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Vorwort
N

Liebe Leserin, lieber Leser, ich habe dieses Buch geschrieben, weil ich selbst seit vier
Jahren auf der Suche nach adaquater Literatur bezuglich zu Hormonstérungen, insbeson-
dere zu der Krankheit Morbus Addison, bin. Als bei mir die Krankheit 2009 diagnostiziert
wurde, habe ich mich im Internet informiert und vergeblich Blicher zu dieser Erkrankung
gesucht. Es gibt sie nicht. Dabei hatte ich sie dringend benétigt, denn Informationen héat-
ten mir geholfen, zu einem besseren Verstandnis zu gelangen. Doch ich meine nicht die
medizinischen Informationen. Ich meine die Informationen Uber die weitreichenden Veran-
derungen im personlichen Umfeld des oder der Erkrankten. Erst ein Hausarztwechsel im
Marz 2010 flihrte zu einer WissensvergréRerung meinerseits. Ich wechselte zu einer Arztin
fur Innere Medizin, die mir auf sehr kompetente Weise in vielen Gesprachen ausfihrliche
Antworten auf meine unzahligen Fragen gab und noch immer gibt.

Trotzdem war ich weiterhin auf der Suche nach Erlebnisberichten von anderen Betroffe-
nen, doch ich wurde nicht flindig. Wieder und wieder stief} ich auf anschauliche medizini-
sche Darstellungen der Krankheit, nie auf persdnliche Erlebnisberichte von Betroffenen.
Es hat mich aber besonders interessiert zu erfahren, wie andere Addison-Patienten mit
der Krankheit umgehen, welche Erfahrungen sie mit Addison-Krisen gemacht haben, wie
sie ihre Hydrocortison-Gabe dosieren, was sich in ihrem Leben durch diese Erkrankung
geandert hat, ob sich Uberhaupt etwas geandert hat. Auch interessiert mich, wie sie mit
Erschopfungszustdnden umgehen, wann diese auftreten, ob sie noch berufstatig sind
oder gar berentet, ob sie einen Schwerbehindertenausweis besitzen, ob sie in der Lage
sind Sport zu treiben, wo sie Urlaub machen, ob es Parallelen zu meinem eigenen Status
gibt. Ich suchte und suchte, doch ich fand nichts. Im September 2012 fand ich eine Selbst-
hilfegruppe flr Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen. Dort stiefd ich erstmals auf
weitere Morbus-Addison-Patienten. Endlich konnte ich mich austauschen. Da diese Selbst-
hilfegruppe jedoch nur vier Mal im Jahr zusammenkommt, einmal im Quartal, beschloss
ich im Winter 2012/2013, nach einer Uberstandenen Addison-Krise, meine persénliche
Geschichte aufzuschreiben und zu veréffentlichen, um anderen Addison-Patienten und
deren Angehorigen einen Einblick in die Veranderungen zu geben, die mit dieser Erkran-
kung einhergehen. Wobei vieles davon auch auf andere Hormonstérungen, manches
sogar auf ganz andere Krankheiten Ubertragbar ist. Mein Buch ist keine wissenschaftliche
Abhandlung, es ist ein autobiografischer Bericht, der mdglicherweise die eine oder andere
Frage anderer Patienten oder deren Angehoriger beantworten kann. Die Einblicke, die ich
Ihnen in mein Leben gewahre, konnen hoffentlich hilfreich sein, erklarend, erlduternd,
moglicherweise einen ,Aha-Effekt” bei dem einen oder anderen Leser hervorrufen.



Sind Sie ein Addison-Patient oder Betroffener einer anderen Hormonstérung und finden
sich an einer oder sogar mehreren Stellen in meinem Buch wieder, so habe ich mein Ziel
erreicht. Ich mdchte Ihnen das Gefuhl nehmen, sich mit einer seltenen Erkrankung allein
zu fuhlen. Vielleicht kann es lhnen ein beruhigendes Gefiihl geben festzustellen, dass es
zumindest noch einen anderen Menschen auf der Welt gibt, der die gleichen Empfindun-
gen und Eindriicke hat wie Sie selbst. Mir persénlich ware es eine grofle Hilfe gewesen,
wenn ich einen Bericht hatte lesen kénnen, in dem ein Betroffener darstellt, welche Ver-
anderungen der Morbus Addison in der Lebensflihrung hervorruft, welche Konsequenzen
sich durch diese Krankheit ergeben, wie sich sowohl ein ganzes Leben als auch die eigene
Person verandern. Sollten Sie also beim Lesen Antworten auf Ihre Fragen finden, so freue
ich mich sehr dartber. Natirlich sind Krankheitsverlaufe individuell sehr verschieden,
auch in ihrer Schwere. Deshalb muss nicht alles flr andere Erkrankte zutreffen. Zu berlck-
sichtigen ist auch, dass ich zuséatzlich unter Hashimoto, einer chronischen Entziindung
der SchilddrUse, leide. Vielleicht sind Sie in gllicklichen Lage, dass Sie mit ihrer Krankheit
wesentlich besser zurechtkommen und wesentlich weniger Einschrankungen haben. Was
ich Thnen von Herzen wiinsche. Naturlich hoffe ich, dass Sie dann dennoch viel Gewinn
aus der folgenden Lekture ziehen werden.



-
Wie alles begann
N

Am 17. April 2009 wurde ich, Mutter zweier Kinder, 44 Jahre alt, nach einer monatelangen
diagnostischen Irrfahrt mit einem Korpergewicht von 43 kg bei einer Kérpergréfe von
1,65 m in ein Krankenhaus eingeliefert. Zu diesem Zeitpunkt litt ich bereits an Bewusst-
seinstribungen, konnte keine Nahrung mehr bei mir behalten, hatte mit starker Ubelkeit
und Erbrechen sowie einer immensen Erschépfung zu kadmpfen. Auch laufen konnte ich
nicht mehr, das war viel zu anstrengend.

Ich geriet in diesen Zustand, obwohl ich meinen Hausarzt zunachst wochentlich, dann oft
zweimal die Woche aufsuchte. Im Frihjahr 2008 litt ich erstmals unter diffusen Infekten:
Nasennebenhdhlenentzindungen, Halsentzindungen, Zysten im Oberkiefer, schnelle Er-
mattung, Schwache. Ich stellte eine grofRe Bereitschaft meines Korpers fest, jede noch so
kleine Infektion magisch anzuziehen. Erst eine Nasennebenhdhlenentziindung, dann eine
Halsentziindung, dann wieder Schnupfen, eine gewisse Abgeschlagenheit, doch all diese
Symptome verschwanden zundchst auch wieder oder I6sten sich gegenseitig ab. Richtig
gesund jedoch flhlte ich mich zuletzt im Sommer 2008. Bereits nach dem Familienur-
laub an der Ostsee begann ich regelrecht zu schwacheln. Ich war schnell erschépft, nicht
mehr so leistungsfahig, bemerkte Schwindelattacken und verlor langsam an Gewicht.
Im Oktober 2008 passierte es erstmalig, dass ich beflrchtete wahrend eines Einkaufs
ohnméchtig zu werden. Alles drehte sich, mir wurde Ubel, und ich hatte den Eindruck,
den Supermarkt nicht mehr verlassen zu kénnen, geschweige denn die Einkdufe aus dem
Einkaufswagen auf das Laufband an der Kasse zu legen, wieder in den Wagen zurlickzu-
packen noch die Einkaufe in mein Auto zu bringen. Unter einer groen Kraftanstrengung
bewaltigte ich die Situation und gelangte wider Erwarten heil zuhause an. Da ich zu der
Art Mensch gehdre, die lieber einen Arzt einmal mehr als zu wenig aufsucht, wurde ich
umgehend am darauffolgenden Tag bei meinem Hausarzt vorstellig. Ein Mann, zu dem ich
grofRes Vertrauen hatte. Er hatte meinen Vater auf sehr zuverlassige und grofRartige Weise
hausérztlich betreut und ihn, meine Mutter und mich wunderbar in den letzten Wochen
vor dem Tod meines Vaters 2006 begleitet. Bei ihm fuhlte ich mich gut aufgehoben und
vertraute mich diesem Arzt nun an.

Das Ergebnis allerdings war nicht zufriedenstellend, er konnte keine Ursache flr mei-
ne Schwindelattacke feststellen. Ein bisschen beruhigte sich mein Kdrper auch wieder,
aber nur fur kurze Zeit. Ende Oktober, Anfang November 2008 begannen meine Gelenke
zu schmerzen und zwar auf unertragliche Weise. Ich, die ich immer in Bewegung war,
konnte nun noch nicht einmal mehr lange ein Buch in den Handen halten ohne dass es



schmerzte, an anstrengende Dinge wie Stricken oder ahnliches war gar nicht mehr zu
denken. Erneut suchte ich meinen Hausarzt auf, naturlich litt ich auch wieder an einer
Nasennebenhdhlenentziindung, die bereits chronisch zu sein schien. Der Arzt veranlasste
eine Blutuntersuchung, die laut seiner Aussage nicht ganz gute Leberwerte ergab, erklarte
dies jedoch mit den immer wiederkehrenden Infekten der oberen Atemwege. Ich solle
nicht beunruhigt sein, alles ware normal. Der Dezember kam und mit ihm eine Welle der
nicht abreiRenden Entziindungen, diesmal auch eine schwere Unterleibsentziindung, die
mich an Weihnachten ereilte. Ein hochdosiertes Antibiotikum dammte die Entzindung
schliellich ein, weiter hatte ich an Gewicht verloren. Anfang Januar 2009 bemerkte ich
eine deutlich eingeschrankte Leistungsfahigkeit, mir wurde alles zu viel, dabei hatte ich
unseren Familienhaushalt, bestehend aus vier Personen doch bis dahin mihelos bewél-
tigt. Ich war schnell schlapp und stellte fest, dass ich mich mittags besser hinlegte, um
Kraft flr den Rest des Tages zu besitzen. Dies, so wurde mir von allen Seiten bestatigt,
sei doch fiir eine Frau meines Alters (44!) nicht ungewoéhnlich, schlieflich kdme ich doch
auch bald in die Wechseljahre. Und richtig, meine Periode bekam ich plétzlich auch nicht
mehr. Alles normal!

Doch mir war standig schwindelig, mein Blutdruck sackte ab, wieder suchte ich den Haus-
arzt auf, nun war ich wochentlich in seiner Sprechstunde. Mein Eindruck war, dass er
mich fur leicht Uberspannt hielt, eine Hausfrau, die sich langweilt und sich in Krankheiten
fliichtet. Doch er stellte fest, dass ich Nackenprobleme hatte, ein paar Mal eingerenkt und
schon sollten die Schwindelattacken aufhdren. Zunachst geschah das auch, doch dann
ereilte mich der Schwindel erneut, begleitet von einem Blutdruckabfall. Was war nur mit
mir los? Ich zweifelte selbst an mir, ich war vierundvierzig Jahre alt, von Beruf Lehrerin,
Mutter zweier Kinder im Alter von siebzehn und zehn Jahren, verheiratet, sorgenfrei. Was
also stimmte mit mir nicht, dass mir stets schwindelig wurde? War ich vielleicht doch see-
lisch nicht im Gleichgewicht? Ich hatte nach Jahren, in denen ich mich ausschlielich um
die Kinder gekimmert hatte, im Jahr 2007 eine Vertretungsstelle angenommen. Im April
2008 war dieser Vertrag ausgelaufen. Da mir die Arbeit groRen Spafd gemacht hatte, war
ich traurig, dass es keine Vertragsverlangerung fir mich gab. So Uberlegte ich tatsachlich,
ob doch ein auf meiner Seele lastendes Problem die Ursache fir meine Beschwerden
sein kdnnte. Schlieflich ist das Auftreten einer solchen Symptomatik nicht ungewohnlich,
besonders bei Frauen, die sich jahrelang nur um die Familie kimmern und ihr eigene
Karriere hintenanstellen. Ich lief also meinen Kopf arbeiten in der Hoffnung, dass meine
kérperlichen Gebrechen gelindert wirden.

Doch offenbar machte ich etwas falsch. Mein Zustand verschlechterte sich zusehends.
Im Februar 2008 war es mir nicht mehr méglich einen ausgedehnten Spaziergang zu ma-
chen, ich musste auf halbem Weg umkehren und verstand die Welt nicht mehr. Aber nicht



nur, dass mich die Krafte auf dem Spaziergang verliefen, ich musste mich, zuhause an-
gekommen, sofort hinlegen, weil es sich anfuhlte als ware ich einen Marathon gelaufen.
Nun begriff ich gar nichts mehr. Ich war schon sehr verzweifelt. Im Marz 2008 hatte ich
so viel Gewicht verloren, dass ich von allen Seiten darauf angesprochen wurde, ob ich
eine Essstorung habe, meine Kleidergrofle war 32. Hinzu kam neuerdings ein unbandiger
Hunger auf Salziges, ganz besonders Salzstangen hatten es mir angetan und das auf dem
Grunde der Packung liegende Salz. Ferner fiel mir auf, dass ich fast immer, nachdem ich
etwas gegessen hatte, sofort zur Toilette musste und auf diese Weise nichts mehr bei mir
behielt. Ich schleppte mich durch den Marz, hoffte noch immer, dass mein behandelnder
Hausarzt vielleicht doch noch herausfinden wirde, was mir fehlte. Ich war schon recht ver-
zweifelt. Noch immer litt ich unter starkem Schwindel, sehr niedrigem Blutdruck, Gewichts-
abnahme, Oberbauchschmerzen und Durchféallen, extrem trockener Haut, Nachtschweif
und Schlaflosigkeit, doch mein Hausarzt hatte keine Idee, was mir fehlen kénnte. Ferner
fiel mir auf, dass ich Haare verlor: auf dem Kopf, im Schambereich, sie wurden immer
dinner. Mittlerweile wies ich aufRerdem eine leicht geténte Haut und dunkle Flecken in der
Leiste auf. Mein Hausarzt fragte mich mittlerweile nur noch nach seelischem Unwohlsein
und wollte mich auf eine psychische Problematik untersuchen. Als ich ihm von einem be-
vorstehenden Osterurlaub mit meiner Familie erzahlte, hielt er dies flir eine gute Idee und
meinte, danach wirde es mir bestimmt besser gehen.

Doch er sollte sich irren. Die Ferientage im April 2009 in Holland gestalteten sich sehr
schwierig, weil ich aufgrund starker Gelenkschmerzen kaum noch ein Besteck wahrend der
Mahlzeiten halten konnte. Es war mir auch nicht méglich langer als zehn Minuten zu laufen,
dann hatte ich SchweifRausbriche und war vollig erschépft. Meine Familie war mittlerweile
mehr als besorgt und so brachen wir den Urlaub friihzeitig ab, um erneut bei dem Hausarzt
vorstellig zu werden. Nach einer Urinprobe und grofRer Ratlosigkeit stellte er eine Einweisung
fur das Krankenhaus mit der Vermutung Leuk&mie aus. Dann fuhr er selbst in den Urlaub.
Ich konnte inzwischen nur noch liegen, so gut wie gar nicht mehr aufstehen.

Doch bevor ich mich mit der Einweisung in das Krankenhaus begab, wurde ich aufgrund
des Drangens eines Freundes bei einem alteren Kollegen meines Hausarztes vorstellig, und
dieser Mann rettete mir buchstéblich das Leben. Unser Freund und dieser Mediziner kann-
ten sich schon viele Jahre. Genau dieser Mann machte sich zu dem damaligen Zeitpunkt
grofe Sorgen um mich und arrangierte einen Termin bei dem Arzt. Dienstags nach Ostern,
am 14. April 2009, hatte ich einen Termin bei ihm. Ich war unglaublich diinn und ehrlich
gesagt ohne Hoffnung, dass dieser Mann die richtige Diagnose stellen wirde. Ausflhrlich
wurde ich untersucht und mit der Bitte, Freitagsmorgens zur Blutentnahme zu erscheinen,
entlassen. Der Arzt duflerte keinen Verdacht, an welcher Krankheit ich leiden kdnne. Don-
nerstags konnte ich mich vor Ubelkeit und Schwache kaum noch auf den Beinen halten. Ich



erbrach alles, was ich zu mir nahm, jeden kleinen Schluck Wasser oder Cola konnte ich nicht
mehr bei mir behalten. Ich flhlte, dass sich mein Zustand rapide verschlechterte und war
ernsthaft besorgt. Mir kam es vor, als stunde der Tod neben meiner Couch, auf der ich lag
und von der ich kaum noch aufstehen konnte. Freitagsmorgens fuhr meine Mutter mich zur
Arztpraxis, ich konnte kaum laufen, kam mit Miihe und Not in den Aufzug. Die junge Arztin in
der Praxis, die mir Blut abnahm, meinte nur, vermutlich litte ich unter einem Magen-Darm-
Infekt, den hétte zurzeit jeder. Irgendwie gelangte ich mit Hilfe meiner Mutter wieder in ihren
Wagen und nach Hause. Dort fiel ich ins Bett, das ich daraufhin gar nicht mehr verlassen
sollte. Diesen Freitag, den 17. April 2009, erlebte ich unter Bewusstseinstribungen, ich war
nicht mehr richtig wach, wehrte mich aber energisch dagegen einzuschlafen, diese Vorstel-
lung machte mir Angst. Ich hatte Angst einzuschlafen und nicht mehr wach zu werden.
Meine kleine Tochter war an diesem letzten Ferientag bei einer Freundin, mein Sohn un-
terwegs und mein Mann arbeitete. Lediglich meine Mutter sah in regelmagigen Abstanden
nach mir. Sie legte mir das Telefon neben das Bett, damit ich sie sofort anrufen konnte,
falls ich Hilfe bendtigte. Um 18.45 Uhr am Abend rief der Mediziner an und fragte nach
meinem Zustand, als ich ihm sagte, wie es mir ging, antwortete er, er sei in zehn Minuten
bei mir. Ich informierte noch meine Mutter und rief meinen Mann an. Als der Arzt eintraf
und meine Mutter ihn in mein Schlafzimmer flhrte, und er mir die Diagnose ,Morbus
Addison, eine Nierenrindeninsuffizienz” nannte, konnte ich damit gar nichts anfangen.
Er erklarte mir, dass mein Zustand ernst sei und ich dringend ins Krankenhaus musse,
da ich ohne Behandlung sonst in wenigen Stunden einen Hirninfarkt, eine weitere Ver-
schlechterung auch mit tédlichem Ausgang, erleiden wirde. Mir war in dem Moment alles
egal, ich stimmte zu und er rief noch aus meinem Schlafzimmer einen ihm bekannten
Endokrinologen, also einen Hormonspezialisten, in der Klinik an und sorgte dafir, dass ich
entsprechend aufgenommen wurde. Dieser altere Mediziner hatte in seiner langjahrigen
Praxistatigkeit bereits Addison-Patienten kennengelernt und daher innerhalb kurzester
Zeit die richtige Diagnose gestellt.

Uber die Stunden der Erstversorgung in der Klinik weif ich gar nicht mehr allzu viel. Ich
sehe immer noch meinen siebzehnjahrigen Sohn neben mir sitzen, der unentwegt meine
Hand hielt, als man mir unzéhlige Ampullen Blut abnahm. Ich habe nur noch verschwom-
mene Erinnerungen an diese Stunden. Ich weifd noch, dass ich relativ schnell verkabelt
wurde und mein Zustand sehr ernst war. Diese Nacht im Krankenhaus war ich dem Tod
noch immer naher als dem Leben, das ganze Wochenende war kritisch. Montags wurde
ich ,entkabelt” und der Endokrinologe teilte mir mit, ,ich sei ber den Berg”. Dass mein
Leben in letzter Sekunde gerettet wurde verdanke ich der Hartnackigkeit des guten Freun-
des, bei diesem alteren Arzt in meiner Hausarztpraxis vorstellig zu werden. Ware das nicht
passiert, so wlrde ich jetzt nicht dieses Buch schreiben.



Dieser Mediziner sagte spater zu mir, er hatte noch nie solche Blutwerte gesehen, ei-
nen solch niedrigen Natriumwert, der Kortisol-Wert nahezu nicht mehr messbar. Ich habe
wirklich grofes Gllck in letzter Minute gehabt. In den Tagen im April, als ich schwach auf
meiner Couch im Wohnzimmer lag, splrte ich genau, dass ich nicht an Einbildungen und
psychischen Problemen litt. Ich wusste, dass ich ernsthaft erkrankt war, ich konnte den
Tod splren, er stand neben mir und noch nie in meinem ganzen Leben hatte ich gréRere
Angst als in jener Zeit. Die Tatsache, dass mein Hausarzt mir keinen Glauben schenkte
und ich mich sehr allein gelassen flhlte, verstarkte meine Verzweiflung nur noch. Lediglich
meine Mutter schien mir zu glauben und war selbst in groler Sorge um mich. Sie hatte
wohl wie ich erkannt, dass mich keinesfalls nur eine harmlose Kleinigkeit ereilt hatte, son-
dern dass ich an einer ernstzunehmenden Erkrankung litt. Ich war Uberschlank, eher drr,
meine Knochen nur noch mit Haut Gberzogen, kein einziges Fettpodlsterchen war zu sehen,
meine Augen lagen wie in Hohlen, dunkle Schatten um meine Augen. Ich sah nicht wirklich
gut aus. Mir ist immer wieder von Seiten verschiedener Mediziner versichert worden, dass
es auflerst schwierig sei, einen Morbus Addison zu diagnostizieren. Das glaube ich ohne
Einschrankung. Ich hatte mir jedoch gewlinscht, dass mein behandelnder Hausarzt, da
er in einer Praxisgemeinschaft mit drei Arzten zusammenarbeitet, diesen offensichtlich
nicht eindeutig zu diagnostizierenden Fall mit den Kollegen bespricht. Vermutlich wére
mir durch ein offenes Gesprach dieser Leidensweg erspart geblieben. Mein Beispiel ver-
deutlicht, wie wichtig es ist, dass Mediziner bei unklaren Diagnosen das Gesprach, den
Austausch, ja auch die Hilfe von Kollegen einholen, im Sinne der Diagnosefindung und der
Leidensminimierung des Patienten.

Nachdem ich dann schliefllich ,lber den Berg” war, dachte ich anfangs noch, dass ja nun
alles wieder gut sei, ich wiirde Hydrocortison einnehmen und alles ware wieder so wie vor
dieser Odyssee. Doch so war und ist es nicht. Ich leide unter dem sogenannten Schmidt-
Syndrom und eigentlich ist in meinem Leben nichts mehr so wie friher. Im Krankenhaus
dachte ich noch, ich wirde kurz nach der Entlassung wieder mit meiner Tochter Inliner fah-
ren kdnnen. Doch ich sollte mich irren. Es folgten Monate der der Genesung, in denen ich
wiederum nichts tun konnte als mich auszuruhen. Mich plagten starke Herzrhythmussté-
rungen, von denen, wie mir der Arzt im Krankenhaus glaubhaft versicherte, keine Gefahr
ausginge. Sie hatten ihre Ursache vielmehr darin, dass ich in einem duflerst schlechten
Zustand gewesen sei und auch mein Herz sich nun erst einmal langsam von den extremen
Belastungen erholen muisse.

Es war gar nicht daran zu denken, den Haushalt zu fUhren, zu kochen, einzukaufen, ge-
schweige denn Inliner mit meiner Tochter zu fahren. Das Duschen am Morgen strengte
mich so sehr an, dass ich danach anderthalb Stunden schlief. Das war mein Istzustand,
nachdem ich aus dem Krankenhaus entlassen wurde. Es dauerte Monate, bis ich wieder
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fit war. Meine Mutter kochte flir meine Familie und mich, fuhr meine Tochter zur Theater-
probe, kaufte ein, wusch Wésche, meine Haushaltshilfe bigelte und putzte, denn ich konn-
te nichts. Ich kdmpfte mich langsam und muhselig zurlck in meinen Alltag. Mittlerweile
beziehe ich eine Erwerbsminderungsrente und kann nicht mehr als Lehrerin arbeiten. Ich
bin stark eingeschrankt in meinen Alltagsaktivitaten, war 2010 in einer Reha, die mir sehr
gut getan hat und hatte im Jahr 2011 erneut zwei Addison-Krisen, eine davon ausgeldst
durch Grippeviren, die andere ausgeldst durch eine erhebliche psychische Belastungssi-
tuation.

Auch 2012 hatte ich eine Addison-Krise, ausgeldst durch einen Infekt. Diese Krisen sind
gut behandelbar. Man bekommt Infusionen, ist ein paar Tage im Krankenhaus. Doch die
anschlieend folgende Schwache wirft mich jedes Mal aufs Neue um. Ich brauche immer
sehr lange, um zu meiner urspringlichen Konstitution zuriickzufinden. Mein persénlicher
Eindruck ist auch, dass mich jede neue Krise sehr erschopft und es eine sehr lange Zeit
bendtigt, bis ich wieder in meinem Alltagstrott bin.

Man kann mit einem Morbus Addison leben, aber es lebt sich anders. Bei der Wahl meines
Urlaubsortes achte ich darauf, ob ich eventuell in einer Endokrinologie versorgt werden
kann, falls dies notwendig sein sollte. AuRerdem stelle ich fest, dass mich die Erkennt-
nis, gewisse Dinge nicht mehr leisten zu kdnnen, mitunter depressiv werden l&sst. Hin-
zu kommt, dass ich vor der Erkrankung ein sehr temperamentvoller, agiler Mensch war,
fur den das Wort Ruhe eher ein Fremdwort war. Ich musste mein Leben stark umkrem-
peln, um vernunftig mit dem Addison leben zu kdnnen. Und ich bin ehrlich, es fallt mir oft
schwer. Es gibt Tage, an denen ich gar nicht aufstehen méchte, dann fehlt mir jeder Elan.
In diesen Augenblicken empfinde ich Hoffnungslosigkeit, Mutlosigkeit und auch Wut tber
meinen Zustand.

