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Presentacion

Adisen es una asociacion sin animo de lucro, compuesta por pacientes, familiares, cuidadores, y
personas interesadas en las enfermedades que incluye.

Nuestra intencién es la de ayudar y apoyar a las personas afectadas, facilitando informacion y
difundiendo la existencia y conocimiento de estas enfermedades entre los afectados y los profesionales del

sector sanitario.

Esta guia ha sido elaborada con la intencion de ayudarte en la comprension de algunos de los

términos con los que puedes encontrarte durante el manejo de tu enfermedad.

La informacion obtenida procede de fuentes fidedignas y ha sido traducida de otros idiomas para que
puedas acceder a ella. No obstante, recordamos que esta informacion no sustituye a tu médico ni debe
considerarse definitiva, ya que siempre debes consultar con tu especialista y no cambiar el tratamiento sin su

supervision.

La informacion facilitada a través de esta guia es sin &nimo de lucro y con la Unica intencién de difundir
la informacién y conocimiento acerca de la enfermedad de Addison.

Puede que no te sientas identificado con toda la informacién que se transcribe, pero esperamos que
te ayude a comprender tu enfermedad y que te ofrezca una base para que puedas comunicarte mejor con tu
médico de familia y especialista.
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INTRODUCCION

La enfermedad de Addison es
una insuficiencia suprarrenal
primaria cuya causa es

autoinmune.

La insuficiencia suprarrenal
primaria es un desorden
endocrino u hormonal que tiene
lugar cuando no se produce la
cantidad suficiente de ciertas
hormonas, que son esenciales
para vivir, por culpa de un mal
funcionamiento de las glandulas

suprarrenales.

Entre algunos de los tipos de
insuficiencia suprarrenal
primaria se encuentran la
enfermedad de Addison, la
hiperplasia suprarrenal
congénita, hipoplasia
suprarrenal congénita, el
sindrome autoinmune
poliglandular y la

adrenoleucodistrofia.

También se produce una
insuficiencia suprarrenal
primaria tras la extraccion
quirdrgica de las glandulas

suprarrenales, siendo posible

Aunque también es posible
desarrollar insuficiencia
suprarrenal primaria cuando
se extrae solo una de las

glandulas suprarrenales.

La enfermedad de Addison no
es obvia hasta que no ha
destruido mas del 90% de la
corteza suprarrenal, es decir,
cuando apenas resta
capacidad suprarrenal, pero
esto no significa que exista ya
una insuficiencia suprarrenal,
aunque todavia no haya
destruido una parte
importante de la corteza

suprarrenal.

PROCEDENCIA
DEL NOMBRE:
“ENFERMEDAD
DE ADDISON?”

La enfermedad de Addison
recibe su nombre por su
descubridor; el doctor
Thomas Addison. Un
cientifico que descubri6 varias
enfermedades en el siglo XIX,
entre ellas la enfermedad de
Addison.

Thomas Addison (1793-
1860), fue un cientifico y
médico britanico del siglo
X1X, que descubrié varias
enfermedades, entre ellas
la enfermedad de Addison
y la anemia perniciosa,
causada por la incapacidad
de absorber vitamina B12.

También descubrié la crisis
de Addison (crisis
suprarrenal) y el sindrome
de Addison-Schilder, una
enfermedad metabdlica
gue combina la
enfermedad de Addison y

la esclerosis multiple.

¢, PUEDO VIVIR
CON LA

ENFERMEDAD
DE ADDISON?

¢,Puede alguien vivir con
diabetes mellitus? Aunque
la enfermedad de Addison
no tiene comparacion con
un diabético, la respuesta
es bien sencilla. Al igual
que sucede con esta

enfermedad, cada persona
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la padece de forma distinta.

Aunque la enfermedad de
Addison es una enfermedad
cronica, para la que no
existe cura, existe
tratamiento. Y, si bien
algunas personas no
consiguen recuperar nunca
su vida normal, otras
pueden llevar una vida
bastante normal, siempre y
cuando manejen bien su

tratamiento.

JOHN
FITZGERALD
KENNEDY TUVO
LA
ENFERMEDAD
DE ADDISON

Pues si, el presidente de los

Estados Unidos, John

Fitzgerald Kennedy, fue
una de los personajes mas
conocidos que tuvo Ila
enfermedad de Addison. Y,
desde entonces, se han ido
sumando otros nombres
menos conocidos. En la
actualidad hay deportistas
profesionales, atletas,

cantantes, etcétera.

