Morbus Addison

(Nebennierenunterfunktion)

fiir Patientinnen und Patienten



Wichtiger Hinweis:

Medizin und Wissenschaft unterliegen standigen
Entwicklungen. Autor, Herausgeber und Verlag ver-
wenden groBtmdgliche Sorgfalt, dass vor allem die
Angaben zu Behandlung und medikamentdser Thera-
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Gewdhr fiir die Richtigkeit der Angaben ist jedoch
ausdriicklich ausgeschlossen. Jede Benutzerin bzw.
jeder Benutzer muss im Zuge seiner Sorgfaltspflicht
die Angaben anhand der Beipackzettel verwendeter
Praparate und gegebenenfalls auch durch Hinzu-
ziehung eines Spezialisten dberpriifen und gegebe-
nenfalls korrigieren. Jede Angabe zu Medikamenten
und/oder Dosierung erfolgt ausschlieBlich auf Gefahr
der Anwenderin/des Anwenders.
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Was ist Morbus Addison?

Was ist Morbus
Addison?
Wie kommt es dazu?

Der Morbus Addison ist eine Erkrankung der
Nebennierenrinde (NNR). Die Nebenniere ist
ein zipflig der Niere aufsitzendes Organ, in dem
Hormone (Botenstoffe) produziert werden, die
lebenswichtige Funktionen wie den Energie-
haushalt, den Blutsalzhaushalt und damit auch
den Blutdruck, aber auch z. B. den Fettstoff-
wechsel entscheidend beeinflussen.

Beim Morbus Addison (so benannt nach dem
Erstbeschreiber der Erkrankung, dem Lon-
doner Arzt Thomas Addison; 1793-1860)
kommt es durch eine Zerstorung der Neben-
niere zu einem Hormonmangel, sodass man
auch den Begriff der Nebennierenrinden-
insuffizienz (Insuffizienz = Unterfunktion) ver-
wendet. In unserer Zeit und unseren Brei-
tengraden ist die haufigste Ursache einer
NNR-Insuffizienz ein Autoimmunprozess, das
heiBt ein Vorgang, bei dem das Abwehrsys-
tem des Kdrpers aus ungekldarten Griinden
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Was ist Morbus Addison?

= Nebennieren

= Nieren

= Harnleiter

- Blase

untere Hohlvene

Nebenniere

Niere

Nierenarterie
Nierenvene

Nebennierenrinde
Nebennierenmark
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Was ist Morbus Addison?

gegen das Nebennierengewebe reagiert (70 %).
Wesentlich seltenere Ursachen fiir eine Sché-
digung der NNR sind Tumoren (10 %) oder In-
fektionen (10 %). Zu Lebzeiten von Dr. Addison
war die Tuberkulose Hauptursache der Erkran-
kung. In der Dritten Welt sind Tuberkulose und
HIV-Infektionen die hdufigsten Griinde.

Zu den wichtigsten Hormonen, die in der NNR
produziert werden und deren Mangel klinisch
von groBer Bedeutung ist, gehért das Cortisol.
Cortisol hat im Organismus mehrere wichtige
Funktionen. Dazu gehort die Energieversorgung
des Korpers, inshesondere des Gehirns. So
kann durch die Wirkung des Cortisols Konzen-
tration von ,Zucker”, das heiBt Glucose, gestei-
gert werden, die dann als wichtiger ,Energielie-
ferant” des Korpers dient. Auch an der Reakti-
on der korpereigenen Abwehr auf Infektionen,
Verletzungen, aber auch seelischen Stress ist
Cortisol beteiligt. Bei der Stressreaktion ist
Cortisol auch insofern indirekt beteiligt, als Ad-
renalin, ein bedeutendes Stresshormon, nur in
Anwesenheit des Cortisols seine Wirkung voll
entfalten kann. Von ebenfalls entscheidender
Bedeutung fir die Aufrechterhaltung des ,inne-
ren Milieus” ist das auch in der NNR gebildete
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Was ist Morbus Addison?

Aldosteron. Es reguliert als sogenanntes ,,Mine-
ralocorticoid” den Blutdruck dber die Ausschei-
dung von Elektrolyten (Blutsalze) wie Natrium
und Kalium. Aldosteron veranlasst die Niere,
Natrium und damit auch Wasser im Korper zu-
rickzuhalten. Beim Aldosteronmangel verliert
der Korper Kochsalz und Wasser, sodass der
Blutdruck absinkt.
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Symptome des Morbus Addison

Welches sind die
Symptome des Morbus
Addison?

Damit die Symptome eines Morbus Addison
auftreten, mussen mindestens 90 % der NNR
zerstort sein. Die Symptome selbst ergeben
sich im Wesentlichen aus dem Mangel an Cor-
tisol und Aldosteron, sind aber nicht sehr spe-
zifisch.

Bei einer sich langsam entwickelnden NNR-In-
suffizienz kommt es zu Appetitmangel, teilweise
auch Bauchschmerzen und Ubelkeit, eventuell
mit Erbrechen. Dies fiihrt zum Gewichtsverlust.
Die kOrperliche Leistungsfahigkeit sinkt; oft
treten Muskelschwache und -schmerzen auf.

