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Editorial

Liebe Leserinnen,

liebe Leser,

die optimale Hormonersatztherapie bei Patienten mit Hypophy-
seninsuffizienz und Nebenniereninsuffzienz ist und bleibt ein
zentrales Thema fir das Netzwerk und die Glandula.

Ein grof3er Schritt nach vorne ist mit der Substitution von
Wachstumshormon bei Patienten mit Hypophysenvorderlap-
peninsuffizienz erfolgt. Aber auch die konventionelle Hormon-
ersatztherapie macht weitere Fortschritte. In diesem Heft berich-
tet eine deutsche Arbeitsgruppe ber neue Untersuchungen zur
Hormonersatztherapie mit DHEA bei Frauen, die Ende Septem-
ber in einem bedeutenden Medizinjournal veroffentlicht wur-
den. Viele Frauen klagen trotz — nach bisherigen Kriterien — op-
timaler Hormonersatztherapie tber herabgesetzte Libido und
Uber mangelnde Leistungsféhigkeit. Der Mangel an DHEA, der
bei allen Patienten mit primérer und sekundarer Nebennieren-
rindeninsuffzienz besteht, also auch bei Patienten mit Hypophy-
senvorderlappeninsuffizienz, konnte eine Ursache flr diese Be-
schwerden sein, denn DHEA ist ein schwach wirkendes méann-
liches Hormon und stellt bei Frauen die Hauptquelle von ménn-
lichen Hormonen dar.

Auch auf dem klassischen Gebiet der Hormonersatztherapie mit
Hydrocortison sind Aktivitaten zu erkennen. In dieser Ausgabe
stellen wir die Broschure der hollandischen Addison- und
Cushing-Vereinigung vor, in der verschiedene Verbesserungsan-
satze zur Hydrocortisontherapie diskutiert werden. Allerdings
sind die Kosten fur die Entwicklung von neuen Medikamenten
oder Arzneimittelzubereitungen (Galeniken) fir die pharma-
zeutischen Firmen immens. Eine Vereinfachung der Zulassung
gerade fur Medikamente fur ,seltene Erkrankungen, die wenig
Profit versprechen, ist im Sinne der Betroffenen anzustreben.
Zur Durchsetzung dieser Forderungen sind starke Selbsthilfe-
gruppen sinnvoll. Da die Patientenzahlen bei vielen Erkrankun-
gen haufig nur klein sind, sind Gberregionale, internationale Zu-
sammenschliisse und besonders gemeinsame Aktivitaten in Eu-
ropa dringend erforderlich. Das Netzwerk wird sich zunehmend
in Europa mit anderen Patientenselbsthilfegruppen zusammen-
tun massen, um seine Ziele zu erreichen.

m;uws %AHM

Prof. Dr. med. Johannes Hensen
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Zum ersten nationalen Treffen fiir Patienten mit
Karzinoidtumoren hatten sich rund hundert Betroffene und

Angehdrige in Herzogenaurach eingefunden, um sich tber

chirurgische und medikamentdse Behandlungsmdéglichkeiten

zu informieren.

Um die Verénderungen
des Gesichtsfeldes
durch die VergréRerung
der Hypophyse
feststellen zu kdnnen,
wird eine Perimetrie
durchgefihrt.

Als Folge der Akromegalie hdufig
verkannt: Dickdarmpolypen und
Dickdarmkrebs.

Der 4. Hypophysen-
und Nebennierentag
wird vom Netzwerk in
der EXPO-Stadt Han-
nover im Jahre 2000
veranstaltet. Das Titel-
bild (Logo der EXPO
2000 soll darauf ein-
stimmen.
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Unsere Anschrift hat sich geandert!

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
WaldstraRe 34

91054 Erlangen

Tel.: 09131/81 50 46

Fax: 09131/81 50 47

E-mail: glandula@rzmail.uni-erlangen.de

Internet: http://www.uni-erlangen.de/glandula

Seit September 1999 ist das Netzwerk unter folgender Adresse zu erreichen: N ETZ w ERK
0 @)

Neue Birozeiten ab Januar 2000:

Sie erreichen uns am
Montag, Dienstag und Donnerstag von 8.00 bis 12.00 Uhr
Aufierhalb der Birozeiten steht Ihnen unser Anrufbeantworter zur Verfligung. Wir rufen gerne zurtick.

wichtige Information + wichtige Information + wichtige Information + wichtige

Eine Bitte der
Netzwerk-
Geschaftsstelle

Liebe Mitglieder,

immer wieder werden wir von Mit-
gliedern nach Literatur tber ihre
Erkrankung gefragt. Leider kénnen
wir Ihnen auf3er unseren Broschiiren
keine anderen Blicher anbieten. Wir
bitten daher alle unsere Mitglieder,
die informative und allgemein ver-
standliche Literatur kennen oder
besitzen, uns die bibliographischen
Daten dieser Buicher zu schreiben,
d.h. Name des Autors, Titel des Bu-
ches, Verlag, Erscheinungsjahr und
wenn moglich ISBN-Nummer.
Wir werden diese Informationen
sammeln und die Literaturliste in
einer der néachsten Ausgaben der
Glandula veréffentlichen.

Vielen Dank!
lhr Netzwerk-Team

GLANDULA 10/99
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Ein kleines Jubildum:

5 Jahre Netzwerk
Erlangen

Das Mitgliedertreffen der SHG Erlangen im Juli wurde mit
einer kleinen Feier zum flinfjahrigen Bestehen des Netz-
werks fiir Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen
verbunden. Vorstandsmitglied Georg Kessner konnte ne-
ben den zahlreich erschienenen Mitgliedern der Regional-
gruppe Erlangen auch die Vertreterin der SHG fiir Patien-  Ihre Ansprechpartnerin im Netzwerk, Frau Vera Kwapil, und Mitglied
ten mit MEN L begrien. n siner Ansprache ging erauf 3%, 2910 a3 feun 26 e et b
die mit 5 Jahren zwar kurze, aber insgesamt sehr eindrucks-  werkentwicklung.
volle Entwicklung ein.
Das Netzwerk wurde im Juni 1994 von 9 Personen gegriindet. Damals konnte aber noch keiner vermuten, dald
sich das Netzwerk in so wenigen Jahren zu seiner heutigen GroRe entwickeln wird. In jedem der 5 Jahre verdop-
pelte sich die Mitgliederzahl, von 14 im Jahr 1994 auf 914 im Jahre 1999! Diese Zahlen verdeutlichen auch das
Verlangen vieler Patienten, mehr Information tber ihre Krankheit zu bekommen und sich mit anderen Patienten
austauschen zu konnen. GrofRe Hilfe erhalten sie durch die vom Netzwerk erstellten 10 Patientenbroschiiren zu
den verschiedenen Krankheitsbildern, den Patientenratgeber und die sehr informative und jéhrlich zweimal erschei-
nende Zeitschrift GLANDULA.
Das Erlangener Netzwerk fungiert inzwischen als Dachorganisation fur Patienten mit Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen in Deutschland; zwischenzeitlich haben sich tber 15 Regionalgruppen gebildet.
Im Namen der Vorstandschaft bedankte sich Georg Kessner bei all denen, die sich seit der Vereinsgrindung flr
das Netzwerk eingesetzt oder ihm mit Rat und Tat zur Seite gestanden haben. So konnte vielen Patienten psychisch
und physisch geholfen werden, wie den zahlreichen Zuschriften und Telefonaten, die in der Geschéftsstelle einge-
hen, zu entnehmen ist.
Das Vorstandsmitglied gab der Hoffnung Ausdruck, dal sich das Netzwerk mit seinen Regionalgruppen auch in
Zukunft weiterentwickeln wird, um den immer neuen Herausforderungen gerecht zu werden, das BewuRtsein der
Arzte zur Friiherkennung zu starken, und in seinem urspriinglichen Sinn weiter fiir die Patienten tétig bleiben wird.
Georg Kessner, Dorfles-Eshach

Gemeinsam wurde die Geburtstagstorte

angeschnitten. Von links nach rechts: Elisabeth
Hummel, Georg Kessner, Andrea Jalowski und
Vera Kwapil.

Im Rahmen der kleinen Feier blieb auch Zeit fiir
Information, Diskussion und Gedankenaustausch
mit anderen Patienten.
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Netzwerk-Ausflug in die
Festspielstadt Bayreuth

»Berge — Blicher — Bier*, so sagte humorvoll der Dichter Jean Paul im fri-
hen 19. Jahrhundert, hétten ihn nach Bayreuth gelockt. Uns, die Kleine
Gruppe beim diesjahrigen Netzwerk-Ausflug, beeindruckte vor allem das
grof3e ,,B* —das fuir die herrlichen Barockbauten der Innenstadt steht. Wérm-
stens und mit sonnigen Friihsommerwetter wurden wir von unserem Netz-
werkmitglied Frau Meyer und ihrem Gatten vor dem Markgréflichen
Opernhaus (17. Jahrhundert) empfangen. Bei der Besichtigung, wie auch
spéter, préasentierte sich Herr Meyer als orts- und sachkundiger Fremden-
fuhrer. Er war nach dem 2. Weltkrieg am Bau der raffinierten Buhnentech-
nik des Opernhauses beteiligt, und so bekamen wir noch interessante Hin- =
tergrundinformationen vermittelt. Das Opernhaus, wohl das faszinierend-  Der achteckige Sonnentempel besticht durch
ste Barocktheater Europas, zog uns in seinen Bann, als durch den goldenen SFZ'SZ: d'\é”'”one” farbiger Steinchen in der
Schimmer der Lster das markgrafliche Bayreuth wieder zu erwachen schien. '

Der kleine Stadtrundgang wurde mit einer kurzen Besichtigung der SchloR- und Stadtkirche (mit Grabstétte der
Markgrafen) fortgesetzt. Vom Alten Schlof3 ging es tiber den Jean-Paul-Platz zum Neuen SchloR im idyllischen Hof-
garten, in dem sich sich auch die VillaWahnfried mit dem Richard-Wagner-Museum und die Grabkapelle des Kom-
ponisten Franz Liszt befinden.

Bei der anschlielenden Fahrt durch das ,,Griine Bayreuth” kamen wir zur Eremitage, einem gro3ziigigen Land-
schaftspark (17./18. Jhd.) mit seinen kleinen Schldssern, Wasserspielen und dem achteckigen Sonnentempel so-
wie dem wohl einmaligen 365 Meter langen Buchen-Laubengang. Nach einer Mittagseinkehr mit ,,Frankischen
KloRen* ging es zum ,,Grlinen Huigel* mit dem Festspielhaus,
wo alljahrlich die wellbekannten Richard-Wagner-Festspiele
stattfinden. Zum Abschluf3 des Ausfluges wurden wir vom Ehe-
paar Meyer zu Kaffee und Kuchen eingeladen, und nach einer
gemditlichen Plauschrunde nahmen wir Abschied, um in heimat-
liche Gefilde zurlickzukehren.

Georg Kessner, Dérfles-Esbach

Die Teilnehmer des Netzwerk-Ausfluges beim
Stadtbummel in Bayreuth: Erinnerungsfoto vor
dem Neuen SchloR.

Die Eremitage, ein
groRziugiger
Landschaftspark, ladt zu
langen Spaziergéngen ein.
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Bilanz der Selbsthilfegruppe fur
Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen in Munchen

Unsere Selbsthilfegruppe besteht seit Mai 1998. Seither ist unsere Mitglie-
derzahl stdndig gewachsen, so dal wir inzwischen 75 Mitglieder zahlen.
Bei unseren Treffen, die in Abstanden von etwa zwei Monaten stattfinden,
haben wir uns mit folgenden Themen befaf3t:

« Chirurgische Behandlung von Hypophysentumoren (Referent: Oberarzt
Dr. Mdller, Klinikum GroBhadern, Miinchen)

« Diagnostik und Therapie von Hypophysenerkrankungen (Referent: Prof.
Dr. Stalla, Max-Planck-Institut Mlinchen)

« lhre Rechte als Patient (Referent: Rechtsanwalt Putz, Miinchen)

« Strahlenchirurgie fir Hypophysenadenome (Referent: Priv-Doz. Dr.
Wowra, Gamma-Knife-Zentrum Minchen)

o Gesund essen, aber mit GenuR (Referentin: Frau Bhm, Didtberaterin,
Max-Planck-Institut Minchen)

« Ersatztherapie mit Cortisol (Hydrocortison) bei Hypophysen- und
Nebenniereninsuffizienz (Refernt: Prof. Dr. Muller, Chefarzt 2. Med.
Abt., Rot-Kreuz-Krankenhaus Miinchen)

Far unser néchstes Treffen am 25. November 1999 ist das Thema ,,Schlaf-

stérungen bei Hypophysenerkrankungen* geplant; als Referenten haben wir

Herrn Prof. Dr. Steiger vom Max-Planck-Institut flr Psychiatrie in Mun-

chen eingeladen.

Die Treffen finden weiterhin regelmaRig alle zwei Monate am Donnerstag

um 18.00 Uhr im Schwabinger Krankenhaus statt. Hier die Termine fir das

Jahr 2000:

20. Januar, 16. Mdrz, 18. Mai, 20. Juli, 21. September und 16. November.

Interessierte sind herzlich eingeladen, bei unseren Treffen dabeizusein, zu

horen, zu sehen und sich auszutauschen.

Ihre Ansprechpartnerin:
Marianne Reckeweg
MaxhofstralRe 45
81475 Munchen

Tel. 089/7558579
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Bericht Uber das 3. Treffen der
Selbsthilfegruppe Multiple endokrine
Neoplasie Typ 1 (MEN 1)

Unser drittes Treffen fand am 19. Juni 1999 in Erlangen in den R&umen des
Netzwerks Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V. statt. 13 Be-
troffene und ihre Angehdrigen nahmen an dieser — erstmals in Erlangen
durchgefiihrten — Veranstaltung teil. Herr Prof. Dr. Pichl, Chefarzt am
Theresienkrankenhaus Nrnberg, begleitete die gesamte Veranstaltung und
beantwortete die Fragen der Betroffenen und ihrer Angehérigen. Herr Dr.
Nomikos, Neurochirurg aus der Universitatsklinik Erlangen, referierte Giber
Operationsmethoden zur Entfernung von Tumoren der Hypophyse. Neue
Operationsmethoden in den grofl3en neurochirurgischen Zentren ermagli-
chen heute die weitgehend komplikationsfreie Entfernung der Tumoren. Bei
MEN 1-Patienten kdnnen sie meist auch entfernt werden, ohne daf die
Hypophyse selbst so stark in Mitleidenschaft gezogen wird, da3 die Hormon-
produktion auf Dauer ausféllt.

Jetzt als Untergruppe des Netzwerks

Die MEN 1-Gruppe bestétigte den bereits bei der letzten Sitzung gefal3ten
Beschluf3, sich als Untergruppe dem Netzwerk Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen e.V. anzugliedern. Die Organisation dieses Schrittes
tibernahm Frau Schmelzer gemeinsam mit Frau Jalowski vom Netzwerk, die
am Treffen ebenfalls teilnahm. Als Vorteile sind u.a. die zusétzliche organi-
satorische Unterstuitzung des vorhandenen eingetragenen Vereins und die
Reduktion des Verwaltungsaufwandes auf ein Minimum zu nennen. Auf
diese Art und Weise braucht kein eigenes Kassenwesen betrieben zu werden.
Wir wiirden es begruf3en, wenn sich alle Teilnehmer der Selbsthilfegruppe
als Mitglied des Netzwerks unter Angabe des Begriffs ,,Selbsthilfegruppe
MEN 1 anmelden.

Treffen in Bonn

Das 4. Treffen der Selbsthilfegruppe wurde fur den 25.09.99 in Bonn ver-
einbart. Dort fand der regionale Hypophysen- und Nebennierentag des
Netzwerks statt, Gber den in der n&chsten Glandula ausfuhrlich berichtet
wird.
Herr Kohlhaas ist bereit, als weiterer Ansprechpartner fir Interessierte aus
den Bundeslandern Nordrhein-Westfalen, Hessen, Baden-W(rttemberg zu
fungieren (Tel.: 0 26 44/58 00) und wird versuchen, betroffene Patienten
tber Endokrinologen aus dem Grofraum zwischen Frankfurt und Ruhrge-
biet anzusprechen.

H. Schmelzer,"Niirnberg

Dr. med. Dag Moskopp,
Universitatsklinikum Minster

Notiz

Herr Dr. Moskopp stellte sich
nach einer Anfrage von Betroffe-
nen in der GLANDULA 9 als
Ansprechpartner fir den Raum
Minster zur Verfligung. Dr. Mo-
skopp leitet die neurochirurgische
Hypophysensprechstunde  der
Universitéatsklinik Mnster.

Seine Anschrift lautet:

Priv.-Doz. Dr. med. Dag Moskopp
Oberarzt der Klinik und Polikli-
nik fir Neurochirurgie
Albert-Schweitzer-Stra3e 33
48149 Munster

Tel: 0251/834 8001

Fax: 0251/834 7479

e-Mail: dagmos@uni-muenster.de

GLANDULA 10/99
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Regionalgruppe Frankfurt
Liebe Mitglieder der Regionalgruppe Frankfurt,

Frau Dietrich hat uns mitgeteilt, daB sie sich aus der Selbsthilfegruppenar-
beit zuriickziehen mdchte. Wir bedauern es sehr, dal? es Frau Dietrich nicht
mehr maoglich ist, die Gruppe zu leiten. Wir mdchten uns ganz herzlich fiir
ihre Arbeit in der Regionalgruppe bedanken und winschen ihr fur die
Zukunft alles Gute.

Es wirde uns freuen, wenn sich ein anderes Mitglied als Leiter(in) der Re-
gionalgruppe Frankfurt zur Verfligung stellen wiirde. Interessierte melden
sich bitte bei der Geschéftsstelle des Netzwerks in Erlangen. Frau Dr. Jaursch-
Hancke hat uns bereits signalisiert, dal3 sie die Gruppe von érztlicher Seite
her betreuen wirde. Die Kontaktaufnahme zu Frau Dr. Jaursch-Hancke ist
jederzeit Uber die Geschéftsstelle mdglich.

Ihr Netzwerk-Team

Rhon-Klinik: Ganzheitliche Behandlung fur
Patienten nach Operationen an der
Hypophyse oder Nebenniere

Die Rhon-Klinik, gelegen am Fuf? der Wasserkuppe, etwa 30 km suddstlich
von Fulda, ist eine Rehabilitationsklinik, die eine spezielle Betreuung von
Patienten mit Tumoren endokrinologisch aktiver Organe bietet. Kliniklei-
ter ist Herr Prof. Dr. Dr. med. E. Keck.

Im Rahmen des ganzheitlich orientierten Behandlungskonzeptes werden
klassische Methoden (Medikation, Krankengymnastik, physikalische und
balneologische Methoden) mit den neuesten Erkenntnissen aus der Psycho-
logie, der Erndhrungswissenschaft und Didtetik miteinander verbunden.
Neben der ganzheitlichen Betreuung werden Patienten nach Hypophysen-
oder Nebennierenoperation dazu angeleitet, wie sie ihre Hormone korrekt
und den téglich wechselnden Erfordernissen angepalit einnehmen. Dies gilt
vor allem fir die Einnahme von Cortison-Tabletten.

Kontaktaufnahme tber die Geschéftsstelle des Netzwerks.

GLANDULA 10/99

~Wegweiser* —
Selbsthilfegruppe
fur Krankheiten der
Hypophyse in der
Schweiz

Urspriinglich nur fur Patienten mit
Akromegalie konzipert, hat die
Schweizer Selbsthilfegruppe ,,Weg-
weiser ihren Fokus mittlerweile auf
alle Patienten mit Hypophysener-
krankungen erweitert. Bei entspre-
chender Resonanz sind neben der
zentralen Gruppe, die von der Abtei-
lung fur Endokrinologie und Diabe-
tologie des Inselspitals in Bern wis-
senschaftlich unterstitzt wird, auch
dezentrale Ortsgruppen geplant, ins-
besondere auch franzgsischsprachige
Gruppen.
Interessenten melden sich bitte bei:
Arnold Forter
Hintere Engelhaldenstrasse 86
3004 Bern
Tel. 031/3029515
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Freiburger Hypophysen-
und Nebennierentag

Am 8. Mai1999 wurde in der Medizinischen Universitatsklinik der Freibur-
ger Hypophysen- und Nebennierentag abgehalten. Eingeladen hatten zu
dieser Veranstaltung Herr Prof. Dr. Martin Reincke, Abteilung Innere
Medizin 11, und Herr Privatdozent Dr. Jurgen Honegger, Oberarzt der Neu-
rochirurgischen Universitatsklinik. Fast 200 Betroffene und Angehdrige
fanden sich im GroRen Hdrsaal ein und diskutierten angeregt mit den vor-
tragenden Arzten und den Patienten.
In mehreren Vortrégen wurden die Diagnostik von Hypophysenerkrankun-
gen, neurochirurgische Operationsverfahren und die Hormonersatzthera-
pie bei Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen dargestellt. Im letz-
ten Vortrag schilderten Frau Adelheid Gnilka und Frau Margot Pasedach
von der ,Selbsthilfegruppe fiir Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen Rhein-Neckar e.V.*
. ihre Erfahrungen in einer Selbsthilfegruppe. Die
| h'__f:‘.'l',’f:: N Diskussion nach den Vortrégen war sehr intensiv,
Bt : so daf} manche Fragen noch offen bleiben muf3ten.
Erfreulicherweise konnten am Ende der Veranstal-
tung erste Schritte fir die Griindung einer Freibur-
ger Selbsthilfegruppe unternommen werden. Die
Veranstaltung klang kulinarisch mit einem gemein-

e samen Mittagessen aus.
Zusammengefal3t bestatigen die grofRe Anzahl der
Pkt lemaen Teilnehmer sowie der Verlauf der Veranstaltung die
s Notwendigkeit, in Freiburg auch in Zukunft &hn-
e liche Veranstaltungen durchzufuhren.

