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Introduktion

Denne brochure er skrevet til voksne med
binyrebarkinsufficiens og ogsa til deres

narmeste, f.eks. partnere, forzldre og xldre bgrn.
Binyrebarkinsufficiens er en lidelse, hvor binyrerne
ikke producerer den mangde binyrebarkhormon,
kroppen har behov for, og det kan der vare forskellige
arsager til. Denne brochure forklarer tilstanden og
beskriver behandlingsproceduren.

Selv om vi bruger pronomenet "du” i hele denne
brochure, er den ogsa beregnet til personer i

den nezrmeste omgangskreds til en person med
binyrebarkinsufficiens. Sundhedspersonale kan ogsa
bruge denne brochure som en informationskilde, nar

de behandler dig.

Disse oplysninger skal ikke erstatte rad fra en
kvalificeret lege. Hvis du har spgrgsmal eller har brug
for radgivning, skal du kontakte din praktiserende lege
eller din specialist.

Denne brochure er oversat fra det hollandske

appendix til "Quality of Care Standard for
Adrenal Disorders” og bearbejdet til dansk af
afdelingsleege Marie Juul @rnstrup, Aarhus
Universitets hospital i samarbejde med
Addison Foreningen i Danmark.

Nar der i denne brochure tales om "hydrokortison’,
skal dette forstas som den glukokortikosteroidmedicin,
som den behandlende lzge har ordineret dig.
Afthengigt af din situation kan det f.eks. ogsa vaere
kortisonacetat, Plenadren og i meget sjeldne tilfelde
Prednisolon og Dexamethason.

Nedsat binyrebarkfunktion er en kompleks
tilstand og ingen tilfzlde er helt ens.
Informationen i denne brochure tager
udgangspunkt i sedvanlige tilstande

og behandlinger. Kontakt gerne din
behandlende lzge, for at hgre om og
hvordan dette kan anvendes i netop din
situation.
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Instruktioner om binyrebarkkrise
og stress -

- .
Sig goddag til...
Medicinering -
-
1ZZ1€
o Kortikosteroider og psyken —
1 O a r Lgbende behandling (opfglgning) —

Hvordan er patientforlgb
organiseret? -

Det daglige liv -

Vil du vide mere? —
Lizzie er 40 dr gammel og har binyrebarkinsufficiens. Hun er enlig mor med en datter pd 20 dr og arbejder som kassedame i et
lokalt supermarked. Lizzie har sveert ved at leese og skrive. Hun har sveert ved at huske navnet pd den sygdom, hun lider af, og
endnu sveerere ved at forstd konsekvenserne heraf. Og det tog lang tid at fd den rigtige diagnose!
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Introduktion -

I_I PA_ aks e n HPA-aksen

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

. . . . Hvad er arsagerne?
Binyrebarkinsufficiens er en kompleks lidelse. For & ”

at forst3, hvad der egentlig er galt, er det vigtigt, at Hvad er symptomerne? -

du forstar det grundleggende i, hvordan hormoner

I ;
fungerer. Det er det, som dette afsnit handler om: at Fvordan stilles diagnosen? —

forklare, hvad HPA-aksen ggr. Hvilken behandling er tilgengelig —
Instruktioner om binyrebarkkrise
og stress —
HPA er den engelske forkortelse for ¢
"Hypothalamic-Pituitary-Adrenal axis", som kan APS-10g APS-2 -
oversattes til "Hypothalamus-Hypofyse-Binyre .
Medicinering -
aksen
Binyrerne sidder pa toppen af nyrerne Resterende symptomer -
. Komorbiditet —
Alle har det. Et system, der forbinder hypothalamus, Hypothalamus
hypofysen og binyrerne. Leger i mange dele af verden Hypothalamus ligger lige over hypofysen. Den spiller Kortikosteroider og psyken —
bruger den engelske forkortelse: HPA-aksen. Systemet en vigtig rolle i kroppens daglige funktion (fglelser,
o _— . . Lgbende behandling (opfglgning) —
bestar af tre komponenter: motivation og nydelse) og sender instruktioner
« hypothalamus til hypofysen. Hypothalamus maler lgbende Hvordan er patientforlgb
+ hypofysen hormonniveauet i blodet. Er der f.eks. nok kortisol organiseret? -
« binyrerne (binyrebarkhormon)? Huvis ikke, sender den en .
. . . Det daglige liv —
Hypothalamus og hypofysen er en del af hjernen, besked til hypofysen ved hjzlp af hormonet CRH.
mens binyrerne ligger bag i bughulen (maven). Hormoner kan altsa fungere som budbringere Vil du vide mere? —

og sende signaler videre og dermed @ndre andre
hormonkoncentrationer.

\ ® ,
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Introduktion -

Hypofyse HPA-ak
. o s . -aKsen

Hypofysen er et lille organ pa stgrrelse med en zrt, Binyrebarken bestér igen af tre lag. Disse lag kaldes:
der ligger i bunden af hjernen. Den spiller en central « zona glomerulosa Hvad er binyrebarkinsufficiens? —
rolle i reguleringen og tilpasningen af niveauet af fors- « zona fasciculata

. . 0 . . Hvad er rsagerne? —
kellige hormoner i kroppen. Hypofysen selv bestar af « zona reticularis.
hormonproducerende celler. Nar de modtager besked Hvad er symptomerne? —

fra hypothalamus, producerer disse celler hormoner
som f.eks. ACTH (Adreno-kortikotropt hormon) og

Zona glomerulosa Hvordan stilles diagnosen? —

Binyrebarken Zona fasciculata

TSH (thyreoideastimulerende hormon). ACTH trans- Hvilken behandling er tilgengelig —

Zona reticularis

porteres til binyrerne via blodet og stimulerer binyrer-

ne til at producere kortisol. Instruktioner om binyrebarkkrise

og stress -

Binyrerne APS-10g APS-2 —

Binyrerne er placeret oven pa nyrerne i bughulen.

o A Medicinering —
Nyrerne er vigtige organer, som bl.a. udskiller ¢

affaldsstoffer via urinen og og styrer vaeskebalancen. Resterende symptomer —>

Binyrerne sidder i teet relation til nyrerne - deraf deres
Komorbiditet —

navn, og alle mennesker har to binyrer, en hgjre og Binyremarven
en venstre. Sunde binyrer er ca. pa stgrrelse med din Tvarsnit af en binyre Kortikosteroider og psyken —>
tommelfinger.
Lgbende behandling (opfglgning) —
Hver binyre bestar af to dele: Forskellige hormoner produceres i disse tre Hvordan er patientforlgb
« Den ydre del, kaldet cortex lag. Hormonerne er livsvigtige, og de regulerer organiseret? —
« Den indre del, kaldet marven meget af, hvad vores krop ger under forskellige

) . Det daglige liv -
omstendigheder. Fglgende hormoner produceres i

binyrebarken: Vil du vide mere? —
Binyrernes funktion forklares mere « kortisol
detaljeret pa Addison Foreningen i Dan- « aldosteron
marks hjemmeside www.addison.dk. « androgener (kgnshormoner)

N %
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Der er en vis dggnrytme i hypothalamus-hypofyse-
binyre-systemet. Hormonerne frigives i pulser. Styrken
af pulsene aftager, efterhdnden som dagen skrider
frem. Det betyder, at vores binyrer producerer meget
kortisol sen nat og morgen, mindre hen mod aftenen
og meget lidt tidlig nat. Dette system er komplekst;

det varierer fra person til person, og det skal reagere
meget pracist. Det gor det meget vanskeligt at
efterligne systemet ved hjelp af medicin, nar systemet
ikke fungerer af sig selv.

[ Pavirkning fra hjernecentre ]

v v

- - (Negativ feedback)

Kortisol

Androgener (DHEA)

[Effekt pa kroppens funktioner]

Diagram over HPA-aksen.

Det animerede klip "The HPA axis" pa
websiden adrenals.eu forklarer, hvordan
dette komplekse hormonsystem fungerer.
Linket findes desverre kun pa engelsk.

En velfungerende HPA-akse er ngdvendig for en
normal hverdag. Sa hvad er det, der kan vere galt hos
mennesker med binyrebarkinsufficiens?
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Hvad er symptomerne? —
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og stress -

APS-10g APS-2 -
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Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfglgning) —

Hvordan er patientforlgb

organiseret? -
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Hvad er binyrebarkinsufficiens?

Binyrebarkinsufficiens er en lidelse, som
nedsatter produktionen af binyrebarkhormoner.
Binyrebarkinsufficiens er sjeldent og antallet af
danskere som er ramt af sygdommen anslas til ca.
1300-3000, men det er usikkert.

Der findes ingen egentlig kur mod
binyrebarkinsufficiens, men den kan behandles
effektivt. Til det formal anvendes legemidlerne
hydrokortison og fludrokortison.

Tre former
Der findes tre forskellige former for binyrebark-
insufficiens.
1. Primer binyrebarkinsufficiens -> et problem
med binyrerne, som oftest skyldes en
autoimmun reaktion i binyrerne. Det anslas, at
500-1300 personer i Danmark lider af primer
binyrebarkinsufficiens.
2. Central binyrebarkinsufficiens, som der findes to
former for:
a. sekunder binyrebarkinsufficiens -> et problem
med hypofysen
b. tertier binyrebarkinsufficiens -> et problem med
hypothalamus

Det anslas at mellem 700-1700 personer i Danmark
lider af sekunder og tertizr binyrebarkinsufficiens.

