Nyhetsbrev - februar 2025

Dette er foreningens
eget nyhetsbrev

hvor vi gnsker a informere om vare
aktiviteter og komme med tips, dele
innspill fra medlemmer og minne pa om
kommende aktiviteter.

Malet er a publisere nyhetsbrevet via e-
post og pa vare Facebook-sider inntil 4 LANDSFORENING FOR PORFYRI

gangeriaret.

Kom gjerne med innspill og egne historier
til det du ¢nsker 3 lese og dele med andre
ved a ta kontakt med oss pa e-post
post@porfyriforeningen.no.

Nytt ariforeningen

Vi skriver allerede februar 2025 og styret i foreningen har vert aktive i januar for a
forberede hva som skal skjei ar.

2024 ble forste aret foreningen var mottakere av offentlig driftsstette fra Barne-, ungdom og
familiedirektoratet (BufDir). Forventningene er tilstede for det samme i 2025 ogsa, og i lopet
av februar kommer svaret pa var spknad til direktoratet.

Styrets forste mote fant sted 4. februar hvor viktige datoer ble satt; saker fra medlemmer og
eksterne ble behandlet; arets budsjett ble ferdigstilt og planleggingen av drets arrangementer
fortsatte. Kort fortalt legges det opp til mer aktivitet enn 2024, og vi er avhengige av
engasjement og deltakelse fra alle dere. Ganske enkelt: uten medlemmene vare er vi



ingenting!

Mye tid og arbeid blir utfert av styrets medlemmer for a sgrge for at foreningens drift blir gjort
i henhold til vedtektene og medlemmenes gnsker:

o Samarbeidet med Nasjonalt kompetansesenter for porfyrisykdommer (NAPOS) fortsetter
og er en av vare viktigste funksjoner som representanter for alle med porfyri.

Seknaden om medlemsskap i Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) blir
behandlet denne maneden. Arbeidet har foregatt siden tidlig 2024, og intensjonen er 3
kunne vaere en del av sterre paraplyorganisasjon hvor vi kan bidra til fellesskapet og
samtidig kunne ta del av de fordeler en slik organisasjon kan tilby.

Foreningen er ogsa i samtaler om medlemsskap i Global Porphyria Advocacy Coalition
(GPAC) som er en stor internasjonal koalisjon av porfyriforeninger rundt omkring i
verden. Deres mal er forholdsvis likt vart eget, og de skriver selv:

"Vi jobber sammen for d oke bevisstheten og fd tilgang til diagnostisering, behandling og
behandling av porfyriene for alle individer som er pdvirket av porfyri."

De er basert i Storbritannia og engasjerer seg internasjonalt for a gke bevisstheten for
vare sykdomsgrupper der det gjelder. Tilsvarende foreninger i Sverige og Danmark er
medlemmer her.

Forberedelsene til arsmote og medlemshelg for 2025 er i gang. Som nevnt i forrige
nyhetsbrev er datoene satt til 23. - 25. mai 2025 og vil ga av stabelen i Bodg. Sett av
helgen! Mer informasjon kommer senere, og det vil vaere begrensede plasser.

Arsmete og medlemshelg 2025

Arsmote og medlemshelg for 2025 er vedtatt avholdt i Bode helgen 23. - 25. mai.

Mer informasjon vil komme senere i en separat e-post med offisiell innkalling.

Sett likevel av denne helgen om du ¢nsker a delta. | ar har vi valgt 3 avholde arsmgtet i Bodg
for a kunne spre oss til flere fylker hvor vi har medlemmer. I tillegg til arsmetet vil vi avholde
medlemshelg som bade er sosial og har faglig pafyll.

Alle medlemmer er velkommen til 3 delta, men det vil vaere begrensede plasser i ar for @ kunne
ha god kostnadskontroll. Arrangement, opphold og maltider vil vaere dekket av foreningen og
skal ikke koste medlemmene noe ekstra. | ar som i fjor vil vi la medlemmene selv bestille og
arrangere reise til Bodg som vil bli dekket opp til et visst belgp etter reiseregning i etterkant
slik at sa mange som mulig har anledning a delta og ordne transport etter eget gnske.

Pameldingen vil vaere bindende da det er store utgifter knyttet til et s3pass stort og
omfattende arrangement.

Vihaper dere setter av helgen sa vil vikomme med mer informasjon senere!
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Styrearbeid?

Navzerende styre har sittet i sine posisjoner mer eller
mindre siden starten i 2020. Vi begynner forst na a fa
foreningen opp og ga pa et niva hvor vi kan vaere mer
synlige og arrangere arrangementer for vare medlemmer.

