Rigshospitalets Juliane Marie Center
Klinik for Veekst og Reproduktion

Ogsé voksne har brug for en mindre maengde
vaeksthormon til at opretholde muskel og
fedtstofskifte samt kroppens velveere i gvrigt.
Derfor vil jeres barn blive tilbudt en ny
undersggelse for veeksthormonmangel i
voksenalderen.

Viser undersggelsen, at der stadig er
veeksthormonmangel, tilbydes fortsat
behandling pa voksenmedicinsk afdeling.

Vaeksthormonpjece
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Indledning

Jeres barn har faet konstateret veeksthormonmangel, og skal nu begynde at
tage veeksthormonindsprgjtninger hver aften.

Veeksthormon kan ikke virke, hvis det tages som tabletter eller mikstur, da
det er et eeggehvidestof, som vil blive gdelagt af enzymer i mavetarmkanalen.

Hvor laves veeksthormon?

Hiomo

Hypolysen

Hypaofvsen sidder lige under hjernen

Veeksthormon dannes i hypofysen, som sidder i hjernen. Hypofysen sender
via blodbanen veeksthormonet til leveren, hvor der dannes vaekstfaktorer, og
videre til knoglernes veekstzoner, hvor knoglerne vokser.

Veeksthormonets virkning

Veeksthormon virker fra barnet er fgdt. Her regulerer det blodsukkeret
sammen med andre hormoner, der dannes forskellige steder i kroppen. Hvis
et nyfgdt barn ikke danner veeksthormon, far det lavt blodsukker og til sidst
kramper. | sadanne tilfeelde er det vigtigt, at barnet far sukkervand ind i
blodbanen, men det er ogsa vigtigt, at der findes ud af, om barnet mangler
vaeksthormon og/eller andre hormoner. Hvis barnet mangler veeksthormon,
skal det starte indsprgjtninger med veeksthormon hver aften, og i lgbet af
nogle f& dage bliver blodsukkerveerdien i blodet normal (forudsat at alle andre
hormonveerdier er normale).

Veeksthormon virker ogsa pa musklerne. Musklerne bliver steerke, og kroppen
kan bedre klare hardt arbejde. Samtidig nedsaetter det meengden af fedt i
kroppen, men man skal stadig teenke pa at spise sund mad.

Meaengden af veeksthormon afhaenger af barnets alder, men der er hele tiden
brug for veeksthormon, for at barnet kan vokse. Op til og under puberteten
har kroppen brug for seerlig store maengder veeksthormon, for at barnet kan
vokse og blive hgjere.

Hvis ikke barnet selv kan tage den daglige indsprgjtning, er det en god idé,
hvis der er flere i familien, der kan, for at aflaste hinanden, i tilfeelde af
sygdom, ved pasning osv.

Nogle bgrn synes, det kan hjeelpe at huden er kold, inden de skal stikkes,
derfor kan det veere en god idé kortvarigt at lsegge en isklump eller et
fryseelement pa det sted, barnet skal stikkes.

Det er vigtigt, at | til den ambulante kontrol fortezeller, hvis barnet af en eller
anden grund ikke har faet/taget sit vaeksthormon. Blodprgvevaerdierne kan
veere for lave, og leegen kan fejlagtigt tro, at barnet far for lidt veeksthormon.

Hvis | skal i byen en aften og planleegger at komme sent hjem, er det en god
ide, at barnet far/tager veeksthormonindsprgjtningen, inden | tager afsted. Vi
har erfaring for, at det kan veere sveert at huske at tage indsprgjtningen, nar
man kommer traet hjem.

Skal barnet pa 2-3 dages ferie, koloni eller lignende, hvor det ikke er muligt
at opbevare veeksthormonet koldt, kan | tale med lsegen, om det kan lade sig
gere at holde en lille pause.

Veeksthormon skal ogsa tages, hvis jeres barn har almindelige bgrne- og
infektionssygdomme.

Husk at skrive spgrgsmal op derhjemme, da det kan veere sveert at huske,
hvad man vil spgrge om til de ambulante kontroller.

Hvornar er bgrn feerdige med at vokse - og hvad sa?

I puberteten begynder barnet at vokse hurtigere, den sakaldte veekstspurt.
Drenge holder normalt op med at vokse i 17-18 ars alderen og piger i 15-16
ars alderen, det afhzenger af de kenshormoner, der dannes i kroppen.
Kgnshormonerne har mange virkninger, en er at stimulerer hypofysen til at
lave ekstra veeksthormon.