Ich denke dann zurlck an die Zeiten, als ich schwungvoll war, morgens vor allen anderen
Familienmitgliedern aus dem Bett gesprungen bin und wie ein Wirbelwind alle anfallenden
Tatigkeiten ausgefuhrt habe. Dieser Gedanke deprimiert mich und ich zwinge mich ihn
beiseitezuschieben, denn meine Situation andert sich nicht und ich kann nicht davon aus-
gehen, je wieder in einen vollig anderen Zustand zu geraten als in meinen momentanen.
Ich war vierundvierzig Jahre alt, als sich mein Leben von Grund auf &nderte und ich habe
vier Jahre bendtigt, um mich anndhernd mit meiner neuen veranderten Lebenssituation zu
arrangieren. Ich habe gelernt, dass man auch in geméasigtem Tempo Dinge erledigen kann,
dass Mittagspausen nicht nur etwas fur altere Leute oder Babies sind, dass Ruhe auch ein
Geschenk ist, dass nicht alle Freunde tats&chlich Freunde sind, wenn man erkrankt, und
auch eine Ehe nicht allen Belastbarkeiten einer Erkrankung gewachsen sein kann.
Dariber hinaus entdecke ich Seiten an mir, die ich nie vermutet hatte. Es ist nicht wirk-
lich notwendig immer und Uberall dabei zu sein, es ist mir méglich zu verzichten ohne zu
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verzweifeln. Ich habe ein vollig anderes Leben als vor der Erkrankung. Lange Zeit war ich
tief verzweifelt, wutend, habe gehadert und nicht verstanden, warum ausgerechnet mir
das widerfahren ist. Ich habe Antworten auf die Frage ,Warum habe ausgerechnet ich die-
se Erkrankung bekommen?” gesucht, sie selten bis nie gefunden. Der Morbus Addison ist
in mein Leben getreten und hat es komplett verandert, hat mich komplett verandert. Die
Krankheit ist ein Schicksalsschlag flr mich gewesen und ich habe mich jahrelang gegen
sie gewehrt, mich geweigert sie anzunehmen, ich wollte immer nur eines: mein friiheres
Leben zurlck, so wie mein Mann seine ,friihere Frau” zurlck wollte. Zu akzeptieren, dass
das alte Leben nicht zurlckkehrt, ist mehr als schwierig, das neue Dasein anzunehmen
und gllcklich zu gestalten, herausfordernd. Noch immer versuche ich eine Antwort auf die
Frage ,Warum?” zu finden. Vielleicht habe ich zu schnell gelebt, stand immer unter Strom,
bin zu viel durch die Gegend gedist und musste ,entschleunigt” werden, méglicherweise
hatte ich aber auch nicht mehr die wirklich wichtigen Dinge im Blick und sehe heute klarer
denn je. MufBe gab es in meinem friiheren Leben nicht, heute schon. Ich behaupte, dass
ich heute bewusster lebe, intensiver den Augenblick geniefie, mich unglaublich daran er-
freue, wenn ich einen richtig guten Tag habe, an dem ich viel schaffe. Aber ich erkenne
auch meine Veranderung im Blick darauf, dass ich mich gerne einmal zuruckziehe und
ein Weilchen alleine bin, um zur Ruhe zu kommen und neue Kraft zu schépfen, dass mich
groflere Menschenansammlungen unruhig machen und ich diese nicht mehr gut ertrage,
dass viel zu reden anstrengend sein kann und mich erschopft, sowohl das persénliche
Gesprach als auch Telefonate. Ich bin ein ganz anderer Mensch geworden und diese Tatsa-
che war und ist nicht nur fir mich schwierig, sondern auch fiir mein persénliches Umfeld.
Krankheit verandert, an dieser These zweifel ich nicht. Doch méglicherweise bietet sie
auch eine Chance. Veranderung muss nicht immer negativ sein, sondern kann auch zu
einem erfullteren Dasein fihren, manchmal dauert es allerdings bis der Mensch erkennt,
dass dies so ist. In meinem Leben hat sich viel verédndert, ich werde nie mehr als Lehrerin
arbeiten, ich habe mich von meinem Mann getrennt und lebe allein mit meiner Tochter,
die mittlerweile vierzehn Jahre alt ist, mein Sohn studiert und ist erwachsen. Trotz vieler
Erschopfungszustande und schneller Ermattung bemihe ich mich weiterhin meinem Le-
ben neue Impulse zu geben. So habe ich begonnen, Tango tanzen zu lernen, nachdem
ich mich an Salsa versucht habe; dieser Tanz allerdings war eindeutig zu temporeich und
anstrengend flir mich. Mitunter ist es mir nicht moéglich zu tanzen, weder einmal in der Wo-
che geschweige denn haufiger. Ich bemUhe mich einmal im Monat an einem einstindigen
Workshop teilzunehmen und auch das ist schon anstrengend. Eine Tangonacht habe ich
noch nie durchgehalten, nach spatestens zwei Stunden bin ich so mude, dass ich nach
Hause fahren muss. Ich habe eine neue Fremdsprache erlernt, mache Yoga und ich bin an
guten Tagen im Garten, in dem ich Unkraut jate, Blumen pflanze, sogar den Rasen mahe.
Es passiert auch gelegentlich, dass ich mich an den Tagen meiner Sprachenstunde nicht
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gut fuhle und nicht dorthin fahren kann, aber auch gesunde Menschen kénnen verhindert
oder erkrankt sein und fehlen in der einen oder der anderen Stunde, das gilt nicht nur fur
chronisch Kranke.

Ich liebe den Sliden und vermeide es dennoch, im Juli oder August nach Italien zu reisen,
da mir die Hitze leider gar nicht mehr gut bekommt und ich mich nicht wirklich wohl fihle
unter dieser Belastung. Da ich das Risiko vermeiden modchte, im Ausland eine Addison-
Krise, ausgeldst durch extrem hohe Temperaturen, zu bekommen, reise ich in ein anderes
flr mich gut vertragliches Klima. Glauben Sie mir, das zu akzeptieren hat mich viel gekos-
tet. Man kann mit einem Morbus Addison leben, aber es lebt sich anders. Ich musste mein
Leben stark umkrempeln, um verninftig mit dem Addison leben zu kénnen. Und ich bin
ehrlich zu Ihnen, es gibt noch immer diese Tage und Stunden, an oder in denen ich nicht
in Ruhe und gelassen die veranderten Rahmenbedingungen meines Daseins akzeptieren
kann. Dann Gberfallt mich eine groRe Erschépfung und auch Wut, dass ich etwas nicht so
leisten kann, wie ich es mdchte und in friiheren Zeiten auch konnte. Ich bin oft am Abend
frih mide, morgens komme ich nur schwer in den Tag. Nehme ich zu viel Cortison, bin
ich Gberdreht, nehme ich zu wenig, so bin ich antriebslos. Die Feinabstimmung in der Do-
sierung ist flr mich nicht leicht und trotz guter Substituierungsmaglichkeiten erreicht man
nie mit den Medikamenten die optimale Versorgung mit Cortison, wie der gesunde Korper
es zu leisten vermag. Ein kleiner Infekt setzt mir heute mehr zu als friher und wirft mich
mitunter auch sofort auf die Couch.

Mein Leben hat sich verandert, ich diise nicht mehr rasant durchs Leben, sondern muss
oft innehalten. Wieder und wieder gibt es die Einbriiche, in denen ich vollig erschopft
und nicht imstande bin, etwas zu tun. Mit dem Addison im Rucken muss man lernen den
Augenblick zu genielen, denn man weifd nie, wann die gute Phase aufhért und man durch
die schlechte Phase bedingt gezwungen ist, sich in allen Aktivitaten zurlck zu nehmen.
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Alltag, - eine echte Herausforderung
N

Mein Alltag heute unterscheidet sich mafgeblich von meinem friheren Alltag, als ich
noch gesund war. Wie ich bereits erwdhnte, diste ich durch mein Leben und erledigte
viele Dinge im Vorbeigehen und parallel. Kamen wir aus dem Familienurlaub zurtck, so
trug mein Mann noch die letzten Gepackstlicke aus dem Auto ins Haus, da sortierte ich
bereits Wasche und die erste Waschmaschine lief, bevor das Auto komplett ausgeraumt
war. Das war mein Tempo. Verglichen mit meinem heutigen Tempo ein Turbo, denn in der
gegenwartigen Situation ist es eher mit dem einer Schnecke zu vergleichen. Alles geht
bedachtig zu. Witzigerweise werden die Dinge trotzdem erledigt, nur langsamer. Vor dem
Addison war ich morgens um 8.00 Uhr eine der ersten Kundinnen beim Bécker oder im
Supermarkt. Das bin ich heute nicht mehr, denn das ist eine Zeit, in der ich noch nicht so
weit bin, um das Tagesgeschehen in Angriff zu nehmen. Um anschaulich darzustellen, wie
der Addison meinen Alltag verandert hat, werde ich lhnen meinen Tagesablauf schildern.
Unter der Woche stehe ich um 6.30 Uhr auf, zuvor habe ich meine Medikamente einge-
nommen: 15 oder 20 mg Hydrocortison, weil ich sie dann besser bewaltigen kann. Ich
fuhle mich dann leistungsféhiger. Ich bereite das Frihstuck zu und da ich oftmals unter
Appetitlosigkeit leide, muss ich mich gelegentlich zwingen Uberhaupt etwas zu frihstu-
cken. Im Anschluss an das Fruhstick gehe ich duschen, féhne mir die Haare, kleide mich
an und bin an schlechten Tagen von diesen Aktivitdten so erschdpft, dass ich mich erst
einmal ausruhen muss.

Seitdem ich an Morbus Addison leide bin ich nicht mehr wirklich in der Lage, meine Haus-
arbeit zu bewaltigen. Gllcklicherweise habe ich fur diese anfallende Arbeit Hilfe. Tatigkei-
ten wie putzen, Betten beziehen und ahnliches fallen mir schwer und sind von mir nicht
mehr schnell und problemlos zu schaffen. Einen Haushalt zu fihren wie vor der Erkran-
kung ist fir mich unméglich. Nur durch Hilfe funktioniert mein Haushalt, lediglich das
Waschewaschen, Bugeln und Kochen fallt in meinen Aufgabenbereich. Da ich festgestellt
habe, dass mir ein stringenter Tagesablauf hilft, besser in der Balance zu bleiben, versu-
che ich eine gewisse RegelmaRigkeit in den Tagesablaufen zu bewahren. Habe ich keine
Termine am Vormittag, so versuche ich gegen 12.00 Uhr mein Mittagessen einzunehmen,
im Anschluss daran lege ich mich fUr eine gute Stunde hin, entweder schlafe ich oder ich
ruhe mich wenigstens aus. Diese Pause brauche ich tatsachlich jeden Mittag und zwar
dringend. Muss ich am Vormittag etwas erledigen, zum Beispiel einen Arzttermin wahrneh-
men und komme ich erst gegen 11.00 Uhr oder 11.30 Uhr heim, so lege ich mich meist
erst eine halbe Stunde hin, weil ich dann zunachst eine Pause bendtige. Dann koche ich
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erst spater. Zwischen 15.00 Uhr und 16.00 Uhr nehme ich eine weitere Hydrocortison-
Gabe von 10 mg ein. In der Regel dauert die Wirkung dieser Gabe auch wieder 60 Minuten
und ich schaffe oft nicht mehr wirklich viel am Nachmittag. Mitunter sitze ich dann einfach
nur auf der Terrasse oder im Wohnzimmer und lese, ich ruhe mich aus. Geht es mir richtig
gut, so bin ich in der Lage noch etwas Wasche zu falten oder zu blgeln. Mir ist aufgefallen,
dass ich nicht morgens und nachmittags Termine wahrnehmen kann. Entweder ich habe
morgens etwas vor oder nachmittags, von Abendterminen ist an dieser Stelle gar nicht zu
sprechen. Nach vier Jahren Morbus Addison habe ich tatsachlich gelernt, Termine so zu
legen, dass immer gentigend Ruhephasen eingehalten werden kénnen.

Allerdings kann ich mich auch noch gut an die Zeiten erinnern, als ich diese ignoriert habe
und mich aufrieb, um an mein altes Tempo an zu kniipfen. Dies hat letztendlich immer zu
Erschépfungszustanden und Kraftlosigkeit gefiihrt, mich auch mitunter fur einige Tage
vollends lahmgelegt. Eine solche Handlungsweise ist also nicht effektiv und auf keinen Fall
nachahmenswert. Gegen 19.00 Uhr nehme ich mein Abendessen ein und meistens gehe
ich zwischen 22.00 Uhr und 22.30 Uhr zu Bett. Nun werden Sie sagen, dass dieser Tages-
ablauf in der Tat sehr stringent klingt, das ist richtig, doch genau dieser Ablauf ermdglicht
mir Stabilitat in meiner Erkrankung. Ausreichend Schlaf und Ruhe sind sehr wichtig und
sorgen flr ein besseres Wohlbefinden. Ich flihle mich oft wie eine altere Dame und nicht
wie eine junge Frau von achtundvierzig Jahren, doch da es mir einfach besser geht, wenn
ich meinen Tag so strukturiere, versuche ich diese Struktur einzuhalten. Es ist mir nicht
mehr maoglich, viel auf einmal zu tun, also muss ich meine Aufgaben in Portionen auf- und
einteilen. Fruher habe ich morgens eingekauft, gewaschen, geputzt, gekocht, am Nachmit-
tag Freunde empfangen oder besucht oder gebigelt, im Garten gearbeitet, mit den Kin-
dern etwas unternommen, am Abend noch Abendtermine wahrgenommen. Allein, wenn
ich dies aufschreibe, habe ich das Gefuhl damit véllig Gberfordert zu sein. Das kdnnte ich
heute nicht mehr bewaltigen, ich habe es versucht und bin gescheitert, mehr als einmal,
denn ich wollte ja unbedingt wieder die Frau von friher sein. Heute ist mir bewusst, ich
kann einiges schaffen, wenn ich es vernlinftig plane und umsetze, unter Berlcksichtigung
der flr mich geltenden Bedingungen.

An dem Vormittag, an dem ich zum Yoga fahre, plane ich keine weiteren Termine, weder
am Vormittag noch am Nachmittag. Geht es mir wider Erwarten ausgesprochen gut, kim-
mere ich mich am Nachmittag vielleicht noch etwas um die Wasche oder ein bisschen
um den Garten. Ansonsten ruhe ich mich aus, denn teilweise sind die Yogastunden auch
anstrengend und machen mich mide. Doch ich méchte auf gar keinen Fall auf kérperliche
Bewegung verzichten und habe auferdem festgestellt, dass mir Yoga sehr gut tut. Ich finde
innere Ruhe und kérperliche Bewegung, vorteilhaft ist dabei, dass man im eigenen Tempo
und mit persénlicher Belastbarkeit die Ubungen durchfiihrt.
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Doch nicht nur korperliche Aktivitat erschopft, auch geistige. Als ich begann eine Fremd-
sprache aufzufrischen, war ich zunachst geschockt, dass mich eine anderthalbstlindige
Unterrichtsstunde so sehr erschopfte, dass ich noch mit Mihe und Not mit dem Auto heim
fahren konnte, eine Kleinigkeit zu Abend essen und dann sehr miide auf der Couch sitzen
wollte. Ungllcklicherweise hatte ich einen Kursus gewahlt, der um 17.15Uhr begann,
keine so gute Zeit. Oft war ich zu dem Zeitpunkt so mude, dass ich mich zwingen muss-
te, an dem Kurs teilzunehmen. Grundsétzlich bin ich der Uberzeugung, dass ich, meinen
gesamten Tag betrachtend, noch immer meine Hochphase am Vormittag habe. Ich flhle
mich dann kraftvoller, wahrend ich am Nachmittag rascher abbaue. Eine gréRere Belast-
barkeit zeigt sich bei mir eindeutig am Vormittag. Deshalb bin ich stets bemUht wichtige
Termine in die Vormittagsstunden zu legen.

Nun habe ich |hnen beschrieben wie die guten Tage verlaufen, doch ich will Ihnen die
schlechten nicht vorenthalten. Es sind diese Tage, an denen ich am liebsten liegen bleiben
mdchte, nicht aufstehen will, nichts tun méchte, alle anfallenden zu bewéltigenden Dinge
erscheinen als riesige Hurde. Im schlimmsten Fall gehen solchen Morgengedanken schlaf-
lose Nachte voraus, in denen ich mental bereits so unter Druck geraten bin, dass ich
Herzrasen bekommen habe. Da mangelnder Schlaf ersch6pft und nicht dazu beitragt
beschwingt den Tag anzugehen, wissen Sie, wie ich mich fuhle. Ich Uberwinde mich und
stehe auf, ich schleppe mich in die Kiiche, bereite das Frihstlick zu, warte, bis meine
Tochter das Haus verlasst und lege mich wieder hin. Mir fehlt die Kraft zu duschen, mich
anzuziehen. Ich liege einfach in meinem Bett und lasse die Zeit vergehen. Irgendwann
meine ich nicht Ianger liegenbleiben zu kdnnen und raffe mich auf, mich frisch zu machen
und mich anzuziehen. Ich fihle mich in diesen Stunden wie eine alte Frau und kann noch
nicht einmal den Grund flr diesen Erschépfungszustand benennen, ich flihle mich einfach
schlapp, antriebslos, mude.

Es hat eine lange Zeit gedauert, bis ich bereit war, in diesen Stunden noch einmal
Hydrocortison nachzulegen, ich dachte eine sehr lange Zeit, ich misse mit meiner
Morgendosis auskommen. Natlrlich bin ich auch ein eitles Frauenzimmer und firchtete
eine Gewichtszunahme von zusatzlichen Hydrocortison-Gaben! Gelegentlich muss jedoch
eine Nachdosierung erfolgen, dann geht es dem Addison-Patienten einfach besser. Bei
mir hat diese Erkenntnis lange gedauert. Irgendwie Uberstehe ich an diesen schlechten
Tagen die Mittagszeit, in der garantiert kein aufwendiges Mittagessen von mir zubereitet
wird, und lege mich erst einmal wieder hin. In der Regel schlafe ich dann tief und fest,
anderthalb Stunden.

Denken Sie aber nicht, dass ich dann fit fir den Nachmittag bin, ich bin immer noch
schlapp und liege bis zum Abend auf dem Sofa, kann es kaum erwarten in mein Bett zu
gehen. Ich bin unfahig zu lesen oder Musik zu horen, geschweige denn Fernsehen zu
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schauen. Meistens liege ich einfach da und sehe aus dem Fenster. Mir ist aufgefallen,
dass ich in diesen Zustanden sehr gerauschempfindlich bin und mich nach absoluter
Ruhe sehne. Meine Kinder waren zu Beginn dieser ersten schlechten Tage jedes Mal sehr
erschrocken und fragten mich angstlich, ob ich wieder in das Krankenhaus musse. Mittler-
weile wissen sie, dass es sich um einen schlechten Tag handelt und er auch wieder ver-
geht. Wir alle mussten lernen damit umzugehen, unsere damit verbundenen Geflihle zu
ordnen und auch nicht in Panik zu verfallen. Das ist fur die Betroffene nicht leicht, aber
auch fir die Angehérigen schwierig. Ich empfinde in diesen Situationen keine Angst, aller-
dings bin ich sehr achtsam, wenn mein Blutdruck stark abfallt.

Seit einer Addison-Krise 2011 besitze ich einen Blutdruckmesser, ich kann lhnen nur
empfehlen, sich einen solchen zuzulegen. Glucklicherweise sind fur mich sowohl meine
Hausaérztin als auch mein Endokrinologe jederzeit erreichbar und bei starkem Blutdruck-
abfall und Ubelkeit mache ich von dieser méglichen Erreichbarkeit auch Gebrauch. Das
Hydrocortison muss in solchen Situationen erhéht werden, um einer Krise vorzubeugen.
Das klingt ernst und das es ist es. Achtsamkeit und eine genaue Beobachtung des Kor-
pers sind gefragt. Mir ist es sehr lange Zeit schwergefallen, die Warnzeichen meines
Korpers zu beachten. Die Warnzeichen bei Uberanstrengung sind bei mir Ubelkeit und
Herzstolpern. Treten diese auf, so weif} ich, dass ich mich Gbernommen habe und eine
Ruhepause ratsam ist. Ich war sogar einmal so leichtsinnig, bei Durchfall nicht meine Arzte
zu informieren, sondern die Situation selbststandig zu handhaben. Zu Recht hielten sie
mir eine Standpauke, bei Magen- und Darmerkrankungen gilt es, den Arzt aufzusuchen.
Mein behandelnder Endokrinologe berichtete mir von einem jungen Mann, viel junger als
ich, der an einem starken Magen- und Darminfekt litt und auch dachte, er kénne sich
selbst behandeln. Dieser junge Mann ist verstorben, denn er hatte dringend Infusionen
gebraucht, bei einem solchen Infekt helfen die Tabletten allein nicht. Mit dem Wissen von
heute wirde ich diesbezliglich kein Risiko mehr eingehen und das mdchte ich auch ande-
ren Betroffenen an dieser Stelle eindringlich raten! Leichtsinn kann fatal sein.
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C
Hilfe - ich bin depressiv
N

Daich immer ein lebenslustiger Mensch war, der Schwermut vollig fern, war ich Uberrascht,
dass mich plétzlich dustere Stunden ereilten. Das erste Mal, dass ich diese dunklen Stim-
mungen wahrnahm, war ungefahr ein halbes bis dreiviertel Jahr nach der Diagnose. Ich
erinnere mich sehr gut, dass ich plétzlich keinen Sinn mehr darin sah, mich von meiner
Couch zu erheben oder freudvoll in die Zukunft zu blicken. In welche Zukunft? Es war, als
wurde ich ganz deutlich erkennen, dass mein Leben mit dem friiheren Leben, das ich ein-
mal gefuihrt hatte, nicht mehr vergleichbar war. Ich begann zu hadern, mit meinem Schick-
sal, mit meiner Gegenwart, mit meinem Kdérper, mit meiner Zukunft. Wer war ich schon
mit dieser Erkrankung? Ich flihlte mich als ein Mensch, der nur noch 50 Prozent, wenn
Uberhaupt, geben konnte. Ich brauchte immer wieder Ruhephasen, konnte nicht ,durch-
powern”, musste mich mittags hinlegen und selbst im Anschluss an einen Mittagsschlaf
fand ich nicht die nétige Energie, die es flir mich gebraucht hatte, einen Tag lebenswert zu
gestalten. Ich verfiel in Depressionen, mir erschien mein neues Leben nicht lebenswert.

Einzig meine Kinder hielten mich davon ab, mich véllig aufzugeben. Meine kleine Tochter
war zu dem Zeitpunkt 11 Jahre alt und brauchte mich sehr und auch mein Sohn mit seinen
18 Jahren konnte auf seine Mutter nicht verzichten. Diese beiden Menschen verhinder-
ten, dass ich meinen dustersten Gedanken nachgab. Und dennoch schien es, als wirden
dunkle Gedanken Macht iiber mich einnehmen. Meine Arztin nennt diese Depressionen
,reaktive Depressionen”, eine Folgeerscheinung der Erkrankung. Zu dem Zeitpunkt, Marz
2010, stand ich kurz vor meiner Reha und hoffte instandig, dass dieser Aufenthalt mei-
ne depressiven Stimmungen eliminieren wirde. Wie ich die Zeit bis zum Reha-Antritt am
1.Juni 2010 Uberstanden habe, kann ich heute gar nicht mehr beschreiben. Eine der
wichtigsten Begleiterinnen war und ist meine Hausarztin, die in vielen Gesprachen mit
groBem Einfuhlungsvermdgen auf mich eingewirkt hat und auch in den gegenwartigen
dunklen Stunden immer fur mich da ist und mich auf wunderbare Weise begleitet. Sie
begegnet mir stets mit groRem Verstandnis und Einflihlungsvermégen. Durch den Aus-
tausch mit anderen Betroffenen weifd ich ihr groRes Engagement besonders zu schatzen.
Denn nicht jedem Menschen, der an Morbus Addison erkrankt ist, wird ein solch einfiihl-
samer Mediziner an die Seite gestellt. Leider ist es sehr haufig der Fall, dass die Patienten
mit den Folgeerscheinungen des Morbus Addison, insbesondere den Depressionen, nicht
ernst genommen werden von ihren behandelnden Arzten und sich noch verlorener fiihlen.
In der Reha, die ich in einer psychsomatischen Klinik absolvierte, wurde ich psychologisch
sehr intensiv begleitet und war nach einem sechswdchigen Aufenthalt der Meinung, ich
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hatte nun keine Depressionen mehr. Ich verlieR die Reha-Klinik sehr gestarkt und zweifelte
nicht einen Moment daran, die dunklen Phasen hinter mir gelassen zu haben. Mir wurden
in der Kurklinik keine Antidepressiva verabreicht und auch nicht in der Zeit danach.
Lediglich durch Gesprache und intensive Auseinandersetzung mit der Krankheit glaubte
ich innerhalb von sechs Wochen mein Problem geldst. Wieder zuhause ging ich motiviert
und gestarkt meinen Alltag an, mit Einschrdnkungen, doch ich ging ihn an.