Symptome des Morbus Addison
® Schwadche 100 %
® Gewichtsverlust 100 %
® Appetitlosigkeit 100 %
® Braunfarbung der Haut 90 %
® piedriger Blutdruck 90 %
® (belkeit, Erbrechen 80 %
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Symptome des Morbus Addison

Auch die Fahigkeit des Korpers, Infektionen ab-
zuwehren, nimmt ab (die Dauer von Infektionen
nimmt haufig zu). Der Blutdruck ist niedrig, was
Schwindel und Schwéche bewirken kann, und
durch den Natriummangel besteht oft ,,Salzhun-
ger”.

In scheinbarem Widerspruch zu der Verschlech-
terung des Allgemeinzustandes steht, dass Be-
troffene durch ihre haufig gebrdaunt wirkende
Haut auf den ersten Blick kerngesund wirken.
Die Ursache liegt im Regulationsmechanis-
mus der Cortisolproduktion. Diese wird selbst
durch ACTH (Adrenocorticotropes Hormon), ein
Hormon der Hypophyse (Hirnanhangsdriise),
gesteuert. Je weniger Cortisol im Blutkreislauf
ist, um so mehr steigt ACTH an, um in der NNR
wieder eine ausreichende Cortisolproduktion zu
gewahrleisten (Regelkreis). Wenn die Neben-
niere nicht ausreichend Cortisol produzieren
kann, ist ACTH im Blut deshalb erh6ht. Durch
diese erhohte ACTH-Produktion fallt ein Bruch-
stiick an, das die Produktion des Farbstoffes
Melanin in der Haut anregt (MSH = Melanocyten
Stimulierendes Hormon). Es kommt durch den
MSH-Uberschuss zu einer Braunung der Haut
wie auch der Schleimhdute. Eine unbehandelte,
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Symptome des Morbus Addison

sich langsam entwickelnde NNR-Insuffizienz
kann vom Patienten durch oft nicht bewusste
Verhaltensanderungen wie vermehrte Koch-
salzaufnahme und Meiden starker korperlicher
Belastung teilweise ausgeglichen werden. Akute
Storungen wie Verletzungen oder Infektionen
konnen dann aber zu einer krisenhaften Symp-
tomatik fiihren, fir die der Begriff ,,Addison-Kri-
se” gepragt wurde. Eine solche ist lebensbedro-
hend und geht einher mit Erbrechen, Durchfall,
Bewusstseinstriibung, Blutdruckabfall, Schwé-
che und manchmal hohem Fieber.
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Diagnose des Morbus Addison

Wie diagnostiziert man
die Erkrankung?

Es wurde bereits erwahnt, dass sich die Symp-
tomatik langsam entwickeln kann. Auch sind
die Symptome uncharakteristisch. Besteht erst
einmal der klinische Verdacht, so lasst sich
die Diagnose schnell sichern. Hinweisend ist
der Natriummangel im Blut, auch besteht oft
eine Erhohung des Kaliums. Das morgendliche
Cortisol im Blut ist erniedrigt, ACTH mehr oder
minder stark erhoht. Gelegentlich ist zur Siche-
rung der Diagnose ein sogenannter ACTH-Test
erforderlich:

Durch intravendse Gabe von 0,25 mg 1-24
ACTH (Synacthen®) steigt normalerweise der
Cortisolspiegel {iber einen bestimmten Grenz-
wert im Blut an (Blutabnahmen nach 30, even-
tuell auch noch nach 60 Minuten). Dies ist beim
Morbus Addison nicht mehr der Fall. Sehr sel-
ten kann es bei der Durchfithrung des Tests zu
Uberempfindlichkeitsreaktionen kommen.
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Behandlung des Morbus Addison

Wie behandelt man
den Morbus Addison?

Durch den Hormonmangel besteht beim Mor-
bus Addison die Notwendigkeit, die fehlenden
Hormone von auBen zuzufithren (Substitutions-
therapie). Da sich zerstortes Nebennierengewe-
be nicht regenerieren kann, muss die Hormon-
ersatztherapie ein Leben lang erfolgen. Der Cor-
tisolmangel sollte mit dem natirlichen Cortisol
(pharmazeutischer Name: Hydrocortison) aus-
geglichen werden; es konnen aber in Ausnah-
mefallen auch starker und langer wirksame syn-
thetische Cortisol-dhnliche Préparate (wie z. B.
Prednison oder Prednisolon) verwendet wer-
den. Die Cortisoleigenproduktion des Gesunden
schwankt im Tagesverlauf und ist frihmorgens
am hochsten. Man versucht deshalb, den nat(r-
lichen Rhythmus nachzuahmen, indem man die
Tagesdosis in 2—3 Dosen tber den Tag aufteilt.
Die Hélfte bis 2/3 der Tagesmenge wird frith
morgens eingenommen, der Rest verteilt sich
auf den Mittag und Nachmittag. Grundsétzlich
wird Hydrocortison als Tablette eingenommen,
im Falle von Erbrechen und Durchfall muss es
injiziert (gespritzt) werden. Prednisolon gibt
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Behandlung des Morbus Addison