Nar et ungt menneske med veeksthormonmangel er feerdig med at vokse, skal
der laves en ny veeksthormontest for at se, om kroppen stadig har behov for
vaeksthormon.

Har den unge stadig mangel pa& veeksthormon, er der mulighed for at
fortseette behandlingen.



Cirka én gang om aret bliver der taget rgntgenbillede af venstre hand for at
folge med i, hvor &bne knoglernes vaekstzoner er. Abningen i knoglernes
vaekstzoner har betydning for, hvor lang tid barnet har tilbage at vokse i.

Rontgenbilleder af hand og handled
som viser udviklingen i handens knog-
lerhosen 6 &rgammel ogen 15 &r gam-
mel pige/dreng.

De morke linier i knogleenderne er
vaekstzonerne (epifyselinier). Nar disse
linier er lukkede (hvide) er vaeksten af-
sluttet.

Opbevaring af veeksthormon

Nar | kommer til kontrol p& hospitalet far | udleveret medicin samt beholdere
til brugte kanyler.

Veeksthormon skal altid opbevares koldt, bade ampuller der sidder i pennen
samt de nye ampuller. Det m& dog aldrig leegges i fryseren.

Skal barnet i byen lsegges medicinen i en kgletaske med frosne
kgleelementer. Det samme geelder, hvis | skal ud at rejse.

HUSK hvis barnet skal ud at flyve, skal tasken med vaeksthormon tages med
som handbagage, da der bliver alt for koldt i lastrummet.

Hvis | glemmer at leegge en ampul med vesksthormon i kgleskabet en enkelt
nat, kan det stadig bruges.

Gode rad

Det er meget vigtigt, at behandlingen med vaeksthormon bliver en naturlig del
af jeres hverdag. Aftal hvilket tidspunkt pa aftenen, der passer barnet bedst
at fa/tage indsprgjtningen.

Knoglernes veekst foregdr i vaekstzonerne. Sammen med vaeksthormon sgrger
kgnshormoner, der dannes under puberteten, for at barnet vokser.
Kgnshormonerne modner vaekstzonerne sa de langsomt lukker sig, og den
unge er nu feerdig med at vokse.

Et andet hormon, der ogsd er vigtigt, for at et barn kan vokse, er
stofskiftehormonet, der dannes i skjoldbruskkirtlen. Nar barnet starter pa
vaeksthormon indsprgjtninger, kan der blive behov for at tage ekstra
stofskiftehormon. Dette kan gives som mikstur eller tabletter.

Der laves mest vaeksthormon om natten, iseer lige efter man er faldet i sgvn.
Derfor anbefaler vi, at indsprgjtninger med veaeksthormon tages lige for
sengetid, sa man efterligner naturen mest muligt.
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Mangden af vacksthermon i blodet pa forskellige tider af dognet

Arsager til vaeeksthormonmangel

= Barnet kan veere fgdt med hel eller delvis manglende hypofyse.
= Manglende funktion af hypofysen.

. Tryk p& grund af en svulst i hjernen.

. Stralebehandling mod hjernen pé grund af en svulst.

= Operation/beskadigelser (traumer) mod hjernen.

. Midtliniedefekt ex. leebeganespalte.

Andre grupper af patienter der eventuelt kan behandles med
veeksthormon

. Nyresygdomme

. Turner syndrom

. Prader Willy Syndrom

Bivirkninger
| perioden efter jeres barn er begyndt at tage veeksthormon, er der nogle ting
I skal veere opmaerksomme pa.



. I meget sjeeldne tilfselde kan der ophobes vaeske i kroppen, specielt
hvis barnet gennem laengere tid har manglet vaeksthormon. Det vil
vise sig ved lidt haevelse omkring gjne og haender og maske hovedpine.

Ll | sjeeldne tilfeelde kan behandling med veeksthormon give gget tryk i
hjernen. Derfor skal | ved hovedpine, synsforstyrrelser eller
kvalme/opkastninger kontakte afdelingen med henblik pa at blive set af

en leege.

Ll Veeskeophobningen forsvinder hvis dosis af veeksthormon saettes ned i
en periode.

= Nogle bgrn oplever de far voksevaerk. Det ggr ondt i knae og underben.

