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Interessengemeinschaft Selbsthilfe fiir Patientinnen und
Patienten mit Nebenschilddritisenunterfunktion

Mitglied in der Deutschen Gesellschaft fir Endokrinologie e V.
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Durch Schilddrizen- Operationen kommt es i seltenen Fallen mur Beemtrachtigung oder Wtentfernung der WMebenschilddriizen. Auch nach Operationen
wegen Mebenschilddrizeniberfinktion (Hyperparathyrecidismus) kann es zo emer Unterfiundtion kommen. Bet Mebenschilddriizemmterfinltion
(Hypoparathyrecidismus) kommt es durch fehlendes Parathormon wa m einem Calenmmangel i Blut. Theser kann sich durch Eribbeln i Armen und
Beinen, unerklarliche Angstgefihle, Atemnot und Muskellrampfe 2B, auch in Handen und Gesicht (K arpfenmund™) bemerkbar machen. Aloute
Krampfanfalle (Tetanie) missen it emer intravend sen Gabe won Calcium behandelt werden, die Langzeittherapie erfolgt meist mut einemn Vitarmin-
D-Préaparat und Calciwm als Brause-, Kau- oder Filmmtablette.

Die Probleme dabei:

® Hausarzte sind mit der Eranlchett oft wenig vertraut, weil sie selten ist.

® Patienten werden unmreichend iber thre Erlrankoung aufgeldart.

® Es kommt zu unzulanglicher oder sogar fehlerhafter Therapie.

® Trotz gut emngestellter Blut-Calcium-Werte treten Beschwerden aufl

® Parathormon, das fir Osteoporose-Patienten in Deutschland bereits als Medikament zugelassen wurde, ist fiir Mebenschilddriisenp atienten bislang nicht
einsetrhar.

Lisungsvorschlige:

* Fin Motfallausweis, der die wichtigsten Informationen fir Hausarst und Patient enthalt. Theser Ausweis kann kostenlos als Internet-Diokument
heruntergeladen und ausgedruckt werden,
® Ein Zusarnmenschiuss der Betroffenen in einer Gruppe, die den taglichen Umngang mit der Krankheit erleichtert, indem sie

o Erfahrungsaustausch unteremander férdert.

o fiir besseren Informationsfluss zwischen Fachmediznern, Hausarzten und Patienten sorgt.
© in Sachen Forschung fiir verbesserte Therapieméglichleiten Diuck macht,
Diese Maghchkeit schafft 5eSeMST/, die Interessengemeinschaft Selbsthilfe fir Patientinnen und Patienten mit WebenSchilddrisenUnterfunktion.

Die Zahl der vom postoperativen Hypoparathyreoidismus Betroffenen in Dewtschland wird auf tber 10.000 geschitzt, so dass langfhistig eine Grindung
regionaler Gruppen mit persénlichen Treffen méghch erscheint. Schon jetzt kénnen wir aber durch E-Mais, Telefon, Briefpost und Internet-Foren
miteinander Kontakt aufhehmen, un Erfabrungen und Informationen auszutauschen.

Wer mitmachen méchte, kkann sich ein Betnttsformmular ausdrucken.

Wie das im Einzelnen funktioniert sagt ein Klick auf Was ist In2elSTT7
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Er6ffnung der Internetseite im April 2004

Patienten-Kontakte seit Griindung:
450 per E-Mail
2400 per Internet-Forum
350 per Telefon und personlich

Mitgliederzahl der InSeNSU am 01.11.2010:
252 Patienten mit Hypoparathyreoidismus
34 Patienten mit Hyperparathyreoidismus

21 Arzte

Die InSeNSU ist eine Interessengemeinschaft von Patienten, Angehdorigen
und Arzten mit dem Ziel, die bestmdgliche Therapie fiir alle
vom postoperativen Hypoparathyreoidismus betroffenen Patienten

ZU erreichen.
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Hypoparathyreoidismus aus Patientensicht
kann bedeuten:

Angst haben

,,Die grofBe Operation fand Ende Februar 1929 statt

und endete katastrophal...., erkrankte ich lebenslanglich
an einer schweren postoperativen Tetanie, .... Ich verfiel
in grauenvolle und schmerzhafteste Starrkrampfe, die
auf das Atemzentrum tiibergriffen und jedesmal dicht

an den Tod fiihrten.