es auch als ,Notfall’-Zapfchen, die bei hohem
Fieber oder Erbrechen eingesetzt werden kon-
nen. Seit 2012 steht ein Medikament unter dem
Namen ,Plenadren®” zur Verfligung, das lber
die Hiille sofort und iiber den Innenteil verzo-
gert Hydrocortison abgibt und zu einem gleich-
maBigeren physiologischerem, das heif3t dem
ublichen korperlichen Verlauf entsprechenden
Cortisolprofil am Tag im Blut fiihrt. Daher ist
bei diesem Hydrocortison-Praparat meist eine
einmalige morgendliche Dosis ausreichend. In
bisherigen Studien scheint dieses Préaparat glin-
stige Effekte auf den Zuckerstoffwechsel und
den Body mass index (BMI) zu haben. Der Preis
ist im Vergleich zu anderen Cortison-Prédparaten
allerdings deutlich hoher. Die normal bendtigte
Tagesdosis liegt zwischen 15 und 25 mg Hy-
drocortison. Bei der individuellen Dosisfindung
und der Anpassung der Dosis sind das Wohlbe-
finden der Betroffenen und das Vorhandensein
von Zeichen der Uber- oder Unterdosierung
entscheidend. In Ausnahmefallen kann auch
das synthetische Glukokortikoid Prednisolon als
Hormonersatztherapie verwendet werden. We-
gen seiner starkeren Wirkung liegt die Tagesdo-
sis aber nur bei 3-5mg.
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Behandlung des Morbus Addison

Bei Stress muss die Cortison-Dosis gesteigert
werden: z. B. bei einem Infekt mit 39 Grad Fie-
ber sollte die Hydrocortison-Dosis verdoppelt
bis verdreifacht werden, bei groBen Opera-
tionen gibt man bis zu 200 mg am Tag (siehe
S. 16). Unterbleibt die Dosisanpassung bei
auBergewdhnlichen Belastungen, kann es
im schlimmsten Fall zur lebensbhedrohenden
Addison-Krise kommen. Die Therapie einer aku-
ten Addison-Krise muss auf der Intensivstation
erfolgen und besteht in einer unverziiglichen
Infusion von 100 mg Hydrocortison, gefolgt
von einer weiteren Infusion von 100-200 mg
Hydrocortison (iber 24 Stunden und Flissigkeit.
Je nach auslosender Ursache ist eine entspre-
chende zusatzliche, zum Beispiel antibiotische
Therapie notwendig. Die sofortige Therapie-
einleitung darf keinesfalls durch das Abwar-
ten von Laborergebnissen verzogert werden.
Nebenwirkungen von Hydrocortison treten erst
bei mehrwochigen Gaben von mehr als 40 mg
pro Tag auf. Das zweite, beim Morbus Addison
zu ersetzende Hormon ist das bereits erwahnte,
blutdruckaktive Aldosteron. Da Aldosteron
selbst nur sehr kurz wirksam ist und tber die
Leber sehr schnell abgebaut wird, gibt man das
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Behandlung des Morbus Addison

Medikament Fludrocortison, das eine Wirkung
ahnlich die des Aldosterons besitzt. Entspre-
chend dem Regelkreis ACTH-Cortisol wird auch
das Aldosteron tber Renin, ein in der Niere
gebildetes Hormon, gesteuert. Die HOhe der
Plasma-Reninkonzentration und der Elektrolyte,
sowie des Blutdruckes, sind fiir den Arzt Hilfen
bei der Ermittlung der bendtigten taglichen
Fludrocortison-Dosis.

Grundsdtzlich gilt: Im Zweifelsfall kann stets groB-
ziigig kurzfristig die Tagesdosis von Hydrocortison
erhoht werden (Verteilung auf mehrere Tagesdosen!).

Bei leichter korperlicher Belastung (z. B. Erkéltung,
leicht fieberhafter Infekt, kleiner operativer Eingriff in
ortlicher Betdubung): Erhéhung der téglichen Gluko-
kortikoiddosis auf 30—50 mg Hydrocortison bzw. als
Faustregel: Verdoppelung der Regel-Dosis fiir den
Zeitraum der Beschwerden (in der Regel 2—4 Tage);
bei Fieber >39°C Hydrocortison Dosis mindestens ver-
dreifachen!
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Behandlung des Morbus Addison

Bei starker kérperlicher Belastung (geplante Opera-
tionen mit Narkose, gréBere Verletzungen, Entbin-
dung): Gabe von 100—200 mg Hydrocortison in 5%
Glucose liber 24 Stunden. Fortfithrung dieser Thera-
pie, solange Intensivpflichtigkeit besteht, ansonsten
Umstellung auf 50 mg Hydrocortison oral (Tabletten,
z. B. 20-20-10mg) und je nach Befinden rasche Ver-
ringerung auf die urspriingliche Substitutionsdosis
tiber die folgenden Tage.