Prof. Dr. Martin Reincke, Freiburg

Privatdozent Dr. Jirgen Honegger,
Oberarzt der Neurochirurgischen
Universitatsklinik Freiburg

Prof. Dr. Martin Reincke, Abteilung Innere
Medizin 11, Schwerpunkt Endokrinologie/
Diabetologie, der Universitét Freiburg

GLANDULA 10/99



Tagungsberichte

Ruckblick auf den 1. Karzinoidtag fur
Patienten, Angehorige und Interessierte

Am 24. April 1999 fand ein erstes
nationales Treffen fur Patienten mit
Karzinoidtumoren (neuroendokri-
nen Tumoren) im Hotel Herzogs-
park in Herzogenaurach statt. Kar-
zinoidtumoren sind, ebenso wie die
Tumoren der Hypophyse und der
Nebennieren, seltene endokrine Tu-
moren. Sie kdnnen unterschiedliche
Hormone ausschitten und daher zu
verschiedenartigen  Beschwerden
fahren, auRerdem werden sie in ver-
schiedenen Organen gefunden. Auf-
grund der Seltenheit und auch auf-
grund des unterschiedlichen Ver-
laufs der Erkrankung ist der Infor-
mationsbedarf der Betroffenen sehr
hoch. Das war Anlal} genug, eine
Informationsveranstaltung zu orga-
nisieren. Dazu trafen sich etwa 100
Teilnehmer und ihre Angehorigen
aus dem gesamten Bundesgebiet.

Das offizielle Programm begann mit
der BegrufRung der Teilnehmer
durch Professor Dr. Johannes Hen-
sen, Chefarzt des Klinikums Hanno-
ver-Nordstadt, Koorganisator der
\eranstaltung, gemeinsam mit Frau
Dr. Marianne Pavel, Assistenzérztin
an der Medizinischen Klinik I der
Universitdt Erlangen-Nurnberg.

Karzinoide — eine besondere
Art von Tumoren

Herr Dr. Wied von der Universitat
Marburg, Zentrum Innere Medizin
(Leitung Professor Dr. R. Arnold)
hielt einen sehr umfassenden Ein-
fuhrungsvortrag Gber Karzinoidtu-
moren. Dabei ging er zundchst auf
den Begriff Karzinoid ein, der im
Jahr 1907 von dem Pathologen
Oberndorfer fur Tumoren des
Dinndarms gepréagt wurde, die sich
durch ihren gutartigeren Verlauf von
anderen bdsartigen Tumoren unter-
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schieden. AnschlieRend berichtete
Herr Dr. Wied Uber die Haufigkeit
der Erkrankung, ihre Lokalisation
an verschiedenen Stellen im
menschlichen Korper sowie die
Vielfalt der klinischen Beschwerden,
die mit dieser Erkrankung einherge-
hen kénnen. Typische Charakteristi-
ka der Karzinoidtumoren, wie der
haufig gutartige Verlauf, die vorwie-
gend in die Leber erfolgende Tumor-
absiedlung und das bei einem Teil
der Patienten vorkommende Karzi-
noidsyndrom, das die Vielfalt der
Klinischen Beschwerden wie Durch-
falle, anfallsartige Gesichtsrétung
und asthmaéhnliche Beschwerden
infolge Ausschuittung einzelner oder
mehrerer Hormone (wie z.B. Sero-
tonin) beschreibt, wurden erldutert.

Chirurgische Therapie —
ein wichtiger Schritt in der
Behandlung von Karzinoid-
tumoren

Herr Prof. Dr. Peter Goretzki von
der Universitat Dusseldorf berichte-
te sehr anschaulich und optimistisch
tber die chirurgischen Therapie-
maoglichkeiten bei Karzinoidtumo-
ren. Er wies dabei zundchst noch
einmal auf die Schwierigkeiten hin,
einen derartigen Tumor festzustel-
len, da nicht alle betroffenen Patien-
ten durch Hormone bedingte Be-
schwerden aufweisen und die Er-
krankung insgesamt so selten vor-
kommt. Oft fallen die Tumoren erst
durch ihre Metastasen (Absiedlun-
gen) auf, wobei von Bedeutung ist,
wie grof3 der urspriingliche Tumor
war. Im Fall der Karzinoidtumoren
ist es — im Gegensatz zu anderen
bosartigen Tumoren —sinnvoll, den
Tumor und seine Absiedlungen zu
entfernen, um eine langfristige Hei-

lung zu ermdglichen. Bei einigen
Patienten kann neben der Entfer-
nung des eigentlichen Tumors, zum
Beispiel durch Teilentfernung des
betroffenen Darms, eine Teilentfer-
nung der betroffenen Leber und ge-
gebenenfalls auch eine Entfernung
von befallenen Lymphknoten erfol-
gen.

Fur die Ausbreitungstendenz des
Tumors ist auch seine Lokalisation
von Bedeutung. So sind Tumoren
des Blinddarms mit erfolgter Opera-
tion fast ausnahmslos geheilt.

An zahlreichen Patientenbeispielen
wurde deutlich, da3, auch wenn kei-
ne Heilung durch die Operation zu
erzielen ist, so doch eine Linderung
von Beschwerden, eine Verbesserung
der Lebensqualitét und auch ein bes-
seres Ansprechen auf die dann anset-
zenden medikamenttsen Behand-
lungsmaRnahmen zu erreichen sind.

Welche medikamenttsen
Behandlungsméglichkeiten
gibt es?

Frau PD Dr. med. Ursula Pléckin-
ger, Campus Virchow Klinikum der
Universitat Berlin, stellte zunédchst
die Therapieziele — Hemmung der
Hormonausschiittung der neuroen-
dokrinen Tumoren einerseits und
Hemmung des Tumorwachstums
andererseits — dar und gab anschlie-
Rend einen sehr anschaulichen
Uberblick tiber die medikamentdsen
Behandlungsmdglichkeiten ~ vom
Wirkprinzip tber die Therapieerfol-
ge bis hin zu den Nebenwirkungen.
Es wurden zwei Substanzgruppen,
die Somatostatinanaloga und Inter-
ferone, erldutert. Beide Substanzen
stellen Abwandlungen korpereigener
Botenstoffe dar und fiihren durch
eine Hemmung der Hormonaus-
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schuttung zu einer Verbesserung der
Beschwerden. Daher haben sie einen
festen Platz in der symptomatischen
Behandlung von neuroendokrinen
Tumoren. Aufgrund der guten An-
sprechrate und Vertréglichkeit sind
Somatostatinanaloga die Medika-
mente der ersten Wahl.

Welche Rolle die beiden Substanz-
klassen hinsichtlich einer Hemmung
des Tumorwachstums haben, ist
noch nicht eindeutig geklart; bishe-
rige Untersuchungen haben jedoch
gezeigt, dal’ es unter der Therapie
nur selten zu einer Verkleinerung
oder gar einem Verschwinden der
Tumoren kommt, jedoch in 40-
50% der Falle das Wachstum dieser
Tumoren gehemmt und sozusagen
eine Stabilisierung des im naturli-
chen Verlauf der Erkrankung lang-
sam wachsenden Tumors erzielt wer-
den kann.

Bedeutung der Chemotherapie

Chemotherapeutische  Verfahren
sind in der Regel nicht die Behand-
lung der ersten Wahl, da es sich bei
einer Vielzahl von neuroendokrinen
Tumoren um langsam wachsende
Tumoren handelt, die auf Chemo-
therapie nicht gut ansprechen. Frau
PD Dr. Regina Lamberts von der
Universitdt Tubingen gab einen
Uberblick tiber die verschiedenen
Chemotherapeutika und die Erfol-
ge, die mit ihnen erzielt wurden. Als
Fazit wurde gezogen, dal3 diese Ver-
fahren nur nach Versagen anderer
Behandlungsmdglichkeiten in Be-
tracht zu ziehen sind oder bei Tumo-
ren, die schnell wachsen.

Lokale Chemotherapie —
eine Alternative?

Herr Dr. Bernd Tomandl, Kopfkli-
nikum der Universitdt Erlangen-
Ndrnberg, informierte in seinem
sehr anschaulichen Vortrag tber die

Technik der Chemoembolisation,
ein Verfahren, bei dem tber Blutge-
fale ein Katheter an den Tumor her-

angefuhrt wird, Uber den dann das
Chemotherapeutikum  appliziert
werden kann. Vorteil dieses Verfah-
rens ist, daB eine hohere Konzentra-
tion des Chemotherapeutikums am
Wirkort ankommt und dadurch
auch Belastungen des gesamten Or-
ganismus durch das Chemothera-
peutikum reduziert werden kdnnen.

Alkoholinjektion — ein relativ
neues Verfahren zur Lokal-
behandlung von endokrinen
Tumoren

Bei der diesem Verfahren wird hoch-
prozentiger Alkohol mit einer feinen
Nadel in die Tumoren eingebracht,
woraufhin das behandelte Gewebe
zerfallt. Erfahrungen damit liegen
bereits bei der Behandlung von Spei-
seréhrentumoren sowie von Schild-
driisenknoten und von in der Leber
selbst entstehenden Tumoren vor.
Herr PD Dr. Kann von der Univer-
sitdt Mainz gab einen sehr anschau-
lichen Uberblick tber die Technik
und Anwendung dieses Verfahrens
sowie die Erfolgsraten mit dieser
Therapie. Voraussetzung ist eine
gute Darstellbarkeit und Erreichbar-
keit des zu behandelnden Tumors.

Frau Dr. med. Marianne Pavel
von der Medizinischen Klinik |
der Universitat Erlangen-
Niirnberg gab eine Uberblick
lber die Untersuchungen, die zur
Diagnose eines Karzinoidtumors
und im weiteren Verlauf der
Erkrankung durchgefiihrt
werden.

Ob das Verfahren anwendbar und
geeignet ist, muf3 in jedem Einzelfall
gepruft werden. Andere neue Ansat-
ze stellen die lokale Kalte- oder Hit-
zeanwendung (sogenannte Kryo-
oder Thermotherapie) dar.

Naturheilkundliche Verfahren —
eine Erganzung zur konventio-
nellen medizinischen Therapie

Herr Dr. Gernot Schindler, Abtei-
lung Naturheilverfahren, Med. Kli-
nik | der Universitat Erlangen, gab
einen Uberblick tiber das Angebot
naturheilkundlicher Verfahren bis
hin zu ernahrungstherapeutischen
Richtlinien, in deren Mittelpunkt
eine vermehrte Zufuhr von Spuren-
elementen und Vitaminen steht. Die
Empfehlungen gelten aber fiir Tu-
moren im allgemeinen, eine spezifi-
sche Therapie flr Patienten mit Kar-
zinoiden gibt es nicht.

Karzinoid — Von der Diagnose
zur Therapie:

Welche Untersuchungen zu
Beginn und im Verlauf sind
sinnvoll?

Nach der gemeinsamen Mittagspau-

se, die Gelegenheit fir den Gedan-
kenaustausch von Patienten unter-
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einander und auch mit den anwe-
senden Arzten gab, informierte Frau
Dr. Pavel Gber Art und Umfang der
medizinischen Untersuchungen, die
bei der Diagnose eines Karzinoidtu-
mors und im weiteren Verlauf der
Erkrankung durchgefthrt werden.

Bei Karzinoidtumoren, die Seroto-
nin bilden und vermehrt ausschit-
ten, kann das Abbauprodukt des
Serotonins, die 5-Hydroxyindoles-
sigsaure, im Sammelurin Uber 24
Stunden bestimmt werden. Bei Kar-
zinoidtumoren, die kein spezielles
Hormon vermehrt ausschitten,
kann eine andere Substanz, das
Chromogranin A, das in diesen Tu-
moren gespeichert und auch an die
Blutbahn abgegeben wird, im Serum
gemessen werden. Dabei handelt es
sich um einen Tumormarker, der
auch fur die Verlaufsuntersuchun-
gen von Bedeutung ist.

Zur Erfassung der GroRenausdeh-
nung der vorzugsweise in der Leber
vorkommenden Tumorabsiedlun-
gen dienen in erster Linie die Ultra-
schalluntersuchung des Bauches und
die Computertomographie. Szinti-
graphische Untersuchungen, wie die
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Nach den Vortragen fand eine Gespréachsrunde statt, in der die anwesenden Experten Fragen aus dem Plenum beantworteten.

Somatostatin-Rezeptor-Szintigra-
phie, werden an speziellen Zentren
zu Beginn der Erkrankung durchge-
fuhrt, im Verlauf nur in groReren
Abstdnden in Abhangigkeit von der
zu erwartenden Aussagekraft fur den
einzelnen Patienten.

Patienten fragen —
Experten antworten

Da nach den einzelnen Vortrégen
nur begrenzte Zeit fur Fragen von
Patienten zur Verfugung stand, wur-
den anstehende Fragen in einer da-
fur vorgesehenen Gesprachsrunde
beantwortet, an der alle Referenten
unter der Leitung von Prof. Hensen
teilnahmen.

Anschlieend verblieb ausreichend
Zeit fur personliche Gespréche und
Erfahrungsaustausch.

Fazit und Ausblick

Die erste Informationsveranstaltung
fr Patienten mit Karzinoidtumoren
hat bei den Betroffenen sehr grof3en

T’.T.III.IT"'“ ‘i'li.-"-.lll

Anklang gefunden. Von Patienten-
seite wurde daher angeregt, Veran-
staltungen dieser Art regelméaRig
durchzufuhren.

Nach Beendigung des offiziellen
Programmes informierten Frau Vera
Kwapil vom Netzwerk Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen e.V.
und Frau Dr. Pavel in einem Kkleine-
ren Gespréachskreis Uber die M0g-
lichkeit der Grundung einer Selbst-
hilfegruppe. Aus dem Raum Erlan-
gen, aber auch aus anderen Regio-
nen, haben einige Patientinnen und
Patienten diesen Gedanken aufgrif-
fen und sich als Ansprechpartner fiir
andere Patienten bereit erklart. Ein
Aufruf zur Grindung einer Selbst-
hilfegruppe ,,Neuroendokrine Tu-
moren/Karzinoide® ist bereits im
Internet erschienen. In Kiirze wird
dort auch ein ausfuhrlicher Bericht
Uber diese fur Patienten und Interes-
sierte sehr informative Veranstaltung
abrufbar sein.

Dr. med. Marianne Pavel,
Erlangen
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Grolies Interesse am Informationstag fur
Hypophysen- und Nebennierenerkrankte

IN DUsseldorf

Vor kurzem veranstaltete die Abtei-
lung fir Endokrinologie (Direktor
Prof. W. A. Scherbaum) der Hein-
rich-Heine-Universitat Dusseldorf
ein Informationstreffen flr Patien-
ten mit Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen. Das Interesse
an der Veranstaltung war Gberwalti-
gend: Es nahmen ca. 150 Personen
teil. Ziel der Veranstaltung war es,
die Patienten iber neue Entwicklun-
gen in der Therapie von Hypophy-
sen- und Nebennierenerkrankungen
zu informieren. Gleichzeitig sollte
den Patienten Gelegenheit gegeben
werden, sich gegenseitig kennenzu-
lernen und Erfahrungen auszutau-
schen.

Begru3t wurden die Teilnehmer von
Herrn Oberarzt Dr. Feldkamp. Er
wies in seiner Einflhrung auf die
Gemeinsamkeiten von Patienten
mit Hypophysen- und Nebennie-
renerkrankungen hin. Insbesondere
stellte er die Besonderheiten der
Hormonersatzbehandlung wie auch
die Vererbbarkeit bei einigen dieser
Erkrankungen heraus.

Von den drztlichen Mitarbeitern der
Abteilung fur Endokrinologie wur-
den Grundlagen und neue Aspekte
in der Hormonsubstitutionsbehand-
lung dargestellt. So zeigte Frau Dr.
Santen bei der Testosteronbehand-
lung des Mannes die neuen Mdg-
lichkeiten der Behandlung mit Te-
stosteronpflastern auf. Auch unter
dieser Behandlung sind ihren Aus-
fihrungen zufolge gute Testosteron-
blutspiegel zu erreichen. Gelegent-
lich komme es jedoch zu Hautreak-
tionen im Auftragungsbereich, so
daR die individuelle Vertréglichkeit
gepruft werden mdisse.

Herr Dr. Fritzen berichtete tber die
Beeinflussung des Knochenstoff-
wechsels durch die Hormone der

Die Referenten des Informationstages fur Patienten mit Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen der Abteilung fur Endokrinologie der Heinrich-Heine-Universitat Dusseldorf:
von links nach rechts: Herr Dr. J. Feldkamp, Herr Dr. R. Santen, Frau Dr. U. Santen und Herr
Dr. R. Fritzen.

Hypophyse und der Nebenniere. So
fuhrte er aus, dal3 die Hydrocorti-
sonbehandlung im Sinne der Hor-
monersatzbehandlung keine Geféhr-
dung im Hinblick auf eine mdgliche
Osteoporoseentstehung  darstelle.
Wichtig seien jedoch die Behand-
lung mit Ostrogenpraparaten bei der
Frau (zumindest bis zum Zeitpunkt
der natirlich eintretenden Wechsel-
jahre) und die Testosteronbehand-
lung beim Mann zur Aufrechterhal-
tung einer normalen Knochendichte.
Herr Dr. Santen erlduterte die Vor-
gange der durch die Hypophyse ge-
steuerten Cortisolausschittung der
gesunden Nebenniere. Dabei wies er
besonders auf die tageszeitliche Ab-
hangigkeit der Hormonproduktion
hin. Die Imitation dieses Hormon-
ausschuttungsmusters ermdégliche es
in der Regel, eine normale Lebens-
qualitat zu erreichen.

In seinem Referat zeigte Oberarzt
Dr. Feldkamp Computer- und
Kernspintomographiebilder der
Hirnanhangdrise und demon-
strierte die enge Lagebeziehung der

Hypophyse zur Sehnervenkreuzung.
Er ging auf die Behandlung der Hy-
pophysenvorderlappeninsuffizienz
mit Sexualhormonen, Hydrocorti-
son und Schilddriisenhormonen ein
und zeigte ferner die Mdglichkeiten
der Wachstumshormonbehandlung
bei Erwachsenen mit einem entspre-
chenden Defizit auf.

Im AnschluB an alle Vortrége ent-
spann sich eine lebhafte Diskussion.
Bei einem kleinen Imbif ergab sich
fur die Teilnehmer die Gelegenheit,
ihre eigenen Erfahrungen auszutau-
schen. Von den Patienten wurde die
Veranstaltung als sehr informativ
beurteilt, und vielfach wurde der
Wunsch nach weiteren Treffen gedu-
Rert. Eine eigene Selbsthilfegruppe
in Dusseldorf, die sich dann dem
Netzwerk anschlief3en wird, soll im
Sommer gegrindet werden. Die
néchste Fortbildungsveranstaltung
ist bereits fur den Herbst vorgese-
hen.

Dr. med. J. Feldkamp,
Dusseldorf
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BUCHTIP

Hypophysentumoren:

Von der Diagnose zur Therapie

Ein Patientenratgeber von Prof. Dr. Michael Buchfelder, Erlangen,
und Prof. Dr. Gunter K. Stalla, Minchen

Viele Patienten mit unspezifischen Beschwerden wie Kopfschmerzen, Mudig-
keit, Zyklusstérungen bis hin zu schwerwiegenden Sehstérungen haben eine
wahre Odyssee von Arztbesuchen hinter sich, bevor ein Hypophysentumor als
Ursache festgestellt wird. Konfrontiert mit der Diagnose Hirntumor und einer
maoglicherweise nodtigen Operation ist es ganz natdrlich, dal viele Betroffene
Angst vor dem Unbekannten haben. In dieser Situation kann eine einfache und
verstandliche Information tiber die Krankheit und Therapie sehr hilfreich sein
und viel von den Angsten nehmen.

Dieser von einem Neurochirurgen und einem Endokrinologen sehr einfiihlsam geschriebene Ratgeber beant-
wortet Fragen rund um die Hypophysenoperation und die anschlieBende Therapie.

Damit soll die Verstandigung der Patienten mit ihren behandelnden Arzten erleichtert und die Betroffenen zu
weiteren offenen Fragen ermuntert werden.

Der Ratgeber zeigt, warum jeder Patient nach einer Hypophysenoperation langfristig von einem Hormonspe-
zialisten und gegebenenfalls weiteren Fachérzten betreut werden sollte. Wie diese Betreuung im Idealfall aus-
sieht und wie z.B. fehlende Hormone ersetzt werden konnen, wird ausfuihrlich beschrieben.

Daher ist die Broschire auch flr Patienten interessant, die die Operation bereits hinter sich gebracht haben.

Begleitend zur Broschiire sind zwei Aufklarungsbdgen zur transsphenoidalen und transkraniellen Operation von
Hypophysentumoren nach den Richtlinien der Deutschen Gesellschaft fir Neurochirurgie erschienen. Diese
sollen die gesetztlich vorgeschriebene Aufklarung vor der Operation erleichtern und die schriftliche Einwilligung
des Patienten dokumentieren.

Interessierte Betroffene erhalten den Patientenrat-
geber Uber das Netzwerk.