Men vi ¢n5ker gjerne pSfy"! LANDSFORENING FOR PORFYRI
Foreningen errelativt liten med ca 135 medlemmer og har et

overkommelig aktivitetsniva hvor arsmetet med

medlemshelg er arets viktigste happening. Vi er

styremedlemmer fra hele landet og det meste av vare

styremeoter foregar digitalt hvor vi fordeler arbeidsoppgaver.

Vi har posisjoner pa valg som bade fullverdig styremedlem
og varamedlem. Som styremedlem har man fullverdig
deltakelse og stemmerett i alle saker, og man representerer
medlemmene. Som varamedlem er man i reserve og har
innsyn og kan engasjere seg sa mye man gnsker.

Som styremedlem avholder vi samarbeidsmeter med bade
NAPOS og NKSD, samt deltar pa kurs og konferanser.

Vi holder informasjonskanalene apne til vare medlemmer;
vedlikeholder nettside og vare andre digitale lpsninger;
holder styr pa gkonomien; arrangerer likepersonstreff og far
i tillegg en godtgjorelse for arbeidet bestemt av arsmotet.

Om du ¢nsker a bidra bare litt eller mye til foreningen var
erviveldiginteressertia formidle kontaktinformasjonen

din til valgkomitéen.

Var e-postadresse er post@porfyriforeningen.no.

PAMINNELSE: Forskning pa AIP og bruk av
karbohydratrik kost som behandling

Overlege Elin Storjord ved Nordlandssykehuset holder som kjent pa med en klinisk studie
pa AIP og bruk av karbohydratrik kost som behandling. Studien er veldig interessert i flere
deltakere, og vi haper flere har anledning a ta en god egenvurdering pa om de kan delta.

Studien behgver fremdeles nye deltakere som kan bidra til viktig forskning pa porfyri. Ditt
bidragteller!




Studien innebzerer i korte trekk at man i en periode skal forholde seg til et kostholdsregime
med karbohydratrik kost, og enten for eller etter denne perioden ha en lik periode med normal

kost. P3 denne maten haper studien pa a kunne underspke hvordan sykdomsaktiviteten ved
AIP pavirkes av blodsukker- og insulinniva, med mer. | tillegg er det fire obligatoriske
oppmeter pa sykehuset i Bode for oppfelging. Reisen er dekket av Pasientreiser.

Kriteriene for a delta er at du enten har aktiv eller har blitt pavist AIP.

Man er dessverre diskvalifisert hvis man

¢ hardiabetes

e ergravid

e erunder18ar
o erunder behandling som er en del avannen klinisk forsning pa AIP.

Studien er et viktig bidrag i all forskning om var sjeldne diagnose.
Reisen blir dekket av Pasientreiser, samt et pkonomisk tilskudd pa kr 2000,- fra
foreningen ved fullfort studie.

Les mer om studien her, og nol ikke med a ta kontakt med Elin hvis du har noen spgrsmal:
Elin.Storjord@nordlandssykehuset.no

Artikkel om studien Informasjonsskriv /
Samtykkeskjema
Artikkel fra NRK

Likhetsloftet

Funksjonshemmedes Fellesorganisajon
arrangerer oppropet Likehetslgftet - Na!

Tidenes viktigste rettighetskamp er i gang!

Signer oppropet, og krev at
funksjonshemmede og kronisk syke oppndr Signer likhetsloftet

reell likestilling

Leserinnlegg fra Pamplona

Den internasjonale kongressen for porfyrisykdommer fant sted 21.—25. september 2024 i
Pamplona, Spania, og samlet leger, forskere, pasienter og deres familier i tre dager for a

laere om den nyeste forskningen innen porfyrifeltet. Et av porfyriforeningens medlemmer,



Lena Norderhaug, deltok pa konferansen og har felgende a skrive:

Jeg deltok jeg pd porfyrikongressens to forste dager som var pasientdagene. Totalt strakk
kongressen seg over fem dager og var i regi av Ipnet. Vertskapet for kongressen var den spanske
pasientorganisasjonen og fant sted 21. - 25. september 2024.

Den farste dagen gikk hovedsaklig pd spansk, mens dag -to- var lege/pasientdag med foredrag pa
bdde engelsk og spansk med oversettelse.

Jeg ble tatt veldig godt imot; foredragene var mange og varierte. Alt fra ulike pasienthistorier; ny
forskning og nye medisiner; ulike behandlingsmetoder som egentrening med fokus pd bevegelighet
og pust; til kostholdsrdd med mer.