3. Steroidinduceret binyrebarkinsufficiens -> et
problem forarsaget af brugen af medicin. Der kan
opsta et problem med hypothalamus, hypofysen
og binyrerne pa grund af medicin, der indeholder
kortisol eller syntetiske former af kortisol. Dette
sker iser hos personer, der har mattet tage
prednisolon i lang tid, f.eks. som tabletter, men ogsa
ved brug af eksemcremer eller inhalatorer
(astma/KOL-behandling). Dette er sandsynligvis den
mest almindelige form for binyrebarkinsufficiens,
men vi ved ikke, hvor mange mennesker der er
ramt af denne form.

En enkel forklaring pa binyrebarkinsufficiens
kan findes i infografikken "Hvad er
binyrebarkinsufficiens?” Download
infografikken her.
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Hvad er arsagerne? —

Hvad er symptomerne? —

Hvordan stilles diagnosen? -

Hvilken behandling er tilgeengelig —

Instruktioner om binyrebarkkrise

og stress -

APS-10g APS-2 -

Medicinering -

Resterende symptomer —

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfglgning) —

Hvordan er patientforlgb

organiseret? -

Det daglige liv -

Vil du vide mere? —

AdrenalNET e Binyrebarkinsufficiens

7 van 35


https://www.addison.dk/infografik-om-addison-og-cushing/
https://www.addison.dk/infografik-om-addison-og-cushing/
https://www.addison.dk/infografik-om-addison-og-cushing/

Introduktion —
[Der findes tre former for binyrebarkinsufficiens

v v HPA-aksen —

Hvad er binyrebarkinsufficiens?

Hvad er arsagerne? —

Hvad er symptomerne? -

Hvordan stilles diagnosen? —

Hvilken behandling er tilgeengelig —

Instruktioner om binyrebarkkrise
og stress —

APS-10g APS-2 >

Medicinering -

Resterende symptomer —

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfelgning) —

Hvordan er patientforlgb
organiseret? —

) Det daglige liv —
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L N
Hypothalamus

‘ Hypofyse

& °°
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Hvad er arsagen til
binyrebarkinsufficiens?

Primer binyrebarkinsufficiens skyldes skader

pa selve binyrerne. I Danmark er den hyppigste

arsag til primer binyrebarkinsufficiens en slags
betendelsestilstand i binyrerne som fglge af
autoimmun sygdom, og denne form kaldes ogsa
Addisons sygdom. En autoimmun sygdom far kroppen
til at danne antistoffer mod sig selv. Disse antistoffer
kan fgre til beteendelse i et organ i kroppen, og som
folge heraf fungerer organet ikke leengere, som det
skal. Andre arsager til primer binyrebarkinsufficiens er
infektioner, ondartede tumorer, alvorlige blgdninger
eller en operation, hvor begge binyrer er blevet fjernet.

Central binyrebarkinsufficiens kan vere forarsaget
af enhver sygdom, skade eller operation, der skader
hypothalamus eller hypofysen (se tidligere afsnit for
yderligere oplysninger om disse organer).

I nogle sjzldne tilfzelde kan bade primzr og central
binyrebarkinsufficiens vare forarsaget af en familizer
eller genetisk disposition, og eventuelt vaere en del af
et syndrom.

Binyrebarkinsufficiens forarsaget af medicinering
(steroidinduceret binyrebarkinsufficiens) opstar

som fglge af indtagelse af medicin, der indeholder
glukokortikoider. Disse stoffer anvendes i mange
forskellige former for medicin, herunder cremer,
salver eller shampoo, injektioner, inhalatorer

mod lungesygdomme og tabletter. Disse typer
medicin undertrykker den normale aktivitet i
hypothalamus, hypofysen og binyrerne og kan fore til
binyrebarkinsufficiens.

Der findes ogsa andre sjzldnere arsager til
binyrebarkinsufficiens. Eksempler herpa er:
« smitsomme sygdomme som f.eks. HIV/AIDS
« metastaser fra kreeftsygdom andetsteds
« lzgemidler som fx mitotane
. genetiske eller familizre (= arvelige) sygdomme
 autoimmun reaktion i hypofysen eller binyrerne
forarsaget af immunterapi

Disse arsager er ikke beskrevet i denne informations-
brochure. Hvis du har brug for en nermere forklaring,
kan du spgrge din behandlende lege.

Introduktion -

HPA-aksen -

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er arsagerne?

Hvad er symptomerne? —

Hvordan stilles diagnosen? -

Hvilken behandling er tilgeengelig —

Instruktioner om binyrebarkkrise

og stress -

APS-10g APS-2 -

Medicinering -

Resterende symptomer —

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfglgning) —

Hvordan er patientforlgb

organiseret? -

Det daglige liv -

Vil du vide mere? —

9 van 35



Introduktion -

Hvad er symptomerne pa S

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

binyrebarkinsufficiens? [

Hvad er symptomerne?

En mangel pad hormonet kortisol i blodet forarsager en lang rekke symptomer. Symptomerne kan omfatte: Hvordan stilles diagnosen? —

Hvilken behandling er tilgeengelig —

Instruktioner om binyrebarkkrise
og stress -

APS-10g APS-2 -

Medicinering -

Brun mgrkfarvning af Trethed, mangel pa energi. Muskelsvakkelse. Kvalme, opkastning,

huden (specielt bgjefurer) og mavesmerter.
slimhinderne i munden (specielt
gummerne). Ses kun ved primar

Resterende symptomer —

binyrebarkinsufficiens.

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfglgning) —

Hvordan er patientforlgb

Vagttab, nedsat appetit. Smerter i muskler og led. Salttrang (kun ved primzr Lavt blodtryk, svimmelhed. organiseret’ EEN
binyrebarkinsufficiens). :
Det daglige liv —
Vil du vide mere? —
Nedtrykthed. Problemer med hukommelse
og koncentrationsevne. '

.
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Hvordan diagnosticeres
binyrebarkinsufficiens?

Diagnosen vil blive stillet pa grundlag af dine
symptomer og yderligere prgver. Nogle gange bliver
diagnosen tydelig under en binyrebarkkrise, ofte ogsa
kaldet Addisonkrise (for en forklaring, se side 17).

I nogle tilfelde kan det tage lang tid, for diagnosen
bliver stillet. Lad os fgrst fokusere pa det et gjeblik.

Forsinket diagnose

Det er muligt, at du har fglt dig utilpas eller maske
endda ret syg i et stykke tid, og at forskellige leger
ikke har veeret i stand til at finde frem til den
praecise diagnose. Det skyldes, at symptomerne

ikke udelukkende er knyttet til denne sarlige
mangeltilstand. Dette ggr diagnosen til lidt af en
skattejagt, som ofte begynder hos den praktiserede
lzege. Han/hun vil henvise dig til hospitalet,til videre
udredning.”

Desvarre bliver binyrebarkinsufficiens ofte fgrst
diagnosticeret efter meget lang tids sggen. Det er trods
alt en sjelden lidelse. Nar diagnosen forst stilles efter
en - set fra dit perspektiv - meget lang ventetid, taler vi
om en forsinket diagnose.

Den mellemliggende periode er praeget af stor
usikkerhed og tvivl. Undersggelser har vist, at der i
gennemsnit gar ca. tre ar mellem symptomdebut og
diagnosetidspunkt. I sidste ende stilles diagnosen
normalt af en endokrinolog eller en anden medicinsk
lege. I tilfelde af den autoimmune form, Addison,
vil binyrernes funktion langsomt forringes, og
symptomerne vil blive mere tydelige. Hastigheden,
hvormed dette sker, varierer fra patient til patient.

Henvisning
I de fleste tilfzelde vil du blive henvist til en eller flere

specialleger, afthengigt af de symptomer, du beskriver.

Oftest vil det veere din egen lege eller en lege fra et
andet medicinsk speciale, der henviser dig.

At finde ud af det

Indledende samtale

Den endokrinologiske afdeling (eller evt. andet
medicinsk speciale) vil typisk arrangere en indledende
samtale og foretage en fysisk undersggelse.
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Forst og fremmest vil legen gerne vide, om du tager
medicin, der indeholder glukokortikoider, f.eks.
tabletter, cremer eller inhalatorer. Dette er faktisk
den mest almindelige arsag til binyrebarkinsufficiens,
og kaldes "steroidinduceret binyrebarkinsufficiens".
Hvis binyrebarkinsufficiens skyldes medicin, vil man
forsgge om muligt at reducere eller ophgre med
medicinen. Binyrerne vil ofte vende tilbage til normal
funktion efter kort tids opher.

Du lider maske af hypokortisolisme: Det betyder, at
kortisolniveauet i dit blod er for lavt. Der vil blive
foretaget blodprgver for at undersgge dette.