Arzte konnen den Patientenratgeber und die Auf-
klarungsbogen bestellen bei:

Frau Christa Janetzko

Pharmacia & Upjohn GmbH
Endokrinologie und Stoffwechsel .
Am Wolfsmantel 46 e
91058 Erlangen - =/
Tel. 09131/621-719 e
Fax 09131/621-465
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Fatienten

Patienten fragen — Experten antworten: -ELR;L -
- oo . 1‘.1: 11
Behandlung von Schilddrisenkrankheiten s

i
L]
Diese neue Broschre der Firma Merck kann ab sofort bei der Geschéfts- .E'I .
stelle des Netzwerks gegen 3,00 DM in Briefmarken angefordert werden. o

GLANDULA 10/99



Online

Ressourcenfuhrer Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen — jetzt im
Internet o

. . SodFwec ]
Die ldee, einen ,,Ressourcenfihrer .
fir Hypophysen- und Nebennieren- ,ffﬁ-,
erkrankungen zu erstellen, entstand _Eg;' i .
beim 1. Deutschen Hypophysen- P BEEDIII"I:EIIﬁﬂIl"EI'
und Nebennierentag fiir Betroffene Rhere e Meurachirurgische Kliniken
1998 in Herzogenaurach. Robert TETE und
Knutzen, der Vorsitzende der Pitui- ey Endokrinalogen
tary Tumor Network Association [=&=== st M e

(PTNA), unserer amerikanischen .

Schwesterorganisation, zeigte ein | =ity siies st
Buch seiner Organisation, den ,,Pi- [e=—=
tuitary Patient Ressource Guide®. In
diesem Fuhrer wurden Adressen von
Endokrinologen, Neurochirurgen
und anderen Arzten sowie Kliniken,
die fur Patienten mit Hypophysen-
erkrankungen von Interesse sind,
verdffentlicht. Tagungsteilnehmer,
die sich dieses Buch angeschaut haben, fragten spontan: ,,Warum gibt es dieses Buch nicht auch in Deutschland?
Es hétte mir zu Beginn meiner Erkrankung sehr geholfen. Ich wuRte nicht, an wen ich mich noch wenden soll.*

Der Ressourcenfiihrer ergénzt unser bisher schon vorliegendes Informationsmaterial. Fiir seine Erstellung haben
wir alle uns bekannten Endokrinologen, Neurochirurgischen Kliniken und Kliniken, die Strahlentherapie anbie-
ten, angeschrieben und sie darum gebeten, einen Fragebogen auszufillen. Viele, aber nicht alle Angeschriebenen
haben geantwortet. Unser Verzeichnis erhebt deshalb keinen Anspruch auf Vollstandigkeit. Auch wurden die
Angaben vom Netzwerk nur stichprobenartig auf inre Richtigkeit Uberpruft. Im jetzt vorliegenden Verzeichnis sind
Adressen und Daten von Endokrinologen und Neurochirurgischen Kliniken abrufbar. Die Angaben der Kliniken
fur Strahlentherapie sind noch in Arbeit. Der kostenlose Eintrag wird jedem interessierten Arzt gewéhrt, unabhéngig
von der Fachrichtung.

Wir hoffen, da das Verzeichnis mdglichst vielen Patienten mit Hypophysen- oder Nebennierenerkrankungen, aber
auch den Arzten, eine Hilfe sein wird.

Sie finden den Ressourcenfiihrer demnéchst im Internet auf unserer Homepage:

http://www.uni-erlangen.de/glandula

Insbesondere unserem ehemaligen ,,Zivi* Hannes Appell ist es zu verdanken, daR der Ressourcenfiihrer so schnell
fertig geworden ist — herzlichen Dank!
Andrea Jalowski, Erlangen

Wissenswertes zur Hypophyse im Internet

Im Internet finden sich zahlreiche Angebote zum Thema Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen. Sehr
umfangreiche Informationen existieren auf der Webseite des Netzwerks Hypophysen- und Nebennierenerkran-
kungen (http://www.uni-erlangen.de/glandula), die seit ihrem Beginn im Jahre 1996 bereits tiber 45.000 Zu-
griffe von Patienten verzeichnet. Mit Unterstiitzung der Firma Novartis bietet die Universitatsklinik Essen nun
eine weitere Information fir Hypophysenpatienten zu Diagnostik und Therapie, die Sie unter der Adresse
http://www.endokrinologie.de/hypophyse finden. (Die Seite befindet sich noch im Aufbau.)
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—Schwerpunkt Akromegalie

Internistische Nachsorge
bei Akromegalie

Die Akromegalie z&hlt zu den wich-
tigsten Erkrankungen der Hypophy-
se. Ihre Haufigkeit wird mit 5,5 und
6,9 Féllen pro 100.000 Einwohnern
angegeben. Gegenliber der Normal-
bevolkerung ist die Sterblichkeit von
Akromegalie-Patienten um das 2-
bis 3fache erhoht. Ursache daflr
sind Herz-Kreislauf-Erkrankungen
und bosartige Neubildungen. Die
Sterblichkeitsrate ist bei behandelten
Patienten niedriger als bei unbehan-
delten Patienten. Neben den typi-
schen Veranderungen bei Akrome-
galie, wie VergrolRerung der Akren
(Hande und FiRe), Verdickung der
Haut, VergroRerung des Bindegewe-
bes, die auch die die typischen akro-
megaloiden Gesichtszlige bedingen,
sind in der Regel auch das Herz-

Umfassend informiert in einer Stunde:

Kreislauf-System, die Lunge und die
Hormonkreislaufe betroffen.

Die Nachsorge des Akromegalie-
Patienten erstreckt sich dabei sowohl
auf den erfoglreich behandelten Pa-
tienten (z.B. durch Hypophysen-
operation) als auch auf den Patien-
ten, bei dem trotz Therapieeinlei-
tung (medikamentds, Operation,
Strahlentherapie) weiter eine Wachs-
tumshormonerhéhung besteht. In-
folge des Wachstumshormonexzes-
ses kommt es neben den sichtbaren
Veranderungen auch zu einer Ver-
grofRerung der inneren Organe. Eine
HerzvergroRerung (Kardiomegalie)
findet sich dabei bei bis zu 70% al-
ler Patienten. Die Muskelschwéche
des Herzens (Kardiomyopathie)
stellt eine Komplikation mit Erwei-

terung der Herzhohlen dar. Zur Dia-
gnostik werden die heute Gblichen
Untersuchungen des kardiovasuld-
ren Systems (Klinische Untersu-
chung, EKG, Rontgen-Thorax, Ul-
traschalluntersuchung des Herzens)
angewandt.

Im folgenden sollen beispielhaft die
Problematik bei zwei wichtigen,
héufig verkannten Krankheitsbil-
dern (Dickdarmpolypen und Dick-
darmkrebs; Schlaf-Apnoe-Syn-
drom), die in der Nachsorge bei
Akromegaliepatienten eine bedeut-
same Rolle spielen, dargestellt wer-
den.

L

Akromegalie

Neue Broschure fur Akromegaliepatienten

~Fur viele Menschen ist es schwierig zu verstehen, was Akromegalie bedeutet, denn es gibt immer noch viel zu wenig
Informationen Uber diese Krankheit....“*

Zitate wie dieses von Patienten mit Akromegalie sind nicht selten.

Je besser ein Patient (iber seine Krankheit und uber die verschiedenen Mdglichkeiten ihrer Behandlung infor-
miert ist, um so aktiver und selbstverantwortlicher kann er bei der Wiederherstellung seiner Gesundheit mitar-
beiten.

Eine neue Patientenbroschiire, die von Novartis Pharma, Nirnberg, in enger Kooperation mit dem Netzwerk
fiir Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V. und Arzten der Arbeitsgemeinschaft Hypophyse und Hy-
pophysentumoren der Deutschen Gesellschaft fiir Endokrinologie entwickelt wurde, will Patienten fundiert Giber
das Krankheitsbild Akromegalie informieren. Die Broschire beschreibt ausftihrlich die notwendige Diagnostik
und die verschiedenen Mdglichkeiten der Therapie wie Operation, Medikamente und Bestrahlung.
AuRerdem finden die Leser Berichte von Betroffenen und eine Liste aller Ansprechpartner von regionalen Selbst-
hilfegruppen und assoziierten Vereinen des Netzwerks fur Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen.

Die Broschiire kann ab sofort Giber das Netzwerkbiro in Erlangen (Tel: 09131/815046 , Fax: 09131/815047)
angefordert werden.

*Information fiir Akromegalie-Patienten, 2. tiberarbeitete Auflage, Herausgeber: Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen
e.V., Erlangen 1999.
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Abb. 2
Abtragung des
Polypen mit
der Schlinge
und Bergung.

Dickdarmpolypen und Dick-
darmkrebs als Folgen der
Akromegalie hdufig verkannt

Dickdarmkarzinome (kolorektale
Karzinome) stellen ca. ein Finftel
der Todesursachen jedes Jahr dar
und stehen nach den koronaren
Herzerkrankungen damit an zweiter
Stelle in der Statistik. Sie bilden so-
wohl hinsichtlich der Todesursache
als auch des jahrlichen Neuauftre-
tens den groRRten Anteil der bosarti-
gen Tumoren des Magen-Darm-
Traktes.

Das anhand von Lebenstafeln der
Versicherungen errechnete Risiko,
an Dickdarmkrebs zu erkranken,
liegt bei 6 %. Allerdings hat die To-
desrate in den letzten Jahren trotz
zunehmendem Neuauftretens durch
bessere Erkennung und Behandlung
des Dickdarmkrebses abgenommen.
Generell kbnnen sogenannte gutar-
tige Polypen des Dickdarmes, wenn
sie nicht entfernt werden, schrittwei-
se Uber viele Jahre zu Krebs fihren.
Die Anzahl der Polypen steigt mit
zunehmendem Alter an. Bei be-
schwerdefreien Menschen mit einem
Alter Uber 50 Jahre findet man bei
bis zu 12% der untersuchten Patien-
ten Polypen. Bei Akromegalie-Pati-
enten bestehen bereits in jungerem

Abb. 1 Etwa 2 cm groRer gestielter Polyp im
Querdarm (Colon transversum).

Alter Kolonpolypen in bis zu 35%
aller Falle.

Wichtige Risikofaktoren fur die
Entwicklung eines Dickdarmpoly-
pen oder -Krebses sind auf3erdem
eine ballaststoffarme Kost, eine ge-
netische Pradisposition (Veranla-
gung), vermehrtes familiares Auftre-
ten und entztndliche chronische
Darmerkrankungen (wie Morbus
Crohn oder Colitis ulcerosa). Es gibt
einige Hinweise darauf, dal3 der \Ver-
zehr von Fisch, Huhn, Vitamin A
und eine kohlehydratreiche Kost in
der Vorbeugung des Dickdarmkreb-
ses gunstig sind.

Somatostatin kann Wachstum
von Dickdarmgeschwiren
verhindern

Die Akromegalie entsteht durch ei-
nen ungezlgelten Aussto von
Wachstumshormonen (HGH) und
dem insulindhnlichen Wachstums-
faktor (IGF I). Diese beiden Hor-

Schwerpunkt Akromegalie —

Abb. 3

Saubere
Abtragungsstelle
des komplett
entfernten
Polypen.

mone stimulieren nicht nur das
Wachstum normaler Zellen, son-
dern auch das von Tumorzellen. In
tierexperimentellen Untersuchun-
gen konnte gezeigt werden, daR das
wachstumshormonhemmende Hor-
mon Somatostotatin (das in Form
von Sandostatin von vielen Patien-
ten verwendet wird) das Wachstum
von Dickdarmgeschwulsten verhin-
dern kann.

RegelmaRige Kontrollunter-
suchungen erhéhen Heilungs-
und Uberlebenschance

Kolorektale Polypen kdnnen durch
den vermehrten Einsatz von Scree-
ning-Tests, z.B. den Nachweis von
Blut im Stuhl (Stuhltest), sowie den
Einsatz moderner endoskopischer
Verfahren wie der Dickdarmspiege-
lung friihzeitig identifiziert werden.
Durch viele experimentelle und kli-
nische Untersuchungen konnte ein-
deutig nachgewiesen werden, daf}
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—Schwerpunkt Akromegalie

der Dickdarmkrebs auf dem Boden
von zunéchst gutartig erscheinenden
Polypen entsteht, welche allerdings
Vorstufen des Krebses darstellen.
Dabei konnte auch gezeigt werden,
daf die Entfernung solcher Polypen
die Sterblichkeit verminderte. In 5
kontrollierten Studien mit mehr als
300.000 Patienten wurde der Vorteil
der regelméRigen Stuhlprobenunter-
suchungen belegt. Je friher Krebs
entdeckt wird, desto grofer ist die
Chance zur Heilung und des Uber-
lebens.

In der Praxis bewahrte Scree-
ning-Tests zur Feststellung von
Polypen und Tumoren

Als Screening-Tests verwenden wir
in der klinischen Praxis neben der
Austastung des Enddarmes mit dem
Finger (mit dieser Untersuchung
konnen bis zu 10 % aller Dickdarm-
polypen und Krebse entdeckt wer-
den) den Stuhltest auf verstecktes
Blut, mit dem bei ca. 50 % der Er-
wachsenen, die noch keine Sympto-
me haben, Dickdarmkrebs entdeckt
werden kann. Mit der flexible Sig-
moidoskopie des Darmes, welche
die ersten 50 cm des Darmes er-
reicht, konnen ca. 60 % der Dick-
darmpolypen und Tumoren ent-
deckt werden. Die beste und vor al-
lem in Deutschland auf breiter Ba-
sisangewandte Untersuchung ist die
hohe Darmspiegelung (Koloskopie),
die den gesamten Dickdarm dar-
stellt. Mit dieser Untersuchung kon-
nen 95-100 % aller Dickdarmpoly-
pen und Krebse entdeckt werden.
AuRerdem lassen sich im Rahmen
der Koloskopie auch feingewebliche
Untersuchungen durchfiihren und
Polypen in einer Sitzung komplett
entfernen. Polypen, die gréfier als
1 cm sind, gelten als gefahrlich fur
eine Entartung und sollten daher
komplett entfernt werden. Sie wei-
sen auch héufig einen hohen Grad
an Zellunordnung, genannt Dys-
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plasie, als pathologische Diagnose
auf.

Nach einer Dickdarmspiegelung
mittels der Sigmoidoskopie wird
empfohlen, eine komplette Darm-
spiegelung mit Entfernung etwaiger
Polypen durchzufiihren. Bei Patien-
ten, bei denen Polypen entdeckt und
entfernt wurden, werden periodi-
sche Nachuntersuchungen im Ab-
stand von 2-5 Jahren empfohlen.

Engmaschige Kontrolle bei
Patienten mit erh6htem Risiko
notwendig

Wie schon eingangs erwdhnt, be-
lauft sich das Risiko auf einen Dick-
darmkrebs in der Gesamtbevolke-
rung auf etwa 5-6 %. Wenn aller-
dings ein Familienmitglied oder ein
Verwandter ersten Grades an einem
Dickdarmkrebs erkrankt ist, steigt
das Risiko auf 20 % und liegt sogar
bei bis zu 30 %, wenn mehr als zwei
Verwandte ersten Grades an einem
Dickdarmkrebs erkrankt sind. Selbst
bei Nachweis eines einzelnen gutar-
tigen Polypen steigt das Risiko fr
einen Dickdarmkrebs in der gesam-
ten Familie — allerdings gering —an.
Das Risiko des Wiederauftretens ei-
nes Polypen oder eines Krebses bei
einem bereits deswegen behandelten
Patienten liegt bei bis zu 40 %. Da-
her sollten diese Patienten engma-
schig weiter betreut werden. Gene-
rell wird zur Zeit empfohlen, daf? bei
Personen Uber 45 Jahre eine jéhrli-
che Stuhluntersuchung auf okkultes
Blut und alle 3-5 Jahre eine flexible
Sigmoidoskopie durchgefihrt wer-
den sollte. Wird Blut im Stuhl nach-
gewiesen, sollte eine Koloskopie zur
Gesamtuntersuchung des Dickdar-
mes durchgefiihrt werden.

Patienten mit einer famili&ren Bela-
stung von Dickdarmpolypen oder
Dickdarmkrebs sollten generell eine
Koloskopie erhalten, ebenso Akro-
megalie-Patienten, da bei dieser Pa-
tientengruppe Dickdarmpolypen

und maglicherweise Krebs haufiger
auftreten. Durch diese angemesse-
nen Screening-Untersuchungen laf3t
sich die Sterblichkeit infolge von
Dickdarmkrebs um bis 50 % ver-
mindern.

Gefahrliche Atempausen im
Schlaf: Schlaf-Apnoe-Syndrom

Das Schlaf-Apnoe-Syndrom wird
bei bis zu 80 % aller Akromegalie-
Patienten gefunden und stellt eine
ernstzunehmende  Begleiterkran-
kung dar. Ursache ist eine Verlegung
der oberen Atemwege durch die ver-
groRerte Zunge (Makroglossie) und
die verdnderte Unterkieferstellung.
Beim Schlaf-Apnoe-Syndrom treten
vermehrt langere (Uber 10 Sekunden
dauernde) Atempausen wéhrend des
Schlafes auf. Die unvollstéandigen
Schlafphasen sind h&ufig begleitet
von lautem und unregelméf3igem
Schnarchem. Die gehduften Schlaf-
unterbrechungen fiihren infolge der
verminderten Sauerstoffsattigung
des Blutes zu einer erhdhten Tages-
schlafrigkeit, depressiven Verstim-
mungen, Potenzstorungen und letzt-
lich zu Konzentrations- und Ge-
déchtnisstérungen. Auerdem be-
steht eine erhohtes Riskio fur eine
vermehrte Belastung des rechten
Herzens sowie fir Herzinfarkt und
Schlaganfall.
Bei vermehrtem Schnarchen (héufig
durch die Angehorigen bemerkt)
und ,,Atemstillstinden” sollte daher
der Schlaf gezielt in einem Schlafla-
bor analysiert werden. Neben allge-
meinen Mallnahmen (z.B. Ge-
wichtsreduktion, Meidung schwerer
Mahlzeiten, Seitenlage im Schlaf)
hat die medikamentdse Therapie
(z.B. mit Theophyllin) einen gewis-
sen Stellenwert. In schweren Féllen
ist eine kontinuierliche, ndchtliche
Uberdruckbeatmung erforderlich,
die einen Kollaps der oberen Atem-
wege verhindert.

Dr. med. M. Breidert, Dresden



Substitutionstherapie —

Hormonersatzbehandlung bei
primarer Nebennierenrinden-
Insuffizienz (Morbus Addison)

Da in Glandula 8/98 bereits die
»oubstitutionstherapie mit Hydro-
cortison bei primérer und sekunda-
rer Nebennieren-Insuffizienz* be-
schrieben wurde, kann ich mich hier
in vielem kurzer fassen und prakti-
sche Aspekte besonders betonen.

Steroide aus der Nebennieren-
rinde

« Cortisol ist eines der wenigen
lebensnotwendigen Hormone des
Organismus. Es gilt:

»cortisol ist ein Hormon fiir das Le-
ben*, das heil3t, jede Zelle bendtigt
dieses Hormon flr eine normale
Funktion, und

»cortisol ist ein Hormon fur den
StreR“, das heiRt, zur Uberwindung
von Stref3situationen braucht der
Organismus Cortisol in hoheren
Konzentrationen (bis um das 10fa-
che). Folge ist, dal3 Cortisol —anders
als z.B. Schilddrusen- und Gona-
denhormone — nicht in fixen Dosie-
rungen eingenommen werden kann.

o Aldosteron wird bendtigt zur
Regulation des Elektrolyt- und
Wiasserhaushaltes (= Mineralokorti-
koid). Auch hier unterliegen die
Plasmakonzentrationen erheblichen
Schwankungen. Aldosteron wird
vorwiegend uber das Renin-Angio-
tensin-Aldosteron-System gesteuert,
ein komplexes Regulationssystem
zur Konstanthaltung bzw. Normali-
sierung von Plasmavolumen, Plas-
maosmolaritat (Menge der geldsten
Teilchen im Plasma) und Blut-
druck.

« Androgene, die zu den mannli-
chen Sexualhormonen gehoren,

Prof. Dr. med. H.K. Kley, Chefarzt der Medizinischen Klinik I,
Hegau-Klinikum GmbH, Akademisches Lehrkrankenhaus der
Universitat Freiburg

werden in groBen Mengen in den
Nebennierenrinden gebildet. Ihre
Wirkung als Androgene ist jedoch
sehr gering und ihre Bedeutung bis
heute unklar.

Einteilung der Nebennieren-
rinden-Insuffizienz

Wir unterscheiden eine primare,
eine sekunddre und eine iatrogene
(durch den Arzt/die Behandlung
verursachte) Nebennierenrinden-
Insuffizienz:

« Bei der primédren Nebennieren-
rinden-Insuffizienz liegt die Stérung
in der Nebennierenrinde mit der
Folge eines Mangels aller Nebennie-
renrinden-Hormone und -Steroide.
Bei diesem Krankheitsbild, Morbus
Addison genannt, ist die Konzentra-
tion von Cortisol und Aldosteron
(nahezu) null und die von ACTH
(adrenocorticotropes Hormon aus
der Hirnanhangdruse) hoch.

Eine Sonderform ist das Adrenoge-
nital-Syndrom, bei dem ein angebo-
rener Enzymdefekt die Bildung von
Cortisol (und Aldosteron) verhin-
dert mit der Folge einer erhéhten
Konzentration von ACTH, einer
vergroRerten  Nebennierenrinde
(durch ACTH-Stimulation) sowie
einer vermehrten Produktion von
adrenalen Androgenen.