SINTOMAS

Estos son algunos de los
sintomas que pueden
manifestarse en la
enfermedad de Addison, sin
embargo, no es
imprescindible presentarlos

todos:

Cansancio
Debilidad muscular
Pérdida de peso
Pérdida de apetito
Mareo y/o sincope
Vomitos
Diarrea
Presién sanguinea baja
Sindrome de Taquicardia
Postural Ortostatica (POTS)

Necesidad de sal
Necesidad de azlcar
Ritmo cardiaco alterado

Nivel de azlcar en sangre

bajo

Dolor en los musculos y/o

articulaciones
Palidez de la piel
Hiperpigmentacion en la piel

Movimientos lentos y

aletargados
Falta de concentracion
Intolerancia al ejercicio
Intolerancia al frio/calor
Depresion
Irritabilidad
Dolores de cabeza

Menstruacion ausente o

irregular (mujeres)
Alergias
Intolerancias a alimentos
Miccion frecuente
Sed aumentada

Etc.
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HORMONAS
AFECTADAS

En la enfermedad de Addison
se encuentra deficiente el

cortisol.

El cortisol es la hormona
anti-estrés mas importante de
nuestro organismo.
Desempefia funciones vitales
como, entre otras, regular la
tension arterial y la funcion
cardiovascular, asi como
regular el uso de las
proteinas, carbohidratos y
grasas. Ademas, protege al
cuerpo de un cansancio

excesivo.

Normalmente, su produccion
aumenta en respuesta a
cualquier estrés al que se
enfrenta el organismo, tanto

fisico, como psicolégico.

Ademas, del cortisol, en la

enfermedad de Addison es

bastante frecuente que

también se encuentre
deficiente otra hormona

importante: la aldosterona.

La aldosterona es la hormona
principal del grupo de
mineralocorticoides. Ayuda a
regular los niveles de sodio y
de potasio en el cuerpo, por lo
tanto, ayuda a retener la sal
gue es necesaria, lo que a su
vez controla la tension arterial,
la distribucion de los fluidos en
el cuerpo, y equilibra los

electrolitos en la sangre.

En la insuficiencia suprarrenal
también suele ser frecuente
gue exista una deficiencia de
la hormona DHEA. Esta
hormona, conocida como
dehidroepiandrosterona, es

una hormona endégena que

produce el cuerpo humano y
es secretada por las
glandulas suprarrenales.
Sirve como precursora de las
hormonas sexuales
masculinas y

femeninas, es decir, los

androgenos y los estrégenos.

Segun el tipo de insuficiencia
suprarrenal, es posible que
también estén afectadas

otras hormonas.

TRATAMIENTO

Las hormonas suprarrenales
son esenciales para vivir. Por
ello, la mayoria de las
personas con la enfermedad
de Addison siguen una
terapia de reemplazo

hormonal con un
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glucocorticoide, y posiblemente
también con un

mineralocorticoide y con DHEA.

La deficiencia de cortisol suele
reemplazarse mediante un
glucocorticoide,
preferentemente hidrocortisona
debido a que es absorbida
rapidamente por el organismo.
Se trata de una medicacién que
es absorbida por el estbmago y
gue se encuentra activa en la
sangre en unos 30 minutos
después de su ingesta. Su
toma es oral, en forma de
pastilla, y debe tomarse
dividida en dosis, imitando lo
mejor posible la curva natural
de produccién de cortisol del
organismo. En caso de estrés,
se requiere aumentar la dosis

(dosis de estrés).

Ademas de la hidrocortisona,
existen otros glucocorticoides
disponibles en el mercado
como son: Prednisona,
Dexametasona, Cortisona
Acetato y Plenadren, entre

otras.

Ademas, ya se encuentran
en fase de desarrollo y/o a
punto de comercializar otras
opciones para un futuro

proximo.

Para reemplazar el
mineralocorticoide no hay
muchas opciones en el
mercado, ya que solo existe
un solo medicamento que
pueda sustituir a la hormona
deficiente aldosterona: la

fludrocortisona.

La fludrocortisona suele

tomarse en una o dos dosis
al dia. Es de actuacion mas
lenta que los esteroides que

reemplazan el cortisol.

Algunos estudios sugieren
qgue el uso de la DHEA
podria mejorar el estado
general, calidad de vida,
capacidad de ejercicio,
libido, y niveles hormonales
de las personas con una
insuficiencia suprarrenal. Sin
embargo, su uso no esta
autorizado en todos los

paises.

:COMO AJUSTAR LA
DOSIS DEL
GLUCOCORTICOIDE?

La cantidad que necesitas
depende de ti. No se puede
seguir un patron fijo, ni copiar el
tratamiento de otra persona.
Tienes que basarte en tu estado
de salud general, en los
sintomas, en tu
cansancio/energia, en las veces
gue necesites tomar una dosis
extra, en tu tensién arterial... En
tu nivel de electrolitos en
sangre... En sintomas de estar

tomando de mas o de menos...