Die Anfille kiindigten sich jeweils

durch ein Kkreatiirliches Angstgefiihl an.*

(Autobiographie des evangelischen Theologen Helmut Thielicke:
,,Zu Gast auf einem schonen Stern 1984, S.70)

CAEK 2010
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Hypoparathyreoidismus aus Patientensicht
kann bedeuten:

angstlich werden

///;,Wegen der Kinder war ich froh, dass ich \
/’/ nach der OP so schnell wieder entlassen N
/ wurde. Zuhause bekam ich dann einen
schlimmen [tetanischen] Anfall. Mein Mann
war zum Glick noch da und hat mich gleich |
wieder in die Klinik gefahren. Nun ist die
ganze Familie standig in Angst, dass so >
‘\*\gtwas wieder passieren konnte.”

Patientin am InSeNSU-Telefon 2008

S
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Hypoparathyreoidismus aus Patientensicht
kann bedeuten:

gefahrlich leben

Akut:

,Bei gesicherter Hypokalzamie werden

10-40 ml Kalziumglukonat 10% oder
Kalziumchlorid 10% i.v. gegeben. Die Injektion
muss langsam Uber 5-15 Minuten erfolgen.”

Stahl W (2008)

Wenn Zucker, Kalzium oder Schilddriise
verrlickt spielen — Praklinisches Management
endokrinologischer Notfalle

CME 2008 5 (7/8):7-16
DOI 10.1007/s11298-008-0227-2
(Zertifizierte Fortbildung)

Langfristig:

,2Unfortunately, the required

careful monitoring of calcium metabolism
is often lacking and as demonstrated

may lead to life-threatening conditions.”

Quack I et al. (2005)

Dihydrotachysterol Therapy

for Hypoparathyroidism:

Consequences of Inadequate Monitoring.
Five Cases and a Review.

Exp Clin Endocrinol Diabetes 113(7): 376-380
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Therapie des Hypoparathyreoidismus
Was wirkt wie schnell und wie lange?

Dauer bis zum Dauer bis zum ungefahre Tagesdosis
Therapie-Effekt Abklingen einer zur Langzeitbehandlung
(in Wochen) Hypercalciamie (Anhaltswerte)
Wirkstoff (in Wochen)
Vitamin D3 4-6 6-18 0,5-2,5mg
Dihydrotachysterol 2-4 3-12 0,25-1,5 mg
Calcitriol 0,5-1 0,5-1 0,5-1,5 ug
Alphacalcidol ? (ahnl. Calcitriol)  ? (ahnl. Calcitriol)  0,25-2,0 ug

(Daten zu den Wirkstoffen aus:
1. Reiners, Christoph: Diagnostik, Therapie und Nachsorge des Schilddriisenkarzinoms, Uni-Med-Verlag Bremen, 2. Aufl. 2006

2. DGE (Hrsg.): Rationelle Diagnostik und Therapie in Endokrinologie, Diabetologie und Stoffwechsel, Georg Thieme Verlag Stuttgart 2003)
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Hypoparathyreoidismus aus Patientensicht
kann bedeuten:

die Medikation nicht verstehen

~_

D

e ,Jetzt nehme ich schon seit :
// vier Wochen taglich drei \
" Kapseln von dem Vitamin D-
Praparat und mein ,
Parathormon ist immer noch /
_ nicht wieder angestiegen.”

//

_— -
B

-
~
~

Patientin im Internet-Forum 2009

CAEK 2010



Probleme mit Calciumpraparaten sind keine Einzelfalle:
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Hypoparathyreoidismus aus Patientensicht

kann bedeuten:

Probleme mit Calciumpraparaten haben

Durchfalle?

Magendriicken?

