Hvem skal folge og observere dig?

Det kan veere ngdvendigt at konsultere flere forskellige leeger og
specialister, athaengig af dine symptomer og hvis du har kom-
plikationer. De tjekker alle sammen forskellige ting, men de vil
arbejde sammen for at give dig en samlet behandlingsplan:
¢ Endokrinologer (laeger som arbejder med hormonsyg-
domme): vil kontrollere resultaterne fra dine blod- og
urinprever, og justere din medicin i henhold hertil
* Alment praktiserende laeger: vil overvage dit overord-
nede helbred og tage sig af sygdomme som ikke har
noget at gore med din hypoPARA.
® Nefrologer (medicinske nyreleeger): hvis du har en
unormal nyrefunktion
® Urologer (kirurgiske nyrelaeger): hvis du har nyresten
* @jenleger: for kontrol af om du har udviklet gra steer
(uklarheder af linsen, primeert forbundet med genetisk
hypoPARA)

Hvor ofte skal du komme til kontrol?

De fleste patienter med kronisk hypoPARA kommer til rutine-
maessige kontrol hver 3-6. méned mhp. kontrol af blodprever
samt overvagning af eventuelle symptomer og komplikationer
forbundet med at kalkindholdet i blodet er for lavt (hypocal-
cemi) eller for hgjt (hypercalceemi). Rutinemaessige blodpre-
ver omfatter typisk kalk, fosfat, magnesium og nyrefunktionen
(kreatinin niveauet). Ofte vil D vitamin indholdet i blodet blive
kontrolleret 1 gang om &ret og du vil en gang om aret (eller hvert
andet ar) blive bedt om at aflevere 24-timers urinopsamling(til
maling af kalkudskillelsen i urinen). Dit forste besog vil tage leen-
gere tid, da din sygehistorie vil blive sammenfattet. Der vil méske
blive bestilt en nyrescanning for at se om der er tegn pa nyresten.

I perioder kan det blive ngdvendigt at du kommer til hyppigere
kontroller (f.eks. én eller 2 gange om ugen). Det kan veere ned-
vendigt hvis dine blodprever viser at kalkindholdet i blodet er
for hajt eller for lavt eller ved eendring af dosis af de leegemidler
som du er i behandling med.

Hvordan kan du spille en mere aktiv rolle i din behandling?

* Bed laegen eller sygeplejersken om detaljerede oplys-
ninger om mulige symptomer forérsaget af hgje eller
lave kalkniveauer, og kontakt dem straks, hvis du ople-
ver sddanne symptomer

® Sperg dem om mulige komplikationer ved hypoPARA
og hvordan/om du kan forhindre dem

¢ Diskuter fordele og bivirkninger ved behandlingen, og
treef en beslutning i samrad med din laege séledes du far
den bedste behandlingsplan i forhold til dine behov

Denne brochure er baseret pa retningslinjer skrevet af en endo-
krinologisk ekspertgruppe under det Europaiske Endokrino-
logiske Selskab (ESE), en professionel organisation engageret i
hormonrelaterede tilstande. Formalet med retningslinjerne er
at hjaelpe leegerne med behandling af patienter som har lav eller
ingen parathyreoideahormon (PTH) produktion.

www.ese-hormones.org

Besog hjemmesiden for European Society of Endocrinology
(ESE) for yderligere oplysninger. ESE blev oprettet for at fremme
forskning, uddannelse og klinisk praksis i endokrinologi. Online
ressourcer omfatter patientmaterialer samt links til patientstot-
tegrupper.

Her kan du fa flere oplysninger:

Dansk forening for Hypoparathyreoidisme

Officiel frivillig patientorganisation, som arbejder pé at forbedre livskva-
liteten for mennesker berert af Hypoparatyreoidisme i Danmark.
Hjemmeside: www.hypopara.dk

Nordic hypoPARA Organisation

Officiel frivillig patientorganisation, som arbejder pé at forbedre livskva-
liteten for mennesker berert af Hypoparatyreoidisme i de nordiske
lande i Europa. Hjemmeside: www.hypopara-nordic.org

Svensk forening for Hypoparatyreoidism

Officiel frivillig patientorganisation, som arbejder pa at forbedre livskva-
liteten for mennesker bergrt af Hypoparatyreoidisme i Sverige.
Hjemmeside: www.hypopara-nordic.org/sverige/

HypoPARAthyroidism Association Inc.(US)

En frivillig organisation, som arbejder pa at forbedre livskvaliteten for
mennesker bergrt af Hypoparatyreoidisme i USA.