 Bei der sekunddren Nebennie-
renrinden-Insuffizienz liegt die Sto-
rung in der Hirnanhangdrise (= Hy-
pophyse) oder (selten) im Zwischen-

hirn (Hypothalamus). Hierbei sind
die Konzentrationen von ACTH
und Cortisol (nahezu) null. Aldoste-
ron ist normal, da es durch das Re-
nin-Angiotensin-Aldosteron-System
gesteuert wird und die Nebennieren-
rinde intakt ist.

« Beideriatrogenen Nebennieren-
rinden-Insuffizienz liegt die Stérung
im gesamten adrenalen Regelkreis:
Hypothalamus-Hypophyse-Neben-
nierenrinde. Hierbei sind die Kon-
zentrationen von ACTH und Cor-
tisol niedrig oder (nahezu) null. Die-
se Form ist deshalb haufig, weil Cor-
tisol (und die synthetischen Gluco-
corticoide) nicht nur als Hormon,
sondern auch in Medikamenten in
der Medizin verwendet wird. Wird
ndmlich nach einiger Zeit (meist
Monaten) der Behandlung mit Cor-
ticoiden dieses Pharmakon abge-
setzt, dauert es eine gewisse Zeit
(Wochen bis Monate), bis daf? der
Regelkreis wieder normal arbeitet
und Cortisol produziert. In dieser
Zeit der passageren (vorlbergehen-
den) Nebennierenrinden-Insuffi-
zienz hat der Organismus zu wenig
Cortisol.

Hormonersatzbehandlung bei
Morbus Addison

Bei allen oben genannten Formen
der Nebennierenrinden-Insuffizienz
werden die fehlenden Endhormone
Cortisol (immer) und Aldosteron
(bei der primédren Nebennierenrin-
den-Insuffizienz) ersetzt.
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— Substitutionstherapie

« Cortisol: Die am hdufigsten ein-
gesetzte Substitutionsdosis fur das
Cortisol ist:
(morgens-mittags-abends) 15-5-5
mg/Tag Hydrocortison von Hoechst
(Hydrocortison = Cortisol). Alterna-
tiv wird auch 25-0-12,5 mg/Tag
Cortison von Ciba eingesetzt.
Individuelle Einstellung: Aus vielen
Studien ist bekannt, daR bei Hor-
monproduktion, -abbau und -wir-
kung erhebliche individuelle Unter-
schiede vorliegen: Die Cortisol-Ta-
gesproduktion normaler Nebennie-
ren betrégt zwischen 10 und 20 mg/
Tag, und auch die Bindung von
Cortisol im Blut ist unterschiedlich.
Dabher ist der Abbau (Metabolismus)
und damit die Plasmahalbwertszeit
nicht konstant. Auch die Zahl der
Rezeptoren in der Zelle variiert bis
um den Faktor 5. Und so ist, wie die
tagliche Praxis zeigt, die individuel-
le Empfindlichkeit des Organismus
auf Corticoide verschieden.

Aus diesen Grunden ist eine indivi-
duell abgestimmte Substitutionsbe-
handlung mit Hydrocortison not-
wendig. Diese ist leicht durchfiihr-
bar, besteht dann lebenslang, hilft
Geld sparen und vermeidet Uber-
wie Unterdosierungen. Hierzu ge-
ben wir zunéchst 15-5-5 mg/Tag
Hydrocortison tber etwa 3—-6 Mo-
nate; dann wird unter Substitution
die Cortisolkonzentration im Plas-
ma alle 2 Stunden (von 8.00 bis
20.00 Uhr) gemessen und die indi-
viduelle Cortisoldosierung anhand
dieser Werte festgelegt. Die tagliche
Dosis bei individuell eingestellten
Patienten mit Morbus Addison liegt
meist bei 15-20 mg Hydrocortison
téaglich.

« Aldosteron: Aldosteron wird in-
nerhalb von Minuten abgebaut, so
dal? nicht Aldosteron, sondern ein
synthetisches Mineralocorticoid mit
langer Plasmaverweildauer verwen-
det wird: Fludrocortison (z.B. Asto-
nin H von Merck oder Fludrocorti-
son von Bristol-Myers Squibb) in
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einer Dosierung von 0,05-0,2 mg/
Tag. Auch hier wird eine individuelle
Einstellung angestrebt, und zwar
Uber die Messung des Reninspiegels
im Blut (nach 3 Stunden Bettruhe
morgens). Er soll noch me3bar und
im oberen Normbereich liegen.

« Androgene: Wir wissen, dal3 die
Nebennierenrinde eine grof3e Men-
ge an Androgenen (Androgene mit
geringer oder keiner Wirkung als
mannliche Sexualhormone) produ-
ziert. Bei der Frau kommen fast alle
Androgene aus der Nebennierenrin-
de (beim Mann aus den Hoden).
Die Frage, ob auch diese Androgene
bei Frauen mit primérer Nebennie-
renrinden-Insuffizienz substituiert
werden sollen, ist nicht geklart. Wir
haben den Eindruck, dal viele Frau-
en hiervon profitieren. Deshalb ge-
ben wir ihnen, nachdem sie ein hal-
bes Jahr mit Cortisol und Fludrocor-
tison ausreichend substituiert waren,
probeweise ein schwach wirkendes
Androgen fir 3 Monate. Danach
sollen sie selbst entscheiden, ob die-
se zusatzliche Behandlung mit ei-
nem madnnlichen Sexualhormon
fortgesetzt werden soll. Das von uns
gewdhlte Androgen ist 12,5 mg/Tag
Mesterolon (Proviron von Sche-
ring). In letzter Zeit wird einem ty-
pischen Androgen aus der Neben-
nierenrinde, ndmlich dem DHEAS
(Dehydroepiandrosteron-Sulfat),
besondere Wirkungen zugeschrie-
ben. Versuche, diese biogene Sub-
stanz bei Frauen (und Ménnern) mit
priméarer Nebennierenrinden-Insuf-
fizienz einzusetzen, werden zur Zeit
durchgefihrt (s. S. 25 ff. in diesem
Heft).

Einige Regeln und Hinweise

Zur Einnahme von Hydrocortison
generell:

o Cortisol unterliegt einer Tages-
rhythmik: morgens hoch, abends
niedrig. Deshalb ist am Morgen die

Substitutionsdosis an Hydrocortison
hoher. Die Morgendosis sollte gleich
beim Aufwachen eingenommen
werden.

« Sollte einmal eine Hydrocorti-
sondosis vergessen werden, kann die
Einnahme nachgeholt werden. Ganz
vergessen darf man die Substitution
aber nie.

o Meist wird Hydrocortison niich-
tern vor dem Essen eingenommen.
Die Substanz ist gleich wirksam,
wenn sie nach oder mit der Mahlzeit
eingenommen wird. Der Maximal-
spiegel an Cortisol im Blut ist dann
etwas niedriger und tritt spater auf.
« Besonders in angelséchsischen
Léndern wird statt der dreimal tag-
lich verabreichten Hydrocortison-
Dosis eine zweimalige Behandlung
bevorzugt. Beim Vergleich schnitt
im subjektiven Urteil der Patienten
die dreimalige Dosierung besser ab.
o Wir nehmen ausschlieBlich Hy-
drocortison (=Cortisol) fir die Be-
handlung, da es sich hierbei um das
wirksame Hormon im Organismus
handelt. Cortison ist ein unwirksa-
mes Prohormon, das erst im Orga-
nismus in die wirksame Form (Cor-
tisol) umgewandelt wird. Dies kann
bei Krankheiten verzogert gesche-
hen. Des weiteren ist mit den 25 mg-
Cortison-Tabletten eine individuelle
Dosierung (s.0.) kaum maglich. Die
notwendige Dosis an Cortison ist
50-100% hoher als die von Hydro-
cortison.

o Im Gegensatz zu den Aussagen
vieler Lehrbucher sind die Elektro-
lytkonzentrationen bei der Beurtei-
lung der Substitution mit Hydrocor-
tison und Fludrocortison wenig hilf-
reich.

Zur Dosierung bei Stref3situatio-
nen:

o In bestimmten StreRsituationen
(siehe Abb. , Addison-Ausweis®)
muf3 die Hydrocortison-Dosis bis
um den Faktor 10 erhéht werden.
Dies muf3 vom Patienten selbstandig
durchgefuhrt werden, so dal3 eine



CORTICOID-AUSWEIS

fiir Patienten unter Langzeittherapie

Name:

Vorname:

geb.

Anschrift:

Betreuung durch

1. Hausarzi:

Telefon:

2. Klinik:

Tetefon:

DIAGNOSE:

1. Substitutionstherapie:

—_..mg .
morgens  mitlags
{sofort beim Autstehen)

__ ... mg Hydrocortison
abends

und

I3

. Pharmakotherapie:
a) morgens/taglich: . .. .
b) morgens/jeden 2. Tag: ... ...
und _ _

BESONDERE INFORMATIONEN: ___ . ____ ____

Wegen der Gefahr der akuten Nebennieren. Insuffizienz
(. Addison-Krise") mul bei starken Belastungen (- Stress-
Situationen) die Corticoiddosis erhoht und nach Uberwin-
dung der Stress-Situation schrittwerse (meist tiber eine
Woche) aul die Ausgangsdosis reduziert werden Mit
Corticoiden sind gemeint: Cortison und Hydrocortison fir
pie und und andere fur

die
die Pharmakotherapie.

CORTICOIDE BE! BELASTUNGEN

® Geringe 2.B. Erkaitung: mit
Fieber, kleinere Operationen in 6rthcher Betdubung

- Bei Substitutionstherapie:
40 - 50 mg/Tag Hydrocortison fir 1 - 3 (- 5) Tage
~ Bei Pharmakotherapie:
Bisherige Corticoiddosis verdoppeln, auer bei der
.Low-Dose-Therapie” {5 mg/Tag Prednison)

@ Mittlere Belastung: 7 B. Untali, mittelgrofe
Operationen wie Gallenblasen-, Magen-Operation,
Entfernung der Gebarmutter u. &.

- Bei Substitutionstherapie:
100 - 150 mg/Tag Hydrocorlison als Infusion,
danach wieder orate Einnahme.

~ Bei Pharmakotherapie:
Bisharige Dosis wenlernehmen und zusatzlich
Hydrocortison wie bet der Substitutionstherapie.

® Starke Belastung: z.B. schwerer Unfall,
groBe Verbrenmumgen, Geburt, grole Operationen
an Bauch, Herz, Gehirn

- Bei Substitutionstherapie:
150 - 300 mg/Tag Hydrocortison als Infusion
danach wieder orale Einnahme.

- Bei Pharmakotherapie:
Bisherige Dosis weiternehmen®' und zusitzlich:
Hydrocortison wie bei Substitutionstherapie.
' Ist die F*harmakotherapie hoch (2 B 20 g/ Tag Predison

und mehr), soll neben der Pharmakotherapie nur die balbe
Hydrocortison-Dosis ais Infusion gegeban werden

BITTE BEACHTEN

oder D
Patienten unter Substitutionsiherapie gefahrdend. Dann
sol das Medikament durch Injektion verabreicht werden.

sind bes. fur

Bei Notfillen und ohne #rztfiche Hiite (z. B. Ausland):

Selbstinjektion eines Corlicoids {z.8. 50 mg Prednisolon}

in den Muskel méglich.

Fur Corticaid zur
i g : i ik vorher

lernen.

Wichtig: Patienten unter langer als 3 Monate dauernder
Pharmakotherapie benotigen meist noch Wochen nach
Beendigung dieser Behandlung bei Belastung obige
Stress-Therapie. Genaue Auskunft gibt der CRH- oder
der Insulinhypoglykamie-Test. Liegen solche Tasts nicht
vor, soll die Behandlung so durchgefihrt werden, als

i eine R i tnsuffizienz (s. ,Corticoide
bei Belastungen™).

Bitte zeigen Sie diesen

EMPFEHLUNGEN FUR PATIENTEN UNTER
LANGZEIT-PHARMAKOTHERAPIE

1. Meiden von Nikotin, Alkohol, Zucker (gesundes Leben)

2. Vorsicht bei Medikamenten, wie Schmarzmitiel (NSAR),
Heparin...

3. Wichlig ist die Osteoporose-Vorbeugung brw,
-Behandiung
- Spaziergang;
wenn moglich eina Stunde pro Tag
- Gymnastik;
dabei Kralt- und Gleichgewichtsubungen
bevorzugen (2 x 15 min taglich)
- .Osteoporose -Selbsthifegruppe” beitreten
~ Calcium-Einnabme;
2. 8.1 Liter Magermiich oder 1 - 1,5 g/Tag Calcium
als Tabletten

- Durch den Arzt:
Vitamun D (z. B. 1000 JE/Tag Vitamin D3}
~ Durch den Facharzt evtl.:
Qestriogene bei Frauen
~ Durch den Spezialisten evtl.:
Fluoride, Calcitonin, Bisphosphonate, Thiazide
{bes., wenn eine Osteoporose vorliegl}

is jedem
den Arzt sofort!

4. Reg 4fig Hausarzt/Facharzt aulsuchen
(s. nfichste Seite)

VORSCHLAGE FUR ARZTLICHE KONTROLLEN
BEI PATIENTEN UNTER LANGZEIT-PHARMA-
KOTHERAPIE MIT CORTICOIDEN

(Getten nicht bei Substitutionstherapie}

& Jeden Monat

Kantrolle von: - Aussehen, Blutdruck, Temperatur

Fragen nach: Meddamentan (NSAR), Rickenschmer-
zen, infekten, ob Emptehtungen fir
Patienten...” beachlel werden

Uberlegen ob: Corticoid reduziert (.Low-Dose™). aut ein
topisches Corlicoid umgesetzt oder ganz
abgesetzl werden kann,

® Alle 3 Monate

Kontrofle von:  Blutsenkung, Blutbild, Urinstatus,
{Urin-)Zucker, Untersuchung von: Linse
und Augeninnendruck (Augenarzt}

® Alie 12 Monate
Kontrolle von: Knochendichte (Osteoporose ?} und
evil. Rontgen-Thorax (TBC?)

nach Prat Dr.med Hans Kley
Chetarzt | Med. Khinik
Stidt. Krankenhaus Singen/Hobentwiel

Der Ausweis wied kostenlos abgegeben von €. Merck, Darmstadt
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aussetzen  wollten,
Ampullen mit einem
Corticoid fur die In-
jektion in den Muskel
nach vorangehendem
Injektions-Training
mitgegeben. Hydro-
cortison-Ampullen
mit  Alkoholzusatz
sind hierflr nicht ge-
eignet; es sollte sich
um wasserldsliche Pra-
parate handeln (z.B.
Hydrocortison-
Mischampullen 100
mg von Pharmacia &
Upjohn oder auch De-
cortilen H Ampullen
von E. Merck).

. Bei Reisen mit
dem Flugzeug in Ost-
oder  Westrichtung
(mit Jet-lag) wird nach
der Ankunft die Hy-
drocortisondosis ent-
sprechend dem dorti-

"W 1| gen Tagesrhythmus

eingenommen.

Corticoid-Ausweis (gleichzeitig ,,Addison-Ausweis*) fir Patienten unter Substitutions- (und
Pharmako-)Therapie mit Hydrocortison. Dieser Ausweis wird fiir den Klinik- und Praxisgebrauch
kostenlos von der Firma Merck, Darmstadt, abgegeben.

entsprechende Schulung und ausrei-
chende Information stets notwendig
sind. Zur Information des Arztes
sollte der Addison-Ausweis vom Pa-
tienten immer mitgefthrt werden.
o Psychosozialer oder Priifungs-
streld gilt fir die Substitution mit
Hydrocortison nicht als StreR und
wird deshalb im Addison-Ausweis
nicht aufgefiihrt.

Zur Dosierung in besonderen be-
ruflichen Situationen:

« Schichtarbeit kann von Addison-
Patienten durchgefihrt werden. Sie
muisen dann die Einnahmezeiten
entsprechend den den Arbeitszeiten
verschieben.

« Beildngerem Arbeiten am Abend
(z.B. wéhrend des Studiums) oder

bei Nachtarbeit (z.B. medizinische
Berufe) ist abends keine zusatzliche
Dosis an Hydrocortison notwen-
dig.

Zum Verhalten im Urlaub:

o Wir raten von Urlaub in stdli-
chen Léndern eher ab. Denn fast
zwangslaufig setzt man sich dort der
Sonne aus, schwitzt viel, trinkt we-
nig und erfahrt ,,Montezumas Ra-
che* mit Durchfall und Erbrechen.
Aufierdem besteht noch die Gefahr,
dal? die Hydrocortison-Tabletten
unzureichend resorbiert werden und
die einheimischen Arzte den Addi-
son-Ausweis nicht lesen kdnnen.
Gelegentlich haben wir Addison-
Patienten, die sich unbedingt dem
Urlaubsrisiko in stidlichen Landern

. Bei Reisen ins
Hochgebirge sollte die
Substitutionsdosis ab einer Héhe
von 3000 m verdoppelt und bei
Hohen > 4000 m verdreifacht wer-
den (viel trinken !). Fur den Flug
selbst (entspricht einer Hohe von
etwa 2000 m) existieren bisher kei-
ne Regeln (im Zweifelsfall Erhéhen
der Dosis und viel trinken).

Zur Ausuibung von Sport:

« Sportin vernlnftiger Form kann
durchgefiihrt werden. Ein Erho-
hung der Hydrocortisondosis ist
meist nicht nétig. Jedoch sollte auf
eine ausreichende Zufuhr von Flus-
sigkeit und Elektrolyten (evtl. ferti-
ge Elektrolytlosungen flir Sportler)
geachtet werden. Bei Extrem- und
Leistungssport Gesunder ist die
Cortisolproduktion erhéht. Ich habe
noch keinen Leistungssportler mit
Morbus Addison betreut. Der rasche
Ausgleich von Flussigkeits- und
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Elektrolytdefiziten ist hier besonders
wichtig. Bei einem Marathonlgufer
habe ich 20 mg Hydrocortison und
0,1 mg Fludrocortison vor dem Lauf
zusétzlich gegeben. Beim téaglichen
Training schien dies nicht notig zu
sein.

Zur Hormonersatztherapie bei
Kindern und Jugendlichen:

« Bei Kindern wird die notwendi-
ge Dosis an Hydrocortison tber die
Korperoberflache berechnet (hier
gesonderte Information einholen).

« Bei jugendlichen Patienten mit
angeborenem Enzymdefekt (Adre-
nogenital-Syndrom), ist eine sehr
differenzierte Substitution notwen-
dig, da der Patient ausreichend sub-
stituiert, seine vermehrte Androgen-
produktion gentigend supprimiert
(unterdruickt) und sein Wachstum
nicht negativ beeinflufdt werden soll.
Hier sind enge Kontrollen durch
Spezialisten erforderlich.

o Bei maénnlichen Jugendlichen
mit Morbus Addison sollte eine wei-
tere genetische Erkrankung (Adre-
noleukodystrophie) Uber die Mes-
sung langkettiger Fettsduren ausge-
schlossen werden.

Zur Behandlung in der Schwanger-
schaft und Stillzeit:

« In der Schwangerschaft steigen
Cortisol und seine Bindung an. Eine
besonders enge Kontrolle ist erfor-
derlich, besonders bei zusétzlichen
Krankheiten (Hochdruck, Erbre-
chen). Wir erhohen die tégliche
Hydrocortison-Dosis ab dem 2. Tri-
menon (4. Monat) um etwa 5 mg/
Tag und ab dem 3. Trimenon (7.
Monat) um etwa 10 mg/Tag. Die
Geburt ist ein erheblicher StreR,
deshalb erfolgt hierbei eine Infusion
mit 100 mg Hydrocortison. Die
Schwangerschaft unserer Patientin-
nen verlief immer normal.

« Bei stillenden Mttern sollte die
Hydrocortison-Dosis jeweils nach
dem Stillen genommen werden
(Cortisol geht in die Milch ber).
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Zur Hormonersatztherapie bei alte-
ren Menschen:

o Im Alter fallt die Produktionsrate
fir Cortisol leicht ab. Trotzdem ist
eine Dosisreduktion von Hydrocorti-
son bei Patienten mit Morbus Addi-
son im Alter nicht tblich. In Zweifels-
fallen sollte der Cortisolspiegel unter
der Substitutionstherapie nochmals
individuell gemessen werden.

Zur Substitution bei Bluthochdruck:
o Bei Bluthochdruck reduzieren wir
meist die Dosis an Mineralocorticoid
(Fludrocortison) unter Kontrolle von
Renin (s.0.).

Zur Behandlung bei Operationen:

o Bei Narkosen und Operationen
gelten besondere Regeln der Substi-
tuationsbehandlung. Hierzu sei auf
das Buch von Kaiser/Kley* verwiesen.

Zum Verhalten bei der Addison-
Krise:

« Besonders gefiirchtet, da lebensge-
fahrlich, ist die sog. Addison-Krise. In
diesem Fall gehort der Patient sofort
auf die Intensivstation eines Kranken-
hauses. Behandelt wird er u.a. mit
200-300 mg Hydrocortison als Infu-
sion und mit viel (4-6 1) Flussigkeit.

Einige offene Fragen in der
Substitutionsbehandlung des
Morbus Addison

o Es ist bis heute nicht klar, ob die
schwach wirkenden Androgene aus
der Nebennierenrinde — wie z.B.
DHEAS - notwendig oder glinstig
sind.