For kvinder:

Orale preventionsmidler indeholder gstrogen.
@strogen gger det bindende protein for kortisol,
kortisolbindende globulin (CBG). Som fglge heraf
stiger koncentrationen af bundet kortisol - og dermed
det samlede kortisol - mens koncentrationen af frit
kortisol - dvs. det aktive, ikke-proteinbundne kortisol
- forbliver uendret. Det er den samlede mangde
kortisol, der males i blodet, og denne vil altsa stige
som fglge af p-pillen. Det kan vaere ngdvendigt at
stoppe med at tage p-piller i 2-3. maneder, for man kan
regne med kortisolmalingen i blodet. Kontakt gerne
din speciallege.

Sadan finder legen ud af, om dit kortisolniveau er for
lavt
Hormonet kortisol er vigtigt i enhver test for binyre-
barkinsufficiens. De fglgende tre tests kan principielt
udfgres for at finde ud af, om du har for lidt kortisol i
blodet:

« test af kortisolniveauet tidligt om morgenen

« ACTH-test

« insulintolerancetest (ITT)

Test af kortisolniveauet tidligt om morgenen

Et kortisolniveau malt tidligt om morgenen, som

er lavere end normalt (hypokortisolisme), kan give
mistanke om binyrebarkinsufficiens. En yderligere
test er som udgangspunkt ngdvendig, fordi
kortisolniveauet i blodet kan variere betydeligt. Denne
opfelgende test er normalt en ACTH-test.

Det kan vere forskelligt fra person til
person, hvilken af undersggelserne der
velges. Det vil dog oftest veere ACTH

testen, som er fgrstevalget. Tal med din lege

om, hvilke undersggelser der skal foretages i dit
specifikke tilfelde.
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ACTH-test

Til denne test administreres ACTH (hormonet som
normalt udskilles fra hypofysen) ved infusion i en
blodare. For testen, samt 30 minutter efter ACTH er
givet, males kortisolniveauet i blodet. Hvis dit kortisol-
niveau i blodet ikke stiger tilstreekkeligt efter indgivel-
sen af ACTH, er det et sikkert tegn p3, at du har biny-
rebarkinsufficiens.

Insulintolerancetest (ITT)

En insulintolerancetest (ITT) undersgger, om du

kan producere tilstreekkeligt af hormonerne kortisol
(fra binyrerne) og vaeksthormon (fra hypofysen).

Nar der udfgres en ITT, giver man insulin for at
nedsaztte blodsukkeret midlertidigt (sd man far for
lavt blodsukker). Under normale omstendigheder vil
kroppen reagere pa det lave blodsukker ved at gge
produktionen af kortisol og vaeksthormon, og stiger
enten kortisol eller vaeksthormon ikke tilstraekkeligt i
forbindelse med ITT’en, har man mangel pa det ene
eller begge hormoner.

Yderligere undersogelser i tilfelde af
hypokortisolisme

Hvis hypokortisolisme er diagnosticeret, er det
naeste skridt af serlig betydning. Formalet med
disse yderligere undersggelser er at finde arsagen til
hypokortisolisme.

Der kan foretages fglgende prover:

« blodprever (saltbalance, blodsukker, kortisol,
ACTH, aldosteron og renin niveauer samt
generel blodsammensatning

« evt. scanning af hypofysen og/eller binyrerne

« evt. genetisk test.

Blodpraver

I tilfelde af primer binyrebarkinsufficiens er der

et betydeligt forhgjet niveau af hormonet ACTH i
blodet. Derudover findes der ofte andre afvigelser i
blodprgverne, som f.eks. lavt natrium og et forhgjet
kalium, og evt nedsat aldosteron og forhgjet renin.
Fund som disse vil give anledning til undersggelser
af tilstedeveerelsen af antistoffer, der "modarbejder”
binyrerne. Hvis sddanne antistoffer er til stede, dvs.
at antistofprgven er positiv, tyder det pa Addisons
sygdom.

Skanning af hypofysen og/eller binyrerne

Hvis der ud fra blodprgverne er mistanke om primer
binyrebarkinsufficiens, men der ikke findes antistoffer,
foretages en CT-scanning af binyrerne. Dette vil ggre
det muligt at undersgge, om der er forkalkninger,
blgdninger, tumorer eller andre abnormiteter

i binyrerne. Hvis der er mistanke om central
binyrebarkinsufficiens, vil der i stedet blive foretaget
en MR-scanning af hypofysen for at undersgge, om

Introduktion —

HPA-aksen -

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er rsagerne? —

Hvad er symptomerne? —

Hvordan stilles diagnosen?

Hvilken behandling er tilgeengelig —

Instruktioner om binyrebarkkrise

og stress -

APS-10g APS-2 -

Medicinering -

Resterende symptomer —

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfelgning) —

Hvordan er patientforlgb

organiseret? -

Det daglige liv -

Vil du vide mere? —
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Introduktion -

der fx er en tumor, tegn pa betendelse eller blgdning
som forklaring pa tilstanden.

HPA-aksen -

%
@ Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Genetisk test, hvis det er indiceret

Hvad er rsagerne? —

Genetisk testning kan vere relevant, hvis der
forekommer flere tilfzlde af endokrine autoimmune CRH Hvad er symptomerne? —>

sygdomme i en familie. Du bgr drgfte dette med den
lege, der behandler dig.

Hvordan stilles diagnosen?

Hvilken behandling er tilgeengelig —

Pa grundlag af de ovenfor beskrevne prover kan en
endokrinolog eller en anden medicinsk specialist «—

Instruktioner om binyrebarkkrise

Jyoeqpasy AneSaN

. . . . . og stress —
stille diagnosen: binyrebarkinsufficiens. Dette er, © ¢
medmindre det er medicinsk udlgst, en uhelbredelig APS-10g APS-2 =
sygdom, men symptomerne kan behandles med o
. ACTH Medicinering —
succes. Det er det, som det naste afsnit handler om. &
v Resterende symptomer -

Komorbiditet —

- Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfglgning) —

i Hvordan er patientforlgb
organiseret? -
@ Det daglige liv —

Vil du vide mere? —

\
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Hvilken behandling er

tilgengelig?

Selv om behandlingen af de tre former for binyre-

barkinsufficiens stort set er identisk, er der en raekke
forskelle.

Behandlingens fokus ligger pa at erstatte de
hormoner, som din krop ikke lngere selv producerer.
Derfor skal du tage medicin: hydrokortison; og i
tilfelde af primer binyrebarkinsufficiens skal du

ogsa tage fludrokortison. Legerne vil hjzlpe dig

med at finde en passende dosering til hverdag. I
stressede situationer skal du dog midlertidigt tage en
hgjere dosis hydrokortison. Der vil ofte vare en del
afprgvninger af doser og doseringstidspunkter, fgr
man opnar en god balance.

Den medicinske behandling af de tre former er
beskrevet nzrmere nedenfor.

Primaer binyrebarkinsufficiens
(problem med binyrerne)
« Erstatte hormonet kortisol (hydrokortison)
« Erstatte hormonet aldosteron (fludrokortison)

Central binyrebarkinsufficiens
(problem med hypothalamus eller med hypofysen)
« Erstatte hormonet kortisol (hydrokortison)
« Inogle tilfzelde ogsa supplere andre hormoner,
der styres via hypofysen som f.eks.:
— stofskiftehormon (levothyroxin, eltroxin)
— kenshormoner (gstrogen/testosteron)
— vaksthormon (somatotropin)
— antidiuretisk hormon (minirin eller
desmopressin)

Introduktion -

HPA-aksen -

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er rsagerne? —

Hvad er symptomerne? —

Hvordan stilles diagnosen? -

Hvilken behandling er tilgzngelig

Instruktioner om binyrebarkkrise
og stress -

APS-10g APS-2 -

Medicinering -

Resterende symptomer —

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfglgning) —

Hvordan er patientforlgb
organiseret? -

Det daglige liv -

Vil du vide mere? —
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Steroid-induceret binyrebarkinsufficiens
(problem forarsaget af medicin, der indeholder
kortisol-lignende stoffer)

« Om muligt skal du reducere indtagelsen af den
pagzldende medicin, eller erstatte den med
anden medicin (i samrad med din lege)

« Iden periode, hvor du reducerer medicinen, kan
du fa hydrokortison, hvis der er behov for det.

« Selv efter at du har reduceret denne medicin, kan
det vaere ngdvendigt at tage ekstra hydrokortison
i stressede perioder.

I alle behandlingsformer for binyrebarkinsufficiens

er det af afggrende betydning, at man tager den
ordinerede medicin. Men der er ogsé andre faktorer i
spil, fordi hormonerne pavirker hele dit velbefindende.
Du vil begynde at fa det meget bedre straks efter den
forste dosis medicin.

Efter et stykke tid vil du leere din krop bedre at kende,
og sammen med din endokrinolog vil du kunne fa en
personligt tilpasset plan for hydrokortison-dosis.

