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nyt fra bestyrelsen

Bestyrelsen har afholdt 2 møder siden sidste kursusweekend.
Møderne er afholdt over skype henholdsvis den 12/10-11 og den
25/1-12.

Årets kursusweekend afholdes på Riis camping fra den 31/8–2/9
- 2012. Vi håber, at rigtig mange vil deltage igen i år. 

Landsforeningens informationspjece er sendt til samtlige neona-
tal afdelinger. Desuden er den præsenteret på et landsmøde for
Endokrinologer. 

Vores pjece kan af alle rekvireres på mail: 
pernillenygaardnissen@gmail.com

Vi har i bestyrelsen valgt at forsætte med almindelig postforsen-
delse. 

Vi vil fortsat gerne henstille til at alle husker at meddele ændring
af adresse, telefonnummer og mail adresse til Ulla Behrensdorff.

Suk fra bestyrelsen! Mange betaler til stor ærgelse  ikke girokortet
til tiden. Det giver meget ekstra arbejde for Ulla at skulle sende
flere  rykkere. 
Bestyrelsen har nu vedtaget, at der kun sendes en rykker. Betales
1. rykker ikke betragtes det som en udmeldelse af foreningen. 
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>>> Til apoteket.dk
vedrørende medicinpriser

Jeg skriver som formand for AGS foreningen. 
Vi har medlemmer, som udtrykker frustrationer over de svingende medicinpriser.
præperater som anvendes af patienterne er : Hydrocortison tabletter 1 mg, 2,5 mg,
5 mg Florinef tabletter 10 mikrogram Dexametason. Hvordan er regelerne for regu-
lering af priser ? Reguleres de dagligt/på fast ugedag eller på anden vis Er der for-
skel på hvordan det gribes an på de forskellige apoteker? Håber I kan formidle et
svar, som Jeg kan videresende til foreningens medlemmer. 

Kære Pernille Nygaard-Nissen

Jeg har undersøgt det og fundet svar på dit spørgsmål:
Prisen på lægemidler kan reguleres hver 14. dag, hvor producenten har mulighed
for at anmelde en pris til Lægemiddelstyrelsen. Ud fra denne pris fastsættes apo-
tekernes udsalgspris, som dermed ligger fast i en 14 dages periode. Apoteket har
ingen indflydelse på denne pris, men skal substituere til eventuelle billigere alter-
nativer hvis muligt. Lægemidlet Florinef er omfattet af disse regler. 

Lægemidlet hydrokortison i styrkerne 1 mg, 2,5 mg og 5 mg er ikke i fast produk-
tion, men fremstilles som magistrelle lægemidler. Her fastsættes prisen ud fra de
reelle omkostninger, dvs. at fx råvarepriserne indgår i beregningen. Et produk-
tionsapotek oplyser at råvareprisen for hydrocortison er stødt stigende. Dette vil
give sig udslag i højere forbrugerpriser.

Beregningen af kundens pris for lægemidlet vil være ens på alle apoteker, da den
er lovreguleret, men altså 
med udgangspunkt i en indkøbspris som kan være svingende.

Jeg håber, dette svarede på dit spørgsmål. 
Med venlig hilsen

Camilla Stig-Gylling
Webkoordinator

Danmarks Apotekerforening



Hvor mange screen positive har I?
I 2009 fandt vi 16 positive ved 2. trin i

screeningen, 15 af disse var født for tid-
ligt og en var født til termin. Ingen havde
så vidt vi ved AGS. I 2010 fandt vi 18 posi-
tive, 16 af disse var født for tidligt og 2
var født til termin, hvoraf den ene havde
AGS. I 2011 er systemet blevet forbedret,
så målingen af cortisol er blevet mere
præcist. Vi har indtil videre fundet 4 posi-
tive, 3 var for tidligt fødte og en var født
til termin, dette barn havde AGS.

Og der er ingen falsk negative?
Det vides ikke med fuld sikkerhed,

men der er formegentlig ingen. Der er
ikke indrapporteret nogen fra lokalafde-
lingerne / Børneafdelingerne, som er
dem, der indkalder til videre udredning.
Der er ved at blive udarbejdet et rappor-
teringssystem, som skal sikre, at Statens
Seruminstitut informeres, hvis der findes
børn med AGS, som ikke er fundet ved
denne screening.