Im Januar 2011 geriet ich in eine Addison-Krise, ausgeldst durch Grippeviren, in der
anschlieBenden Genesungsphase wurde ich wieder depressiv. Wieder sah ich in allem
keinen Sinn ... Je schwerer es mir fiel, meine Leistungsfahigkeit wieder herzustellen, desto
deprimierter war ich. Mein Koérper brauchte einfach so unendlich lange bis er wieder zu
einem viertelstlindigen Spaziergang in der Lage war, selbstandig zum Einkaufen zu fahren
war ein Kraftakt, filhrte zu Schweiflausbriichen und brachte mich an den Rand meiner
Belastbarkeit. Und dennoch kdmpfte ich wieder und wieder, aber allen guten Vorsatzen
zum Trotz ereilten mich immer wieder dunkle Momente. Dann saf ich da, stierte vor mich
hin, war kraftlos und suchte verzweifelt einen Sinn fiir das, was mir da auferlegt worden
war. Aber ich fand keine Antworten. Da wurden meine Stimmungen immer dusterer. Ich
stand zwar morgens auf, weil ja die Kinder zur Schule mussten, doch kaum waren sie
aus dem Haus, da legte ich mich wieder in mein Bett. Dort lag ich dann, blickte aus dem
Fenster oder an die Decke, unféhig aufzustehen. Schliefilich regte sich irgendwo ein Funk-
chen in mir, das mich dennoch antrieb aufzustehen, um flr die Kinder zu kochen. Am
schlimmsten war immer der Moment, wenn die Kinder mich fragten:” Und, Mami, was hast
du so gemacht heute Morgen?” Meine Standardantwort lautete: ,Oh, ich habe mich etwas
ausgeruht.”

Nun bin ich kein einsamer Mensch oder ein Mensch, der keine Freunde hat. Hatte es
meine Freundinnen und auch meine Mutter in dieser Zeit nicht gegeben, ich weif} nicht,
was dann mit mir passiert ware. Sie waren und sind auch heute noch eine grofRe Stiitze
fir mich. Ich bin also einer dieser Menschen, die das grofRe Gliick besitzen Uber ein gut
funktionierendes soziales Netzwerk zu verfligen, das in meinem Fall groRartig zum Tragen
kommt. Wie durch ein Wunder meldeten sich meine Freundinnen immer abwechselnd bei
mir, um sich nach mir zu erkundigen und mir gegebenenfalls zu helfen, mich zu unterstit-
zen und zu begleiten. Ich wurde und werde in kritischen Situationen von Menschen in mei-
nem Umfeld getragen und dennoch traue ich mich oft nicht, meine dunklen Stimmungen
zu offenbaren, weil ich sie nicht verschrecken oder belasten mochte.

Auch im Herbst 2012 ereilte mich eine Addison-Krise und mit ihr eine depressive Verstim-
mung, die bei einer meiner Freundinnen, die mich besuchte und offensichtlich in grofler
Sorge um mich war, ausloste, mich gezielt anzusprechen. Sie fragte, ob es nicht Sinn ma-
chen wirde einen Psychologen aufzusuchen, um besser mit meiner Erkrankung und deren
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Folgen umzugehen. Ich lag im Krankenbett und dachte: ,Genau das brauche ich, eine
Therapie, um eine Krankheitsakzeptanz zu erwerben. Nur so kann ich es schaffen auch
die depressiven Stimmungen aus meinem Leben zu verbannen.” Wie dankbar ich dieser
Freundin bin, brauche ich an dieser Stelle wohl nicht weiter auszufiihren.

Seit Dezember 2012 mache ich eine Verhaltenstherapie und nachdem ich zunachst in tie-
fe Locher fiel, viel weinte und argen Depressionen ausgesetzt war, stelle ich nun fest, dass
ich mich verandere. Das Unterste wird zuoberst geholt und ist emotional nicht einfach zu
verarbeiten, doch ich bemerke an mir, dass meine Psychologin mich auf eine Weise aus
den dunklen Stimmungen fUhren kann, indem sie mir Strategien nennt, mir Literatur emp-
fiehlt, die ich begeistert verschlinge und versuche umzusetzen. Ich bin nicht langer bereit
mich von den reaktiven Depressionen unterkriegen zu lassen. Es ist schon nicht einfach
an Morbus Addison zu leiden, doch die als Folge auftretenden Depressionen qualen mich
oft noch arger als die Erkrankung selbst. Ich werde nie wieder gesund, aber ich will sagen
kénnen, ich leide nicht Ianger an Depressionen. In meinem friheren Leben war mein Glas
immer halbvoll und ich wiinsche mir nichts mehr als dass diese Maxime auch flir mein
anderes neues Leben gilt. Situationen, die ich friiher mit einer Leichtigkeit gehandhabt
habe, werden heute zu einer Herausforderung,

Dazu méchte ich Ihnen ein Beispiel nennen. In einer guten Phase plane ich einen Theater-
besuch, ich freue mich darauf, es geht mir gut, als ich daran denke in das Theater zu
gehen. Euphorisch kaufe ich die Theaterkarte, die Vorstellung ist erst in drei Wochen.
Die Zeit vergeht, der Tag x ist da. Leider geht es mir an diesem Tag gar nicht gut, ich bin
antriebslos, mide, erschépft, ich kann kaum duschen gehen. Bereits am Morgen spure
ich, dass dies ein schlechter Tag ist. Ich nehme eine Hydrocortison-Tablette mehr, doch
der gewiinschte Erfolg stellt sich nicht ein. Ich bin schlapp und hinfallig. Spatestens am
Nachmittag muss auch ich mir eingestehen, dass der Theaterbesuch flr mich ausfallen
muss. Ich werde traurig, unendlich traurig, dass es mir noch nicht einmal vergdnnt ist
ins Theater zu gehen. Statt mir selbst Mut zu machen und mich zu trésten, dass auch
gesunde Menschen plétzlich verhindert sein konnen und einen Theaterbesuch ausfal-
len lassen mussen, steigere ich mich in den Gedanken hinein, dass mein Leben nichts
mehr wert ist, denn ich kann ja noch nicht einmal einen Theaterbesuch planen. Meine
Stimmung wird immer dusterer und ich sehe nur noch schwarz, ich liege auf der Couch
und stelle mein ganzes Leben in Frage. Ich habe nur noch eine Frage in meinem Kopf:”Ist
das jetzt immer so? Werde ich nie mehr etwas planen kdnnen beziehungsweise meinen
Plan durchfihren kénnen? Was hat das dann alles noch fiir einen Sinn?” In meinem
Kopf entwickeln sich noch weitere Gedanken: , Bald wird auch niemand mehr mit mir
etwas zu tun haben. Wer will schon eine Freundin, die kurzfristig standig Verabredungen
absagt? Bald bin ich ganz allein, dann habe ich auch keine Freunde mehr. Ich bin ja nur
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eine Belastung. Genau, ich bin eine Belastung, ich schaffe ja auch meinen Tag kaum,
immer muss ich mich ausruhen, ich bin zwar erst 48 Jahre alt, aber ich flhre ein Dasein
wie eine Rentnerin!”

So dreht sich mein Gedankenkarussell immer weiter und werde immer deprimierter. Ir-
gendwann laufen mir die Tranen Uber mein Gesicht, ich heule hemmungslos. Auch das ist
eine Begleiterscheinung, ich bin ndher am Wasser gebaut, meine Nerven liegen schneller
blank und ich weine schneller als friiher. Zwei Eigenschaften, die nicht gerade dazu beitra-
gen, dass ich mich selber besser leiden kann. Hinzu kommt, dass ich den Gedanken habe,
mit mir kdnne etwas nicht stimmen. Denn nur, weil ich eine Krankheit habe, muss ich
mich ja nicht so benehmen. Also recherchiere ich und tausche mich mit anderen Betrof-
fenen aus. Glicklicherweise habe ich zwei Frauen kennengelernt, die auch an Morbus Ad-
dison leiden. Eine davon, vierzig Jahre alt, lernte ich im Internet kennen Uber das ,,Forum
Romanum?”, zwischen uns hat sich ein sehr netter Kontakt entwickelt, leider wohnt sie in
Suddeutschland, doch der zwischen uns entstandene rege E-Mail Kontakt hat wesentlich
dazu beigetragen, dass ich mich nicht mehr so allein mit dieser seltenen Erkrankung fihl-
te. Die andere Frau, ebenfalls achtundvierzig Jahre alt, habe ich in einer Selbsthilfegruppe
flr Nebennierenerkrankte kennengelernt. Sie wohnt ganz in meiner Nahe und zwischen
uns hat sich eine Freundschaft entwickelt, die flr uns beide bereichernd, hilfreich und
wohltuend ist. Geteiltes Leid ist halbes Leid! Der Austausch mit diesen beiden Frauen hat
mich gelehrt, dass nicht nur ich an depressiven Verstimmungen leide und damit nicht etwa
eigenartig bin, sondern, dass Depressionen eine normale Begleiterscheinung bei Morbus
Addison Erkrankten sind. Daran zeigt sich auch, wie wichtig und hilfreich der Austausch
unter Betroffenen ist.

Erst die Erkenntnis, dass ich nicht alleine da stehe mit diesen Beschwerden, sorgt dafir,
dass ich etwas gelassener mit den depressiven Stimmungen umgehe. Ich mache mir sehr
rational in solchen Momenten klar, dass diese depressive Verstimmung zu meiner Erkran-
kung gehdrt und nichts weiter ist als eine Begleiterscheinung, die ich versuchen muss
hinzunehmen. Als es mir einmal wirklich richtig schlecht ging, riet mein Endokrinologe mir
meine Hydrocortison-Dosis zu erh6hen und einen Psychologen aufzusuchen. Dieser Rat-
schlag ereilte mich, wahrend ich bereits bei meiner Psychologin in Behandlung war, also
blieb noch die Dosis-Erh6hung. In der Regel versuche ich mit einer geringen Dosierung aus
zu kommen: 10 mg morgens - 10 mg nachmittags, nun erhéhte ich morgens auf 20 mg
Hydrocortison und ich muss gestehen, dass es mir mit dieser Medikation trotz des Risikos
der Gewichtszunahme einfach besser geht. Mit einer angemessenen Dosiserh6hung kann
der Tag einfach angenehmer sein oder gestaltet werden. Ich schreibe das nun so locker,
doch es hat fast vier Jahre bei mir gedauert bis ich mir dies eingestehen und umsetzen
konnte. Ich weif} also ganz genau, wovon ich schreibe.
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Sehr relevant ist flr Betroffene eine psychische Stabilitat. Sind Geist und Korper im Ein-
klang, haben Depressionen weniger Platz. Bin ich ausgeglichen, leide ich weder seelisch
noch physisch. Ich bemihe mich daher um Rahmenbedingungen in meinem Leben, die
mir diese Stabilitat geben. Mir personlich gibt Yoga eine tiefe Ausgeglichenheit, bei Ihnen
kann es aber genauso gut etwas anderes sein, Sport, Handarbeiten, Blumen pflanzen - es
ist irrelevant, um welche Tatigkeit es sich handelt, sie muss lediglich Spa® machen und
erflllend sein.

Fir mich war es auferdem wichtig, dass ich mir nicht komplett Uberflissig vorkam. Seit-
dem ich angefangen habe in meinem Madglichkeitsrahmen Dinge zu tun, die mir eine
Befriedigung verschaffen, geht es mir seelisch gut und ich bin weniger depressiv. Vor
kurzem habe ich unseren Gartenzaun neu angestrichen, nicht in dem Tempo von friher,
aber er ist trotzdem fertig geworden und fragen Sie nur, wie stolz ich darauf bin. Ich dachte
eine lange Zeit, viele verschiedene Dinge nicht mehr tun zu kénnen, das ist nicht richtig.
Ich kann sie bewerkstelligen, nur anders, langsamer, aber ich kann es noch. Und das ist
doch, was zahlt, dass es noch funktioniert, nicht wie und in welchem Zeitraum!
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25
Ich kann mich nicht erinnern
N

Die zeitweisen Depressionen, die eine sehr unangenehme Begleiterscheinung des Mor-
bus Addison darstellen, reichen eigentlich schon aus, um den Betroffenen zu belasten.
Doch bei dieser Erscheinung gibt es wenigstens eine Handlungsméglichkeit, namlich die
Moglichkeit der héheren Dosierung des Hydrocortisons oder die Aufnahme einer Psycho-
therapie. Eine weitere, sehr unangenehme Begleiterscheinung der Erkrankung stellt das
Vergessen dar. Ich persénlich habe noch keine Methode gefunden, die dem Vergessen
entgegenwirken kann. So verzweifele ich immer wieder aufs Neue, wenn ich mich nicht
mehr erinnern kann.

Vermutlich werden Sie, wenn Sie das Folgende lesen, sagen: ,Ja, das kenne ich. Das ist ja
wie bei mir.” Ich kann mir einfach nichts mehr merken und ich meine tatsachlich nichts.
Ansatzweise vermutete ich, bereits an Alzheimer erkrankt zu sein, denn ich vergesse wirk-
lich alles und diese Tatsache hat mich schon oft verzweifeln lassen.

Ich méchte lhnen an dieser Stelle ein Beispiel fir meine Vergesslichkeit nennen. Vor
kurzem habe ich eine Schublade in meiner Kiche aufgeraumt und dabei so allerlei wie-
der gefunden, unter anderem durchsichtige Klebepunkte. Diese Klebepunkte hatte ich
schon lange Zeit vorher gesucht und war gliicklich, sie wieder entdeckt zu haben. Um sie
nicht wieder zu verlieren, legte ich sie an einen guten, fur mich geeigneten Ort. Sie ahnen
schon, was passierte? Richtig, ich habe vergessen, wohin ich diese Klebepunkte legte.
Mittlerweile sind vier Wochen vergangen, sie sind noch nicht wieder aufgetaucht. Meine
Kinder verdrehen schon nur noch die Augen und haben mir geraten, ich solle mir ein Buch
zulegen, in das ich hineinschreibe, wo ich was hinlege. Ein guter Tipp, wie ich finde. Ich be-
sitze ein solches Buch, nur leider habe ich vergessen einzutragen, wo ich die Klebepunkte
hingelegt habe ... Was sich vielleicht amusant liest, l&sst mich im Alltag oft verzweifeln. Ich
habe Angst an Gedachtnisschwund zu leiden.

Sie mussen wissen, in meinem Leben vor dem Addison war ich Deutschlehrerin, diesen
Beruf habe ich auch ergriffen, weil ich bereits als Kind und junges Madchen sehr viel
gelesen habe. In einem Germanistikstudium liest man bekanntlich sehr viel, das machte
mir groflen Spaf. Hinzu kam, dass ich das grofRe Gllck besaf}, mir alles, was ich las, ganz
genau merken und jederzeit wieder abrufen zu kdnnen. Was ich einmal gelesen hatte, das
hatte ich gespeichert, so erging es mir nicht nur mit dem geschriebenen Wort, sondern
auch mit dem gehdrten. Ich konnte Gesprache genau wiedergeben und die Rahmenbe-
dingungen dieser Gesprache detailliert abrufen, ebenso Daten und Tageszeiten. Und dann
bekam ich den Morbus Addison und verlor im Laufe der Zeit diese wunderbare Fahigkeit.
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Wenn ich heute in meinem Arbeitszimmer vor meinen grofen Blicherregalen stehe, kann
ich IThnen den Inhalt der Blicher nicht darstellen, es sei denn, ich habe gerade vor kurzem
eines der Blcher gelesen. Ich entdecke bereits Gelesenes immer wieder neu, weil ich
vergesse. Um besser damit umgehen zu kénnen neige ich dazu mich Gber mich selbst
lustig zu machen. Auf die Frage meiner Kinder: ,Mami, winschst du dir ein Buch zu Weih-
nachten?” antworte ich gerne: ,Das ist eine schdne Idee, aber mein Arbeitszimmer steht
voll mit Blichern, die ich ja noch nicht kenne, die muss ich erst einmal alle lesen und
wenn ich beim letzten Buch angekommen bin, kann ich bereits wieder von vorn begin-
nen.” Tief in meinem Innern allerdings bin ich Uber diese Vergesslichkeit teilweise richtig
verzweifelt, denn sie bezieht sich auch auf Gespréche. Ich kann mir nichts merken. Mein
Umfeld reagiert bereits teilweise etwas ungehalten, wenn ich sage: , Ach, das wusste ich
ja gar nicht.” Meine Kinder verdrehen dann auch gerne mal die Augen, wenn sie sagen:
"Mutter, das haben wir doch erzahlt.” Bestimmt haben sie das getan, aber ich habe es
doch vergessen! Meine Freundinnen bitte ich bereits stdndig darum, es mir nicht Ubel zu
nehmen, wenn ich vergesse, was sie mir erzahlen, ich bitte um Nachsicht und dabei bin
ich doch erst 48 Jahre alt! Natirlich vergesse ich auch, was ich erzahlt habe. Standig frage
ich nach: ,Habe ich dir schon erzahlt, dass ...?” Ich kann mich nicht erinnern. Oft weifd ich
auch nicht mehr den Inhalt meiner abgeschickten Mails. Dass ich mich je daran gewdhnen
werde, glaube ich eher nicht.

Vor ein paar Tagen schaute ich mir mit meiner Tochter einen Film an, den wir laut ihrer
Aussage bereits vor ein paar Monaten gesehen hatten, da gab es fir mich einen wun-
derbaren Moment des Erkennens. Ich war in der Lage auf eine Szene zu verweisen, die
bereits eine Minute spater zu sehen war: Ich hatte mich erinnert! Dieses Glucksgefuhl war
Uberwaltigend. Leider stellen diese Momente eine Raritat in meinem Dasein dar. Es ist
noch nichts verloren, wenn es diese seltenen Momente gibt. Festzuhalten ist aber: Mein
geistiger Zustand hat Veranderungen erfahren. Ich stelle Gedachtnisstérungen an mir fest,
auch Konzentrationsstérungen, auch Wortfindungsstérungen.

Vor anderthalb Jahren habe ich mit einem Italienisch-Kurs begonnen. Da ich meinen Beruf
als Lehrerin nicht mehr ausiben kann, dachte ich mir, es sei eine gute Sache in mei-
ner Freizeit etwas zu erlernen. Das Italienisch-Lernen bereitet mir viel Freude, allerdings
bemerke ich, dass ich mich nicht sehr gut sehr lange konzentrieren kann, das fallt mir
schwer. Nicht nur das, ich bin nach langerer Konzentration sehr erschépft und ermattet.
Offensichtlich stellt das geistige Arbeiten fir meinen Koérper eine groRe Herausforderung
dar. Auch dies ist eine Verdnderung an mir. Mit dem Addison an meiner Seite strengt mich
konzentriertes Arbeiten méchtig an. Vielleicht kennen Sie das auch, dann seien Sie beru-
higt, Konzentrationsstérungen sind in diesem Fall normal. Leider bringt die geringe Leis-
tungsfahigkeit als Konsequenz die schnelle Frustration mit sich. Und schon stehen wir vor
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dem nachsten Problem. Nicht nur, dass man sich schlechter konzentrieren kann, man ist
auch sehr viel schneller entmutigt. Was zur Folge hat, dass man entweder witend wird -
bei mir eher selten - oder traurig. Dann ist der Weg nicht weit zur kleinen Depression.
Welche Strategien gibt es, um Frustrationen méglichst zu vermeiden? Ich méchte bei
meinem Beispiel des Lernens bleiben. Nachdem ich immer wieder Uber meine Leistungs-
grenze geschritten bin und richtiggehend verzweifelt war, weil ich dachte: ,Na, prima, nun
kann ich mich also noch nicht einmal mehr verniinftig am Schreibtisch beschéaftigen. Das
ist doch wirklich alles sinnlos. Am besten wird es sein, ich setze mich einfach irgend-
wo hin und mache gar nichts mehr.” Daraufhin entschied ich mich, wie ich es friher als
Lehrerin Schilern geraten hétte, die Lerneinheiten zu minimieren. Auf diese Weise hatte
ich Erfolgserlebnisse, war motiviert, nicht langer frustriert und ich hatte taglich etwas zu
tun. Dabei habe ich herausgefunden, dass meine Konzentration nicht immer gleich gut
war und ist, weder zur gleichen Zeit noch taglich. Es gibt Tage, an denen kann ich mich
Uberhaupt nicht konzentrieren und glauben Sie mir, dann bin ich nicht gelassen, aber
wende mich schlielich Dingen zu, die keine Konzentration erfordern. Dieser Zustand regt
mich immer noch auf, aber ich versuche ihn anzunehmen, weil es ineffektiv ist, dagegen
anzukampfen. Jeder Kampf frustriert mich, denn ich bin die Verliererin dabei, weil die Be-
dingungen meines Kdrpers sich nicht verdndern, also versuche ich einen anderen Weg. Als
ich in der Reha war, verordnete meine dortige Psychologin mir ein Boxtraining, das dazu
dienen sollte, dass ich meine Grenzen erkenne und annehme. Sie, lieber Leser, haben
mittlerweile einen Eindruck von mir gewonnen und ahnen sicherlich, wie ich mich wahrend
des Boxtrainings benommen habe. Ich bin Uber jede Grenze gegangen und habe meinen
Korper getrieben, das zu leisten, was ich mir vorstellte, was er leisten kbnnen musste. Die
Sporttherapeutin hatte es nicht leicht mit mir. Eingebracht hat es mir vollige Erschépfung,
grof3e Frustration, auch Tranen und Wut auf diesen Kérper, der nicht mehr zu funktionieren
schien, wie ich es wollte. Zu erkennen, dass mein Kérper Tempo und Takt vorgibt und nicht
langer mein Geist, der den Korper als ausfiihrendes Organ betrachtete, war schmerzhaft
und fir mich Uberhaupt nicht akzeptabel. Diese Erfahrung liegt fast drei Jahre zurlck,
aber sie ist symbolisch fir alles, was ich in der Zeit nach der Kur bis zum heutigen Tage
als Addison-Patientin erlebt habe und erlebe. Ich méchte nicht behaupten, dass ich mich
ergeben habe, ich versuche mich zu arrangieren und anzunehmen, wenn mein Koérper
eine Pause braucht. Wenn es mir gelingt, bin ich stolz auf mich und das Gefuhl ist wahrlich
besser als Frustration.

Oftmals bin ich nach einer Ruhezeit von einer Stunde wieder fit und kann mich Dingen wid-
men, die ich gerne tun mdchte. Aber es war und ist noch immer schwer sich mit dieser an-
deren neuen Belastbarkeit des Korpers auseinanderzusetzen. Sollten Sie jedoch meinen
Rat befolgen und auf Ihren Korper héren, werden Sie feststellen, dass Ihr Wohlbefinden
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ein besseres sein wird. Ich versuche meine Gedanken in eine andere Richtung zu leiten,
um zu erreichen, dass ich mental positiver gestimmt bin. Ich versuche mich darin zu be-
starken, dass es gut ist, wenn ich mich ausruhe, weil ich dann wieder zu Kraften komme
und motiviere mich durch den Gedanken, dass auch gesunde Menschen manchmal eine
Pause brauchen. Man spricht ja nicht umsonst von ,einer schopferischen Pause”. Die gibt
es fur alle. AuRerdem besitzt der menschliche Korper die wunderbare Gabe der Selbst-
heilung. Warum also sollten wir sie nicht nutzen? Ich bin fest davon Uberzeugt, dass die
Betrachtungsweise entscheidend ist fiir den Umgang mit unseren Veranderungen. Es gibt
zwei Moglichkeiten: Entweder wir hadern mit unserem Schicksal oder wir versuchen es
anzunehmen, denn in unseren Urzustand werden wir nicht zurlckgelangen, so sehr es
sich wohl jeder von uns wiinscht.

]
Streit, Stress und der Morbus Addison

Ich weif} nicht, wie es Ihnen geht, aber ich mag es nicht, zu streiten. Ich mochte es auch
in meinem friheren Leben, als ich noch gesund war, nicht. Im Grunde bin ich ein sehr
harmoniebedurftiger Mensch, der lieber in Frieden mit sich und seiner Umwelt lebt. Diesen
Wunsch haben vermutlich sehr viele Menschen. Doch die Realitat sieht leider oft ganz
anders aus. Menschen streiten sich, sie streiten mit den Menschen, die ihnen am nachs-
ten stehen, mit Familienmitgliedern, mit Freunden, mit Bekannten, mit Fremden. Im gllck-
lichsten Fall vertragen sie sich auch wieder. Aufregend sind diese Auseinandersetzungen
allerdings immer.

An mir habe ich in den vergangenen Jahren festgestellt, dass ich Streitigkeiten weniger gut
ertragen kann als vor meiner Erkrankung, ich halte mich auch fiir weniger stressresistent.
Ich méchte Ihnen ein Beispiel nennen: Uber eine Nichtigkeit gerate ich mit meinem Sohn
aneinander, ein Wort gibt das andere und schon befinden wir uns in einem grofRartigen
Streit. Mir wird schlecht, klar, ich habe ja auch keine Adrenalin-Ausschittung mehr und
muisste nun am besten sofort eine Tablette Hydrocortison einnehmen, doch ich streite
mich ja gerade und mdchte nicht sagen: ,Warte kurz, wir kdbnnen gleich weitermachen,
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ich will nur eine Tablette nehmen, dann klappt es fur mich mit dem Streiten besser.” Ich
nehme an, mein Sohn wirde mich dann nicht mehr ernst nehmen und kopfschuttelnd den
Raum verlassen. Folglich ist mir weiterhin schlecht, im unglnstigsten Fall bekomme ich
auch noch Magenschmerzen und nah am Wasser bin ich ja sowieso gebaut.