Et andet vigtigt aspekt af behandlingen er, at du fuldt
ud forstar, hvad sygdommen betyder, og hvordan
den pavirker dig, sa du selv kan gribe ind i tilfzelde af
sygdom, operation eller alvorlig stress. P4 den made
kan du forebygge en binyrebarkkrise. Det vil vaere
fokus i naste afsnit.

oW

Primaer
binyrebarkinsufficiens

Hydrokortison eller
Kortisonacetat erstatter
kortisol

Fludrokortison erstatter
aldosteron

Binyreandrogenet
dehydroepiandrosteron
(DHEA) er endnu ikke
indregistreret i Danmark

Behandl om muligt den
underliggende arsag

Sekundzr
binyrebarkinsufficiens

Hydrokortison eller
Kortisonacetat erstatter
kortisol

Eventuelt behov for ogsa
at erstatte med andre
hormoner, si som

» thyreoideahormon

» kenshormon

» vzksthormon

» Antidiuretisk hormon
(minirin/desmopressin)

oW

Steroidinduceret
binyrebarkinsufficiens

Reducér om muligt
indtagelsen af medicin,
der indeholder stoffer,
som ligner kortisol, eller
erstat med anden
medicin

Kontroller medicin dosering, og eventuelle symptomer/tegn pa andre sygdomme.

—
(g
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Instruktioner om akut
binyrebarksvigt og stress

Akut binyrebarksvigt, ofte kaldet addisonkrise, er en
potentielt livstruende situation for personer med
binyrebarkinsufficiens.

Akut binyrebarksvigt kan opstd, nar personer med
binyrebarkinsufficiens skal klare alvorlig stress, men
ikke far taget tilstreekkeligt og/eller ikke kan optage
ekstra hydrokortison. Alvorlig stress kan opsta, nar
man er syg: f.eks. ndr man har feber, kaster op og/
eller har diarré. At deltage i en begravelse eller ga til
en vigtig eksamen kan ogsa forarsage stress. I perioder
med stress vil velfungerende binyrer producere ekstra
kortisol, men har man binyrebarkinsufficiens er man
ikke i stand til at producere den ekstra kortisol, som
kroppen har brug for. Det er derfor yderst vigtigt at
tage ekstra medicin (hydrokortison) sa hurtigt som
muligt. Hvis du ikke er i stand til det, kan der opsta
akut binyrebarksvigt.

Hvis et akut binyrebarksvigt truer, er det vigtigt, at du
gar tre ting:
« Den daglige maengde hydrokortison skal
fordobles eller tredobles som angivet i
stressvejledningen (indszt link).

« Nar det ikke er muligt at sluge ekstra tabletter,
eller nar de ikke har den gnskede virkning, skal
der gives en hgjere dosis hydrokortison ved
hjelp af en injektion i muskelvaevet (IM) eller
direkte i blodarerne (IV-drop).

 Du skal ogsa have ekstra vaske via et IV-drop.

« Nar krisen er overstaet, skal den underliggende
arsag undersgges, og der skal iveerkszattes en
behandling (fx antibiotika, hvis arsagen er en
bakteriel infektion).

Nar dit kortisolniveau er for lavt, kan det pavirke

din evne til at treeffe beslutninger, f.eks. om hvornar
du skal tilkalde hjelp. Hvis familie eller venner er

til stede, skal de trade til og tilkalde en lege og

evt. give en ngdinjektion. Tal om dette med nare
familiemedlemmer eller en god ven, og sgrg for, at de
ved, hvad de skal gore.

Hvis de ngdvendige foranstaltninger ikke treffes
hurtigt, kan et truende akut binyrebarksvigt/
addisonkrise fgre til alvorlige symptomer og
problemer sdsom nedsat bevidsthed, lavt blodtryk,

®
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forstyrrelser i vand- og saltbalancen i kroppen,
opkast, diarre eller endog dgd. At gennemga en
binyrebarkkrise eller endog truslen om en sadan kan
have en varig indvirkning pa dit liv og gge den angst,
som du selv og din familie og venner eventuelt foler.

Udtrykkene addisonkrise, akut binyrebarksvigt og
binyrebarkkrise har samme betydning og bruges i
fleng.

Animationsfilmen "Addisonkrise” pa

Addison Foreningens hjemmeside giver en
forenklet forklaring pa risikoen for et akut
binyrebarksvigt, og hvordan man handterer
dette.

For at kunne forebygge et akut binyrebarksvigt

vil din speciallzege eller en specialsygeplejerske

give dig instruktioner. De vil forklare, hvordan en
binyrebarkkrise kan opsta, hvordan du kan genkende
optrzk til en krise, og hvordan du ofte kan na at tage
ekstra hydrokortison tabletter som kan forebygge

krisen. Det er det, der menes med "stressinstruktioner".

De vil derudover instruere dig i hvordan du forbereder
en ngdinjektion (Solu-Cortef injektion).

Stressinstruktioner

Der er pa europaisk plan udarbejdet ensartede
stresshandteringsinstruktioner, som er nedfzldet i et
stressskema og er godkendt af Dansk Endokrinologisk
Selskab. Disse stressinstruktioner hjelper dig med at
treeffe de ngdvendige foranstaltninger for at undga

et akut binyrebarksvigt. Vejledningen beskriver
forskellige situationer og foreslar @ndringer, du skal
foretage (eller ikke skal foretage) i forhold til mangden
af hydrokortison, du indtager. Desuden indeholder
stressskemaet yderligere foranstaltninger af SOS-
typen, sa det er mere tydeligt for udenforstdende, at
du er afhengig af hydrokortison. Du kan downloade
stressskemaet her.

Eksempler pa situationer
Eksempler pa stresssituationer er:
« sygdom med feber (hgj temperatur)
« tandbehandling
. afleggelse af en eksamen
+ deltagelse i en begravelse

De foranstaltninger, du skal treffe, athenger af
omstendighederne, men er ogsa individuelle. Du

kan lene dig op ad stressskemaet, men kan ogsa

altid konsultere din behandler i forhold til serlige
instrukser for netop dig. Det er ogsa tilradeligt at sgrge
for, at mindst én person i din nermeste omgangskreds
ved, hvordan du kan forebygge et akut binyrebarksvigt.

®
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Hvis du ikke lzengere selv er i stand til at forberede og
give injektionen, vil denne person kunne hjzlpe dig
og dermed undga de langsigtede problemer, som en
forsinkelse kan medfgre. At opleve en binyrebarkkrise
kan have en betydelig indvirkning pa bade dig og din
eventuelle familie og venner, der er sammen med dig.

For nogle patienter skal nedtrapningen til vanlig
vedligeholdelses dosis vare langsommere. Kontakt
din endokrinolog (evt. anden speciallzege) eller din
sygeplejespecialist om dette.

Neadinjektion

Introduktion —

HPA-aksen -

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er rsagerne? —

Hvad er symptomerne? —

Det kan derfor vare en god ide at se animationsfilmen
"Pargrende og addisonkrise” sammen med dine

Der er situationer, hvor det er vigtigt at give en akut

illes di p
injektion af 100 mg hydrokortison med det samme Fvordan stilles diagnosen? —

pargrende. Du kan finde filmen her. (Solu-Cortef). Det vil f.eks. vare tilfeldet, hvis du

Hvilken behandling er tilgeengelig —

kaster op eller har vandig diarré (medicinen vil ikke
blive optaget) og er sa darlig at du ikke kan na ind pa

Reduktion af medicinering Instruktioner om binyrebarkkrise

Hvordan du reducerer medicinen til normale
doseringsniveauer efter en krise, kan du fa vejledning
til via din behandler. Du vil typisk kunne ggre dette

i lgbet af 2 til 4 dage, afhengigt af dosering og
symptomer. Nar du nedsztter dosis, skal du tage din
medicin pa de sedvanlige tidspunkter.

Hvis den samlede stressdosis var mindre end 60

mg om dagen, kan du fx reducere den med 10 mg
om dagen, indtil du er tilbage pa din szdvanlige
vedligeholdelsesdosis.

Hvis den samlede stressdosis var 60 mg om dagen
eller mere, kan du fx reducere den med 20 mg om
dagen, indtil du far den daglige dosis ned pa 40 mg,
derefter med 10 mg om dagen, indtil du er tilbage pa
din sedvanlige vedligeholdelsesdosis.

hospitalet inden du far medicinen, eller hvis du knap
er ved bevidsthed.

Der er det af afggrende betydning, at injektionen
straks gives i en muskel. Du vil ogsa fa en vejledning
om dette, og hvis du ikke allerede har faet den, er det
tilradeligt at spgrge din lzege eller sygeplejerske om
det.

