوەی باشترین بژاردەی چارەسەرت بۆ بدۆز

  .ئەوەی باشترین بڕیاری گونجاو بدەن تا کوالیتیی ژیانت باشتر بکەن

.، لێرەن بۆ ئەوەی یارمەتیی تۆ بدەن.PFIC Network, Incکۆمەڵەی نەخۆش و چاودێریکەرەکانمان،  سەرێکمان لێ بدە لە ڕێگەی  

www.pfic.org. ئەم ماڵپەڕە بە تەنها بۆ خێزانەکانی  PFIC لە لایەن خێزانەکانی ، PFICدروستکراوە .  
’سەرچاوەکانی خێزان‘تەماشایەکی  بکە لەژێر شریتی    ’کۆمەڵ‘ بۆ ئەوەی ئەو ڕێگایانە ببینیەوە کە دەتوانیت پەیوەندی لەگەڵ ئەوانە   

.ببەستیت کە لە گەشتەکەت تێدەگەن بەشی پەروەردە لەسەر ماڵپەڕەکە دەبینیت، کە بە یارمەتیی پسپۆڕانی هەروەها    PFIC لە  

  .سەرانسەری جیهان دروستکراوە، وە دەیانەوێت یارمەتیت بدەن لە نەخۆشیەکە تێبگەیت و فێری ببیت

ەرچیت دەوێت بۆ ئەوەی  پەیوەندیمان پێوە بکە، پەیوەندی لەگەڵ ئێمە ببەستە، لەبارەی ئێمەوە بخوێنەرەوە، وەرە ڕیزمانەوە، ه

.یارمەتیی پێشکەش بکەیت، لەم پرۆسەوە دەستپێدەکات ئێمە بۆ تۆ لێرەین  .  

.ڕەنگە دەگمەن بین، بەڵام بەهێزین وە پێکەوە، دژی نەخۆشیەکە دەجەنگین  . 

 بە هیواوە، 

 ئێمیلی، مێلانی و تارا
 هاودامەزرێنەران 
PFIC Network, Inc. 

http://www.pfic.org/


  یەواچرەس
شۆخەن یناکەییرایناز
#PFICawareness #itchingforacure

Progressive Familial Intrahepatic 
Cholestasis Advocacy and  
Resource Network, Inc.  
 یسیساتسێلۆک یەواچرەس و ییراکواه یڕۆت)
(ژێردەوام یینازێخ یرەگج وان

ADVOCACY & RESOURCE NETWORK, INC.



Cholestasis Familial 
Intrahepatic Cholestasis 
(PFIC) ەیەییتشگ ەواراز وەئ 
 ەل کێڵەمۆک ییتەیارەنێون
 ەییکیتەنێج ەنووچکێت
 ەنبەد ەک تاکەد ناکەنەمگەد
 یرەگج ییشۆخەن یۆه
 ەنبب ەگنەڕ و ماوەدرەب
 یغانۆق و نتوەکراکەل یۆه
 .رەگج ییشۆخەن ییاتۆک
؟تادەدووڕ یچ رتاود ەتاوەک

شەت
سیخ

ک
یندر

 P
F

IC

 یرەنوه یراک یندنارفائ ۆب ساڤناک و ەچڵف ناکەدنەمرەنوه نۆچ کەو
 تینازب یەوەئ ۆب ارکتسورد مەکەی یواگنەه کەو شیەمەئ ،نەکەد ەدامائ
  .تێنەیەگەد ۆت ۆب یچ PFIC ەب تنووبشووت

 مەئ یاشامەت یزاسەواراز و PFIC ەب نتشیەگێت ۆب کەیاگێڕەشخەن کەو
.یراکواه یزێهەب یکێڕۆت و ۆت ناوێن ەل ەکێپتسەد یڵاخ ەمەئ .ەکب ەکلیمان

ندرکسیخشەت 1

 ؟ەییچ PFIC یاتاو
Progressive: ەب نووب رتپارخ ماوەدرەب ەتاو 
 تاک ینووبڕەپێت
Familial: ەیەه ەوەتانیج ینڕۆگ ەب یدنەویەپ 
Intrahepatic: رەگج وان ییشۆخەن 
Cholestasis: وادرەز یپارخ یەڵوج 

