Vem kommer att ha hand om dig?

Du kan behova triffa ett antal olika ldkare beroende pa dina
symtom och om du har komplikationer. De undersoker olika
saker men bor arbeta tillsammans for att ge dig en heltdckande
plan for vérd och behandling:

® Endokrinolog: kontrollerar blod- och urinprov samt
justerar din medicinering utifran resultaten
Allmaénldkare: kontrollerar din allménhilsa
Njurspecialist: om du har férsamrad njurfunktion
Urolog: om du har njursten
Ogonlikare: kontrollerar dina 6gon, framfor allt om
du har gra starr (katarakt - grumling av 6gats lins),
huvudsakligen relaterat till arftlig hypoPARA.

Hur ofta beh6ver man gé pa kontroll?

De flesta patienter med kronisk hypoPARA gar pa rutinkontrol-
ler var tredje till var sjatte manad for att kontrollera eventuella
symtom relaterade till for liga eller for hoga nivéer av kalcium
i blodet. Provtagningar innefattar vanligtvis blodprov for kal-
cium, fosfat, magnesium, vitamin D och njurfunktion samt en
gang per ar ett urinprov. Det forsta besoket tar ofta langre tid an
de foljande, eftersom man da dven pratar om din sjukhistoria.
Ibland viljer man &ven att gora en njurrontgen for att se hur
dina njurar ser ut innan man paborjar eventuell behandling.

Nar du borjar eller andrar behandling kan du behéva ga pa kon-
troll en eller tva génger i veckan. Det giller ocksd om du kénner
av mer symtom. Detta for att sikerstilla att dina kalciumnivaer
i blodet inte ar for hoga eller for ldga. Om du kdnner av mer
symtom kan du behova kontakta din ldkare eller sjukskoterska
innan ditt nasta inbokade besok, eftersom din dos av aktivt vita-
min D och kalcium kan behéva justeras.

Hur kan du ta en aktiv roll i din behandling?

® Fréga din lakare eller sjukskoterska om mer infor-
mation om symtom som orsakas av hoga eller laga
kalciumnivaer och kontakta dem omedelbart om du
upplever sddana symtom;

* Friga om moéjliga komplikationer av hypoPARA och hur
du kan forebygga dem;

* Fréiga om det finns ett informationskort for nédsituatio-
ner som kan underldtta kommunikationen med varden
kring din sjukdom och medicinska behov;

® Diskutera for- och nackdelar med din behandling med
din ldkare och besluta tillsammans om bésta behand-
lingsplan for dig;

® P& nasta sida finner du en lista 6ver organisationer som
du kan vanda dig till om du vill ha mer information

Den hir broschyren ar baserad pé riktlinjer som tagits fram av
en expertgrupp med endokrinologer, i samarbete med European
Society of Endocrinology (ESE), en organisation som arbetar
med och fokuserar pd hormonrelaterade tillstind. Syftet med
riktlinjerna &r att stodja lakare och kliniker i behandlingen av
patienter med 1ag eller ingen produktion av parathormon (PTH).

European Society
of Endocrinology

www.ese-hormones.org

Besok webbplatsen for European Society of Endocrinology (ESE)
for mer information. ESE skapades for att fraimja forskning,
utbildning och klinisk praktik inom endokrinologi. Online-re-
surser innefattar patientmaterial samt ldnkar till olika patient-
organisationer.

Mer information finns har:

Svensk forening for Hypoparatyreoidism

Officiell frivilligorganisation for patienter, som arbetar for att forbattra livet
for ménniskor som berors av Hypoparatyreoidism i Sverige.

Webbplats: www.hypopara.se

HypoPARA NORGE

Officiell frivilligorganisation for patienter, som arbetar for att forbattra livet
for ménniskor som ber6rs av Hypoparatyreoidism i Norge.

Webbplats: www.hypopara.no

HypoPARAthyroidism Association Inc.(US)

En frivilligorganisation som arbetar for att forbéttra livet for ménniskor som
berors av Hypoparatyreoidism i USA.

Webbplats: www.hypopara.org

Hypopara UK
Nationell patientforening som arbetar for att forbattra livet for ménniskor
som berors av Hypoparatyreoidism i Storbritannien.

Webbplats: https://parathyroiduk.org/

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om ovanliga diagnoser:
Webbplats:
https://www.socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand /

medfodd-hypoparatyreoidism/

Riksforbundet Sillsynta diagnoser
Forbund for personer med séllsynta funktionsnedséttningar i Sverige:

Webbplats: www.sallsyntadiagnoser.se/diagnos/hypoparathyroidism/

Patient broschyr
Behandling av kronisk
Hypoparatyreoidism
(hypoPARA)
hos vuxna

ESE dr inte ansvarig for fel i 6versdttning fréan den engelska original broschyren.
Oversdttningen av broschyren till svenska dr sponsrad
av Shire.

Korrigering av dversdttningen dr utfort av Professor
Osten Ljunggren, Akademiska sjukhuset, Uppsala.

Endokrinologer kan bestdlla broschyren gratis frdn
Svensk forening for Hypoparatyreoidism.
www.hypopara.se

Svensk forening for

Hypoparatyreoidism
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Vad ar biskoldkértlarna och hur fungerar de?

Biskoldkortlarna ar fyra kortlar,
stora som riskorn, som sitter
nara skoldkorteln i halsen. Dessa
kortlar producerar ett hormon,
parathormon (PTH). PTH reglerar
nivaerna av kalcium i blodet. Om
biskoldkortlarna inte fungerar
som de ska kan man antingen
fa for hoga kalciumnivaer i
blodet (hyperkalcemi) eller for
laga nivaer (hypokalcemi).
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Introduktion till hypoPARA

Vad ér hypoPARA?