Dies ist ebenfalls eine sehr unangenehme Begleiterscheinung des Morbus Addison: Man
féngt schnell an zu weinen. Die Trdnen kommen ungewollt in den abstrusesten Situationen,
was genau ist da eigentlich los mit den Tranenkanélen, dass sie sich so gerne so oft 6ffnen?
Mein Sohn und ich streiten also und es passiert: Ich beginne zu weinen. Kein Streit ohne
Tranen! Ich schwore Ihnen: So war ich friher nicht, ich konnte wunderbar streiten, auch
lautstark. Dann war ich wiltend, bin auch mal lauter geworden, doch ich habe nicht ein-
fach geweint. Das ist nun anders. Ich stehe vor meinem Sohn und weine, an dieser Stelle
breche ich unseren Streit ab, verziehe mich in mein Zimmer, gliicklicherweise besitze ich
ein eigenes Zimmer, und heule wie ein Schlosshund. Das, liebe Leser, ist keine Streitkultur.
Zum einen ist der Streit noch nicht beendet, zum anderen verwirrt dieser Verlauf. Ich muss
erkennen, ich bin nicht mehr in der Lage, mich Konflikten verniinftig zu stellen.

Auch an den darauf folgenden Tagen leide ich noch unter den Auswirkungen von
Meinungsverschiedenheiten. Ich bin kraftlos, mitgenommen, schwach. Es fuhlt sich fur
mich an, als ware ich einen Marathon gelaufen, so erschdpft bin ich. Seelischer Stress
ist meines Erachtens sehr viel ungesunder fur Addison-Kranke als kérperlicher. Als ich
zu Beginn meiner Erkrankung von dem Arzt darauf hingewiesen wurde, habe ich diesem
Aspekt wenig Bedeutung zugemessen, es gar nicht glauben wollen. Ich dachte: ,Ich habe
im Sterben gelegen, das habe ich Uberlebt, da werde ich doch auch mit normalem All-
tagsstress fertig werden.” Jetzt gestehe ich, der Arzt hatte Recht, seelischer Stress ist
Gift fir mich. Ich bin sogar einmal durch seelischen Stress im Dezember 2011 in eine
Addison-Krise geraten. Da lag ich dann ein paar Tage vor Weihnachten im Krankenhaus.
Man muss gut auf sich aufpassen, genau in sich hineinhéren und lieber eine Tablette zu
viel als zu wenig einnehmen. Aber auch dieses Verhalten muss man erst erlernen, so wie
man lernen muss, mit dieser Erkrankung zu leben - und zu akzeptieren, dass man sich
selbst verandert hat und einige Dinge sich verandert haben. Ich bin ehrlich, ich beneide
die Menschen, die mutig diese Erkrankung annehmen und sich ohne viel Aufheben in eine
neue veranderte Lebenssituation einfinden, vielleicht sogar kein Wort darlber verlieren
und ihr Leben meistern. Ich habe diese Krankheit seit vier Jahren und manchmal denke
ich, dass ich einen Zugang zu meiner veranderten Lebensweise gefunden habe, um dann
doch zu erkennen, dass es noch nicht so weit fir mich ist.

Leiden Sie also unter Morbus Addison und sind in der Konsequenz nicht mehr zu einer
gewissen Streitkultur fahig, verzweifeln Sie nicht, tauschen Sie sich mit anderen Addison-
Patienten aus und erkennen Sie, Sie verhalten sich nicht regelfremd. Der Addison veréndert.
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So wie ich nicht mehr fahig bin verninftig und in einer Weise, die mir nicht nachhaltig
schadet, zu streiten, ertrage ich auch keine anderen Stresssituationen mehr. Stress in je-
der Form Uberfordert mich. Ich werde nervds, habe Bewéltigungsangste, kann nicht mehr
schlafen und mdéchte am liebsten vor der den Stress auslésenden Situation weglaufen.
Nun bin ich immer jemand gewesen, der selten in Stress geriet, und sollten Stresssitua-
tionen vorhanden gewesen seien, so nahm ich sie als Herausforderungen. Natirlich be-
waéltigte ich alles, wie stressig es auch war, und musste ich mich auch gelegentlich ver-
biegen, es gelang mir. Ein straffer Tagesablauf, viele Termine an einem Tag und noch am
Abend - kein Problem. Es war mir sogar oft so, als wuirde ich erst unter Druck zu Héchst-
leistungen auflaufen.

Und dann kam der Addison, den ich gelegentlich ,,Addi” nenne, und mit ihm die Unfahig-
keit Stress auszuhalten und adaquat zu verarbeiten. Manchmal glaube ich, Addi hat einen
anderen Menschen aus mir gemacht. An die Stelle, an der friher Mut zur Herausforde-
rung, zur Bewaltigung stand, steht heute Unsicherheit. Im Januar dieses Jahres entschied
ich mich fur eine neue Kiiche. Die Planung und das Aussuchen derselben machten groflen
Spaf, doch nachdem eine Entscheidung gefallen und ein Vertrag unterschrieben war, kam
die Nacht der Nachte. Mich Uberfiel eine grofRe Angst, dass ich mich mit diesem Projekt
ubernommen haben kdnnte. Was, wenn ich krank ware? Wenn ich nicht fahig sein wirde
die alte Kiche auszurdumen, wenn ich genau in der Zeit schlechte Tage hatte, an denen
ich so erschopft ware. Das Gedankenkarussell setzte ein und lief3 mich nicht mehr los. Ich
schlief von da an so gut wie keine Nacht mehr. Meine Gedanken beschaftigten sich aus-
schlieflich mit den Moglichkeiten des Versagens meines Korpers, nicht ein einziges Mal
dachte ich, dass ich durchaus fit sein kénnte, um die nétigen Vorarbeiten zu leisten, bevor
die alte Klche von Fachleuten abgebaut und dann die neue Kiiche aufgebaut wiirde. Der
Stress wurde immer grofler und ich immer verzweifelter. Ich versuchte mich zu beruhigen,
trank beruhigenden Tee vorm Zubettgehen, machte Atemuibungen und bemuhte mich, die
belastenden Gedanken wegzuschieben. Wie gut all das geklappt hat, kdnnen Sie sich vor-
stellen. Nun, der Tag X zur Kiichenausraumung kam und dank der Hilfe meiner Kinder -
nur mit ihrer Hilfe war das moglich - war die alte Kliche in ein paar Stunden ausgeraumt.
Alle Handwerker waren zuverlassig und problemlos wurden samtliche anstehenden Arbei-
ten ausgeflhrt und die neue Kiche aufgebaut. Wieder mit der Hilfe meiner Kinder wurde
die neue Kiche eingeraumt, ohne sie hatte ich es nicht geschafft. Heute brauche ich Hilfe,
vor sechs Jahren hatte ich alles alleine bewaltigt, das funktioniert heute nicht mehr. Das
ist es, was mich belastet, dass ich auf Hilfe angewiesen bin. Aber man muss sich einfach
damit arrangieren, bereit sein, Hilfe anzunehmen.
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Wer oder was tut mir gut
N

Nicht nur als chronisch kranker Mensch, auch als Gesunder sollte man gut auf sich auf-
passen und flr eine angenehme Atmosphare sorgen. Dies ist oft leichter gesagt als tat-
séchlich getan. Nicht immer stimmen die Rahmenbedingungen und da wir Menschen im
Kontext mit anderen Menschen leben, sind wir auch immer abhangig von dem Verhalten
und Handeln anderer Menschen. Leider tun uns die Handlungsweisen anderer aber nicht
immer gut, sogar manche Menschen selbst tun einem nicht gut. Das wird ein jeder von
Ihnen kennen.

Als oberste Maxime sollte es gelten, uns mit netten Menschen und schénen Begebenhei-
ten zu umgeben. Das klingt nicht nur wunderbar, das ist es auch, doch ganz ehrlich: Kann
das immer realistisch sein? Ist es moglich sich ausschliellich mit netten Menschen und
angenehmen Dingen zu umgeben? Ich persdnlich wirde mir winschen, dass diese Idee
realisierbar ware, doch aus meinem Alltag weif3 ich, dass ich mich zur Erreichung dieses
Ziels unter eine Glocke setzen musste, um nichts Negatives mehr an mich herankommen
zu lassen. In meinem Alltag passieren nicht nur wundervolle Dinge, ich gerate in Situa-
tionen, die mir nicht gut tun, ich treffe auf Menschen, die mir nicht gut tun. Dies ist wohl
eine Natirlichkeit, die jeder kennt. Die Frage, die sich stellt, ist, inwieweit lasse ich ihnen
einen Zutritt in mein ganz persénliches Leben. FUr mich personlich hat das bedeutet, dass
ich mich sehr intensiv mit meinem Freundes- und Bekanntenkreis beschaftigt habe und
heute sehr deutlich erkenne, welche Menschen mir gut tun. Doch der Weg dorthin war lang
und beschwerlich.

Nun ist es ja so, wenn man erkrankt und nicht mehr gesund wird, verandert man sich
zwangslaufig. Mit dieser Veranderung muss man selbst zurechtkommen, doch die Um-
welt auch, tut sie aber nicht immer. Man lést sich mitunter von Menschen, weil deren
Erwartungshaltung nicht erfillt werden kann. Manchmal fihrt uns der Erwartungsdruck
in eine Stresssituation und somit in eine Situation, die nicht gut tut. Lange Zeit war es mir
nicht méglich, mich meinen eigenen Bedurfnissen zu stellen, auf sie zu héren und mich
ihnen zu beugen. Mittlerweile weifd ich, welche Menschen mir gut tun und durch ihre blofle
Anwesenheit dafiir sorgen, dass ich mich wohl flihle. Vermutlich ist es Uberflissig an dieser
Stelle zu erwahnen, dass sich die Zahl meiner Freunde und Bekannte sehr reduziert hat.
Doch die Menschen, zu denen ich intensiven Kontakt halte, sind die richtigen Menschen,
fur mich richtig. Wahrend meines Reha-Aufenthaltes stief ich auf den Begriff ,Energierdu-
ber”. Ich war diesem Begriff gegenliber kritisch und dachte sofort an einen esoterischen
Ausdruck, doch ich gestehe, dieser Begriff beschreibt sehr treffend gewisse Personen.
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Manche Menschen rauben Energie und das tut nicht gut, sondern wirkt erschépfend und
ist kraftraubend. Im Berufsleben ist es nicht méglich, sich solchen Begegnungen zu ent-
ziehen, doch im Privatleben ist es das durchaus und auch empfehlenswert. Dieses Ver-
halten gilt naturlich nicht nur fir Menschen, sondern auch fiir Veranstaltungen, Feiern,
Events. Ich bemUhe mich nur die Dinge in meiner Freizeit zu tun, die mir nicht die Kraft
rauben, sondern eher Kraft schenken.

An dieser Stelle sei erwahnt, dass ich in den vergangenen vier Jahren oft genug Dinge
gemacht habe, die mir nicht gut getan haben. Ich qualte mich durch lange Abende, die mir
noch tags darauf in jeder Faser meines Korpers steckten und mich auf dem Sofa liegen
lieRen statt mich munter durch die Gegend laufen zu lassen. Wenn eine anstrengende
Situation zu bewéltigen war, dies kann auch eine grofRe Feier mit vielen Menschen sein, so
war ich am darauffolgenden Tag antriebsschwach, erschopft, flhlte mich ausgelaugt und
hatte nur noch das Bedurfnis mich auszuruhen. So wurden im Laufe der Zeit Einladun-
gen, Theaterbesuche, gréere Veranstaltungen, die (iber mehrere Stunden andauern, fiir
mich zu einem Horrorszenario, denn ich ahnte bereits mit Erhalt der Einladung, welchen
Preis ich fur jenen Abend zahlen wiirde. Dies flihrte letztendlich nicht mehr dazu, dass ich
mit Freuden Einladungen in Gesellschaften annahm oder plante, Konzerte oder Theater-
veranstaltungen zu besuchen. Im Gegenteil ich war so deprimiert, dass ich sofort sagte,
ich wirde nicht wissen, ob ich teilnehmen kdnne. Damit wurde ich naturlich eine ,Spaf3-
bremse”, mit mir war nichts mehr los. Auch wenn es fiir Addison-Patienten nicht leicht ist
zu erkennen, was man vielleicht alles nicht mehr kann, auch fur die Familie und Freunde
ist es ein Lernprozess zu erkennen, dass der Mensch, der bislang immer und Uberall dabei
war, plétzlich nicht mehr in der Lage ist an vielen Dingen teilzunehmen, die Spafl machen
und bis tief in die Nacht dauern. Schliefllich missen auch erst Familie und Freunde sich
an den ,neuen anderen” Menschen gewdhnen, der ihnen doch eigentlich so vertraut ist.
Denken Sie jetzt bitte nicht, ich wirde ein Einsiedlerdasein fihren und nur zuhause sitzen
- nein, ganz und gar nicht. Aber ich wage genau ab, was ich bewéltigen kann und was nicht
und in welcher Verfassung ich bin, dies ist wohl die wichtigste Komponente. Bin ich in einer
guten Verfassung, fallt mir nichts schwer, bin ich angeschlagen, so fallt mir nichts leicht.
Aber ich bin ehrlich zu Ihnen, auch wenn ich in einer guten Verfassung bin, am Abend aus-
gehe und erst um 0.00 Uhr ins Bett gehe, so merke ich das am folgenden Tag. Ich meine
damit, dass es sich anfihlt, als wirde ich immer fiir die schonen Stunden ,bezahlen”.
Das Geheimnis scheint mir zu erkennen, zu welchem Zeitpunkt ich nach Hause gehen
muss, um ohne groéfere Blessuren davon zu tragen ,gut durch die Situation zu kommen”.
Ferner ist mir aufgefallen, dass es in meinem Freundeskreis Menschen gibt, mit denen ich
problemlos stundenlang zusammen sein kann, ohne erschopft zu sein, mit anderen fiihle
ich mich bereits nach einer Stunde vollig erschopft. Mittlerweile habe ich einige gute Tage
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und Stunden, weil ich besser auf mich achte und fur ausreichen Pausen sorge. Letztens
erst habe ich an drei aufeinanderfolgenden Tagen etwas unternommen. Das war flr mich
ein Meilenstein und hat mich sehr glicklich gemacht.

25
46 Jahre und berentet

Als ich 2010 in der Reha war, beschlossen die Arzte und Psychologen dort, dass ich auf-
grund meines Morbus Addison nicht mehr als finf bis sechs Stunden wéchentlich arbeiten
kénne und rieten mir darlber hinaus, eine Erwerbsminderungsrente zu beantragen. Dies
war zunachst flr mich unfassbar, ich war flnfundvierzig Jahre alt, plante nach dem Reha-
Aufenthalt mit einer halben Stelle an einer weiterfihrenden Schule zu unterrichten. Doch
mit fiinf oder sechs Stunden hatte ich héchstens einen Leistungskurs unterrichten kénnen
und welche Schule stellt eine Lehrerin fir nur einen Kursus ein? Keine. Der Schuldienst
geriet in weite Ferne.

Aus der Reha zuruck, begab ich mich zur Rentenversicherung und beantragte, wie auch
von meinen behandelnden Arzten sehr unterstiitzt und in der Kur angeraten, eine Rente.
Ich glaubte nicht eine Sekunde an die Bewilligung derselben. Ich wurde aufgefordert mich
zu arztlichen Gutachtern aufzumachen, wurde intensiv untersucht, auf den Kopf gestellt.
Im Juli 2010 stellte ich den Antrag, im August 2010 musste ich bei den ersten beiden
Gutachtern vorstellig werden. Im September 2010 wurde ich aufgefordert, mich eines
weiteren Gutachtens bei einer Neurologin und Psychologin zu unterziehen. Diese drei Arz-
te erklarten mir, dass ich nicht mehr voll arbeiten kénne und beflrworteten eine volle
Erwerbsminderungsrente, die mir bereits im November 2010 bewilligt wurde. Das war ein
regelrechter Schock fur mich, plétzlich war ich auch noch Rentnerin. Diese Nachricht, die
bei anderen wahre Begeisterungsstirme ausgeldst hatte, stlirzte mich in tiefes Leid. Ich
war nahezu verzweifelt, dass es wohl so schlimm um mich stand, dass ich so schnell eine
Rente beziehen konnte. Zumal ich noch die Worte einer Freundin, die Anwaltin ist, im Ohr
hatte: ,So schnell geht das nicht mit einer Rente, da muss man schon richtig krank sein
und selbst dann kann die Bewilligung dauern.”

Was also war mit mir los, wenn ich so rasch ein solches Schreiben erhielt? Und nach
nur einem weiteren Jahr wurde mir mitgeteilt, dass ich diese Rente unbefristet bis zum
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Eintritt in das gesetzliche Rentenalter beziehen wirde. Sie kdnnen mir glauben, ich Uber-
legte ernsthaft, wie alt ich wohl wirde unter diesen Gegebenheiten, ich rechnete nicht
mehr mit einer allzu langen Lebenserwartung. Da safd ich nun, finfundvierzig Jahre jung
und Rentnerin. Es war mir unmaoglich dartiber zu sprechen, ich erwahnte diesen meinen
neuen Status einfach nicht. Doch ich erhielt ein Schreiben meiner Krankenkasse, in dem
mir mitgeteilt wurde, als Rentnerin sei ich nicht langer ber meinen Mann versichert,
sondern von nun an wére ich selbst versichert. Alles anderte sich, ich bekam eine neue
Chipkarte und jeder Arzt wiirde wissen, diese Frau ist es eine Rentnerin. Natrlich ist
es richtig, dass ich nicht mehr in der Schule stehe und unterrichte, ich wirde dieser
Belastung gar nicht mehr standhalten. Auferdem ware es den Schiilern und Kollegen
gegenuber nicht fair mit dem Wissen, nicht konstant einsetzbar zu sein, unterrichten
zu wollen. Ich bin vollig zu Recht berentet worden, aber es war so schwer, wieder etwas
Neues anzunehmen. Es schien, als wlrde wirklich alles in meinem Leben neu gestaltet
werden, sogar mein Status als Krankenversicherte.

Dann entschieden meine Hausarztin und ich auch noch den Schwerbehindertenausweis
zu beantragen. Diese Unterfangen jedoch gestaltete sich duflerst kompliziert und war
wider Erwarten nicht von positivem und raschem Erfolg gekront. Zunéchst wurde mein
Antrag, den ich beim zustandigen Versorgungsamt stellte, abgelehnt. Ich legte Wider-
spruch ein und schaltete eine Anwaltin ein, die mich bei diesem Vorhaben kompetent
unterstiitzen sollte. Meine behandelnden Arzte wurden aufgefordert Stellung zu nehmen
und fertigten Schreiben an, in denen alle Ubereinstimmend fir einen GdB von 50 %
beflrworteten. Tatséchlich erreichten wir, dass mir eine Schwerbehinderung von 30 %
zugesprochen wurde, doch uns erschien dies zu wenig und wir entschieden mehr ein-
zufordern. Das fuhrte dazu, dass ich zu einem Gutachter in eine weiter entfernte Stadt
fahren musste, der mich im Januar 2012, in dem Zustand nach einer Addison-Krise im
Dezember 2011, untersuchen und begutachten sollte.

Was ich dort erlebt habe, war in der Tat haarstrdubend. Aufgrund der héheren Kortison-
Gaben Uber einen Zeitraum von drei Wochen wies ich Wasseransammlungen in den
Handen und Beinen auf. Ich war noch immer sehr rasch erschopft und fihlte mich nicht
gut. Der Gutachter, seinerseits ein Psychologe, fragte mich als erstes, warum ich denn
keinen Schmuck triige. Ich verwies auf meine Wasseransammlungen in den Handen
und er lachelte. Schon zu dem Zeitpunkt fihlte ich mich nicht ernst genommen. Er stell-
te mir viele Fragen, ich antwortete und konnte spater kaum meine Antworten in dem
Gutachten wieder finden. Ich sprach sehr offen von meinen Schwierigkeiten mit meiner
oft einsetzenden Schwache, Mudigkeit und Antriebslosigkeit, auch von meinem kérper-
lichen Unvermdégen, lange ausgedehnte Spaziergange bewaltigen zu kénnen. Ich be-
schrieb ausfuhrlich meinen Alltag, versuchte ihm einen Einblick in meine Alltagsablaufe
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zu gewahren und in meine personlichen Probleme, die Krankheit anzunehmen . In dem
von ihm erstellten Gutachten wurden Tatsachen verdreht, Aussagen falsch dargestellt
und zu guter Letzt wurden mir 10 % der Schwerbehinderung aufgrund dieser Untersu-
chung aberkannt, mit der Begriindung, ich litte an einer Belastungsstérung! Statt be-
reits zugestandener 30 % Schwerbehinderung besafd ich also nur noch 20 %. In dem
Augenblick war ich richtiggehend verzweifelt und verstand die Welt nicht mehr. Meine
Anwaltin und auch meine Arztin waren erbost und dréngten mich erneut Widerspruch
einzulegen. Mir fehlte eigentlich der Antrieb dies zu tun, doch letztendlich siegte auch
mein Kampfgeist diese Ungerechtigkeit nicht kampflos hinzunehmen. So also legte ich
erneut Uber meine Anwaltin Widerspruch ein und wurde nach einigen Monaten erneut
zu einem Gutachter einbestellt. Inzwischen hatte ich im September 2012 eine Selbst-
hilfegruppe aufgesucht, die immer in Anwesenheit eines Arztes stattfindet. Dieser Arzt,
ein Endokrinologe, stand an dem Gruppenabend zu Fragen bereit und ich nutzte meine
Chance, erzahlte von meinem Erlebnis mit dem Gutachter und bat um Hilfestellung vor
meinem erneuten Termin bei einem weiteren Gutachter. Ich erhielt wertvolle Tipps im
Blick auf diesen Termin.

Es ist wichtig immer wieder darauf zu verweisen, dass man tatsachlich nicht in der Lage
ist, Dinge zu bewaltigen. Es ist besser zu dies offen zu sagen als sich zusammenzureiflen
und die Starke zu spielen. Damit will ich nicht aussagen, dass man gendtigt ist einem
Gutachter Ligen aufzutischen, doch auf keinen Fall sollte man seine kérperlichen Unzu-
langlichkeiten herabspielen. Damit schadet man sich nur selbst. Ferner muss man ganz
deutlich und prazise auflisten, welche Tatigkeiten nicht mehr ausfuhrbar sind. Es geht um
die konkrete Benennung, zum Beispiel ist es mir moglich eine halbe Stunde gemachlich
spazieren zu gehen, allerdings kann ich nicht wandern, das schaffe ich nicht. Das muss
dann auch so dargestellt werden. Ich bin nicht in der Lage, die im Haushalt anfallenden
Tatigkeiten allein aus zu flhren, also muss diese Tatsache genau so benannt werden.
Als ich nun zu dem weiteren Gutachter ging, traf ich (iberraschenderweise auf einen Arzt,
einen Neurologen und Psychiater, der mich sehr ernst nahm und sich bei der Untersu-
chung und dem ausfiihrlichen Arzt-Patienten-Gesprach sehr viel Zeit lieR. Ich gebe zu, ich
war zunéchst sehr reserviert, war mir doch meine negative Erfahrung mit dem anderen
Arzt noch sehr prasent vor meinem inneren Auge. Fiir mich war es unvorstellbar, dass
dieser Arzt mir wohlwollend gegenuber stand, ich rechnete erneut mit der Verdrehung
meiner Aussagen und keinem positiven Ergebnis. Doch ich sollte mich irren. Dank dieses
Gutachters erhielt ich erneut 30 %, die zurzeit keinen nennenswerten Einfluss auf mein
Leben haben, doch fir mich persénlich stellen die zuriickgewonnenen 10 % einen Sieg
dar. Mir wurde empfohlen, die Angelegenheit nun ein Jahr ruhen zu lassen und dann einen
Verschlimmerungsantrag zu stellen.
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Verglunstigungen bekommt man allerdings erst bei einem Grad der Behinderung von 50 %
und mehr. Zu diesen zéhlen:

erhdhter Kiindigungsschutz am Arbeitsplatz

Hilfen zu Erhaltung bzw. Erlangung eines behindertengerechten Arbeitsplatzes,
z. B. technische Hilfen oder Lohnkostenzuschlsse

Beschleunigung des Eintritts des Renten- bzw. Pensionsbezuges
Uberstundenbefreiung (Wunsch)

Anspruch auf Zusatzurlaub von flunf Tagen pro Jahr bei einer 5-Tage-Arbeitswoche
bevorzugte Abfertigung bei Behdrden

je nach Hoéhe des zuerkannten GdB diverse Steuererleichterungen: So kann ein
Pauschalbetrag jahrlich steuermindernd geltend gemacht werden.
Verglinstigungen bei der Benutzung o6ffentlicher Verkehrsmittel, Bader, Museen
etc.

ab 80 % Behinderung gibt es Freibetrage beim Wohngeld, davon profitieren vor
allem Bezieher von kleinen Renten

die Fehlbelegungsabgabe bei Sozialwohnungen kann mit einem Schwerbehinder-
tenausweis ermafigt werden

die Bahncard kann fur die Halfte des Normalpreises bei mindestens 80 % GdB
erworben werden

Mitgliedsbeitrage in Verbanden und Vereinen (z.B. ADAC) sind haufig reduziert

je nach zusatzlichen Merkmalen gibt es Vergunstigungen bei Rundfunk- und Fern-
sehgebulhren, Kfz-Steuer, Eintrittspreisen usw.

