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Was ist eine Hypophyseninsuffizienz?

Was ist eine Hypophysen-
insuffizienz?
Warum bekomme ich sie?

Insuffizienz bedeutet ,,Schwéche” oder ,unge-
nigende Leistung”. Wenn Hormon-produzie-
rende Driisen insuffizient werden, produzieren
sie nicht mehr genug Hormone. Gliicklicherwei-
se kann man heute fast alle fehlenden Hormone
durch tagliche Einnahme ersetzen.

Die Hypophyse (Hirnanhangsdrise) liegt im
Schddelinneren im Keilbein (Os sphenoidale)
eingebettet auf einem sattelartigen Knochenvor-
sprung, der wegen seiner Ahnlichkeit mit den
Satteln der tlirkischen Reiterei im 16.-18. Jahr-
hundert auch als ,Tlrkensattel” (Sella Turcica)
bezeichnet wird. Wie der deutsche Name Hirn-
anhangsdriise schon sagt, ist die Hypophyse
dem Gehirn anhdngend, aber ist offiziell selbst
kein Teil des Gehirns. Sie liegt auf einer Verbin-
dungslinie zwischen beiden Gehorgdngen, an
der Kreuzungsstelle mit einer gedachten Linie
zwischen Nasenwurzel und Nacken. Man unter-
scheidet zwischen dem Hypophysenvorderlap-
pen (HVL) und dem Hypophysenhinterlappen
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Was ist eine Hypophyseninsuffizienz?

Das limbische System
Sehnervenkreuzung

Hypophysen-
hinterlappen

(HHL). Die Hypophyse ist zwar nur nur etwas
groBer als ein Kirschkern, aber trotz ihrer gerin-
gen GroBe ein ganz entscheidendes Regelzen-
trum im Korper.

Es gibt verschiedene Ursachen der ,totalen”
(vollstandigen) oder ,partiellen” (teilweisen)
Hypophyseninsuffizienz (Tabelle 1). Bei einer der
haufigsten Ursache einer Hypophyseninsuffi-
zienz verdrangt ein Tumor im Bereich der Hypo-
physenregion das gesunde Hypophysengewebe
zur Seite. Aufgrund der knéchernen Umgebung
wird der Druck dann auf Dauer so groB3, dass
die normalen Hypophysenzellen kaputt gehen
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Was ist eine Hypophyseninsuffizienz?

Tabelle 1: Ursachen einer Hypophyseninsuffizienz
bei Erwachsenen*

Tumoren

* Hypophysenadenome (sehr hdufige Ursache)
- hormonproduzierend (z. B. Prolaktinom, Akro-
megalie, Morbus Cushing) oder ohne relevante
Hormonproduktion

* Kraniopharyngeome (gutartige Tumore im Kopf,
siehe eigene Broschiire)

» Meningeome (meistens gutartige Hirntumore)
e Zysten

* Hypophysenkarziom (bdsartiger Tumor, extrem
selten)

Folgen medizinischer Behandlung
e Operation
e Bestrahlung

 Medikamenten-bedingt (z. B. bestimmte Tumor-
Immuntherapien)

Unfallbedingte Ursachen (z. B. bei Schaden-Hirn-Trauma)

Gestdrte Blutversorgung (selten)
* Hypophysen-Apoplex (Schlaganfall)
* Sheehan-Syndrom

Entziindliche Erkrankungen (selten)
 Autoimmun-Hypophysitis
e Langerhans-Histiozytose
e bakterielle Entziindungen

* Es ist jeweils nur eine Auswahl der haufigsten Ursachen genannt.
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Was ist eine Hypophyseninsuffizienz?

und die Funktion einstellen. Die haufigste
Form eines solchen Tumors sind Hypohysen-
adenome. Dies sind gutartige Tumoren, die
direkt von der Hirnanhangsdriise ausgehen. Das
Vorhandensein eines solchen ,Driisentumors”
bedeutet auf keinen Fall, dass Sie Krebs haben.
Hormondrisen bilden haufig Knoten, die in der
Regel gutartig sind. Wie oben beschrieben, ist
die Hirnanhangsdriise kein Teil des Gehirns,
so dass Hypophysentumoren auch keine Hirn-
tumoren sind.

Da die Hypophyse direkt unterhalb der Uber-
kreuzungsstelle der Sehnerven (Chiasma op-
ticum) liegt, kann der Sehnerv durch die ver-
groBerte Hypophyse ,,gequetscht” und somit
geschédigt werden. Dies kann zu Sehstérungen
fiihren, die sich meist als sogenannte Gesichts-
feldausfalle bemerkbar machen. Der betroffene
Patient sieht typischerweise seitlich weniger
oder gar nicht mehr (Scheuklappenphdnomen,
Tunnelsehen), beim Gehen ,eckt” er an.
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Hauptbeschwerden bei Hypophyseninsuffizienz

Was sind die Haupt-
beschwerden bei
Hypophyseninsuffizienz?