Animationsfilmen om ngdinjektion pa
Addison Foreningens hjemmeside giver en
klar forklaring p3, hvordan en ngdinjektion

skal forberedes.

og stress
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Medicinering -

Resterende symptomer —

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfelgning) —

Hvordan er patientforlgb

organiseret? -

Det daglige liv -

Vil du vide mere? —

AdrenalNET e Binyrebarkinsufficiens

19 van 35


https://www.addison.dk/animationsfilm/
https://www.addison.dk/animationsfilm/

Introduktion —

Hvis du har faet en ngdinjektion, skal du altid kontakte » Ngdhjzlpstaske med ngdmedicin og HPA-aksen o
din endokrinolog/behandlende afdeling for at tale om skriftlig information (flersproget)
situationen og beslutte, hvilke opfglgende skridt der  Din praktiserende lege kan ogsa spille Hvad er binyrebarkinsufficiens? —
er ngdvendige. Selv hvis din praktiserende leege har en rolle i synligheden af din tilstand .
givet den akutte indsprejtning, er det altid tilradeligt at ved at informere andre relevante Hvad er drsagerne? -
kontakte din endokrinolog/behandlende afdeling. De sundhedspersoner og hospitalet om din Hvad er symptomerne? —>
vil afggre, om du skal indlzegges pa hospitalet. tilstand.
Hvordan stilles diagnosen? -
Synlighed og anerkendelse Din behandler informerer din praktiserende leege om Hvilken behandling er tilgzngelig -
Du er athengig af hydrokortison, og derfor skal din sygdom, og de er bekendte med instruktionerne _ _ .
du tage tabletter. Det er muligt, at du kan komme om stresshandtering. ‘I;:::::st;oner om binyrebarklrise
i en uventet situation, hvor du ikke er i stand til
at kommunikere dine behov pa passende vis. Det Hvis du har veret indlagt pa hospitalet med APS-10g APS-2 -
er derfor vigtigt, at det tydeligt fremgar, at du er en tilstand, hvor der har veret behov for ekstra S
. . . g . . Medicinering -
athengig af hydrokortison. hydrokortison, vil din praktiserende leege blive
informeret herom i udskrivningsbrevet. Resterende symptomer —
. Der findes fglgende muligheder: .
. . Komorbiditet —
« Europwisk krisekort Der er en rekke forberedelser, som du skal foretage,
« Krisekortholder til fastggrelse til bilens hvis du rejser til udlandet. Der er offentliggjort en Kortikosteroider og psyken —
sikkerhedssele eller skuldertaske tjekliste pa www.addison.dk. . .
« Kontaktoplysninger i ngdstilfelde (ICE) Lobende behandling (opfolgning) —
pa din mobiltelefon Hvordan er patientforlgb
« Binyre-APP (SOS Addison app) pa din organiseret? -
mObﬂtelefo.n Det daglige liv —
« SOS medaljon / armband
« Brev fra speciallege/endokrinolog Vil du vide mere? —

(pa dansk og/eller engelsk) til at medbringe
pa rejser
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Introduktion -

HPA-aksen -

APS-1 og APS-2

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er rsagerne? —

To former for autoimmune sygdomme kan ogsa Begge sygdomme forklares kort nedenfor.

fore til binyrebarkinsufficiens. Alle de rad, der gives i Hvad er symptomerne? -

denne brochure, er ogsa beregnet til personer, der er
diagnosticeret med enten APS-1 og/eller APS-2.

Autoimmun sygdom forklaret

. . Hvordan stilles di ?
Dit immunsystem reagerer normalt ikke mod vordan stifles diagnosen” =

kroppens egne organer. Immunforsvaret er Hvilken behandling er tilgzengelig -

“treenet” til at genkende "fremmede" ubudne geester
som f.eks. virus og bakterier. Immunforsvaret er
ogsa ansvarlig for afstgdningssymptomer efter

4 A

I USA, som i Danmark, er sygdommen kendt
som Autoimmunt polyglandulzrt syndrom, og

Instruktioner om binyrebarkkrise
og stress -

forkortelsen APS anvendes. I Storbritannien organtransplantationer: en donornyre genkendes APS-10g APS- 2

er sygdommen kendt som Polyglandular
Autoimmunt Syndrom og forkortelsen PAS

fx som et fremmed organ (da den ikke stammer

Mediciner
fra kroppen selv) og kan derfor afstgdes. Hvis edicinering . —

anvendes. Andre forkortelser kan anvendes i immunsystemet fejlagtigt genkender og angriber Resterende symptomer —>

andre lande

N J

kroppens egne organer, kalder vi det autoimmunitet.

Sygdomme som leddegigt, lupus og multipel sklerose Komorbiditet -

er eksempler pa autoimmune sygdomme. Kortikosteroider og psyken —

Arsagen til tilstanden er, at kroppens immunsystem
Lgbende behandling (opfglgning) —

reagerer uhensigtsmassigt mod dens egne organer,
iser de organer, der er involveret i produktion og
distribution af hormoner (autoimmun reaktion). Dette
forarsager flere forskellige forstyrrede hormonelle
reaktioner. Hormonforstyrrelserne giver symptomer,
som vil fa dig til at opsgge din lege. Efter forskellige
undersggelser kan du fa diagnosen APS-1 eller APS-2.

APS-1 og AIRE-1-genet

Forskere har mistanke om, at mange autoimmune
sygdomme er genetisk betingede. I tilfzldet med APS-
1 er det klart pavist, at sygdommen har et genetisk
grundlag.

Man har fundet ud af, at nar en person har to defekte
kopier af et bestemt gen kaldet AIRE-1 (en forkortelse
for autoimmunregulator), vil denne sygdom

Hvordan er patientforlgb

organiseret? -

Det daglige liv -

Vil du vide mere? —

\ \ A
N /
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manifestere sig. Personer med ét defekt gen og én
perfekt kopi vil vaere barer af sygdommen, men vil
ikke blive syge af den. Hvis begge foraldre har et
defekt gen, kan deres bgrn arve sygdommen. Det
defekte gen findes hyppigere i nogle populationer, fx
blandt finner og iranske jgder.

Der gennemfgres i gjeblikket en dybtgdende
undersggelse af AIRE-1-genet for at hjzlpe legerne
med at forsta arsagen til APS-1 bedre.

AIRE-1-genet

Ved at undersgge AIRE-1-genet har forskerne fundet ud
af, at der er en abnormitet, hvis en person har APS-1.
Sekvensen af aminosyrer i genet @ndres, og dermed
@ndres proteinet, som det koder for. Som fglge heraf
kan genet ikke udfere dets vanlige funktioner. Det
defekte AIRE-1-protein tillader cellerne at gore ting,
som normalt ville veere "forbudt', og det er dette, der
forarsager de autoimmune reaktioner.

APS-2

Leger taler om APS-2, nar endokrine autoimmune
hormonelle forstyrrelser forekommer i visse
kombinationer. En sddan hyppig kombination er
Addisons sygdom kombineret med mindst en anden
af fglgende autoimmune sygdomme, autoimmun
stofskiftesygdom og/eller type 1 diabetes (sukkersyge).
Derudover kan man se det kombineret med en raekke
andre autoimmune sygdomme, fx Bi2-vitaminmangel
og glutenintolerance. Du vil blive screenet for
sadanne kombinationer, og om ngdvendigt vil du fa
supplerende behandling.

Det er vigtigt, at du er klar over, at du ogsa kan

blive ramt af andre sygdomme. Screening for andre
sygdomme hjzlper med at identificere eventuelle nye
sygdomme du har padraget dig, og dermed optimere
din behandling. Det er vigtigt ogsa selv at have
opmarksomhed pa denne mulighed for screening.
Andre medlemmer af din familie kan ogs3 have en

hormonforstyrrelse, f.eks. en over- eller underaktiv
skjoldbruskkirtel.

APS-1 og APS-2 er begge sjldne tilstande i Danmark.
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Hvordan stilles diagnosen? -
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og stress -
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Resterende symptomer —

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfelgning) —

Hvordan er patientforlgb
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Det daglige liv -

Vil du vide mere? —
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Introduktion —

Medicinering P

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er rsagerne? —

Patienter med alle former for binyrebarkinsufficiens Ngdinjektionen (Solu-Cortef) har en begrenset

behandles med hydrokortison (eller alternativt andre holdbarhed; den skal normalt bruges inden for 5 ar. Hvad er symptomerne? —>

typer binyrebarkhormon), fordi deres egne binyrer Personer, der ofte tager pa ferie i lande med varmt

ikke er i stand til at producere kortisol. Kortisol er et klima, anbefales at udskifte hztteglasset hver gang de Hvordan stilles diagnosen?

livsvigtigt hormon. rejser. Du bgr ogsa overveje at udskifte haetteglasset, Hvilken behandling er tilgengelig —>
hvis du opbevarer den i handskerummet i din bil. Bed . . .

I betragtning af denne medicins betydning er det din endokrinolog om en ny recept p3 en ngdinjektion, Instruktioner om binyrebarkkrise

vigtigt, at du har adgang til en uafbrudt forsyning af sa du kan fa den udleveret via Hospitalsapoteket. ogstress

hydrokortison. Du skal altid have en ekstra forsyning Solu-Cortef skal opbevares ved stuetemperatur, IKKE APS-10g APS-2

af hydrokortison med dig til brug i tilfzelde af sygdom i kgleskab. Du kan bruge en forzldet ngdhjelpsflaske L

. . . . .. e Ty o Medicinering

eller alvorlig stress. Hvis du modtager hydrokortison til at gve dig i at forberede injektionen, men du ma

i en dosis-pakning fra apoteket, skal du sgrge for, at ikke injicere den. Det er vigtigt, at du vedvarende er Resterende symptomer —>

du ogsa har ekstra hydrokortison ved siden af, saledes fortrolig med denne ferdighed/injektionsteknik.

. K biditet
du kan tage ekstra ved behov, ud over den szdvanlige omorbidiiet =

dosis. Kortikosteroider og psyken —

Neadinjektionen leveres komplet med sprgjter og nale
Lgbende behandling (opfelgning) —

Tabletter og injektioner fra hospitalet. Hvis du henter den pa apoteket, skal du
Binyrebarkhormon i tabletform hedder typisk huske at indkebe de rette sprajter og nale. Hvordan er patientforlgb
"Hydrokortison”. Men der er nogle patienter der af organiseret?

forskellige arsager far andre typer binyrebarkhormon L
. Det daglige liv —
(enten alene eller sammen med hydrokortison), fx

Prednisolon eller Dexamethaxon. Vil du vide mere? —

Vi anbefaler, at du drgfter dine medicinbehov med din
lzege, iser hvis du oplever bivirkninger.

