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Hall koll pa dina symtom:

Symtomkoll till dig som har hATTR-amyloidos



Darfor ar det viktigt att halla koll pa dina symtom

Denna symtom-check hjélper dig att halla koll p& alla de symtom du upplever och hur de paverkar
din vardag. Det kan hjalpa dig och din l&kare att f& en Overblick 6ver hur behandlingen verkar pa dig.

Sjukdomen hATTR-amyloidos kan ge manga olika symtom. Det &r viktigt att du haller koll pa dina
symtom sa att du kan beratta for din behandlande lakare om dem.

Om det uppstar nya symtom eller om ett existerande symtom férviarras tva
manader i rad kan det vara en bra idé att kontakta ldkare som star for din
behandling. Vanta inte till din nasta arskontroll.

Det kan namligen vara ett tecken pa att din sjukdom forvarras och att det kan
finnas behov av att anpassa din behandling.

hATTR-amyloidos kan ge manga olika symtom

Sjukdomen hATTR-amyloidos uppstar for att kroppen har problem med ett protein, som heter
transthyretin-protein (TTR-protein). TTR-proteinet bildas primart i levern men en liten del bildas
dven i dgon och i det centrala nervsystemet.

Nar du har hATTR-amyloidos formar sig TTR-proteinerna onormalt sa att de klumpar ihop sig.
Pa facksprak kallas de att man bildar amyloidfibriller. Dessa klumpar av onormalt formade TTR-
proteiner (amyloidfibriller) kan hopa sig omkring nerverna, i hjartat och manga andra platser i
kroppen, dar de forhindrar kroppens organ att fungerar normalt. Darfor kan hATTR-amyloidos ge
symtom i manga olika delar av kroppen (Se figur). Det &r inte alla som upplever alla symtom.



Sa har anvander du symtomkollen

0 Fyll i symtomschemat

Symtomkollen &r uppdelad i sju omraden: Ben och fotter, mage-tarm och urinvagar, armar och hander, sexuell
funktion, hjarta och lungor, syn samt mentala funktioner. Varje omrade har sitt eget schema i symtomkollen dar
det listats en rad symtom. En gang i manaden gar du igenom schemat, och for varje symtom, du har upplevt
under den senaste manaden, sitter du ett kryss, om symtomen har varit battre dn, samma som eller sémre &n
forra manaden.

Om det finns symtom i schemat som du inte har upplevt under den senaste manaden satter du ett kryss i rutan,
som heter "Har inte upplevt symtomet”. | faltet “Manad” skriver du vilken manad det ror sig om. T.ex. Januari.

Se exempel nedan.

| Jan. | Feb. | Mar. | Apr. | Maj | Jun. | Jul. |Aug. | Sep. | Okt. | Nov. | Dec. |

| ~1
{
)

Battre &n férra manaden X X X
Domningar eller Samma X X X X | X | X
andring i kdnsligheten
i fotter/ben Samre &n férra méanaden X X X
Har inte upplevt symtomet
Vilken sida av kroppen paverkas? Vanster Hoger X Bada
9 Beskriv, hur dina symtom paverkar ditt liv
Tillbringa sedan ett par minuter med att 6vervaga hur dina symtom har paverkat ditt liv den senaste manaden.
Skriv manad och sétt kryss i schemat pa s. 12. Se exempel nedan.
| Manad: || Jan. | Feb. | Mar.| Apt. I_Maj | Jun. | Jul. |Aug.| Sep. | Okt. | Nov. | Dec. |
Battre an forra manaden X | X |
Min allm@nna hélsa Samma X

Samre &n férra manaden

9 Skriv anteckningar till samtalet med ldkaren

Sist, men inte minst, finns det i symtomkollen plats for att skriva egna anteckningar, som du kan ta med till
samtalet med din behandlande lakare. Ju mer lakaren vet om hur du har det, och vilka symtom du upplever, desto
battre kan ldkaren hjalpa dig. Se exempel nedan.

Jag féll illa férra veckan ndr jag var ute i trddgarden, och jag har lagt mdrke till att jag kdnner mig mindre siker
pd mina ben.




