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ADDISON FORENINGEN I DANMARK

Addison foreningen i Danmark er en landsdeekkende pa-
tientforening med det formal at virke til gavn for patienter
med primeert eller sekundeert binyrebarkhormonsvigt.

Foreningens daglige ledelse varetages af en bestyrelse pa
3 til 7 medlemmer i overensstemmelse med foreningens
vedteegter og generalforsamlingens beslutninger. General-
forsamlingen er foreningens hejeste myndighed.

MEDLEMSKAB

Som medlem, med stemmeret, optages personer med pri-
meer eller sekundeer binyrebarkhormonsvigt. Som stotte-
medlem, uden stemmeret, optages parerende til medlem-
mer, laeger eller andre, der har interesse i foreningens virke.

Kontingent pr. kalenderar:
kr. 300,- for ordineere medlemmer
kr. 250,- for stottemedlemmer

INDLAG TIL MEDLEMSBLADET

Redaktionen modtager meget gerne signerede indleeg og
sygehistorier fra medlemmer. Det er muligt at veere anonym i
bladet, nér blot redaktionen kender indsender.

Signerede indleeg er ikke nedvendigvis udtryk for forenin-
gens holdning. Foreningen kan derfor ikke geres ansvarlig
for indholdet i disse indleeg.

Medlemsbladet for Addison Foreningen i Danmark méa gerne
citeres, nar dette sker med tydelig kildeangivelse.

Adressezendringer m.m. bedes meddelt skriftligt til forenin-
gens kasserer.
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EN GLZEDELIG JUL OG ET GODT NYTAR

... dette stér vel hgjest pa enskesedlen
denne jul hos os alle. Vi haber inderligt, at
ensket gér i opfyldelse.

- “  Selv om corona pandemien stadig havde
sit tag i 0s i 2021, sa var der ogsa lyspunkter. Vi ople-
vede en dejlig sommer, hvor vi — naesten — glemte, at
der var noget der hed Covid19. Restriktionerne blev
ophaevet, og vi kunne leve - naesten - normalt igen og
—nassten — habe, at vi havde lagt denne pandemi bag
os. Vi fik gennemfert foreningens 25 ars jubilsesumsar-
rangement med et stort antal glade deltagere. Ogséa

Men som sagt fik vi afholdt vores jubileeum. Det blev
en dejligt livsbekraeftende begivenhed, hvor vi alle hyg-
gede os og morede os med hinanden. Det har vi gerne
villet gengive i form af et blad i farver og med en masse
billeder, som maske kan give de triste tanker over
pandemien en lille pause. Vores jubileeumsskrift blev
uddelt til alle deltagere i jubileesumsarrangementet, og
det er nu vedheeftet dette blad til dem, der ikke kunne
deltage.

Vi gnsker god laesning og endnu engang RIGTIG
GOD JUL til alle vores medlemmer og deres familier.

den europeeiske konference med deltagelse fra mange
forskellige europaeiske lande kunne vi afholde. | mange
europaeiske lande var restriktionerne ikke helt vaek, sa
det var et helt frikvarter for deltagerne at kunne smide

mundbindet og beholde coronapasset i lommen her i Jette Kristensen
Danmark. Formand og redakter

P& bestyrelsens vegne

Og bedst som vi alle gleedede os over fremskridtet,
slog den forhadte virus til igen. Smittetallene steg, og
stiger stadig, og nye varianter er kommet til. Far det da
aldrig ende!

NY HJEMMESIDE

| anledning af vores 25 ars jubilssum Hjemmesiden blev praesenteret pa jubilaset og blev rigtig godt modtaget. Vi haber,

besluttede bestyrelsen at give forenin- alle vil have gleede af denne mere brugervenlige hiemmeside, som vi vil forsege at
gen en jubileeumsgave. Og hvad kun- goere mere dynamisk gennem hyppige nyheder og informationer.
ne vaere mere neerliggende end en ny Vi herer dog gerne fra brugerne, hvis man falder over uhensigtsmaessigheder, der

hjemmeside. Den gamle hjemmeside kunne rettes op péa og dermed hjeelpe til at gere hiemmesiden endnu bedre.
havde mange ar pa bagen. Vi havde
selv forsegt at opdatere og moderni-
sere ad flere omgange, men teknikken a

ti”od ikke de helt Store forandringer. ingen v Kalender v Om Addison v Addisonkrise v Kontakt

Jette Kristensen

Blivmediem | Medlemsside

Vi havde brug for sterre brugerven-
lighed, et mere moderne design og
tilpasning til mobiltelefon. Via stot-
temidler fra Aktivitetspulien kunne vi
nu fa professionel hjaelp til en helt ny
hjemmeside. Vi synes selv, vi har faet
et flot resultat i et konstruktivt samar-
bejde med virksomheden LAEGEWEB,
som er en serigs udbyder af hiemme-
sider til laegevidenskabelige selskaber
og foreninger.

Velkommen til
Addison Foreningen i Danmark

Vi er en landsdaskkende patiehtforening, der henvender sig til alle
med primcert eller sekdndcert binyrebarkhormonsvigt:
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ADRENALIN

DET SYMPATISKE NERVESYSTEM

Angribes binyrerne af antistoffer, er det
kun binyrebarken, der gar til grunde.
Binyremarven, hvor Adrenalin og No-
radrenalin produceres, er stadig intakt.

Hvis man derimod helt far fiernet biny-
rerne, fx pga Cushing eller en tumor,
har man hverken binyrebark eller bi-
nyremarv. Der produceres derfor ikke
leengere Adrenalin fra binyrerne. Men
man er ikke helt uden Adrenalin eller
Noradrenalin, da der stadig er produk-
tion fra det sympatiske nervesystem.

Fra det sympatiske nervesystem (auto-
nome nervesystem) frigives Adrenalin
og Noradrenalin ikke kun til kreds-
lobet, men i sma maengder som ke-
miske budbringere (neurotransmitter)
mellem de involverede nerve-ender
(synapser). Aktivering af det sympati-
ske nervesystem medforer séledes en
reekke forskellige reaktioner rundt om
i kroppen, bl.a. eget puls, stigning i
blodtryk m.v. (se figur)

Det er muligt, at det sympatiske ner-
vesystem overtager noget af binyrer-
nes produktion, men det kan man ikke
male. Det sympatiske nervesystem
aktiverer en raekke funktioner i krop-
pen, inkl. en stimulering af binyrernes
produktion af Adrenalin og Noradre-

)

N

Neurogen respons:
e Sympatiske nervesystem

t Bronkiedilatation & Ventilation

d 1 Tarmfunktion / fordgjelse

t Store Pupiller
t Spytsekretion

t Puls & blodtryk

l Forsinket tamning af mavesaekken

T Adrenalin + Noradrenalin
Aldosteron

-~

nalin. Nar binyrerne er fiernet, og der
derfor ikke leengere friseettes Adrenalin
eller Noradrenalin til blodet fra biny-
rerne, sé er der en rackke andre steder
(sympatiske og parasympatiske gan-
glier og nerveender) hvor disse hor-
moner frigeres og dermed opretholder
et helt normalt kredsleb mv. Kroppen
forseger at opretholde en normal ba-
lance i en raekke fysiologiske funk-
tioner, som styres helt uafheengig af
vores bevidsthed. Det fungerer netop

autonomt. Aktiveringen af det sympa-
tiske nervesystem forringes ikke ved
fiernelse af binyrerne. Man far fortsat
en stigning i blodsukker, stigning i puls
og blodtryk, eget vejrireekning mv. selv
nar binyrerne er fiernet.

Kroppen kan séledes fungere helt nor-
malt uden binyremarven (se figur).

Kilde: Overlaege Jorgen Hangaard

NY BESTYRELSE

< Den nye bestyrelse set fra venstre:

Karsten Filsg, Matilde Behrens,
Helga Vaarbjerg, Jette Kristensen,
Heidi Helander, Katja Hansen
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"DOUBLE EDGE" -

NYT STORT LANDSDAKKENDE FORSKNINGSPROJEKT
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Novo Nordisk Fonden stetter dansk forskning med 25 mio.
kr. Pengene vil blive brugt til at ege viden om diagnostik og
behandling af bivirkninger efter behandling med binyrebark-
hormon.

Binyrebarkhormonmangel kan opsté pé forskellig baggrund.
Det kan bl.a. skyldes svigt af binyrerne (fx Mb Addison), eller
svigt af hypofysen (fx pga knuder i hypofysen og efter kirurgi).
| tifeelde af manglende egenproduktion af binyrebarkhormon
behandles overvejende med hydrokortison (det "naturlige”
binyrebarkhormon), saledes man medicinsk erstatter krop-
pens egenproduktion.

Patienter med andre grundsygdomme, fx muskelgigt, kan ef-
fektivt behandles med Prednisolon (syntetisk binyrebarkhor-
mon). | modseetning til situationer hvor grundsygdommen er
binyrebarkhormon mangel, er kroppens egenproduktion ved
fx muskelgigt som udgangspunkt normal.

Behandles man i en leengere periode med binyrebarkhor-
mon, vil kroppens egenproduktion veere heemmet, og denne
haemning kan potentielt vedvare flere ér efter opher af be-
handlingen. En komplet haamning af kroppens egen binyre-
barkfunktion efter endt behandling med prednisolon vil nad-
vendiggere behandling med hydrokortison.

Omkring 3% af den danske befolkning er i behandling med
binyrebarkhormon hvert &r, og har veeret brugt i adskillige ar-
tier. Dette til trods, er viden om betydningen af binyrebarkhor-
mon mangel efter prednisolon behandling sparsom - bade
hvad angar diagnostik, behandling og bivirkninger hertil.

vedstaden

Denne store gkonomiske bevilling til-
lader nu, at endokrinologiske afdelinger
pa Aarhus Universitetshospital, Odense
Universitetshospital, samt Rigshospita-
let, kan iveerksastte et nationalt studie af
patienter i langvarig prednisolon behand-
ling. Formalet er at skabe vidensbaserede
retningslinjer for diagnostik og behandling
af binyrerelaterede bivirkninger til binyre-
barkhormon-behandling (med seerligt fo-
kus pa binyrebarksvigt udlest af behand-
lingen).

2 af de planlagte studier
beskrives herunder.

