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Pressemitteilung

Die Porphyrie: Eine Krankheit wie ein
Chamaleon - bunt, vielfaltig, mit
verschiedenen Facetten

2. Berliner Porpyhrie-Symposium Berlin
am 14./15.07.2017

Zum 2. Mal laden die Charité, das Porphyriezentrum am Klinikum Chemnitz
und der Berliner Leberring e.V. Mediziner, Betroffene und Interessierte zu
einem Porphyrie-Symposium in Berlin ein. Die Veranstaltung findet an der
Charité, Campus Benjamin Franklin in Berlin Steglitz statt. Am Freitag, 14.
Juli 2017, gibt es einen klinisch-wissenschaftlichen Teil mit Experten-
Vortragen. Am Sonnabend, 15. Juli 2017, werden die Experten in
Verbindung mit kurzen Vortrdagen Betroffenen, Angehérigen und
Interessierten fur Fragen und Antworten zur Verfligung stehen.
AnschlieBend wird zum offenen Gruppentreffen fiir Pophyrie-Patienten in
den Raumen des Berliner Leberring e. V. geladen.

»,Die” Porphyrie gibt es eigentlich gar nicht, es handelt sich um eine ganze
Reihe von genetisch bedingten Stoffwechselerkrankungen, die zu den
seltenen Erkrankungen zdhlen. Zugrunde liegt allen eine Stérung bei der
Bildung eines wichtigen Bestandteils des roten Blutfarbstoffs — des Ham.
Vorstufen dieses EiweiRes konnen sich im Kérper ansammeln und zu den
unterschiedlichsten Beschwerden fiihren. Das Spektrum reicht von
massiven Bauchschmerzen tiber Verwirrtheit und Léhmungserscheinungen

bis zu extremer Lichtempfindlichkeit und schweren Leberschiden. Fiir Arzte

ist es daher oft nicht einfach, eine Porphyrie zu diagnostizieren.

Die Medizin steht moglicherweise kurz vor einer neuen Epoche in der
Behandlung der Porphyrien. Die am haufigsten auftretenden Pophyrien
(akute hepatische Porphyrien) werden bisher mit dem Medikament
Hamarginat behandelt. Doch dies birgt auch Risiken. Die gezielte
Manipulation der Himsynthese durch eine Therapie mit dem Molekiil
si-RNA konnte die Himarginat-Gabe ergdnzen bzw. vielleicht sogar
ersetzen. Die neuen Daten aus ersten klinischen Studien, die im Dezember
2016 bei einem Kongress in San Diego vorgestellt wurden, zeigen eine
eindrucksvolle Wirksamkeit von si-RNA bei akuter hepatischer Porphyrie.
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Des Weiteren werden Experten auf dem Symposium neue Entwicklungen und Daten vom
Weltporphyriekongress 2017 in Bordeaux vorstellen. Thema ist auch die Behandlung mit Afamelanotid, das
kirzlich zur Linderung der Lichtempfindlichkeit bei Protoporphyrie (EPP) zugelassen wurde. Frau Professor
E. Minder, die an der Entwicklung und Zulassung federfiihrend beteiligt war, wird dariiber und
weitergehende Aspekte berichten.

Die Experten erldautern zudem, wie durch eine auf die Krankheit zugeschnittene Rehabilitation — bei der
interdisziplindre Zusammenarbeit besonders wichtig ist — auch aussichtslos geglaubte Kranke behandelt
und ihre Beschwerden gebessert werden kénnen.
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