Um eine Ubersubstitution, also eine dauerhafte Uber-
versorgung mit Cortison, zu vermeiden, muss nach
Abklingen der jeweiligen Belastungssituation stets
wieder die Ausgangsdosis angestrebt werden. Bei
kurzfristiger auBergewohnlicher kdrperlicher Belas-
tung (intensives FuBballtraining, Dauerlauf, groBe
Wanderung) konnen einmalig 5(-10) mg Hydrocorti-
son ca. 1-2 Stunden vor Beginn der geplanten Akti-
vitdt zuséatzlich eingenommen werden. Dies gilt auch
bei extremer psychischer Belastung (z. B. Examens-
stress). Wichtig ist hier, dass nicht bei jeglicher Art
von geringfilgiger Mehrbelastung zusétzlich Hydro-
cortison eingenommen wird, was zu einer dauerhaften
Glucocorticoid-Ubersubstitution fiihren wiirde. Fiir
den Besuch beim Zahnarzt und den Schulsport bei-
spielsweise ist nicht routinemaBig eine Mehrsubstitu-
tion notwendig.
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Behandlung des Morbus Addison

Achtung: Sobald Situationen mit Erbrechen und Durch-
fall auftreten, ist die Aufnahme des in Tabletten-Form
eingenommenen Hydrocortisons ilher den Darm nicht
mehr sicher gewdhrleistet. In diesen Situationen muss
drztliche Hilfe zur intravendsen Verabreichung des
Hydrocortisons gesucht werden (z.B. 100 mg Hydrocor-
tison (iber die Vene).

MaBnahmen im Urlaub ohne drztliche Hilfe:

o 10 Tabletten in Wasser auflosen > schluckweise
trinken

e Cortison-Zapfchen” (z. B. Rectodelt® 100 mg
[=100mg Prednison])

e Cortison-Spritzen” (z. B.100 mg Hydrocortison oder
50 mg Solu-DecortinH® [=50 mg Prednisolon]) selbst
in den Muskel injizieren

Es ist sinnvoll, ein Praparat fiir den Notfall zur Verfi-
gung zu haben (alternativ kann im Notfall, falls Hydro-
cortison nicht zur Verfiigung steht, auch auf ein an-
deres ,,Cortison“-Préparat — z. B. Prednisolon in Solu-
Decortin H® — ausgewichen werden).

Sie sollten immer den Notfallausweis und Hydrocor-
tison fiir Notfdlle bei sich fiihren, unter anderem, da
auch manche Arztinnen und Arzte ,Cortison” fiir ge-
fahrlich halten (diese verwechseln dann eine Hormon-
ersatztherapie mit einer Pharmakotherapie, siehe auch
S. 30)! Zudem sollten Sie sich zeigen lassen, wie Sie
(oder Ihre Angehdorigen) sich im Notfall Hydrocortison
selbst spritzen. i

Achtung: Ein/e Arzt/Arztin ist im Notfall auch dann
immer hinzuzuziehen!
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Hydrocortison-Notfall-Set

Hydrocortison-
Notfall-Set

Bei drohendem Cortisolmangel zur Pravention
von Addison-Krisen: Infektionserkrankungen
(z. B. Magen-Darm-Infekt), Unfalle!!

Bestandteile des Notfall-Sets:
- 1 Ampulle Hydrocortison 100 mg
- 1 Einwegspritze 2 ml

- 1 Kaniile @0,90 x50mm 18 G x 1%
(zum Aufziehen — gelb)

-1 Kanile@0,40x 12mm 27 G x %2
(zum Spritzen — grau)

Nach Injektion in einer Klinik vorstellig werden!

Herausgeber/Autoren: ©

Sektion ,Nebenniere, Steroide und Hypertonie® und die
Arbeitsgruppe ,Nationales, strukturiertes und standardi-
siertes Schulungs- und Behandlungsprogramm flir
Patienten mit chronischer Nebenniereninsuffizienz* der
Deutschen Gesellschaft fiir Endokrinologie (DGE)
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Hydrocortison-Notfall-Set

* Entnehmen Sie die Spritze und die Kaniile aus dem Papier.

e Am schnellsten geht das, indem Sie beides durch das Papier
driicken.

e Stecken Sie die Kaniile auf die Spritze.
¢ Bitte lassen Sie dabei die Schutzkappe auf der Kaniile.
e Legen Sie die vorbereitete Spritze zur Seite.

 Stellen Sie die Hydrocortisonampulle aufrecht auf eine feste
Unterlage.

¢ Driicken Sie kréftig mit dem Daumen auf die gelbe Plastik-
kappe, damit das Lésungsmittel in die untere Kammer der
Ampulle zur Trockensubstanz gelangt (Losungsmittel ver-
mischt sich mit dem Pulver!).
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Hydrocortison-Notfall-Set

e Die Ampulle in den Handflachen hin und her rollen (nicht
schiitteln!), bis sich das Pulver vollstdndig aufgeldst hat.

e Es muss eine klare Losung entstehen!

¢ Entfernen Sie die kleine gelbe Schutzkappe aus der Mitte der
gelben Plastikabdeckung.
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Hydrocortison-Notfall-Set

o Stechen Sie die lange Kanii-
le mit der Spritze senkrecht
durch den Gummistopfen.

e Ziehen Sie den gesamten
Inhalt der Ampulle in die
Spritze auf.

e Achten Sie dabei darauf,
dass sich die Spitze der
Kaniile immer in der Fliis-
sigkeit befindet.

e Esist normal, dass ein klei-
ner Rest Fliissigkeit in der
Ampulle verbleibt.

e Ziehen Sie die gefiillte
Spritze von der langen Ka-
niile ab.

e Setzen Sie jetzt die kleinere
Kaniile auf die Spritze und
entfernen Sie die Schutz-
kappe.

