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NYT FRA BESTYRELSEN

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

Arets kursusweekend afholdes pa Riis camping fra den 31/8-2/9
- 2012. Vi hdber, at rigtig mange vil deltage igen i ar.

Landsforeningens informationspjece er sendt til samtlige neona-
tal afdelinger. Desuden er den praesenteret pa et landsmgde for
Endokrinologer.

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

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

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

Suk fra bestyrelsen! Mange betaler til stor aergelse 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.



Den 14.06 - 2011 skrev Pernille Nygaard-Nissen
til Eva Mosfeldt Jeppesen

Keere Eva.

Er der kommet en anbefaling angdende vaccine mod rotavirus?

...0g er det ikke 2 men 3 gange bgrnene skal vaccineres, det har en af medlemmerne
meldt tilbage. Er det mest korrekt at vaccinen bestilles gennem sygehuset eller egen
leege?

K.H. Pernille Nygaard -Nissen
Kaere Pernille

Vi hari endokrinologiudvalget under Dansk Padiatrisk Selskab anbefalet rotavirus-
vaccination af bgrn med AGS. Mere formelt end det, bliver det nok ikke.

Der findes to praeparater.

1) Rotarix gives med 2 vaccinationer med mindst 4 ugers interval. Den fgrste 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 fgrste fra 6 ugers alderen.

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

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

Med venlig hilsen

Eva Mosfeldt Jeppesen
Overlaege, Ph.D.
Bgrneafdelingen
Glostrup/Herlev Hospital



FOREDRAG - d. 3. september 2011

Katharina Main - Afd. For vaekst og reproduktion, Riget.

Der er tilknyttet 80 bgrn med AGS pa
Riget, de voksne mand beholdes ogsa
pa denne afdeling. Bgrnene bliver pa af-
delingen til de er 15-18 ar. Der er i gje-
blikket forsgg med at oprette et ung-
doms ambulatorium for de 15-25 arige.
De sygeplejersker der skal tilknyttes har
veeret pa efteruddannelse. Det starter
(forndbentligt) til efteraret.

KORTVARIGE EFFEKTER AF FORKERT DOSIS
MEDICIN:
Kort sigt hvis man er underdoseret af
Hydrokortison:
Det er meget forskelligt, nogen kan
maerke det med det samme, andre kan
ikke maerke det. Nogen bliver traette og
er helt faerdige til eftermiddag.

Traet, mavekramper, kvalme, hoved-
pine, kort lunte, taber vaegten hvis man
langvarigt er undermedicineret hos bgrn.

For hgj medicinering af Hydrokortison:
Ingen effekt, sveder, rgdmosset. Halve-
ringstid for Hydro er 6 timer. Nogen bli-
ver aggressive eller speedede af at fa for
meget medicin. Hele kroppen kan dirre
og fa hjertebanken, ved kraftig overdose-
ring. Vaske i kroppen.

For hgj medicinering af Florinef : Har stor
indvirkning pa blodtrykket. For meget
Florinef giver for hgjt blodtryk og det kan
man fa hovedpine af. Bgrn kan godt
holde til at have for hgjt blodtrykien
periode i modseetning til voksne.
Hydrokortison kan godt gges kortvarigt
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ved feber, det har ingen langvarig effekt
(risiko ). Florinef gges ikke ved feber.
Cola indeholder ekstreme mangder salt
(ikke sukkerfri) sa det er godt ved diarre
og opkast.

For AGS patienter er episoder med op-
kast alvorligt. Ved opkast nar medicinen
ikke at blive optaget og indleeggelse pa
hospital er ngdvendigt. Her kan medici-
nen gives i drop. Der skal helst ga 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 pa sit barn og se hvordan det har
det.

Hydrokortison gges ved:

— Feber, akut sygdom ogsa uden feber.

— Traume. X 2-3.

— Operation x 5-10 afhaengig af sveer-
hedsgrad og laengde.

— Ekstrem sport x 2-3 (obs. doping)

— Psykisk stress.

— Tgmmermand og opkast.

— hellere for meget end for lidt.

LANGVARIGE EFFEKTER: (HVIS MAN IKKE
FAR MEDICIN)

Dosis for lav: kvabset, manglende
energi,

Dosis for hgj: moonface, muskeltab,
Starter tidligt i pubertet, menstruations
forstyrrelser, vaegtggning.

KONTROL AF BLODPR@VER:
Hver 3 maned pa bgrn.
— 17 OHP, Na, K.



Katharina Main

— Renin. Florinef (30 min. hvile inden
prgven tages fra ca. 6 ars alderen)

— ACTH. Hypofysen (hgj ACTH, barnet
har sikkert ikke vaeret i ro)

— Testosteron.

PKU kort maler 17 OHP. Kortisol, A. God
til dggnprofil.
Spytprever er problematiske, maler kun
1/100 del af Hydro. Er meget ungjagtigt.
Urinprgver er ngjagtig, men meget be-
sveerligt.

Riget er ikke begyndt med PKU kort
endnu.

Vaekstkurver er rigtig vigtige ved behand-
ling af AGS.

Optagelse/omsatning af medicin kan
variere meget mellem patienter.

Dosering kan gives bade 3 og 4 gange i
dggnet. Nogle voksne far dexametason
(lille dosis) til natten fordi det har laenge-
re halveringstid.

PRANATAL DIAGNOSTIK:

Hvis moderen behandles med Dexameta-

son gar den direkte til barnet og dermed

skulle barnet ikke fa den hgje testoste-
ron indflydelse der medfgrer foran-
dringer hos pigerne. Dexametason skal
pabegyndes med det samme gravidite-
ten opdages, efter uge 8 er det for sent.
Der tages en fostervandsprgve og hvis
barnet ikke har AGS eller hvis det er en
dreng stoppes behandlingen. Ofte vil
man behandle bgrn der ikke har brug for
det. Dexametason har stor betydning for
hjernens udvikling. Det har vist sig at
have indvirkning pa raske bgrn der har
fdet dexametason under graviditeten.
Drenge far feminin traek/indvirkning. De
fleste anbefalinger er at moder ikke skal
behandles under graviditet. Moder skal
folges ngje pa universitets hospital
under hele graviditeten hvis hun vaelger
at fa medicinen. Der eringen i DK. der
har valgt at fa denne behandling

Du kan pavirke leengden af klitoris hvis
man pabegynder behandling efter uge 8.

Danske AGS centre jvf. Bgrn:
Riget, Odense , Skejby, Aalborg.
Voksne: Riget, Arhus.

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

Kgrselsgodtggrelse kun til neermeste
sygehus (se listen)

3 speciallaeger pa hospitalet for at fa lov
til at have AGS patienter.

Start tidligt med at give ansvar for egen
medicin og ansvar for sin sygdom
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