Detta ar en séllsynt sjukdom dar for l4ga nivaer av PTH orsakar
laga varden av kalcium i blodet.

Vad orsakar hypoPARA?

Hos de flesta patienter orsakas detta av en skada pa eller bort-
tagning av biskoldkortlarna vid en skoldkortel- eller biskold-
korteloperation.

Vanliga anledningar till att man genomgér skoldkorteloperation:
® Hypertyreos (skoldkorteln producerar for mycket skold-
kortelhormon)
¢ Skoldkortelcancer
® Struma (forstorad skoldkortel)

Hos personer med hoga niver av kalcium i blodet pa grund av
biskoldkortelsjukdom, opererar man ofta bort en av biskoldkort-
larna. Om en sadan operation blir omfattande och man tvingas ta
bort flera av kortlar kan patienten utveckla hypoPARA.

Varfor ar kalcium sa viktigt?

Kalcium ar det vanligaste mineralet som finns i kroppen och
nodvandigt for att halla kroppen i balans. Kalcium &r viktigt for
utveckling av benstomme och tander samt foér hjartfunktion,
muskler och nerver.

HypoPARA kan ocksa ha arftliga orsaker eller vara foljden av
autoimmun sjukdom. Om orsaken till hypoPARA &r okdnd kan
du och din familj f& gora genetiska tester for att se om sjukdomen
ar arftlig.

Vilka dr symtomen vid hypoPARA?

Symtomen vid hypoPARA beror pa att kalciumnivéerna i blodet
ar for laga (hypokalcemi)
Symtom pa hypokalcemi kan variera fran patient till patient:
¢ krypningar och domningar runt munnen samt i hander
och fotter
® kramper: ryckningar eller stelhet i musklerna som kan
overga till inre skakningar och muskelkramper
¢ trotthet och orkesloshet
¢ glomska, kallas ibland ”brain fog”

Du behover vara uppmarksam pa symtom pa hypokalcemi:

® om du tidigare har opererats fér hypertyreos, struma, skold-
kortelcancer (eller biskoldkortelsjukdom)

® om du eller nagon i din familj har diagnostiserats med laga
kalciumnivaer i blodet

Andra symptom eller komplikationer som ibland férekommer
hos personer med hypoPARA inkluderar:

® depression

¢ forsamrat minne och koncentrationssvarigheter

® njurproblem

¢ tand- och 6gonproblem

I vissa fall vid behandling av hypoPARA kan kalciumnivaerna bli
for hoga. Detta kan till exempel hinda om du tar for mycket kal-
cium och/eller kalcitriol (aktivt vitamin D) eller andra mediciner.

Symtom pa for hogt kalcium kan vara:

muntorrhet, 6kad torst och behov att kissa ofta
huvudviark

trotthet

nedsatt aptit

Hur diagnostiseras hypoPARA?

Din ldkare utvarderar dina symtom och tar blodprov for att kon-
trollera dina nivaer av kalcium, fosfat och PTH i blodet. Om man
misstdnker hypoPARA kommer du att & en remiss till en endo-
krinolog som &r specialist pa kroppens hormoner.

Symtom efter en operation ar vanligtvis ganska enkla att
uppticka. Arftliga former av sjukdomen kan vara svirare att
diagnostisera.

Behandling av hypoPARA

Vad dr mdlet vid behandling av hypoPARA?

Behandlingsmaélet &r att hélla kalciumnivaerna i blodet inom det
lagre normala vérden eller strax under om det ar mojligt, samt att
minimera eller férebygga symtom. Det &r viktigt med regelbundna
blodprov for att kontrollera dina nivaer av kalcium for att upptécka
eventuella komplikationer. Din likare kommer tillsammans med
dig utveckla en individuell behandlingsplan som tar hansyn till ditt
vélbefinnande samt din fysiska och psykiska halsa.

Vad innebdr behandlingen av hypoPARA?

Behandlingen av kronisk hypoPARA ir livsldng. Det vanligaste ar
att du behandlas med en aktiv form av vitamin D (Rocaltrol/Etal-
pha) och ett kalciumtillskott. Den aktiva formen av vitamin D okar
nivierna av kalcium i blodet genom att hjélpa kroppen att béttre ta
upp kalcium fran kalciumtillskott och mejeriprodukter (till exem-
pel mjolk och yoghurt) och andra livsmedel rika pa kalcium.

Hur mycket medicin och hur ofta du behéver komma till kontroll
beror pé dina symtom och niva av kalcium i blodet. Det kontrolle-
ras genom blodprov samt ett &rligt urinprov. Du kommer ocksa att
behova ta blodprov for att kontrollera din njurfunktion samt dina
nivéer av fosfat, magnesium och vitamin D i blodet.

I framtiden kan det bli mgjligt att ta en injektion med parathormon
(PTH) for att ersitta det saknade hormonet; tillsammans med, eller
i stéllet for, aktivt vitamin D och kalciumbehandling.

Kan andra mediciner pdverka kalciumnivderna?

Vissa mediciner (receptbelagda eller receptfria) kan paverka dina
nivder av kalcium och forvirra symtomen pa hypoPARA. Du
behover omedelbart informera din likare om du tar mediciner for
halsbrénna och sura uppst6tningar, urindrivande medel (diuretika)
eller steroider.

Kalciumnivaerna kan aven paverkas av vad du ater, av alkohol,
stress, anstrangande traning, infektioner och om du behéver nar-
kos vid en operation.

Graviditet och amning.

Om du ar eller planerar att bli
gravid, eller om du ammar, ar
det viktigt att noga kontrollera
kalciumnivaerna for att forhin-
dra symtom och komplikationer.
Dina kalciumnivaer behéver kon-
trolleras varannan till var tredje
vecka beroende pa dina behov
och din behandlingsplan.