,Enthalt Sorbit/Xylit/Mannit und kann bei ibermaRigem Verzehr
abfuhrend wirken” gilt leider nicht nur fir Kaugummi!

Eine Tagesdosis von 3240 mg Calcium als Carbonat entspricht
der Zufuhr einer halben Schachtel des Antazidums Rennie®,
also 12 Kautabletten mit zusammen ebenfalls 3240 mg Calcium!

Sodbrennen?

Wissenschaftler der Universitatsklinikums Hamburg Eppendorf
(Schinkel T et al. 2010) haben nachgewiesen, dass eine gestorte
Magensaurebildung, wie sie u.a. auch durch Saureblocker
(Protonenpumpenhemmer) erreicht wird, die Calciumaufnahme
aus der Nahrung storen kann. Das gilt auch fur Calciumtabletten!




Interessengemeinschaft
Selbsthilfe
NebenSchilddriisenUnterfunktion

Hypoparathyreoidismus aus Patientensicht

kann bedeuten:

nicht ernst genommen werden

o / Dies Kalcitorol* ist ja recht teuer. :
/ Der Calciumwert ist doch \ Ich hab hier CalkoDe-Tabletten*,
/ gut mit 2,0 mol/I. \ da ist das Calcium gleich mit drin
‘ Sie hyperventilieren und meine Osteoporose-Patienten
wahrscheinlich nur. Das kommen auch gut damit klar.
\ ist dann aber eher ein X '
\ Fall fir den Psychologen. JNamen erfunden!

//

S ‘\\ // ‘
~_ _— g \ e
‘\‘ _— — ~— _ _ ///
\ - - — ~_ \\
— - ~ \

Viele Arzte zu vielen Patienten Der kostenbewusste Hausarzt
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Hypoparathyreoidismus aus Patientensicht
kann bedeuten:

um Laborwerte betteln miissen

// -
P

/ Mich interessiert \ | . :
/ ’s’chon lange ein \ ,Wenn Sie immer diese teuren
/ Calcium I\ﬁess erit das endokrinologischen Werte
sich wie ein Blitzuc’ker \ brauchen, mussen Sie sich mal
Messgerit auch von einen anderen Arzt suchen.”
\Lalen bedienen ldsst.”
— \\\\\\"'

Ein Patient im Forum 2010

Ein Hausarzt 1999

CAEK 2010
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Hypoparathyreoidismus aus Patientensicht
kann bedeuten:

nach der Klinik keinen ,,zustandigen” Arzt finden

Der Hausarzt hat mit Hypoparathyreoidismus kaum Erfahrung,
der Nuklearmediziner konzentriert sich ganz auf die Schilddriisenwerte,
der Nephrologe sieht den Patienten erst, wenn es schon zu spat ist

und der Endokrinologe hat erst in einigen Monaten einen Termin frei.

CAEK 2010
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Ohne umfassende Information

durch den Chirurgen
vor der Operation
nach der Operation
und vor der Entlassung
ist weder eine sachgerechte Nachsorge
noch ein kompetenter und angstfreier Umgang
des Patienten
mit dem postoperativen Hypoparathyreoidismus
sicher gewahrleistet!




Die DGE-Behandlungsempfehlungen dem Entlassungsbrief fiir den Hausarzt beifligen
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Offizielle Empfehlung

der Seltion ,,Calcium-regulierende Hormone und Knochenstoffwechsel”
(CRHUKS) der Deutschen Gesellschaft fiir Endokrinologie zur Behandlung
des postoperativen Hyp oparathyreoidismus
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Symptomatik:

Fehlendes Parathormon fithrt beim postoperative Hypoparathyreoidismus m einem Abfall des Serumcalciumspiegels. Zu den méglichen Folgen gehéren unerklarliche Angstgefihle, Reizbarkeit, Kribbeln in Armen, Beinen und
Gesicht (Parasthesien), Zucken der Lippen beim Beldopfen der Wange (Chywostel-Zeichen), schmerzhafte Muskellkrampfe der Hande und Fiulle (Spasmen), Verdawmgsstérungen und Bauchschmerzen (Danmbrampfe),

E opfachmerzen (Gefalverkrampfungen), Atemmot (Bronchialkrampfe), Erampfentwicklung nach Aufpumpen der Armmanschette des Blutdruckmessgerates (Troussean-Zeichen),  Pfotchenstellung” der Hande,
JKarpfenmund”, K ehlkopflrampf, Herzbeschwerden (QT-Verlingerung im EK.G)

Aauftreten:

Beietwa 1-4 % der Pahenten nach emer Sclulddrisen- oder nach Nebenschilddrisen- oder Kehlkopfoperation.