Hvad er hyppigste årsag til falsk
positive?

Hyppigste årsag til falsk positive er de
for tidligt fødte der er stressede, men det
nye og forbedrede udstyr, som er taget i
brug i 2011 har minimeret antallet af
falsk positive.

Kan det tænkes, at grænseværdien kan
blive lavere, så I måske kan finde flere?

Ja det kan godt tænkes, at det kan
komme på tale.

I har et samarbejde med Skejby, hvor i
måler døgnprofil via filterpapir. Vil du
fortælle om det?

Vi måler alfa 17 hydroxyprogesteron,
androstendion og cortisol. Det kan gøres
med flere målinger på et døgn og så kan
det gøres hjemme. Vi mener, at det er en
god metode.  Det kan tænkes, at det på
sigt vil kunne afløse de almindelige 
Blodprøver.

Kunne det tænkes, at man med fordel
kunne bruge filterpapir ved regulering af
medicinen eks. under langtidssygdom
eller graviditet (gravid med AGS)?

Det kan godt tænkes, at der kommer
nye muligheder. Det tager et døgn at lave
analysen. Staten Seruminstitut laver ana-
lyserne 2 gange hver uge på nuværende
tidspunkt. Det vil blive oftere, hvis antal-
let af analyser stiger. Det er overlæge
Niels Birkebæk, Skejby Sygehus som er
idemanden bag den del af arbejdet og
han ved meget mere.
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Den 14.06 - 2011 skrev Pernille Nygaard-Nissen 
til Eva Mosfeldt Jeppesen

Kære Eva.

Er der kommet en anbefaling angående vaccine mod rotavirus?
...og er det ikke 2 men 3 gange børnene skal vaccineres, det har en af medlemmerne
meldt tilbage. Er det mest korrekt at vaccinen bestilles gennem sygehuset eller egen
læge?

K.H. Pernille Nygaard -Nissen

––    –– ––    –– ––    –– ––    –– ––    –– ––    –– ––    –– ––    ––

Kære Pernille

Vi har i endokrinologiudvalget under Dansk Pædiatrisk Selskab anbefalet rotavirus-
vaccination af børn med AGS. Mere formelt end det, bliver det nok ikke.

Der findes to præparater.

1) Rotarix gives med  2 vaccinationer med mindst 4 ugers interval. Den første kan gi-
ves fra 6 ugers alderen. 

link: http://pro.medicin.dk/Medicin/Praeparater/4011

2) Den anden hedder Rotateq og gives med tre vaccinationer med minimum 4 ugers
interval. Den første fra 6 ugers alderen.

link: http://pro.medicin.dk/Medicin/Praeparater/4175

Jeg har ikke nogen mening om, hvilken man skal vælge. Den laves af to forskellige
firmaer, men er sammenlignelige. Vaccinen bestilles formentlig nemmest via egen
læge.

Med venlig hilsen
Eva Mosfeldt Jeppesen
Overlæge, Ph.D.
Børneafdelingen
Glostrup/Herlev Hospital
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Der er tilknyttet 80 børn med AGS på
Riget, de voksne mænd beholdes også
på denne afdeling. Børnene bliver på af-
delingen til de er 15–18 år. Der er i øje-
blikket forsøg med at oprette et ung-
doms ambulatorium for de 15–25 årige.
De sygeplejersker der skal tilknyttes har
været på efteruddannelse. Det starter
(forhåbentligt) til efteråret.

Kortvarige effekter af forkert dosis
medicin:
Kort sigt hvis man er underdoseret af

Hydrokortison:

Det er meget forskelligt, nogen kan
mærke det med det samme, andre kan
ikke mærke det. Nogen bliver trætte og
er helt færdige til eftermiddag. 

Træt, mavekramper, kvalme, hoved-
pine, kort lunte, taber vægten hvis man
langvarigt er undermedicineret hos børn. 

