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Acute | lepatic Porphyria

Diskussionsguide for akut hepatisk porfyri (AHP)
Inled samtalet med ldkaren

Anvand denna diskussionsguide som hjalp for att hélla reda pa tecken och symtom som du upplever. Tank pa att valja alla alternativsom
stadmmer dverens med din upplevelse. Ta med denna guide till ndsta l1akarbesék och prata med Iakaren om att testa dig for AHP.

1. Har du haft kraftig, oférklarlig smarta i mer an 1 dag i dessa omraden?
Ringa in de omraden dér du har haft smérta och beskriv eventuella detaljer pa raderna nedanfor.!

BROSTKORG —___ — RYGG

(Beskriv) ’ (Baskriv)
MAGE — c l ARMAR OCH BEN
(Beskriv) ' (Beskriv)

J L

2. Har du upplevt nagot av dessa tecken och symtom? kryssa for alla du har upplevt:'s

O Svaghet eller smarta i armar/ben O Forvirring OBuksmarta O Mork eller rodaktig urin
O Domningar O Angest OSmarta i ryggen eller brostet O Laga natriumnivaer i blodet
O Utmattning O Anfall Olllaméaende och krékningar
OTrotthet O somnloshet O Sar eller blasor pa hud som
O Forlamning O Hallucinationer utsatts for solen*
O Andningsférlamning O Depression OHog puls
. i o . . , " *End hereditar kopr iock
O Nedsatt sinnesfunktion O Forstoppning eller diarré  OHogt blodtryck p;'f‘::’:;:a:'eie;:éa.cploporfyrl o
Hur lange har du upplevt dessa symtom? Har du ndgon gang behovt aka till sjukhus pa grund av dina symtom?
O Ja O Nej

Skriv ned eventuell ytterligare information som kan vara viktig att beratta for lakaren:
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3. Har du haft nagon av féljande diagnoser eller genomgatt nagon av féljande
operationer? Kryssa for alla som géller:

Mag-tarmsjukdomar*" L\, Neurologiska/neuropsykiatriska L}"H Magsjukdomar som
Q"\'- = sjukdomar®" ( kraver operation®

6‘\'/ O irritabel tarm (1BS) |
O Fibromyalgi

O Akut mag-tarmkatarr

O Blindtarmsinflammation

med krékningar O Guillain-Barrés syndrom O Gallblaseinflammation
O Hepatit O Psykos O Bukhinneinflammation
O Crohns sjukdom fv@ Gynekologiska sjukdomars O Tarmobstruktion (stopp i tarmen)
o
O Endometrios

Har du fortfarande sarmma krafliga, oforklarliga smérta efler operationen? O Ja O Nej O Ej tillampligl

4. Borjade symtomen upptrada inom de narmaste dagarna efter att du hade intagit
eller genomgatt nagot av foljande? kryssa for alla som géller:’

| & ? ¥ 8 @

O VISSA LAKEMEDEL [0 HORMONFORANDRINGAR CJINTAG AV 0 ROKNING [ STRESS ORSAKAD AV: [ FASTA
Tala med lakare for attta inklusive nivaer av Gstrogen ALKOHOL - Infektioner eller
reda pa vilka lakemedel och progesteron. Dessa - Operation extrem
du kan anvanda. harmoner varierar mest : _ diet
- Fysisk utmattning

under de tva veckor som
foregdr borjan av en ny
menstruationscykel.

- Kanslomassig utmattning

5. Har dina symtom stort delar av ditt liv? kryssa for alla som galler:22

OSomn OArbete OAtande O Socialt liv/Planering Hur storande? | : |
o Minne/Klartankthel O Slutfora uppgifter 1 5 10
OBibehélla energi O Annat: Hur ofta? OVarje dag OVarje vecka OVarje manad OVarje ar

6. Har nagon i din familj tidigare diagnostiserats med en typ av AHP?
O Akut intermittent porfyri (AIP) O Porfyria variegata (VP) O Hereditar koproporfyri (HCP)

O ALAD-bristporfyri (ALAD-P) O Nej O Vetinte

Skriv ned eventuell ytlerligare information som kan vara viklig att berdtta for ldkaren:
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Hur diagnosen AHP stalls

Akut hepatisk porfyri (AHP) ar ett samlingsnamn fér en grupp ovanliga genetiska sjukdomar som kannetecknas av potentiellt
livshotande attacker och, féir vissa personer, kroniska funktionsnedsattande symtom som forsamrar den dagliga funktionen
och livskvaliteten."'? De tva vanligaste metoderna som lakare anvander for att faststalla om en person har AHP &r ett urinprov
och ett genetiskt test:*'*

Urinprov
- AHP kan diagnostiseras med ett urinstickprov for analys av nivaer av PBG (porfobilinogen), ALA (aminolevulinsyra)
och porfyrin®-12

» Att samla in en dygnsmangd urin rekommenderas inte och kan leda till en avsevard férdréjning innan man kan
bekrafta diagnosen'®

» Det rekommenderas att ta ett urinprov under eller strax efter en attack’?

+ Porfyrinanalyser kan hjalpa till att identifiera den specifika typen av AHP, men anvands inte som enda metod for att

diagnostisera AHP-

Genetiskt test

- Ett genetiskt test via ett blod- eller salivprov kan anvandas for att bekréfta en diagnos eller faststdlla den specifika

typen av AHP?
+ Det kan utesluta AHP om det inte finns en genetisk mutation®

* AHP dr en geneliskt darfllig sjukdom och darfor kan familjernedlemnmar Lll nagon som har AHP ocksa ha arvt den
férdndrade genen som orsakar sjukdomen. Aven om de flesta personer som har en férandrad gen aldrig upplever
symtom finns det anda en risk for att de drabbas av en attack eller komplikationer som &r forknippade med forhoéjda
nivaer av Al A och PBG." Kunskap om den genetiska risken med AHP kan hjalpa personer att fatta informerade beslut
om livsstil och lakemedel for att forhindra attacker och komplikationer forknippade med sjukdomen.' Darfor kan

familjemedlemmar till ndgon som har AHP vilja diskutera genetisk testning av AHP med en lakare."”

*PBG och ALA &r amnen som produceras nar levern skapar hem. Okade nivaer av PBG och ALA kan bli giftiga och har forknippats med symtom
och attacker av AHP 214

Denna information Ar endast avsedd att fka medvetenheten om sjukdomen. Inget innehall pa webhbplatsen ska tolkas som individuella medicinska rad. Vi rekommenderar att
man radfragar likare eller annan sjukvardspersonal.
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Besok Livingwithporphyria.eu for mer information om AHP.

Framtagen och tillverkad av Alnylam. Denna diskussionsguide &r avsedd for AHP-patienter for att 6ka medvetenheten om

sjukdomen. Den ersdtter inte en utbildad lakares 3sikt.
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