Im Austausch mit anderen Addison-Patienten erfuhr ich, dass nur sehr wenige eine Rente
beziehen, viele jedoch einen Schwerbehindertenausweis besitzen.
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25
Vier Jahre Morbus Addison — was hat sich verandert
N

Im Sommer 2013, vier Jahre nach Erhalt der Diagnose Morbus Addison im Jahre 2009,
war ich nicht mehr ganz so verzweifelt und mutlos. An die Stelle von Wut, Arger, Hoffnungs-
und Perspektiviosigkeit sind eine gréflere Gelassenheit, Akzeptanz und die Fahigkeit ge-
treten, diesem neuen Leben einen Sinn zu geben. Dass ich mich so entwickelt habe, habe
ich verschiedenen Menschen in meinem Umfeld zu verdanken. Menschen, die mich konti-
nuierlich begleitet, die sich wieder und wieder meine Klagen Gber mein Schicksal angehort
haben, die mich mit Ratschlédgen zu tragen versuchten oder durch ihre blofle Anwesenheit:
meine Kinder, meine Mutter, meine Freunde, meine Hausarztin und meine Psychologin.
Ich bin durch tiefe Taler geschritten, ich habe geweint, gehadert, mich geweigert zu akzep-
tieren, dass es die Frau von friiher nicht mehr gab. Ich bin Uber meine korperlichen und
emotionalen Grenzen gegangen, um meinen Urzustand wiederherzustellen, vergeblich. Je
starker ich mich weigerte zu akzeptieren, dass ich nicht mehr ganz gesund war, umso
verzweifelter und unglicklicher wurde ich. Je deutlicher ich splrte, etwas nicht mehr zu
schaffen, umso mehr rieb ich mich auf.

Ich kann mich gut an ein Beispiel erinnern: Ich ging mit einer Freundin und meiner Tochter
2011 im Wald spazieren, nicht eine halbe Stunde, auch nicht eine Stunde, nein zwei
Stunden gingen wir zUgig bergauf und bergab. Ich war véllig erledigt. Meiner Tochter und
meiner Freundin war bewusst, dass diese Anstrengung viel zu grof} war, ich hingegen
weigerte mich, meine kdrperliche Belastbarkeitsgrenze zu akzeptieren und qualte mich.
Die Konsequenz war, dass ich mit Mihe und Not noch nach Hause kam und den Rest des
Samstages auf der Couch liegend verbrachte, sogar den Sonntag brauchte ich noch zur
Erholung, ich hatte mich Gbernommen und das Wochenende war hin.

Dies fiihrte dennoch nicht zu Einsicht, sondern eher zu Arger und innerer Zerrissenheit.
Ich war nie in meiner Mitte, ich fihlte mich nutzlos, Uberflissig. Plétzlich, so schien es
mir, hatten alle Menschen in meinem Umfeld wichtige Aufgaben, nutzliche Dinge zu er-
ledigen, nur ich nicht. Meine Krankheit nahm immer gréferen Raum ein, sie dominierte
mich und mein Leben. Sie wurde so grof, dass flir anderes gar kein Platz mehr dazu sein
schien. Sie wurde fur mich das Maf aller Dinge, dass dieser Ansatz falsch sein kdnnte,
zog ich nie in Erwagung. Alles drehte sich nur um sie, ich baute alles um sie herum. Sie
wurde zum Mittelpunkt meines Daseins. Vermutlich wirde ich das noch heute tun, wéare
nicht die Situation eingetreten, dass meine Freundin mir eine Therapie empfahl, die ich
wirklich brauchte, und ein weiteres wirklich schlimmes Ereignis in mein Leben trat. Meine
Mutter erkrankte im April 2013 an Darmkrebs und sie brauchte mich und braucht mich
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noch immer. Ich bin ein Einzelkind, meine Mutter hat nur mich, es gab keine Méglichkeit
etwas von all dem, das Uiber uns hereinbrach auf weitere Schultern zu verteilen. Auerdem
besitzt meine Mutter einen Hund, um den ich mich fortan auch kimmern musste, plétzlich
musste ich regelmaRig mit dem Hund spazieren gehen. Glicklicherweise handelt es sich
schon um einen alteren Hund, so dass ich nicht stundenlang spazieren gehen musste.
Dennoch hatte ich plétzlich einen anderen Tagesrhythmus, den ich mit meinem persén-
lichen zu verkniipfen hatte und teilweise noch immer habe. In dieser Zeit habe ich Kréafte
entwickelt, von denen ich glaubte sie nicht mehr zu besitzen, ich wuchs tGber mich hinaus
und bin noch jetzt erstaunt, was ich alles leisten konnte. Diese Monate haben mir gezeigt,
wie grof der Einfluss der Gedanken auf das Handeln ist. In jener Extremsituation sah
ich mich konfrontiert mit einer Situation, die mir zunachst Angst machte und vor dessen
Bewaltigung ich grofRen Respekt hatte. Doch sie war auch eine gute Gelegenheit zu zeigen,
ob ich trotz Belastung verantwortungsbewusst mir selbst gegenlber handeln kann und
unter Anleitung meiner Therapeutin gelernt hatte, eigene Grenzen wahrzunehmen und
einzuhalten. Ich hatte theoretisch gelernt auf meine innere Stimme, die Signale meines
Korpers zu héren, eigenverantwortlich zu sein. Nun gab es eine Situation, die eine prakti-
sche Umsetzung all dessen erforderte, eine Feuerprobe. Es galt zu zeigen, ob ich tatsach-
lich eine Krankheitsakzeptanz erworben hatte oder, ob ich nur glaubte diese zu besitzen.
Ich bin verandert aus dieser Zeit hervorgegangen. Nun weif} ich genau, was ich leisten
kann und was ich nicht leisten kann, aber es ist sehr schon erfahren zu haben, dass es
mehr ist, das ich leisten kann, als ich dachte.

Die Veranderungen, die sich bezuglich meines Gedachtnisses, der Konzentration, gelegent-
licher Verwirrung, Wortfindungsstérungen und schneller Frustration ergeben haben, kann
ich immer noch nicht gut ertragen. Dachte ich anfangs noch, dass dies nur ein vorliberge-
hender Zustand ist, so habe ich erkannt, dass dies keineswegs der Fall ist. Nach vier Jah-
ren weif3 ich, sie werden bleiben und ich werde mich arrangieren missen. Fiir mich ist die
Vergesslichkeit, das ,sich nicht erinnern kdnnen” am schwersten zu ertragen, sogar teil-
weise sehr frustrierend. Um meinen Schmerz dartber zu lindern, neige ich dazu mich tGber
mich selbst lustig zu machen und meine Vergesslichkeit heiter zu nehmen. Es ist mein
Weg einen Umgang mit dieser Veranderung zu finden. So werde ich wohl bis an das Ende
meiner Tage die Blicher aus meinen Blcherregalen wieder und wieder aufs Neue lesen.
Zu Beginn meiner Erkrankung, nachdem ich aus dem Krankenhaus entlassen war,
kampfte ich mit der Angst, eventuell nicht alt zu werden. Wieder und wieder fragte ich
meine behandelnden Arzte, ob ich eine kiirzere Lebenserwartung aufgrund des Morbus
Addison hatte. Sehr geduldig verneinten sie diese Frage stets aufs Neue. Diese Angst
beschaftigt mich heute nicht mehr, im Laufe der Jahre wurde sie schwacher und ich habe
heute keine grofere Angst vorm Sterben wie jeder gesunde Mensch.
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Da ist die Angst, dass ich neben dem Addison eventuell noch an Diabetes mellitus erkran-
ken kdnnte, weitaus grofer. Denn es ist nicht ungewohnlich, dass bei dieser Stérung auch
die Bauchspeicheldrise in Mitleidenschaft gezogen wird. Bevor ich an Morbus Addison
erkrankte, litt ich unter einer Schilddriisenerkrankung, einer Hashimoto-Erkrankung mit
Unterfunktion der Schilddruse. Diese Autoimmunerkrankung und der Morbus Addison in
Kombination - gegebenenfalls kdnnen auch noch weitere endokrinologische Stérungen
hinzukommen - nennt man das Schmidt-Syndrom. Bislang bin ich nicht von weiteren Auto-
immunerkrankungen betroffen und ich hoffe, dass das auch so bleibt. Regelméagig werde
ich bei meiner Hausarztin vorstellig, die dann mein Blutbild kontrolliert und sehr achtsam
mit mir umgeht. Bei meinem Endokrinologen werde ich zwei Mal jéhrlich untersucht, treten
Ausnahmesituationen wie eine beginnende Addison-Krise ein oder ich stelle Symptome
fest, die ich nicht erklaren kann, so suche ich ihn umgehend auf. Ich bin gelassener gewor-
den und kann heute besondere Situationen verninftiger handhaben. So kontaktiere ich
meine Arzte bei ersten auftretenden Schwierigkeiten, Erkaltungsanzeichen, Halsschmer-
zen, einer Stresssituation, um in Rucksprache mit ihnen meine Medikation der Situation
entsprechend anzugleichen, um zu vermeiden, dass eine Addison-Krise entstehen kann.
Diesbezliglich habe ich mein Verhalten verantwortungsvoller verandert. Bin ich unsicher,
frage ich bei den Medizinern nach und handle auf diese Weise selbstverantwortlich. Ganz
wichtig ist die arztliche Betreuung, es gibt Patienten, die haben das grofe Glick von Be-
ginn an ihrer Diagnose einen sehr gewissenhaften Arzt an ihrer Seite zu haben, andere
mussen einen solchen erst finden. Mir personlich gibt die gute Betreuung meiner Haus-
arztin und des Endokrinologen eine sehr grofe Sicherheit und wirkt auch in schwierigen
Situationen beruhigend auf mich. Ich weif, dass ich sie jederzeit erreichen kann und
ich gut aufgehoben bin. Vermutlich ist das aber eine Ausnahme, denn im Austausch mit
anderen Addison-Patienten erfuhr ich von nicht so umfangreicher und einfliihlsamer medi-
zinischer Begleitung.

Vor vier Jahren stellte ich eine reduzierte Leistungsfahigkeit, Schlafstérungen, eine mit-
unter gedrickte Stimmungslage und auch eine fehlende Fahigkeit, mich Uber schéne
Erlebnisse zu freuen, fest. Meine Leistungsfahigkeit hat sich bis heute nicht mehr gestei-
gert, ich habe auch gelegentlich noch Schlafstérungen, gebessert hat sich aber meine
Fahigkeit, mich Uber schéne Dinge zu freuen. Es ist mir durchaus méglich mich an den
kleinen und auch grofRen Dingen im Leben zu erfreuen. Das fuhre ich jedoch darauf zurick,
dass ich zurzeit psychisch in der Balance bin. Haufig meine ich, Aufgaben und Probleme,
die ich vor meiner Erkrankung spielend geldst habe, heute nur mit gréfter Anstrengung
oder gar nicht bewaltigen zu konnen. Ich erzihite Ihnen von meinen Angsten, nach-
dem ich mir eine neue Kiche gekauft hatte, dies ist ein Paradebeispiel flr gelegentlich
auftretende Alltagsbewaltigungsstorungen. Noch immer fehlen mir teilweise Antrieb und
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Energie, ganz wie zu Beginn meiner Erkrankung. Ich verzeichne noch immer Geflhle von
Unruhe, die mich sehr plétzlich Uberfallen, flir deren Auftreten ich keinen ersichtlichen
Grund benennen kann, oder Panikattacken wie Herzklopfen, Schwindel, Schwitzen, auch
das Zittern meiner Hande. All diese Symptome sind noch da, genauso wie vor vier, drei,
zwei und einem Jahr, aber ich habe gelernt, dass ich mich selber etwas beruhigen kann
durch tiefes Durchatmen, Yoga-Ubungen oder auch Achtsamkeitsmeditationen, die mir
von meiner Gynakologin empfohlen wurden. Ich konnte diese Anzeichen nicht in meinem
Leben eliminieren, aber ich kann versuchen Strategien zu entwickeln, um eine Umgangs-
moglichkeit zu haben. Dann bin ich nicht Ianger passiv erlegen, sondern kann aktiv etwas
tun und dieses Verhalten wiederum entspricht meinem friiheren Ich.

Es gab Phasen in den vergangenen vier Jahren, in denen ich sehr lustlos war, mich nicht
aufraffen konnte Freunde zu treffen, mich gerne komplett aus dem sozialen Leben her-
ausgezogen hatte. Glicklicherweise haben meine Familie und meine Freunde dagegen
gewirkt und so eine Isolation meiner Person verhindert. Heute geniefRe ich die Treffen mit
Freunden und verschiedene Unternehmungen, die ich mache, alles in MafRen und auf
Addi und mich zugeschnitten, aber ich kann wieder Spafd haben. Unveréndert geblieben
ist meine Tagesmudigkeit: kein Tag ohne ein Mittagsschlafchen. Ich weise ein deutliches
Leistungstief in der Mittagszeit auf. Da hilft bei mir nur Schlaf. Wahrend ich vor meiner
Erkrankung stadndig Hunger hatte und immerzu nur essen konnte, hat sich mein Appetit
verandert. Ich habe eigentlich selten bis nie Hunger, die Ursache dafiir kann ich nicht
benennen. Ich mutmafle, dass die Tabletten mir den Appetit nehmen, vielleicht hat es aber
auch eine ganz andere Ursache, auf jeden Fall bin ich appetitlos.

Ferner stelle ich nach wie vor an mir fest, dass ich seelisch nicht sehr belastbar, fast schon
dinnhautig bin und auch kérperlich noch immer schnell erschépfe, wie vor vier Jahren
brauche ich viele Ruhepausen. Verandert hat sich diesbezlglich, dass ich heute mehr
auf meine eigenen BedUrfnisse und Grenzen achte. Ich habe gelernt auch Nein zu sagen,
um nicht in diese Erschdpfung zu geraten. Ich bemuihe mich auf meine Lebensqualitat zu
achten, das heifSt, ich versuche Stress zu vermeiden, mich nicht in seelisch belastbare
Situationen zu begeben, ausreichend Gelegenheiten zur Entspannung zu schaffen und
sorgsam mit meinen eigenen Ressourcen umzugehen.

Lange Zeit habe ich meine Krankheit ignoriert, ich wollte und konnte sie nicht annehmen.
Auch heute noch ware es mein grofiter Wunsch gesund zu sein. Wahrend ich zu Beginn
meiner Erkrankung leichtsinnig war, indem ich beispielsweise ohne den Notfallausweis bei
mir zu tragen das Haus verliefd oder ohne Hydrocortison, nehme ich es heute sehr genau
mit diesen Dingen. Selbst auf einen kurzen Spaziergang nehme ich meinen Notfallaus-
weis mit, auBerdem besitze ich ein Armband, das mit den nétigen Informationen fiir einen
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Notfall versehen ist. In meiner Handtasche steckt eine kleine Notfalltasche, in der sich
eine Notfallspritze, Cortison-Zapfchen und ein Blister Hydrocortison befinden. In meinem
Schlafzimmer steht immer eine gepackte Kliniktasche mit einem Papier der letzten Unter-
suchungsergebnisse und einer Liste mit den Medikamenten, die ich einnehmen muss. Es
ist mir namlich einmal passiert, dass ich von der Praxis meiner Hausarztin direkt in die
Klinik gebracht wurde und meine Angehdérigen erst noch meine Tasche packen mussten.
Seitdem steht sie gepackt in meinem Schlafzimmer, immer in der Hoffnung, dass sie nie
oder nur selten zum Einsatz kommt.

Sie haben nun erfahren, dass ein strukturierter Alltag eine bessere Moéglichkeit schafft,
mit dem Morbus Addison zu leben. RegelmafRige Ruhephasen sorgen fir ein grofleres
Wohlbefinden, daher bemuhe ich mich sie einzuhalten. Anfallende Tatigkeiten mussen
sofort unterbrochen werden, wenn ich spure, dass ich dabei erschopfe, dieses Verhalten
ist erlernbar und unbedingt nachzuahmen, weil es einen Schutz vor Uberbelastung dar-
stellt. FUr mich war es ein langer, mihseliger, steiniger Weg bis zu dieser Erkenntnis. Wenn
Sie, lieber Leser, in der Lage sind Ratschlage anzunehmen, ohne alle Erfahrungen selbst
machen zu missen, so kann ich Thnen nur empfehlen: Ersparen Sie sich durch kluges Ver-
halten sich selbst gegenuber den Weg der Enttduschungen Uber Ihre Unzuldnglichkeiten
und investieren Sie Ihre Krafte und Energie stattdessen in ein fiir Sie effektives Verhalten.
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Lieber allein als unter Menschen
[

Fruher, als ich noch gesund war, galt ich als geselliger Mensch. Ich feierte gerne, war oft die
letzte auf Partys, die nach Hause ging. Je mehr Menschen sich trafen, desto besser fiihlte
ich mich. Ich fand es spannend und bereichernd mit vielen verschiedenen Menschen einen
Abend zu verbringen. Niemals hatte ich grundlos eine Einladung ausgeschlagen, auch bei
spontanen Unternehmungen war ich gerne dabei. Ich freute mich immer sehr auf ein aus-
geflllites Wochenende, fand es toll, méglichst viele Freunde zu treffen. Je mehr wir geplant
hatten zu unternehmen, desto besser. Fir dreifSig Leute zu kochen machte mir einen Rie-
senspaf’. Wenn das Haus voll war, war ich gliicklich. Heute ist das ganz anders. Ich ziehe
das Alleinsein der Geselligkeit vor. Lange Zeit war ich darlber sehr verzweifelt, denn ich
kannte mich nicht wieder. Es fallt mir schwer viele Stunden mit vielen Menschen zu verbrin-
gen, doch ich verstehe nicht, warum das so ist. Was hat die Erkrankung aus mir gemacht?
Wenn ich heute Menschen treffe, bin ich schnell erschépft, nach einigen Stunden sehne
ich mich nach Ruhe und will nur noch nach Hause. Seitdem ich unter Morbus Addison
leide, habe ich keine grofe Feier mehr ausgerichtet, ich habe es mir nicht zugetraut. Die
etwas groRere Feier war der einundzwanzigste Geburtstag meines Sohnes, eingeladen wa-
ren flnfzehn Personen. Es handelte sich lediglich um ein Kaffeetrinken und Abendessen
im Familienkreis. Ich war gefordert und am Ende des Tages restlos erschopft, obwohl ich
meine Cortison-Gabe den auergewdhnlichen Umstanden angepasst hatte. Was ist los mit
mir? Die Tage nach dem Geburtstag brauchte ich zur Erholung und mied Menschen.
Zunehmend spire ich, dass ich mich koérperlich unwohl fiihle mit anderen. Ich werde dann
unruhig und sehne mich nach Ruhe und dem Alleinsein. Mir werden Menschen zu viel. Mir,
die ich doch bis 2009 ganz anders war. Zunachst nahm ich an, es handle sich um einen
vorlbergehenden Zustand, diese Annahme hat sich leider nicht bestatigt.

Ich will hnen ein Beispiel nennen. Mittwochs treffe ich mich regelmafig mit zwei Freundin-
nen zum Fruhstick, das tun wir schon seit Jahren. Nach anderthalb Stunden bin ich vollig
erschodpft und sehne mich nach Ruhe. Ich fahre nach Hause, lege mich auf die Couch,
schlafe sofort ein und fur den Rest des Tages ist mein Bedarf an Gesellschaft gedeckt.
Das bin nicht ich, so war ich nie! Ein anderes Beispiel: Ich war auf einer sehr groflen
Geburtstagsfeier eingeladen in einem tollen Restaurant. Nach drei Stunden sehnte ich
mich nach Ruhe und erfand eine Ausrede, um gehen zu kdnnen. Zuhause angekommen
genoss ich die Ruhe, die mich empfing. Schlagartig fuhlte ich mich wohler, denn ich war
endlich allein. Die Frage, die mich beschaftigt ist: Werde ich jemals wieder ein geselliger
Mensch oder bleibe ich nun so, wie ich jetzt bin?
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Man kdénnte nun naturlich sagen, die Frau hat genug gefeiert, soll sie doch jetzt etwas
kurzer treten. Stimmt, ich habe viel und gerne gefeiert, aber das muss doch nicht mit
Mitte vierzig vorbei sein, oder doch? Gelegentlich denke ich, ich werde ein Einsiedler oder
bin es sogar schon. Was ist der Grund fur das grole Bedurfnis nach Ruhe und Alleinsein?
Ich kenne mich nicht mehr und ich vermute, meine Umwelt auch nicht. Dieses BedUrfnis
schlieBt ja nicht nur die Anwesenheit von anderen Menschen ein, sie dehnt sich auch aus
auf Telefonate, selbst diese sind mir haufig zu viel. Sie stéren mich in meiner Ruhe, die
ich offensichtlich bendtige, um einen ganz normalen Tag zu bewaltigen. Was ist nur aus
mir geworden? Ich liebte es friher stundenlang zu telefonieren, heute sind mir Telefonate,
die langer als flinfzehn Minuten andauern, ein Greul. Menschenansammlungen kann ich
gar nicht mehr ertragen, ich fihle mich dann wie erdrlckt. Als ich vor einiger Zeit eine
Literaturveranstaltung besuchte, war ich regelrecht erleichtert, dass nicht allzu viele Men-
schen daran teil nahmen. Oft denke ich dartber nach, dass es gut war, dass ich friher
ausgelassen gefeiert, getanzt, telefoniert und mich amusiert habe. Glicklicherweise habe
ich all das getan und genossen und muss jetzt nicht noch mit mir hadern, etwas versdumt
zu haben.

Allerdings bleibt mir diese neue Seite an mir fremd, denn eigentlich finde ich, passt sie gar
nicht zu mir bzw. zu meinem alten Ich. Zu dem neuen Ich gehoért sie offensichtlich dazu
und zwar ohne Ricksichtnahme darauf, ob mir diese Tatsache gefallt oder nicht. Aber die
Frage, die mich beschaftigt, ist doch, warum zieht es mich so sehr in das Alleinsein. Ist es,
weil ich auf diese Weise Kraft schopfe oder weil mir alles zu viel wird? Ich geniefie es allein
zu sein, dann fuhle ich mich gut. Gehért das zum Erscheinungsbild des Morbus Addison
dazu? Im Austausch mit einigen anderen Frauen, die ebenfalls unter dieser Krankheit
leiden, wurde mir bestatigt, dass sie genau so wie ich empfinden. Ich muss gestehen, das
beruhigte und beruhigt mich immer noch sehr. So liegt wohl keine ernste Stérung bei mir
vor und das Bedirfnis nach Ruhe und das Geniefen des Alleinseins sind lediglich eine
Erscheinung der Stdrung und eine neue Seite an mir. Die Sehnsucht nach Ruhe ist also nur
ein weiteres Erscheinungsmerkmal der Erkrankung Morbus Addison. Da Addison-Patienten
in der Regel nicht krank aussehen, sondern eher wie das blihende Leben, ist es fur die
Mitmenschen umso unverstandlicher, dass diese so gesund aussehenden Menschen so
viel Ruhe und Ruckzug bendtigen. Es ist fur die Umwelt nicht nachvollziehbar. S&hen wir
krank aus, so wirden wir jedes Verstandnis bekommen, das wir brauchten.
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&
Addison-Krise
N

Dass ich mich in einer Addison-Krise befand, als ich im April 2009 in das Krankenhaus
eingeliefert wurde, erlduterte mir ein Arzt in dem Krankenhaus. Wirklich bewusst war mir
Zu jenem Zeitpunkt jedoch nicht, dass eine solche Krise jederzeit und zwar bis zu meinem
Lebensende auftreten kann. Damals dachte ich, es handle sich um eine einmalige Ange-
legenheit. Mittlerweile habe ich erkannt, dass eine Addison-Krise jederzeit auftreten kann
und zwar urplétzlich.

Ich erinnere mich, dass ich an einem Tag im Januar 2011 noch sehr fréhlich war und
mich ausgesprochen gut flhlte. Mit diesem Geflihl ging ich am Abend schlafen, mitten
in der Nacht erwachte ich. Ich fliihlte mich ermattet, mir war kalt und sehr schlecht. Zu-
nachst nahm ich an, dass ich mich einfach unwohl fiihlte, ich schlief wieder ein und als
ich am nachsten Morgen erwachte, ging es mir noch schlechter als in der Nacht. Ich war
erschopft, litt unter starker Ubelkeit mit Brechreiz und extremer Muskelschwéche, so dass
ich nicht mehr aufstehen und laufen konnte. Ich kroch auf allen Vieren zur Toilette. Die
Ubelkeit hatte ein solches Ausmaf angenommen, dass ich mich erbrechen musste.

Wohl wissend, dass dies kein normaler Zustand war, rief ich umgehend bei meiner Arztin
an, die mir riet sofort ins Krankenhaus zu fahren. Stattdessen rief ich bei meinem mich
behandelnden Endokrinologen an und schilderte ihm meinen Zustand. Er gab mir sofort
telefonisch durch, wie viel Hydrocortison ich einnehmen sollte und versuchte mich davon
zu Uberzeugen, dass ich in die Klinik gehorte. Doch davon wollte ich absolut nichts héren.
Ich nahm an, es ginge mir nur einfach nicht gut und das wurde sich schon wieder legen!
Auch dieser Arzt ist ein echtes Geschenk, er respektierte meine Entscheidung, bestand
aber darauf, dass ich ihn stindlich anrief und kundigte seinen Hausbesuch fir den friihen
Nachmittag an. Es war vollig unverantwortlich von mir, nicht in die Klinik zu fahren, denn
schon mein niedriger Blutdruck war beangstigend und ich ware in der Klinik viel besser zu
versorgen gewesen. Sturkopfig, wie ich war, blieb ich daheim.