No se puede tomar como
cualquier otro tratamiento que
suele prescribirse en la mafiana,
almuerzo y cena. Lo normal es
intentar imitar la curva de
produccion natural de la hormona

cortisol en el organismo.

DOSIS DE ESTRES

Cuando te enfrentas a un
estrés extremo y no obtienes la
dosis extra necesaria para que tu

cuerpo pueda manejarlo, se
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puede producir una crisis
suprarrenal/crisis adrenal

(crisis de Addison).

Relacién de algunos de los
sintomas que pueden
manifestarse: (pero, recuerda
gue no es necesario tenerlos

todos al mismo tiempo).

+ Cansancio extremo.
+ Acusado descenso de
la tensidn arterial o
alteracion de latension
arterial
+ Confusion mental.
+ Mareo.
+ Dolor de cabeza.
+ Nauseas.

+ \VOmitos.

Es fundamental evitar que tus
sintomas vayan a mas 'y
desencadenen en una crisis. Si
tienes alguna duda en cuanto a
gué dosis extra tomar,

consultalo con tu endocrino.

Como norma general, ten en
cuenta que tomar una dosis en

exceso durante unos dias no te

hara dafio, lo que puede
perjudicarte es tomar
demasiada hidrocortisona a

largo plazo.

Por lo tanto, de forma

prudente puedes tomar una

dosis extra para superar una

enfermedad o estrés mayor.
En algunos casos, se hara
necesario utilizar la
inyeccion de emergencia de
hidrocortisona para evitar la

crisis.

Como hemos explicado
antes, cada persona es
diferente, por lo que al igual
gue no existe un patron a
seguir para saber qué dosis
prescribir a cada una de

ellas en el tratamiento

habitual diario, la dosis de
estrés también es algo
individual que sélo se
conocera probando y
comprobando si desaparecen

los sintomas.

CRISIS
SUPRARRENAL

La crisis suprarrenal o crisis
de Addison es una situacion
de vida o muerte que requiere
un tratamiento de emergencia.
Se produce cuando una
persona que padece
insuficiencia suprarrenal, o
gue es corticodependiente, se
enfrenta a un estrés mayor del
habitual y su organismo se ve
incapaz de cubrir las

necesidades extra de




esteroides que necesita para
afrontarlo. Se trata de una
condicién de vida o muerte
gue requiere un tratamiento

médico de inmediato.

Algunas situaciones requieren
la administracion de una
inyeccion de emergencia de
hidrocortisona para evitar una
crisis suprarrenal
(administrada por via
intravenosa o por via

intramuscular).

Situaciones por las que
puede
crisis adrenal o crisis de
Addison:

e Por no seguir un

tratamiento de

reemplazo adecuado.

e Por no tomar o recibir la

dosis extra necesaria

ante un estrés mayor.

e Por

cantidad de la dosis

extra de

repentina, es decir, por

no reducirla

gradualmente.

manifestarse una

disminuir la

forma

e Por interrumpir el
tratamiento

bruscamente

e O sin una causa

aparente.

SE RECOMIENDA Sl
TIENES LA
ENFERMEDAD DE
ADDISON...

Toma la hidrocortisona
TODOS LOS DiAS a la
misma hora, sin saltarte

ninguna dosis.

Aprende a manejar las

situaciones de estrés para
saber, de antemano, lo que
tendrias que hacer en cada

situacion.

Lleva contigo una tarjeta de
emergencia para crisis

suprarrenal

Puedes descargar esta
tarjeta, de forma gratuita en
nuestra web (en varios

idiomas).

¢,Donde descargar la tarjeta?
DESCARGA LA TARJETA
EN ESTE ENLACE

Debes disponer de varios
viales de la inyeccion de
emergenciade un
glucocorticoide para crisis
suprarrenal por via
intramuscular (de preferencia
ACTOCORTINA).

Aprende a administrarla. Pide

a tu médico de familia un
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https://www.adisen.es/recursos/tarjeta-de-emergencia/
https://www.adisen.es/recursos/tarjeta-de-emergencia/

pase para que el ATS de tu
centro de salud pueda

explicarte como hacerlo.

Ten a mano los videos
explicativos de Adisen sobre
como administrarse la
inyeccion de emergencias del
glucocorticoide en caso de
crisis suprarrenal disponibles

en nuestro canal en YouTube.

Es importante que tu pareja
(cuidador, familiar, amigo,
etc.) y tu, aprendais a
administrar la inyeccion de
emergenciade
hidrocortisona. No hay que
olvidar que podrias estar
demasiado débil o confuso/a
para hacerlo tU mismo.
Pidele a tu médico de
cabecera que te indique
guién os puede ensefiar
(probablemente un

enfermero o enfermera).

Aungue te hayan ensefiado
como hacerlo, siempre es
recomendable refrescar la

memoria, por ejemplo, cada

vez que caduque la
inyeccion.