 و رەکنیباد ڵەگەل ەوەتینێمب ادیدنەویەپ ەل ەگنرگ
  .تەکەیشۆخەن یڕۆپسپ
 ەگنرگ یکێشەب رەگج یڕۆپسپ نەیال ەل درو ییرێدواچ
 ۆب نایژ ییتیلاوک نیرتشاب ینانێهتسەدەب ەل
 .PFIC یناکەشۆخەن

  تیەکب یچ یێڕەواچ
 ندرکسیخشەت ینینکشپ
  ،رەگج یناکەمیزنەئ :نێوخ یناکەنینکشپ -

GGT ەل تێرکەد ناکەشرت یناکەنینکشپ وادرەز و  
 .تێب دووسەب PFIC یندرکناشینتسەد

  یەنوومن ەب تێرکەد :یکیتەنێج ینینکشپ -
  DNA ەل دۆک ینانێهرەد و تێردب ماجنەئ

  کووچب یکەیەچراپ :رەگج ییسپۆیاب ەوەتێرگەد -
 د پۆکسۆرکیام رێژەل و تێرنێهەدرەد رەگج یناشیڕ ەل
 تێرنکشپە

 ناکەییەنامیش ەتوەکرەد
 رەگج ەل وادرەز ینووچەن) Cholestasis یناکەناشین 
 (ێرگەدزاود ۆب
 ناروخ -
  (واچ و تسێپ ینووبدرەز) یییوودرەز -
 کس یناسوائ -
 ییەواق نای درەز یزیم -
  یساسەڕ ،وابدرەز یەناییاسیپ وەئ) یدرەز ێب ییاسیپ -
  (نیپس نای 
 نووبرادماز ووز نای نووبرەب نێوخ -
  پارخ یەشەگ -
 ناکەنیماتیڤ ییمەک -

 ناکەنیماتیڤ یمەک ەب ییدنەویەپ یەناناشین وەئ
 :ەیەه
 تسورد ییانیب ۆب ەشێک تێرکرەد :A نیماتیڤ -

 تاکب
 ینووبتسورد پارخ یۆه ەتێبب تێرکەد :D نیماتیڤ -

 کسێئ یناکش یرتایز ییسرتەم و کسێئ

  ،یگنەسواه ۆبەشێک تێرکەد :E نیماتیڤ -
 تاکب تسورد نتسخکێڕ و زێه

 ،تاکەد تسورد نووبرەبنێوخ ۆب ەشێک :K نیماتیڤ -
 یتەبیاتەب تێب رادیسرتەم رۆز تێرکەد شیەمەئ
 تێب ادکشێم ەل ەکەنووبرەبنێوخ رەگەئ

 رەگج یرتاڵاب ییشۆخەن یناکەتێساخ
PFIC رەگەئ رەگج ینتوەکراکەل یۆه ەتێبب تێرکەد 
 رەگج ینتوەکراکەل ،تێرکەن ڵۆڕتنۆک نای رەسەراچ
  .تادبووڕ رتووز ەگنەڕ
 و Cholestasis یناکەناشین ییزاوایج ەل ەگنرگ
 وەئ .نیەگبێت رەگج یاڵاب ییشۆخەن یناکەناشین
 نێوخ یناکەڕەپ یمزن ەب ناییدنەویەپ یەنانووبرادماز
 ەیەه
 کس وان ەل وائ یەوەنووبۆک -
  تێب ێل ناینێوخ ەگنەڕ ەک ناکەرامەد ینووبەروەگ -
 ڵپس ینووبەروەگ -
  نێوخ یناتسەپ یەوەنووبزرەب -

 رەگج ۆب نچەد یەنارامەد وەل

 ەب نێوخ ینینکشپ یناکەییەنامییش ەوەنیزۆد
  رەگج ی Cholestatic ییشۆخەن
  رەگج یناکەمیزنەئ یەوەنووبزرەب -