For høj medicinering af Hydrokortison: 

Ingen effekt, sveder , rødmosset. Halve-
ringstid for Hydro er 6 timer. Nogen bli-
ver aggressive eller speedede af at få for
meget medicin. Hele kroppen kan dirre
og få hjertebanken, ved kraftig overdose-
ring. Væske i kroppen.

For høj medicinering af Florinef : Har stor
indvirkning på blodtrykket. For meget
Florinef giver for højt blodtryk og det kan
man få hovedpine af. Børn kan godt
holde til at have  for højt blodtryk i en
periode i modsætning til voksne. 
Hydrokortison kan godt øges kortvarigt

ved feber, det har ingen langvarig effekt
(risiko ). Florinef øges ikke ved feber.
Cola indeholder ekstreme mængder salt
( ikke sukkerfri ) så det er godt ved diarre
og opkast.

For AGS patienter er episoder med op-
kast alvorligt. Ved opkast når medicinen
ikke at blive optaget og indlæggelse på
hospital er nødvendigt. Her kan medici-
nen gives i drop. Der skal helst gå en
time uden opkast, efter medicinen er gi-
vet oralt, til man kan formode, at den er
optaget i kroppen. Det vigtigste er at
kigge på sit barn og se hvordan det har
det. 

Hydrokortison øges ved:

– Feber, akut sygdom også uden feber. 
– Traume. X 2-3.
– Operation x 5-10 afhængig af svær-

hedsgrad og længde.
– Ekstrem sport x 2-3 ( obs. doping )
– Psykisk stress.
– Tømmermænd og opkast.
– hellere for meget end for lidt.

Langvarige effekter: (hvis man ikke
får medicin)
Dosis for lav: kvabset, manglende
energi, 
Dosis for høj: moonface, muskeltab,
Starter tidligt i pubertet, menstruations
forstyrrelser, vægtøgning. 

Kontrol af blodprøver:
Hver 3 måned på børn. 
– 17 OHP, Na, K.

I 2009 udvidede Statens Serum
Institut screeningen af alle nyfødte.
Imellem 48 og 72 timer efter fødslen
tages en blodprøve i hælen på alle
nyfødte. I forbindelse med udvi-
delsen, blev AGS en af de 15 syg-
domme, der skulle indgå i scree-
ningen.

Sundhedsstyrelsen har besluttet, at
grænsen for forhøjet 17- hydroxy
progesteron skal ligge relativt højt
ved screeningen. Herved findes kun
de svære tilfælde, nemlig de saltta-
bende AGS Patienter. Begrundelsen
for at have en høj grænseværdi er at
få færrest mulige falsk positive svar.
Færrest mulige forældre ønskes
bekymrede uden grund.

Hvor mange børn har I fundet
med salttabende AGS?

Der er fundet 2 børn med salttabende
AGS på de snart 3 år. Begge børn er født
til termin.

Hvad var forventningerne til antal fundne?
Forventningen var at finde 1:60.000

nyfødte, det vil sige 3 alvorligt syge børn
på 3 år. Der har ikke været et helt sikkert
tilbage rapporteringssystem, så der kan
reelt være fundet flere, som ikke er rap-
porteret til Statens Seruminstitut.

Hvad måler I på de nyfødte ved denne
screening?

Vi benytter en 2 trins screening. Første
screeningstrin er en måling af alfa 17
hydroxyprogesteron. De som screenes
positivt for høje mængder alfa 17-
hydrogxyprogesteron, screenes ved 2.
trin som kaldes tandemmassespektrome-
tri. Her måles et mere præcist niveau af
alfa 17 hydrogxyprogesteron. Desuden
måles niveauet af androstendion samt
cortisol. Det er en god og sikker metode,
som har vist sig specielt egnet også til
børn født før termin.

I finder altså kun de salttabende, og de
ikke salttabende vil først findes senere?

Ja de mildere tilfælde / de ikke saltta-
bende findes ikke, da grænseværdien for
alfa 17 hydroxyprogesteron (cut-of) er sat
relativt højt. Hvis grænseværdien var la-
vere, ville vi kunne finde nogle af de min-
dre svære tilfælde også. >>>
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Foredrag –  d. 3. september 2011
Katharina Main -  Afd. For vækst og reproduktion, Riget.