\ Y
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Min ngdtaske indeholder det
ngdvendige verktgj:

1 SoluCortef ampul 100 mg,

1 sprgjte og 2 forskellige nale.
Selvom du ikke er 100% sikker
pa, at det er en addisonkrise, sa
giv injektionen alligevel.

1 Det kan aldrig skade. 2

SoluCortef ampullen: et to-delt
hztteglas med pulver i det
nederste rum og vaske i det
gverste.

Tryk heetten hardt ned, s&
vasken kan lgbe ned i
pulveret.

Bland vasken og pulveret ved
rolige rotationer, hvor
gummiproppen fungerer som

3 1 en slags omrgrer.

Nar vaesken er klar,
settes den tykke nal pa
spregjten.

Undgs, at der
opstér skum.

Udskift den tykke nal

Sug vasken op
& med injektionsnalen.

gennem sprgjten.

Stik derefter
Hold kanylespidsen opad nilenindien

og tryk fa dréber vaske muskel pé siden
ud gennem nalen, sa du af 13ret. Du

er sikker p4, at der ikke er behgver ikke

luft i vaesken. ngdvendigvis at

9 1 o fierne tgjet.

Enhver addisonpatient vil fgle sig bedre tilpas efter en halv times tid, men er selvfglgelig stadig syg. Ring derfor til
din lzge eller vagtlaege eller 112 for at drafte, hvad der efterfglgende skal gores

LIVSVIGTIG

MEDICINSK
INFORMATION

DENNE PATIENT HAR BRUG FOF,
DAGLIG BEHANDLING MED
HYDROKORTISON

Ved enhver alvorlig sygdom, stor

Adult
Endocrinology
legemsbeskadigelse eller operatic

samt ved opkastning eller diarre skal pe IMPORTANT
OMGAENDE MEDICAL INFO

have tilfort SoluCortef 100 mg iv/im
saltvandsinfusion THIS PATIENT NEEDS DAILY
REPLACEMENT
THERAPY

Dansk Endokrinologisk Selskat WITH CORTISONE

In the event of serious illness,
trauma, vomiting
or diarrhoea,
hydrocortisone 100 mg iv/im
and iv saline infusion
should be administered
WITHOUT DELAY.

European Society of Endocrinology

LIVSVIGTIG
MEDICINSK
INFO

qD

DENNE PERSON FAR DAGLIGT TILFORT
HYDROCORTISON
GRUNDET BINYREINSUFFICIENS

Ved akut sygdom eller traume gives ¢ Pediatric
Solu-Cortef iht. nedenstéende: Endocrinology
<14r 25mg im/Av.
1-64r: 50mg im.fiv. IMPORTANT
>64r:100mg im./iv. MEDICAL INFO
Endvidere opstartes
hurtigst muligt THIS PATIENT NEEDS DAILY
Infusion med isotonisk Nacl REPLACEMENT

THERAPY
WITH CORTISONE

Dansk Paediatrisk Selskab

In the event of serious illness,
trauma, vomiting or diarrhoea,
hydrocortisone (and iv saline
infusion when possible)
should be administered
WITHOUT DELAY.

Age: <1 year: 25mg IV or IM
Age: 1-6 year: 50mg IV or IM
Age: > 6 years:100mg IV or IM

European Society for
Pediatric Endocrinology
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Introduktion —

Resterende symptomer B

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

. . . . . Hvad er arsagerne? —
Kernen i behandlingen af binyrebarkinsufficiens er &

at modvirke manglen pa kortisol. Til dette formal Hvad er symptomerne? -

i binyrerne pa forskellige tidspunkter af dagen,
og der er mange faktorer, der har indflydelse pa
binyrebarkhormonernes virkning. Det er ikke muligt Middag K23 Midnat K6 Middag  Tidpédagen

af sma mangder

skal du tage medicin i tabletform. Desvaerre er £ s :
; = H tilles di :
behandlingen langt fra perfekt. Under normale 3 . ) vordan stilles diagnosenr -
. . . "g —e Gennemsni

omstendigheder svinger hormonproduktionen & - — Udsving der Hvilken behandling er tilgengelig —
% skyldes friggrelse
<
5
=

Instruktioner om binyrebarkkrise
og stress -

N/ i »

at efterligne dette naturlige udsving fuldstendigt APS-10g APS-2 =

med den medicin, vi har til rddighed i dag. Det vil du Dagrytme og natrytme for kortisol.

. . . . Medicinering -
maske, maske ikke, selv kunne marke. Dine eventuelle &

fortsatte symptomer trods medicinsk behandling er De mest almindelige symptomer hos personer Resterende symptomer
kendt som restsymptomer. Restsymptomer forsvinder med binyrebarkinsufficiens er treethed, manglende

. 1 a. 0 1 1. . 1 Komorbiditet —
nogle gange, men det er ikke altid tilfeeldet. Sa bliver energi og nedsat vitalitet. Symptomer som

de - desvzrre - bare en del af din sygdom og dit liv. smertefulde muskler og led rapporteres ogsa Kortikosteroider og psyken —

ofte. Nogle symptomer har ingen sammenhzang
Lgbende behandling (opfelgning) —

Restsymptomer kan til dels forklares ved forskellen med binyrebarkinsufficiens eller behandlingen.

mellem virkningen af medicinen og dit eget Nogle gange er det ikke muligt at finde arsagen til Hvordan er patientforlgb
personlige og individuelle behov for hormonet symptomerne. Hvis du oplever restsymptomer, er det organiseret? -
kortisol. Diagrammet illustrerer, at det naeppe er vigtigt, at du drgfter dem med din lege under dine Det daglige liv -
muligt helt at efterligne den naturlige dag- og konsultationer.

natterytme. Vil du vide mere? —

_ )
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Symptomerne kan skyldes, at man tager for meget
eller for lidt hydrokortison. Det betyder, at der vil vere
for meget eller for lidt kortisol i kroppen. Problemet
er, at det at have for meget eller for lidt kortisol kan
fare til ensartede symptomer (se side 28) Nedenfor
gives en rekke mulige arsager til symptomer.

1. Hydrokortison har en relativt kort halveringstid
(ca. 9o minutter). Det betyder, at halvdelen af det
aktive stof allerede er forsvundet fra dit blod 9o
minutter efter, at du har taget medicinen. Nogle
gange kan du maske marke mangel-symptomer
kort for du tager den nzste dosis, som tegn pa at
dosis er utilstreekkelig (der kan opsta et underskud).
Symptomerne kan mindskes ved at justere
tidspunktet og/eller hyppigheden af doserne.

2. Anden medicin kan forarsage, at hydrokortison
nedbrydes hurtigere, hvilket fgrer til reel
underbehandling. Eksempler er: bosentan,
carbamazepin, phenobarbital, phenytoin, primidon,
rifampicin og rifabutin. I sidanne tilfelde kan en
dosisggning vere ngdvendig.

3. Hvis man ikke tager medicinen som den er
ordineret.

4. ZEndrede arbejdstider: Behandlingen skal tilpasses,
hvis du arbejder i aften- og/eller nattevagter.

5. Sgvnproblemer:

a. Et hgjt niveau af kortisol om aftenen kan give
sgvnproblemer. Dette kan igen fgre til treethed.
Dette symptom kan undertiden afhjzlpes ved
at reducere mangden af aftendosis eller ved
at tage den sidste dosis tidligere (som regel
senest kl. 17). Nogle mennesker sover darligt,
hvis kortisolniveauet er for lavt i de tidlige
morgentimer.

b. Der kan ogsa vere mange andre drsager til
sgvnproblemerne.

Symptomerne kan ogsa skyldes mangel pa andre hor-

moner end kortisol:

1. Sekunder binyrebarkinsufficiens: hypofysen
fungerer ikke som den skal, og der kan evt. vaere
mangel pa andre hormoner, udover kortisol.

2. Primer binyrebarkinsufficiens: tilkomst af
andre autoimmune sygdomme, sdsom en
under- eller overaktiv skjoldbruskkirtel, for tidlig

overgangsalder, vitamin Bi2-mangel, diabetes 1 osv.

3. Reducerede androgener, iszr hos kvinder: de kan
opleve lavere energiniveau, mindre sexlyst og en
folelse af tristhed.

Nogle mennesker, der har restsymptomer og nedsat
livskvalitet, fgler, at binyrebarkinsufficiens har en
betydelig effekt pa deres dagligdag.