(AST, ALT, Alk Phos) 
  وادرەز یناکەشرت یەوەنووبزرەب -
  نیبرولیب یەوەنووبزرەب -
  ەوەنبەد مەک E و A، D نیماتیڤ یتسائ -
 یەوەنووبمەک یۆهەب) PT/INR یەوەنووبزرەب -

 (K نیماتیڤ

 رەسەراچ
 یرەنۆس ،نێوخ یناکەنینکشپ یدرو ییرێدواچ -

  ترەگج یکشیزپ ڵەگەل وانەبوان یرادید رەگج
 ،ەییرگرەب یمەکەی یڵێه نامرەدواد ینانێهراکەب -

 ەتسیوێپ ییرەگرەتشەن ،ووبەن یدووس رەگەئ ماڵەب
  ەل وادرەز یناکەشرت ەیەوەئ یرەگرەتشەن یناکەدراژب -

 :نرگەد ۆخەل ەنامەئ .نزێراپب رەگج وان ەنووچ
 یکەوال ییکەرەد یوادرەز ینادال «
 یکەوال ییکەوان یوادرەز ینادال «
  ەکیرابەڵۆخیڕ یراوخ یشەب یندربال «

  رەگەئ تێب تسیوێپ ەگنەڕ رەگج یندناچ -
ووبەن نایدووس ناکەییرەگرەتشەن و یکشیزپ ەدراژب



کەوال ەرۆج
کەی
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 واب یوان

PFIC 1 

PFIC 2 

PFIC 3

 واردزاب ینینج

ATP8B1 

ABCB11 

ABCB4

 ناروخ

 تخەس

 تخەس

دنەوانمام ات کووس

 ەکید یناکەواراش ەتوەکرەد

 رەگج یەوەرەد یناکەناشین •
 نووچکس •
  یسایرکنەپ یندرکوەه ەگنەڕ •

 تێبەه
 تێبەه یەزیخەگنیس و ەکۆک ەگنەڕ •
 تادب تسەدەل نتسیب ەگنەڕ •

  یندرکەشەگ یرەگەئ •
 رەگج ییەناخ یەجنەپرێش
  وادرەز یرۆب یەجنەپرێش

 (رەگج یەجنەپرێش) 
 وارز یدرەب •

 کسێئ ییڕچ یەوەنووبمەک •
 یەجنەپرێش ینتوەکرەد یرەگەئ •

  ییرۆب یەجنەپرێش و رەگج ییەناخ
 (رەگج یەجنەپرێش) وادرەز 
 وارز یدرەب •

 نیتۆرپ ییمەک

FIC1 

BSEP 

MDR3

GGT Cholestasis 

GGT 
Cholestasisیـ 
 ییاسائ

GGT 
Cholestasisیـ 
 ەوۆبزرەب

GGT 
Cholestasisیـ 
ییاسائ

ۆج
ەر

ل 
ەوا

ک
ەی

ک
نا

 ی
P

F
IC

PFIC ەل نتشیەگێت

 و رەسەراچ ،ناکەیکشیزپ ەواراش ەماجنەئرەد
 رەسەراچ یناکەشێک

 ینەیاخژێرد یدنەوانمام یەژێڕ •
 یغانۆق نای نتوەکراکەل یۆه ەتێبب ەگنەڕ •

  نای مەوود یەیەد ەل رەگج ییشۆخەن ییاتۆک
 ادەکەیشۆخەن یمەهێس

 یندناچ ییاود رەگج ییروەچ یەوەنووبۆک •
 نووچکس و

 نبب رتپارخ تێرکەد رەگج یەوەرەد یناکەناشین •
 رەگج یندناچ یاود نوەکبرەد ێون یەناشین و

 *نوارک رامۆت BRIC یناکەتوەکرەد •

 ارێخ ۆب دنەوانمام ینووبرتپارخ •
 ەگنەڕ ییدرەز ینادال ییرەگرەتشەن ینتوەکرەس •

 ناکەوارکیراید ەییکیتەنێج ەیڕوکومەک رەسەل
 تێب دنەب

  ەگنەڕ PFIC 2 یناکەشۆخەن ەل رەگج یندناچ •
  BSEP یوارکێت ینەتەژد ییمەک یۆه ەتێبب
 ادسەک کێدنەه ەل