REPLACE studiet:

Forsegets forméal er at undersege biny-

rebarkfunktionen hos patienter der plan-

meessigt  afslutter langvarig predniso-

lonbehandling. Patienterne rekrutteres
fra forskellige gigtafdelinger i Danmark, hvor de har veeret
behandlet for fx muskelgigt. De patienter som indvilliger i
deltagelse, og som viser sig at have let til moderat binyre-
barkhormon mangel, undergér lodtraskning om behandling
med enten placebo (uvirksomt stof) eller hydrokortison i 6 til
12 maneder. Effekten af hydrokortison behandlingen versus
placebo evalueres labende, i form af bl.a. maling af blodtryk,
veegt, vurdering af knoglestatus, muskelstyrke, blodsukre,
muskel og fedtveevsprover, hukommelse, samt spergeske-
maer vedr livskvalitet og sevn.

RESCUE studiet:

Forsegets formal er at undersege, om patienter med haem-
met egenproduktion af binyrebarkhormon under fortsat
lavdosis prednisolonbehandling oplever effekt pa heloreds-
relateret livskvalitet, nar de modtager stress-doser af hydro-
kortison ved sygdom og stress. Patienterne rekrutteres fra
forskellige gigtafdelinger i Danmark. Forsegspersonerne skal
dagligt registrere deres symptomer i en app (pa en smartpho-
ne), samt deltage i en raskke undersegelser med bl.a. maling
af blodtryk, veegt, vurdering af knoglestatus, muskelstyrke,
hukommelse, samt spergeskemaer vedr livskvalitet og savn.

Yderligere information om projektet kan fas ved henvendelse
til Randi Tei fra projektgruppen:
Randi Tei, randitei@rm.dk

Professor Jens Otto Lunde Jorgensen
Afdelingsleege Marie Juul @rnstrup
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BINYREBARKHORMONMANGEL

(PRIMAR, SEKUNDAR
OG TERTIAR BINYRE-
BARKHORMONMANGEL)

Pa generalforsamlingen var der
et medlem, der spurgte, om vi
ikke kunne lave et skema eller
lignende om de tre forskellige
"addison”-typer der findes.

Vi har allerede et sédant
skema, nemlig vores Infografik,
som kan ses pa foreningens
hjemmeside (midt pa forsiden).
Se https.//www.addison.dk/
infografik-om-addison-og-

cushing/

Her beskrives i billede og tekst
béade, hvor sygdommen opstar,
hvilke symptomer der er, og

hvilken behandling der kreeves.

Se ogsa graf i Jergen Han-
gaards foredrag (side 11), der
fint beskriver de tre forskellige
former.

Jette Kristensen

Binyrebarkinsufficiens 1 m:ﬁ'g

Hvad er binyrebarkinsufficens?

Binyrebarkinsufficiens opstir, nir kroppen ikke producerer tilstrekkelig m=ngde af
binyrebarkhormoner.
 Der findes tre former for binyrebarkinsufficiens i
S 7 . SR O
binyrebarkinsufficiens Der er to former binyrebarkinsufficiens
Sygdommen Sekundar Tertiar
lokaliseret il binyrerne  binyre barkinsufficiens med medicin,
Sygdommen er lokaliseret erlokaliseret der kortisol
il hypofysen il eller syntetiske former for
hh&hl.ll:t‘dulh’fn
hypofysen og binyrerne

©AdremINET  Infogmphic Bigyrebarkinsufficiens - Marts 203 -Fimal 24

JUBILAUMSSKRIFT
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JUBILAUMSSKRIFT

| anledning af, at foreningen nu havde bestaet i 25 &r, besluttede vi, at vi pa en

eller anden méde ville forteslle foreningens historie.

@konomien tillod ikke professionel hjeelp til en flot jubileeumsbog, sa efter
mange droeftelser faldt valget pa en tidslinje, hvor vi kort ville berette om de
vigtigste begivenheder i hvert af de 25 ar i et haefte pad max 24 sider.

Overlaege Jorgen Hangaard var sa venlig at skrive et flot forord og for un-
dertegnede var arbejdet med jubilasumsskriftet en sand nostalgirejse "down
memory lane”. Det vil det nok ogsa vaere for mange aeldre medlemmer, og
for vores nye medlemmer vil det forhabentlig give et lille indblik i foreningens
udvikling og dens aktiviteter igennem arene.

Jubileeumsskriftet blev udleveret til alle deltagere pa jubileeet og er nu vedhaef-

tet bladet til de medlemmer, der ikke deltog ved den lejlighed. God laesning.

Jette Kristensen
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BESTYRELSENS BERETNING

FOR ARET 2020

Sidste ars beretning sluttede med ordene: "Dette var be-
styrelsens beretning for aret 2019, da vi endnu levede i lyk-
kelig uvidenhed om Corona og Covid19, som efter arsskiftet
vendte op og ned pa alt i vores samfund.”

Og man ma sande, at pandemien overskyggede alt i aret
2020 og pavirkede alle aktiviteter, ogsé Addison foreningens.

Vi matte udskyde vores leenge planlagte jubilaeeum, general-
forsamlingen blev holdt digitalt, medlemsmader kunne vi hel-
ler ikke afholde, og ogsa alle rejser, konferencer og mader i
forbindelse med vores europeeiske arbejde blev aflyst eller
afholdt online.

Vi ndede lige at holde et enkelt bestyrelsesmede pa Hotel
Scandic i Kolding, hvor vi bl.a. fik de sidste detaljer i forbin-
delse med jubilsesumsarrangementet pa plads. Kort efter blev
landet lukket ned, s& vi méatte virtuelt have et ekstraordingert
bestyrelsesmade den 11. marts, hvor vi skulle beslutte, hvor-
dan vi skulle forholde os til jubileeum og generalforsamling.

Jubilseet blev, med bladende hjerte, udsat et helt ar “for at
veere pa den sikre side”, og det blev besluttet at afholde arets
generalforsamling digitalt.

De naeste bestyrelsesmader hhv. den 27. maj og den 3. ok-
tober blev afholdt som Zoom mader. Det gik ogsé fint, men
det er dog helt anderledes befordrende for samarbejdet at
ses personligt et par gange om aret.

Generalforsamlingen blev afholdt digitalt pad Zoom den 16.
maj. Det var forste gang vi prevede at afholde et storre mode
online, sa vi gjorde et stort forarbejde. Indkaldelse blev sendt
ud pr. mail sammen med dagsorden, stemmeseddel og no-
tater til regnskab. Beretning, regnskab og budget blev lagt ud
péa vores hjiemmeside. Pa den made var alt materiale tilgaen-
geligt for madet. Der deltog 20 medlemmer i denne online
generalforsamling.

| stedet for de vanlige medlemsmeader, et i Jylland og et pa
Sjeelland, arrangerede vi ga-turs-mader forskellige steder i
landet. | Gentofte den 23. august, i Fredericia den 5. sep-
tember, i Esbjerg den 12. september og i Aarhus den 19.
september. Et medlem af bestyrelsen deltog i hvert af arran-
gementerne, der startede med en gatur i skenne eller inte-
ressante omgivelser og sluttede med en kop kaffe — i god
afstand - pa en neerliggende cafe. | Aarhus for ferste gang
med maske.

Ogséa det store europaeiske Addison netveerksmede, som
vores forening skulle veere veert for i Kebenhavn i oktober,
matte aflyses og udsesttes til &ret efter. Den nordiske konfe-
rence, som skulle veere en integreret del af det europeeiske
made, blev dog afholdt online den 1. oktober med deltagelse
af repraesentanter for patientforeningerne i Island, Finland,
Norge, Sverige og Danmark.

Vores medlemstal kom over de 500 og vores gkonomi havde
det rigtig godt, ogsa i lyset af alle de aflyste aktiviteter.

Der blev udgivet 3 medlemsblade i hhv. februar, juni og no-
vember. P4 hjemmesiden kunne vi berette om udviklingen
i Corona-situationen og
videregive de rad til ad-
disonpatienter, som vi
fik fra leegerne. | vores
lukkede facebookgrup-
pe var der fin aktivitet
0g Vi kunne igen glaede
0s over, at alle holdt en
serigs 0og god tone.

Jette Kristensen,
formand
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FESTTALE

VED ADDISON FORENINGENS 25 ARS JUBILAUM

Hvor er det dej-
ligt, at s& man-
ge medlemmer
har syntes det
samme  som
0s, nemlig at
det er veerd at
fejre, at vores
forening nu har
= bestdet i 25 ar
- 0g den har ikke engang blot bestaet,
den er blevet storre og sterre for hvert
ar. Der bliver ved med at komme nye
medlemmer, og vi er nu en skare pa
over 500.

Ja det er langt fra det antal, foreningen
startede ud med for 25 ar siden. Da
var der kun 15. S& foreningen har gen-
nemgaet en rivende udvikling. Denne
udvikling kan vi alle veere stolte af, og
derfor har vi ogsé provet at illustrere
den i det jubilesumsskrift | alle har faet
udleveret, som gar helt tilbage til den
tid, hvor vi havde hjemmebagt bred
med til generalforsamlingerne og for-
eningen fik sin allerferste computer og
til nu, hvor vi er veerdsat partner i flere
europaeiske netveerk.

Derfor er vi glade for at kunne holde
denne fest i dag.

Men det er jo ikke bare at beslutte at
holde en fest, den skal ogsa planleeg-
ges, man skal finde et sted, man skal
finde ud af hvordan, man skal finde
nogle leeger, der vil give det et fagligt
indhold, der skal veere noget under-
holdning, noget mad etc. etc.

Og sa er der jo lige det der med oko-
nomien. Vi havde selv lagt lidt til side
gennem arene til dette formal, men det
var jo slet ikke nok, sé vi méatte ud med
tiggerstaven. Vi sendte ansegninger til
21 forskellige fonde og 5 af dem gav
tilsagn. Det var: Den Behmske Fond,
Jascha Fonden, Velux Fonden, Lem-
vigh-Mller Fonden og Skotejshandler
Ahrahamsen Fonden. Men ogsé Akti-
vitetspulien gav et tilskud. Derudover
fik vi stette fra Pfizer, som har stillet
SoluCortef ampuller til radighed for
vores injektionskursus i morgen. Pa
denne made var vi sikre pa, at vi kun-
ne gennemfare et eller andet arrange-
ment, men indsé at der ikke var noget
at rutte med. Sa vi blev enige om at

handle efter devisen: det skal ligne en
million, men ma ikke koste noget. Der-
for har vi veeret meget ngje med vores
valg. Og sagt pa godt jysk: det er da
ikke blevet sa ring’ enddal

Vi gik tidligt i gang med forberedel-
serne, og alt var klappet og klart til at
holde et brag af en fest i april 2020.
OG SA KOM CORONA ... Den ode-
lagde lige alt. Vi métte beslutte os for
en udsaettelse og teenkte, at nu ville vi
gé med livrem og seler og udsastte det
et helt &r, for s& var vi da sikret. TRO-
EDE VI. Foréret efter huserede Corona
stadig, og vi matte udsastte endnu
engang. Det har kostet mange nerver
og en del ekstra kortison. Men nu er vi
her, tredje gang var lykkens gang.