Als er mich am friihen Nachmittag aufsuchte und ausgiebig untersuchte, stellte er fest,
dass ich mich mit Grippeviren angesteckt hatte und es besser sei, in das Krankenhaus
zu gehen. Ich aber wollte das auf gar keinen Fall und blieb daheim. Heute weif} ich, dass
ein solches Handeln nicht ungeféhrlich ist und ich wirde nicht wieder so unverninftig
reagieren. Abgesehen davon, dass ich mich in Gefahr brachte, war mein Handeln auch
meinen Kindern gegenuber unverantwortlich. Der Endokrinologe betreute mich daheim
und weiterhin musste ich ihn zu verabredeten Zeiten anrufen und einen Bericht tiber mein
Befinden abgeben. Es dauerte einige Zeit, bis ich mein Bett verlassen und mich auf die
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Couch setzen konnte und es dauerte noch langer bis ich meine urspringliche Konstitution
wieder hatte. Im Mai war ich wieder die, die ich vor der Krise war.

Nun werden Sie denken, wére sie nur in ein Krankenhaus gegangen, so ware sie schneller
wieder fit gewesen. Sie irren! Im Dezember desselben Jahres hatte ich erneut eine Addi-
son-Krise. Da handelte ich regelgerecht und lief mich von meinem Sohn in das Kranken-
haus bringen. Dort lag ich einige Tage, bekam Infusionen und wurde kurz vor Weihnachten
entlassen. An Heiligabend schleppte ich mich aus dem Bett, um an unserem Weihnachts-
fest teilzunehmen. Silvester zog ich mich bereits wieder an, schlief aber um halb zehn auf
der Couch ein und wurde um halb zwélf wieder wach. Meine Genesung dauerte eben so
lange wie ohne einen Klinikaufenthalt. Wieder brauchte ich Monate, bis ich an meinen
Yogastunden teilnehmen oder eine halbe Stunde spazieren gehen konnte. Trotzdem ist es
unablassig bei einer Addison-Krise in eine Klinik zu gehen, denn dort wird man gut ber-
wacht und sollte der Blutdruckabfall lebensbedrohlich werden, so wird man sofort richtig
versorgt.

Mir ist aufgefallen, dass ich nach jeder neuen Addison-Krise immer langer brauche, um
wieder fit zu werden. Es ist sehr anstrengend, fiir mich zurlick in meine urspringliche
Konstitution zu kdmpfen. Zudem habe ich immer starke Wassereinlagerungen von den
Infusionen und hohen Cortison-Gaben Uber einen langeren Zeitraum. Ich verstehe die Not-
wendigkeit der Medikation, aber die Begleiterscheinungen setzen mir zu. Bei mir dauert
es immer sehr lange, bis die Wassereinlagerungen wieder zurlickgehen. Dann trinke ich
Brennesseltee, esse entwassernde Lebensmittel wie Spargel oder Broccoli und bin den-
noch unglucklich.

Seit der Addison-Krise im Januar 2011 besitze ich einen Blutdruckmesser, so habe ich
eine kleine Kontrolle, wann es dringend ist, einen Arzt zu rufen oder direkt in die Klinik zu
fahren. Inzwischen kann ich diverse Reaktionen meines Korpers besser einordnen, das
heift, bei aufkommender Ubelkeit und Schwindel wird mir deutlich, dass ich sicherlich
nicht genug Hydrocortison genommen habe oder mehr Hydrocortison benétige, um zu ver-
meiden, dass es zu einem Mangel kommt. Ich nehme dann zusatzlich mehr Hydrocortison.
In der Regel fUhle ich mich dann besser und ich kann vermeiden, in eine Notsituation zu
geraten. Als ich anfangs noch ungelibt war, dachte ich, ich miisse einfach nur regelmafig
die mir verordnete Dosis Hydrocortison morgens und am Nachmittag einnehmen, dann sei
alles gut. Erst die Extremsituationen haben mir gezeigt, wie ich mich situativangemessen
verhalten und meine Medikation anpassen muss. Das war ein Lernprozess und auch hier
gilt wie in allen Bereichen des Lebens, erst die Fehler, die man macht, fuhren zu einem
Lernergebnis.

Steckt man mittendrin in einer Addison-Krise, so ist man in der Regel ziemlich matt, kann
sich auf nichts konzentrieren, schlaft viel und wartet auf Besserung der Situation. So geht
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es mir dann. Nach einigen Tagen, wenn das zusatzlich eingenommene Cortison seine volle
Wirkung entfaltet, kann ich nicht mehr so viel schlafen und werde langsam unruhig. Nicht
selten Uberfallen mich dann depressive Gedanken. Ich liege im Bett und frage mich, warum
ich schon wieder oder wie lange wird es nun dauern, bis ich wieder fit bin. Ich erlebe eine
Achterbahnfahrt der Geflhle von Erleichterung darlber, dass es mir langsam besser geht
bis hin zu der Verzweiflung, dass ich nicht einfach wie friher nach einem Infekt aufstehen
und mich dem Alltag widmen kann. Mich dann noch immer zurlickzunehmen und meinen
Unmut nicht an meiner Umwelt auszulassen, fallt mir auch schwer, denn eigentlich bin ich
unzufrieden. Mein Umfeld ist aber nur erleichtert, dass die Krise abgewendet ist. Fur mich
bedeutet das nun viel Geduld aufzubringen und nicht nérgelig zu sein.

Das Schwere startet erst dann! Dann wird mir Geduld abverlangt, indem ich akzeptiere,
dass eine gewisse korperliche Lahmheit verhindert, dass ich wie ein junges Fohlen durch
das Haus springe. Ich muss die so vielen Ruhepausen hinnehmen, ohne mich zu bekla-
gen, muss mich Uber kleine Fortschritte freuen, dabei bin ich unzufrieden Uber das, was
ich ,nur noch”, aber letztlich immerhin noch leisten kann. Ich bin unglliicklich Gber die
Wasseransammlungen in meinen Handen und Fifen und kann kaum erwarten, dass sie
verschwinden und ich auch mal wieder einen Ring am Finger tragen kann. Gerne kann
ich mich dann selbst aufgrund meines Aussehens nicht leiden und bin frustriert. Meine
Freundinnen beneiden mich dann regelmafig um mein faltenfreies Gesicht, ein Kompli-
ment, das mich in diesen Momenten nicht erfreut. Ich hatte dann lieber ein paar Falten
statt Wassereinlagerungen. Ich fihle mich in dem Zustand aufgequollen und bin dariber
unglucklich. Leider dauert es immer eine ganze Zeit bis mein Kdrper sich wieder von den
Wassereinlagerungen getrennt hat.

Ich hatte ja bereits erwahnt, dass ich ein eitler Mensch bin, daher leide ich in diesen Situa-
tionen wohl besonders. Genau in dieser Phase der Genesung ereilen mich Depressionen,
nicht etwa in der akuten Addison-Krise. Wenn meine Mitmenschen meinen, nun héatte ich
keinen Grund mehr traurig zu sein, dann kommen sie, die depressiven Gedanken und
nehmen mich gefangen. Dann leide ich. Leider bin ich in den Erholungsphasen nicht so
fit, dass ich mich viel ablenken konnte, ich muss mich ausruhen und habe Zeit nachzu-
denken, das muss kein Vorteil sein. Je mehr Zeit der Mensch in einer solchen Situation
hat, desto mehr gerét er ins Gribeln. Die Gedanken machen sich eigenstandig und nichts
kann sie aufhalten. Schneller als mir lieb ist, stecke ich in einer Gedankensprirale, der
zu entkommen sehr schwierig ist. Ein Gedanke reiht sich an den nachsten - flrchterlich!

Manchmal helfen mir Achtsamkeitsmeditationen, die ich dann durchfiihre, um wieder in
ein Gleichgewicht zu finden. Doch ich will ehrlich zu Ihnen sein, manchmal schaffe ich es
nicht, mich Gberhaupt zu diesen Meditationen aufzuraffen und bleibe in dem Gedanken-
karussell, wohl wissend, dass dies meiner Seele nicht gut tut. Oft dachte ich, wenn ich
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wusste, dass ich nur diese ,Durststrecke” Uberwinden musste und nie wieder in eine solche
Situation geraten wirde, so wirde ich mich gar nicht mit finsteren Gedanken beschaftigen,
doch das Bewusstsein, dass eine Addison-Krise jederzeit erneut auftauchen kann, ist es,
das mich so ungliicklich macht. Habe ich aus dem Tal herausgefunden, so habe ich nicht
die Gefahr gebannt, jederzeit wieder in eine solche Situation zu geraten. Das macht die
Genesung nach einer Addison-Krise so unendlich schwer und gibt reaktiven Depressionen,
also auf ein negatives Ereignis hin auftretenden Depressionen eine Plattform.

25
Urlaub

Im ersten Sommer nach der Diagnose Morbus Addison fuhr ich mit meinem Mann und
unserer Tochter wie geplant an die Ostsee. Ich empfand die Fahrt dorthin als unglaublich
anstrengend, denn wir waren funf bis sechs Stunden im Auto unterwegs und es war sehr
hei3. Als wir schlieBlich angekommen waren, fihlte ich mich furchtbar und musste mich
erst einmal hinlegen. Diesen Start in den Ferien empfand ich schrecklich. Wir hatten ein
Apartment mit Meerblick gebucht, eine herrliche Aussicht und auch das Wetter lie} zwei
Wochen lang nicht zu wiinschen Ubrig, doch flir mich waren diese Ferien anstrengend. Die
Warme, der Strand, ich versuchte Rad zu fahren, was mich sehr anstrengte und ich nach
einmaligem Versuch wieder verwarf. Ich erholte mich nicht in diesen Ferien.

Im Jahr 2010 flog ich nach einer sechswéchigen Reha flr eine Woche nach Mallorca. Ich
war ausgeruht, entspannt und konnte diese sieben Tage Badeurlaub sehr genieen. Ich
sonnte mich, ging im Hotelpool baden, ging auch zum Strand, am Abend ging ich zwar
zeitig zu Bett, aber mein Eindruck war, dass mir das Klima auf Mallorca gut tat und mir
gut bekam. Ich erholte mich. Da es mir dort so gut ging, flog ich im Sommer 2011 wieder
fur eine Woche mit meinen Kindern nach Mallorca. Entgegen meinen Erwartungen ging
es mir in dem Sommer nicht gut auf der spanischen Insel. Ich hatte grofle Probleme mit
dem Klima, war sehr erschopft, schaffte es nur einmal bis zum Strand. Ich flihlte mich
nicht wohl, litt unter Herzrasen und auch Herzrhythmusstérungen. Nun liegt die Vermutung
nahe, dass ich mich 2010 so wohl fuhlte, weil ich auch von dem Reha-Aufenthalt erholt
war. Moéglicherweise waren dies besondere Grundvoraussetzungen, die mich den ersten
Mallorca-Urlaub so genieflen liefRen.
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Als ich mit meiner Hausarztin darlUber sprach, Uberlegten wir, ob es Sinn machte 2012
ein anderes Klima zu suchen. Sie empfahl mir einen Ostseeurlaub. So fuhr ich 2012 mit
meiner Tochter fur zw6If Tage an die Ostsee. Von der Autofahrt war ich reichlich erschopft,
vielleicht hatte ich das Hydrocortison nicht entsprechend genug hoch dosiert. Wir starte-
ten morgens um sieben Uhr und waren mittags um ein Uhr am Ziel angekommen. Es ging
mir wahrend unseres Aufenthaltes dort zunachst recht gut, es war nicht zu heifl und wir
genossen die Tage.

Dann schlug das Wetter um und es wurde richtig heif}, Gber dreifig Grad. Da ging es mir
dann nicht mehr gut. Ich schaffte den kurzen Weg zum Strand nicht mehr und war sehr
erschépft und matt. Ich konnte mich kaum bewegen, litt unter stark angeschwollenen
Fien und Handen und war richtig kraftlos. So sehr, dass meine Tochter sich ernsthaft um
mich sorgte. Ich bewahrte Ruhe, erhéhte meine Tagesdosis, setzte mich am Ferienhaus
in den Schatten und machte einfach gar nichts mehr. Die Hitze musste ich meiden, aber
nach einigen Tagen ging es mir besser. Ob dies nun aber wirklich ein geeignetes Klima flr
mich darstellte, zweifelte ich bei meinen Nachuberlegungen zu dem Sommerurlaub an.
So Uberlegten meine Hausarztin und ich im Winter, welches Urlaubsziel in dem nachsten
Sommer flr mich geeignet sein kénnte. Ihr Tipp war die Schweiz, denn das mediterrane
Klima sei angenehm und gut bekdmmlich.

In diesem Sommer, 2013, fuhr ich also gemeinsam mit meiner Tochter an den Bodensee und
dieser Aufenthalt entpuppte sich als optimal! Es geschah etwas, was ich gar nicht glauben
wollte: Ich fuhlte mich das erste Mal seit vier Jahren gesund. Wahrend unseres Aufenthaltes
war es nur heif, lediglich zwei Tage hatten wir Temperaturen um 23 Grad, ansonsten war es
immer Uber dreifig Grad, fast vierzig Grad heif3, aber mir ging es gut. Ich konnte meine Ta-
gesdosis herunterfahren, nahm nur die Minimaldosis Cortison ein und war energiegeladen
wie nie zuvor. Diesmal fuhr ich nicht mit dem eigenen Wagen, das kdnnte eine zusatzliche
Stressverminderung bedeutet haben. Doch die Hitze in dieser Region machte mir gar nichts
aus. Ich habe mich sehr wohl gefuhlt und war leistungsfahig, am Vormittag konnte ich pro-
blemlos zwei Stunden spazieren gehen, trotz groler Warme, daran ist hier nicht zu denken.
Ich flhlte mich nie erschdpft, antriebslos, matt und mude. Ich war das ganze Gegenteil,
offenbar habe ich endlich den fir mich optimalen Landstreifen zum Urlaub machen gefun-
den. Arztliche Versorgung brauchte ich nicht, obwohl ich bei der Auswahl des Urlaubsortes
berucksichtigt hatte, endokrinologisch versorgt werden zu kdnnen. Das ich nicht einer Tau-
schung erlegen war, zeigte die Frage meiner Tochter: ,Hast du deine Tabletteneinnahme
erhdht? Du bist ja total fit.” Es war ein wunderbares Geflhl, sich endlich wieder richtig
gesund und leistungsfahig zu fihlen. Um dies haufiger zu erleben, miisste ich wohl einmal
im Vierteljahr an den Bodensee fahren, in der Hoffnung, dass ein Aufenthalt dort immer so
positiv ist wie der vergangene im August diesen Jahres.
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So wie mir die Hitze im Sommer, auer am Bodensee, zusetzt, so leide ich auch im
Winter unter extremer Kalte. Wenn es sehr kalt ist, flihle ich mich ebenfalls kdrperlich
erschopft, leistungsvermindert und matt. Zudem leide ich dann unter Gelenkschmerzen in
den Handen, den Fifen, den Hiften und Schultern. Bislang habe ich es aufgrund dieser
Symptome vermieden in den Winterurlaub zu fahren, da ich mir auch nicht zutraue Ski zu
fahren, zumindest kein Alpin-Ski. Ob Langlauf-Ski eine Moglichkeit ware, habe ich noch
nicht intensiver Uberdacht. Ich bezweifle aber, dass ich fur diese Wintersportart gentgend
Fitness besitze.

Von einem Urlaub an der Nordsee riet mir meine Hausarztin ebenfalls ab, da es sich dabei
um ein Reizklima handelt und dies eine Addison-Krise ausldésen kann. Da ich kein Risiko
eingehen mochte, ziehe ich nicht in Erwagung, an der Nordsee Urlaub zu machen.

Als Fazit ziehe ich, es ist sinnvoll als Addison-Patientin nicht eigenstandig lange Autofahr-
ten bis zum Urlaubsziel zu bewaltigen, denn auch Autofahren kann anstrengend sein und
fordert den Korper. Es ist entspannter, sich fahren zu lassen oder mit anderen Verkehrs-
mitteln anzureisen. Damit tut man sich selbst einen grolen Gefallen. Jeder muss fur sich
selbst herausfinden, in welcher Region er sich gesundheitlich am besten fihlt. Das bedeu-
tet aber auch, dass man experimentieren muss, nur durch einen Aufenthalt kann man her-
ausfinden, ob man den flr sich richtigen Urlaubsort gewahlt hat. Allerdings wiirde ich mein
Ziel immer so auswahlen, dass ich arztlich in einem Notfall gut versorgt ware und das ist
man nicht in der Wiste Gobi. Auf Mallorca ware ich in Palma in einer Klinik gut versorgt ge-
wesen, an der Ostsee hatte man mir in einer Klinik in Rostock (Kuhlungsborn 2009) oder
in Llbeck (Kellenhusen 2012) helfen kénnen. Am Bodensee gab es ein Krankenhaus mit
endokrinologischer Abteilung direkt im Ort. Die arztlichen Versorgungsmoglichkeiten ge-
ben mir ein Stiick Sicherheit, die ich bendtige, um im Urlaub gut zu entspannen. Ich méch-
te wissen, dass man mir in einer Notsituation arztlich schnell und kompetent helfen kann.
Fir mich sind Abenteuerurlaube kein Thema, absolut indiskutabel, ich brauche Sicherheit.
So scheiden diverse Urlaubsziele fir mich aus, ich werde niemals nach Indien oder Indo-
nesien fliegen. Meine Angst dort an einer Magen-Darm-Infektion zu erkranken und dann in
einem Krankenhaus versorgt werden zu mussen, in einem Land, dessen Sprache ich nicht
beherrsche, ist so gro3, dass ich mich einer solchen Situation niemals aussetzen werde.
Grundsétzlich gilt fur mich, dass ich mich in einem Land mit guten hygienischen Rahmen-
bedingungen aufhalte, denn jeder Addison-Patient weif}, dass insbesondere Durchfalle
lebensbedrohlich werden kénnen. Ich wirde mich also nicht bewusst einer solchen Situa-
tion aussetzen. Fur mich ist ein weiterer Faktor ganz wichtig: die Sprache. Beherrsche
ich die Landessprache, so furchte ich mich nicht davor, meine Erkrankung zu erklaren.
Hilfreich ist auch ein in der Landessprache verfasster kurzer Arztbrief, in dem die wichtigs-
ten Fakten aufgefiihrt sind und den man im Notfall vorlegen kann. Sie merken schon, ich
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brauche den doppelten Boden! Aber all diese Vorsichtsmanahmen sind fir mich hilfreich,
sie bedeuten Sicherheit flir mich in einer méglichen Extremsituation. Gott sei Dank habe
ich nicht wahrend eines einzigen Urlaubes, den ich als Addison-Patientin gemacht habe,
arztliche Hilfe bendtigt, vielleicht weil ich so akribisch Vorsorge getroffen habe, vielleicht
hatte ich aber auch einfach Glick.

Wichtig ist, immer ausreichende Medikamente mitzunehmen, das heift Medikamente
sowohl ins Handgepack als auch in die Koffer zu packen. Bestenfalls teilen Sie die Medika-
mente auf, falls Sie einmal ein Gepackstlick, zum Beispiel wahrend eines Fluges, verlieren
sollten. Ich personlich verteile meine Medikamente nicht nur auf meine eigenen Koffer,
sondern auch auf die meiner Familie. Damit gewahrleiste ich, dass in einem Gepackstick
sicherlich Hydrocortisontabletten vorzufinden sind.

a
Liebe und Sexualitat

Ich habe mich immer flir eine sehr gefuhlvolle Frau gehalten, flir die Liebe sehr wichtig
ist. Damit meine ich die Liebe zu meinen Kindern, die Liebe zu meinem Mann, die Liebe
zu meinen Eltern, die Liebe zu Freunden und auch koérperliche Liebe. Geflihle und Liebe,
auch Sexualitat, waren flr mich immer etwas ganz Naturliches. Sie waren da, weil sie da
sein mussten und sollten. Ich habe mir nie Gedanken Uber sie gemacht, da sie keinerlei
Schwierigkeiten fir mich darstellten. In meiner Welt war alles in Ordnung, doch dann kam
der Addison und es war nichts mehr so, wie es vorher war. All die Beeintrachtigungen, die
er hervorruft, die ich in den vorangegangenen Kapiteln beschrieben habe, hatten und
haben Auswirkungen auf mein Geflhlsleben.

Liebe zu empfinden fallt mir nicht schwer, Liebe zu geben auch nicht - doch manchmal
bin ich zu erschopft dafir. Ich habe mich verandert, aus der extrovertierten Frau ist eine
etwas introvertierte Person geworden, die eher zum Riickzug und Alleinsein neigt. Haufig
stelle ich fest, dass es mir lieber ist. allein zu sein statt mit anderen Menschen zusammen.
Die einzige Person, die ich ohne Einschrdnkung um mich haben kann, ist meine Tochter.
Das liegt daran, dass sie ein ganz besonderer Mensch ist, dass sie ein groRes Mitgeflhl
besitzt und dass ich schon immer ein sehr inniges Verhaltnis zu ihr besaf und immer noch
besitze. Sie ist ein Mensch, der mir besonders nahe steht und meine noch so geringen
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Empfindungen splrt und aufnimmt. Wir verstehen uns ohne Worte und kénnen auch
schweigend beieinander sein. Nun ist sie vom Typ her eher ruhig, besonnen, intelligent,
witzig und auch rucksichtsvoll, daher bin nicht nur ich gerne mit ihr zusammen, sondern
auch andere Menschen wissen ihr angenehmes Wesen zu schatzen.

Ausgeglichene Menschen sind fir jeden eine grofRe Bereicherung, dabei ist es unerheb-
lich, ob es sich um Gesunde oder Kranke handelt. Da es fur Addison-Betroffene jedoch
sehr wichtig ist, sich in einem seelischen Gleichgewicht zu befinden, sind die Charaktere
der Menschen, die sie umgeben, besonders relevant. Menschen, die uns aufregen, tun
uns nicht gut. Aber manchmal regen uns die Menschen auf, die wir lieben. Soll man dann
aufhoren zu lieben, weil Liebe uns mitunter aus dem Gleichgewicht bringt? Ich liebe meine
Kinder grenzenlos und diese Liebe wird nicht aufhdren, doch was ist mit der Liebe zu
einem Partner? Als ich an Addison erkrankte, stellte ich in der langen Genesungsphase
fest, dass ich mich verandert hatte. Ich flihlte mich mehr auf mich geworfen, das heifit, ich
spurte, dass ich weniger auf meinen Partner sah denn auf mich. Friiher standen meine
Kinder und mein Mann in meinem Fokus, nun stand ich darin.

Liebe zu schenken nimmt auch Zeit in Anspruch. Ich bemerkte, dass ich viel mehr Zeit fir
mich selbst brauchte und brauche als friher. NatUrlich liebe ich noch, aber nicht mehr so
vorbehaltlos. Manchmal weif ich gar nicht, ob ich Uberhaupt noch Kraft fir die Liebe zu
einem Mann besitze. Dann erscheint mir diese wunderbare Einrichtung der Natur als un-
glaublich anstrengend und kraftezehrend. Ich komme oft gerade nur mit mir und meinen
Kindern aus, wie soll ich da noch die Liebe zu einem weiteren Wesen integrieren. Liebe
ist zeitintensiv, anstrengend, kann auch leicht und unbeschwert sein, aber man muss an
ihr arbeiten, immer etwas geben, es kann Streit geben, sie kann laut und leise sein. Das
alles erscheint fiir einen gesunden Menschen leicht, vielleicht auch nicht immer, aber zu
bewaltigen. Doch fur uns, die wir an einem Addison leiden, erscheint sie manchmal so
Ubermachtig anstrengend, dass wir vielleicht Uberlegen, uns diesen Stress erst gar nicht
mehr anzutun.

Das wohl machtigste Geflihl, das mir in meiner Anfangszeit der Diagnose zusetzte, war
die Unbeholfenheit gegenliber meinem grofen Bedlrfnis nach Alleinsein. Wie sollte ich
dies meinem Mann erklaren? Ich zog mich mittags zuruck, ich zog mich am Abend zurlck,
grenzte mich ab, wann immer es sich einrichten lief. Statt Spaziergange zu zweit zu genie-
3en, ging ich lieber eine kleine Runde allein. Ich habe noch den Vorwurf meines Mannes
im Ohr: ,Und ich darf dich noch nicht einmal begleiten.” Es gab Zeiten, in denen ich viel
daflir gegeben hatte, dass mein Mann mich auf einem Spaziergang begleitet hatte, doch
das war Vergangenheit. Das war das Bedurfnis einer Frau, die ich nicht mehr war.