  ەوەندناچ ەرابوود یرەگەئ •
 *نوارکرامۆت BRIC یناکەتوەکرەد •

 ەزاوایج رۆز ینووبپارخ یەژێڕ •
  ەیەه نای MDR3 یەناوەئ :نامرەدواد یندرکڵۆڕتنۆک •

 ڵۆیدۆسروی ۆب ەیەه نایرتشاب یەوەنادراک
  تێبەن ییرەگیراک ەوێش وەب ەگنەڕ یدرەز ینرادال •

 ەکەیشۆخەن یەکید یناکەزاوێش ەل کەو
 ەرەسەراچ رەگج یندناچ •
*نوارک رامۆت BRIC یناکەتوەکرەد •

2  
 ەیەتشخ مەل زاین .نبەد ێجەبێج ادەیەتشخ مەئ یناکەییکەوال ەرۆج وومەه رەسەب PFIC یناکەیتشگ ەڵاخ و ەناشین
 زاوایج PFIC یەوام ،ەدب جنرەس ەیاکت .ناکەندرکسیخشەت ەل کەیرەه ەل ەیەواراش ییزاوایج کێدنەه رەس ەنتسخ کشیت
.ووڕەتەنوارخ ەک نەکان ەکەیشۆخەن ینوومزەئ ەیەوێش وەب ناکەشۆخەن وومەه ،ەیەزاوان و

*BRIC (Benign Recurrent Intrahepatic Cholestasis) یناکەوارنازەن و وارناز ەیکەوال ەرۆج ییتاک یکێنتوەکرەد PFICەـ.

pfic.org ەل ەوەرەزۆدب رتایز یەواچرەس



  .نوارک ناشینتسەد ێون ینیج
.PLECTIN و LSR کەو ,نوەکانرەد ەیەتشخ یناشەو مەئ رەسەل ەنایێون ەنیج مەل کێدنەه

 ۆب نادندرکێجەبێج ەل ناکەیکیتەنێج یەوەنیژێوت ؟ەکێرۆج یچ نێڵب مێپ نناوتان ماڵەب ،مووب PFIC یشووت نم
 یەناوارکزیڕ ەنیج مەل چیه ەل نادزاب کێتاک PFIC ەب نرادشەب نەدب ەنارەتکاف وەئ یندرکناشینتسەد یڵوەه یەوەئ
 رۆز ییکیتەنێج یەوەنیڵۆکێل ەب یتسیوێپ و نزۆڵائ رۆز ەنانیج مەئ یندرکناشینتسەد .ەوەنێرزۆدان ەوەراوخ
.ەناشۆخەن وەئ ۆب رتایز یماڵەو یەوەنیزۆد ۆب نادڵوەه ەل ناکاناز و کشیزپ .ەیەه ووتوەکشێپ

 واب یوان

 

PFIC 4 

PFIC 5 

PFIC 
 ەب ییدنەویەپ
 ییڕوکومەک
MYO5B ەیەه
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کەوال ەرۆج
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.نێرکب اشامەت ەیەوێش وەب تێبەد و نواریگرەو ناکەڵەمۆک ەل کەیرەه ەل مەک یشۆخەن کەیەرامژ ەل اهنەت ەنایرایناز مەئ (ەوەتێرسانەد رتایز ەدنەچرەه) ادناکەوارد ترۆپاڕ ەچیرتیل ەل ننەمگەد واوەت ەوەراوخ یەنایکەوال ەرۆج مەئ
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 PFIC یناکەواراز یەسانێپ
ALT و AST: رەگج ییرادنیرب یناکەرەخرەد.  
 ەک ەـCholestasis یکەیشۆخەن : BSEP (AIBD) یوارکێت ینەتەژد ییمەک
 یدنەویەپ و تادبووڕ PFIC 2 یناکەشۆخەن ەل کێدنەه ەل ندناچ یاود تێرکرەد
  .ەیەه ەوەـBSEP یناکەنەتەژد یندرکەشەگ ەب
  ..تێبەن سکێس یمۆسۆمۆرک ەک کێمۆسۆمۆرۆک رەه :مۆسۆتۆئ
Benign Recurrent Intrahepatic Cholestasis (BRIC): ەل ەییتیرب   
  .PFIC یوارنازەن نای وارناز ییکەوال یرۆج ییتاک یکێنتوەکرەد
 یناکەشرت کەو ،ەیادێت یەتاهکێپ کەیەرامژ ەک ەدرەز یکەیەلش وادرەز :وادرەز
  .ەتسەج یەوامشاپ یمەهرەب و ڵۆرتسڵۆک ،سدپیلۆفسۆف  ،وادرەز
 نەیال ەل نییایمیک یەدام وادرەز یناکەشرت :وادرەز یێوخ/وادرەز یشرت