Introduktion —

HPA-aksen -

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er rsagerne? —

Hvad er symptomerne? —

Hvordan stilles diagnosen? -

Hvilken behandling er tilgeengelig —

Instruktioner om binyrebarkkrise

og stress -

APS-10g APS-2 -

Medicinering -

Resterende symptomer

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfelgning) —

Hvordan er patientforlgb

organiseret? -

Det daglige liv -

Vil du vide mere? —
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Introduktion -

Komorbiditet o

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er rsagerne? —

Nar du har faet stillet diagnosen « Mulige restsymptomer og problemer
"binyrebarkinsufficiens", vil lzegen eller sygeplejersken — trethed Hvad er symptomerne? -
ogsa oplyse dig om risikoen for komorbiditet (andre - mangel pa energi e )
samtidige sygdomme). Dette emne vil blive taget op — smerter i muskler og led Fivordan stilles diagnosen? —
ved hver kontrolundersggelse: en gang om aret for — sgvnproblemer Hvilken behandling er tilgzengelig -
voksne og ofte hyppigere for bgrn. Hvis du pa noget — psykologiske problemer
. . Instruktioner om binyrebarkkrise
tidspunkt mellem kontrolundersggelserne oplever — kardiovaskulere problemer . N
0g SIress
symptomer, der tyder pa komorbiditet, anbefales det, — stgrre risiko for infektioner e
at du kontakter din leege, som sa vil foretage yderligere — osteoporose (tab af knogletzthed) APS-10g APS-2
undersggelser. — kognitive problemer (f.eks. problemer L
Medicinering -
med hukommelse, opmarksomhed eller
Personer med binyrebarkinsufficiens bgr vere koncentration). Resterende symptomer —>
opmarksomme pa, at de kan vaere/blive pavirket af
. e . o . Komorbiditet
felgende tilstande Det fglgende afsnit vil fokusere pa de psykologiske
« Mulig mangel pa (andre) hormoner virkninger af sygdommen og pa behandlingen. Kortikosteroider og psyken —

— patienter med central binyrebarkinsufficiens

kan fa symptomer, der skyldes mangel pa Lobende behandling (opfolgning) —

andre hypofysehormoner 4 A Hvordan er patientforlgb
— patienter med primaer binyrebarkinsufficiens Komorbiditet betyder, at en person har mere end organiseret? -
kan lide af andre autoimmune sygdomme. én sygdom eller lidelse pa samme tid, hvilket

. ) . i Det daglige liv —
giver anledning til yderligere symptomer og

problemer Vil du vide mere? —

\ L 2
N S
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Introduktion -

Binyrebarkhormoner og v

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

p S y ke n Hvad er rsagerne? —

Hvad er symptomerne? —

Hvordan stilles diagnosen? -

Et af de mest undervurderede aspekter af at have Der er ligheder mellem de virkninger, som bade
mangel pa eller overskud af binyrebarkhormon er de hormonmangel og hormonoverskud kan have, og det Hvilken behandling er tilgengelig —>
mulige psykologiske konsekvenser. gor det meget vanskeligt at vurdere, om hormonerne
. . Instruktioner om binyrebarkkrise
suppleres korrekt og i de mangder, der passer til den o stress
Eksempler pa konsekvenserne af mangel p3, eller iser pagzldende patient. Og det er ikke kun patienten selv, e
overskud af binyrebarkhormon er: der kan opleve symptomerne; deres familie og venner APS-10g APS-2 =
« kognitive symptomer, sasom - f.eks. partner, bgrn eller kolleger - kan ofte ogsa Medicinering
€dicinerin
koncentrationsbesvar og marke @ndringer. Stgtte pa det psykologiske og/eller e
hukommelsesproblemer sociale omrade kan vaere ngdvendig og evt. vere en Resterende symptomer —>
« humgrproblemer, sdsom at fgle sig trist, del af din behandling. For eksempel i form af samtaler
. . C 107 - Komorbiditet -
deprimeret eller at vaere mere fglelsesladet med en psykolog eller hjzlp fra en socialrddgiver, for
generelt at hjeelpe med at sikre patientens velbefindende og Kortikosteroider og psyken
« tankeforstyrrelser, f.eks. fobier og/eller evne til at bevare en balance i relationerne til familie
. _ Lgbende behandling (opfglgning) —
urealistiske overbevisninger og venner.
« personlighedsendringer Hvordan er patientforlgb

organiseret? -

Det daglige liv -

Vil du vide mere? —

\ L 2
N S
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Lgbende behandling

opiglgning

Da der ikke findes nogen egentlig kur mod
binyrebarkinsufficiens, vil du livslangt blive behandlet
med binyrebarkhormon af en endokrinolog eller en
anden medicinsk specialist. Nar det er lykkedes at
optimere din medicinering, vil du besgge denne lege
typisk en gang om aret. Under dit besgg vil han/hun
bl.a. drgfte folgende sporgsmal sammen med dig:
« Er doserne af hydrokortison passende, uden tegn
til under- eller overdosering?
« Har du haft andre helbredsproblemer siden
sidst?
« Har du styr pa hvorledes du skal handtere
stresssituationer?
Desuden vil du fa taget blodprgver, s leegen kan kont-
rollere dine blodprgvesvar

Patienter, der fglges og behandles af en
praktiserende lzge, bgr bede om en henvisning
til en endokrinolog med henblik pd videre
kontrol og behandling

Der er udviklet en tjekliste specielt til personer med
binyrebarkinsufficiens. Denne tjekliste kan hjalpe
dig med at forberede dig til din naste aftale med
endokrinologen. Teenk pa at drgfte aspekter som f.eks:

« resultaterne af prgverne

« dit nuverende medicinindtag

« eventuelle formodede bivirkninger eller
komplikationer som fglge af behandlingen

« om du har oplevet et akut binyrebarksvigt, og
hvordan det gik?

« om du oplever symptomer, begrensninger eller
helbredsproblemer (velkendte og/eller nye)?

« de problemer/symptomer du keemper med og
som forringer din livskvalitet. For eksempel
hukommelsesproblemer, fglelsesmassige
udbrud, knogleskgrhed, ledsmerter og
infektioner.

 muligheder eller behov for eventuelle yderligere
undersggelser eller nye behandlinger

« hvorledes du omsatter stressinstruktionerne i
praksis

Introduktion -

HPA-aksen -

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er rsagerne? —

Hvad er symptomerne? —

Hvordan stilles diagnosen? -

Hvilken behandling er tilgeengelig —

Instruktioner om binyrebarkkrise
og stress -

APS-10g APS-2 -

Medicinering -

Resterende symptomer —

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lobende behandling (opfelgning)

Hvordan er patientforlgb
organiseret? -

Det daglige liv -

Vil du vide mere? —
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 problemer du oplever pa arbejdet, i andre sociale
sammenhznge eller i familien

+ behov for ekstra stgtte og hjzlp, hvis du f.eks.
gnsker at blive gravid

« behov for at din praktiserende lzege og eventuelt
andre sundhedspersoner far oplysninger om din
situation.

SOS Addison app - dagbog
Der er blevet tilfgjet en dagbogsfunktion til SOS
Addison app. Ved regelmassigt at udfylde en tjekliste
med 15 punkter kan du hurtigt se, om der er sket
@ndringer. Punkterne fokuserer primert pa, hvordan
du har det og pa din livskvalitet.
Eksempler pa punkter er:

« Jeg har oplevet nye symptomer

 Jeg foler mig traet

 Jeg har problemer med at sove

+ Jeg har humgrsvingninger

Desvarre fungerer dagbogsmuligheden kun for Apple
iPhone.

\\

Hvis du ferst for nylig har faet diagnosen, hjlper det,
hvis du udfylder denne tjekliste hver dag.

Hvis du har varet i behandling i et stykke tid, og
du har meget fa symptomer, kan du blot notere de
tidspunkter, hvor du har veret stresset, og beskrive
dine symptomer pa de pagzldende tidspunkter.

Du kan udskrive resultaterne og tage dem med til din
naste aftale med endokrinologen eller
specialsygeplejersken.

Erfaringen har lert os, at nar man kun bliver undersggt
én gang om aret, er det usandsynligt, at man kan
huske, om, hvornar eller hvorfor man havde brug for at
gge sin dosis hydrokortison. Appens dagbogsfunktion
kan veere en nyttig hjelp til hukommelsen.

Introduktion —

HPA-aksen -

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er rsagerne? —

Hvad er symptomerne? —

Hvordan stilles diagnosen? -

Hvilken behandling er tilgeengelig —

Instruktioner om binyrebarkkrise

og stress -

APS-10g APS-2 -

Medicinering -

Resterende symptomer —

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lobende behandling (opfelgning)

Hvordan er patientforlgb

organiseret? -

Det daglige liv -

Vil du vide mere? —
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Hvordan er patientforlgb

organiseret?

I Danmark er sundhedsveaesenet delt op i en primar
sektor (fx din praktiserende lzege og hjemmeplejen) og
en sekundzr sektor (hospitalerne). Kontakten og sa-
marbejdet er velfungerende mellem primer sektor og
hospitalerne i Danmark, og du skal blot bede din egen
lzege henvise dig til en endokrinologisk afdeling, hvis
ikke du felges der i forvejen. Har man binyrebarkin-
sufficiens, bgr man nemlig ga til kontroller i hospitals-
regi. I regi af Dansk Endokrinologisk Selskab er der
udarbejdet en national vejledning til behandling af
binyrebarkinsufficiens, som opstiller kvalitetskriterier
for udredning, behandling og kontrol af sygdommen.
Patienter med binyrebarkinsufficiens skal fortrinsvis
udredes og opstarte behandling pa en endokrinologisk
afdeling med serlig ekspertise indenfor binyresygdom-
me (konkret: erfaring med diagnosticering, behandling
og kontrol af patienter med binyrebarkforstyrrelser, og
som yder behandling pa grundlag af de mest aktuelle
lzegefaglige retningslinjer). Veer ikke bange for at spgrge
den lzege, der behandler dig, hvor meget erfaring der er
repraesenteret pa dit hospital og i dit behandlingsteam.
Nar behandlingen er igangsat, og hvis du ikke oplever
problemer hermed, kan fortsatte kontroller godt vareta-
ges pa din lokale endokrinologiske afdeling.