Was passiert mit einer Liebe, wenn eine Krankheit einen Menschen so verandert? Nun,
entweder sie wird noch starker oder sie zerbricht. Und wenn sie zerbricht, traut man sich
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dann zu, einem anderen Menschen erneut Liebe zu schenken? Liebe bedeutet auch Kom-
promisse einzugehen, Ricksicht zu nehmen, Freude zu verdoppeln, Kummer zu teilen, das
Leben einfacher zu gestalten. Mir féllt es schwer, seitdem ich den Addison habe, mich auf
andere Menschen einzulassen, Nahe zuzulassen, die Liebe zu einem Mann zuzulassen.
Ich méchte eigentlich keinem Mann zumuten, was mich schon selbst so beunruhigt. Die
nachste Frage, die sich mir stellt, ist: Kann ich Gberhaupt trotz Addison eine gute Partnerin
sein? Wenn ich meinen Tag vollig auf meine eigenen BedUrfnisse abstimme, meinen Alltag
konkret auf mich zuschneide, dann geht es mir einigermafen gut. In einer Partnerschaft
aber kann es nicht immer nur um die Belange eines einzelnen gehen, darf es nicht sein,
dass einer hinter den BedUrfnissen des anderen zurlicksteckt. Ich habe zurzeit keinen
Partner, weil ich mir dieses Abenteuer Liebe momentan nicht zutraue. Ich weif} nicht, ob
ich Gberhaupt noch fahig bin eine Liebesbeziehung einzugehen. Ein Partner an der Seite
einer Addison-Betroffenen hat es nicht leicht. Ist es nicht sogar so, dass der Addison eine
Belastung fur eine Liebe darstellt? Wer will sich schon darauf einlassen? Die Liebe und
der Addison - unvereinbar? Ich habe keine Antwort auf diese Frage. Allerdings bewundere
ich Paare, die trotz Addison ihre Liebe bewahren konnten, sie in ein anderes Leben mit-
nehmen konnten. Paare, die, trotz der hohen Einschrankung wegen des Addisons, eine
ausgeflllte Zeit miteinander erleben und fureinander da sind, die ihre Freizeit miteinan-
der gestalten, die doch ganz ausgerichtet ist auf die vorhandenen Kréfte des, oder der
Erkrankten. Wenn ich daran denke, wie oft ich ,schlechte Tage” habe, an denen ich nur
auf der Couch liege und mich einfach nur ausruhen mdéchte, dann frage ich mich, welcher
Mann bereit ist, mit einer solchen ,Eintagsfliege” zu leben. Liebe und Addison, das ist
auch die Angst, dem Partner nicht genligend bieten zu kdnnen, unattraktiv zu werden, weil
man nicht mithalten kann in einem Tempo, das friiher normal war und heute unerreichbar
ist. Es ist auch die Furcht, eine Belastung fir die Liebe, flr den Partner zu werden. Und
was geschieht, wenn man sich doch auf die Liebe einlasst und sie ist kompliziert, gar nicht
harmonisch und belebend, mehr noch: sie scheitert? Dann rutscht man in ein seelisches
Ungleichgewicht, man hat Kummer, gerat in eine Stresssituation - die Addison-Krise naht:
das Schlimmste, was passieren kann.

Allerdings ist es das Schonste, auch flir einen Addison-Betroffenen, einen Menschen an
der Seite zu wissen, der begleitet, schone und weniger schone Stunden mittragt, der
einem das Gefuhl gibt, nicht allein zu sein, der da ist, wenn er gebraucht wird und mit
dem die guten Stunden noch schéner werden. Es ist wie mit vielen Dingen im Leben,
jeder muss fur sich personlich entscheiden, ob er trotz des Addison eine Liebesbeziehung
eingehen mochte. Es ist ein Wagnis, kann aber auch eine Bereicherung und Erfillung
sein mit einem Partner, der viel Verstandnis und Ricksichtnahme in die Beziehung zu
einem Addison-Erkrankten mitbringt. Ich erlebe mich selbst als jemanden, der sich nicht
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mehr richtig auf einen Partner einlassen kann, will, méchte. Mich plagen Angste, dass
ein Mann an meiner Seite auf zu vieles verzichten misste und auf Dauer nicht an meiner
Seite sein mdchte. Ich habe Angst vor den Ansprichen einer Partnerschaft und auch die
Sorge mit meinem grofRen Bedurfnis nach dem Alleinsein, dem Ruckzug kein Verstandnis
zu finden.

Wieder und wieder frage ich mich, wie ein Partner mit diesem oft spontanen Umschwung
aus einer guten Grundstimmung und kérperlich guten Haltung in eine plétzliche Erschop-
fungsphase und einem grofRen Ruhebedurfnis im Allitag umgehen soll. Mein Mann sagte
einmal zu mir: ,Du kannst nicht fiir andere entscheiden. Du kannst nicht entscheiden, ob
jemand an deiner Seite sein mdchte oder nicht, diese Entscheidung Uberlasse bitte den
anderen.” Das ist sicherlich richtig, doch es ist doch schon flir mich nicht einfach mit dem
Addison zu leben. Wie soll dann jemand mit mir zurechtkommen, der gar nicht weif3, wie
es in mir aussieht? Es ist ungeheuer schwierig, transparent zu machen, wie ambivalent
die Einstellung zu einer Beziehung mit einem Addison im Rlcken ist. Und ist der Wunsch
nach Zweisamkeit und Nahe auch oft noch so grof, die Angst, die Beziehung kdnne an
der Erkrankung scheitern, ist mitunter noch viel gréfer - und auch der Wunsch Zeit allein
zu verbringen, weil es einem nicht gut geht. Eine Liebesbeziehung bestehend aus Mann,
Frau und dem Addison - kann das funktionieren? Ich habe keine Antwort darauf.

Es gibt Tage, an denen ich die Liebe zu einem Mann vermisse. Spatestens in dem Moment,
in dem ich véllig unverhofft erschopft bin und nur noch den Wunsch besitze, mich hinzu-
legen und auch nicht mehr zu sprechen, gerat dieses Vermissen weit nach hinten in mein
Bewusstsein. Dann scheint es flir mich einfacher zu sein, ohne Partner zu leben, denn ich
lebe selbstbestimmt und muss mich nicht erklaren.

Auch das ist ein wichtiger Aspekt: das Sich-Erklaren. Es ist gar nicht so einfach zu er-
klaren, warum es einem plétzlich so geht, wie es einem geht, besonders jemandem, der
nicht weif} wie es sich anfiihlt, wenn der Addison sich gerade mal wieder in einem breit
macht. Ich finde, es fehlen die nétigen Vokabeln flr die Zustande, in die die Krankheit
mich bringt. Meine Standardantwort fur diese Zustande ist inzwischen: ,Ach, mir geht es
heute nicht so gut” oder ,Der Addi plagt mich, am besten, ich ruhe mich etwas aus”. Nun
ist mein Leben ja nicht ohne Liebe, ich werde geliebt von meinen Kindern, meiner Mutter,
meinen Freunden. All sie zeigen fir mich grofes Verstandnis und verlangen nie von mir,
dass ich meine personlichen Belastbarkeitsgrenzen tberschreite, ganz im Gegenteil, sie
alle sind sehr riicksichtsvoll mir gegeniiber und wollen nur das Beste fur mich. Das weif}
ich zu schatzen und ich bin ihnen fur ihr Verhalten sehr dankbar. Mit dieser Liebe verhalt
es sich aber anders als mit der Liebe zwischen Mann und Frau. In einer Liebesbeziehung
ist auch die Sexualitat von grofer Bedeutung. Fir mich hat sich die Sexualitat unter dem
Addison verandert.
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Moglicherweise liegt die Ursache darin, dass Frauen sehr viel starker abhangig sind von
ihrem Hormonsystem als Manner. Mit Ausbruch der Addison-Erkrankung wurde ich fast
zeitgleich in die Wechseljahre katapultiert und mein gesamtes Hormonsystem geriet
durcheinander. Inzwischen habe ich diese Phase bereits hinter mir gelassen. Allerdings
versplre ich keine sexuellen Ambitionen mehr. Auch das, so erklarte mir es ein Mediziner,
kann vom Addison ausgeldst sein. Nun ware es moglich, weitere Hormone einzunehmen,
die das sexuelle Bedurfnis wieder stimulieren wiirden. Ich selbst habe mich entschieden,
nicht noch weitere Hormone einzunehmen, ich empfinde es auch nicht als tragisch zurzeit
kein sexuelles Verlangen zu entwickeln. Dies wiederum steht aber auch in direktem Bezug
zu meiner Entscheidung vorerst partnerlos zu bleiben. Fiir mich gehéren Liebe und Sex zu-
sammen. Da ist es flir mich eine gluckliche Fligung seit geraumer Zeit kein sexuelles Ver-
langen zu entwickeln. Ich empfinde meine ,asexuelle” Situation nicht als schwierig, im Ge-
genteil, ich wisste gar nicht, ob ich kdrperlich ausreichend fit fir Sex ware. Mich strengen
ja teilweise schon harmlose Yogaubungen an, erschépfen mich. Wie wiirde ich mich dann
nach dem Sex flihlen? Trate dann eine Erschépfung ein, die mich hemmen wirde, diese
Seite einer Beziehung auszuleben, weil ich um die kérperlichen Konsequenzen wisste?
AuBerdem musste ich weiteren Anspriichen genlgen, ich misste vielleicht meine Lust-
losigkeit, meinen Wunsch mich zurlickzuziehen immer wieder erldutern. Allein der Ge-
danke an Sex ruft nicht den Wunsch nach Umsetzung in mir hervor. Dass Sex in einer
Partnerbeziehung einen hohen Stellenwert hat, ist unbestritten. Sex gehért zu einer Be-
ziehung dazu. Sexuelles Verlangen haben aber auch Singles, es ist ja nicht gebunden an
eine Beziehung. Ich habe viel dariiber nachgedacht, was nun auerdem mit mir nicht mehr
stimmt, als mir bewusst wurde, dass ich keinerlei sexuelles Interesse mehr besitze. Ich war
verwirrt, gribelte, suchte wieder einmal nach Antworten, stellte mich als Frau in Frage,
bekam auch Angst, denn was bedeutet es, wenn man Mitte vierzig ist und kein Interesse
mehr an Sex hat? Auf diese Frage gab es fur mich nur eine Antwort: Nun ist auch noch
der letzte normale Teil in mir gestorben. Ich war ehrlich entsetzt. Erneut machte ich mir
groRe Gedanken darlber, wie es mit mir weitergehen wirde. Ich verlor immer mehr Nor-
malitat, das machte mir Angst. Da bestand die Verzweiflung nicht Ianger Uber mangelndes
sexuelles Verlangen, sondern wurde auf eine ganz andere Ebene Ubertragen.

Ein weiterer zu einem normalen Leben gehdrender Teil hatte sich aus meinem Dasein
verabschiedet. Ich nahm nur noch wahr, was ich schleichend verlor: Kraft, Ausdauer, Leis-
tungsfahigkeit, Lebenslust, nun auch noch meine Sexualitat. Wohin wirde mich dieser
Prozess flihren? Inzwischen hat sich mein GemUt wieder etwas beruhigt. Zwar hat sich
das sexuelle Interesse noch nicht wieder eingestellt, aber meine Einstellung hat sich ver-
andert. Ich bemiihe mich, zu akzeptieren, was mit mir geschieht. Ich kénnte ja, mit Hilfe
eines Hormongels, das auf die Haut aufgetragen wird, mein sexuelles Verlangen aktivieren.

52



Es gibt also eine Losung. Dieser Ansatz verringert das Problem. Ich befinde mich nicht in
einer ausweglosen Situation, diese ist veranderbar. Sollte ich also jemals wieder eine Be-
ziehung zu einem Mann eingehen wollen, stiinde ich nicht vor einer nicht zu bewaltigen-
den Hirde, dank der Pharmaindustrie. Aber es macht mich oft traurig, dass der Addison
in viele Bereiche meines Lebens eingreift und sie sehr stark verandert. Meine Hoffnung
besteht darin, dass ich lerne die nicht zu verdndernden Dinge anzunehmen und sie, so wie
sie sind, in mein neues, anderes Leben zu integrieren, ohne mich dabei selbst zu verlieren.

25
Auf der Suche nach Antworten

Unverandert qualt mich die Frage, warum ausgerechnet ich diese so seltene Erkrankung
bekommen habe. Mal ist diese Frage starker prasent, mal weniger, doch sie ist immer
da. In den Phasen, in denen ich mich ausruhen muss und ich mich auf nichts konzentrie-
ren kann, beschéftige ich mich sehr intensiv mit dem ,Warum”. All meine Uberlegungen
stellen jedoch nur Mutmafungen dar und beruhigen mich eher nicht auf meinem Weg
nach der Ursachenforschung.

Zunéachst glaubte ich die Krankheit sei deshalb in mein Leben getreten, um mich darauf
zu verweisen, dass ich meine Lebenssituation &ndern misse. Meine Ehe war letztendlich
an meiner Erkrankung gescheitert. Mein Mann und ich kamen beide nicht mit der neuen
Situation, die mich ganz verandert auftreten lie3, zurecht. Als ich aus dem Krankenhaus
nach Hause kam, war ich schon eine andere und hatte nicht mehr viel mit der Frau gemein-
sam, die mein Mann einmal geheiratet hatte. Die Grenzerfahrung, die ich gemacht hatte,
trug sehr dazu bei, dass ich verédndert war. Ich war dem Tod stellenweise nadher gewesen
als dem Leben, eine solche Erfahrung besitzt durchaus Pragecharakter. Hinzu kam, dass
ich mich noch schonen musste und wie vor dem Krankenhausaufenthalt nichts tun konnte
auRer zu genesen. Uber Monate war ich also nur damit beschéftigt mich auszuruhen und
zu genesen. Doch ich hatte neben der physischen Erholung eine mentale Veranderung
durchlebt und ich glaube heute, dass mein Mann sich wirklich aufrichtig ,seine alte Frau”
zuruckwlinschte, weil ihm die neue Frau tatsachlich fremd war.
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Ich war eindeutig verandert und wir steuerten unaufhaltsam auf eine Katastrophe zu.
Nachdem ich mich getrennt hatte, dachte ich lange Zeit, dass mich diese Krankheit er-
eilt hatte, damit ich mich von meinem Mann trenne. Ich brauchte so dringend eine Be-
rechtigung fir diesen Morbus Addison. Erst viele Monate spater kamen mir Uberlegun-
gen, ob diese Erkrankung vielleicht auch aus ganz anderen oder zuséatzlichen Grunden
gerade mich getroffen hatte. Friiher war ich eine Frau, die alle Besorgungen recht schnell
erledigte, viele Termine an einem Tag bewaltigte, selten bis nie eine Pause einlegte, immer
unterwegs war. Dank Morbus Addison ist das in dem von mir gewohnten Tempo jetzt nicht
mehr maglich. Ich bin ruhiger geworden und schaue mehr auf mich. Da gelangte ich zu der
Uberlegung, ob das vielleicht der Grund dafiir sei, dass ich krank wurde. Sollte ich achtsa-
mer werden, bewusster leben, mit Ruhe Dinge bewaltigen? Mein Leben hat sich um 180
Grad gedreht, das Tempo wurde herausgenommen, mein Alltag Uberschaubar strukturiert,
damit ich fahig bin, ihn zu gestalten. Ich suchte und suche nach einer befriedigenden
Antwort, aber ich fand und finde keine allumfassende. Gelegentlich meine ich im Ansatz
eine mogliche Antwort gefunden zu haben, doch es kann passieren, dass ich nach kurzer
Zeit den Gedanken wieder verwerfe und neu Uberlege und suche. Vielleicht sind auch all
die kleinen Veranderungen in meinem Leben die Antwort auf meine Frage, das Zusam-
menspiel aller einzelnen Faktoren, eventuell gibt es gar nicht die eine richtige, erklarende
Antwort. Mein Leben heute ist so ganz anders als mein Leben vor der Erkrankung, ich
bin in vielerlei Hinsicht eine ganz andere Frau geworden. Ist es vielleicht das, was mit der
Krankheit bewirkt werden sollte, dass ich mich so verandere? Bin ich nun auf dem Weg,
der fUr mich bestimmt war, auf dem ,Slow-Motion-Pfad”? Statt in der Schule zu stehen und
Kinder zu unterrichten, sitze ich daheim und schreibe. Ist das fir mich vorgesehen? Statt
in einer Partnerschaft zu leben, lebe ich mit meiner Tochter allein, in neu gewonnener
Freiheit, sehr selbstbestimmt und auch zufrieden. Statt von Termin zu Termin zu hetzen,
teile ich mir meine Zeit und Termine heute bewusst ein. Ich agiere mit MufRe und Ruhe.
Sollte es das sein?

Statt eines grofRen Bekanntenkreises besitze ich einen Uberschaubaren Freundeskreis,
auf den ich mich hundertprozentig verlassen kann. Es sind langst nicht mehr so viele Men-
schen in meinem Leben wie friher, aber die, die da sind, sind zuverlassig, echte Freunde.
In der Nacht vom 17. April 2009 auf den 18. April 2009, in der ich noch dem Tod naher
war als dem Leben, versprach ich mir in meinem Leben aufzurdumen, wenn ich nur am
Leben blieb. Dass ich gar nicht unbedingt diejenige sein wirde, die ihr Leben aufraumte,
sondern in deren Leben durch veranderte Umstande aufgerdumt wurde, kam mir nicht in
den Sinn. Einen echten Handlungsspielraum besaf} ich vermutlich gar nicht. Langst war
klar, was passieren wirde. Ich nahm nur an, ich ware die Handelnde, stattdessen wurde
far mich gehandelt. Glauben Sie mir, ich habe oft mit meinem Schicksal gehadert und
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nicht verstanden, was es eigentlich von mir wollte. Ich suchte Sinn und fand ihn nicht. Die
vergangenen Jahre war ich eine eifrig Suchende. Ich mdchte an dieser Stelle nicht behaup-
ten, ich hatte die Suche nach eindeutigen Antworten aufgegeben, aber es ist so, dass ich
keine konkreten Antworten auf meine Fragen bekommen habe. Es gibt Stunden, in denen
ich mir selbst wieder und wieder versichere, dass man nicht sofort den Sinn versteht von
Dingen, die einem widerfahren. Damit tréste ich mich, wenn ich den tieferen Sinn meines
Schicksals nicht begreife.

Ich kann auch heute, vier Jahre nach der Diagnose, nicht eindeutig sagen, welchen Sinn
meine Erkrankung haben soll. Das macht mich traurig, witend und ich bin enttduscht.
Wenigstens eine prazise Erklarung hatte es flr mich geben sollen, vielleicht ware es mir
dann leichter gefallen, den Morbus Addison anzunehmen. Oder ist der Weg das Ziel,
denn die Auseinandersetzung mit der Antwortsuche setzt Prozesse frei? Ich beleuchte
das Problem von verschiedenen Seiten, setze mich intensiv mit Moéglichkeiten ausei-
nander und bin davon oft erschépft, denn es ist mir nie genug, was ich herausfinde.
Hinzu kommt, dass ja nicht ich allein betroffen bin, betroffen sind auch meine Kinder,
Familie, Freunde, kurz mein gesamtes Umfeld. Bedingt durch meine Veranderungen hat
sich auch ihr Leben oder ihre Beziehung zu mir verandert, in erster Linie betroffen sind
naturlich meine Kinder. Sie haben so oft den Satz ,Ich glaube, das schaffe ich nicht”
von mir gehort, dass ich ihn selbst manchmal gar nicht mehr aussprechen wollte. Wel-
cher tiefere Sinn also steckt darin, dass eine Mutter haufig einen solchen Satz zu ihren
Kindern sagen muss? Mlssen auch sie etwas lernen, geht es darum? Und wenn ja,
warum und was?

Meine Kinder haben mich in den vergangenen vier Jahren so haufig schwach, erschopft
und kraftlos erlebt, dass ich mir gar nicht vorstellen kann, worin der Sinn in solchen Situa-
tionen liegen soll. In den Phasen, in denen ich wegen einer Addison-Krise im Kranken-
haus oder auch zuhause im Bett lag und Wochen brauchte, um zu meiner urspriinglichen
Konstitution zurlickzufinden, konnte ich keinen Sinn fiir diese Zustande finden, weder fur
mich noch flr meine Kinder. In ihren Augen die Angst zu sehen, war furchtbar und bleibt
furchtbar. Hinzu kommt in jenen Momenten meine ganz eigene Verzweiflung, nicht fir die
Kinder so sorgen zu kénnen, wie ich es friher konnte, hilflos im Bett liegen zu mussen,
die Haushaltsfihrung an meine Mutter abgeben zu missen, weil ich nicht in der Lage
bin - entsetzlich! Dann entsteht in mir die mich angstigende Frage: ,Habe ich immer
einmal oder mehrmals im Jahr eine Addison-Krise, bis an mein Lebensende?” Als Konse-
quenz frage ich mich, was ich verbrochen habe, dass mir ein solches Schicksal zuteil wird.
Fragen, auf die ich keine Antworten habe und deren Antwortfindung mich mitunter stark
verzweifeln lielen. Vielleicht geht es aber auch gar nicht so sehr darum immer Antworten
zu finden, sondern den Weg zu gehen.
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Wenn ich den Eindruck habe in der Antwortsuche festzustecken, bemuhe ich mich los-
zulassen und etwas Abstand zu gewinnen, denn sonst reibe ich mich auf. Ich weif} nicht,
ob es die eine Antwort gibt, ich winsche es mir, denn dann hatte ich eine Erklédrung und
kénnte vielleicht Frieden schlieBen mit meinem Los. Mdglicherweise ist es auch so, wie
ich vermute, dass ich irgendwann, wenn ich gar nicht mehr damit rechne, erkenne, warum
ausgerechnet mich dieses Schicksal ereilt hat.

Erst durch eine intensive Auseinandersetzung unter professioneller Hilfestellung ist es
mir in den vergangenen Monaten gelungen etwas gelassener zu werden und meinem Ziel
Frieden zu schlieBen naher zu kommen. Instandig hoffe ich auf den einen erleuchtenden
Moment, in dem mir der tiefere Sinn meiner Erkrankung deutlich wird. Erst dann werde
ich vermutlich wirklich meinen Frieden mit Addi schlieflen kdnnen und es wird nicht langer
nur eine Annaherung sein.

Es gibt bereits Stunden, in denen ich zufrieden an einem See oder irgendwo in der Natur
sitze, mich meinen Gedanken hingebe, die Ruhe genieffe und tatsachlich zufrieden und
gllcklich bin. Dann bin ich ich, und es ist gut, wie es ist. Ich vermute, es wird noch dauern,
bis es so sein wird, wie es wirklich sein soll. Doch die Situation ist schon viel besser als
vor einiger Zeit. Ich méchte den Gedanken, trotz dieser Fortschritte, an die eine besondere
Erkenntnis nicht verlieren, und so hoffe ich weiter, irgendwann ein Schlisselerlebnis zu
haben, das mir die so sehnsuchtig erwartete Antwort gibt. Bis dahin werde ich mein Leben
so0 gestalten, dass der Addison in mein Dasein integriert wird, ohne allzu machtig zu sein.
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25
Zukunft
N

Im Kontext mit der Suche nach Antworten steht auch die Frage, wie meine Zukunft aus-
sehen wird. Es gab Zeiten, in denen mich die Zukunftsfrage fast um meinen Verstand
brachte. Ich sah meine eigene Zukunft nur dunkel, perspektivlos, mich ausschlieilich auf
dem Sofa liegend, antriebslos, ohne Schwung. Meine Angst vor der Zukunft war grofer als
meine Auseinandersetzung mit der Gegenwart. Eine Zukunft, die erstrebenswert gewesen
ware, existierte in meiner Vorstellungskraft nicht. Ich sah mich kraftlos durch die Tage
kdmpfend, nahm nur noch wahr, dass die Zeit an mir vorlberrennen wirde, ohne dass
etwas Schones passiert. Ich wiirde alter und alter, wenn Uberhaupt, ich wiirde als Rent-
nerin darauf warten, endlich auch formal in das Rentenalter einzutreten. Bis zu diesem
Zeitpunkt wlrde das Leben an mir vorbeiziehen. Wie sollte ich meine Zukunft gestalten?
Ich hatte keine Ahnung. Wenn ich ein Bild von mir in der Zukunft zeichnete, dann das einer
armen Frau, die aufgrund des Morbus Addison nichts Sinnvolles mit ihrem Leben anzu-
fangen wusste. Ich wirde nicht mehr arbeiten kdnnen, ich kdnnte mir noch nicht einmal
einen Hund anschaffen, denn die Verantwortung flr ein Tier zu Gbernehmen, mit dem ich
regelménig spazieren gehen musste, traue ich mir nicht zu. Was geschieht mit dem Tier,
wenn ich so schlecht zurechtkomme, dass ich nicht mit ihm Gassi gehen kann? Alleine
flr ein Lebewesen zustandig zu sein, mit dem Wissen, was der Addison mit mir mitunter
anstellt, mdchte ich nicht. Ich kénnte meine Pflichten dem Tier gegeniber zeitweise auf-
grund schlechter Phasen nicht wahrnehmen und das wirde mich sehr belasten und unter
Druck setzen. Meine Kinder wirden in ihr eigenes Leben gehen und ich sédfle in meinem
Haus ohne eine sinnvolle Beschaftigung. Diese Aussicht deprimierte mich. Ich blickte ohne
Hoffnung in meine Zukunft. Ich steigerte mich in den Gedanken, dass alles sinnlos in mei-
nem Leben in der Zukunft sein wirde. Diese Gedankengange riefen depressive Phasen
bei mir hervor.

