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NAPOQOS anbefaler arlig kontroll

* Ved stabil situasjon EPP er arlige intervaller nok

EPP oppfelging og
Folgetilstander av EPP

* Hyppigere ved gkning i porfyrin niva

* Ved gkte blodprgvesvar (leverprgver) anbefales
ogsa hyppigere oppfelging
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Prover

Napos anbefaler arlig kontroll

Kontrell en gang i aret er tistrekkelig ndr sykdommen holder seg stabil. Kenatrollen skal
ller dersom mengden av
°
* Arlig sjekkliste

* Hvilke prgver

< hyppigere kan

de.

B innbefatre laboratoriepraver. Det an
porfyriner | blodet eker eller blodprover viser tegn til levers!
Utover dette bar EPP-pasienten razkt oppseke lege dersom det oppstar symptomer som
kan indikere at sykdommen ikke lenger er stabil:
il okt ysfalsomnetforverrede hudsymptomer —Blodprave til —EDTA (lilla og grenn kork)
. arlige magesmerter
« Unormal gulfarge pd eyne elier | huden (gulsot) NAPOS
o Uinormal tretthet —Analyse pa _ALAT, gGT[ Vitamin D og
| lysfatsomheten mé base .pé pel_L-:nI-r-,e |ege kontor — PT-I N R (r¢d og bl3 kork)
agen, sykehus
®

t har skjedd en skning
Tiden som kan tilbringes utend

e nevnit bade med arstid, tids

En vurdering av om de

nepos

hudsmerter oppst T
varforhald og omg 5 en EPP-pasient opplever en tydelig utviklin
sine hudsymptomer sammenlignet med tidligere erfaringer, ber lege kant. slik at
us og leverfunksjon kan foretas. Ved analysering av blod, urin og .
symptomene finnes og nedvendig behandiing igangsettes.
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Sjeldnere enn arlig

* Anbefaler vaksinering
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— Mot Hepatitt A og
S
ooy — Mot Hepatitt B
éﬁ
&
,ﬁ FELLESKATALOGEN
Twinrix Paediatric
Y

Twinrix Adult
Nepos

Viksime mot Bepiit A finakeivert) og Weatiln &f (rONAL (sdsorbert)




Pasientkurs EPP 12-13. november 2022

o o e peteen ey l.u:.-u-ul-:-s -I

Syt for fefyy heohon

Erytropoietisk protaporfyr (EPP)
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Endring i sykdom

Tydelig okt lysfglsomhet/forverrede hudsymptomer

Uforklarlige magesmerter

Unormal gulfarge pa gyne eller i huden (gulsot)

Unormal tretthet
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Litt om prevesvar Vitamin D
VitaminD hos 70.000 ulike individ i Rogaland i 2021
¢ Vitamin D mangel er i -t Ma.ngel “F‘f_’er 50 pmol/L
vanlig i Norge -
* Jernmangel er vanligste - .
arsak til lav hemoglobin E
* Lever prgver viser skade
pa levercellene
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Hemoglobin Hemoglobin
. R Hemoglobin hos 52.700 ulike kvinner i 2021
* Endel EPP pasienter har litt lav Hb uten at =
dette skyldes for lite jern
* EPP pasienter bgr ikke spise jern for <
sikkerhetsskyld
* Legen kan evt ta kontakt med NAPOS fgr
oppstart med jern tbl '
pp J o »
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Jernmangel en vanlig arsak til lav Hb

* Jern kan males i blodvesken men svinger etter
hva man har spist

* Erikke et godt mal pa hvor mye jern som
finnes i kroppen

nepos

Jern i blodet til 30 tusen rogalendinger

Jern i serum hos 30.184 i 2021

S-Jern umol/L.
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Ferritin gjenspeiler lageret av jern

Ferritin hos 53.360 kvinner i 2021
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Forsiktig med jern

* Laboratoriefunn kan antyde
jernmangel ved EPP

* Pkt sykdomsaktivitet er beskrevet
ved jernbehandling

ALAT (fra leverceller)
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gGT (sier noe om galle utskillelse)
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Oppsummering

* Viktig med regelmessig kontroll
* Hyppigere kontroll ved endring av symptomer

* |kke vent pa at ting skal ga over av seg selv
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