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Acute Hepatic Porphyria

Prirucka k rozhovoru o akutni jaterni porfyrii (AHP)
Promluvte si se svym lekarem

Tato prirucka vam muUze pomoci sledovat vade projevy a priznaky. Ujistéte se, Ze jste zvolili viechny moznosti, které odpovidaji
vasi zkusenosti. Béhem pristi navstévy tuto prirucku ukazte svému lékari a promluvte si s nim o tom, zda byste méli byt
testovani na AHP

1. Pocitujete silnou, nevysvetlitelnou bolest po dobu vice nez jednoho dne v techto
castech tela? Zakrouzkujte, kde jste tuto bolest pocitovali, a na fadcich nize popiste podrobnosti.’

HRUDNIK ZADA
(Popis) (Popis)
BRICHO KONCETINY
(Popis) (Popis)

2. Pocitujete jakékoliv z téchto projevu a priznaku? zaskrtnéte viechny, které jsou relevantni®:

Oslabost i bolest koncetin O zmatenost Obolesti bficha Ovysoky krevni tlak
O znecitlivéni O uzkost Obolest v zadech nebo na Otmava Ci nacervenala moc
OvycCerpani O zachvaty hrudniku O nizky obsah sodiku v krvi
O unava O nespavost Onevolnost a zvraceni
O ochrnuti O halucinace Oléze nebo puchyfe na klzZi
O respiracni paralyza O deprese vystavene slunecnimu zareni*
O ztrata citlivosti O zacpa nebo prujem OzvySena srdecni frekvence :apﬁﬁn?gfrr;ﬂfmrkﬂpmpmﬂea
Jak dlouho tyto priznaky pocitujete? Vyzadovaly nékdy tyto pfiznaky, abyste navstivili nemocnici?

O Ano O Ne

Prosim uvedte jakékoli dalsi informace, které povazujete za duleZité a chcete je sdélit svému lékari:

1ze 3

Vytvoreno spolecnosti Alnylam. Tato prirucka k rozhovoru je urcena pro pacienty s AHP za ucelem rozsireni povédomi

o onemocnéni a nenahrazuje nazor lékare.
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Acute Hepatic Porphyria

Prirucka k rozhovoru o akutni jaterni porfyrii (AHP)
Promluvte si se svym lekarem

3. Byla vam stanovena nektera z nasledujicich diagnoz nebo jste
deStOUpili chirurgicky zakrok? zazkrtnéte vSechny, které jsou relevantni:

("‘\, ZaZivaci poruchy>" L\_ Neurologické/neuropsychiatrické L}-—(j Brisni potize vyzaduijici
| B poruchy®" chirurgicky zakrok®
O syndrom drazdivého e )
tracniku (I1BS) O fibromyalgie | O apendicitida (zanét slepého stieva)
O akutni gastroenteritida O Guillaindv-Barrého syndrom O cholecystitida (zanst suéniku)
se zvracenim -
O psychoza O peritonitida (zanét pobisnice)
O hepatitida g
Regp 5-11 O stfevni okluze (stewni nepriichodnost)
O Crohnova choroba m Gynekologicke poruchy
O endometridza

Pocitujete po chirurgickém zakroku stale stejnou nevysvétlitelnou bolest? 0O ano O ne Oneni relevantni

4. Zacaly priznaky v nekolika dnech pote, co jste byli vystaveni nekteremu
Z nhasled Llj icich faktoru? zasringte vsechny, které jsou relevantni:’

E’ ¢ Yy ¥ & )

[0 NEKTERE LEKY [0 HORMONALNI ZMENY O piTi [0 KOURENI ] STRES ZPUSOBENY: 0 PUST
Cheete-li zjistit, které léky Véetné hladin estrogenu a ALKOHOLU - infekcemi nebo drastické
by pro vds mohly byt progesteronu. Hladiny - chirurgickym z&krokem diety
nebezpeéné, moina téchto hormonli nejvice A )
nebezpeéné nebo kolisaji b&hem 2 tydni pFed - WE'Ek{!’ i :.ry-fderpénlm
bezpelne, promluvte si se zacatkem zenskeho - emocionalnim vyerpanim

swvym lékarem. menstruacniho cyklu.

