Jernmangel ved EPP. Skal det
behandles?
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Typiske laboriatoriumfunn ved blodprovetaking

 Laboratoriefunn viser ofte Hb i nedre normalomrade /

lavt ved EPP.
 Utfordring
 Utfordring: Skal lave Bor det Har jeg
jernlagre korrigeres behandles? Jernmangel?

 Utfordring: @kt sykdomsaktivitet
er beskrevet ved jernbehandling



Jernmangel

» Vanligste mangelsykdom i verden
« Jern er ngdvendig for a lage fungerende rede blodlegemer

« Jern inngar i et oksygenbindende stoff - Hemoglobin — i
de rade blodlegemene.

* Nar legen maler blodprosenten er det mengde av dette
oksygenbindende stoffet (Hemoglobin) som males.

 Ved uttalt jernmangel, kan det derfor oppsta blodmangel



Ferritin = jernlageret

- Mal pa hvor mye jern vi har i kroppen - jernlager

 Jern er viktig for mange funksjoner i kroppen

* Men for mye kan vaere skadelig og for lite gir blodmangel



Jernmengden i kroppen

* Blod inneholder mye jern

« Jernmengden minsker ved blagdning
f. eks. hos menstruerende

 Undersgkes ved a male ferritin i blodet



Hva er symptomene pa jernmangel?

* Nedsatt konsentrasjonsevne

 Haravfall

* Blodmangel
* Tretthet

« Svimmelhet

* Nedsatt fysisk yteevne
 Hodepine

* Hjertebank

* Tungpust



Hva er symptomene pa jernmangel?

Jernmangel og brennende munn-syndrom (Burning Mouth Syndrome — BMS)

« Vaere primaer (uten kjent arsak) eller sekundar (mangeltilstander)

 Brennende, sviende og/eller stikkende folelse i:
* munnhule
» tunge
* lepper
* gm el. glatt tunge (atrofisk glossitt)
 smaksforstyrrelser
 munntgrrhet

» sarhet ved krydret eller sur mat

Arsaken er sannsynligvis at jern er viktig for

 Normal funksjon av slimhinne og epitel
* Nervenes signaloverfgring




Hva er symptomene pa jernmangel?

* Viktig a vite
* Hos noen forsvinner symptomene nar jernmangelen korrigeres
« Kan ta uker — maneder evt. persistere uten endring

* Hvis plagene persisterer etter normalisering av jernstatus
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Generelt om jern

» Daglig jernbehov: 8 — 19 mg

* Kroppens lagre:
* Menn: 1000 mg
* Kvinner: 300 mg

- Jernholdige matvarer:

» Kjott og blodmat
» Leverpostei
- Bladgrgnnsaker

e Linser
« Boanner



Utredning av jernmangel

« Kan gjores med blodpraver hos fastlege

 Hemoglobin (blodprosent)

* Ferritin (Jernlageret)
* Transferrinreseptor (beinmargens behov for jern)

* Protoporfyrin IX

» Leverprover



Andre funn / komplikasjoner

 Microcvtaer anemi

* Rundt 20 - 60% av pasientene har mild mikrocytaer anemi

* 40 - 60% ogsa lav s-ferritin

* D - vitaminmangel

 Leveraffeksjon



Indikasjon for jernbehandling

* Vurderes individuelt
* Kriterier
* Symptomer
* Tretthet
* Tungpust
* Brystsmerter

- Jernlager {

 Hb <10?
* Microcytaer



Sammenhengen EPP og Jern

« Eksempel pa forskningsfunn
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Iron in erythropoietic protoporphyrias: Dr. Jekyll or Mr. Hyde?
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» Studier med positiv effekt av jern er i mindretall, men
Heerfordt et al. 2024 - 10 pasienter

4 av 5 pasienter med anemi fikk normalisert Hb (blodprosenten)

Leverpavirkning 4



Behandling dersom indikasjon

* Ingen klare anbefalinger om type og dose som er riktig til EPP pas.
« Gunstig a benytte et preparat i kategorien lavdose peroralt jern

 Forsiktig dosering: 9 — 27 mg dag / annenhver dag forste maneden?

» Lavdose jern er klassifisert som kosttilskudd: Apotek / helsekost

» Bor startes pa hasten eller vinteren: For a minimere lyseksponering
* Hva med gravide? men start aldri opp med
* Hva med de med nedsatt leverfunksjon? BIgai{lE (Ve leWeE-W:Ye[-1a]sE:1a]0

uten samarbeid med
kompetent lege

 Hva med veganere?




Hva med veganere?

Aminojern Ferrochel Jerntilskudd 25mg tabletter

» Gevita Hemofer: 13.5 mg jern
* Nycoplus jern: 27 mg jern

« Compiron flytende jern: 5 mg/ml



Viktig: Oppfelging under behandling

 Noen malinger av protoporfyrin for behandlingsstart
 Manedlige malinger under behandlingen
» Jernstatus
» Leverstatus
 Behandlingen revurderes hvis:
* Protoporfyrinverdier
» Lysemfintlighet

 Magesmerter
» Guisott

* Tretthet
- Leverpraver
* Ingen bedring i jernstatus



Oppsummering

» Ved EPP viser laboratorietester
ofte funn forenlig med jernmangel

« Jernmangel ved EPP ma kun
behandles etter grundig kartlegging

* Noye oppfelging under behandling

Retningslinjer for helsepersonell finnes pa
WWW.Napos.no




Oppsummering Jernoverskudd

OKT MENGDE PORFYRINER I HUDEN
+

SOLLYS l

Takk for

oppmerksomheten
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