Men uden alle jer havde det jo ikke
veeret en rigtig fest, og derfor er vi sa
glade for at se jer alle sammen og for
at vores fornemmelse var rigtig, nem-
lig at mange ville bakke op om dette
arrangement — ogsa pa trods af Co-
rona - og det er bade nye og gamle
medlemmer.

>

AFSKED MED OVERLAGE
JORGEN HANGAARD

Jubileeet var Jorgen Hangaard sidste deltagelse i addisonforeningens aktiviteter, da han nu vil
nyde et meget velfortjent otium. Egentlig var Jergen Hangaard allerede géet pa pension ved ars-
skiftet, men han ville gerne opfylde sit lofte om at holde foredrag ved vores jubilesum.

Vi méatte derfor med vemod tage afsked med Jergen Hangaard, som igennem s& mange ar har
vaeret foreningens leegefaglige radgiver. Ja det var faktisk Jergen Hangaard, der dengang for
mere end 25 ar siden opfordrede til oprettelse af en patientforening. Siden da har han givet os
mange gode rad, veeret konsulent pa vores informationsmaterialer, holdt utallige interessante fore-
drag igennem érene og har i det hele taget staet foreningen bi pa alle méader.

Nu stér der andre ting pa programmet, bl.a. hans store hobby med iagttagelse af fugle i naturen. Derfor tak-
kede vi Jorgen for de mange ars loyale indsats med et vildtkamera, s& han bedre kan studere fuglene pé afstand.

Pa bestyrelsens og hele foreningens vegne.

Jette Kristensen



FAMILIETRAF

Den norske forening overvejer at arrangere et familietraef
om et par ar, og de vil gerne gere det i samarbejde med de

ovrige skandinaviske patientforeninger.

Inden vi starter en omfattende planleegning og ansagning
hos diverse sponsorer vil vi gerne "stikke en finger i jorden”

SIDE9

en af familierne kunne taenke sig at deltage i planleegningen.
Send venligt en mail til jette@addison.dk, hvis du mener, at

du og din familie kunne veere interesseret i at deltage, og
om | eventuelt ville deltage i planleegningen. (Det er selvfal-

og here, hvor mange familier med barn i vores forening, der

kunne veere interesseret i at deltage i et sddant familietresf. |

Jette Kristensen

den forbindelse kunne det ogsa vaere hensigtsmaessigt, hvis

gelig ikke bindende pa dette tidspunkt men blot en slags
hensigtserklaering).

Vi har ogsa besgg fra udlandet. Et
tegn pa, at vi ikke blot er en lille dansk
forening, men er en del af et sterre net-
veerk. Vi ville egentlig have inviteret alle
vores europeeiske kolleger med, men
fandt ud af, at det ville blive for stor en
mundfuld pa én gang, s& dem ser vi
separat til en konference i Kabenhavn
i oktober.

Men Johan, vores partner og gode ven
fra Holland er her. Han er en selvskre-
ven geest og samtidig repreesentant
for alle europeeiske addisonpatienter
— og for dem, der hver dag keemper
for bedre forhold for addisonpatienter
over hele Europa. Johan er ledsaget af
sin kone Marjo, som altid er ved hans
side og er et fornemt eksempel pa den
uvurderlige stotte en aegtefeelle er for

en addisonpatient. Sa dette skal ogsa
veere en hyldest til alle vores eegtefeel-
ler.

Johan har veeret en keempe stotte
gennem de sidste 7-8 &r, og det er
med hans hjeelp, at vi har kunnet tilby-
de vores medlemmer sa mange gode
produkter lige fra det europaeiske kri-
sekort, vores app, animationsfim og
meget andet.

Johan, | just mentioned — again - that
we are very happy that you are here to
share this event with us and that the
fact that we have visitors from abroad
is a sign that we are not just a small
Danish patient organization but that
we are part of a big European network
which we are very proud of. You are

here not just as a friend and dear part-
ner, but also as a representative for
all Addison patients in Europe and for
those who fight for addison patients
in Europe. And Marjo, you are always
at Johan'’s side ready to help and you
are a brilliant example of the invaluable
support that a spouse is for an addi-
son patient.

Men der er blevet snakket rigeligt i dag
og vil ogsé blive det i morgen, sé jeg vil
ikke sige s& meget mere end: lad os fa
en rigtig god fest og skal vi sé ikke alle
rejse os og rabe et trefoldigt hurra for
vores allesammens forening: HURRA,
HURRA, HURRA!

Jette Kristensen
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AFSKED MED
VORES KASSERER KIRSTEN

Nu er det endegyldigt, vi matte ved dette ars generalforsamling
tage afsked med vores kasserer igennem naesten 25 ar.

Kirsten havde allerede for mange ar siden besluttet, at nar hun blev 65 og gik pa
pension fra sit erhvervsarbejde, sé ville hun ogsé pensioneres fra Addison Foreningen,
som hun havde arbejdet sa hardt for i s& mange ar.

Hun gik ogséa, dengang for 5 &r siden, og vi havde en tarevaedet afsked. Men efter ikke
engang et ar matte vi pa vores greedende knae bede hende om at komme tilbage, da
vi ikke kunne klare os uden hendes ekspertise.

Kirsten kom heldigvis tilbage, men proklamerede allerede dengang, at hun kun ville blive et par
ar indtil vi fandt en afleser og allersenest til hun blev 70, og at det til den tid ville blive definitivt.
Den dag er nu kommet, og vi skal nok lade Kirsten nyde sit meget velfortjente otium denne gang.

Nu har vi heldigvis ogsa en veerdig afleser og er derfor fortrastningsfulde.

Heidi har allerede siddet i bestyrelsen et par ér, forst som suppleant og senest som fast bestyrelses-
medlem, der skulle overtage kassererjobbet. Hun matte dog sande, at hun med et kresvende fuldtids-
job og familie ikke vil kunne overkomme alle de opgaver, som Kirsten alene har taget sig af i alle arene.

Nogle af disse ma derfor delegeres ud. Ligeledes vil hun ikke love, at hun kan svare pa mails samme
dag, som hun modtager dem, men ma have faste arbejdsdage for foreningen. Men da det jo er
frivilligt, ubetalt arbejde, er vi sikre pa, at alle vil have forstaelse herfor.

Vi siger endnu engang Kirsten tusind tak for hendes keempe indsats for foreningen igennem de
mange ar. Kirsten har vaeret os en god kassemester og har med sin jyske bagage siddet tungt
pa finanserne, som hun har forvaltet til UG med kryds og slange til vores allesammens bedste.

Kirsten efterlader en god gkonomi, og der er virkelig styr pa medlemsregistret og statistikkerne.

Vi gnsker Kirsten alt godt i hendes post-addison tilveerelse, men vi haber da at se hende til
foreningens forskellige arrangementer i de naeste &r — nu som nydende aeresmedlem.

Pa bestyrelsens og foreningens vegne
Jette Kristensen
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FOREDRAG VED OVERLAGE,
PH.D. JORGEN HANGAARD

Addisonforeningens mangearige tro
stotte, Professor Jergen Hangaard
indledte den faglige del af jubileeet
med et speendende foredrag om ”Bi-
nyresvigt - mange arsager - for-
skellige udfordringer”. Jorgen Han-
gaard gar nu pa pension fra Odense
Universitetshospital, og vi er s& heldige
at leege Marie @rnstrup fra Arhus Uni-
versitets hospital overtager rollen som
vores kontaktlaege. Ogsa Marie deltog
i den faglige del af vores jubileeumns-
fejring med et ligeledes interessant
foredrag om "Behandling af binyre-
barkhormonmangel”. Begge preesen-
tationer fra leegerne kan findes under
LAGEFOREDRAG, hvis man logger
pa medlemssiderne pa vores hjiemme-
side www.addison.dk

Jorgen Hangaard indledte med at gra-
tulere foreningen med vores 25-ars
jubileeum og den enorme udvikling,
der er sket i denne periode, hvor vi er
géet fra at veere en lille forening med fa
medlemmer til i dag en stor ambitios
forening med over 500 medlemmer
og kontakter og pavirkningspotentiale
i béde ind- og udland. Desuden ret-
tedes en tak til bestyrelsen for deres
arbejde og til vores hollandske soster-
forening og ikke mindst dens formand
Johan G. Beun, som fortsat er en stor
stotte og samarbejdspartner for Addi-
son Foreningen i Danmark.

Binyrebarksvigt opstar, nar kroppen
ikke producerer nok binyrebarkhor-
mon i form af det livsvigtige hormon
kortisol og for nogles vedkommende
ogsé aldosteron. Tilstanden kan skyl-
des mange forskellige arsager og giver
mange forskellige udfordringer for den
enkelte.

En &rsag kan veere, at selve binyrebar-
ken er nedbrudt, oftest som felge af en
autoimmun reaktion, som har medfert,
at kroppens immunforsvar har ned-
brudt binyrebarken, der séledes trods
signaler fra hypotalamus til hypofysen

og videre til binyrerne, ikke produce-
rer (nok) binyrebarkhormon. Denne til-
stand, hvor det er selve binyrebarken,
der er skadet, kaldes normalt primaer
binyrebarksvigt eller Morbus Addison.

En anden é&rsag kan skyldes syg-
domme i hypofysen/hypotalamus, fx
en tumor, der forhindrer signalet om,
at der skal produceres kortisol i at n&
frem til binyrerne. Dette kaldes normailt
sekundeer binyrebarksvigt.

Overlaege Jorgen Hangaard, OUH

ddison.dk

pgelse af en
isonkrise
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Desuden taler man om tertiger biny-
rebarksvigt, néar binyrebarkhormon-
produktionen er nedsat som folge af
leengerevarende medicinsk behand-
ling for fx muskelgigt med et binyre-
barkhormon. Man kan behandle lokalt
med binyrebarkhormon eller syste-
misk (hvilket vil sige, at man indtager
medicinen, som feres med blodet
rundt i hele kroppen). Man mener, at
s& mange som 3 % af befolkningen
behandles med en eller anden form
for binyrebarkhormon (hovedsagelig
Prednis(ol)on. Op mod 40 % af disse
udvikler tertiser binyrebarksvigt i en
kortere eller leengere periode, og hos
nogle forbliver det kronisk.