Labor:

Hypocaleiamie bei gleichzeitig erniedrigtemn (oder in eimgen Fallen im untersten Mormbereich gelegenen) intakten PTH mit oft erhéhtem Serumphosphatspiegel.
Langzeitschéiden durch verminderten Serumcalciumspiegel:

Eatarakt (graver Star), Verkalkungen der Basalganglien im Gehim (Fahr-Syndrom).

Therapie:

Ziel 15t em Calciwmwert un vnteren Normbereich. Je nach Schweregrad der Erkrantkung mitial 1000-2000 mg Calenm taghch mit sinemn Caleitniol- oder Alphacalcidol-Praparat (0,25-2,0 pg) bus zum Erreichen des unteren
Normbereiches. Eine Langzeittherapie (falls die MNebenschilddrisenfunltion sich auch ein Jahr nach OF nicht erholt hat) ist auch maglich mit 10.000 LE. bis 40.000 LE. Vitamin D taglich, oder Dihydrotachysterol (DHT) 0,25
mg (Tropfenforml) bis 1,5 mg (Kapseln) ebenfalls mit 1000-2000 mg Caleium. Da die Wirloung dieser Langzeitpraparate erst mit tage- bis wochenlanger Verzégenung emsetzt, sind sie als Initialtherapie problematisch. Thre
TWirkung kann mudem nach dem Absetzen/Herunterdosieren noch wochenlang anhalten. Bei der Einnahme hoher Dosterungen des genuinen Vitamin D kann es auBerdem durch den langfristigen Speichereffekt des genuinen
Vitamin D im Fettgewebe zu Uberdosierung und somit zu schwer behandelbaren Vergiftungen kommen. Daher sind alctive Vitamin D-Ietabolite ginstiger zur Einstellung des gewinschten niedrignormalen
Serumcalciumspiegels und zu bevorzugen, Zur Vermeidung gefabwlicher Hypercalciarnien sind in der Binstellungsphase in jedem Fall engmaschige und langfristiz mindestens werteljahtliche Kontrellen i empfehlen

Wichtig:

Die bei der Osteoporosebehandlung ubliche Caleium- und Vitarnin D-Therapie (ublicherweise mit 1000 LE. Vitarnin D und 1000 mg Calcium) ist in aller Regel fir die Behandlung des Hypoparathyre oidismus mcht
ausreichend. Insbesondere kamn der Serumcalcnmspiegel durch Osteoporosemedikamente wie Bisphosphonate oder Calcttonm weiter wertnmdert werden, was die klimsche Symptomatie bei Patenten ot emem
Hypoparathyreoidismus verschlimmern kanm, bis tin zum Aufireten von tetamschen Erampfen In der Regel sind nur Vitarmin D-Dosterungen tber 10.000 LE. genunes Vitamm D pro Tag ausreichend, um susammen mit der
ehenfalls zusatzlich erforderlichen Aufnahme von Caleiim den Serumcalciumspiegel in den niedrigen Mormbereich zu fithren.

Diese Seite wurde mal
aufgerufen.

Diggen Text als affizielles Anachreiben der DGR an Arste finden Sie hier als PDF-Datei. Die Internet-Version finden Sie auf der Website der DGR unter http Shnvww.endolrinolagienetiorafillcremientsektionen

Sealeisn/calcim. himl _

“Weiterfithrende Literatur sum Thema Hypoparathyreoidismus finden Sie hier
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NOTFALLAUSWEIS fiir Patientinnen
und Patienten mit Hy poparathyreoidismus

mit Unterstiitzung der Sektion Calcivm-regulierende Hormone
und Knochenstoifawechsel (CRHUKS)

der Dewtschen Gesellschaft fur Endokrinologie (DGE)

Mame:

Wornarme:

Den InSeNSU
Notfall- und
Behandlungs-
Ausweis

dem Patienten
erklaren und
mitgeben!