5. Narusuji priznaky nektereé oblasti vaseho zivota? Zzaskrtnéte viechny, které jsou relevantni:'2

Ospanek Oprace Ojidlo OspoleCensky zivot/planovani Jaka je mira | | |

Zeni?
Naruseni: 1 5 10

O pamét/jasné mysleni O plnéni tkoll

Ozachovanienergie  Ojiné: Jak Casto k nému dochazi? Odenné Otydné
Omeésicné Orocné

6. Byl nekomu z vasi rodiny jiz drive diagnostikovan nejaky typ AHP?
O akutni intermitentni porfyrie (AIP) O variantni porfyrie (VP) O hereditarni koproporfyrie (HCP)

O porfyrie z deficitu ALAD (ADP) O ne O nejsem si jista/-y

Prosim uvedte jakékoli dalsi informace, které povazujete za dulezZité a chcete je sdélit svému lékafi:

2z7e3

Vytvoreno spolecnosti Alnylam. Tato pFirucka k rozhovoru je urcena pro pacienty s AHP za ucelem rozSireni povédomi

0 onemocnéni a nenahrazuje nazor lékare.
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Acute Hepatic Porphyria

Jak je AHP diagnostikovana

Akutni jaterni porfyrie (AHP) predstavuje skupinu vzacnych genetickych onemocnéni vyznacuijicich se potencialné zivot ohrozujicimi
atakami a u nékterych osob zavaznymi chronickymi pfiznaky, které negativné ovliviauiji jejich kazdodenni fungovani a kvalitu
zivota."'? Dvéma nejcastéjsimi metodami, ktere lekari pouzivaji ke stanoveni, zda osoba trpi AHP, jsou vySetfFeni vzorku ranni
moci a geneticky test:*'”

VySetreni vzorku ranni moci

+ AHP Ize diagnostikovat pomoci vySetreni vzorku ranni moci, kterym se testuji hladiny PBG (porfobilinogen),
ALA (kyselina aminolevulova) a porfyrinu.* 1215

+ Sbér modi za 24 hodin se nedoporucuje a muze vést ke znanému zpozdéni potvrzeni diagnozy.'®
+ Doporucuje se provést test moci béhem ataky nebo kratce po ni.'”

+ Analyzy porfyrinu mohou napomoci k ureni konkréetniho typu AHP, nepouzivaji se vsak samostatné
k diagnostice AHP.2

Geneticky test

+ Geneticky test vyuZzivajici vzorek krve nebo slin mize pomaoci potvrdit diagnézu nebo urcit konkrétni typ AHP .2

+ Pokud neni pfitomna geneticka mutace, test mtze AHP vyloucit.?

+ AHP je genetické dédi¢né onemocnéni, takze zménény gen, ktery je zodpovédny za toto onemocnéni, mohou
zdédit i clenové rodiny osoby, ktera trpi AHP. Ackoliv vétsina lidi se zménénym genem nemusi nikdy pocitit zadné
priznaky, existuje u nich riziko vyskytu ataky nebo riziko komplikaci spojenych se zvysenymi hladinami ALA a PBG.'®
Znalost genetického rizika AHP muze lidem umoznit ucinit informovana rozhodnuti tykajici se Zivotniho stylu a 1éku
s cilem vyhnout se atakam a komplikacim zpUsobenym timto onemocnénim.’ Rodinni pfislusnici osoby trpici AHP

Si proto mozna budou chtit promluvit se svym lékafem o genetickem testovani AHP."’

*PBG a ALA jsou latky, které vznikaji, kdyzZ jatra vytvari hem. Zvysené hladiny PBG a ALA se mohou stat toxickymi a souviseji s pfiznaky a atakami AHP.>'
Tyto informace sloui pouze k rozsifeni povédomi o onemocnéni. Zadna ¢ast této stranky nepredstavuje individualni lékafské doporuceni. Doporu¢ujeme, abyste se poradili
se svym lekarem ¢i jinym vhodnym zdravotnickym pracovnikem.
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Chcete-li ziskat dalsi informace o AHP, navstivte stranku Livingwithporphyria.eu.

Vytvoreno spolecnosti Alnylam. Tato pfirucka k rozhovoru je urCena pro pacienty s AHP za ucCelem rozsireni povedomi o

onemocneéni a nenahrazuje nazor lekare.
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