Ich war wie gelahmt von der Perspektiviosigkeit, dass ich einfach nur auf dem Sofa lag
und mich nicht mehr davon lésen konnte. Ich zeichnete sehr deprimierende Zukunfts-
bilder, die mich immer tiefer in einer Trostlosigkeit versinken liefen. Daraus resultierend
schlussfolgerte ich, dass es sinnlos sei Uberhaupt ber eine Zukunft nachzudenken. Ich
reduzierte mich selbst nur auf das, was ich nicht mehr konnte. Nie kam mir der Gedanke
hervorzuheben, zu was ich noch in der Lage war, dass mir vielleicht andere Méglichkeiten
offen standen als Jugendliche zu unterrichten und mich ausschliefllich als Mutter und
Ehefrau zu sehen. Ich sah mich selbst als kranke, arbeitsunfahige Mittvierzigerin, deren
Ehe gescheitert war und deren Kinder bald in ein eigenes Leben aufbrechen wirden. Der
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Addison war das Ubel, der Hemmschuh fir eine gluckliche Zukunft, der Zerstérer meiner
Zukunft. Er hatte bereits meine Vergangenheit zerstort, beeinflusste meine Gegenwart
negativ und bot nichts Anstrebendes fur kinftige Zeiten. Hatte ich den Addison nicht, so
ware alles viel besser, viel schoner. Doch ich hatte und habe den Addison, an meiner Seite,
immer da. Diese extremen Zeiten der Verzweiflung waren schlimm, ich hoffe instandig,
dass sie hinter mir liegen. Vielleicht, so versuche ich mir heute diese Empfindungen zu
erklaren, gehorten diese Gedanken zu der Auseinandersetzung mit der Erkrankung und
waren wichtig und berechtigt. Stand mir nicht sogar die Verzweiflung zu? Ich war aber nicht
nur verzweifelt, ich war auch wutend.

Mir fallt folgendes Beispiel dazu ein: Wieder einmal befand ich mich in einer schlechten
Verfassung, ich fuhlte mich kérperlich nicht gut, es war aber schénes Wetter und ich hockte
da und war antriebslos. Diese Unfahigkeit wie friher einfach etwas Tolles zu unternehmen,
machte mich so unendlich traurig. Ich stand in meinem Wohnzimmer, blickte aus einem
der Fenster in den Himmel. Da packte mich so sehr eine Wut und Arger, dass ich lautstark
Gott anschrie und verlangte mir zu erklaren, warum er mir das antat. Dabei traten mir
Tranen des Zorns in die Augen und ich weinte hemmungslos. Zum Gliick war ich zu diesem
Zeitpunkt allein zuhause. Meine Kinder hatten einen solchen Ausbruch vermutlich nicht
gut ertragen. Erschopft sank ich danach auf meine Couch und war fassungslos, aber auch
einen Hauch erleichtert. Endlich hatte ich mir meine Verzweiflung aus dem Leib geschrien.
Meine Situation veranderte sich zwar nicht, aber ich flihlte mich besser. Allerdings war ich
auch etwas erschrocken Uber mich selbst. Ich hatte Gott - fir andere mag es einfach das
Schicksal sein - angeklagt, das ist eigentlich nicht meine Art. Mein Leben war véllig auf
den Kopf gestellt, die Rahmenbedingungen hatten sich verandert, ebenso Perspektiven.
Mir war und ist klar, dass es mir nicht helfen wird, irgendjemanden oder irgendetwas fir
mein Schicksal verantwortlich zu machen. Mein Leben ist jetzt so, wie es ist, und es liegt
an mir, wie ich es gestalte, die Gegenwart und auch die Zukunft. Ich werde nie wieder
in einer Schule stehen und unterrichten. Ich werde keine mehrstindigen Fahrradfahrten
unternehmen. Ich werde nicht einen ganzen Tag lang in einem Freizeitpark herumlaufen
kénnen. Ich tanze keine Nachte mehr durch, ich werde nicht den Jakobsweg gehen. Ich
werde keine Berge besteigen. Vermutlich werde ich Uberhaupt keine Dinge mehr tun, die
mit sehr grofler Anstrengung verbunden sind.

Doch ich kann immer noch viele andere Sachen machen und ich habe trotz allem eine
Zukunft. Meine Aufgabe in der Gegenwart ist meine Tochter. Flr sie zu sorgen ist zurzeit
meine Hauptaufgabe, ich wecke sie morgens, damit sie plnktlich zur Schule kommt. Ich
bereite das Frihstick und alle Ubrigen Mahlzeiten, ich bin ihre Ansprechpartnerin, wir
unternehmen Dinge gemeinsam und verbringen Zeit zusammen. Sie und mein Sohn wer-
den auch in meiner Zukunft das Wichtigste in meinem Leben sein. Ich méchte erleben,
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wie die zwei sich entwickeln, welchen beruflichen Weg sie einschlagen, ob sie ihre Traume
verwirklichen kdnnen, ob sie heiraten und Eltern werden. Ich mdchte sie begleiten. Das ist
eine Zukunft!

Vielleicht finde ich aulerdem eine Aufgabe, die sich mit meinen persdnlichen Moglichkei-
ten verbinden lasst. Ich kann nicht sagen, wie diese Aufgabe aussehen konnte, vielleicht
ist es ein Ehrenamt, ein Engagement, das mich ausgleicht und mir zeigt, dass ich ge-
braucht werde. Denn das ist doch das Wichtigste: das Bewusstsein zu besitzen, wichtig zu
sein und gebraucht zu werden. Dabei ist es doch unerheblich, welche Rolle oder Position
dem Menschen dieses Gefuhl gibt. Wichtig ist, dass es das Bewusstsein gibt, wer oder was
dieses auslost, ist dabei unerheblich. In den vergangenen Jahren meinte ich, aufgrund des
Addison nutzlos zu sein. Diese Einstellung hat es mir auch so schwer gemacht, mich mit
meinem Schicksal anzufreunden. Ich sah keinen Sinn mehr in meinem Dasein, dabei ist
der Mensch ja nicht nur wichtig, wenn er einen Beruf ausubt.

Definiere ich mich denn nur Gber meine Arbeit und Leistungsfahigkeit? Lange Zeit war ich
dieser Auffassung, mittlerweile habe ich diese Ansicht geandert. Der Mensch besteht aus
vielen verschiedenen Facetten. Ich bin nicht nur Mutter, sondern auch Freundin, Vertraute,
Tochter, Schilerin in einem Italienisch-Kurs, Lernende in einem Tango-Workshop. Ich habe
verschiedene Rollen inne und besitze nicht nur einen Wert, wenn ich einen Beruf ausube.
Ich bin nicht wertlos wegen meiner Krankheit. Ich bin nicht mehr voll belastbar, aber ich
bestehe keinesfalls nur aus der Addison-Erkrankung. Ich bin viel mehr!

Aus diesem Grund setze ich mich auch intensiv mit meiner Zukunft auseinander. Ich kann
nicht alles, was ich mir vorstelle realisieren, aber ich kann Dinge realisieren, und dieser Ge-
danke gibt mir Kraft. Es gibt immer eine Zukunft und es gibt immer einen Weg, man muss
nur daran glauben. Der Mensch braucht eine Aufgabe, damit er ausgefullt ist und zufrieden,
doch niemand behauptet, dass es eine leistungsorientierte Aufgabe sein muss. Und irgend-
eine Aufgabe gibt es flr jeden von uns, man muss nur in sich hineinhorchen und heraus-
finden, welche Aufgabe man bewaltigen kann und mdchte. Meine Perspektiviosigkeit war
begriindet in der Annahme zu glauben, es gabe keine sinnvolle Herausforderung fiir mich in
der Zukunft. Doch das stimmt nicht. Sinnvoll heif3t eine Aufgabe zu finden, die mich ausfiillt
und gliicklich macht, das kann alles Mogliche sein: das Vorlesen in einer Grundschule, beim
Kinderschutzbund aushelfen, einer &lteren Nachbarin Gesellschaft leisten, einen 400-Euro-
Job annehmen, Gedichte schreiben, eine Sprache lernen, eine Sportart treiben oder vieles
mehr. Ob es eine soziale Tatigkeit ist oder etwas, das nur einem selbst personlich Freude
bringt, ist dabei unerheblich, es muss nur eine Beschéaftigung sein, die glucklich macht.
Eine Zeitlang dachte ich, ich ware aufgrund meines Nahtoderlebnis 2009 pradestiniert
dafir eine Sterbebegleiterin zu werden. Ich hatte mich bereits in einem Hospiz beworben
an einem Lehrgang teilnehmen zu dirfen, um als Sterbebegleitung ausgebildet zu werden.
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Als man mich telefonisch davon in Kenntnis setzen wollte, dass man mich gerne ausbilden
wurde, konnte ich diesen Anruf nicht selbst entgegennehmen, da ich zu der Zeit wegen
einer Addison-Krise in der Klinik lag. Meine Mutter nahm den Anruf entgegen und war
entsetzt Gber mein Vorhaben. Sie klarte die Dame am Telefon UGber meine Erkrankung
auf, verwies auf meinen derzeitigen Klinikaufenthalt und meinte, ich sei wohl nicht die
richtige Person flr diese Aufgabe. Als ich aus dem Krankenhaus nach Hause kam, war ich
zunéchst sehr verstimmt Uber das Verhalten meiner Mutter. Wie konnte sie fir mich diese
Aufgabe einfach absagen? Ich hielt meine Idee, im Hospiz zu helfen, flr absolut gut.
Allerdings musste ich einrdumen, dass ich nicht gerade eine konstante Gréfe bezlglich
meiner Gesundheit darstelle und den Menschen, die sich in einer Begleitung auf mich
verlassen, gegenlber nicht verlasslich genug sein kann. Diese Aufgabe, so schien es mir
beim naheren Hinsehen, war nicht die beste weder fiir mich noch fir die Patienten, die
ich auf ihrem letzten Weg begleiten wollte. Ich wirde ihnen nicht nutzen, wenn ich auf-
grund eigener Unzulanglichkeiten, kérperlicher Unpéasslichkeiten keine verlassliche Gréfe
sein konnte. Da ich ein sehr verantwortungsvoller Mensch bin, machte mich bereits der
Gedanke nervos, die gesetzten Termine aufgrund von Unwohlisein nicht einhalten zu kén-
nen. In einem langen Gesprach mit der verantwortlichen Dame vom Hospiz stimmte diese
mir zu, dass man sich absolut auf die Sterbebegleiter verlassen kdbnnen muss und dass ich
leider nicht geeignet sei. Diese Aufgabe kann ich also wegen meiner Addison-Erkrankung
nicht wahrnehmen, aber es ist nur eine von vielen méglichen.

Zunéachst war ich traurig, hatte ich mir doch vorgestellt, dass ich Sterbenden eine gute
Begleitung sein kdnnte, gerade weil ich selbst dem Tod bereits naher als dem Leben war,
weil ich weif}, wie es sich anfuhlt, wenn der Tod neben einem steht. Heute denke ich, dass
diese Aufgabe flir mich nicht die richtige war und ist. Vielleicht soll ich Uber den Addison
berichten, Uber seine Auswirkungen auf den Alltag, den betroffenen Patienten eine Hilfe-
stellung durch meinen personlichen Bericht geben. Vielleicht hilft dieses Buch, das Sie
gerade lesen Ihnen oder einem Angehorigen.

Moglicherweise ist es meine Aufgabe meine Erfahrungen mit dem Addison weiter zu ge-
ben. Vielleicht wird mein Buch ein solcher Erfolg, dass ich mit ihm durch ganz Deutschland
reise und in Selbsthilfegruppen daraus vorlese. Niemand weif3, was die Zukunft bereit
halt, nicht fur Kranke, aber auch nicht fur gesunde Menschen. Fur mich ist es wichtig
Vorstellungen zu besitzen, wie meine Zukunft aussehen kénnte. Ich hoffe, dass sich mein
Zustand nicht wesentlich verschlechtert, ich méglichst wenige Addison-Krisen erleide, ich
hoffentlich nie ein Pflegefall werde. Auf jeden Fall mdchte ich noch nach Frankreich in die
Provence reisen, in der Hoffnung, dass mir das Klima dort bekommt. Ich tréume davon
meinen Lebensweg nicht alleine zu gehen und noch einmal einen netten Mann kennenzu-
lernen, obwohl ich immer Addi neben mir habe.
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Mein grofter Wunsch ist es, dass ich in zehn Jahren meine Kinder, deren Partner, vielleicht
auch schon ein Enkelkind, einen netten Lebenspartner um meinen groen Esszimmer-
tisch versammle und meinen inneren Frieden mit meinem Schicksal gemacht habe. Das
ware wunderbar. Ich méchte eine Zukunft haben und ich méchte auch daran glauben,
dass Wunsche in Erflllung gehen. Naturlich ist Morbus Addison nicht heilbar, natlrlich
hat mein Leben eine véllig andere Wendung genommen als ich noch vor flnf Jahren je
vermutet hatte. Dennoch ist es ein Leben und ich habe lange Zeit nicht verstanden, dass
ich auch dieses fir mich lebenswert gestalten kann. In der Vergangenheit war ich so oft
verzweifelt, habe gehadert und nichts als Sinnlosigkeit ob der Krankheit in meinem Leben
empfunden. Inzwischen ist mir deutlich geworden, dass der Addison zwar mein Leben
verandert hat, aber dass meine Haltung ihm gegeniliber mein Dasein und meine Lebens-
qualitat bestimmt.

Ich winsche mir aufrichtig, dass ich nach vier Jahren der Tal- und Bergfahrten meiner
Emotionen endlich Stabilitat und eine Krankheitsakzeptanz erworben habe, dass einer fir
mich glicklichen Zukunft, trotz der Erkrankung, nichts mehr im Wege steht. Die vergan-
genen vier Jahre waren die turbulentesten, aufregendsten, traurigsten, distersten Jahre.
Mein Leben wurde wahrlich auf den Kopf gestellt, nie zuvor bin ich je so verzweifelt und
hilflos gewesen. Fur die Zukunft, meine Zukunft war aber genau das vielleicht notwendig,
Die Erfahrungen der vergangenen Jahre haben mich veréndert, sie haben mir aber auch
ein Stlck von mir zurlickgebracht, das ich irgendwo auf einem langen Weg verloren hatte.
Durch die Krankheit habe ich gelernt, wie wichtig es ist auf mich zu héren, auf meinen Kor-
per, Signale zu empfangen und richtig zu deuten, mich dementsprechend zu verhalten, mir
nicht zu viel abzuverlangen, um mich wohlzufihlen und eine gewisse Leistungsfahigkeit zu
haben. Friher war dies eine Selbstverstandlichkeit, der Addison hat mich gelehrt, dass es
durchaus keine Selbstverstandlichkeit ist. Heute und in der Zukunft horche ich in mich hi-
nein. Ich achte genau darauf, was mir guttut, wer mir guttut. Ich versuche Uberforderungen
zu vermeiden, damit es mir und nicht den anderen gutgeht. Es ist mir unendlich schwerge-
fallen mich in die erste Reihe zu stellen und primar auf meine BedUrfnisse zu achten, doch
der Addison hat mich gezwungen, exakt dies zu tun. Ich muss schauen, dass es zunachst
mir gutgeht, denn nur dann habe ich die Kraft fir andere und anderes.

Das habe ich mihsam gelernt. Es war ein schwerer, steiniger Weg, den zu gehen ich nicht
geliebt habe. In all den strapaziésen Monaten und Jahren habe ich mich wiedergefunden,
eine Frau, die tatsachlich Dingen gelassen entgegensehen kann, die sich nicht langer aus-
schlieflich fur andere aufreibt, sondern die auch auf sich selbst sieht. Ich bin achtsamer
geworden, das ware nie ohne den Addison geschehen. Ich wurde ausgebremst, herausge-
rissen aus einem System, das aus meiner damaligen Sicht gut funktionierte, mich aber gar
nicht mehr in den Grundbedurfnissen beachtete.
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Friiher war es besonders wichtig fiir mich, dass die ,,Aufensicht” stimmte, wir waren eine
Bilderbuchfamilie, vielleicht auch, weil ich es wollte und daflir alles getan habe, bis zur
Selbstaufgabe. Bis zur Selbstaufgabe gehe ich heute nicht mehr, ich sage klar und deut-
lich ,Nein”, wenn ich nein sagen muss. Das tut gut. Vor langer Zeit war ich eine ganz
selbstbewusste junge Frau, die genau wusste, was sie sollte und was nicht. Diese Vertrau-
te ist wieder da und das fuhlt sich gut und richtig an. Ich habe durch den Addison gelernt
Haltungen einzunehmen, die fir mein Wohlbefinden richtig sind, etwas, das ich in einem
friheren Leben automatisch getan habe. Die grofite Krise meines Lebens am 17. April
2009 war zugleich meine grofte Chance, mich wiederzufinden, so hart und entbehrungs-
reich der Weg auch war. Ich glaube nicht, dass es Zufélle gibt, ich glaube, dass alles im
Leben seinen Sinn hat. Der Addison ist nicht zuféllig in mein Leben getreten. Er hat mich
wachgerduttelt, mich verandert, Dinge nackt und schonungslos offengelegt, mich mit unan-
genehmen Situationen konfrontiert, mich in dUstere Taler gefihrt, deren Existenz ich nie
vermutet hatte, aber er war auch eine grofle Chance.

Es ist an mir mein Leben, meine Zukunft zu gestalten. Ich kann die Richtung vorgeben,
trotz und wegen Addi, der nun bis an mein Lebensende an meiner Seite sein wird. Durch
die Tatsache, dass ich nicht mehr temporeich Schritt halten kann und haufiger angehalten
bin, Ruhephasen einzulegen, kann ich vieles auch mehr geniefen. Doch das, ich gestehe
ehrlich, gelingt mir erst seit einiger Zeit. Dies war ein sehr schwieriger Prozess. Ich bin auf
vieles stolz und kann mich selbst loben fir Sachen, die ich schaffe. Ganz langsam gehe
ich in die Richtung, in der ich meinen inneren Frieden aus der Ferne sehen kann. Ich bin
nicht so vermessen zu behaupten, ich sei nahe daran - auf keinen Fall, doch die Richtung
stimmt. Es sind kleine Schritte, doch sie fiihren mich zu einem groflen. Ich habe eine Ehe
und damit die klassische Familiensituation hinter mir gelassen, ich habe den Schuldienst
hinter mir gelassen, auch meine Schnelligkeit, mit der ich Dinge zu erledigen pflegte, mein
Freundeskreis (waren es wirklich alle Freunde?) hat sich drastisch verkleinert, meine Frei-
zeitaktivitaten haben sich verdndert und dennoch habe ich so viel gewonnen.

Ich bin immer haufiger wieder ich. Es kann auch schén sein Zeit zu haben, das muss
keineswegs nur belasten. Es ist nichts mehr, wie es einmal war, und es hat flrchterlich
weh getan loszulassen, aber nun ist es Zeit fur etwas Neues. Neu bedeutet auch unbe-
kannt, doch vielleicht bieten sich genau darin noch viele Méglichkeiten. Ich habe beschlos-
sen trotz des Addison gliicklich zu sein. Diese Einstellung entspricht auch eher meinem
Naturell. Gluck ist vielfaltig. Daher kann ich versichern, es ist auch Glick zur Yogastunde
zu fahren, eine Fremdsprache zu lernen oder mit einer echten Freundin regelmaRig ins
Theater zu gehen und ganz besonders mit seiner Familie zusammen sein zu kénnen, zu-
zusehen, wie Kinder zu jungen Erwachsenen werden und sie auf inrem Weg begleiten zu
kénnen. Das ist flr mich das Wichtigste.

62



Meine Betrachtungsweise der Welt und der Geschehnisse in ihr haben sich verandert
und das ist gut so. Seitdem ich an Morbus Addison leide, weifd ich gute und gliickliche,
beschwerdefreie Tage sehr zu schatzen. Ich habe aber auch erkannt, dass nur ich allein
flr mich sorgen kann und muss. Diese Aufgabe ist nicht Ubertragbar. Ich allein muss auf
mich achten, das kann kein anderer fur mich tun. Ich bin verantwortlich fir mein Wohlbe-
finden, also muss ich es gestalten, nur ich. Es gibt ein Leben mit Morbus Addison, es ist
anders, aber es ist méglich und es kann auch erflillend sein. Natirlich weist es Grenzen
auf, Grenzen der Belastbarkeit, aber auch in der Begrenzung kann etwas Erhellendes sein.
Heute weifd ich klar, was ich leisten kann, natirlich auch, was ich nicht leisten kann.

Und es ist gar nicht so wenig, was ich kann. Ich splre intensiver, ich erlebe intensiver, ich
geniefe intensiver. Es ist, als waren meine Sinne gescharfter. Ich gehe bewusster durch
mein Leben. Es gelingt mir Begegnungen, Situationen, Begebenheiten bewusster aufzu-
nehmen, sie nicht einfach als gegeben hinzunehmen. Ich hake Termine und Treffen nicht
einfach ab, sondern ich nehme sie sehr bewusst wahr. Mein Leben ist so anders gewor-
den und ich weif8 nicht, ob es sich nicht noch einmal verandert, was noch alles in ihm
passieren wird. Doch ich habe gelernt, dass ich starker bin, als ich je glaubte, und ich
vertraue darauf, dass Kraft, Starke, Vertrauen und Optimismus an meiner Seite bleiben,
far ein Leben mit Morbus Addison.
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Das Netzwerk Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen e. V.

.

Hilfe zur Selbsthilfe

Das Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen ist ein gemeinnitziger Verein
von Betroffenen, Angehérigen und Arzten. Es wurde im Jahr 1994 von Patienten und Endo-
krinologen in Erlangen gegrindet. Das Netzwerk hat sich neben der Férderung des Aus-
tausches unter Betroffenen die folgenden Ziele gesetzt:
e Hilfe zur Selbsthilfe bei Betroffenen durch Férderung des Kontaktes mit
anderen Patienten
e Erstellung und Verteilung von Informationsmaterial fir Betroffene und ihre
Angehdrigen, 6ffentliche Institutionen und Therapeuten
e Unterstiitzung der Forschung auf dem Gebiet der Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen
e Forderung von Seminaren und Weiterbildungsmainahmen fiir Betroffene
und Arzte

Es gibt inzwischen bundesweit 29 Regionalgruppen des Netzwerks und zahlreiche
spezifische Ansprechpartner.

Die Unterstltzung, die Patienten durch die Selbsthilfegruppe erfahren, sind sehr wertvoll.
Nehmen Sie deshalb Kontakt mit dem Netzwerk auf. Sie werden dort Gber aktuelle Aspekte
zu lhrer Erkrankung informiert, kbnnen Adressen von Fachérzten erfragen, bekommen
Tipps zum Umgang mit der Krankheit im Alltag und vieles mehr.

Die Mitgliedschaft im Netzwerk bietet Ihnen konkret folgende Vorteile:

e Austausch mit anderen Betroffenen, Arzten und Experten
Durch unsere grofRe Zahl an Regionalgruppen finden Sie bestimmt auch
Veranstaltungen in lhrer Nahe.

e Austausch in unserem Internet-Forum

Nur als Mitglied kénnen Sie sich zu allen Themen rund um Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen in unserem Online-Forum austauschen.
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e Broschiiren und CD-ROMs
Eine groe Auswahl an Broschiiren und CD-ROMs zu Krankheiten und
Behandlungsmaoglichkeiten kann kostenlos bestellt werden.

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

e geschiitzter Mitgliederbereich im Internet
In unserem nur fiir Netzwerkmitglieder zuganglichen geschitzten Internetbereich
erhalten Sie wertvolle Informationen.

o telefonische Betreuung durch unsere Geschaftsstelle
An vier Tagen in der Woche ist unsere telefonisch fir Sie da.

e Sonderkonditionen fiir Seminare und andere Veranstaltungen
Mitglieder erhalten fir Netzwerk-Veranstaltungen,
z.B. den jahrlichen Uberregionalen Hypophysen- und Nebennierentag,
ermaRigte Konditionen.

Dank seiner Gemeinnitzigkeit und seines hohen Ansehens erhalt das

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V. verschiedene Foérdermittel.

Deshalb kénnen wir Ihnen all die beschriebenen Vorteile zu einem geringen
Mitgliedsbeitrag von nur Euro 25,- im Jahr bieten.

Kontakt:

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.

WaldstraBe 53 NETZWERK
90763 Fiirth @) @)
Telefon: 0911/97 92 009-0

Email: netzwerk@glandula-online.de

Internet: www.glandula-online.de
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,und plotzlich ist alles anders”

In diesem Buch wird beschrieben, mit welcher Macht und Gewalt eine pl6tz-
liche Erkrankung ein ganzes Leben verandert. Nichts ist mehr so wie es einmal
war, alles ist anders. Die Krankheit Morbus Addison hat das Leben nicht nur
der Betroffenen, einer Frau im Alter von 44 Jahren grundlegend verandert,
sondern auch das ihrer Familie und ihres Umfeldes.

Beschrieben wird, wie schwierig es ist, wenn scheinbar banale Dinge zu einer
groRen Herausforderung im Alltag werden. Oft verzweifelt, auch deprimiert,
aber dennoch immer wieder bereit Positives in der neuen Situation zu ent-
decken, zeigt die Autorin sehr anschaulich und eindrucksvoll, dass Krisen
auch immer wieder Chancen sein kénnen.

Mit freundlicher Unterstiitzung der

DAK

Gesundheit
Unternehmen Leben

NETZWERK

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e. V.
WaldstraBe 53
90763 Furth
Telefon: 0911/97 92 009-0
Email: netzwerk@glandula-online.de
Internet: www.glandula-online.de