* Halten Sie die Spritze
senkrecht nach oben und
klopfen Sie leicht gegen die
Spritze, damit eventuell in
der Spritze befindliche Luft
nach oben gelangt.

 Driicken Sie nun vorsich-
tig auf den Stempel der
Spritze, bis aus der Kaniile
ein Tropfen mit Fllissigkeit
austritt.
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Hydrocortison-Notfall-Set

¢ Die beste Injektionsstelle ist die Mitte der AuBenseite Ihres
Oberschenkels.

o Straffen Sie die Haut mit Ihrer nichtdominanten Hand und
halten Sie die Spritze mit der anderen Hand im 90°-Winkel
zu lhrer Hautoberflache.

o Stechen Sie die Nadel komplett in die Haut und driicken sie
den Stempel der Spritze vorsichtig nach unten, bis der ge-
samte Inhalt der Spritze injiziert ist.

e Ziehen Sie die Spritze aus der Haut und driicken Sie mit
einem sauberen Tuch auf die Injektionsstelle.

¢ Entsorgen Sie die benutzte Kaniile in einem durchstich-
sicheren GefaB (z. B. Schraubglas).
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Ersatztherapie mit DHEA

Ersatztherapie
mit DHEA

Viele Frauen mit primarer NNR-Insuffizienz ha-
ben eine eingeschrankte Lebensqualitat, obwohl
sie ausreichend mit Hydrocortison und Fludro-
cortison behandelt werden. Bei diesen Frauen,
bei denen Dehydroepiandrostenedion (DHEA)
extrem niedrig ist, kann ein zuséatzlicher The-
rapieversuch mit DHEA durchgefiihrt werden.
DHEA wird in der NNR gebildet und ist ein Vor-
hormon unter anderem fiir die Geschlechtshor-
mone.

Einige Studien zeigen, dass ein Ersatz mit 25 bis
50 mg DHEA téglich Stimmungsschwankungen
und psychisches Wohlbefinden verbessern kon-
nen. Einige Untersuchungen zeigen einen auch
positiven Effekt auf Angst und Sexualitdt. Auch
Frauen mit einer Hypophysenunterfunktion (Ne-
bennieren- und Eierstock-Insuffizienz) scheinen
sich etwas wohler zu fithlen. Daten bei Frauen
mit isoliertem ACTH-Mangel gibt es nicht.
Untersuchungen mit Mannern sind nicht ausrei-
chend vorhanden, um eine DHEA-Substitution
generell zu empfehlen. Nebenwirkungen der
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Ersatztherapie mit DHEA

DHEA-Substitution sind: fettige Haut, Hirsutis-
mus (vermehrte mannliche Behaarung bei der
Frau), Akne und vermehrtes Schwitzen. In einer
Untersuchung wird eine ungtinstige Abnahme
der Serum-HDL-Konzentration beschrieben.
Langzeitstudien zur Sicherheit (iber Jahre gibt es
noch nicht.

Zur Substitution gibt man in der Regel morgens
25 bis 50 mg DHEA taglich und passt die Dosis
dem klinische Ansprechen und den Nebenwir-
kungen an. Wenn es innerhalb von 6 Monaten
nicht zu einer Verbesserung der Lebensqualitat
gekommen ist, sollte man DHEA absetzen.
DHEA ist als Medikament in Deutschland nicht
zugelassen und wird von den Krankenkassen
nicht bezahlt. Es gibt aber bestimmte Apothe-
ken, in denen es bezogen werden kann. Dies
sollten Sie mit dem/der Sie behandelnden
Endokrinologen/-in besprechen. Dieser/Diese
sollte auch die Therapie tberprifen und kontrol-
lieren. DHEA bitte nicht im Internet bestellen.
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Morbus Addison bei Kindern und Jugendlichen

Morbus Addison
bei Kindern und
Jugendlichen

Bei Kindern und Jugendlichen kommt Morbus
Addison nur sehr selten vor. Die Behandlung
unterscheidet sich deutlich von der bei Erwach-
senen, insbesondere was allgemeine Dosierung
und Notfalldosen angeht. Hier bestehen dann
auch wieder je nach konkretem Alter groe Un-
terschiede.

Weitere Informationen finden Sie in der Leitlinie
der Deutschen Gesellschaft fiir Kinderendokri-
nologie und -diabetologie (DGKED) ,,(Primére)
Nebenniereninsuffizienz im Kindes- und Jugend-
alter im Internet unter folgender Adresse:
www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/174-
0111_S1_Primaere-_Nebenniereninsuffizienz-
Kinder-Jugendliche_2020-03.pdf
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Fragen zu Morbus Addison

Haufige Fragen

f Wie oft sind arztliche Kontrollen nétig?