Por supuesto, si has utilizado
la inyeccion de
emergencias de
hidrocortisona, también
tendras que acudir a
Urgencias lo antes posible.

La inyeccion es un primer
paso importante, pero
probablemente necesitaras
mas tratamiento, adecuado a
tu estado de salud, y que te
administren fluidos, o
cualquier otro medicamento,
dependiendo de la causa que
ha provocado la crisis
suprarrenal. La inyeccion
estabiliza tu estado durante
un tiempo, pero dependiendo
del grado de estrés sufrido,

podrias necesitar mas.

Recuerda que esta inyeccion

no reemplaza la asistencia

médica. Es altamente
recomendable que acudas a
un especialista. Llama a una
ambulancia o acude al
Servicio de Urgencias del
Hospital mas cercano. Es
posible que necesites fluidos

salinos por via intravenosa

para estabilizar tu condicién,
asi como permanecer bajo

observacion médica.

EN ADISEN
DISPONEMOS DE...

Guias informativas para
socios/as sobre todo tipo de
temas que podrian ser de tu

interés.

Las dosis de estrés.
La inyeccion de emergencias
DHEA.
Viajar siendo
corticodependiente
El embarazo en la
insuficiencia suprarrenal

La dieta

Consulta AQUI

la relacion de guias

disponibles en estos

momentos.

Ademas, contamos con
apoyo psicologico,
asesoramiento juridico,
y otros servicios para los
socios/as.

Consulta nuestros servicios
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AVISO IMPORTANTE

Te recordamos que no somos médicos y que,
por lo tanto, nuestros comentarios no pueden
sustituir la opinién de un especialista,
profesional de la salud. No obstante, podemos
ayudarte facilitando cierta orientacion, y lo
hacemos siempre con nuestra mejor intencion,
basandonos en nuestra amplia y extensa
experiencia en estas enfermedades, el
aprendizaje y estudio personal, la experiencia
de otros muchos afectados, la opinion
recopilada de especialistas tanto de Espafia
como de otros paises a través de distintos
medios...

La informacion contenida en esta guia esta
destinada exclusivamente para fines de
educacioén general, y no pretende ser un
sustituto de consejo médico profesional relativo
a cualquier condiciébn médica especifica o
pregunta. Siempre se debe buscar el consejo
de un médico o de cualquier otro profesional
de la salud para cualquier pregunta
relacionada con alguna condicion médica. Los
diagnésticos y terapias especificas solo
pueden ser obtenidos por el médico del lector.
Cualquier uso de la informacion contenida en
este libro es a discrecion del lector. El autor y
el editor niegan especificamente cualquier
responsabilidad y toda responsabilidad que se
derive directa o indirectamente por el uso o
aplicacion de cualquier informacién contenida
en esta guia.

Por favor, ten en cuenta que gran parte de la
informacién de esta guia esta basada en la
experiencia y estudio personal, y en la consulta
de bibliografia. Es una guia escrita por
pacientes, para pacientes. Aungue el autor y el
editor han realizado todos los esfuerzos
razonables para lograr una precision total del
contenido, no asumen responsabilidad alguna
por errores u omisiones. Si optaras por utilizar
cualquiera de esta informacion, Usala de
acuerdo a tu mejor criterio, y bajo tu propio
riesgo.

Debido a que tu situacion personal no
coincidira exactamente con los ejemplos
en los que se basa esta informacion,
debes ajustar el uso de esta informacion y
las recomendaciones vertidas con objeto
de adaptarlas a tu propia situacion
personal.

Esta guia no recomienda ni apoya
ninguna prueba, productos,
procedimientos, opiniones, u otra
informacién que pueda ser mencionada en
cualquier parte de la guia.

Esta informacién se proporciona con fines
educativos, y la dependencia de las
pruebas, productos, u opiniones
mencionadas en la guia es
exclusivamente por cuenta y riesgo del
lector.

Todas las marcas, patentes, nombres de
productos o caracteristicas nombradas se
suponen son propiedad de sus
respectivos duefios, y se utilizan solo
como referencia. No existe respaldo
implicito cuando se utilizan estos términos
en esta guia.

La informacién facilitada a través de esta
guia informativa es sin animo de lucro,
con la Unica finalidad de difundir
informacién y conocimientos sobre estos
temas. No pretende sustituir a tu médico.
Si tienes alguna duda con respecto a tu
tratamiento, enfermedad, efectos
secundarios, etc., recuerda que siempre
debes consultar y seguir las indicaciones
de tu médico de familia o especialista.

13 Guia Informativa para Publica GP014

Adisen.es



AXdisen

GUIA INFORMATIVA PUBLICA

GP0014

La enfermedad de Addison