Mennesker med en autoimmun syg-
dom, som fx primeer Addison, har
generelt en oget risiko for at udvikle
andre autoimmune lidelser. Som fx
diabetes, stofskiftesygdomme og per-
nicias anaemi.

Jorgen Hangaard fortalte ogsd om
binyrebarksvigt i form af APS (Auto-
immun Polyendokrin  Syndrom) type
1 og 2, der er henholdsvis medfedt
og optreeder i voksenalderen. Og om
AGS (Adreno Genital Syndrom), der
er en medfedt gendefekt-sygdom,
som ogsa giver nedsat binyrebark-
hormonproduktion samt forstyrrelser i
konshormonproduktionen.

Adrenal NFT

Efter en ivrig spergerunde blandt del-
tagerne tog Marie @rnstrup over og
talte neermere om behandlingen af bi-

nyrebarksvigt. Se side 16.

Matilde Kyst Behrens
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FORENINGENS 25 ARS

JUBILAUMSARRANGEMENT

Som med s& meget andet, lagde Corona ogsé sin klamme
hand pa vores store 25 ars jubileeum og tvang os til at ud-
skyde det hele to gange. Oprindelig skulle det veere afholdt
i foraret 2020, sa i foraret 2021, men begge matte opgives.

Men den 18. september 2021 kunne vi endelig byde velkom-
men til omkring 140 veloplagte og forventningsfulde jubilee-
umsgaester pa det dejlige hotel Scandic i Kolding.

Vi havde virkelig sat alle sejl til, og alle i bestyrelsen deltog
med stort engagement i arbejdet. Helga var ansvarlig for de
ydre rammer og festlighederne: hotel, mgdelokaler, mad,
drikke og musik, og med minutigs planleegning og stor kre-
ativitet fra hendes side gik det hele som smurt. Kirsten og
Heidi tog sig af tilmeldinger, registrering, butik og senere det
store regnskab. Matilde havde pataget sig det vanskelige re-
ferentjob og skrev referat af leegernes foredrag. Samtidig be-
styrede hun igennem weekenden en "pérerende café”, hvor
pargrende i pauserne kunne mades til en snak over en kop
kaffe. Karsten stod for den tekniske del, og undertegnede
sorgede for alt papirarbejdet: fondsansegninger, foredrag,
taler, kursus og jubileeumsskrift.

Vi madtes til en laekker frokost i restauranten, og séledes
styrket gik vi ind i det store medelokale til en velkomst og
for at here lsegernes foredrag. Pa bordene 1a der som en
lille gave fra foreningen til hver deltager en folder, der for-
uden program, menukort og skriveblok indeholdt en kugle-
pen med foreningens logo, et lille krisekort, en pilleeseske og
foreningens jubileeumsskrift.

Overleege Jorgen Hangaard, som nu desveerre er gaet pa
pension, holdt et spaendende foredrag om de forskellige ud-
fordringer ved og arsager til binyresvigt. Der var efter fore-
draget en masse spasndende og relevante spargsmal, som
Jorgen Hangaard beredvilligt besvarede til gleede for os alle
sammen. Men det betad ogsd, at da vores nye "forenings-
leege” Marie @rnstrup overtog mikrofonen til et foredrag om
behandling af binyrehormonmangel, var vi lidt i tidsned. Vi
beklager derfor, at Marie ikke helt fik den fornadne tid til at for-

teelle alt det, hun
egentlig  gerne
vile. Men vi var
alle enige om, at
Marie var et rigtig
godt bekendtskab,
og Vi vil helt sikkert se
mere til Marie pa fremtidige

mader. Se ogsa artiklen pa side 5 om det spaendende stu-
dieprojekt Double Edge, som Marie ikke ndede at uddybe
under foredraget.

Efter en god kaffepause med tiltreengt sedt, satte vi os igen
til rette for nu at lade os underholde pa en anden made. Og
vi blev bestemt ikke skuffede, naermere opfyldt af god energi
efter i neesten halvanden time at have motioneret lattermusk-
lerne i selskab med Karen Marie Lillelund og hendes bade
festlige og indsigtsfulde foredrag "Hold balancen — nyd livet”.

Herefter var det tid at f& checket ind pé veerelserne og fa et
lille hvil. Alle var festkleedte og i god stemning, da vi med-
tes i den store sal kl. 18.30 til festmiddag ved smukt deek-
kede borde. Helga bad velkommen og fortalte om aftenens
program og den leekre menu, der ventede os: Marinerede
krebsehaler med varmreget laks, grillet kalvetykstegsfilet
med skovens svampe og arstidens rodfrugt afsluttende med
chokolade fondant og sorbet.

Middagen blev akkompagneret af dejlig pianomusik, og mel-
lem retterne og talerne underholdt Christoffer Brodersen med
festlige sange, som
vi alle sang med péa
0g skenne ballader,
som vi kunne sveer-
me til.

Efter formandens
festtale blev der ud-
naevnt  eeresmed-
lemmer, som det er
blevet tradition ved
foreningens  jubi-
leeer. Farst vores anciennitetsaeldste medlem og den eneste
tilbage fra den ferste bestyrelse, Ellen Nielsen, dernaest vores
dirigent igennem alle &rene, Bjarne Rasmussen, og til sidst
vores aeresgaest Johan Beun fra AdrenalNET i Holland, som
har betydet s& meget for vores forening.

Et af vores medlemmer, Solveig Bruun, overraskede os der-
efter ved at steppe op pa scenen og recitere et hyldestdigt til
addisonforeningen frit efter P. Sarensen Fugholm.
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Den norske forening MAF
har felgende leegerad ved mangel
pa Florinef til patienter med
primeer binyrebarksvigt

1) Spar pa tilgeengelig medicin ved at saenke dosis. Bruger man 1 tablet 4 0,1 mg daglig,
kan man reducere til en halv tablet og som kompensation @ge indtaget af salt.

2) Gar man helt tom for Florinef, ma saltindtaget @ges endnu mere. Samtidig kan man,
hvis man feler sig kvalm og svimmel, @ge indtaget af kortison, f.eks. ved at tage en
ekstra dosis pa 10 mg (geelder bade hydrokortison- og Plenadren-brugere).

3) Hvis disse tiltag ikke virker og man feler sig darlig, kontakt

da behandlende leege for rad og eventuel undersegelse.

Kilde: Professor Eystein Husebye
til den norske forenings hjemmeside

~

)

Meette og i godt humer efter laekker mad og gode snakke
hen over bordene, var det dejligt at blive budt op til en sving-
om til Christoffer og bands flotte dansemusik, som afsluttede
festaftenen.

Sendag madtes vi igen, maske ikke helt sa friske som dagen
for, men dog styrket af et gedigent morgenbord med en til-
treengt kop kaffe. Generalforsamlingen bed pa valg af en ny
suppleant, Katja Hansen, som gerne vil ind i bestyrelsen men
forst lige som "fal” det forste ar. Det bliver dejligt at fa nyt ungt
blod i bestyrelsen og er noget, vi glaeder os meget til.

Desvaerre matte vi ogsa sige farvel til vores kasserer, Kirsten
Tolstrup, igennem mere end 20 &r, som nu gar pa pension.
Men Kirsten blev ved denne lejlighed udnaevnt til seresmed-
lem, s& vi hdber at nyde godt af hendes selskab til vores ma-
der mange ar endnu. Og Heidi, hendes aflaser, har allerede
vist hvad hun dur til, s vi er fortrestningsfulde.

Efter kaffepausen, hvor der igen var sgdt og forfriskninger,
blev der linet op til SoluCortef injektionskursus. Under kyndig
vejledning af sygeplejerske Malene Vestergaard bed det pa
stor koncentration, mange latterudbrud men ogsa til slut en
god indsigt og tilfredse nik, at nu havde man faet grebet om
det.

Til slut preesenteredes vores helt nye hiemmeside, som var
foreningens jubileeumsgave til os alle. Den blev modtaget
med stor applaus, og vi gleeder os til at tage den i brug.

Sa var der kun tilbage at sige farvel og tak for denne gang.
Men uden mad og drikke, duer helten ikke, s& alle kunne
styrke sig ved en herlig frokosttallerken inden hjemturen.

Jette Kristensen

STEMNINGSBILLEDER
PA DE NASTE SIDER )
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Kirsten deler navneskilte ud

|

Geesterne ankommer

Bestyrelsen preesenteres

Klar til injektionskursus

Helga byder
velkommen

Der danses

Johan holder tale
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WAL £resmediemmer udnasvnes

st

sireryes ™

Der hyggesnakkes

Karen Marie Lillelund

Ogsa laegerne nyder Karen Marie




S? SIDE 16

FOREDRAG VED AFDELINGSLAGE

MARIE ORNSTRUP

VED FORENINGENS 25 ARS JUBILAUM

Marie indledte med at praesentere sig
selv. som vores nye kontaktleege og
med at lykenske foreningen. Hun glee-
der sig til at tage over efter Jergen Han-
gaard, selvom hun mener, det er store
sko, hun skal fylde ud.

Kortisol er et livsvigtigt stresshormon,
som erstattes med hydrokortison i de
tilfeelde, hvor man ikke selv producerer
(nok) kortisol. Det er imidlertid ganske
vanskeligt at forsege at efterligne krop-
pens naturlige degnrytme og sikre, at
man indtager lige netop den masngde
hydrokortison, man har behov for, hen-
set til sit aktuelle behov. Hverken for
meget — eller for lidt. Malet med den
medicinske behandling méa veere at
forhindre komplikationer og akut mangel (ogséa kaldet Addi-
son krise) samt at optimere livskvaliteten for patienten. De
fleste patienter behandles i dag med hydrokortison i tablet-
form og nogle ogsd med florinef, som erstatter aldosteron.
Halveringstiden for hydrokortison, dvs. den tid det tager for
halvdelen af en given dosis medicin at vaere opbrugt, er pa
kun 1 %2 -2 timer. Den almindelige dosis ligger typisk pa mel-
lem 10-25 mg hydrokortison dagligt i normalsituationer. Of-
test s&dan at man tager den sterste dosis om morgenen og
herefter tager yderligere 1-2 mindre doser i lobet af dagen.
Det vil sige, at man skal vesre opmaerksom péa at ege sin
hydrokortison-dosis i stressede eller belastede situationer,
hvor kroppen normalt selv ville producere mere kortisol. Det
kan veere i forbindelse med sygdom, feber, fysisk eller psy-
kisk belastning s& som treening eller angst m.v. Uanset man
forsgger at opna det mest optimale behandlingsniveau, sa
oplever nogle patienter, at de har et nedsat funktionsniveau
0g en nedsat livskvalitet.