Die Haufigkeit arztlicher Kontrollen hangt von
der Giite der medizinischen Einstellung ab, de-
ren allerwichtigster MaBstab das persénliche
Wohlbefinden ist. Ferner muss auf klinische
Zeichen der Uber- oder Unterdosierung geach-
tet werden. Ein wichtiger Kontrollwert ist auch
der Blutdruck: Ein zu hoher Blutdruck kann Zei-
chen einer Hydrocortison- oder Fludrocortison-
Uberdosierung sein, ein zu geringer Blutdruck
und Salzhunger auf eine Untersubstitution mit
Fludrocortison hinweisen. In diesem Fall wird
der/die Arzt/Arztin auch die Plasma-Reninkon-
zentration und die Elektrolyte bestimmen. Cor-
tisolbestimmungen im Blut, Urin oder Speichel
sind aufgrund der bereits erwahnten Tages-
schwankungen weit weniger bedeutend und
aussagekraftig. Grundsatzlich sind zu Thera-
piebeginn engmaschige Kontrollen in wochent-
lichen bis monatlichen Abstanden notig. Ist die
Therapie erst einmal gut eingestellt, reichen
halbjahrliche bis jahrliche Kontrollen aus. Im
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Fragen zu Morbus Addison

Fall von Infekten, Gewichtsveranderungen, M-
digkeit oder Leistungsknick sollten Sie Ihre/n
Arztin/Arzt allerdings méglichst bald zur Kon-
trolluntersuchung aufsuchen.

f Bekomme ich die Medikamente erstattet?

Bekomme ich die Medikamente erstattet? Alle
Medikamente, die zur Behandlung des Mor-
bus Addison erforderlich sind, missen von
der Krankenkasse ubernommen werden. Auch
wenn Sie nicht in einer gesetzlichen Kranken-
kasse versichert sind, werden die Kosten von
der Privatkasse getragen. Sollten sich Probleme
ergeben, setzen Sie sich bitte mit [hrem/lIhrer
Spezialisten/-in (Endokrinologe/-in) in Verbin-
dung.

f Wie habe ich mich bei Ubelkeit und
Erbrechen oder bei Durchfall zu verhalten?
Beim Erbrechen besteht die Gefahr, dass die

Hydrocortisontablette gar nicht lange genug im
Magen und Darm verbleibt, um den Wirkstoff
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Fragen zu Morbus Addison

uber die Darmschleimhaut in die Blutbahn ge-
langen zu lassen. Ahnliches gilt fiir die bei
Durchfallerkrankungen beschleunigte Darm-
passage. Somit besteht die Mdglichkeit, dass
Sie nicht Ihre bendtigte Hydrocortisonmenge
zu sich nehmen. Hinzu kommt, dass bei den
der Ubelkeit und dem Erbrechen zugrundelie-
genden Erkrankungen der Cortisolbedarf héher
als normal ist. Dies gilt auch fir die Durchfall-
erkrankungen. Es ist also unerlasslich, das Hy-
drocortison auf anderem Wege als mit Tablet-
ten zuzufiihren. Eine Mdglichkeit ware die Gabe
tber Injektionen (Spritzen). Falls nur Erbrechen,
aber kein Durchfall besteht, kann man Predni-
sonzapfchen verwenden.

f Ist ein Notfallausweis nétig?

Alle Patienten mit einem Morbus Addison
brauchen einen Notfallausweis. Dies ist vor
allem dann wichtig, wenn Sie bei einem un-
erwarteten Ereignis von einem/r Arzt/Arztin
behandelt werden sollten, der/die Sie persdn-
lich nicht kennt. Sie kénnen den Ausweis iber
das Netzwerk Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen beziehen (siehe S. 41). Flir Aus-
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Fragen zu Morbus Addison

landsaufenthalte steht auch eine zweisprachige
(deutsch und englisch) ,Europdische Notfall-
karte” zur Verfiigung. Sie konnen bei lhrem/
[hrer Endokrinologen/-in danach fragen oder
sie unter folgender Internet-Adresse selbst
ausdrucken, dann falten und einschweiBen:
www.endokrinologie.net/files/download/gluko-
kortikoide-notfallkarte.pdf
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Fragen zu Morbus Addison

f Was soll ich machen, wenn mir in einer
Krisensituation das Cortison verweigert wird?

Leider kommt es noch immer vor, dass Betrof-
fenen in Krisensituationen von Arzten oder Ret-
tungskraften das lebensnotwendige Cortison
verweigert wird — aus schierer Inkompetenz.

Es wird empfohlen, der betreffenden Person fol-
genden Text zur Unterschrift vorzulegen:

Hiermit bestatige ich, dass ich,

(Name des Arztes oder der Rettungskraft),
die fiir Frau/Herrn

lebensnotwendige Therapie mit einem Cortison-
préparat trotz bestehender Nebenniereninsuffi-
zienz, vorliegendem Notfallausweis und akuter
Verschlechterung des Allgemeinzstandes ver-
weigere.

g9f. Begriindung:

Datum / Unterschrift

Moglicherweise hat dies den gewiinschten ab-
schreckenden Effekt. Sie sollten dann auBerdem
auf jeden Fall Ihre Notfall-Hydrocortison-Am-
pulle verwenden.
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Fragen zu Morbus Addison

Sie finden das Schreiben auch zum Ausdrucken
auf unserer Website unter
www.glandula-online.de > Das Netzwerk > Publi-
kationen > Sonstige Downloads und Hilfen fiir den
Alltag > Cortison-Verweigerung.

f Wie sieht es mit der kdrperlichen Belast-
barkeit aus? Habe ich Anspruch auf Rente oder
einen Schwerbehindertenausweis?

