
 
 

Sjekkliste for kontroller  

Porphyria variegata (PV) 
OM DIAGNOSEN PV 
Porphyr ia var iegata (PV) er 
en s je lden arve l ig  sykdom. Kun 
en l i ten de l  av  bærerne av 
sykdommen få r  akt iv  sykdom.  
 

Av de PV-pas ientene  som får  
symptomer få r  ca .  80 % 
hudsymptomer som består  av 
b lemmer og sårba r  hud e t ter  
so leksponer ing .  
 
 

Ca. 20 % av pas ientene få r  i  
t i l legg t i l  hudsymptomene 
akut te  symptomer som e r  
karakter iser t  av anfa l l  med 
in tense abdom ina lsmerter ,  
kva lme/oppkast ,  tachyca rdi ,  
hyper tens jon og obst ipas jon.  
Mindre  t yp isk er  smerte r  
loka l i ser t  t i l  r ygg og lå r .  V idere 
kan d isse pasientene utv ik le 
muske lsvakhet ,  sensor iske 
ut fa l l ,  psykiske symptom er og i  
a lvor l ige  t i l fe l le r  lammelser  
e l le r  k ramper.  Ca.  20 % av 
pas ientene få r  kun akut te  
symptomer.   
 

Mul ige langt idskompl ikas joner  
hos pas ienter  med akut te  
por fy r ie r  e r  hypertensjon og i  
s je ldne t i l fe l le r  nyresv ikt .  Det  
er  us ikker t  om nyresv ikt  
sky ldes kron isk a r te r ie l l  
hyper tens jon e l le r  nef rotoks isk 
ef fekt  av po r fyr iner  og  
por fy r in forstad ier .  Det  sees 
også en økt  f rekvens (<10 %) 
av hepatoce l lu lær cance r  b lan t  
pas ienter  med akut t  por f yr i ,  
uten  fo ru tgående kron isk 
leversykdom. 
 
 

 
 
 
 
 
 
For mer informasjon om NAPOS, 
porfyri og oppfølging av 
porfyripasienter se nettsidene 
www.napos.no . 
 

 

�  Ultralyd av lever etter fylte 50 år 

  Henvis til årlig  ultralyd for både de med latent og aktiv PV etter fylte  
       50 år. Om mulig, legg inn påminnelse i elektronisk pasientjournal! 
 
� Porfyriner og porfyrinforstadier i urin  

  Rekvisisjonsskjema kan skrives ut fra www.napos.no ,  
       kryss av for kontroll av kjent PV . Urinprøven (20 ml)  
       merkes med navn og fødselsdato og pakkes i  
       aluminiumsfolie (lysbeskyttes). Sendes til Seksjon for  
       porfyrianalyser, Laboratorium for klinisk biokjemi,  
       Haukeland universitetssjukehus, 5021 Bergen. 
 
�  Blodtrykk 
 
�  Nyrefunksjon  

       Kreatinin og estimert GFR 
 
 
�  Samtale/veiledning om hudsymptomer og lysbeskyttels e  

�  Samtale/veiledning om anfallsutløsende faktorer  
o Sjekk trygge legemidler (både reseptbelagte og reseptfrie) 
      Lenke til medikamentdatabase finnes på www.napos.no  
o Alkohol og andre løsemiddel 
o Hormoner (menstruasjonssyklus) 
o Infeksjoner og feber  
o Psykisk og fysisk stress  
o Kosthold (sult og slanking)  
o Røyking (indirekte utløsende) 

Nasjonalt kompetansesenter for porfyrisykdommer (NA POS) 
  

Laboratorium for klinisk biokjemi                       Telefonnr:  55 97 31 70  
Haukeland universitetssjukehus                        E-post: porfyri@helse-bergen.no 
5021 BERGEN                                                  Nettside: www.napos.no  

Brosjyre 
om PV 

For personer med aktiv PV anbefales årlige kontroller. For personer som kun er genetisk 
disponert for å få PV (latent PV) anbefales kontroller hvert 3-5 år. NB! Årlige ultralyd av lever 
for alle over 50 år pga økt risiko for hepatocellulært carcinom. 
 

NB! Husk lysbeskyttelse! 