« Bisher wurde nicht untersucht, ob
die in der Nebennierenrinde gebilde-
ten weiblichen  Sexualhormone
(Ostrogene und Gestagene) unndtig
sind.

* Kaiser, H., Kley, H.K.: Cortisontherapie —
Corticoide in Klinik und Praxis. Thieme-Verlag,
Stuttgart 1997

o Esist keineswegs geklart, ob die
periphere Zelle die tbliche stof3-
weise Anflutung von Cortisol be-
notigt und ob die mehr kontinuier-
liche  Substitutionsbehandlung
gleichwertig ist.

o Auch bei der Substitutionsbe-
handlung mit einem synthetischen
Mineralocorticoid (Fludrocorti-
son), das im Vergleich zu Aldoste-
ron (hier Minuten) eine extrem
lange Plasmaverweildauer (hier
Stunden) aufweist, ist ungeklart, ob
dies fir den Organismus gut ist.

« Die notwendigen Dosierungen
fur die im Addison-Ausweis aufge-
flhrten Stref3situationen sind nicht
absolut fixiert. Die Dosierung fir
die ,,geringe Belastung“ (siehe Abb.)
scheint oft etwas hoch, andererseits
kennen wir StreRsituationen, bei
denen wir die richtige Stre3dosis
nicht wissen.

o Esgibt Narkoseformen, bei de-
nen Cortisol fast nicht reagiert,
und andere mit einem hohen An-
stieg. Es ist unbekannt, ob hier ein
Ausgleich durch Substitution erfor-
derlich ist.

« Wir wisssen nicht, ob es andere
und bessere Parameter flir eine gute
Einstellung mit Hydrocortison gibt
als die hier vorgestellte Messung
der Plasmakonzentration unter
Substitution (s.0.).

Winsche und Anregung

Fur die Untersuchung vieler offe-
ner Fragen und fur den Erfahrens-
austausch der Betroffenen wére
eine ,Selbsthilfegruppe Morbus
Addison* fur ganz Deutschland
wiinschenswert, so wie es in Hol-
land der Fall ist. Der Herausgeber
der GLANDULA sowie der Autor
dieses Artikels erkldren sich bereit,
hierbei wissenschaftliche Hilfestel-
lung zu geben.

Prof. Dr. med. H. K. Kley,
Singen
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Neue Entwicklungen in der
Hormonersatztherapie bei

Nebennierenrindeninsuffizienz:
Dehydroepiandrosteron (DHEA)

Die gesunde Nebennierenrinde
(NNR) stellt drei sehr unterschied-
liche Hormone her: das lebenswich-
tige StreBhormon Cortisol, das fir
Wiasserhaushalt und Blutdruck be-
deutsame Aldosteron und DHEA.
Obwohl Hormonforscher bereits
seit Jahrzehnten von DHEA wissen,
ist die Funktion dieses Hormones
bisher wenig beforscht worden und
deswegen unklar geblieben. Als eine
Folge dieses bisher fehlenden Wis-
sens Uber die Bedeutung von DHEA
wird die Hormonersatztherapie bei
Patienten und Patientinnen mit
NNR-Insuffizienz traditionell mit
Hydrocortison (oder Cortisonace-
tat) als Ersatzstoff flir Cortisol und
in der Regel mit Fludrocortison als
Ersatzstoff flr Aldosteron durchge-
fuhrt. DHEA hingegen wird bisher
nicht ersetzt.

Es sind noch eine Menge Fragen
offen, insbesondere: Welche Bedeu-
tung hat DHEA flr den menschli-
chen Organismus? Und wenn es eine
hat, kdnnen Patienten mit NNR-
Insuffizienz von DHEA profitieren?

DHEA als “Pille fur die ewige
Jugend*?

Im Gegensatz zu Cortisol und Aldo-
steron, die von der gesunden Neben-
nieren wahrend des Lebens inimmer
gleichen Mengen ausgeschiittet wer-
den, zeigt die Produktion von
DHEA in der Nebennierenrinde ei-
nen altersabhéngigen Verlauf. Klein-
kinder haben nur sehr wenig DHEA
im Blut. Ab dem 7. Lebensjahr stei-
gen die DHEA-Spiegel jedoch stetig
an und erreichen um das 25.-35.

Lebensjahr  den individuellen
Haochstwert. Danach kommt es zu
einem langsamen, aber kontinuierli-
chen Abfall auf sehr niedrige Werte
im hoheren Lebensalter. Ménner
und Frauen mit NNR-Insuffizienz
haben nur sehr geringe Mengen an
DHEA im Blut, so dal? sie unabhan-
gig vom Lebensalter so niedrige
DHEA-Blutspiegel haben, wie man
sie sonst nur bei 80-90jéhrigen
Menschen findet. Dies trifft sowohl
zu fUr Patienten mit primérer NNR-
Insuffizienz (d.h. Ausfall der Neben-
niere selbst wie bei Morbus Addison)
wie auch fur Patienten mit sekunda-
rer NNR-Insuffizienz (d.h. Ausfall
der Hirnanhangdruse als tibergeord-
netes Steuerzentrum wie z.B. nach
Operation eines Tumors in diesem
Bereich) zu.

Der altersabhangige Verlauf von
DHEA hat u.a. dazu gefthrt, dal3
das Hormon in den letzten Jahren
als ,,Pille fur die ewige Jugend* in die
Schlagzeilen geraten ist. Daraufhin
haben in den USA, wo DHEA als
Nahrungsmittelzusatz gilt und daher
frei verkéauflich ist, Zehntausende
von élteren Blrgern mit einer un-
kontrollierten  Einnnahme von
DHEA begonnen, ohne daR die
Auswirkungen einer DHEA-Thera-
pie auf &ltere Menschen ausreichend
erforscht worden ware.

Was wissen wir Uber die
Wirkung von DHEA beim
alteren Menschen aus der
bisherigen Forschung?

Untersuchungen im Bevolkerungs-
querschnitt haben Hinweise darauf

Dr. med Wibke Arlt,
Medizinische Universitatsklinik Wirzburg

ergeben, dal} &ltere Menschen, die
hohere DHEA-Spiegel haben, im
Vergleich zu Gleichaltrigen mit
niedrigen Spiegeln héufig korperlich
wie geistig etwas ristiger sind. Meh-
rere Studien haben gezeigt, dal3 alte-
re Méanner mit niedrigen DHEA-
Spiegeln mit groRerer Wahrschein-
lichkeit einen Herzinfarkt erleiden
als solche mit héheren DHEA-Wer-
ten. Diesen Zusammenhang hat
man bei Frauen nicht gefunden.
1992 haben Arlene Moraeles und
Samuel Yen aus Los Angeles eine
wichtige Studie durchgefhrt, in der
sie 30 dltere Manner und Frauen mit
einer Dosis von 50 mg DHEA tég-
lich Gber 3 Monate behandelt ha-
ben. Die Ergebnisse wurden mit
denen verglichen, die bei denselben
Ménnern und Frauen mit einer Ta-
blette ohne Wirkstoff (= Placebo)
erzielt wurden. Der wichtigste Be-
fund in dieser Studie war, dal} wéh-
rend der Behandlung mit DHEA
uber 80% der Frauen und Mdanner
angaben, sich besser zu fuhlen, wéh-
rend sie das unter der Einnahme von
Placebo nicht verspirten. Dieser
Befund ist deswegen so interessant,
weil diese Untersuchung als Doppel-
blind-Studie durchgefiihrt wurde,
das heif3t, wahrend der Einnahme
der Tabletten wufRten weder behan-
delnder Arzt noch Patient, ob sie
sich gerade in der DHEA- oder in
der Placebo-Behandlungsphase be-
fanden. Somit konnte eine unwill-
kirliche Beeinflussung der Ergenis-
ses durch die behandelnden Arzte
ausgeschlossen werden.
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Wirkungen von DHEA auf
den Organismus

Diese Studie setzte also das Signal,
daR DHEA vielleicht nicht so unbe-
deutend ist, wie bisher gedacht wur-
de, und etliche Arbeitsgruppen,
auch unsere an der Medizinischen
Universitdtsklinik in Wirzburg, be-
gannen Untersuchungen, um aufzu-
klaren, wie DHEA im menschlichen
Organismus wirkt.

0.8

0,6
++

0.4

0.2

0 I
_|

Wedliche D ‘1
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0,6 — gk N.8. |= nicht
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0.4 — | |
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Weibdche
Mormal- u 4 Monate
bevilkerung DHEA Placebo
Abb. 1 SCL-90-R-Fragebogen: Subskala Angst
vor und nach viermonatiger Therapie mit
## p< 001 DHEA (50 mg/Tag) bei 24 Frauen mit NNR-
M.&. = =i g hambed Insuffizienz.
—|' Unlersariest)
T MK =TT
ToES| mgrablani}
Welche Konsequenzen ergeben
sich aus den bisherigen Ergeb-
nissen fur Patienten mit NNR-
Insuffizienz?
0 4  Monate Wir haben im Kontakt mit diesen
Placebo Patieten und Patientinnen haufig die

Abb. 2 SCL-90-R-Fragebogen: Subskala Depression vor und nach viermonatiger Therapie mit
DHEA (50 mg/Tag) bei 24 Frauen mit NNR-Insuffizienz.

Dabei hat sich herausgestellt, dal3
DHEA offensichtlich tber zwei ver-
schiedene Madglichkeiten Einflul}
auf den Organismus nehmen kann.
Zum einen stellt DHEA das wich-
tigste Vorlduferhormon fir die Her-
stellung sowohl der mannlichen wie
der weiblichen Geschlechtshormone
im menschlichen Korper dar. In zwei
Untersuchungen an maénnlichen
und weiblichen freiwilligen Ver-
suchspersonen konnten wir zeigen,
dal} DHEA nach der Aufnahme in
den Korper tiber den Magen-Darm-
Trakt sehr rasch in Geschlechtshor-
mone umgesetzt wird, und zwar in-
teressanterweise bei Frauen haupt-
sachlich in méannliche Hormone
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und bei Mannern hauptséchlich in
weibliche Hormone. Beide Ge-
schlechter besitzen normalerweise
ein ausgekligeltes Gleichgewicht
zwischen mdnnlichen und weibli-
chen Geschlechtshormonen, und es
konnte sein, daB DHEA zur Auf-
rechterhaltung dieses Gleichgewich-
tes eine wichtige Rolle spielt.
Weiterhin kann DHEA mdglicher-
weise einen direkten EinfluB auf das
Gehirn und einige seiner Funktio-
nen nehmen. Denn Untersuchun-
gen mit Zellkulturen und bei Tieren
haben gezeigt, dall DHEA mit Bo-
tenstoffen im Gehirn in Wechselwir-
kung treten kann und u.a. bei Mdu-
sen angstreduzierend wirkt.

Erfahrung gemacht, daR trotz einer
nach allen Regeln der Kunst ange-
palten Hormonersatztherapie mit
Hydrocortison und Fludrocortison
das Wohlbefinden nicht so gut ist
wie vor der Erkrankung. Insbeson-
dere Frauen mit NNR-Insuffizienz
klagen Uber Abgeschlagenheit, Reiz-
barkeit und hdufig auch Gber eine
verminderte Freude an der Sexuali-
tat. Weiterhin leiden die Patientin-
nen hdufig auch unter dem Verlust
der Achsel- und Schambehaarung
sowie unter einer unangenehm trok-
kenen und schuppenden Haut.

Um den Effekt einer DHEA-Ersatz-
therapie bei NNR-Insuffizienz ge-
nau zu untersuchen, haben wir im
letzten Jahr in Wirzburg eine Studie
mit 24 NNR-Insuffizienz-Patientin-
nen durchgefihrt. Alle Teilnehme-
rinnen erhielten in einer Doppel-
blind-Studie 4 Monate lang jeweils
50 mg DHEA téglich oder eine Pla-
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B DHEA
[l Placebo
#4 p =001
i = mgrnblarie
Lintarschind]

+ 20 —
+10 —
(mm Skalen-
[dnge)
-10 —
~20 1 Zufitedenhelt mit
dem seelischen
Anteil

HE

Zufriedenheit mit

dem kérperlichen
Anteil

Abb. 3 Sexuelles Erleben: Anderung nach viermonatiger Therapie mit DHEA im
Vergleich zu vier Monaten Placebo bei 24 Frauen mit NNR-Insuffizienz.

cebo-Tablette zusatzlich zu ihrer
gleichbleibenden sonstigen Hor-
monersatztherapie. Die Reihenfolge
der Behandlung (DHEA/Placebo
oder Placebo/DHEA) wurde nach
dem Zufallsprinzip festgelegt.

Zu Beginn, nach einem Monat und
am Ende jeder der beiden viermona-
tigen Behandlungsphasen wurden
die Patientinnen ausfihrlich unter-
sucht. Unter anderem wurde bei je-
der Untersuchung Blut zur Bestim-
mung der Homonwerte abgenom-
men sowie eine ausflhrliche Befra-
gung der Patientinnen zu Wohlbe-
finden und Sexualitat mit Hilfe stan-
dardisierter Fragebogen durchge-
fuhrt.

Die Auswertung der Ergebnisse zeig-
te, dal’ nach der Einnahme von 50
mg DHEA téglich die zuvor duRerst
niedrigen Werte fir DHEA in den
normalen Wertebereich fir Frauen
angehoben werden konnten. Weiter-
hin stiegen auch die mannlichen
Geschlechtshormone von vorher
stark erniedrigten Werten an und
lagen nun ebenfalls im Normalbe-
reich fur Frauen. Die Konzentratio-
nen der weiblichen Geschlechtshor-
mone veranderten sich nicht. Die
sonstigen Blutuntersuchungen erga-
ben keinerlei Verdnderungen im

Blutbild oder bei Nieren- und Le-
berwerten, so daf? hier keine negati-
ven Nebenwirkungen der Tabletten-
einnahme festgestellt werden konn-
ten.

Die Auswertung der psychologi-
schen Testdiagnostik ergab ein-
drucksvolle Verbesserungen im Be-
finden der teilnehmenden Frauen
unter der DHEA-Therapie, aber
nicht wéhrend der Placebo-Einnah-
me. Insbesondere die Angst und
Depressivitdt nahmen unter der
DHEA-Einnahme deutlich ab (Abb.
1und 2).

Weiterhin hatte die DHEA-Einnah-
me einen Uberraschenden und er-
freulichen Einflul} auf das sexuelle
Erleben der teilnehmenden Frauen
mit NNR-Insuffizienz. Am Ende
der 4monatigen Behandlung mit
DHEA war die Zufriedenheit mit
den seelischen und kdorperlichen
Anteilen des Sexuallebens hochsigni-
fikant angestiegen, wahrend unter
Placebo keine \Veradnderungen zu
beobachten waren (Abb. 3).

Bei 19 von 24 Frauen verschwand
wéhrend der DHEA-Therapie die
unangenehme Trockenheit von
Haut und Haar, bei drei Frauen tra-
ten allerdings auch unerwiinschte
Hauterscheinungen wie unreine

Haut auf, was darauf hinweist, daf3
flr einige Patientinen eine etwas
niedrigere  DHEA-Dosis  wahr-
scheinlich ausgereicht hétte.

Was sind nun die Konsequenzen
dieser wichtigen Ergebnisse? Frauen
mit NNR-Insuffizienz profitieren
offensichtlich definitiv von einer
Hormonersatztherapie mit DHEA.
Daher wollen wir an einer groReren
Zahl von Patientinnen (ber einen
l&ngeren Behandlungszeitraum un-
tersuchen, ob sich diese positiven
Ergebnisse bestatigen und die The-
rapie mit DHEA damit ein fester
Bestandteil der Substitutionsthera-
pie bei NNR-Insuffizienz werden
sollte. Eines der wichtigsten Ziele
dieser flir einen Zeitraum von 2 Jah-
ren geplanten Langzeituntersuchung
ist es, die Zulassung von DHEA als
Medikament flir die Behandlung der
NNR-Insuffizienz in Deutschland
(und Europa) zu erreichen und da-
mit die Kostenlbernahme durch die
Krankenkassen zu ermdglichen.

Patienten fur eine Langzeit-
studie gesucht

Der Beginn dieser Studie, die von
mehreren endokrinologischen Zen-
tren in Deutschland gemeinsam
durchgefuihrt werden wird, ist fiir die
erste Jahreshalfte 2000 geplant. Pa-
tientinnen, die an einer Teilnahme
an der DHEA-Langzeitstudie inter-
essiert sind, kdnnen sich per Post
oder per e-mail an uns wenden.

Kontaktadresse:

Dr. med. Wiebke Arlt
Medizinische Universitatsklinik
Schwerpunkt Endokrinologie,
Diabetologie und Rheumatologie
Josef-Schneider-Stralle 2

97080 Wirzburg

e-mail:
w.arlt@medizin.uni-wirzburg.de

Literatur im Internet-Addendum.
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Gesichtsfeldveranderungen
bel Hypophysentumoren

Wie ist das Gesichtsfeld
definiert?

Unter dem monokularen (eindugi-
gen) Gesichtsfeld versteht man jenen
Teil der Umwelt, der mit einem un-
bewegten Auge gleichzeitig wahrge-
nommen wird. Das binokulare
(beidaugige) Gesichtsfeld ist die Sum-
me aller Orte, die mit beiden unbe-
wegten Augen gesehen werden. Blik-
ken wir z. B. aus 5 m Entfernung auf
eine auf der Fensterbank stehende
Blume, so sehen wir auch andere
Details des Raumes, etwa einen
Tisch mit Stihlen, einen an der
Wand stehenden Schrank oder den
Teppichboden. Diese nicht fixierten
Gegenstande werden jedoch deut-
lich unschérfer abgebildet. Das ge-
samte Bild einschlieBlich aller oben
beschriebenen, scharf und unscharf
abgebildeten Gegenstande — bei un-
bewegtem Auge — ist das Gesichts-
feld.

Das normale monokulare Gesichts-
feld umfafdt horizontal einen Winkel

G sinksid

Salwinda

Abb. 1 Gesichtsfeld und Sehbahn (mod. nach
Benninghoff, Anatomie des Menschen, Bd. 111,
Urban&Schwarzenberg, 1950).
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von ca. 150° (nasenwarts 60° +
schlafenwarts 90°) und vertikal von
ca. 130° (oben 60° + unten 70°).

Im Gegensatz dazu ist das Blickfeld
jener Bereich der Umwelt, der bei
unbewegtem Kopf; aber frei umher-
blickenden Augen wahrgenommen
werden kann. Dieser ist natdrlich
deutlich groRer als das Gesichtsfeld.

Die Anatomie der Sehbahn

Um die Verdnderungen des Gesicht-
feldes durch die
VergroRerung der
Hypophyse ver-
stehen zu kénnen,
sollen die anato-
mischen Verhalt-

nisse (Abb. 1)
kurz erlautert wer-
den. Samtliche

Lichtimpulse
kreuzen auf ihrem
Weg durch das
Auge zunéchst ih-
ren Weg, so dal

Dr. Christiane
Knop,
Augenklinik des
Klinikums
Hannover
Nordstadt

hélfte ziehen jeweils auf die gegen-
tberliegende Hirnhélfte, die tempo-
ralen bleiben dagegen auf ihrer Sei-
te. In den kreuzenden Nervenfasern
werden die Impulse der nasalen
Netzhauthélfte und damit die Infor-
mationen des temporalen Gesichts-
feldes fortgeleitet.

Die Hypophyse liegt direkt unter-
halb der Sehnervenkreuzung. Ein
durchschnittlicher vertikaler Ab-
stand von 10 mm trennt das Chias-

auf der Netzhaut Abb. 2 Gesichtsfelduntersuchung eines Patienten am Perimeter.

ein umgekehrtes

und verkleinertes Bild entsteht. Das
bedeutet, dal} temporal (schlafen-
waérts) liegende Objekte unserer
Umwelt auf den nasalen (nasenwarts
liegenden) Abschnitten der Netz-
haut abgebildet werden. Die flir das
jeweilige Auge innen liegenden Ob-
jekte werden dabei temporal abge-
bildet. Die entsprechende Spiege-
lung des Abbildes auf der Netzhaut
gilt auch fur oben — unten.

Alle Impulse werden von der Netz-
haut tber die Nervenfasern im Seh-
nerv fortgeleitet. Die zum Gehirn
ziehenden Sehnerven kreuzen im
sog. Chiasma opticum (Sehnerven-
kreuzung) teilweise ihre Bahnen:
Die Fasern der nasalen Netzhaut-

ma opticum vom Dorsum sellae, der
nach oben offenen kndchernen
Hohle der Hypophyse. Drickt ein
groRer Hypophysentumor in diesem
Bereich auf die Sehbahn, kommt es
zu Verdnderungen im Gesichtsfeld.
Die Gesichtsfelduntersuchung (Peri-
metrie) ist deshalb wesentlich fur die
Diagnostik einer Sehbahnlasion.

Wie wird das Gesichtsfeld be-
stimmt?

Zur Gesichtsfeldbestimmung (Peri-
metrie) wird ein halbkugelformiges
Gerét (Abb. 2) verwendet, in das der
Patient hineinschaut. Dabei wird der



DiagnostiK e

Kopf in einer vorgesehenen Stiitze
zentriert; ein Auge ist abgedeckt, das
zu untersuchende andere Auge fixiert
einen kleinen Punkt in der Mitte
dieser Halbkugel. Die Untersuchung
ist schmerzfrei, erfordert aber ein
hohes Mal3 an Konzentration.