 ەب ییدنەویەپ و ەوارکساب ادناکەنازێخ ەل ادتەڕەنب ەل :(Familial) ینازێخ
  .ەیەه ناکەینیج یناڕۆگ
Gamma GT (GGT): یەوەندرکایج ییتەمرای ەک میزنەئ ەل ەکێرۆج 
  .تادەد PFIC یناکەرۆج
 نایکیتەنێج یدۆک ەک نناکەمۆسۆمۆرک یتروک یشەب ناکەنیج :ناکەنیج
 رێژەل یزرەب کەو یتێساخ کێدنەه .ناکەییەوامۆب ەتێساخ ۆب ەیادێت
 ییرەگیراک رێژ ەل اهنەت تێساخ کێدنەه ەو ،ەیادنیج نیدنەچ ییرەگیراک
 ەب ،ەیەه نایناکەنیج یەبرۆز یەخسون وود ناکەڤۆرم .ەیادنیج کەی
  .ەیەه PFIC ەب ناییدنەویەپ یەناوەئ ینترگۆخەل
  .ادرەگج ەل یروەچ یناڕۆگ :رەگج ییروەچ یوەنووبۆک
  .نسرپرەب وادرەز یندرکتسورد ەل ،رەگج یناکەناخ :ستیاسۆتاپبێه
  .ەیەه ادرەگج ییشۆخەن ەل ییڕۆپسپ ەل کێکشیزپ :رەگج یڕۆپسپ
  .دته ،نامز ،مەد ،تسێپ ینووبدرەز :رێتکێئ

 یناکەشرت ،ادتسوردنەت یکێسەک ەل .نێرکەد تسورد ڵۆرتسڵۆک ەل ەوەرەگج
 ینیژمڵەه ییتەمرای و ناکەڵۆخیڕ ۆب ەوەنێرزاوگەد ەوەرەگج ەل وادرەز
 یەکید یناکەواوت ەییکارۆخ اهەب و یروەچ یناکەواوەت ەنیماتیڤ ،ناکەیروەچ
 .ەوەنێرنێهبراکەب ەک کەیەوێش ەب رەگج ۆب ەوەنێڕەگەد رتاود .نژمەدڵەه یروەچ
Cholestasis: ووبەد ەک ادرەگج ەل ەدام یەوەنووبۆک و وادرەز یپارخ یەڵوج ەتاو 
 .ناکەڵۆخیڕ رتاوەد و وادرەز وان ۆب ەوەرەد ەنچب رەگج ەل
  .رەگج ییشۆخەن یۆهەب ناروخ یتسەه ەل ەیتیرب :Cholestatic یناروخ
 ەیادێت ناییDNA یرۆزەب ەک نکووچى یەلیدرەگ ناکەمۆسۆمۆرک :مۆسۆمۆرک
 ەتیبب ەگنەڕ ەک ەکێنیج یواوەتان یکەیەخسون ڵاز ییکێڕان :ڵاز ییکێڕان
 ادەکەتسوردنەت ەخسون رەسەب ەواوەتان ەخسون وەئ ییرەگیراک .یشۆخەن یۆه
 .ەڵاز