Afdelingslaege Marie @rnstrup

Der findes ogsé et depottablet-prasparat (Plenadren) som ta-
ges én gang i degnet om morgenen og herefter afgiver medi-
cinen lebende over det naeste dagn. Denne medicin er imid-
lertid meget bekostelig, og det har samtidig ikke veeret muligt
at pavise en staerkt foraget, men dog en lille aget livskvalitet,
hvorfor denne behandling ikke er saerlig udbredt anvendt.
Det er op til den enkelte behandlende leege at vurdere, om
anvendelse af Plenadren er indiceret i den enkelte patients
tilfeelde. For barn, som skal have ganske smé doser, findes
desuden et granulat-preeparat, der hedder Alkindi, som gor
det muligt at dosere nemt, og for bernene er det lettere at
indtage, da det kan drysses ud pa fx mad eller drikke.

Med udgangspunkt i bl.a. vores stressskema (som ogsa fin-
des pa foreningens hjemmeside) gennemgik Marie herefter,
hvilke tegn pa henholdsvis over- og underdosering, man skal
vaere opmeerksom pa, og hvilken behandling, der vil veere
den rette, nar man oplever forskellige grader af bade psykisk
og fysisk stress/belastning. Hvis man ikke far kompenseret
ved at oge hydrokortison i tilstreekkelig grad, er der risiko
for en egentlig Addison krise, der er en livstruende tilstand.
Da man ogsa ofte bliver kognitivt udfordret af at veere un-
derkompenseret, er det ogsé en god ide, at parerende eller
arbejdskolleger m.fl. er orienteret og instrueret i, hvordan de
skal handtere en eventuel Addison krise. Marie henviste her
til foreningens gode animationsfiim, som kan findes pa hjem-
mesiden. En af de hyppigste arsager til en Addison krise er
opkast/diarré og feber. Krisen kan behandles med injektion
af Solu-Cortef®, som alle patienter med binyrebarksvigt ber
veere i besiddelse af.

Afslutningsvis neevntes muligheden for, at tablet Acecort
med farvede hydrokortisontabletter i flere doseringer er pa
vej til Danmark. Tabletterne findes i Holland, og vi haber, at
denne mulighed for yderligere at justere den daglige dosis
ogsa bliver en realitet i Danmark. Det ma fremtiden vise.

Adrenal insufficiency, Hahner et Al, Nature Reviews Disease Primers volume 7, Article number: 19 (2021)

Upcoming?

Acecort (hydrokortison)
« Markedsfert i Holland

+ Godkendti 1mg, 5mg og 10mg
« Evtogsai2mg og 3mg?

* Nemmere at titrere dosis

» Farvekoder afh af dosis

« "Smagsneutraliseret”

Maske pa vej til Danmark
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Et andet fremtidsperspektiv er muligheden for behandling
med en pumpe, der indgiver hydrokortison i flydende form,
0g som nogle f& patienter i Danmark og andre lande anven-
der med god effekt. Ogsa med pumpebehandling far patien-
ten en saerligt god mulighed for at efterligne sin mest natur-
lige degnrytme produktion og for at mikrodosere efter behov
og dermed forhabentlig undgé bade over- og underdosering.

Marie naevnte ogséa et spaendende studie vedr. tertiser biny-
rebarksvigt "Double Edge”, som netop nu foregar i et sam-
arbejde mellem universitetshospitalerne i Aarhus, Odense og
Rigshospitalet. Desveerre tillod tiden ikke at ga nasrmere ind
pa dette interessante forskningsprojekt, sd Marie lovede at
skrive en separat artikel om det til vores medlemsblad. Se
side 5.

Upcoming?

e
Time sagasa )

+ Dyrlgsning
« Teknisk snilde
« Studier med harde endepunkter mangler

« Opgerelse:

« Livskvalitet?
« Faerre bivirkninger pga lavere degndosis?

« Forbeholdt meget fa patienter (Claus Gravholt, AUH)

+ Reduktion i indleeggelser for addison krise?

Herefter fulgte endnu en aktiv spargerunde inden vi takkede Jergen Hangaard og Marie @rnstrup for deres villighed til at stille
op og dele ud af deres store viden og erfaring.

Matilde Kyst Behrens

GATURSARRANGEMENT

Vi medtes 5 deltagere til en gatur langs
Frederik den VII's kanal. Der blaeste en
frisk og kelig vind fra Limfjorden, sé vi
besluttede at gé i las pa stien langs ka-
nalen i stedet for at ga pa stranden.
Under gaturen snakkede vi om lgst og
fast om livet med Addison.

Efter en frisk gétur var det tid til at sege
lee i Kanalfogedens Kakken til kaffe og
kringle. Her fortsatte den gode snak:

. om vederlagsfri medicin som alle
far, nogen henter selv og andre far den
tilsendt
... om Solu-Cortef som kun en af os
ikke har hjemme. Heldigvis har ingen
haft brug for den. (husk at kigge pa
udlgbsdatoen)

....om tilknyttet hospital og leege. De
fleste er i det store og hele tilfreds.
Der blev dog neevnt, at nogen leeger
maske forsemmer at lytte ordentlig til
patienten. Det er trods alt os, der kan
meerke, hvordan vi har det.

En fortalte, at laegen mente, at der ab-
solut ikke skulle tages medicin senere
end kl. 16. Han felte at han en gang
imellem havde brug for 2 tablet ved
sengetid for at fa ro i kroppen og veere
nogenlunde frisk dagen efter. (Det har
jeg ogsa prevet, og det virkede ogséa
for mig)

ILOGSTOR, LORDAG DEN 26. JUNI 2021

....om Corona- pandemien og kontrol.
To havde faet udsat kontrollen i 2020,
en havde brugt video kontrol og resten
var efter udseettelse medt til fysisk
kontrol

... om felgesygdomme/andre sygdom-
me og hvilken indflydelse de kan have
pa Addison.

Vi ndede ogsa at f& en snak om job og
Addison og om vigtigheden af, at ens
partner ogsa kender til Addison.

Et rart mede, hvor antallet gjorde, at
alle kunne tale sammen. Vi takkede af
og habede at mades igen, maske til
jubileeet.

Kirsten Tolstrup
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NORDISK/EUROPAISK KONFERENCE

Efter mere end et ars udseettelse
fandt vi et hul i pandemien og kunne
gennemfere vores leenge planlagte
europaeiske konference i Kebenhavn
den 15.-17. oktober. Den danske ad-
disonforening var i ar veert for denne
4th European Adrenal Patient Network
Conference, som tidligere var afholdt i
Bergen (2011), Oslo (2014) og Milano
(2017).

Den nordiske konference, som de
skandinaviske addisonforeninger af-
holder hvert ar i oktober, blev denne
gang integreret i den europeeiske kon-
ference og fik selvfolgelig indflydelse
péa program og dagsorden.

To repreesentanter hver fra ni europasi-
ske foreninger fandt vej til Kebenhavn,
mens fem lande af forskellige grunde
ikke kunne deltage. Disse fem var dog
meget interesserede i konferencen, sa
vi besluttede at livestreame fra konfe-
rencen, séledes at man kunne felge
med og interagere via en chat funktion.
Ved at livestreame ville vi ogsé fa en
video fra konferencen, som vi senere
kunne leegge ud pé vores hjemmeside
til gleede for foreningens medlemmer.
Ligeledes er videoen og preesenta-
tioner lagt ud pa www.adrenals.eu, sé
medlemmer fra de ovrige europaeiske
foreninger ogsa vil kunne se indholdet
via et password.

Det er dyrt at livestreame, men vi var
sé heldige at f& en generes dona-
tion fra et hollandsk medicinalfirma,
AcePharma, som gjorde det muligt

for 0s. Et andet medicinalfirma HRA
Pharma havde ogsé veeret venlig at
stette konferencen, ligesom vi havde
ansogt Aktivitetspulien om midler og
faet stotte fra Nordens Velfeerdscenter.
Uden den slags donationer er det ikke
muligt for en enkelt patientforening at
gennemfere en sédan konference, og
heldigvis er der ude omkring forstaelse
for vigtigheden af at stotte patientsam-
fundet i deres forskellige aktiviteter.

Konferencen blev ekstra interessant
ved at tre hejtprofilerede endokrinolo-
ger havde givet tilsagn om at deltage
og dele ud af deres viden. Professor
Eystein Husebye fra universitetsho-
spitalet i Bergen, Norge, professor Al-
berto Pereira fra universitetshospitalet
i Leiden, Holland og desuden leder af
Endo-ERN, og vores egen professor
Marianne Andersen fra universitetsho-
spitalet i Odense. | lgbet af fredagen
horte vi interessante foredrag fra hver
af leegerne. De deltog ogsa med vigtigt
input i vores diskussioner om krisebe-
handling og tilgeengelighed af nedven-
dig medicin, og om aftenen madte vi
dem péa en helt anden made til vores
feelles middag og sociale samveer pa
Teatercafeen under Det Ny Teater.

Om lerdagen rejste leegerne hjem, og
vi patientreprassentanter tog fat pa vo-
res egen dagsorden. Dagen startede
med, at hvert land preesenterede sin
forening i et slideshow, sa vi fik et ind-
tryk fra alle europeeiske foreninger med
de ligheder og forskelligheder, der er.

Herefter diskuterede vi, om vi skulle
danne et mere formaliseret netveerk,
en slags europeeisk binyreforening
med et navn og medlemskab. Fordelen
kunne veere et mere naert samarbejde
med de europeeiske endokrinologiske
institutioner, en sterre stemmeveegt
hvis vi alle star sammen og taler med
én stemme og et bedre sammenhold.
Ulempen ville maske vaere ekstra ar-
bejde, hvem skulle/kunne sta i spid-
sen og veere tovholder etc. Det blev
en god og konstruktiv diskussion og
ogsa de online deltagende repreesen-
tanter deltog flittigt i debatten via chat
funktionen. Vi blev enige om, at vi hver
iseer skulle drofte spergsmalet i vores
respektive bestyrelser og tage ende-
lig stilling ved neeste made, som skal
forega virtuelt allerede naeste forar.