Bei der sog. kinetischen Perimetrie
besteht das Prinzip der Untersu-
chung darin, dal3 bewegte Lichtmar-
ken von auf3en her zur Mitte heran-
geflhrt werden. Wichtig ist, dal? der
Patient wahrend der Untersuchung
immer auf den kleinen zentralen
Punkt schaut. Gleichzeitig muf3 er
auf das Auftreten eines aus der Peri-
pherie erscheinenden Lichtpunktes
achten und die erste Wahrnehmung
der Lichtmarke durch das Driicken
einer Klingel signalisieren.
Haufiger wird jedoch die sog. stati-
sche Perimetrie verwendet. Diese ist
computergesteuert und vom Unter-
sucher unabhangig. Der Patient muf3
ebenfalls immer zentral fixieren. Bei
der Untersuchung werden unbeweg-
te Lichtmarken so lange in ihrer
Helligkeit gesteigert, bis der Patient
sie wahrnimmt. Auch hier mul die
erste Wahrnehmung eines Licht-
punktes durch Klingeln angezeigt
werden.

Welche Veranderungen rufen
Hypophysentumoren hervor?

Durch die anatomische Nahe der
Hypophyse zur Sehbahn kommt es
nicht selten zu Sehstérungen. Diese
kénnen sich in Doppeltsehen, in
Augenzittern und vor allem in De-
fekten des Gesichtsfeldes &uf3ern . In
einer Studie der Mayo-Klinik hatten
tber 40% der Patienten mit Hypo-
physentumoren Sehstérungen als
erste Beschwerden.

Die Sehverschlechterung ist in der
Regel langsam progredient, so daf}
sich die Patienten ihrer peripheren
Gesichtsfeldausfélle nicht bewuf3t
werden. Haufig wird nur unbe-
stimmt Gber ein nachlassendes Seh-

vermdgen geklagt. Wird keine Ge-
sichtsfeldpriifung vorgenommen,
bleibt die wahre Ursache der Klagen
des Patienten unerkannt.

Bei Hypophysentumoren werden
am hdufigsten (67%) bitemporale
Gesichtsfeldausfélle (Abb. 3) diagno-
stiziert, da die kreuzenden Fasern der
Sehnerven beeintréchtigt werden.
Dabei bemerken die Patienten eine
von aufBen beginnende Einschrén-
kung ihres Gesichtsfeldes. Diese ent-
spricht einer Gesichtsfeldeinschran-
kung, wie sie durch Scheuklappen
hervorgerufen wirde. Sie kann in
ihrer GroRRe und Ausdehnung erheb-
lich variieren.

konnen Gesichtsfelddefekte durch
eine entlastende Operation (trans-
sphenoidale Tumorentfernung) ver-
kleinert oder ganz behoben werden.
Bei einigen Tumorarten kann auch
eine Verkleinerung des Tumors mit
Medikamenten oder mit Bestrah-
lung angezeigt sein. Ist die Verkleine-
rung des Tumors nicht mdglich,
kann mit fortschreitendem Tumor-
wachstum eine vollstdndige Erblin-
dung eintreten.

Bleibende Schaden des Gesichtsfel-
des kdnnen neben den Einschran-
kungen im taglichen Leben auch zu
einer Minderung der Erwerbstatig-
keit (MdE) oder zum Fahrverbot
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Abb. 3 Befundausdruck nach Perimetrie eines Patienten mit bitemporalem Gesichtsfeldausfall. Die
schwarzen Punkte kennzeichnen alle Lichtmarken, die nicht gesehen wurden.

Die zentrale Sehschérfe kann — je
nach Lage des Gesichtfeldausfalles —
herabgesetzt sein. Das bedeutet, dafl}
der Patient mit dem betroffenen
Auge schlechter oder gar nicht mehr
lesen kann. Selten kommen auch
einseitige Ausfalle vor.

Welche Folgen haben Gesichts-
felddefekte?

Das Ziel der Behandlung der Ge-
sichtsfelddefekte ist es, den Druck
des Tumors auf die Sehnerven zu
beseitigen. In den meisten Fallen

fhren. Bei einem vollstdndigen bi-
temporalen Gesichtsfeldausfall (He-
mianopsie) beispielsweise betragt die
MdE 30%. Die Fahrerlaubnisver-
ordnung fordert beispielsweise fur
die Fahrerlaubnisklassen A, Al, B,
BE, M, L und T ein beidaugiges
Gesichtsfeld von mindestens 120°
oder auf einem Auge ein normales
Gesichtsfeld bei einseitiger Erblin-
dung. Im Einzelfall muR dies immer
durch ein Fuhrerscheingutachten
von einem Augenarzt geklart wer-
den.
Dr. Christiane Knop,
Hannover

GLANDULA 10/99



Pflege und mehr

Als Krankenschwester In der

Endokrinologie

Alle Patienten, die sich in der endokri-
nologischen Abteilung einer Klinik ei-
ner Untersuchung oder einem Test
unterziehen muften, haben sie mit
Sicherheit kennengelernt — die Endo-
krinologie-Krankenschwester. Ihr T&-
tigkeitshereich umfalt eine Menge
mehr als ,,nur” die Pflege der Patien-
ten. Was alles auf ihrem Stundenplan
steht, schilderte Maggie Carson, die als
~research nurse” (research = Forschung,
nurse = Krankenschwester) auch bei
wissenschaftlichen  Untersuchungen
mitarbeitet, in einem Artikel in ,,Pi-
tuitary News", den wir flr unsere Le-
ser Ubersetzt haben.

Ich heil3e Maggie Carson und bin als
sogenannte ,,research nurse®, also als
Krankenschwester, die sich neben
dem Pflegedienst auch mit For-
schungsarbeiten befal3t, im Western
General Hospital in Edinburgh
(Schottland) teilzeitbeschaftigt. Das
Team, in dem ich arbeite, besteht aus
mehreren weiteren Endokrinologie-
Krankenschwestern der Abteilung
fur Stoffwechselerkrankungen, den
Facharzten und ,Junior Doctors®,
einem Erndhrungsberater, den Se-
kretdrinnen, Laborkraften und wei-
terem Krankenhauspersonal.

Ich arbeite hier seit Oktober 1996.
Damals wurde ich fur ein Pilotpro-
jekt eingestellt, um eine Computer-
datenbank tber Akromegalie-Pati-
enten im Krankenhaus einzurichten.
Waéhrend dieser Zeit habe ich mir so
viele Kenntnisse wie maoglich Gber
die Hirnanhangdrise (Hypophyse),
ihre Funktion und die Risiken hypo-
physdrer Erkrankungen angeeignet
und mich in Kliniken mit ambulan-
ten Patienten ausfuhrlich Gber die
Symptome dieser Erkrankungen
und die unterschiedlichen Behand-
lungsformen unterhalten. 1997 hat
die Society for Endocrinology in
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Maidstone den ersten Schulungs-
kurs fir Krankenschwestern in der
Endokrinologie veranstaltet, und ich
hatte das Gluck, daran teilnehmen
zu konnen. Darlber hinaus habe ich
mehrere  Endokrinologie-Fachta-
gungen besucht, zahlreiche Arzte
kennengelernt und Einblick in neue
Forschungen gewonnen.

Meine Arbeit IRt sich im Prinzip in
drei Bereiche unterteilen:

1. Erstellung und Aktuali-
sierung einer Computerdaten-
bank

Anfangs bestand meine Arbeit
hauptsachlich aus der Uberpriifung
und Aktualisierung der Liste, die uns
uber Akromegalie-Patienten vorlag.
Die Krankenhausberichte der Pati-
enten muf3ten sortiert und die klini-
schen Daten aus diesen Aufzeich-
nungen in den Computer eingege-
ben werden. Ich arbeitete dabei eng
mit Fachérzten aus der Endokrino-
logie und Datenprogrammierern
zusammen, um sicherzugehen, daf
alle bendtigten Informationen und
Anderungen erfat und die Daten in
logischer Art und Weise eingegeben
werden. Auf die Datenbank kann
von jedem unserer Klinikrdume aus
zugegriffen werden. Wenn ein Pati-
ent in die Klinik kommt, kann sei-
ne Akte im Computer abgerufen
oder eine Ubersicht mit allen wich-
tigen Informationen ausgedruckt
werden. Die Datenbank unterstiitzt
das klinische Management, erleich-
tert die Rekrutierung von Patienten
fur Forschungsstudien und die Wei-
tergabe von Patientendaten. Sie wird
derzeit von mehreren anderen Zen-
tren im ganzen Land genutzt.

Ich habe mittlerweile zwar jeden
Akromegalie-Patienten in die Da-

tenbank eingegeben, muR die Daten
aber nach wie vor taglich aktualisie-
ren, denn mit jedem Termin eines
Patienten in der Klinik oder mit je-
dem Test auf der Station fir Stoff-
wechselerkrankungen ist die Daten-
bank auf den neuesten Stand zu
bringen.

2. Koordination der Selbst-
hilfegruppe fur Patienten mit
Hypophysenerkrankungen

Eines Tages rief mich die Pituitary
Foundation an und berichtete mir,
daR ein Patient in Fife (Schottland)
gern eine Selbsthilfegruppe griinden
mdchte, dies aber nicht im Allein-
gang tun konne. Ich hatte bereits
einen dhnlichen Gedanken gehabt,
und so setzte ich mich voller Erwar-
tung mit Patrick in Verbindung.
Nach unserem ersten Treffen be-
schlossen wir, vor Ort eine Gruppe
ins Leben zu rufen, und so traf im
Oktober 1997 erstmals die Selbsthil-
fegruppe fur Edinburgh und Stidost-
Schottland zusammen. Ich nahm zu
allen Patienten Kontakt auf, deren
Daten ich in der Datenbank einse-
hen konnte. Der Start verlief d&ulerst
erfolgreich, und noch heute treffen
wir uns regelmagig alle drei Mona-
te. Viele der mittlerweile rund 200
Mitglieder legen weite Strecken zu-
riick, um an unseren Treffen teilneh-
men zu kénnen. Erst kiirzlich haben
wir einen Ausschuf ins Leben geru-
fen.

Sobald ein neuer Patient zu uns in
die Klinik kommt, fragt ihn der zu-
standige Facharzt auch danach, ob er
die Pituitary Foundation kennt und
er weif3, dafd es vor Ort eine Selbst-



hilfegruppe fir Hypophysenpatien-
ten gibt. Ist dies nicht der Fall, sen-
de ich dem Patienten auf Wunsch
genauere Informationen zu.

3. Beteiligung an Forschungs-
studien

Landesweit flhren Krankenhauser
und Universitaten Forschungsstudi-
en durch und erhalten aus zahlrei-
chen unterschiedlichen Quellen fi-
nanzielle Unterstlitzung, darunter
Arzneimittelhersteller, wohltatige
Einrichtungen und staatliche Stel-
len. Vielen ,research nurses” kommt
eine zentrale Rolle in diesen Studien
zu, und ihre Tatigkeit unterscheidet
sich erheblich von der in der norma-
len klinischen Praxis. Ich mdchte
Ihnen dies anhand meiner eigenen
Erfahrung veranschaulichen:

a) Ich bin an Patientenstudien betei-
ligt, in denen neue Therapieformen
untersucht werden, und kiimmere
mich beispielsweise um Akromega-
lie-Patienten, die derzeit Octreotid
erhalten und zu neuen Préparaten
mit Langzeitwirkung wechseln. Die
Patienten mussen sich nicht wie bis-
her dreimal taglich ihr Arzneimittel
injizieren, sondern erhalten nur alle
28 Tage eine Injektion. Da es sich
hierbei um eine tiefe intramuskula-
re Injektion handelt, mul3 die Spritze
von einer Fachkraft gegeben werden.
Die erste Injektion wird daher von
mir verabreicht, die nachfolgenden
Spritzen kann die Arzthelferin in der
Arztpraxis geben.

b) Im Moment arbeite ich bei einer
Studie Gber die Wachstumshormon-
Substitution bei Patienten mit Hy-
pophyseninsuffizienz mit. Hierbei
handelt es sich um eine recht selte-
ne Krankheit, von der etwa 250
Menschen im Stidosten Schottlands
betroffen sind. Verursacht wird die
Hypophyseninsuffizienz meist
durch einen Tumor der Hirnan-

Eine Patientin berichtet

Ich habe Maggie Carson Ende Mai
dieses Jahres an einem friihen Frei-
tagmorgen kennengelernt. Sie hat-
te es auf mein Blut ,abgesehen*
und schaffte es, mir in den ersten
paar Stunden eine ganze Menge
davon zu entnehmen! Aus gutem
Grund natirlich: Ich hatte mich
bereit erklart, an einer Studie zur
Wachstumshormonsubstitution
am medizinischen Fachbereich der
Universitat Edinburgh teilzuneh-
men.
Von diesem Tag an hatte ich viel
mit Maggie zu tun. Sie hat mich zu
Hause besucht, um mir zu zeigen,
wie ich den Genotropin-Pen be-
nutzen muf, und mir ,Nach-
schub* an Wachstumshormon-Pa-
tronen und Nadeln sowie einen
Nadelbehalter gebracht. Wenn ich
einen Rat oder weitere Utensilien
bendtigte, genligte eine Anruf —ob
bei ihr zu Hause oder am Arbeits-
platz. Sie hat mir in einer Kuhlta-
sche verstaute Patronen in den
Briefkasten geworfen und mir Na-
deln und einen neuen Nadelbehél-
ter geschickt, wenn mein Arzt mir
keine verschreiben konnte.
Als meine Betreuerin hat sie mit
groRtem Engagement insgesamt
nicht nur daftr gesorgt, dal ich das
Wachstumshormon sicher und
sachkundig anwenden konnte,
sondern hat mir auch stets die not-
wendige praktische Unterstiitzung
gegeben.
Nach etwa vier Monaten unter
Wachstumshormon-Substitutions-
therapie lie ich mir von Maggie
erneut Blut abnehmen, damit die
Effekte der Behandlung untersucht
werden konnten. Mein Beitrag zu
dieser Studie war damit abgeschlos-
sen. Zum Gluck hat Maggie die
Verbindung zu mir nicht vollig ab-
gebrochen. Sie hat mir versichert,
daf3 ich ihr Bescheid geben kann,
wenn ich sie brauche — und das
werde ich mit Sicherheit auch tun!
Judith Paris

Pflege und mehr

hangdruse oder die Strahlentherapie,
die zur Behandlung eines solchen
Tumors angewendet wird. Wird die
Erkrankung nicht behandelt, sind
Betroffene nicht mehr in der Lage,
adaquat auf eine kréftezehrende Er-
krankung zu reagieren. In den ver-
gangenen 40 Jahren konnte dieses
Risiko durch die Substitution der
korpereigenen Hormone, wie Hy-
drocortison, Thyroxin und die Sexu-
alhormone, vermindert werden, je-
doch leiden einige Patienten trotz
der Substitutionstherapie nach wie
vor an Lethargie und Unwohlsein.
Der Grund dafur ist nicht bekannt,
jedoch geht man heute davon aus,
dal die Hirnanhangdruse weitere
Hormone produziert, die substitu-
iert werden missen, damit es den
Patienten besser geht. Eines dieser
Hormone ist das Wachstumshor-
mon.

In der Vergangenheit wurde nur
Kindern Wachstumshormon verab-
reicht, mittlerweile hat man die In-
dikation jedoch weiter gefafdt.
Wachstumshormon ist fir die Be-
handlung von Erwachsenen mit
Hypophyseninsuffizienz zugelassen,
da es ihren Korperfettanteil verrin-
gert, ihr Wohlbefinden positiv be-
einflult und Muskelmasse aufbaut.
Die Behandlung mit Wachstums-
hormon, das vom Patienten téglich
zu injizieren ist, ist kostspielig und
schlagt mit 3.000 bis 4.000 £ pro
Jahr zu Buche. Aus diesem Grund
sind Patientenstudien erforderlich,
die den Nutzen der Therapie fir die
Betroffenen belegen.

In dieser Studie arbeite ich mit den
Patienten zusammen, die der zustan-
dige Facharzt an mich verwiesen hat.
Gemeinsam mit ihnen suche ich
nach einem geeigneten Termin, zu
dem sie sich im Krankenhaus einfin-
den und einige Tests durchflihren
lassen, darunter auch Routinemes-
sungen, wie die Bestimmung von
GroRe, Gewicht und Blutdruck. Ich
bitte die Patienten auBerdem, einen
Fragebogen auszufiillen, der Auf-
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———Aus der Forschung

schlul Gber ihre Lebenseinstellung
gibt. An einem anderen Tag werden
die Patienten verschiedenen &rztli-
chen Untersuchungen unterzogen.
In unserer Studie werden physiolo-
gische Messungen durchgefhrt, die
sich von den normalen Untersu-
chungen in der klinischen Praxis
unterscheiden. So messen wir bei-
spielsweise den Kortisolstoffwechsel
und die Herzfunktion.

Wenn die Tests dieser ersten beiden
Tage abgeschlossen sind, verabrede
ich mit den Patienten einen Hausbe-
such, um sie mit der Benutzung ih-

res Wachstumshormon-Pens ver-
traut zu machen, damit sie sich ihre
tagliche Injektion selbst verabrei-
chen kénnen. Danach fiihre ich alle
sechs Wochen einen kleinen Bluttest
durch, um zu sehen, ob das Wachs-
tumshormon richtig dosiert ist.
Nach drei Monaten vereinbare ich
mit ihnen einen weiteren Kranken-
haustermin, an dem alle zu Beginn
der Studie durchgefuihrten Tests wie-
derholt werden.

Die Aufgaben von Krankenschwe-
stern in der Endokrinologie sind

niemals identisch und weitestgehend
vom Ort ihrer Tétigkeit abhangig,
sei es eine Station fur endokrine
und/oder diabetische Erkrankun-
gen, eine Abteilung an der Universi-
tatsklinik, eine neurochirurgische
Station oder ein Forschungslabor.
Wichtig ist auch, ob wir allein oder
in Gruppen arbeiten. Doch unab-
h&ngig davon, wo wir eingesetzt
werden: Wir sind alle Teil eines
Teams — eines Teams, das auch den
Patienten mit einschlief3t.
Maggie Carson,
Edinburgh

Studie der niederlandischen Vereinigung
far Addison- und Cushlng -Patienten

(NVACP)

Uber unser Mitglied Frau Valser er-
reichte uns ein Blchlein der nieder-
landischen Vereinigung fur Addi-
son- und  Cushing-Patienten
(NVACP) mit dem Titel ,,An impro-
ved medication of Addison‘s Dis-
ease — a feasibility study* [Eine ver-
besserte Therapie des Morbus Addi-
son — eine Studie zur Machbarkeit]
von Nicole Sluis, herausgegeben von
der Pharmazeutischen Fakultat in
Utrecht, Niederlande.

Die Studie wurde von einer Pharma-
ziestudentin im Rahmen des soge-
nannten ,,Science Shop* herausgege-
ben. Dabei handelt es sich um ein
von der Pharmazeutischen Fakultét
der Universitdt Utrecht betreutes
Projekt zur Unterstiitzung von Non-
Profit Organisationen wie z.B. Pati-
entenorganisationen.

Ein essentieller Teil des ,Science
Shops* ist, daf’ Studenten den grof3-
ten Teil der Forschung durchfihren.

Die Anfrage fur diese Studie ging
von der holldndischen Addison- und
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Cushing-Vereinigung aus. Es sollte
nach Wegen gesucht werden, die
Addison-Medikamente im Vergleich
zu der bisherigen Art in besserer und
physiologischerer Weise zu applizie-
ren. In der Studie sollte insbesondere

untersucht werden, ob die Hormo-

ne Hydrocortison oder Cortisonace-

tat so gegeben werden kénnen, dal3

1. dieTherapie so patientenfreund-
lich wie mdglich ist,

2. die schwankenden Cortisolspie-
gel dem Verlauf bei gesunden
Menschen mit einer gesunden

Nebennierenrinde mdglichst ori-
ginalgetreu nachgeahmt werden
(Abb. 1) und

3. die Hydrocortisolspiegel dem tat-
sachlichen aktuellen Bedarf leicht
angepalit werden kénnen.

In der vorgelegten Studie werden

zahlreiche Optionen diskutiert und

zwei alternative Strategien als mach-

bar angesehen. Dabei handelt es sich

1. um Tabletten mit einer kontrol-
lierten verzOgerten Freisetzung
(Abb. 2) und

2. um die subkutane kontinuierli-
che Verabreichung mit einer
Pumpe oder auch mit einem Pen.

Bei der kontrollierten Freisetzung
aus Tabletten wird diskutiert, ob die
Kombination zweier verschiedener
scontrolled-release“-Tabletten in ei-
ner Formulierung sinnvoll sei, d.h.
Kombination von ,sustained re-
lease” [hinhaltende Wirkstofffreiga-
be] und ,,delayed release” [verziger-
te Wirkstofffreigabe] bzw. Kombina-
tion von ,immediate release” [sofor-



tige Wirkstofffreigabe] und ,,sustai-
ned release” [hinhaltende Wirkstoff-
freigabe] (siehe Insert sowie Abb. 3).

In der Studie wird zu Recht darauf
hingewiesen, dal? bei der Weiterent-
wicklung von verschiedenen Hydro-
cortison- oder Cortisonacetat-Gale-
niken der finanzielle Aspekt das
groRte Problem ist. Da es nur weni-
ge Addison-Patienten in den Nieder-
landen gibt (etwa 750), ist die Finan-
zierung der Entwicklung und Pro-
duktion dieser verbesserten Tablet-
ten schwierig. Die Industrie wird
nur dann die enormen Kosten fur
Forschung und Produktion aufwen-
den, wenn diese Kosten auch durch
spatere Verkdufe wieder eingebracht
werden.