  .ەیەه رەگج یەوەوان ەب ییدنەویەپ :یرەگجوان
  تسێپ ینوووبدرەز :ییوودرەز
 کێڕێگەد ەگنرگ یکێڵۆڕ .ادەتسەج ەل ەقەڕ یمادنەئ نیرتەروەگ رەگج :رەگج
 ینادرەد نای ،نێوخ ەل یوارهەژ یەدام یندربال کەو ،ەتسەج یکرەئ نیدنەچ ەل
  .نتسیوێپ ەشەگ و ندرکسرەه ۆب ەک (وادرەز) ناکەییایمیکۆیاب و نیتۆرپ
 ەناڕۆگ یۆهەب ەکەیشۆخەن :Microvillus Inclusion ییشۆخەن 
 و تێبەد تسورد ،ەشیمەه کەن ،یتشگەب ادەکیراب ەڵۆخیڕ ەل ناکەییەتاهکێپ
  .تخەس ینووچکس یۆه ەتێبەد
  یکیتەنێج یدۆک ەل ناڕۆگ :ناکەنادزاب
 .کێسەک یناکەڵادنم نای ڵادنم :ەچەو
 .تێبەد رتپارخ تاک ینووبڕەپێت ەب :یماوەدرەب
 .یشۆخەن ینووبەه ۆب کێنیج ییاسائان یەخسون وود :ویزەب
.ناکەواچ ینووبدرەز :واچ ینووبدرەز

 واردزاب ینیج

 

TJP2 

NR1H4 

MYO5B 

USP53 

ABCC12

 ناروخ

 

 رۆجوارۆج/نووڕان

 رۆجوارۆج/نووڕان

 دنەوانمام ات کووس

 دنەوانمام ات کووس

 تخەس

 ەکید یناکەواراش ەتوەکرەد

 

 نتسیب ینادتسەدەل •
 ناکەینازرامەد ەناشین •
 نادەسانەه یمتسیس یناکەناشین •

 یۆخەبرەس ینووبرەبنێوخ و ننیەم •
 K نیماتیڤ

  یەوێشواه یناکەناشین تێرکەد •
 نب BSEP ییمەک

 ینووچکس یرەگەئ •
 ژێردەوام

 نتسیب ینادتسەدەل •
  ەل ڵد ینتوەکراکەل •

 ەوارد ترۆپاڕ ادشۆخەن کەی

 یوادرەز ییرۆب ینانێهتروک •
رەگج وان

 نیتۆڕپ ییمەک

 

TJP2 

FXR 

MYO5B 

USP53 

MRP9

GGT Cholestasis 

 

GGT 
Cholestasisیـ 
 ییاسائ

GGT 
Cholestasisیـ 
 ییاسائ

GGT 
Cholestasisیـ 
 ییاسائ

GGT 
Cholestasisیـ 
 ییاسائ

GGT 
Cholestasisیـ 
ییاسائ

 و رەسەراچ ،ناکەیکشیزپ ەواراش ەماجنەئرەد
 رەسەراچ یناکەشێک

 

 نووبرتپارخ یدنەوانمام یەژێڕ •
 نەدەد رەگج ییەناخ یەجنەپرێش یترۆپاڕ کێدنەه •

 ارێخ رۆز ینووبماوەدرەب •
 یندناچ یاود رەگج ییروەچ یەوەنووبۆک •
 نوارد ترۆپاڕ سیەک تشەه اهنەت) نەمگەد رۆز •

 .(2020 یرەبمێسید ات

 شاوێه ینووبرتپارخ •
 تیبب (MVID) ییشۆخەن یشووت ەگنەڕ •
  نایژ ییاژێرد ەب رامەد ەب ندراوخ ینادێپ •

 MVID یۆهەب
 ەگنەڕ رەگج ەڵۆخیڕ یڵەکێت یندناچ •

 تاکب ندناچ یاود یـcholestasis ەل یریگێڕ

 شاوێه ینووبرتپارخ •
 ەزاوایج ندرکێپتسەد ینەمەت •
 ناکەشۆخەن وومەه ۆب ماوەدرەب ینووچاداودەب •

 ەتسیوێپ
  , ەل ادشۆخەن توەح ەل راجمەکەی •

 ارکرامۆت 2020 یرەبمێتپێس

 شاوێه ینووبرتپارخ •
 ینادزاب (کەی) ەب PFIC ەک ەین ییاینڵد •

 ان نای تادەدووڕ ABCC12 ەل ییگنەڕوود
ەوارکرامۆت سیەک کەی اهنەت ،2021 یچرام ات •



#PFICawareness   
#itchingforacure

pfic.org



 یڕۆت یەوارزەماد
 و یراکیکۆکاد
زPFIC یەواچرەس
#PFICawareness

ەمێئ یجنامائ

ADVOCACY & RESOURCE NETWORK, 

INC.