Im Fall der guten medikamentdsen Einstellung
des Morbus Addison und sofern keine weite-
ren den Cortisonbedarf beeinflussenden Erkran-
kungen vorliegen, besteht fiir die normale Arbeits-
belastung des Alltags fast keine Einschrankung.
Bei Anderungen der Dosisaufteilung ist auch
Wechselschicht oder Nachtarbeit moglich. Na-
tlirlich ist dabei zu bedenken, dass es Betroffene
gibt, die aus verschiedenen Griinden Probleme
mit der Dosierung der Hydrocortison-Ersatzthe-
rapie haben. Einen Berufswechsel erforderlich
machen Tatigkeiten mit schwerer korperlicher
Belastung oder Tatigkeiten in heiBer Umgebung.
Falls in bestimmten Fallen dennoch eine Frithbe-
rentung oder eine Erwerbsunfahigkeitsrente zur
Diskussion steht, ist ein drztliches Gutachten fiir
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Fragen zu Morbus Addison

den Rentenversicherungstrager notwendig. Der
Gutachter hat dann das AusmaB der Leistungs-
minderung festzustellen.

f Kann ich problemlos Auto fahren?

Es besteht beim Morbus Addison grundsatzlich
keine Einschrankung beim Fiihren eines Kraft-
fahrzeuges. Die Fiihrerscheinstelle muss von
der Erkrankung nicht informiert werden.

f Ist bei Morbus Addison eine Schwanger-
schaft moglich?

Wenn die Eierstocke intakt sind, ist beim Mor-
bus Addison das Zustandekommen einer
Schwangerschaft meist ohne weitere medika-
mentdse Hilfe moglich. Es muss in der Schwan-
gerschaft allerdings eine engmaschige Betreu-
ung durch eine/n Endokrinologen/-in erfolgen,
da manche Patientinnen mehr Hydrocortison
und vor allem Fludrocortison bendtigen. Dies
kommt durch das in der Schwangerschaft
vermehrt gebildete Progesteron zustande,
welches dem Fludrocortison entgegenwirkt.
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Fragen zu Morbus Addison

Die Hormonersatztherapie ist fiir das Kind nicht
schadlich, im Gegenteil ist es sehr wichtig, dass
der Stoffwechsel der Mutter optimal eingestellt
ist.

f Was kann bei der Erkrankung noch auf
mich zukommen?

Bei autoimmunen Krankheiten kann es vor-
kommen, dass das Abwehrsystem des Korpers
nicht nur — wie beim Morbus Addison — ge-
gen das Nebennierengewebe reagiert, sondern
auch gegen andere Organe, was in etwa einem
Drittel der Falle vorkommt. Am haufigsten ist
als ,Zweitkrankheit” die Schilddriise betroffen.
Kommt es durch den Autoimmunprozess zu
einer Schilddriisenunterfunktion mit typischen
Symptomen wie Midigkeit, Schwache, stro-
higem Haar und trockener Haut, spricht man
vom ,,Schmidt-Syndrom” (Polyglandulédres
Autoimmunsyndrom Typ I1). Hinzukommen
kann auch ein insulinpflichtiger Diabetes mel-
litus Typ1. Er duBert sich meist durch starken
Durst mit vermehrter Urinausscheidung, In-
fekten und Leistungsknick. Wesentlich sel-
tener kann der Morbus Addison auch mit einer
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Schilddriseniberfunktion (Morbus Basedow)
einhergehen. Typische Symptome der Schild-
drisentberfunktion sind Unruhe, Nervositat
und Gewichtsverlust trotz gesteigertem Appe-
tit. Weitere maogliche ,Zweitkrankheiten” sind
Unterfunktionen der Geschlechtshormon-pro-
duzierenden Drisen. Dies kann bei der Frau
Regelstorungen bewirken. Auch eine Anamie
(Blutarmut) durch Mangel an fiir die Blutbildung
wichtigem Vitamin B 12 kann vorkommen. Alle
genannten Zweiterkrankungen konnen durch
Medikamente — wie auch der Morbus Addison —
gut behandelt werden.

? Was muss ich mit dem Arzt vor einer
geplanten Operation besprechen?

Vor geplanten Operationen sollten Sie den Ope-
rateur und den Andasthesisten auf Ihre Neben-
niereninsuffizienz hinweisen. Vor, wahrend und
nach der OP sollte eine Hydrocortison-Anpas-
sung erfolgen, wie es die endokrinologische
Fachgesellschaft empfiehlt:
www.endokrinologie.net/files/download/hydro-
cortison-anpassung.paf
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f Muss ich bei Sport meine Hydrocortison
Dosis erhohen?