Die Broschre, die auf englisch ge-
schrieben ist, kann fir 15 US $ bei
der Holldndischen Addison- und
Cushing-Vereinigung bestellt wer-
den. Die Internetadresse lautet:
www.spin.nl/NVAP0300.htm

Die Studie ist ganz hervorragend,
Kritikpunkte gibt es kaum. Aller-
dings wird auf der Seite 24 eine
Aquivalenzdosis von Cortisonacetat
und Hydrocortison von 1:0,8 ange-
geben (37,5 mg Cortisonacetat ent-
sprechen 30 mg Hydrocortison).
Dies wird strittig diskutiert. Nach
neueren Studien entsprechen 25 mg
Cortisonacetat 12,5-15 mg Hydro-
cortison, das sind bei 37,5 mg Cor-
tisonacetat 18,75—-20 mg Hydrocor-
tison.

J. H.

Abb. 3 Wirkstoff-Plasmaspiegel nach
kombinierter Einnahme von Tabletten mit
verschiedener Galenik, zuerst sustained release,
danach delayed release. Pfeil = Zeitpunkt der

Arzneiformen mit

kontrollierter

Wirkstofffreisetzung

Bei Retard-Praparaten, die nach oraler Verabreichung den Wirkstoff ver-
z6gert freisetzen, kann man verschiedene Typen unterscheiden:

1. Sustained release: Durch eine Initialdosis wird eine pharmakologisch
optimale Dosis eingestellt, die fir eine gewisse Zeit iber die Wirkung
einer Einzeldosis hinaus durch regelméfRige und gleichméaRige Freigabe
des Wirkstoffes in idealer Weise aufrechterhalten wird. Diese Form ist der
Idealtyp einer Depot-Zubereitung.
2. Delayed release: Der Wirkstoff wird erst langere Zeit nach der Einnah-
me freigegeben. Beispiel hierfur sind magensaftresistente, diinndarmlgs-
liche Praparate, die eigentlich keine echten Depot-Zubereitungen sind.
Préparate mit immediate release setzen den Wirkstoff dagegen sofort frei.

Plaema-Cortisal [pmold)
1,2=

1=
0.8 -
0.6 =

04

= Patient mit Morbus-Addison
(esunde

T o pp o0 g e
B 10 12 14 16 18 20

Abb. 2 Schematische Darstellung der
verschiedenen Formen der kontrollierten
Wirkstofffreisetzung bei oral
verabreichten Tabletten.

a, b und c: Die Freisetzung des
Wirkstoffes wird durch die
Zusammensetzung der Tablette bzw.
Kapsel kontrolliert (z.B. Fett- oder
Polymer-Granula oder -Pellets).

d: Die Tablette wird von einer Membran
umhllt, die die Freisetzung kontrolliert.
e: Fett- oder Polymer-Pellets bzw.
-Granula sind mit einer Hulle umgeben,
die den Wirkstoff verzogert freigibt.

f: Die kontrollierte Wirkstofffreisetzung
wird durch die Galenik des osmotisch
aktiven Kerns bestimmt, der von einer
semipermeablen Membran umgeben ist,
die wiederum eine Offnung zur
Freisetzung des Wirkstoffs besitzt.

Abb. 1 Plasma-
Cortisolspiegel eines
Patienten mit Morbus
Addison, der um 8.00
Uhr 20 mg und um
18.00 Uhr 10 mg
Hydrocortison
eingenommen hat, im
Vergleich zum
Plasma-
Cortisolspiegel bei
einem Gesunden.

Tablette mit Fett- oder
Polymer-Pellets oder
Granula

d)

Tablette mit einer Hul-
le, die eine verzogerte
Freisetzung bewirkt

f)

Geloste bzw. suspen-

Offnung zur Freisetzung

dierte Substanz
Of
L Semipermeable Membran

Osmotisch aktiver Kern

Matrix-Tablette

c)
Fett-Pellets
oder mikroverkap-
selte oder umhiilite
Pellets in einer
festen Kapsel

e)

Tablette mit Fett-
oder Polymer-

M Pellets bzw. Gra-
L@ nula, kombiniert
mit einer Hille,
die die Freigabe
verzogert

Plasmaspiagal

Tageszei T
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Aus der Industrie

Langzeitanwendungsbeobachtung fur
Wachstumshormon

Die Wachstumshormonbehandlung von Erwachsenen mit Wachstumshormonmangel ist seit 1995 in Deutschland zugelas-
sen. Wie immer bei neuen Medikamenten fordern die Behdrden vom Hersteller Daten, die die Wirksamkeit, Vertréglichkeit
und Sicherheit der zugelassenen Therapie auch nach der Zulassung langfristig belegen. Auch die Krankenkassen, die die ziemlich
kostenintensive Therapie bezahlen, fordern fur die weitere Kosteniibernahme neueste Ergebnisse. Viele Firmen haben deshalb
Langzeitbeobachtungen ins Leben gerufen. Die GLANDULA berichtet nachfolgend Gber die Datenbank der Firma Phar-

macia & Upjohn, genannt KIMS.

KIMS —

Wie profitiere ich
als Patient von
dieser Datenbank?

Was ist KIMS?

KIMS ist die internationale Langzeit-
Anwendungsbeobachtung, in der
Daten von erwachsenen Patienten mit
einem  Wachstumshormonmangel,
der mit dem biosynthetischen Wachs-
tumshormon Genotropin® behandelt
wird, gesammelt werden.

Die Datenbank existiert seit 1994 und
umfal3t heute mehr als 3.300 Patien-
ten in 23 Landern.

Warum ist die KIMS-Daten-
bank so wichtig?

Nur mit einer seridsen Anwendungs-
beobachtung wie z.B. KIMS lassen
sich zuverldssige Daten sammeln.
Langfristig benétigt man Daten von
sehr vielen Patienten, um weitere Er-
kenntnisse zum Wachstumshormon-
mangel bei Erwachsenen zu gewin-
nen.

Mit Ihrer Teilnahme tragen Sie als
Patient dazu bei, daB Sie immer nach
den neuesten wissenschaftlichen Er-
kenntnissen behandelt werden kon-
nen und daB8 Thre Krankenkasse die
Kosten weiterhin bernimmt.
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Abb. 1 Aufbau von KIMS (Kabi International Metabolic Study).

Wie ist KIMS organisiert?

Das KIMS-Projekt ist langfristig an-
gelegt und verfolgt ehrgeizige Ziele.
Der Patient und sein behandelnder
Arzt stehen dabei an oberster Stelle
(Abb. 1).

Im Sinne der Qualitatssicherung muRd
jeder Patient ab sofort von seinem
Arzt gefragt werden, ob seine Daten in
der Datenbank anonym gespeichert
werden durfen. Hat der Patient sein
Einverstandnis gegeben, tragt der Arzt
die Daten in die KIMS-Dokumenta-
tionshogen ein.

Dabei wird er von einem wissen-
schaftlichen Berater der Herstellerfir-
ma, dem sogenannten KIMS-Moni-
tor, unterstutzt. Der Monitor prift
die deutschen Daten und gibt sie an-
schlieRend direkt an die internationa-
le Datenbank in Stockholm weiter.
Hier werden die Daten aller KIMS-
Lénder zentral gesammelt und ausge-
wertet. Ein Expertengremium von
nationalen und internationalen Arz-
ten und wissenschaftlichen Mitarbei-
tern, das sogenannte KIMS-Board, ist
verantwortlich fir die Auswertung
und Veroffentlichung der Daten.



Welche Daten werden erhoben?

Bei der Aufnahme des Patienten in
KIMS werden zunéchst die grundle-
genden Daten wie Initialen, Geburts-
datum, GroRe, Gewicht, Blutdruck,
Puls und der allgemeine Zustand auf-
genommen. Alle Medikamente, die
der Patient einnimmt, werden doku-
mentiert, ebenso die Start-Dosis Ge-
notropin®. Diese Daten sollten min-
destens einmal jahrlich aktualisiert
werden.

Bei Beginn einer Therapie mit Wachs-
tumshormon fuhrt Ihr behandelnder
Arzt einige Laboruntersuchungen
durch. Er bestimmt z.B. den Blutzuk-
ker und macht ein kleines Blutbild.
Das sind alles Untersuchungen, die
auch unabhéngig von KIMS durchge-
fuhrt werden missen. Fiir KIMS wird
also nicht extra Blut abgenommen.
Wichtige Laboruntersuchungen, die
auf die Dosierung des Wachstumshor-
mons einen EinfluR haben, werden
zentral in Stockholm durchgefihrt.
Zwar ist es ein groRer Aufwand, alle
Proben in das Zentrallabor zu schik-
ken, aber nur so kann man die Werte
aller Patienten spéter gemeinsam aus-
werten. Bei verschiedenen Labors und
Untersuchungsmethoden ware dies
nicht maglich.

Sollte Ihr behandelnder Arzt noch
weitere Untersuchungen vornehmen,
z.B. Untersuchungen zum Knochen-
stoffwechsel oder zur Funktion des
Herzens, kann er diese Daten in einen
gesonderten Bogen eintragen.

Sind meine Daten sicher?

Bei der Sammlung der Daten werden
strenge Qualitatskriterien angewen-
det. Die Datenerfassung, Dateneinga-
be in den Computer und Datenverar-
beitung erfullen die Vorschriften zum
Datenschutz. Die Patientendaten
werden nur mit Initialen und KIMS-
Nummer verschlisselt verwendet und
kénnen nicht auf den jeweiligen Pati-
enten zurtickverfolgt werden.

Nur der behandelnde Arzt kennt die
Daten seines Patienten.
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Abb. 2 Fragebdgen zum Befinden der Patienten mit Wachstumshormonmangel.

Kann ich als Patient aktiv mit-
arbeiten?

Ja, mit Ihrer aktiven Teilnahme kon-
nen Sie viel dazu beitragen, dal wich-
tige Erkenntnisse zur Verbesserung
der Lebensqualitat unter der Therapie
mit Genotropin® gewonnen werden.

Dazu gibt es drei Fragebdgen, die Sie
spontan und ohne groRes Nachden-
ken ausfillen sollten (Abb. 2). Darin
werden bestimmte Aussagen gemacht,
denen Sie zustimmen oder nicht (z.B.
Ich fuhle mich oft miide). Die Zu-
sammenstellung der Aussagen wurde
mit Patienten erarbeitet, die einen
Wachstumshormonmangel haben.

Bei jedem Arztbesuch werden lhnen
die Fragebtgen wieder vorgelegt. Im
Laufe der Zeit kann man dann fest-
stellen, ob sich lhre Lebensqualitat
unter der Therapie verbessert hat. Um
statistisch saubere Aussagen Gber eine
Verbesserung der Lebensqualitdt un-
ter der Therapie mit Wachstumshor-
mon machen zu koénnen, bendtigt
man mdoglichst viele Patientendaten.

Was hat KIMS bereits geleistet,
und was kann ich als Patient
zukinftig von KIMS erwarten?

KIMS st eine ergebnisorientierte
Anwendungsbeobachtung. Neueste
Ergebnisse werden regelméRig minde-
stens zweimal jahrlich nicht nur den
beteiligten Arzten, sondern auch nicht

beteiligten Wissenschaftlern und der
Offentlichkeit prasentiert.

Die Auswertungen erbrachten z.B.
den Nachweis, daf sich die Korperzu-
sammensetzung und der Wasserhaus-
halt unter der Therapie mit Genotro-
pin® normalisiert haben. Auch die
Lebensqualitat verbesserte sich bereits
nach 6 Monaten Therapie deutlich.
Man fand heraus, daR man die Dosis
individuell jedem einzelnen Patienten
anpassen sollte. Durch die Optimie-
rung der Dosierung verbesserte sich
die Vertraglichkeit der Therapie er-
heblich.

Die Auswertungen belegen auch die
hohe Sicherheit der Therapie.

In zahlreichen Studien konnte gezeigt
werden, dal3 das Fehlen des Wachs-
tumshormons fiir die Patienten mit-
unter gravierende Folgen flr die Le-
benserwartung und die Haufigkeit
von Krankheiten hat. Eine erhohte
Herzinfarktrate, das vermehrte Auf-
treten von Schlaganféllen, die erhéh-
te Todesfallrate und auch das ver-
mehrte Auftreten von Knochenbr-
chen kdnnen die Folge eines unbe-
handelten Wachstumshormonman-
gels sein.

Ob diese Erkrankungen und Risiken
durch eine Langzeitbehandlung mit
Genotropin®glinstig beeinflul3t wer-
den kénnen, soll eines Tages mit Hil-
feder KIMS-Datenbank geklart wer-
den. Hierfir ist Ihre aktive Mitarbeit
von grofRer Bedeutung.

Fragen zu KIMS beantwortet Ihnen
Ihr behandelnder Arzt.

H. J., Mlnchen
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Aus Briefen an das
Netzwerk Hypophysen-
und Nebennieren-
erkrankungen e.V.
Waldstral3e 34

91054 Erlangen

Symptome bei Hydrocortison-
Uberdosierung

1991 bin ich (35) an einem Kraniopha-
ryngeom operiert worden und leide seit-
dem unter einnem kompletten Ausfall des
Hypophysenvorder- und hinterlappens.
Jahrelang habe ich zuviel Cortisol einge-
nommen (30 mg Hydrocortison). Aber
alle Arzte hielten die Dosierung fiir ange-
messen, weil immer nur die Blutwerte
kontrolliert wurden. Dank der Universi-
tatsklinik Kiel komme ich heute mit 10
mg Hydrocortison aus. Als erstes hat sich
mein starkes Schwitzen gebessert, von dem
behauptet wurde, es hatte keine hormo-
nellen Ursachen. Nun hoffe ich auf all-
mahliche Gewichtsabnahme und Besse-
rung meiner Depression.
Kein Arzt konnte mir bislang sagen, wie
ich die Symptome einer Cortisontiberdo-
sierung von denen einer -unterdosierung
unterscheiden kann. Ich dachte die ganzen
Jahre, ich héatte zu wenig Cortison genom-
men, da sich mein Befinden immer kurz-
fristig besserte, wenn ich mehr nahm.
Ich mdchte diese Differenzierung als The-
ma fir die nichste Glandula vorschlagen.
Uber die neuesten Erkenntnisse zu DHEA
warde ich auch gerne informiert werden.
Ubrigens sucht die Uniklinik in Kiel noch
Patienten, die an einem ,,Netzwerk-Able-
ger” im Norden interessiert sind.

S.S.

Die neuesten Informationen zu DHEA liefern
wir bereits in diesem Heft. Symptome der Hy-
drocortison-Uberdosierung machen sich —im
Gegensatz zu denen einer Unterdosierung —
kurzzeitig gar nicht bemerkbar. Erst bei 1an-
gerer Hydrocortison-Uberdosierung  treten
Zeichen des Cushing-Syndroms auf (Ge-
wichtszunahme, Vollmondgesicht etc.)

J.H.

Patientin mit Akromegalie
sucht Kontakt zu anderen
Betroffenen

Vor vier Jahren erkrankte ich, heute 28
Jahre alt, an Akromegalie. Im November
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Viele Leserbriefe und die Korrespondenz mit dem
Netzwerk enthalten Schilderungen sehr persén-
licher Probleme und medizinischer Situationen.
Zur Wahrung der Vertraulichkeit wird aus diesen
Briefen deshalb grundsétzlich nur anonym zitiert
— es sei denn, der Schreiber oder die Schreibe-
rin wiinscht die Namensnennung. Im tbrigen gilt
in der Glandula-Redaktion wie bei allen Zeit-
schriften: Anonym zugesandte Briefe werden gar

nicht veréffentlicht, Kiirzungen und redaktionel-
le Korrekturen bleiben vorbehalten.

1995 wurde ich operiert, allerdings konnte
der Tumor nicht vollig entfernt werden, so
daR ein Resttumor am Sinus cavernosus
verblieb. Nach der Operation muf3te ich
mir 3mal téglich Sandostatin spritzen.
Nach einiger Zeit stellte sich heraus, da3
sich aufgrund der Spritzen Gallensteine
gebildet hatten. Da die medikamentdse
Auflésung der Gallensteine nicht gelang,
muf3te mir im September 1998 die Gal-
lenblase entfernt werden. Seitdem es die
Sandostatin-Monatsspritze gibt, ist alles
etwas einfacher geworden, weil man die
Spritzen nicht mehr tberall mit hinneh-
men mulf3.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn sich Be-
troffene bei mir melden, mit denen ich Er-
fahrungen austauschen kann.

S. G., Rietberg

Patient nach Strahlentherapie
aufgrund eines Hypophysen-
adenoms sucht Gedankenaus-
tausch

Ich bin 34 Jahre alt und leide an den Fol-
gen eines Hypophysenadenoms. Nach der
ersten Operation 1984 dachte ich, die Sa-
che sei erledigt, doch es stellten sich Rezi-
dive ein. 1987, 1989 und 1998 wurde ich
mit verschiedenen Operationszugéngen
operiert. 1998 rieten mir die Freiburger
Neurochirurgen zu einer Bestrahlung der
Hypophysenregion; sie wurde von Mitte
Mai bis Anfang Ausgust durchgefuhrt.
Die korperlichen Auswirkungen des schon
seit der Pubertét bestehenden Hormonde-
fizits sind soweit moglich behoben. Durch
die Gabe von Testosteron wurde eine
Nachreifung erreicht, durch die Hormon-
ersatztherapie mit Hydrocortison, Thyro-
xin und STH hat sich der Stoffwechsel
normalisiert.

Ich wiirde mich freuen, wenn andere (be-
troffene) Leser schriftlich oder telefonisch
mit mir in Kontakt treten wiirden. Insbe-
sondere wirden mich die Erfahrungen
von anderen, auch mit Bestrahlung behan-

delten Patienten interessieren, denn ich
bemerke eine anfallsartige Mudigkeit und
Schwitzen bei mir, die ich nicht richtig
einschatzen kann. R W.

Patientin mit Cushing-
Syndrom sucht Rat

Im April 1997 wurde mir (heute 37 Jahre
alt) ein Makroadenom an der Hypophyse
transsphenoidal entfernt. Es blieb aber ein
Resttumor zuriick, der zunéchst im Mai
1997 und ein zweites Mal im Juli 1998
mittels Gammaknife behandelt wurde.
Trotz dieser Behandlungen konnte das
Cushing-Syndrom nicht saniert werden.
Die Menstruation trat wieder ein, die Cor-
tisolwerte im Serum und im Harn gingen
zwar etwas zuriick, erreichten aber nie
Normalwerte.
Weiters hatte ich eine Thrombose im rech-
ten Daumen und erlitt einen Stammhirn-
infarkt, weswegen ich an Sensibilitétssto-
rungen der linken Kdrperhélfte leide. Des
ofteren habe ich noch Depressionen und
bin antriebslos. Im April 1999 machte ich
einen Therapieversuch mit Nizoral (einem
Medikament, das cortisolsenkend wirkt),
der sich aber nicht als effizient erwies. Nun
hat mir mein behandelnder Arzt geraten,
die Nebennieren entfernen zu lassen.
Ich habe aber grof3e Bedenken, da ich nach
einem solchen Eingriff die Hormonpro-
duktion der Nebennieren durch Medika-
mente ersetzen muf3. Auf3erdem hoffe ich,
daf? man vielleicht doch noch Mdglichkei-
ten findet, die Hypophyse zu behandeln.
Ich wirde gern mit Personen in Kontakt
treten, die eine &hnliche Krankengeschich-
te aufweisen bzw. denen die Nebenniere
bereits entfernt wurde. .

E. G., Wien



Leserbriefe

Lebenspartner gesucht

Hier eine etwas ungewohnliche Anfrage:
Ein weibliches Netzwerk-Mitglied aus
Schleswig-Holstein (42 Jahre alt, Zustand
nach Hirntumor-Operation) sucht einen
Freund bzw. Lebenspartner, fur den wie
fur sie Sex keine wichtige Rolle spielt.
Zuschriften richten Sie bitte unter Anga-
be der Chiffre-Nummer 1001 an die Netz-
werk-Geschéftsstelle in Erlangen; wir lei-
ten die Briefe umgehend weiter.

V. K.

Wie sicher sind die Prolaktin-
hemmer der neuen Generation?

1986 wurde bei mir ein Hypophysenpro-
laktinom festgestellt. Seitdem werde ich
mit Pravidel behandelt. Da das Medika-
ment bei mir verschiedene Nebenwirkun-
gen hat (stdndige Miidigkeit, Energie- und
Antriebslosigkeit, diffuse Herzbeschwer-
den), hat mein Arzt mir empfohlen, auf
Dostinex, ein Medikament der neuen Ge-
neration, umzusteigen.
Dazu habe ich folgende Fragen:
1. In dem Begleitzettel zu Dostinex steht
zusatzlich zu den aufgelisteten Nebenwir-
kungen noch der folgende Hinweis: ,,Pa-
tientinnen, die Dostinex Uber langere Zeit
hin einnehmen, sollten in regelmé&Rigen Ab-
stdnden gyndakologisch untersucht werden,
einschlieBlich zervikaler und endometrischer
Zytologie.”
Heil3t das, dal? bei langerer Einnahme des
Medikamentes mit Unterleibserkrankun-
gen zu rechnen ist? (Mit der lapidaren Er-
klarung meines Arztes ,,Das missen die
halt reinschreiben® mdéchte ich mich nicht
zufriedengeben.)
2. Wie lange ist das Medikament schon
auf dem Markt? Gibt es schon ausreichen-
de Erkenntnisse uber die Risiken bei der
Einnahme Gber einen langeren Zeitraum?
B. S.