Et andet vigtigt emne var medicintil-
geengelighed. Mange sydeuropaeiske
lande har meget vanskelig tilgang til
hydrokortison og nogle har slet ikke
mulighed for at fa SoluCortef.

| den forbindelse havde vi forberedt et
spargeskema, som skulle udfyldes af
de europaeiske foreninger. Vi diskute-
rede udkastet, lavede sammen nogle
eendringer og besluttede at rundsende
det opdaterede skema inden for de
naeste par uger. Dette skulle s& veere
forleberen (provekorsel) for en stor un-
dersegelse, man vil lave i Endo-ERN
regi om dette emne i begyndelsen af
det nye ar.
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TAK TIL VORES SPONSORER

VED VORES 25 ARS JUBILAUM OG VORES
4TH EUROPEAN ADRENAL PATIENT NETWORK CONFERENCE

Vi skylder stor tak til Den Behmske Fond, Jascha Fonden, Velux Fonden, Lem-
vigh-Muller Fonden og Skotejshandler Ahrahamsen Fonden for deres genergse

stette til vores jubilssum.

Ogsa en dybtfelt tak til Pfizer, som stillede SoluCortef ampuller til radighed for
injektionskurset pa vores jubileaum og tak til Aktivitetspuljen for stotte.

Vi retter ogséa en hjertelig tak til HRA Pharma for deres fornemme bidrag il
vores Europaeiske Konference i Kebenhavn og til ACEPharma for at gere live

streaming af konferencen mulig.

Bestyrelsen

Den hollandske forening fortalte om
nye hydrokortisontabletter, der netop
er blevet registreret i Holland og er
blevet en stor succes. Det er tabletter
med lavere indhold, 1 mg, 2 mg, 3 mg,
5 mg og 10 mg tabletter med forskellig
farve for bedre genkendelse og over-
trukket, sa de ikke har den bitre smag
af kortison. Der er allerede gang i mar-
kedsferingsansagninger i flere andre
europeeiske lande, bl.a. Danmark, og
dette var naturligvis noget, alle var me-
get interesserede 1.

Vi talte ogs& om vanskeligheden ved
at finansiere vores aktiviteter. Stetten
haenger ikke pa treserne, sd man skal
arbejde hardt for at finde penge. Vi
blev enige om at hjeelpe hinanden med
hver vores erfaringer og underrette de
andre, hvis man far gode ideer.

Andre emner pa dagsordenen var,
hvordan vi kan fa bedre indflydelse
péa forskningen i vores sygdom, hvor-
dan vi bedst udbreder vores viden,
og hvordan vi optimalt kan udnytte
patientrepraesentationen i Endo-ERN.
Ogsa forskellighederne i nord og syd

blev droftet, og vi fandt ud af, hvor vig-
tigt det er at stotte hinanden pa tveers
af landegraenserne.

Men det var heldigvis ikke arbejde og
sygdom det hele, der var ogsa tid til
socialt samveer efter “fyraften”. Fre-
dag aften madtes vi som sagt til feelles
middag i den interessante Teatercafe
under Det Ny Teater. Her fik vi dejlig
mad, inspireret af forestillingen "Spille-
mand pa en tagryg” som netop var pa
repertoiret pa teatret. Lerdag aften var
vi i Tivoli, som havde aben med hallo-
ween tema. Det var en stor oplevelse
for de deltagere, der kun havde hort
om Tivoli men aldrig veeret der, s& der
blev fotograferet los. Vi havde bestilt
bord til os alle i den folkelige restaurant

Groften, hvor vi fik dansk “koldt bord”,
som gav anledning til mange gode
snakke om mad og kultur i de forskel-
lige lande. At der sa var "tyroleraften”
i Groften med festlig musik, gjorde jo
ikke oplevelsen ringere.

Sendag formiddag havde vi evalue-
ring, og konferencen sluttede omkring
middag. Der var generel enighed om,
at konferencen havde veeret en suc-
ces, og at deltagerne fik meget med
hjem. Alle skulle hjem i lobet af efter-
middagen, s& nogle kerte direkte il
lufthavnen og andre havde lige et par
timer til at se pa det indre Kebenhavn
inden hjemturen.

Den optagede video fra konferencen
og laegepraesentationerne kan ses pa
addisonforeningens hjemmeside, pa
Medlemssiden under LAGEFORE-
DRAG. Foreningernes praesentatio-
ner kan ses pa hjemmesiden under
EUROP/AISKE FORBINDELSER.

Alt kan ogsa ses pa https.//adrenals.
ew/meeting/copenhagen-2021/

Jette Kristensen
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REFERAT AF GENERALFORSAMLING

I ADDISON FORENINGEN

SONDAG DEN 19. SEPTEMBER 2021 | KOLDING

Sammen med indkaldelsen til generalforsamlingen var alt
materiale tilgeengelig for alle stemmeberettigede medlemmer
péa dagen. Der var medt 61 stemmeberettigede op til gene-
ralforsamlingen inkl. bestyrelsen.

Velkomst ved formand Jette Kristensen. Generalforsamlin-
gen gennemfares i & sammen med vores jubilasum og derfor
takker vi for det store fremmede.

A. VALG AF DIRIGENT

Som foreslaet af bestyrelsen varetager Bjarne H. Rasmussen
rollen som dirigent. Bjarne Rasmussen konstaterede at ge-
neralforsamlingen var lovlig indvarslet og derfor beslutnings-
dygtig. Herefter fik formanden ordet.

B. BERETNING OM FORENINGENS

VIRKE | DET FORGANGE AR

Jette Kristensen fremlagde bestyrelsens beretning for det for-
gangne ar. Herunder blev der fortalt, at de mader og aktivite-
ter bade nationalt og internationalt, som bestyrelsen normailt
deltager i for at fremme kendskabet til Addison, i 2020 méatte
udskydes eller afholdes online pga Corona pandemien. Med-
lemsmaderne blev erstattet af ga-turs-mader flere forskellige
steder i landet, bestyrelsesmader blev afviklet online og det
samme gjaldt de europeeiske netvaerksmader. Tiden blev i
stedet brugt til udvikling af forskelligt informationsmateriale.
Beretningen bringes i medlemsbladet og pa foreningens
hjemmeside. Beretningen blev efterfelgende godkendt.

Udgifter var samlet 185.000 kr. — hvilket bl.a. var udgifter til
jubileeum, herunder forskud og depositum péa foredrag og
musik. Vi har genoptrykt vores "Lev godt med Addison”- det
kostede 10.000 kr. S& har der veeret udgifter til administration
pa samlet 68.000 kr., hvilket er gaet til bl.a. ny pc, flerbruger-
aftaler pa vores it 0.a.

Vores statusbillede er, at vi har aktiver og passiver for i alt
804.000 kr. — det er dels de likvide beholdninger, som skal
anvendes til jubilaset, der udger den Klart sterste post pa ak-
tivsiden, og vores egenkapital p& passivsiden — samt vores
fondsmidler pa begge sider af balancen.

Regnskabet blev godkendt.

D. INDKOMNE FORSLAG
Der er ikke indkommet forslag.

E. FREMLAGGELSE AF BUDGET

FOR INDEV/ARENDE REGNSKABSAR

Budgettet for 2021 og 2022 er lagt ud til interesserede med-
lemmer og gennemgas af kassereren i store trask.
Budgettet er labende blevet revideret grundet de foretagne
udseettelser og aflysninger som felger af Corona/Covid19-
situationen.

Kontingent i 2021: 80.000 kr. Bestyrelsen besluttede at
nedseette kontingent for 2021 til det halve. Begrundelsen

C. FREMLAGGELSE AF FORENINGENS A
REGNSKAB | REVIDERET STAND TIL

GODKENDELSE

Regnskabet er lagt ud sé interesserede
medlemmer kan se det og gennem-
gas af kassereren i store treek. Vi har
i 2020 haft et sterre overskud, hvilket
bl.a. skyldes at vi har modtaget diverse
midler til afholdelse af jubileeum, som
igen grundet COVID19 blev udskudt il
2021.

Vi har i 2020 haft et overskud pa
140.000 kr. Der har veeret indteegter
for samlet 325.000 kr., som er 151.000
kr. i kontingent samt 163.000 fra Sund-
heds- og eeldreministeriets driftspulje,
hvilket er det sterste tilskud der kan
gives, og som vi er glade for at have
faet del .
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var det store overskud, foreningen havde i 2020 pa grund af
manglende aktivitet, som skyldes Covid 19.

Yderligere oplysninger kan ses i specifikationerne til budget-
tet.

Fremleeggelse af budgetskitse samt fastleeggelse af kontin-
gent og bidrag til selvhjeslpsgrupper for det kommende é&r,
2022.

Kontingent for 2022 fastsat til 300 kr. for ordingere medlem-
mer, 250 for stottemedlemmer samt sygehuse. Selvhjeelps-
grupper uaendret 25 kr.pr. medlem.

F. VALG AF BESTYRELSE OG SUPPLEANT

Karsten Filsg og Helga Vaarbjerg er pa valg — de genopstiller
begge og modtager genvalg.

Kirsten Tolstrup genopstiller ikke — Vi takker Kirsten for mange
ars tjeneste i foreningen. Kirsten far et aeresmedlemsskab.
Katja Gry Hansen stillede op som suppleant og blev valgt.
Jette Kristensen, Matilde Behrens og Heidi Helander er ikke
pavalg i ar.

G. VALG AF EKSTERN REVISOR
Revisor Beierholm blev genvalgt

H. EVENTUELT

Et medlem spurgte, om der ikke kunne laves skema pa fx
hjemmesiden over hvilke sygdomme der er, primaer, sekun-
deer, Tertieer.

Jette Kristensen praesenterede til slut vores nye hjemmeside.

Alle punkter pa dagsordenen blev godkendt af delta-
gerne.

Heidi Helander Bjarne H. Rasmussen
Referent Dirigent

NYT FRA BEREDSKABSTJENESTEN

NU BLIVER GRANSEOVERSKRIDENDE
AMBULANCEHJALP MERE SMIDIG

Der bliver snarest etableret en digital integration og dermed
direkte forbindelse mellem AMK-vagtcentralen i Odense og
den tyske vagtcentral i Harrislee. Det vil sikre, at de tyske
ambulancer, som daekker en del af Senderjylland, kan rykke
hurtigere ud, ligesom risikoen for fejl bliver mindre, nér de
nuveerende — og manuelle — processer afskaffes.

ACCEPTERER DARLIGERE SERVICENIVEAU
FOR AMBULANCER | MIDTJYLLAND

Fremover vil det kun skulle veere 55 pct. af de midtjyske
ambulancer, som skal veere fremme indenfor 15 minutter,
nar der rykkes ud til hastegrad B. | dag er det 60 pct. af
ambulancerne. Det har de midtjyske regionspolitikere ved-
taget, og baggrunden er dobbelt: Dels overholdes malet om
55 pct. ikke i dag, dels skal flere B-karsler fremover teelles
med i statistikken.