Hierzu gibt es nur eine Untersuchung: Eine klei-
ne Studie aus Norwegen mit 10 Frauen mit M.
Addison zeigte, dass die Patientinnen von ei-
ner Extradosis 10 mg Hydrocortison vor einer
kurzen anstrengenden korperlichen Betatigung
nicht profitierten (Simunkova et al. European
Journal of Endocrinology (2016) 174, 97-105).
Grundsétzlich ist wohl zu beachten wie hoch
insgesamt die Hydrocortison-Tagesdosis ist,
ob derjenige trainiert ist oder nicht, ob es sich
um eine regelméBige und bekannte kdrperliche
Belastung oder eine auBergewo6hnliche und
extreme Belastung handelt. Dies ist von Pati-
enten zu Patienten unterschiedlich und von der
Situation abhédngig. So kann es bei einer kurz-
fristigen, aber auBergewohnlichen korperlichen
Belastung schon bei manchen Patienten not-
wendig sein, einmalig 5(=10) mg Hydrocorti-
son ca. 1-2 Stunden vor Beginn der geplanten
auBergewohnlichen Aktivitat zuséatzlich einzuneh-
men. Bei regelmaBigen und gewohnten kdrper-
lichen Belastungen kommen viele Patienten mit
der normalen Hydrocortison-Tagesdosis aus.
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Fragen zu Morbus Addison

f Gibt es Mdglichkeiten, mich mit anderen
Betroffenen auszutauschen?

Ja. Zur Kontaktaufnahme kénnen Sie sich an
das Netzwerk Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen e. V., WaldstraBe 53, 90763 Fiirth,
wenden, siehe auch nachste Seite.
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Das Netzwerk
Hypophysen- und Nebenierenerkrankungen e.V.

Hilfe zur Selbsthilfe

Das Netzwerk Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen ist ein gemeinnttziger Verein von
Betroffenen, Angehorigen und Arzten.

Es wurde im Jahr 1994 von Patienten und Endo-
krinologen in Erlangen gegriindet.

Das Netzwerk hat sich neben der Forderung des
Austausches unter Betroffenen die folgenden
Ziele gesetzt:

® Hilfe zur Selbsthilfe bei Betroffenen durch
Forderung des Kontaktes mit anderen Pa-
tienten

® Erstellung und Verteilung von Informations-
material fir Betroffene und ihre Angeho-
rigen, 0ffentliche Institutionen und Thera-
peuten

® Unterstiitzung der Forschung auf dem Ge-
biet der Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen

® Forderung von Seminaren und Weiterbil-
dungsmaBnahmen flir Betroffene und Arzte
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Das Netzwerk
Hypophysen- und Nebenierenerkrankungen e.V.

Es gibt inzwischen bundesweit 35 Regional-
gruppen sowie zwei krankheitsspezifische
Gruppen des Netzwerks und zahlreiche spezi-
fische Ansprechpartner.

Die Unterstltzung, die Patienten durch die
Selbsthilfegruppe erfahren, ist sehr wertvoll.
Nehmen Sie deshalb Kontakt mit dem Netzwerk
auf. Sie werden dort liber aktuelle Aspekte zu
Morbus Addison informiert, konnen Adressen
von Facharzten erfragen, bekommen Tipps zum
Umgang mit der Krankheit im Alltag und vieles
mehr,

So profitieren Sie von
der Mitgliedschaft

e Austausch mit anderen Betroffenen, Arzten
und Experten
Durch unsere groBe Zahl an Regionalgrup-
pen finden Sie bestimmt auch Veranstal-
tungen in Ihrer Nahe. AuBerdem kénnen Sie
sich im Internet in unseren vielfaltigen Foren,
die nur Mitgliedern zur Verfligung stehen,
austauschen.
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Das Netzwerk
Hypophysen- und Nebenierenerkrankungen e.V.

® Broschiiren, Diagnoseausweise und
Patientenmappen
Eine groBe Auswahl an Broschiiren, Diagnose-
ausweisen und Patientenmappen zu ver-
schiedenen Krankheitsbhildern und Behand-
lungsmaglichkeiten kann kostenlos bestellt
werden.

e Mitgliederzeitschrift GLANDULA
Mitglieder erhalten die GLANDULA, unsere
Patientenzeitschrift mit Verdffentlichungen
renommierter Forscher und Spezialisten,
2x jahrlich kostenlos und frei Haus zugesandt.

e geschiitzter Mitgliederbereich im Internet
In unserem nur fur Netzwerkmitglieder
zuganglichen geschitzten Internetbereich
erhalten Sie wertvolle Informationen und
konnen an den Foren teilnehmen.

® Mitglieder erhalten fiir Netzwerk-Veranstal-
tungen, z.B. den jahrlichen Uberregionalen
Hypophysen- und Nebennierentag, ermaBigte
Konditionen.

Seite 39



Das Netzwerk
Hypophysen- und Nebenierenerkrankungen e.V.

Patientenmappe zu Morbus Addison

Das Netzwerk hat mittlerweile hat auch eine Pa-
tientenmappe zu Morbus Addison veroffentlicht.
Hier konnen Betroffene (bersichtlich und ge-
ordnet ihre Daten zu Krankengeschichte, Unter-
suchungen, Medikation etc. eintragen.

Die Mappe kann bei der Geschaftsstelle des
Netzwerks Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen bezogen werden.

NETZWERK
NETZWegy

Morbus-Addison-
Dokumentation
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Das Netzwerk
Hypophysen- und Nebenierenerkrankungen e.V.

Kontakt:

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.\V.
WaldstraBe 53

90763 Fiirth

Telefon: 0911/9792009-0

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de
Internet: www.glandula-online.de
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Seite 42







Mit freundlicher Unterstiitzung der

Kaufmannische
Krankenkasse

NETZWERK

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.
WaldstraBie 53, 90763 Fiirth