Geburtsdatum:

Strafle:

‘Wohnort:

Telefon:

Krankenkasse:

BEHANDLUNGSAUSWEIS

Hinweis zum postoperativen Hypoparathyreoidismus:
Calciummangel nach einer Schilddriisenoperation besteht
oft nur voriibergehend. Calcium und Vitamin D-Priparat
sind so zu dosieren, dass der Calcium-Wertl am unteren
Rand der Norm bleibt. Eine zu hohe Dosierung der Medi-
kamente kann die Erholung der Nebenschilddriisen-
funktion stiren, Hypercalciune ausldsen und die Gefahr
ciner Hypercalciimie beinhalten. Deshalb sollte das
Serum-Calcium engmaschig kontrolliert werden!
Einen Uberblick iber die Entwicklung von Laborwerten
und Medikamentendosis schafft die folgende Tabelle:

Sonstige Erkrankungen:

Laborwerte

rangestrebte Werte stehen in Blammern,
die Calciumausscheidung im Urin sollie i Normbereich legen!)

Behandelnder Arzt (Stempel):

Neu gestaltete
Version 2010

Im MNotfall bitte kontaktieren:

Datum Calcium im Serum  |Phosphat im Serum
(2.1-2.3 mmoldd) (= 1.5 mmol/l)

Kostenlos
erhaltlich als
Download

(DIN A4 Bogen
zum Falten)

im Internet unter
www.insensu.de

Notfall H}’pﬂfﬂltiﬂmiﬂ (Calcium-Mangel)
Symptome:

KErnibhelgefihl in Armen, Beinen und um den Mund,
Zucken der Oberlippe beim Beklopfen der Wange,
unerklirliche Angstgefithle, Atemnot, Kopfschmerzen,
Muskelkrimpfe an Hinden und Fiissen, Karpfenmund,
selten Kehlkopfkrampf, Herzbeschwerden

Migliche Ursachen z.B.:

ungewohnie kivperliche Belastung, Medikamente
Therapie:

Langsame Gabe von [0 %-iger Calcium-Losung i.v.
(10 ml = 2.25 mmol Ca-lonen iiber mind. 20 Min.) unter
Herzehythmuskontrolle/EKG (Cave Digitalistherapie!)

Medikamente

seit wann Priiparatname Daosis

MNotfall H}fpercalciﬁmie (zu viel Calciwm)
Symptome:

stark vermehrtes Wasserlassen, Durst, Ubelkeit,
Muskelschwiiche, Herzrhythmusstirungen,
anhaltende psychische Verstimmung,

Schlafrigheit, Verwirrtheit, BewuBtlosigkeit
Migliche Ursachen z.B.:

Uberdosierung von Vitamin D, Dihydrotachysterol i,
ungewohnt starker Bewegungsmangel 2. B. bei
Enochenbruch, Operationen, Lingerer Betiligerigheit,
altersbedingte und hormonelle Verinderungen
Therapie: Klinikeinweisung! (evil. Lebensgefahre!)

Idee, Gestalung und Copyright:

InSeNSU

Interessengemeinschaft Selbathilfe
flr Patientinnen und Patienten mit
Mebenschilddriisenntefunkion
Kontakt:
Frauke Sieger

Zum Milhlenacker 9

27619 Schiffdorf
E-Mail: info@ insensu.de

htpafwww insensu.de

Ausgabe 12010

Erhaltlich als
Druckversion

von Ohne
Schilddrise
Leben e.V.
info@sd-krebs.de
(bei groReren
Mengen Spende
erbeten!)
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Herzlichen Dank fiir lhre Aufmerksamkeit!

www.insensu.de