Lokalt pa den afdeling hvor du gar til kontroller, vil du
kunne sikre dig viden om, hvordan og hvem du kan
kontakte ved spgrgsmal eller problemer, dels i dagti-
den hvor ambulatoriet har 3bent, dels om natten, hvis
du har et akut problem. Spgrg altid efter disse oplys-
ninger!

Et godt patientforlgb krever ind imellem udveksling
af information mellem din behandler pa hospitalet

og din praktiserende lzege og/eller hjemmeplejen.

Nar der sker @ndringer i din medicin, vil det fremga
af Felles Medicin Kort si primersektoren kan se
®ndringerne. Derudover kan der ved stgrre @ndringer
sendes et orienterede brev fra hospitalet til din egen
lege. Nar patientoplysninger indsamles, registreres og
overfgres, overholdes loven og reglerne om beskyttelse
af privatlivets fred naturligvis. Det er vigtigt at din
praktiserende leege er tilstrekkeligt informeret om

din situation, for hvis du oplever problemer, er han/
hun ofte den ferste, du henvender dig til. Bed evt. din
egen lege om at tilfgje et "rgdt flag” i din elektroniske
patientjournal siledes han/hun er sarligt opmaerksom
pa din sygdom.
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Det daglige liv

Konsekvenserne af binyrebarkinsufficiens varierer

fra patient til patient, og det er muligt, at du kun vil
opleve fa eller ingen gener fra sygdommen. Men hvis
du oplever, at sygdommen pavirker dit daglige liv, kan
det ogsa have en stor indvirkning pa din partner, din
familie, dine kolleger og andre tzt pa dig.

Spegrgsmal, der kan trenge sig pa efter diagnosen,
omhandler ofte:
« at fastholde job eller finde et nyt job
« konsekvenser for dit sociale liv
« indvirkning pa dine relationer, bade familie,
venner og kolleger
« din egen personlige udvikling

Var aktiv og involveret

Patienter opfordres til at veere tydelige og bevidste
om deres tilstand. Det betyder, at du kan vare en
aktiv deltager i dit helbred og din sundhedspleje
sammen med din behandler. Efter et stykke tid vil

du vare den person, der kender din krop bedst og
hvorledes den reagerer i forskellige situationer, mens
din behandler er din sparringspartner, hvis samlede
viden og erfaring giver vedkommende indsigt i,
hvad der normalt fungerer godt i behandlingen

af binyrebarkinsufficiens. Du vil med tiden blive
konfronteret med uventede hendelser, hvor du

skal agere anderledes end en person med normal
binyrebarkfunktion. Sa forbliv opmarksom og sgrg for,
at du altid kan treffe de ngdvendige foranstaltninger
eller fa nogen til at gore det for dig.

Patientforeninger

Din sundhedsperson kan satte dig i kontakt med
patientforeninger, som du kan melde dig ind i, sa du
kan fa adgang til og drage fordel af andre patienters
erfaringer.

Addison Foreningen i Danmark er en
medlemsforening for alle med binyrebarkinsufficiens.

Medlemskab af en patientforening giver mange
fordele, sa det er en serigs mulighed, som du bgr
overveje. Desuden fungerer patientforeningerne ogsa
som lobbyister. De holder kontakten med de politiske
beslutningstagere om passende pleje, adgang til
medicin og information om de forskellige sygdomme.
De arrangerer ogsa mgder, sa patienterne kan

mgde hinanden og/eller fa kendskab til den seneste
udvikling.

Introduktion —

HPA-aksen -

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er rsagerne? —

Hvad er symptomerne? —

Hvordan stilles diagnosen? -

Hvilken behandling er tilgeengelig —

Instruktioner om binyrebarkkrise

og stress -

APS-10g APS-2 -

Medicinering -

Resterende symptomer —

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfelgning) —

Hvordan er patientforlgb

organiseret? -

Det daglige liv

Vil du vide mere? —
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Arbejde

En nylig undersggelse har vist, at mange mennesker
har problemer med arbejde og relationer, nar

de har binyrebarkinsufficiens. For personer, hvis
binyrebarkinsufficiens er forarsaget af indtagelse

af medicin, der indeholder kortikosteroider,

kan det desuden vzre en hard kamp at reducere
hydrokortisonindtaget, indtil binyrerne eventuelt igen
fungerer normalt.

For mange mennesker er fuld deltagelse i samfundet
et vigtigt livsmal. At have et arbejde bidrager til:
« at skabe en indkomst og dermed gkonomisk
uafhangighed
« personlig vekst og udvikling
« opbygning og vedligeholdelse af sociale
kontakter
« at skabe struktur i dit liv
« fglelsen af, at du gor noget meningsfuldt eller
nyttigt
« at bevare eller opna social status
« at forbedre din livskvalitet.

For langt de fleste mennesker fremmer et arbejde
deres fysiske og mentale velbefindende og forbedrer
deres livskvalitet. Forskning har vist, at arbejde har en
positiv indvirkning pa bade trivsel og helbredelse hos

mennesker med en kronisk lidelse. Forventeligt gelder

dette ogsa for mennesker med en binyrelidelse. En

betingelse for arbejde af enhver art er imidlertid, at
balancen mellem personens arbejdsevne og arbejdets
krav skal forvaltes omhyggeligt.

Din endokrinolog kan spille en vigtig rolle i denne
henseende ved at drgfte eventuelle arbejdsrelaterede
problemer. Endokrinologen hjzlper patienterne med:
« at genvinde og bevare deres helbred
« at blive opmzrksom pa tegn pa mulige
arbejdsrelaterede sundhedsproblemer.

Hvis du er helt eller delvist uarbejdsdygtig, er der
forskellige organisationer, der kan hjzlpe dig. Denne
brochure er imidlertid ikke stedet for en detaljeret
diskussion af emnet, men enhver periode, hvor du har
hyppig kontakt med for eksempel arbejdsgiver eller
kommunen omkring arbejdsforhold, kan ofte vaere
forbundet med en stor mangde stress, som kan vaere
belastende for dig. Det skal du sgrge for at ggre disse
personer opmarksomme pa.

Introduktion —

HPA-aksen -

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er rsagerne? —

Hvad er symptomerne? —

Hvordan stilles diagnosen? -

Hvilken behandling er tilgeengelig —

Instruktioner om binyrebarkkrise

og stress -

APS-10g APS-2 -

Medicinering -

Resterende symptomer —

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfelgning) —

Hvordan er patientforlgb

organiseret? -

Det daglige liv

Vil du vide mere? —
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Introduktion -

Vil du vide mere om e

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

binyrebarkinsufficiens? [

Hvad er symptomerne? -

I ;
Du kan finde yderligere oplysninger om binyrebarkinsufficiens Hvordan stilles diagnosen? —

pa fglgende websider: Hvilken behandling er tilgengelig —

« www.addison.dk
« www.endocrinology.dk (Dansk endokrinologisk selskab)
« www.adrenals.eu

Instruktioner om binyrebarkkrise
og stress -

« www.endo-ern.eu APS-10g APS-2 -

Medicinering -

Resterende symptomer —

Komorbiditet —

Kortikosteroider og psyken —

Lgbende behandling (opfglgning) —

Hvordan er patientforlgb
organiseret? -

Det daglige liv -

Vil du vide mere?
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http://www.addison.dk
http://www.endocrinology.dk
http://www.adrenals.eu
http://www.endo-ern.eu

Introduktion -

HPA-aksen -

Hvad er binyrebarkinsufficiens? —

Hvad er rsagerne? —

Hvad er symptomerne? -

Anerkendelser

Hvordan stilles diagnosen? —
Udgivelse Hvilken behandling er tilgengelig —
BijnierNET Foundation (AdrenalNET foundation)
info@bijniernet.nl Instruktioner om binyrebarkkrise
www.adrenals.eu og stress —
Dansk udgave APS-10g APS-2 -

Addison Foreningen i Danmark i samarbejde med Medicinering —>

afdelingslege, Ph.d. Marie Juul @rnstrup, Aarhus

Universitetshospital. Resterende symptomer —

Layout og design Komorbiditet —

Ontwerpburo Suggestie en illusie
Kortikosteroider og psyken —

Citat fra dette dokument

Lgbende behandling (opfglgning) —
Du kan frit citere fra denne brochure. Tilfgj venligst folgende

kreditlinje: Hvordan er patientforlgb
"Addison Foreningen i Danmark” organiseret? -

“Quality of Care Standard for Adrenal Disorders 2018”
Det daglige liv -

Vil du vide mere? —

ADDISON FORENINGEN I DANMARK

. /
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