Armar och hander

Vénster Hoger Bada
Vénster Hoger Bada
Vanster Hoéger Bada

Mina anteckningar

»




Ben och fotter

Manad: || Jan. | Feb. | Mar. | Apr. | Maj | Jun. | Jul. |Aug. | Sep. | Okt. | Nov. | Dec. |

Béttre dn férra manaden

Samma

Samre an férra manaden

Har inte upplevt symtomet

Vilken sida av kroppen paverkas? Vanster Hoger Bada

Béttre dn férra manaden

Samma

Samre dn férra manaden

Har inte upplevt symtomet

Vilken sida av kroppen paverkas? Viénster Hoger Bada

Battre &n férra manaden

Samma

Samre &n férra manaden

Har inte upplevt symtomet

Battre &n férra manaden

Samma

Samre &n férra manaden

Har inte upplevt symtomet

Vilken sida av kroppen paverkas? Vanster Hoger Bada

Mina anteckningar

ul



Mage-tarmar och urinvagar &

| Manad: || Jan. | Feb. | Mar. | Apr. | Maj | Jun. | Jul. |Aug. | Sep. | Okt. | Nov. | Dec. |

Battre &n férra manaden

Illlamaende, krikningar Samma

och/eller buksmértor

Samre &n férra manaden

Har inte upplevt symtomet

Béttre &n férra manaden

Samma

Diarré -
Samre &n forra manaden

Har inte upplevt symtomet

Battre an férra manaden

Samma

Forstoppning
Samre &n férra manaden

Har inte upplevt symtomet

Battre dn férra manaden

Samma

Oforklarlig viktnedgang

Samre &n férra manaden

Har inte upplevt symtomet

Mina anteckningar




Mina anteckningar
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Hjarta och lungor

| Manad:

|| Jan. | Feb. | Mar. | Apr. | Maj | Jun. | Jul. |Aug. | Sep. | Okt. | Nov. | Dec. |

Béttre dn férra manaden

Samma

Samre &n férra manaden

Har inte upplevt symtomet

Béttre 4n férra manaden

Samma

Samre dn férra manaden

Har inte upplevt symtomet

Béttre dn férra manaden

Samma

Samre an férra manaden

Har inte upplevt symtomet

Battre dn férra manaden

Samma

Samre &n férra manaden

Har inte upplevt symtomet

Mina anteckningar

(<]




Sexuell funktion

Mina anteckningar

Mentala funktioner

Mina anteckningar

]



Beskriv, hur dina symtom paverkar ditt liv

Hur har dina symtom paverkat ditt liv den senaste manaden, din allménna hélsa, din livskvalitet, din formaga att
dagligen genomftra vardagliga aktiviteter, ditt arbete, ditt humor och férhallande till familjen och vanner? Har det
varit battre &n, samma eller samre an forra manaden? Skriv manaden, och satt kryss i schemat nedan.

—h
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Kort summering hur det ar just nu

Datum

Ar det nadgot du inte kan gora idag som du kunde fér 6 manader sen?

Vad har varit jobbigast for dig den hir manaden?

Var har du mest symtom?

Markera nedan i vilken grad du upplever symtom i olika delar av kroppen. Dina svar kan bli ett stéd i diskussion
med din lakare kring var du upplever symtom. 1 = inga symtom, 10 = svara symtom

Vad vill du
Inga Svara prata mest
symtom symtom om idag?
@ Armar och hinder 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Oooo
9" Ben och fotter 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

ég Mage-tarmarochurinvdgar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

‘ Syn 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
ﬁ\} Hjarta och lungor 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
‘ Sexuell funktion 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
‘ Mentala funktioner 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10



Mina anteckningar till samtalet med ldkaren




Ordlista

Nar du pratar med lakaren eller ldser om hATTR-amyloidos stéter du kanske pa nagra medicinska fackuttryck
som kan vara svara att forsta. | denna ordlista hittar du en forklaring pa en rad medicinska uttryck.

o EKG (elektrokardiogram/hidrtdiagram) ar en
undersokning dar man séatter elektroder pa armar,
ben och brost. Elektroderna registrerad hjartats
elektriska aktivitet.

o EKO (ekokardiografi/ultralljudsundersokning av
hjartat) &r en ultraljudsundersoékning, som visar
hjartats storlek, hjartklaffarna och kammarvéggarnas
rorelse och hur blodet strommar igenom hjartats
olika delar.