Im Hypophysenvorderlappen werden Hormone
gebildet und in den Blutkreislauf abgegeben.
Da die Hypophyse die (ibergeordnete Steuer-
zentrale fir andere wichtige Hormondriisen
(unter anderem Schilddriise, Nebenniere, Eier-
stocke, Hoden) ist, regulieren ein Teil der Hypo-
physenvorderlappen-Hormone die Produktion
von weiteren Hormonen in diesen anderen Drii-
sen des Korpers. Wenn ein Teil oder alle Hypo-
physenhormone ausfallen, dann resultieren die
Beschwerden im Wesentlichen aus dem Fehlen
der betreffenden Driisenhormone.

Im Folgenden sind die Hormone und die Haupt-
beschwerden bei deren Mangel aufgefiihrt:

|:| ACTH (Adrenocorticotropes Hormon)
bewirkt eine Zunahme der Cortisolausschei-
dung aus der Nebennierenrinde. Cortisol (auch
Hydrocortison genannt) hat sehr viele wich-
tige Wirkungen im Korper und ist eines der
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Hauptbeschwerden bei Hypophyseninsuffizienz

,otresshormone® des Kdrpers. Wird der Kor-
per korperlichem oder seelischem Stress aus-
gesetzt, wird deutlich mehr ACTH und damit
auch Cortisol produziert. Der Kérper kann mit
Hilfe von Cortisol z.B. die Zucker-Konzentra-
tion erhohen, der fir die Energieversorgung
insbesondere flir das Gehirn wichtig ist.
Cortisol wird auch fiir die Wirkung anderer
Hormone benotigt, z. B. von Adrenalin, einem
weiteren sehr bedeutenden Stresshormon. Di-
rekt oder indirekt beeinflusst Cortisol alle bi-
ochemischen Vorgdnge im Korper. So ist es
ebenfalls an der Regulation der korpereigenen
Antwort auf Reize aus der Umgebung beteiligt,
wie Hunger, Verletzungen und auch seelischen
Stress. Zusétzlich ist Cortisol einer der wich-
tigsten Regulatoren des Immunsystems.

Ein Cortisolmangel kann zu Gewichtsabnahme,
Leistungsverlust, Abgeschlagenheit, Absinken
des Blutdrucks, Ubelkeit, Erbrechen usw. fiih-
ren. Da der Korper auf die Anforderungen von
Umwelt und Umgebung nicht mehr entspre-
chend reagieren kann, fihrt ein (kompletter)
Cortisolmangel héufig zu einer lebensbedroh-
lichen Situation. Wenn ein Mangel an Cortisol
nicht erkannt oder nicht ausreichend behan-
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Hauptbeschwerden bei Hypophyseninsuffizienz

delt wird, kann es in starken Stresssituationen
(z.B. schwerer Infekt, Operation) zu Erbre-
chen, Durchféllen, schweren Entgleisungen
der Blutsalze, sehr niedrigem Blutdruck, Unter-
zuckerungen kommen, was im schlimmsten
Falle auch todlich sein kann.

Ein Zuviel an Cortisol (Hypercortisolismus =
Cushing-Syndrom) bewirkt eine verstérkte Fett-
ablagerung, besonders im Bereich des Gesichts,
des Nackens und des Bauches. Dadurch kommt
es zur Gewichtszunahme und zu charakteristi-
schen Verdnderungen wie zur ,,stammbetonten
Adipositas”, zum ,Vollmondgesicht” und zum
sogenannten ,Biffelnacken”. Zusatzlich leiden
Patienten an Muskelabbau und Veranderungen
der Haut (Akne, ,Pergamenthaut”, Neigung zu
Blutergiissen etc.).

|:| TSH (Thyreoidea-stimulierendes Hormon)
steuert die Produktion und Freisetzung der
Schilddriisenhormone Thyroxin und Trijod-
thyronin. Die Schilddriisenhormone regulie-
ren den Stoffwechsel und beeinflussen das
Wachstum und die korperliche Entwicklung.
Tritt im Erwachsenenalter ein Schilddriisen-
hormonmangel auf (Hypothyreose), fiihrt dies zu
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Hauptbeschwerden bei Hypophyseninsuffizienz

einem ,Herunterschrauben” der Stoffwechsel-
prozesse mit korperlicher und geistiger Lei-
stungsminderung, Antriebsmangel, Mudigkeit,
Verstopfung, Blutdruck- und Pulsabfall sowie
trockener und schuppiger Haut.