NY APP SKAL HJALPE AMBULANCEREDDERE MED
AT VISITERE PATIENTER TIL KORREKT HOSPITAL

| lobet af december venter Region Syddanmark at kunne
tage en ny app i brug, som skal hjeelpe ambulancereddere
og leeger med hurtigere at treeffe beslutning om, hvor akutte
patienter skal transporteres hen. Pa baggrund af forskellige

data foreslar app’en, hvilket sygehus, patienten skal kares til.

REGION VIL LEASE 1

8 NYE AMBULANCER

Region Hovedstaden har besluttet at hjemtage ambulance-
kerslen i Hvidovre-delomradet, som primaert omfatter den
ambulancekersel, der i dag varetages af Hovedstadens Be-

redskab. Derfor har regionen nu behov for at investere 22 mio.

kr. i en leasingramme, som skal gere det muligt at kebe 17
ambulancer, en XL-ambulance samt et sékaldt driftskoretgj.

AMBULANCERNES RESPONS-
TIDER | 3. KVARTAL 2021

Den danske ambulancetjeneste er under pres, og det il-
lustreres af de nyeste tal for ambulancernes responstider. |
3. kvartal var ventetiden pa en ambulance saledes markant
hojere end i 2. kvartal i alle regioner. Veerst ser det ud i
Region Sjeelland, hvor andelen af hurtige udrykninger faldt
med over 3 procentpoint, og i Region Nordjylland og Region
Hovedstaden, hvor faldet var pa 2 procentpoint.

Beredskabstjenesten
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SOLU-CORTEF INJEKTIONSKURSUS

Det er slet ikke s& nemt at give hverken sig selv eller andre en indsprejtning. Det métte vi sande under Solu-
Cortef injektionskurset pa jubilaesumsweekenden.

Der blev bakset med néle og rystet ampuller og grinet meget, da vi skulle preve at mikse vasske og pulver,
saette forst den ene nal pa, sé den anden og til sidst trykke luftbobler ud af nalen for siden at stikke den i
appelsinen, der skulle gere det ud for et patientlar. Men vi var alle enige om, at det var godt at prove.

Det startede ellers med, at vores kursus hang i en tynd trad. Den sy-
geplejerske, der for lang tid siden havde givet sit tilsagn til at lede
kurset, blev syg og det var nassten umuligt at fa fat i en anden
sygeplejerske (specielt i disse tider). Men Helga hjalp os ud af
kniben. Hun kontaktede sin niece, Malene Vestergaard, som
er sygeplejerske pa AUH, og denne var sé venlig at springe
til med kort varsel. Og hun var virkelig et godt aktiv. Ledede
kurset med bade autoritet, tAlmodighed og paedagogisk
venlighed, s vi til sidst, efter flere forgaeves forseg, fik det
leert.

Pfizer havde doneret SoluCortef ampullerne, som personligt
blev bragt til stedet af en repreesentant fra firmaet. Det var ikke
rigtig SoluCortef, men sakaldte "dummies”, som er lavet til in-
struktionsformal. Vi havde selv skaffet ndle, sprejter og desinfektions-
servietter og hotellet havde serget for appelsiner til at stikke i. Ligeledes

fik alle udleveret en instruktionsfolder "SoluCortef injektion ved en addison-
krise”, som ogsé kan downloades fra addisonforeningens hjemmeside. Her findes den bade i A-4 format og
i et mindre format, der kan foldes til at passe ned i lommen péa nodtasken.

Som sagt, er det ret vanskeligt at give en indsprejtning med SoluCortef, specielt i en krisesituation, sé det
er vores store gnske engang at fa en slags injektions-pen, som ogsé diabetikerne har, hvor man ikke skal
blande vaeske og bakse med forskellige néle. Men det helt store problem i den sammenhasng er dbenbart
holdbarheden af kortison. Nar farst veeske og pulver er blandet, er holdbarhedstiden meget begraenset, og
det duer jo ikke til en akutpen, der normalt ligger meget lang tid i en skuffe, for den en dag pludselig skal
bruges.

Pfizer repraesentanten deltog ogsa selv i kurset, da hun aldrig havde prevet det fer. Hun fik séledes syn for
sagn, at den nuveerende SoluCortef ikke er en hensigtsmaessig metode, sa hun lovede at bringe det videre
i systemet for at fremskynde forskningen i en autoinjektor pen.

Vi takkede sygeplejerske Malene med
en flot gavekurv for hendes indsats

og Pfizer repreesentanten med
en buket blomster.

Jette Kristensen
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Vi var i alt 8, der madtes denne son-
dag eftermiddag.

Det regnede heftigt omkring kl. 14 og
tordnede lidt, sa vi blev enige om, at vi
tog kaffen ferst og sé kunne vi afvente
vejret og stemningen til efter — kaffen
trak dog ud, sa det var blevet sent
0g Vi besluttede at kere hver til sit og
gemme gaturen til en anden gang med
bedre vejr.

Vi var 4 med Addison -alle havde pri-
maer Addison. De fleste havde ligele-
des en eller flere folgesygdomme, som
x Vitiligo, lavt stofskifte, leddegigt mm.
Der var 4 parerende med.

GATURSARRANGEMENT
I RODVIG, 20. JUNI 2021

Alle var enige om, at det
var en god méade at mo-
des pa, og fa udvekslet
erfaringer.

Alle fortalte om deres for-
lob fra lige for diagnosen,
og hvordan man ople-
vede dagene der, og hvor
lang tid/kort tid, der gik,
indtil diagnose blev stillet.
Vi fik ogsa vendt, hvordan
vi alle havde det i dag, og
hvordan vi oplevede det med de en-
dokronologiske afdelinger/ambulato-
rier hvor vi herte til, herunder om at f&
udleveret medicinen og Solucortef.

Det er altid givtigt at
here om andres op-
levelser, og kan kun
anbefales til andre —
s& meld jer gerne til,
nar der bliver slaet op
omkring cafe arrange-
menter, eller kom med
onsker til, hvor | kun-
ne teenkes at mades,
sa vil vi se, om det kan
arrangeres.

Der var igen stor forskel pa, hvordan
man havde oplevet det bade i for-
bindelse med diagnosen og ved de
efterfolgende kontroller. Det er stadig
utroligt, at der skal vaere sédan en for-
skel mellem de enkelte sygehuse/am-
bulatorier.

Vivar alle rerende enige om, at ved fle-
re sygdomme er det sveert at skelne,
om fx tresthedstegnet er symptom pa
mangel/underskud, eller "bare” en af
de andre sygdomme, der driller.

Tak for nogle hyggelige timer pa ba-
dehotellet.

Heidi Helander

3 SR

Udsigten fra badehotellet i Redvig nar det er solskin.

Sonlrise

Dy
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LAGEBREVKASSEN

V. MARIE JUUL ORNSTRUP

Far man ekstra mavesyre,
nar man har Addison?
Birgitte.

Svar: Keere Birgitte.

Tak for dit spargsmal. Som udgangspunkt vil patienter med
Morbus Addison (altsa den autoimmune form for primaer
binyrebarkhormonmangel) faktisk have mindre mavesyre
end "normalbefolkningen". Det skyldes formentligt en direkte
sammenheeng mellem binyrebarkhormonniveauet i blodet
0g mavesyreproduktionen i maveseekken. Men nar forst
diagnosen Morbus Addison er stillet, opstartes hydrokor-
tison behandling jo som bekendt, og derefter tyder seldre
litteratur pa, at tilstanden normaliserer sig for de fleste. Som
Addison patient er man ogsa i eget risiko for andre autoim-
mune sygdomme, herunder pernicies ansemi. Pernicios
anaemi skyldes antistoffer mod de celler i mavesaekkens
slimhinde, som hjeelper tarmen til at kunne optage B12
vitamin, og man kan derfor fa sveer B12 mangel. De samme
celler er ogsa ansvarlige for mavesyreproduktionen. Det kan
saledes vaere en anden grund til, at mavesyreproduktionen
er lav. Nar det sa er sagt, sa vil behandling med binyre-
barkhormon (uagtet arsag) kunne age risikoen for udvikling
af mavesér pga en mere skrabelig slimhinde. Det geelder
seerligt, hvis binyrebarkhormondosen er hgj.

Mvh | eege Marie Juul @rnstrup.

Jeg vil meget gerne heare dit bud pé, hvordan
Addison kvinder reagerer pé overgangsal-
der?

Jeg har faet beskrevet, at nar @strogen falder, seettes flere
processer i kroppen i gang og bla. skulle der blive frigivet
lidt kortison, der ikke kommer fra binyrerne, i blodet. Og
da estrogen varierer fra dag til dag alt efter den aftagende
cyklus, skulle addison-kvinder have det ekstra sveert i over-
gangsalderen, da det er helt umuligt at dosere meengden
af kortison korrekt. Vi kan opleve voldsomme bade under-
skuds- og overskuds- symptomer og skulle ende ud i et behov
for mindre kortison, nér overgangsalderen er helt overstaet.
Jeg vil blive meget glad for en uddybende beskrivelse. Det
er meget svaert at forsta og sveert at vaere i.

Synne.

Svar: Keere Synne.

Tak for dit spargsmal. Det er ikke sa nemt at svare pa. Vi har
ingen guidelines pa omradet, og evidensen er sparsom, sa
vidt jeg kan se. Vores fornemmelse er, at de fleste kvinder
med binyrebarkinsufficiens gennemlever en overgangsalder,
der ligner alle andre kvinders overgangsalder. Og at der er
lige sé& stor spredning pé&, hvor symptomatisk overgangsal-
deren er, hos kvinder med og uden binyrebarkinsufficiens.
Nogle oplever store gener, mens andre darligt bemaerker
det (udover menstruations-gendringerne). Som udgangs-
punkt rader vi ikke til specifikke eendringer i hydrokortison
dosis, nar overgangsalderen traenger sig pa. Men er op-
maerksomme pa, at der kan vaere behov for dosis justerin-
ger athaengig af symptomgrad i starten, og sidenhen har vi
(ud fra et teoretisk synspunkt) en forventning om, at dosis
kan nedjusteres en smule, fordi astrogenniveauet i blodet
falder.