For bgrnene kan det fgles ubehageligt, men det er helt ufarligt.

= Born med veeksthormonmangel kan som andre bgrn fa “hofteskred”
(Calve —Legg-Perthes ). Ved lengerevarende smerter i hoften samt
halten skal | kontakte leegen.

. Risikoen for at udvikle type2 sukkersyge nar man er i
vaeksthormonbehandling, er ikke forgget. Er man derimod disponeret
for at fa sukkersyge, er der en forgget risiko for at den bryder ud
tidligere.

. Under vaeksthormonbehandlingen kan kroppen fa et eget behov for
stofskiftehormon, der dannes i skjoldbruskkirtlen. Det er ikke altid, at
barnet selv kan producere nok, og derfor kan det veere ngdvendigt, at
barnet far et ekstra dagligt tilskud af stofskiftehormon i form af mikstur
eller tablet.

Manglende behandling af barn med veeksthormonmangel

Hvis ikke der gives behandling nar diagnosen veeksthormonmangel er stillet,
vil barnet ikke vokse tilfredsstillende. Barnet vil blive mindre end andre
alderssvarende bgrn og vil ikke opna en tilfredsstillende voksen hgjde. Hos
mindre bgrn vil der vaere manglende udvikling af ansigtsknoglerne sa de ikke
ser alderssvarende ud.

Der vil ofte veere tendens til, at barnet bliver mere buttet og langt mere treaet
pd grund af vaeksthormonets manglende indvirkning p& muskel og
fedtstofskiftet.

Nar et barn skal starte med at tage vaeksthormon

Nar der er svar pa alle praverne, bliver | indkaldt til en samtale i
ambulatoriet. Ved samtalen far | gennemgaet prgvesvarene.

Laegen forteeller jer hvad veeksthormon er, om bivirkninger, hvor ofte det skal
tages, hvor leenge behandlingen skannes at vare og sa videre. Sygeplejersken
vil kort demonstrere en vaeksthormonpen, sd | kan se, hvordan en
indsprgjtning tages. Der er mulighed for at prgve at fa en indsprgjtning med
saltvand, hvor barnet selv, en af foraeldrene eller sygeplejersken stikker.

For nogle bgrn er det en god ide at prgve at fa en indsprgjtning pa dette
tidspunkt, da barnet ellers kan ga og blive bekymret for, hvordan det mon
foles. Vi aftaler en tid, hvor | skal komme til den egentlige opleering i at tage
vaeksthormon.

P& opleeringsdagen bliver barnet malt, vejet og far taget blodpragver til
sammenligning med veerdier senere hen.

Sygeplejersken forteeller farst, hvordan veeksthormonpennen virker. Bagefter
far I mulighed for at gve jer, indtil | faler jer sikre i at ggre pennen klar.

Vi anbefaler at foraeldrene ogsa pregver at stikke sig selv, da | s ved hvordan
det fgles for Jeres barn. Ligeledes fgler barnet sig ofte mere tryg ved at have
set foreeldrene stikke sig, og det virker derfor ikke naer sa “farligt”.

Vi har ogsa nogle dukker, som barnet kan prgve at stikke i, far det prgver at
stikke sig selv, og maske kan barnet fa lov at stikke en af foraeldrene.

Hvornar begynder vaeksthormonet at virke?

Det er lidt forskelligt, hvornar man pa hgjde1977

malingerne kan se, at vaeksthormonet virker. Ofte skal der ga 3-4 maneder,
for der kan ses en stigning pa veekstkurven. Forvent ikke at jeres barn er
vokset sd meget allerede til det farste besgg, da | ellers bliver skuffede.

Ambulant kontrol
Nar jeres barn er i vaeksthormonbehandling, anbefaler vi, at barnet kommer
til kontrol pa hospitalet hver 3. méaned.

Barnet bliver malt og vejet.

Der er samtale med lsegen og sygeplejersken. Leegen undersgger barnet,
sygeplejersken ser pa indstiksstederne og taler med jer om, hvordan det gar,
nar barnet skal have den daglige indsprgjtning.

Barnet skal forberedes pa at skulle have taget blodprgve til hver kontrol.
Maske skal der leegges tryllecreme (EMLA) pa en time far blodpraven tages.

Vi kontrollerer blandt andet blodets indhold af sukker, veekstfaktorer og
stofskiftehormon.
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