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EI ﬁ Porfyriforeningen i Nordland

Porfyriforeningen i Nordland

Oppstart: 1997- leder Per Anders Nygaard
Franov 2016 leder Merete Johansen

porfyrianiegg finnes uavhengig av bosted.

Formdl: Er en inferesse organisasjon for alle som har noen form for porfyri eller filherere slekt der
d

Hva har vi som lokal forening fokus p&

= Vignsker & veere en stette til pasienter med porfyri og deres famille
medlemmer

= Vignsker & ha fokus pd viktigheten av at fagfolk har tilgiengelige
brukerrepresentanter i ulike forskningsprosjekter

- og vi forsgke & bidra med & rekruttere pasienter .
= Vibidra i ulike forskningsprosjekt , som stgtte og radgivere
= Vihar felles treff for vare medlemmer, for & skape samhold for medlemmer.

= Visamarbeider med Landsforeningen for porfyri LFP som ble etablert i april
2020 - hvor flere av oss sitteri styre .

= VISKAL HA DET G@Y SAMMEN. DELE KUNNSAP, GLEDER, SORGER .
VARE EN ST@TTE FOR HVERANDRE

Medlemmer 2024

Schjelderup, Tor Are Moen , Alexander Lilleeng og Bérd Johansen

= Hovedmedlemmer: 24

= Stgttemedlemmer:10

= Kontingent er kroner 100 for hovedmedlem og 50 kr for stattemediem

= Styreidag bestér av Merete Johansen, Gerd Anne Elstad, Helle Stien, Berit

Hva gjere vi ¢

Vi har et drsmete i februar

Vihar et likemannstreffijuni — hvor vi koser oss ©

Et styremate p& heste- hvor vi planlegge neste &r

Treff for leder ,nestleder og kasser i des/jan for & sgke pd midler.

v

vi sgker p& midler hos Nordlands fylkeskommune lyses ut 15 desember —
seknadsfrist 28 /2 hvert ar

Paraplyorganisasjoner til brukerorganisasjoner i Nord-Norge segke om
tilskudd til drift i 2024 fra Helse Nord. Sgknadsfristen er 10. januar 2024
klokken 14.00.

v

Brukermedbvirkningstreff /likemanstreff 1 november i Bode for medlemmer

Arsmate 10 februar 2024

Likemanstreff Rognan 14 juni 2024
Dette fikk vi dekket av vér LFP - noe vi
nordlendinger sette stor pris pd ©

Vimatte inn i garasjen Det regnet litti Ar©
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fil.

Vi har et felles treff for vére medlemmer - 1
november med overnatting . Farst
bespisning med faglig innhold- s& drar vi pd
Nord-Norsk revy festival © det gleder vi oss

Nord—-—Norsk
Revyfestival

e fiaie riorene, 600R, Moy (L)

56 gleder vi oss Igjen til ot fyrvarker av
an forastiling med det aller beste fra
AOranOrk et

Einar Wallquist

LS

JUIS,

"SLAKTSJUKAN”
“Rodsjukan”
“Asjeplogsjukan”
“Tolvmannsjukan’
wedish porphyria”

fedt: 05.01.1896 i Stensby
dod: 21.12.1985 Ajeplog

| fra Afjeplog i Sverige beskrev den Kjente legen familier med anfall av buksmerter,
forstoppelse, oppkast og ulike psykiske symptomer.

i it
Foet 05011556 Sy
Ded 21124955 Al

Hentet fra artikkel 30 april 2002 i tidsskriftet nor legeforening
- hvor vi ser hoved drsaken fil af vi etablerte en lokal
forening i Saltdal. ( her er det my tjentfolk og slekt)

Forekomst av AIP i Norge - sammenlignet med andre land

Nordland 25 per 100 000
Europa 1 -2 per 100 000
Sverige 10 per 100 000

Nord Sverige 100 per 100 000

Arjeplog/ Arvidsjaur 2000 og 500 per 100 000 -
verdens hoyeste

et Ges Tolt — Exk Wesge Nistien - Ote Lt Bstke

Historie om oss

Avis oppslag

I'slutten av 1800 tallet er
sykdommen beskrevet .

Tden ici litteraturen finns akut

Folk i Saltdal
beerere av en
elden sykdom

porfyri beskriven i slutet pa 1800-
talet, men i Sverige uppmiirksammades sjukdomen
forst i borjan pa 1900-talet av doktor Einar
Wallquist i Arjeplog. Lokala benimningar som
“sliikisjukan”, "rodsjukan”och "Arjeplogsjukan”
har forekommit.

Jan W o 1937 en

baserad pé studier av 106 personer med AIP, Den
fick s stort internationellt genomslag att
sjukdomen kom att Kallas Swedish Porphyria, men
eftersom den upptriider i akuta skov med
varierande intervall gav Jan Waldenstrom den
namnet akut intermittent porfyri.

Jsomhe intern (g

AIP —historie og Forekomst i Sverige

AIP - historikk

AIP er en gammel sykdom, forst beskrevet av Hippokrates
(460 - 377 £Kr )

‘Wallquist presenterer et slekistre over § genrasjoner,
datert tilbake til Laestander £. 1701

Sannsynligvis stammer AIP § Arjeplogdistriktet fra familiene
til Eric (£.1608) og Johan Laestadius (£. 1615)

AIP kom sannsynligvis over grensen til Saltdal kommune i
1830 arene med innvandrere fra Arjeplogdistriktet, hvor det
da var nodsér. Blant disse finner vi stammodrene og —
fedrene til to store Saltdalsfamilier med samme mutasjon
som finnes i Arjeplogdistriktet

Forekomst Sverige

AIP finns i hela vérlden men har i Sverige riknats
som en Norrlandssjukdom, eftersom den hogsta
forekomsten finns i Norrbotten och Visterbotten,
dar antalet anlagsbérare pa vissa orter kan vara sa
hogt som en pa 50, eller en pa 200 invanare.
Siffran for ige som helhet ir uppskattad till en
per 10 000 invanare. I hela landet finns cirka
1000 personer med det skadade arvsanlaget.
Sjukdomen ir inte Eingre nagon renodlad
Norrlandssjukdom.
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Takk for oppmerksomheten®
Solvégtinden i Saltdal 1559 moh . Fiellet ligger i Junkerdal nasjonalpark i
Saltdal kommune

(ogsés skrevet Solvéghind, Iulesamisk: SGviofjahkkd)