 .PFIC Advocacy and Resource Network, Inc یجنامائ

ل ەییتیرب ن ینایژ یندرکرتشاب ە ل نازێخ و شۆخە  یرەسنارەس ە
ز یناژڕەن یشووت ەک ناهیج درەب ییمۆنوج یرەگجوان یوادرە  ماوە

(PFIC) نووب .

مارگۆرپ ییتشپڵاپ ەمێئ وەنیژێوت یناکە د ە  نیەکە
رەک ورەپ یەتسە درە د نیباد ییە نازێخ ،نیەکە  کەیەب ناکە
د وەئ ۆب نینەیەگە ل ییراکواه یە و کەی یناشواه ە  نرگبرە

و ل ییرادشەب ە د ە د ندرکیکۆکاد یناکەتەفرە .نیەکە

؟ەیچ PFIC؟

ز یناژڕەن درەب ییمۆنوج یرەگجوان یوادرە  (PFIC) ماوە

د ییتانیج یکەیەناشینۆک مگە نە ندناڵمەخ یێپەب ەک ە  ناکە
ووب سەک ١٠٠،٠٠٠ ات ٥٠،٠٠٠ یشووت  PFIC .ادناهیج ەک ە

د درەب یرەگج یەشێک یۆه ەتێبە  یکەیەوێشەب ەک ،ماوە
د ییەنوومن ل یۆه ەتێبە ن مەئ .رەگج ینتوەکراکە  ەییشۆخە
ل یۆخ ییەنوومن یکەیەوێشەب  ەتسەجرەب نایژ یمەکەی یڵاس ە
د ڕ و تاکە ل ەگنە ز ڵەگە  ،ندرکەنەشەگ ،ییسڕاج ،ییوودرە
و نووبرەبنێوخ یەشێک ،نووچکس روەگ نای/  یۆخ رەگج ینووبە
رەکایج یتێساخ .تاکب شیامن وە ن مەئ یە  ەییتیرب ەییشۆخە
ل .ناروخ ە

ـ 501c3 ییزاوخرێخ یکێوارخکێڕ PFIC ییڕۆت ل ە  ە
ووترگکەی ەتەیالیو مەئ یناکە  .EIN 83-1084501 ،اکیرە

ویەپ ەمێئ ووتسەب نامیدنە ل ە ن ڵەگە نازێخ و شۆخە ل ناکە  ە
 .ادناهیج یرەسنارەس

مێئ ل ە ڵد ە وە  و ناکەرەسنۆپس ،ناکەرەشخەب یساپوس ە
د ناکەشەبواه نادنشخەب ەییتشپڵاپ ۆب نیەکە  ۆب .نایەکە
د رتایز ییرایناز رابرە وارخکێڕ یە مارگۆرپ ،نامەکە  ،نامناکە
مۆک ڵە  pfic.org ینادرەس ەیاکت ،نامیرادشەب یزاوێش و نامەکە

.ەکب

 
#pficawareness #StopTheItch

pfic.org



 ناکەڵاخ یندنایەگکەیەب
 و ناکەشۆخەن ناوێن ەل
یتسوردنەت ینارێدواچ
ەدرەورەپ یندرکنیباد ۆب مارگۆرپ

د  و یرایناز یناکەییاشۆب یندرکناشینتسە
درەب  ییرایناز ینتسختسە
مۆک ۆب ڵە   .ەکە

PFIC ییەدرەورەپ یمارگۆرپ «

(pfic.org)ڕەپڵام – 

یرایناز یرەشورب – 
PFIC یینازێخ یسنارفنۆک «

ەوەناکەناشواه ەل ەدرەورەپ یندرکنیباد ۆب مارگۆرپ

د .ووڕەبووڕ ییراکواه یندرکنیباد  یندرکناشینتسە
واچرەس یناکەییاشۆب ل ە ه یامەنب رەسە  یندرکراک و یمێرە
وەکێپ راچ یندرکتسورد ۆب ییە .رەسە