Die Prolaktinhemmer der neuen Generati-
on sind nach den bisherigen Erfahrungen
sehr sicher. Dostinex ist in Deutschland seit
Januar 1995 auf dem Markt. Der Hinweis
auf Unterleibserkrankungen im Beipackzet-
tel ist eine VorsichtsmalRnahme; es gibt kei-
ne erhdhte Frequenz von Unterleibserkran-
kungen nach Dostinex. Da Zwischenblutun-
gen auch die Folge eines Gebarmutterkreb-
ses sein kdnnen, sollte bei mit Dostinex be-
handelten Patientinnen, bei denen Zwi-
schenblutungen auftreten, regelmaRige gyna-
kologische Untersuchungen durchgefiihrt
werden.

J.H.

Wird die Entwicklung eines
Hypophysentumors durch
gesundheitsgefdhrdende Stoffe
begunstigt?

Seit ca. 30 Jahren bin ich bei einer grof3en
Fernsehanstalt tétig, von 1970 bis 1984 ar-
beitete ich als Sachbearbeiter fur Filmbe-
arbeitung. Am Schneidetisch erstellte ich
die téglich auszustrahlende Werbesendung
— zweimal téglich etwa 600 m 35mm-
Film, die von mir geschnitten und geklebt
wurden. Damit die Filme in einem ein-
wandfreien Zustand in die Sendung ka-
men, muf3te ich sie tdglich mehrmals mit
dem Ldsungsmittel Kaltron 113 (1,2,2-
Trifluortrichlorathan) reinigen. Davon
goR ich jeweils etwa 2 Liter aus einem 30-
Liter-Behalter in eine Filmbiichse, trank-
te darin ein Ledertuch und reinigte die
Filmrollen mehrmals. Das Lésungsmittel
war so kalt, daf3 ich meine Hande standig
abwechseln muBte. Die Leinenhandschu-
he waren immer triefend feucht, was zu
schweren Durchblutungsstérungen der
Hénde fuhrte. Es traten starke Sehstorun-
gen hinzu — ich sehe die Bilder stark ver-
zerrt —, auBerdem Stérungen von Ge-
ruchs- und Geschmacksinn, Kopfschmer-
zen, Taubheit auf dem Kopf, Kopfdruck,
Depressionen und Impotenz, keine Merk-
fahigkeit, Blutandmie sowie ein stark redu-
ziertes Allgemeinbefinden.

Rundum ging es mir seit 1973 sehr
schlecht, ich wuBte aber nicht warum. Erst
12 Jahre spater, 1982, wurde ich vom Be-
triebsarzt der Sendeanstalt dartiber infor-
miert, daB es sich um ein gesundheits-
schadliches Ldsungsmittel handelt und
daR Schaden des zentralen Nervensystems
maoglich sind.

Mitte der 80er Jahre war ich nicht nur blad
und abgeschlagen, ich hatte auch das Ge-
fuhl, dak am Gesichtsfeld meines rechten
Auges etwas fehlt. Trotz einer Odyssee von
Arztbesuchen bekam ich keine genaue
Diagnose. Erst im Juni 1996 bemerkte
man zufallig (nach einer Mandeloperati-
on), daB die Natriumwerte im Blut zu
niedrig waren. Daraufhin stellte der Arzt
fest, daB ich ein ca. 5 cm grofRen Hypo-
phoysentumor hatte. Der Neurochirurg
an der Uni Mainz geht davon aus, daf3 der
Tumor etwa 20 Jahre lang gewachsen ist.
Im September 1996 wurde ich operiert.
Heute leide ich unter globaler Hypophy-
seninsuffizienz und Diabetes insipidus
centralis, Gesichtsfeldeinschrankungen,
arterieller Hypertonie, Adipositas und vie-
lem anderem mehr.

Durch meine Augenérztin bekam ich
Kontakt zu einem Umweltmediziner, der

mir sagte, daf? die Erkrankungen mit dem
Losungsmittel und meiner Arbeit im Wer-
befernsehen zusammenhdngen kénnten
und der Hypophysentumor dadurch be-
stimmt beglnstigt wurde.
Nach Riicksprache mit meinen Arzten
stellte der Betriebsarzt der Sendeanstalt
eine Anzeige bei der Berufsgenossenschaft,
die jedoch einen Zusammenhang ablehn-
te. Daraufhin erhob ich Einspruch, und
ein Gutachter der Uni Mainz, der mich
nicht sah (1), lehnte den Antrag ab. Und
nun erhebe ich Klage beim Sozialgericht,
wobei mich eine Rechtsanwéltin fir Sozi-
alrecht vertritt.
Meine Frage: Gibt es Forschungsergebnis-
se, die belegen, dafl Hypophysentumoren
durch gesundheitsschadliche Lésungsmit-
tel, z.B. Kaltron 113, beglinstigt werden?

H.-G. S.
Dem Netzwerk ist hierzu leider nichts be-
kannt.

J. H.

Betroffene mit kompletter
Hypophyseninsuffizienz sucht
Gedankenaustausch

Im April 1998 wurde bei mir (37 Jahre alt)
ein Kraniopharyngeom mit mehreren Zy-
sten entfernt. Etwa 11/, Jahre zuvor littich
an Kopfschmerzen, die Erkrankung wur-
de aber erst aufgrund von Sehstérungen,
die sich ein paar Monate vor der Operati-
on einstellten, diagnostiziert, so daR der
Tumor bereits so grof? war, dal3 bei der
Operation der Hypophysenstiel grof3ten-
teils entfernt werden mufte, was eine
komplette Hypophyseninsuffizienz nach
sich zog. Erst allmahlich wird mir die Trag-
weite dieser chronischen Einschrankung
bewuRt. Ich muR3te mich sowohl mit mei-
nen kérperlichen Veranderungen als auch
mit anderen Einschrankungen, wie z.B.
die meiner beruflichen Leistungsfahigkeit,
auseinandersetzen. Seit meiner Operation
bin ich nicht mehr arbeitsféhig und bezie-
he seitdem Krankengeld. Um meine Rech-
te geltend zu machen, muf3 ich mich mit
verschiedenen Instanzen herumschlagen.
All diese Verdnderungen, Auseinanderset-
zungen und die Tatsache, daR ich immer
noch auf der Suche nach einem ,,optima-
len“ Gleichgewicht in der Hormonsubsti-
tution bin, hat meine Psyche nicht véllig
unbeteiligt gelassen. Da ich Kranken-
schwester bin, habe ich mich auch mit der
medizinischen Seite dieser Erkrankung be-
schéftigt. Nun bin ich vor allem auf der
Suche nach Betroffenen, denen es auch ein
Bedrfnis ist, sich (ber die psychischen
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und sozialen Komponenten dieser chroni-
schen Einschrankung auszutauschen.

N. H., Modautal

Patient mit Diabetes insipidus
erbittet Rat

Seit ca. 2 Jahren bin ich an Diabetes insi-
pidus centralis erkrankt. Trotz verschie-
denster Einstellung (Tabletten, Spray,
Spritzen — Minirin) kann ich bis heute
nicht die richtigen Mengengaben finden,
da die Wirkung an den verschiedensten
Tagen total unterschiedlich ist. Hierdurch
ist meine Leistungsfahigkeit so einge-
schrénkt, daR ich seit Beginn der Erkran-
kung kaum mehr meinen téglichen Ver-
pflichtungen nachkommen und meinen
Beruf nicht mehr ausiiben kann.
Wer kann mir weiterhelfen? Wer kann mir
raten, wie ich mich beim Rentenantrag
oder bei privaten Versicherungen verhal-
ten soll?
Welche Erfahrungen liegen mit Heilprak-
tikern vor, und wie finden ich einen geeig-
neten Heilpraktiker, der sich auf diesem
Gebiet auskennt? Wer kann mir hierzu
Adressen geben?
Fir Antworten auf meine Fragen, insbe-
sondere auch Informationen uber die Er-
fahrung mit Heilpraktikern, wére ich sehr
dankbar.

A H.

Immer wiederkehrende Angst-
zustande — was konnte die
Ursache daftr sein?

Seit Januar 1999 bin ich Mitglied beim
Netzwerk und sehr, sehr dankbar, daf? es
Sie gibt. Durch die Ausgaben der Glandu-
la, die Sie mir freundlicherweise zur Ver-
fugung gestellt haben, habe ich viele Infor-
mationen Uber meine Erkrankung erhal-
ten, die mir im Gespréach mit meinem En-
dokrinologen sehr nutzlich sind, da ich
jetzt mit meinem Hintergrundwissen ge-
Zielte Fragen stellen kann. Trotzdem habe
ich ein Problem, Giber das ich noch nichts
in der Glandula gelesen habe.

Angefangen hat es am 8.2.1988, also vor
11 Jahren! Es begann fiir mich mit einem
Paukenschlag. An diesem Tag war meine
»Chemie* anscheinend véllig auRer Rand
und Band. Ich hatte Herzrasen und das
Geflhl, sterben zu mussen. Dieser Zu-
stand machte mir entsetzliche Angst, und
ich wuBte nur, dal ich dies nie wieder er-
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leben wollte. Aber diese mit starken Ang-
sten verbundene Zustdnde kamen immer
wieder und trieben mich sogar soweit, dald
ich zweimal die Notaufnahme im Klini-
kum Augsburg aufsuchte. Es wurde nichts
gefunden, und mir wurde bereits nach ei-
nem Monat der ,,Psychostempel* aufge-
drickt.

Heute weil3 ich, dal’ schon damals zumin-
dest mein Prolaktinspiegel erhéht war,
denn schon ab Mai 88 hatte ich Zyklussto-
rungen (Zwischenblutungen und spéter
unregelmaBige Zyklen) und ich habe be-
merkt, wie sich mein Kérper verédndert
hat. Mein Brustumfang nahm zu, und ich
hatte Schmerzen in der Brust, die aber we-
niger wurden, wenn ich die FlUssigkeit, die
sich in meinen Brusten gebildet hatte, aus-
driickte. Mein Gynékologe schickte mich
zur Mammographie, um evtl. Brustkrebs
auszuschlieRen, und ich mufte mir nach
einem negativen Befund anhdoren, dal? ich
eben nicht mehr driicken darf, wenn mich
das stort.

Da sich an meinem Befinden nichts &n-
derte, die Angstzustdnde aber so stark
waren, daf} ich nicht mehr wuRte, wie ich
den Tag einigermafRen Uberstehen sollte,
gab ich schlieRlich im August 1988 mei-
ne Berufstatigkeit auf, weil ich glaubte,
daR ich nur tberarbeitet wére. Aber mein
Ausstieg aus dem Berufsleben énderte
nichts. Es folgte eine Odyssee von Arzt zu
Arzt. Keiner der 36 Arzte, die ich in 11
Jahren Kkonsultierte, fand etwas — das
heif3t, ich hatte mir das alles wohl nur ein-
gebildet und war wohl — typisch Frau — hy-
sterisch.  Jahrelange  Psychotherapie,
Angsttraining in der Christoph-Dornier-
Stiftung in Marburg, ein 10wéchiger Auf-
enthalt in einer psychosomatischen Klinik
folgten. Depressionen, die mich verander-
ten, gaben mir das Geflhl, ein totaler
\ersager zu sein, weil alle Therapien nichts
nutzten. Ich hatte das Vertrauen in meinen
Korper total verloren und lebte sténdig in
der Angst, mich im ndchsten Moment
wieder so zu fuhlen, als ob ich sterben
muiRte. Dieses extreme kdrperliche Un-
wohlsein, die Beklemmungen und die
Angst davor engten mich so ein, daf ich
sogar 1Y, Jahre lang das Haus Uberhaupt
nicht mehr allein verlassen habe. Heute
schaffe ich es, an guten Tagen fur kurze
Zeit allein einzukaufen. Ausfliige, Thea-
terbesuche, Fahrten mit 6ffentlichen Ver-
kehrsmitteln schaffe ich nur mit Beglei-
tung, weil diese Unternehmungen flr
mich solche einen enormen Strefl? bedeu-
ten, daf3 ich oft Tage brauche, um meinen
~Strepegel” wieder zu senken. Selbst mit
dem Auto zu fahren, wére fur mich un-

denkbar, weil ich das nervlich gar nicht
aushalte.

Sie kdnnen sich vorstellen, daR mein
Selbstwertgefiihl auf dem Nullpunkt ist
und ich erhebliche Probleme in meiner
Partenerschaft habe, obwohl mir mein
Mann nie Vorwirfe gemacht hat, wenn
ich mal wieder alle Freizeitplane der Fami-
lie (ich habe 2 Kinder, 20 und 17 Jahre alt)
blockiert habe. Aber manchmal habe ich
selbst das Gefiihl, daf? ich ein ganz ande-
rer Mensch geworden bin, und meine Fa-
milie hat es meist schon aufgegeben, mich
noch aus meinem Tief zu ziehen und mich
zu motivieren. Unsere Freizeitaktivitaten
sind auf ein Minimum reduziert, und die
ganze Familie ist frustriert.

Auch meine Diagnose — 3,5 mm grofes
Hypophysenadenom linksseitig, Mikro-
prolaktinom und Wachstumshormon-
mangel — hat nichts an meinem Zustand
gedndert. Friher habe ich es manchmal
geschafft, mir einzureden, daf? alles nur
Einbildung ist und mir meine Psyche ei-
nen Streich spielt. Nun weif3 ich aber, daf}
diese korperlichen MiRempfindungen real
sind, und das macht mir Angst, weil ich
keine Kontrolle mehr (iber meinen Kdrper
habe und ihm mit seinen Reaktionen aus-
geliefert bin.

Der Befund Hypophysenadenom ergab
sich zuféllig im November 1998, als ich
nach einem Unterzuckerzustand den Rat
meines Hausarztes einfach nicht akzeptie-
ren wollte, fir das ndchste Mal einfach ein
Stuck Traubenzucker bereitzuhalten, und
auf eigene Faust einen Endokrinologen
aufsuchte. Dieser vermutete sofort einen
Hypophysentumor, was sich auch labor-
technisch und durch die Kernspintomo-
graphie bestatigt hat.

Bei einem oralen Glukosetoleranztest
konnte nach 180 Minuten eine signifikan-
te und klinisch relevante Hypoglykamie
mit einem Blutzucker von 31 mg/dl doku-
mentiert werden. Bei der orientierenden
Hypophysenuntersuchung ergab sich ein
erhohter Prolaktinwert, was zur Zeit mit
einer zweimaligen Gabe von je 1/, Tablette
Dostinex pro Woche behandelt wird. Bro-
mocriptin hatte ich nicht vertragen. Fer-
ner wurde ein Hinweis auf ein relatives
Cortisoldefizit gefunden. Der Hypophy-
sen-Kombinationstest zeigte einen partiel-
len Somatotropinmangel und eine nicht
ausreichende Cortisolsekretion. Der Cor-
tisolanstieg ist grenzwertig. Ich bekam an-
fangs 5 mg Hydrocortison taglich, wegen
meiner noch immer bestehenden StreRan-
falligkeit wurde die Dosis auf 10 mg tag-
lich erhdht. Zum Ausgleich des Wachs-
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tumhormonmangels spritze ich seit 19. 5.
1999 3 Klicks Genotropin (= 1,2 I.E.).
Ich habe den Eindruck, daR meine Angste
hauptsachlich durch den hohen Prolaktin-
spiegel bedingt werden, da ich in der Ver-
gangenheit immer wieder beobachtet
habe, dall meine Angstzustdnde verbun-
den mit starker innerlicher Unruhe und
Nervositat im Zusammenhang mit mei-
nem Zyklus standen. Auch groRere seeli-
sche Belastungen l6sten bei mir Zwischen-
blutungen oder einen verfrihten Zyklus
aus, bzw. die Zyklen verlangerten sich, so
daR ich in den 11 Jahren mit Zyklen von
12-300 Tagen leben muf3te. Die mir fri-
her vom Frauenarzt verschriebenen Hor-
montabletten Cyclo-Proginova, Preso-
men, Cyclo Menorette oder Mericomb
brachten mir keine Erleichterung. Bei al-
len Praparaten hatte ich in der 2. Phase
unter Gestagen laufend einen Puls von
tiber 100. Auch meine Angste verschwan-
den dadurch nicht.

Kdnnte dieses Hormonungleichgewicht
auch fur meine starken Sehschwankungen
verantwortlich sein? Mein Optiker und
mein Augenarzt bekommen meine Seh-
starke mit einer Korrektur einfach nicht in
den Griff, nachdem es zu Differenzen von
bis zu 1 Dioptrie zwischen den einzelnen
Untersuchungen kam.

Ferner habe ich festgestellt, daB auch lan-
gere korperliche Anstrengungen bei mir
starke Erschopfungsgefiihle mit Beklem-
mungen und damit auch Angste auslésen
und ich mich sofort zuriickziehen muR,
um wieder ins Gleichgewicht zu kommen.
Das gleiche gilt fur StreR, egal ob positiv
oder negativ. Diese Beschwerden fiihre ich
aber allein auf den Wachstumshormon-
mangel zurtick. Hier werde ich mich noch
einige Zeit gedulden mussen.

In den bisherigen Schriften der Glandula
konnte ich Giber das Thema Angst als Be-
gleiterscheinung von Hormonschwankun-
gen nichts finden. Gleichwohl weif? ich
von zwei weiblichen Mitgliedern der
Selbsthilfegruppe Augsburg, daf? auch sie
solche Angstzusténde hatten, die sich aber

Angst,
Depression,
psychische
Storungen ... ?

Immer wieder erreichen uns Briefe und
Fragen zu diesem Thema. In einer der
néchsten Ausgaben der Glandula wol-
len wir deshalb auf die Themen ,,Angst,
Depression, psychische Stérungen ...“
genauer eingehen.
Dazu erbitten wir lhre Mithilfe: Bitte
schicken Sie Anregungen, eigene Be-
richte und Ihre Fragen zu diesem The-
ma bis Ende Januar 2000 an das Netz-
werk, Stichwort ,,Psyche. Wir méch-
ten lhre personlichen Erfahrungen
einbinden und im geplanten Artikel
Fragen von allgemeinem Interesse be-
antworten.

J. H.

wieder gaben. Nur habe ich natirlich Be-
denken, ob ich meine Angste auch verlie-
re, nachdem sie schon so lange bestehen
und ob sie sich nicht schon verselbstandigt
haben und mir als Angstneurose bleiben
(bisherige Diagnosen der Psychotherapeu-
ten: Angstneurose/Agoraphobie/generali-
sierte Angst).

Mich wrde es interessieren, ob es Studi-
en oder Untersuchungen uber solche
Angstzustande im Zusammenhang mit
einer Hypophysenerkrankung gibt und an
wen ich mich evtl. wenden kénnte. Mo-
mentan bin ich mit meinen Angsten auf
mich allein gestellt, was mich sehr belastet,
weil ich zudem noch immer mit der Tat-
sache zu kdampfen habe, dal mich das Un-
wissen der Arzte 11 Jahre meines Lebens
gekostet hat. In diesen langen Jahren gab
es flr mich keinen einzigen Tag, an dem
es mir fiir 24 Stunden wirklich gut ging.
Das macht mich unbeschreiblich wii-

tend!!! Zur Zeit nehme ich Insidon und
Hewepsychonduo, damit ich dieTage eini-
germaf3en Uberstehe. Ich mdchte auch kei-
ne starken Psychopharmaka nehmen, weil
das flr mich keine akzeptable Ldsung ist.
Ich fihle mich eh schon so daneben!
Einem Buch von Douglas Hunt — Angst-
frei leben —, mit einem Vorwort von Dr.
Klaus-Dietrich Runow, dem Leiter des In-
stituts fir Umweltkrankheiten in Emstal,
habe ich entnommen, daf es Hinweise auf
einen Zusammenhang zwischen Amino-
sduren und Angsten gibt. Nun frage ich
mich, ob meine Angste evtl. von einem
solchen Ungleichgewicht stammen kénn-
ten, und mochte Sie fragen, ob mir irgend
jemand Auskunft dariiber geben kann, ob
es sinnvoll ist, eine Aminosdurenanalyse
machen zu lassen.
Auf alle Félle wiirde es mich freuen, wenn
das Thema Angst in einer der nachsten
Ausgaben behandelt werden konnte. Ich
bin wirklich ratlos, was ich noch tun
kdnnte, damit ich mich wieder einigerma-
Ben wohlfihle.

K. H.

Erfahrungen mit Testosteron-
Pflastern

Von August 1998 bis Marz 1999 habe ich
Androderm- und Testoderm-15-Pflaster
appliziert. Hier meine Erfahrungen dazu:
Androderm 16st sich auf feuchter, ver-
schwitzter Haut, z.B. am Bauch, leicht ab,
vor allem wenn aufgrund der erforderli-
chen Dosis mehrere Pflaster zu applizieren
sind. Testoderm-15-Pflaster lassen sich
leichter am Skrotum aufkleben, wenn man
sie vorher etwas zurechtgeschnitten hat —
natirlich ohne dabei das Wirkstoffdepot
anzuschneiden.
Leider muf3te ich als 22jéhriger Patient
wieder auf die Testosteroninjektionen
(14tagig) wechseln, da meine Testosteron-
werte erneut gesunken sind und es die
Pflaster nicht in hoheren Stérken gibt.
H. Z.
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