Hjemmeside: www.hypopara.org

Hypopara UK

National patientforening, som arbejder pa at forbedre livskvaliteten for
mennesker beregrt af Hypoparatyreoidisme i Storbritannien.
Hjemmeside: www.hypopara.org.uk

ESE er ikke ansvarlig for fejl i oversattelsen fra den oprindelige engelske brochure.
Oversattelsen af brochuren til dansk er sponsoreret af Shire. Korrekturlaesning

af oversettelsen og tilpasning til danske forhold er udfort af Professor, overlage
Lars Rejnmark, lzege, ph.d. Tanja Sikjzer og leege Line Underbjerg, Arhus
Universitetshospital.
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www.hypopara-nordic.org
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Hvad er biskjoldbruskkirtlerne og hvordan fungerer de?

Fire kirtler, hver omtrent pa stor-
relse med et riskorn der ligger @

lige bag skjoldbruskkirtlen fortil
pa halsen. Disse kirtler danner
paratyreoideahormon (PTH).
PTH er ansvarlig for at regu-
lere kalkniveauet i blodet. Hvis
biskjoldbruskkirtlerne ikke fun-
gerer tilfredsstillende, kan kalkni-
veauet i blodet blive enten for
hgjt (hypercalcami) eller for lavt
(hypocalcami).
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Hva er hypoPARA?

Dette er en sjelden sygdom, hvor mangel pa PTH forer til et for
lavt indhold af kalk i blodet.

Hvad forédrsager hypoPARA?

Hos de fleste patienter opstar sygdommen som folge af utilsigtet
skade pa, eller fjernelse af biskjoldbruskkirtlerne, nér der opere-
res pa skjoldbruskkirtlen eller biskjoldbruskkirtlerne.

De almindeligste drsager til at operation pé skjoldbruskkirtlen/
biskjoldbruskkirtlerne er:
* hgijt stofskifte (skjoldbruskkirtlen danner for meget
stofskiftehormon)
® kreft i skjoldbruskkirtlen
® struma (havelse i halsen fordrsaget af en forstorret
skjoldbruskkirtel)
® Overaktive biskjoldbruskkirtler hvilket forer til et for
heijt kalkindhold i blodet. Det kan veere nadvendigt at
bortoperere en eller flere af kirtlerne og hvis operationen
er omfattende kan det fore til at man udvikler hypoPARA

HypoPARA kan ogsa vaere medfodt (genetisk), eller opsta som
folge af en autoimmun sygdom. Hvis érsagen til hypoPARA er
ukendt, kan du eller din familie blive radet til at f4 udfert gene-
tiske tests for at afklare, om det er en arvelig sygdom.

Huvad er symptomerne pd hypoPARA?

Symptomerne pa hypoPARA skyldes et for lavt kalkniveau i blo-
det (hypocalceemi).

Symptomerne kan variere fra patient til patient og omfatter typisk:

¢ Prikkende og stikkende fornemmelse rundt om munden,
og i heender og fodder

¢ Kramper: ssammentrakninger og stivhed i musklerne,
der kan forvarres til en indre rysten og i sveere tilfeelde
muskelkramper

¢ Treathed og svaghed

® Forvirring eller desorientering, ‘omtagethed’

Andre symptomer eller komplikationer som til tider forekommer
hos personer med hypoPARA omfatter:
® Nedtrykt stemningsleje / depression
* Darlig hukommelse og koncentrationsbesvar
® Muskelgener (nedsat udholdenhed, stivhedsfornem-
melse, smerter)
® Nyreproblemer
® (Qget tendens til infektioner
® Tand- og gjenproblemer (serligt ved de medfedte former
for hypoPARA)

Nogle gange kan dit kalkniveau i blodet blive for hgjt, mens du
er i behandling for hypoPARA. Det kan f.eks. ske, hvis du tager
for meget kalk eller alfacalcidol/Etalpha (aktivt D-vitamin) eller
andre leegemidler. Nogle gange kan kalkniveauet ogsa blive for
hgjt helt uforudset (uden at der er nogen oplagt grund til det).

