
Der Gesprächsleitfaden für akute hepatische Porphyrie (AHP) 
Beginnen Sie das Gespräch mit Ihrem Arzt

  Gliederschwäche 
oder -schmerzen

 Taubheitsgefühl

 Erschöpfung

 Müdigkeit

 Lähmung

 Atemlähmung

  Verlust von Sinnes-
empfindungen

 Verwirrtheit

 Angst

  Krampfanfälle

 Schlaflosigkeit

 Halluzinationen

 Depression

  Verstopfung 
oder Durchfall

  Dunkler oder 
rötlicher Urin

  Niedriger Natrium-
spiegel im Blut

* Nur bei hereditärer 
Koproporphyrie und 
Porphyria variegata.

 Bauchschmerzen ungeklärter Ursache

 Schmerzen in Rücken oder Brust

 Übelkeit und Erbrechen

  Läsionen oder Blasen an den der 
Sonne ausgesetzten Hautstellen*

 Schneller Herzschlag

 Hoher Blutdruck

Bitte schreiben Sie alle zusätzlichen Informationen auf, die Ihrer Ansicht nach für Ihren Arzt wichtig sein könnten:

Nutzen Sie diesen Gesprächsleitfaden, um Ihre Symptome im Blick zu behalten. Legen Sie ihn anschließend bei Ihrem nächsten 
Termin bei Ihrem Arzt vor, um zu überprüfen, ob Sie auf akute hepatische Porphyrie (AHP) untersucht werden sollten. Wählen Sie 
alle Optionen aus, die auf Ihre Situation zutreffen.

2. Sind bei Ihnen die folgenden Anzeichen und Symptome aufgetreten? 
Alle zutreffenden Antworten ankreuzen: 1-5

1. Hatten Sie in diesen Bereichen über mehr als einen Tag hinweg schwere 
Schmerzen ungeklärter Ursache? Kreisen Sie die Stelle ein, an der diese Schmerzen bei Ihnen aufgetreten sind, und 
beschreiben Sie etwaige Details auf den Zeilen darunter.1

Dieser Gesprächsleitfaden wurde nicht von medizinischen Organisationen validiert 
und ersetzt nicht die Beurteilung durch einen ausgebildeten Arzt.

Seit wann treten diese Symptome bei Ihnen auf? Mussten Sie wegen Ihrer Symptome jemals ins Krankenhaus gehen?

 Ja              Nein

BRUST-
KÖRPER

BAUCH

RÜCKEN

GLIEDMASSEN

(Beschreibung)

(Beschreibung)

(Beschreibung)

(Beschreibung)



Der Gesprächsleitfaden für akute hepatische Porphyrie (AHP) 
Beginnen Sie das Gespräch mit Ihrem Arzt

3. Hatten Sie eine der folgenden Diagnosen oder Operationen?
Alle zutreffenden Antworten ankreuzen:

Erkrankungen des 
Magen-Darm-Trakts5-7

  Reizdarmsyndrom (IBS)

  Akute Magenschleimhaut-
entzündung mit Erbrechen 

  Hepatitis

  Morbus Crohn

 Schlaf  Arbeit  Schule  Essen

 Gesellschaftliche Kontaktpflege/Planung

 Gedächtnis/klares Denken  Erledigen von Aufgaben

  Aufrechterhalten eines  Sonstige: 
bestimmten Energieniveaus

Akute intermittierende Porphyrie (AIP)  Porphyria variegata (PV)  Hereditäre Koproporphyrie (HKP)

ALAD-Mangel-Porphyrie (ADP)  Nein  Nicht sicher

Bitte schreiben Sie alle zusätzlichen Informationen auf, die Ihrer Ansicht nach für Ihren Arzt wichtig sein könnten:

Wie stark 
beeinträchtigend?

Wie häufig?  Täglich  Wöchentlich

 Monatlich  Jährlich

Traten bei Ihnen nach der Operation weiterhin dieselben starken Schmerzen ungeklärter Ursache auf?