شۆخەن ییاراد ییراکواه یمارگۆرپ «
یزاوخرێف یناکەمارۆرپ «

بابیاد یزێوڵاب یمارگۆرپ –
زرەه یزێو –  راکە

– PFIC PALS

 PFIC ییتشرەپرەس یجێکاپ یمارگۆرپ – 

نتوەک تسۆک یمارگۆرپ – 

ت ەسانب نامھکھمی
د نارەبھوێڕەب یھتسھ

 اروتنێڤ یڵیمێئ
ڕەب رەنێرزەماد واه ،راکێجھبێج یرەبھوێ

Kentucky, USA  |  emily@pfic.org

و زێرێپ رەت�
ۆرەس ک

Alberta, Canada  |  walter@pfic.org

ت سنریک ارێ
رەنێرزەمادواه ،کۆرەس یرگێج

Maryland, USA  |  tara@pfic.org

ه ستاو یڵیا
گ ەنیجنھ

Kentucky, USA  |  hayley@pfic.org

g

ل نتپمۆرک ازی
رای راکێجھبێج یرەدەدی

Toronto, Canada  |  lisa@pfic.org

درۆب یکشیزپ ییراکژێواڕ ی

ڕ .د  M.D.،نسمۆت دراچی

ۆک نھدنھل ،ەناھاش یژێل

ب .د  M.D.،رەدیانش نێ

ن نا�دنم یساسکھت یھناخشۆخھ

ج .د  M.D..یبویھ زیمھ

ن نا�دنم یساسکھت یھناخشۆخھ

ج .د M.D., M.S. زیراوکس زییمھ

ن نا�دنم یایفلدالیف یھناخشۆخھ

وب اروال .د  Ph.D.،ڵ

ز ۆکسیسنارف ناس ،اینڕۆفیلاک یۆکنا

ۆڕ ..د M.D., FAASLD ،ڵۆکۆس د�ن

نا�دنم یۆدارۆلۆک یھناخشۆخھن

 و ندرکیکۆکاد یناکەتەفرەد ەل ندرکیرادشەب ۆب مارگۆرپ
یرایشۆه

مۆک یندنایەگکەیەب ڵە وەئ ۆب ەکە د یە  تێب وارتسیب نامگنە
د و ناڕۆپسپ ،ناشواه ەب تاگب و ناداسای ەتسە رە .ناکە

 PFIC ییرادشۆه یمارگۆرپ «

(٥ یرەبۆتکۆئ) PFIC ییرایشۆه یژۆڕ – 

د ەییشۆخەن ییتشپڵاپ یژۆڕ –  مگە نە  ناکە
(٢٨/٢٩ ییرەوربێف)   

وەندرکۆک یەتسەرەک –  مۆک یە کە
ایدیم ڵایشۆس ییێپێج – 
PFIC ییراکیکۆکاد یمارگۆرپ «

سنارفنۆک ییرادشەب – 
د –  یزاسڕۆت یناکەتەفرە
ل ندرکیرادشەب –   ییەچوان ،یێجۆخ یتەسایس ینتشڕاد ە

ناداسای و ینامیتشین و     ینادناه ۆب نارە
رەب   وەنیژێوت یندربشێپوە دراژب و PFIC یە   یناکە
راچ   .رەسە

ەوەنیژێوت یندرکیراکواه ۆب ناکەیکالاچ

رەب ندرکراک ل ییرادشەب یندرکدایز وە وەنیژێوت ە  ۆب ناکە
وێڕەب رتشاب دراژب و ندربە راچ یناکە  .PFIC یرەسە

نادترۆپاڕ دوخ یرامۆت «
د ۆب ناکەشۆخەن ینتشیەگکەیەب « ەوەنیژێوت یتەفرە
  ۆب یووڕەنتسخ و بەدەئ ینتسختسەدرەب «

شۆخەن یڵەمۆک



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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