Telefoninterview med David Hougaard

Område for Neonatal Screening og Hormoner fra Statens Serum Institut December 2011

?? ?



Min mand og jeg, vores store søn på 4½
og vores lille Julius på 1 år, deltog i sep-
tember i AGS foreningens kursusweek-
end, da Julius har AGS (salttaber).

Vi var meget glade for at vi valgte at del-
tage, da jeg syntes at det var et virkelig
godt foredrag af Katharina Main fra Rigs-
hospitalet. Det var også dejligt for os at
se de større børn med AGS, og snakke
med deres forældre, så vi fik et billede af
hvad vi har i vente.

Vi følte også at vi kom et lag dybere i
samtalen, da man ikke først skulle til at
forklare om sygdommen, som man skal
til andre som ikke helt præcis forstår
hvad vi mener når vi nævner en problem-
stilling. 

Det glædede os også at se hvor mange
bedsteforældre som deltog, og vi tænker
også at tage Julius' mormor med næste
år, idet vi tror det vil skabe større tryghed
for alle parter når hun skal passe ham.

Vores store søn har også mange gange
siden weekenden snakket om hvor hyg-
geligt det var. Så det var bestemt noget vi
alle fik noget ud af, og regner bestemt
med at deltage næste gang.

Katja Kjærulf-Møller

– Renin. Florinef (30 min. hvile inden
prøven tages fra ca. 6 års alderen) 

– ACTH. Hypofysen (høj ACTH, barnet
har sikkert ikke været i ro)

– Testosteron.

PKU kort måler 17 OHP. Kortisol, A. God
til døgnprofil.
Spytprøver er problematiske, måler kun
1/100 del af Hydro. Er meget unøjagtigt.
Urinprøver er nøjagtig, men meget be-
sværligt.

Riget er ikke begyndt med PKU kort
endnu. 

Vækstkurver er rigtig vigtige ved behand-
ling af AGS.

Optagelse/omsætning af medicin kan
variere meget mellem patienter. 

Dosering kan gives både 3 og 4 gange i
døgnet. Nogle voksne får dexametason
(lille dosis) til natten fordi det har længe-
re halveringstid. 

Prænatal diagnostik:
Hvis moderen behandles med Dexameta-
son går den direkte til barnet og dermed

skulle barnet ikke få den høje testoste-
ron  indflydelse der medfører foran-
dringer hos pigerne. Dexametason skal
påbegyndes med det samme gravidite-
ten opdages, efter uge 8 er det for sent.
Der tages en fostervandsprøve og hvis
barnet ikke har AGS eller hvis det er en
dreng stoppes behandlingen. Ofte vil
man behandle børn der ikke har brug for
det. Dexametason har stor betydning for
hjernens udvikling. Det har vist sig at
have indvirkning på raske børn der har
fået dexametason under graviditeten.
Drenge får feminin træk/indvirkning. De
fleste anbefalinger er at moder ikke skal
behandles under graviditet. Moder skal
følges nøje på universitets hospital
under hele graviditeten hvis hun vælger
at få medicinen. Der er ingen i DK. der
har valgt at få denne behandling

Du kan påvirke længden af klitoris hvis
man påbegynder behandling efter uge 8. 

Danske AGS centre jvf. Børn: 

Riget, Odense , Skejby, Aalborg.
Voksne: Riget, Århus.

Hvis man har patienter på andre hospita-
ler, skal de forpligte sig til at have et
samarbejde med en speciale afd. Man
kan se sin journal på nettet (over 18 år -
Nem ID)

Kørselsgodtgørelse kun til nærmeste
sygehus (se listen)

3 speciallæger på hospitalet for at få lov
til at have AGS patienter.

Start tidligt med at give ansvar for egen
medicin og ansvar for sin sygdom.
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Katharina Main
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KURSUS WEEKEND 2011 / FOTOS AF HENNING EGHOLM