 Ja              Nein              Nicht zutreffend

Neurologische/neuro-
psychiatrische Erkrankungen5,6

  Fibromyalgie 

  Guillain-Barré-Syndrom 

  Psychose

Gynäkologische Erkrankungen6

 Endometriose

Erkrankungen und Beschwerden 
im Unterbauch, die eine Operation 
erfordern5

 Blinddarmentzündung 

 Gallenblasenentzündung 

 Bauchfellentzündung 

 Darmverschluss

  Fasten
 oder kohlen-
hydratarme 
Diäten

  Rauchen  Hormonelle 
Veränderungen
 einschließlich Östrogen- und 
Progesteron-Konzentrationen. 
Diese Hormone schwanken 
am stärksten während der 2 
Wochen vor Beginn des Mens-
truationszyklus einer Frau.

  Einnahme 
bestimmter 
Medikamente

  Alkohol-
konsum

  Stress, der verursacht 
wird durch:
 − Infektionen 
− Operationen 
− Körperliche Erschöpfung 
− Seelische Erschöpfung

4. Sind die Symptome erstmals innerhalb von zwei Tagen aufgetreten, nachdem
Sie Folgendem ausgesetzt waren? Alle zutreffenden Antworten ankreuzen:1

5. Beeinträchtigen Ihre Symptome Bereiche Ihres Lebens? Alle zutreffenden Antworten ankreuzen:8,9

6. Wurde bei einem Ihrer Familienangehörigen bereits ein Typ von AHP diagnostiziert?

Dieser Gesprächsleitfaden wurde nicht von medizinischen Organisationen validiert 
und ersetzt nicht die Beurteilung durch einen ausgebildeten Arzt.
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Wie AHP diagnostiziert wird

Akute hepatische Porphyrie (AHP) bezeichnet eine Gruppe seltener, genetisch bedingter Erkrankungen mit potenziell lebens-
bedrohlichen Attacken. Bei manchen Menschen geht die AHP mit chronischen, stark beeinträchtigenden Symptomen einher, die 
sich nachteilig auf die Funktionsfähigkeit im Alltag und die Lebensqualität auswirken.1,8 Personen, bei denen möglicherweise Symp-
tome auftreten und die die Diagnose einer AHP vermuten, sollten ihren Arzt um eine Untersuchung auf erhöhte PBG- und ALA- 
Konzentrationen und Porphyrine mittels einfacher Spontanurintests bitten. Nachstehend ist dargestellt, wie Ärzte zur Diagnose 
AHP gelangen. Nach den Urintests können genetische Tests eingesetzt werden, um den konkreten Typ der AHP zu bestätigen.3

 1 Andere Erkrankungen ausschließen 

 2 Anzeichen und Symptome der AHP vermuten

 3 PBG, ALA und Porphyrine im Spontanurin testen1,3,5,10

 (Biochemische Untersuchung auf PBG, ALA und Porphyrine)

  PBG (Porphobilinogen)*         ALA (Aminolävulinsäure)*         Porphyrine†

  Es wird empfohlen, innerhalb von 48 Stunden nach Einsetzen der Symptome einen Urintest durchzuführen, da die PBG- und 
ALA-Konzentrationen im Zeitverlauf abnehmen, was die Wahrscheinlichkeit eines falsch-negativen Ergebnisses erhöht. 
Eine Untersuchung auf die Porphyrine im Urin ist ein unspezifischer Test und sollte nicht allein zur Diagnose der AHP heran-
gezogen werden.1,11

  *PBG und ALA sind Stoffe, die produziert werden, wenn die Leber Häm synthetisiert. Erhöhte PBG- und ALA-Konzentrationen 
können eine toxische Wirkung entwickeln und wurden mit den Symptomen und Attacken der AHP in Verbindung gebracht.2,10,12

 †Porphyrin-Analysen können die Identifizierung der konkreten AHP unterstützen.3

 4 Die Testergebnisse überprüfen3 
  Positiv – Ihr Arzt kann genetische Tests oder Porphyrin-Analysen durchführen, um den Typ der AHP zu bestätigen.

  Negativ – Wenn Ihr Arzt weiterhin AHP vermutet, wird der Urintest während einer Attacke wiederholt, und/oder es werden 
genetische Tests in Erwägung gezogen.
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