Det var deltakere fra hele verden, blant annet Italia, England, Tyskland, Sverige, Chile, Argentina,
Mexico og Ser-Afrika. Stemningen var flott og inkluderende med mye ny og interessant kunnskap.
Menvin i pausene vet du at du er i Spania.

Jeg knyttet mange nye kontakter; hadde utbytte av informasjon om forskning pa dobbeltdiagnoser;
viktigheten av vitaminer, epler m.m. Det var informasjon om bivirkninger av medisiner som
Givosiran.

Den andre dagen kom jeg i snakk med forskningssykepleier og forskningsleder fra kostholdsstudiet
ved Nordlandssykehuset da det var presentasjon av det globale porfyrinettverket og internasjonalt
samarbeid.

Med tanke pad egen porfyrisykdom fikk jeg ny, verdifull infomasjon samt innsikt i andre
porfyrisykdommer. Den inkluderende atmosfceren og internasjonale deltagelsen gjorde
konferansen svert inspirerende. Det var stor interesse for d fd norske pasientorganisasjoner med i
det internasjonale nettverket .

-Lena Norderhaug

(Omskrevet og formattert med tillatelse)

Egen nyhetssak fra NAPOS

Medisindatabasen for akutte porfyrisykdommer!

En ny, oppdatert versjon av medisindatabasen for de akutte porfyrisykdommene AIP, PV og
HCP ble tilgjengelig fra slutten av 2024. Adressen til denne finner dere her i nyhetsbrevet, via
NAPOS sine nettsider og pa LFPs nettsiden.

Drug Search

Drugs are classified into risk categories based on their potential to induce acute attacks in acute intermittent porphyria (aIP), variegate porphyria (VF) and
hereditary coproporphyria (HCP). Search for generic names, brand names (recommended) or ATC-codes. By default only classified drugs are shown (unless
all are unclassified).

Show countries where the drugs ore marketed.,
Show unclassified drugs.
Risk Click drug name for details
PNP NO2BEO! - Paracetamol ANALGESICS
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Medisindatabasen

ID-kort

Nasjonalt kompetansesenter for
porfyrisykdommer (NAPOS) utsteder ID-
kort pa norsk og engelsk til alle som har
porfyrisykdommer.

Formalet er a gi nyttig informasjon til
helsepersonell angaende
sykdomsdiagnosen i spesielt akutte tilfeller
iinn-ogutland.

Kortet har kredittkortsterrelse og tar liten
plass.

Les mer pd vare nettsider!

| This person has latent or active

ACUTE INTERMITTENT PORPHYRIA (AIP)

Many drugs, including some anaesthetics, may cause
severe attacks in patients with this disease. Typical
symptoms  Include severe abdominal pain, neurclogical
symploms such as parasis, and psychiatric symploms such as
anxiely or britabdlity. For more information, contact the
Morwegian Porphyria Centre (NAPOS) at the address below,

o visit our website: www.napos.no.

Arets medlemskontingent er sendt ut pr e-post til alle medlemmer.

Vi har valgt a holde kontingenten like lav som tidligere, kr 100,- for hovedmedlemmer og

kr 50,- for stotte- og familiemedlemmer.

Har du ikke fatt tilsendt e-posten, sjekk spam-mappen og send oss en e-post sa sender vi pa
nytt. Du kan betale med bade kort, Vipps eller bangiro.

En paminnelse til dere som ikke har betalt sendes ut i disse dager.




NAPOSTEN

Les siste naposten fra
Norsk porfyriregister.
Denne utgis na kunii
elektronisk form.

NAPOSTEN

1

Nyhetsavis fra Norsk porfyriregister

Nnaposten

20. drgang — november 2024

Likepersontjenesten

Foreningen gnsker @ minne om var likepersontjeneste som er til av vare medlemmer til vare
medlemmer. Dette er et lavterskeltilbud om du har behov for en medmenneskelig samtale.

"En likeperson er ikke en fagperson, men en som selv har erfaringer som pasient og
pdrorende, og kan dele erfaringer og stotte til andre med sykdommen og pdrorende."

Likepersonstjenesten

Statistikk fra medlemsregisteret:

135 medlemmer 83 kvinner 52 menn

Til neste gang...




Har du en historie knyttet til porfyri, enten
om deg selv eller noen du kjenner?

Hvis du ¢nsker a dele med andre, kan du _
skrive til oss sa vil vi dele den i neste

nyhetsbrev.
Vikan selvfglgelig dele anonymt.
Din erfaring kan vaere til hjelp for andre.

‘ ‘ Avmelding | Administrer ditt
abonnement