Studier har vist blandede resultater, hvad angar kortisol ni-
veauer hos (ikke-binyrebarkhormon insufficiente) kvinder lige
omkring overgangsalderen, hvor symptomerne kan vaere
veerst. Men nogle studier har vist en association mellem lidt
hajere kortisol niveauer og symptomer som fx hedeture og
sovnbesveer. Det giver umiddelbart god mening, da binyre-
barkhormon jo er et stresshormon. S&a nar kroppen "lider"
under de hormonelle eendringer midt i overgangsalderen,
sa kan man sagtens forestille sig et lidt @eget hydrokortison
behov hos kvinder med binyrebarkinsufficiens. Omvendt,

sa nar estrogenniveauet falder betydeligt i den senere

fase af overgangsalderen, sa falder maengden af kortisol-
bindingsproteiner ogsa. Det vil teoretisk kunne bevirke, at
hydrokortison dosen kan nedsaettes. Faktum er dog, at
kvinders reaktion pa overgangsalderen er yderst individuel,
0g dermed vil det som altid blive en individuel vurdering om
hydrokortison dosen evt skal justeres under og efter man er
gaet i overgangsalderen.

Hvad angar produktionen af kortisol: kortisol produceres
altovervejende fra binyrerne. Men det er rigtigt at der, i
fedtveey, kan omdannes inaktivt kortison til aktivt kortisol,
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men den proces opreguleres af @strogen (som jo falder i
overgangsalderen), og det betyder ikke ret meget i det store
regnskab.

Mvh Lasge Marie Juul @rnstrup.

Jeg har en utrolig déarlig savn. Det vil sige, jeg

falder hurtigt i sevn, men sover kun ca. en

halv time ad gangen. Sammenlagt bliver det
tit kun 3 -'4 timer. Dette betyder, at jeg ofte er helt ved siden
af mig selv naeste dag. > Jeg er pa 25 mg hydrokortison om
dagen, og tager de sidste 5 mg. mellem kl. 15:30 og 16. >
Jeg har hert, at det kan hjeelpe at tage mere hydrokortison
til natten. Jeg synes, det lyder underligt. Kan det mon veere
rigtigt? Og i sé fald, hvad er forklaringen?
Gerda.

Svar: Keere Gerda.

Tak for dit spargsmaél. Jeg kan godit forsta, du har studset
over den pastand. Jeg er helt enig med dig - en dosering
af hydrokortison til natten vil for langt de fleste netop kunne
give problemer med sevnen. For bade at forsege af efter-
ligne den naturlige degnrytme for binyrebarkhormon i “den
raske" krop, og for at reducere risikoen for sevnforstyrrelser,
doseres den sidste dosis hydrokortison oftest mellem kI 14
og 17. Der kan naturligvis veere forskellige regimer tijpasset
den enkelte patient, men udgangspunktet er som beskrevet.

Mvh | eege Marie Juul @rnstrup.

Kan der veere en sammenhaeng mellem for-
hgjet blodtryk og langvarig kortisonbehand-
ling pga. Addison? Eller hvordan kan det

forklares, " at nogle gér fra meget lavt blodtryk til meget hgijt?
Synne.

Svar: Keere Synne.

Tak for dit spergsmal. Ja, der er en velkendt sammenhasng
mellem behandling med binyrebarkhormon og forhojet
blodtryk.

N&ar man har mangel p& binyrebarkhormon (glukokortikoid =
hydrokortison), og er ubehandlet/underbehandlet, vil blod-
trykket ofte veere lavt, og i seerdeleshed hvis man samtidig
har mangel pa aldosteron (mineralokortikoid = florinef) som
0gsa produceres i binyrebarken (fx ved Morbus Addison og
adrenogenitalt syndrom). Seerligt aldosteron er det blod-
tryks- og salt-regulerende hormon. Men glukokortikoider
virker ogsa pa aldosteron receptorer og kan dermed pavirke
bloditryk og saltbalance.

Har man for meget binyrebarkhormon (= cushing syndrom)
eller for meget aldosteron (= primeer hyperaldosteronisme)
sa vil blodtrykket veere hajt. Pa samme méde kan man se
forhgjet blodltryk i relation til overbehandling med hydrokor-
tison og/eller florinef. Derfor bar man holde aje med blod-
trykket til de érlige konsultationer og diskutere mulighed for
reduktion af medicindoser, hvis blodtrykket er hajt. Omvendt
skal man huske pa, at forhajet blodtryk er en hyppig lidelse,
som selvfalgeligt ogsa kan opstéa hos patienter i behandling
for binyrebarkinsufficiens, uden at det nadvendigvis relaterer
sig til for heje medicindoser

Mvh | eege Marie Juul @rnstrup.

Jeg har hert, at man som addisonpatient
ikke skal spise kartofler med skreel pa, da
der er meget kalium i kartoffelskreel.

Kan det " veere rigtigt?

Jette.

Svar: Keere Jette.

Tak for dit spargsmal. Der er ingen kostregimer ift kalium-
holdige fedevarer, som man bar overholde specielt, fordi
man er binyrebarkinsufficient — sa leenge man ikke samtidig
har meget nedsat nyrefunktion. En kaliumrig kost vil som
udgangspunkt ikke fare til forhajet kalium hos personer med
normal nyrefunktion, da det overskydende blot udskilles i
urinen. Séaledes ma du gerne spise kartofler med skrael. Og
bananer, nedder og banner for den sags skyld (som ogsa er
meget kaliumrige). Men selvfolgelig skal alt her i verden ske
med made! Hvis man pludselig beslutter sig for at spise 10
bananer om dagen, vil det formentligt vaere en god idé at fa
tjekket sine salt- og nyre-tal. Og det er da et opmaerksom-
hedspunkt, at hvis man ligger hajt i kalium (i blodpraven), og
man maske far en lidt rigelig hej dosis florinef (der bla. ager
kalium), sa skal man passe pa med en alt for kaliumrig kost,
indtil der er styr p& situationen.

Et andet opmaerksomhedspunkt er, at lakrids og saerligt
grapefrugt ager effekten af hydrokortison og derfor bar

indtages med varsomhed.

Mvh | eege Marie Juul @rnstrup.

Jette Kristensen



SP SIDE 26

Med stor tak

for 25 ars loyalt medlemskab og
medlem af den forste bestyrelse

udneevnes

Ellen Nielsen,
medlem nr. 7

til seresmedlem

ARESMEDLEMMER 2021

Med stor tak
for de mange érs trofaste
indsats som dirigent
udnaevnes

Bjarne Rasmussen,
medlem nr. 40

til eeresmedlem

Med stor tak

for de mange éars dygtige og
iheerdige indsats som kasserer
0g bestyrelsesmedlem

udneevnes

Kirsten Tolstrup,
medlem nr. 66

til aeresmedlem

With our sincere thanks
and deep gratitude

for endless help, support
and inspiration

we are proud to appoint
Johan G. Beun
Manager of AdrenalNET

an
HONORARY MEMBER

FORENINGENS REGNSKAB 2020

RESULTATOPGORELSE 2020 BUDGET REGNSKAB BALANCE PR. 31/12-2020

Indtaegter Aktiver

Kontingent 147.000 151.250 Tilgodehavende 164.258
Salg Netbutik 9.000 10.966 Varebeholdning 11.916
Sundheds- og Zldreministeriet, driftspulje 100.000 162.978 Indestéende i Den Jyske Sparekasse 628.297
Indteegter i alt 256.000 325.194 Aktiver i alt 804.471
Udgifter Passiver

Omkostninger netbutik 7.500 8.897 Geeld:

Medlemsblad 57.000 52.207 Forudbetalt kontingent 3.200
Afholdte udgifter jubileeum 52.600 37.711 Anden geeld 176.838
Generalforsamling 5.000 2.320 Geeld i alt 180.038
Bestyrelsesmader 55.000 11.751 Forenings-kapital primo 424.096
Medlemsmeder og konferencer 24.000 2172 Overfort resultat 140.337
Administrationsomkostninger 62.100 68.516 Henlagt til jubileeum 60.000
Q@vrig informationsmateriale 18.000 844 Forenings-kapital ultimo 624.433
Udgifter i alt 281.200 184.418 Passiver i alt 804.471
Avrets resultat -25.200 140.776
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DIGT RECITERET
AF SOLVEIG BRUUN

VED ADDISON FORENINGENS 25 ARS JUBILZAUM

(Frit efter P. Serensen Fugholm)

1

Jo flere ar der gar, des mer vi zldes,
som Géthe rigtig gjer opmaerksom pa.
At snyde sig fra aldren ikke geeldes,
man bgje sig for den faktorum ma.

| spejlet finder man de forste rynker —
Da med et stille suk man hodet synker
med mindre dette helt er faldet af.

2

Her sidder Addison - er glad om mund
dog "damerne” jo ingen aldre har —

Og gratulsjon vi ogsa “hende” skylder —
Jeg rober kuns, at "hun er jubellar!

Veer rolig, jeg skal ikke naevne taller —
syv sejlere der sidder for min mund.

3

Kalendren aldrig stille star,

Men bliver ved og gar og gér,

Og pludselig somren ender.

Lidt hed vi alle ved —

Dog lune stunder september runder
Med sol og Kortisol

Vi livet nyder i havestol!

4

Tidens tand sa ubarmhjertig lover
over stokkersten sa rask af sted.

Vil man holde fast pa det, der svinder -
star man ned ad nakken med sit har!

5

Et timeglas er atter drukken ud,

dog derfor skal der ingen tare feeldes -
Thi tidens tand bliver aldrig trukken ud,
Kun sagt, at vi med aldren zeldes!

6

Aret drejer stadig rundt og rundt,
Ingen ved hvadfor, hvordan og -ledes
Addison - til tider — er ej sundt —

Vi aldrig kommer til at kedes!

7

Addison Forening! — Sig nu blot:

”Du nye ar mig ikke rigdom bring

Bring sundhed - sa ordner sig det hele —
--- saefolig gor det heller ingenting,

om og du brang mig lidt af begge dele!”

8

Nu mens vi sidder her i vores mad,

synes jeg sa helt bestemt vi skulle

rabe hajt HURRA for vor kaere Addison F
Mens vi er sa runde og sa fulde

af begejstring og sa af respekt,

vil vi fodselaren rigtig hylde,

og deri vi lzegger meeeegen veegt

--- ej med korpus, som til tider fylde

men med al vor indre energi!

HURRAAAAA!!!
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Dato:  23. april 2022

Sted:  Formentlig i Medecenter Odense
Buchwaldsgade 48
5000 Odense
Er under videre planleegning

APPEL TIL
MEDLEMMERNE:
HUSK AT MEDDELE
OS NAR DU SKIFTER
NAVN, FLYTTER ELLER

FAR NY MAIL-
ADRESSE

BESTYRELSEN
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