Det er derfor vigtigt at du ogsa kender til symptomer pa et for hgjt
indhold af kalk i blodet som omfatter:

® Mundterhed, eget torst og hyppig vandladning
Hovedpine
Traethed
Appetitlashed
Fornemmelsen af at vaere inde i en osteklokke/ fole sig
ved siden af sig selv

Hvis du far sddan symptomer skal du kontakte din leege og fa kon-
trolleret kalkniveauet i dit blod.

Hvorfor er kalk (calcium) sa vigtigt?

Kalk er det mest almindelige mineral i kroppen, og det er afge-
rende for, at din krop er i balance. Kalk er vigtigt for udviklin-
gen af knogler og taender, og er af betydning for funktionen af
bl.a., muskler, nerver og hjertet.

Graviditet og amning?

Hvis du er gravid eller planlagger at blive gravid,
eller hvis du ammer, er det vigtigt, at dit kalkind-
hold i blodet overvages ngje, for at forebygge
symptomer og komplikationer. Dine calciumni-
veauer skal typisk kontrolleres ca. hver 3. uge,
afhaengig af hvad dine blodprover viser samt om
du har symptomer pa for lavt kalkindhold i blodet.

Behandling af hypoPARA

Hvad er mdlet for behandling af hypoPARA?

Malet for behandlingen er at holde kalkniveauet i blodet inden-
for normalomrédet eller lige under normalen og at minimere
symptomer og forebygge komplikationer. Laegen vil samarbejde
med dig om at udfeerdige din individualiserede behandlingsplan,
der tager dit velbefindende, fysiske og folelsesmaessige helbred i
betragtning.

Hvad er behandlingen af hypoPARA?

Behandlingen af kronisk hypoPARA er hos de fleste livslang.
Du vil normalt blive behandlet med aktivt D-vitamin (alfacalci-
dol/Etalpha) og kalktilskud. Den aktive form af D-vitamin eger
kalkniveauet i blodet ved at hjalpe kroppen til bedre at optage
kalk i tarmen fra tilskud (kalktabletter) og den daglige kost.
Melk, yoghurt og andre maelkeprodukter er rige pé kalk.

Det er tillige vigtigt at du har et normalt indhold af “almindeligt”
(ikke-aktiveret) D-vitamin i kroppen. Denne form for D-vitamin
som man selv danner i huden nar man opholder sig i solen i som-
merhalvaret eller man kan fa det som et kosttilskud. Mange kalk-
tabletter indeholder ogsd D-vitamin s& det er ofte en fordel at
bruge tabletter som bade indeholder kalk og D-vitamin.

Tillige er det vigtigt at du har et (neer-)normalt indhold af magne-
sium i blodet. Hvis magnesiumniveauet ligger for lavt vil du blive
tilrddet at gore brug af magnesiumtilskud.

Dosis af aktivt D-vitamin og kalktilskud justeres labende afhaen-
gig af hvad blodpreverne viser samt om du har symptomer. Det
er derfor meget vigtigt at du kommer til regelmeessig kontrol hos
den leege som behandler dig.

I fremtiden kan der komme nye behandlingsmuligheder her-
under indsprgjtninger med paratyreoideahormon (PTH) for at
erstatte det manglende hormon. Det er endnu for tidligt at sige
i hvilket omfang sddan nye behandlinger vil kunne erstatte den
nuvaerende form for behandling

Kan andre laegemidler pavirke kalkniveauerne?

Nogle legemidler (receptpligtige eller handkeb) kan pévirke dit
kalkniveau i blodet, og udlese eller forvaerre symptomer pa hypo-
PARA. Du skal straks informere leegen, hvis du tager leegemidler,
sdsom: midler mod halsbrand eller fordgjelsesbesveer, vanddri-
vende midler (for at regulere veeskebalancen) samt binyrebark-
hormon (steroider).

Kalkniveauet kan ogsé blive pavirket af kosten, alkohol, stress,
hérd treening, infektion (herunder diarre) og bedovelse.