o Gangtest anvands till att utvardera ditt allmanna
funktionstillstdnd genom att mata hur langt du kan
ga pa t.ex. 10 minuter.

o hATTR-amyloidos &r en séllsynt arftlig sjukdom
som uppstar for att kroppen har problem med ett
protein, som heter transthyretin-protein (TTR-
protein). TTR bildas framst i levern men en liten del
skapas dven i 6gonen och det centrala nervsystemet.
Nar du har hATTR-amyloidos, dndras strukturen
i TTR-proteinet, vilket medfoér avlagring pa olika
platser i kroppen, t.ex. runt nerverna, i hjartat och
andra platser i kroppen, dér det férhindrar kroppens
organ att fungera normalt. Darfor kan sjukdomen ge
symtom i manga olika delar av kroppen.

o Hudbiopsi &r ett vavnadsprov fran din hud. Genom
att se pa vavnadsprovet i ett mikroskop kan ldkaren
undersoka tatheten hos dina nervfibrer och leta efter
tecken pa om det finns skador i ditt nervsystem.

o« mBMI &r ett battre matt pa din néringsstatus an
det traditionella BMI-vardet nér du har hATTR-
amyloidos. Nar du har hATTR-amyloidos kan du
namligen riskera att vara undernard, dven om du har
ett hogt BMI-vérde, om en g niva albuminprotein i
ditt blod orsakar vatska i kroppen s& att din vikt (och
dérmed ditt BMI-varde) stiger.

o Nervledningsunderso6kning ar en undersokning
som méter och tolkar de elektriska signalerna
i de perifera nerverna fran ryggmargen.
Nervledningsundersdkning kallas aven for
neuronografi.

13

o Neurologisk undersékning ar ett sitt att testa hur
ditt nervsystem fungerar. Det kan t-ex. vara genom
att ldkaren kontrollerar din beréringskanslighet,
reflexer, din muskelstyrka och din balans.

o Ortostatisk blodtrycksmatning gar till pa sa satt,
att ditt blodtryck och din puls mats, medan du sitter
ner, och efter att du har rest dig, for att se, om du
har ortostatisk hypotension, dvs. om ditt blodtryck
faller nar du reser dig fran liggande eller sittande
stallning. Ortostatisk hypotension kan ge symtom
som yrsel, trétthet, synstorningar och forvirring
samt i nagra fall avsvimning. Syftet med den
ortostatiska blodtrycksmatningen &r att undersoka
om ditt parasympatiska nervsystem (som ingar i ditt
autonoma nervsystem, som styr inre organ, blodkar|,
blodtryck, hjarta, kroppstemperatur och svettning)
paverkar din hjartfrekvens och blodtryck i samband
med forandringar av stéllningen.

o Svettest &r en undersdkning som kan visa om ditt
sympatiska nervsystem fungerar som det ska. Ditt
sympatiska nervsystem ar en del av ditt autonoma
nervsystem, som bland annat kontrollerar inre organ,
blodkarl, blodtryck, hjarta, kroppstemperatur och
svettning. Stérningar i formagan att svettas kan
paverka regleringen av kroppstemperaturen.

o Vippbordstest 5r en undersékning, dar ditt
blodtryck och din puls mats medan du ligger pa en
badd som vippas fran liggande till stdende position.
Syftet ar att undersdka om ditt parasympatiska
nervsystem (som ingar i ditt autonoma nervsystem,
som styr inre organ, blodkarl, blodtryck, hjarta,
kroppstemperatur och svettning) paverkar din
hjartfrekvens och blodtryck i samband med
forandringar av stallningen.

« Odem 3r en vatskeansamling som far dina vrister,

fotter och ben till att svullna upp.

o 24-timmars blodtrycksmatningar ir en

undersokning dar en barbar blodtrycksmétare

mater ditt blodtryck varje halvtimma under dagen
medan du utfor dina vanliga aktiviteter, och en gang i
timman under natten.



hATTR-amyloidos &r en sjukdom som kan ge symtom i manga olika delar
av kroppen. Om du upplever nya symtom eller om ett existerande symtom
forvarras tva manader i rad kan det vara en bra idé att kontakta lakare

som star for din behandling. Vanta inte till din nasta drskontroll. Det kan
namligen vara ett tecken pa att din sjukdom héller pa att utveckla sig och
att det kan finnas behov av att anpassa din behandling.
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