Die Patienten berichten, dass sie haufig frieren.
Im Extremfall kann der komplette Mangel an
Schilddriisenhormonen zu einem lebensbedroh-
lichen Krankheitsbild fiihren, dem sogenannten
hypothyreoten Koma (Myxddemkoma).

|:| Das Luteinisierende Hormon (LH) und
Follikel-stimulierende Hormon (FSH) wirken
auf die weiblichen und ménnlichen Geschlechts-
drisen (Eierstocke und Hoden). Bei der Frau
sind LH und FSH fiir die Bildung der weiblichen
Geschlechtshormone Ostrogen und Progeste-
ron sowie fir den normalen Zyklusablauf mit
Eisprung und Monatsblutung verantwortlich.
Vorzeitiger Mangel an weiblichen Hormonen
fuhrt zum Ausbleiben der Regel und kann zu
den Symptomen der weiblichen Wechseljahre
(Hitzewallungen) und dber langere Dauer auch
zur Osteoporose (Knochenentkalkung) fiihren.
Beim Mann bewirkt LH die Produktion und Frei-
setzung des mannlichen Geschlechtshormones
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Hauptbeschwerden bei Hypophyseninsuffizienz

Testosteron, das fiir die Ausbildung der ty-
pischen mannlichen Korperformen und zusam-
men mit FSH fir die Spermienbildung verant-
wortlich ist. Ein friiher Testosteronmangel fiihrt
zum Hochwuchs, zu verminderter Muskelmasse,
hoher Stimme, kindlichen Genitalien, sparlicher
oder fehlender mannlicher Behaarung, Un-
fruchtbarkeit und Osteoporose. Tritt der Testo-
steronmangel erst ein, wenn sich die mann-
lichen KOrperformen bereits ausgebildet haben,
kommt es zu einer Abnahme der Muskelmasse,
der mannlichen KOrperbehaarung und zu einer
Abnahme der Libido (sexuelle Erregbarkeit) so-
wie zu Unfruchtbarkeit und Osteoporose.

|:| Prolaktin (PRL) ist verantwortlich flir die
Einleitung und Aufrechterhaltung der Milchbil-
dung nach der Schwangerschaft.

|:| Wachstumshormon (STH) wird im eng-
lischen ,Growth Hormone” (GH) genannt.
Es spielt eine wichtige Rolle bei Wachs-
tum, Entwicklung und Stoffwechsel. Ein
Wachstumshormonmangel in frither Kind-
heit zeigt sich an einem deutlichen Wachs-
tumsriickstand. Im Gegensatz zum friihen
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Hauptbeschwerden bei Hypophyseninsuffizienz

Schilddriisenhormonmangel sind Intelligenz
und Korperproportionen jedoch normal.

Tritt ein Wachstumshormonmangel nach Ab-
schluss des Wachstums im Erwachsenenalter
auf, so kann es zu einem verstarkten Abbau von
Muskeleiweil und gleichzeitig zu einer Zunah-
me des Fettgewebes kommen. Bei einem Teil
der Patienten mit Wachstumshormonmangel
ist die Leistungsfahigkeit und das Wohlbefinden
herabgesetzt.

Der Hypophysenhinterlappen dient als Spei-
cher fiir das Antidiuretische Hormon (ADH),
auch Vasopressin (AVP) genannt, und fiir Oxy-
tocin, dem Wehen-stimulierenden Hormon. ADH
und Oxytocin werden im Hypothalamus gebildet
und im Hypophysenhinterlappen gespeichert und
freigesetzt. ADH ist flir die Harnkonzentrierung
in der Niere verantwortlich. Ohne ADH wiirde die
Niere pro Tag bis zu 20 Liter Urin ausscheiden
(Diabetes insipidus zentralis). Dieses Krankheits-
bild wird in einer eigenen Broschire behandelt.

Bei Kindern konnen durch den Mangel an Hypo-

physenhormonen ein verzogertes Wachstum
(Kleinwuchs) und eine verzogerte Pubertat
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Hauptbeschwerden bei Hypophyseninsuffizienz

auftreten. Flr diese speziellen Probleme bei
Kindern sind ebenfalls eigene Informations-
broschiiren erhaltlich.
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Diagnose der Hypophyseninsuffizienz

Wie wird eine
Hypophyseninsuffizienz
diagnostiziert?

Welche Tests miissen durchgefiihrt werden?

Eine Hypophyseninsuffizienz wird meist durch
einen Arzt festgestellt und behandelt, der Spezia-
list flir Hormonkrankheiten und Stoffwechselsto-
rungen ist (Endokrinologe).

Nach einer kompletten Untersuchung und sorg-
faltiger Befragung mussen einige Blutteste
durchgefihrt werden. Diese dienen dazu, das
Ausmal der Hypophyseninsuffizienz festzustel-
len und zu tberprifen, ob die Dosis der verord-
neten Hormone bei lhnen richtig gewahlt ist. Der
Endokrinologe mochte auch feststellen, ob eine
Verbesserung oder Verschlechterung der Krank-
heit aufgetreten ist. Sie sollten sich deshalb vor-
her Gedanken (iber Ihre aktuellen Beschwerden
machen. Haufig hilft es auch, wenn man sich
hierzu Notizen macht.

Bei den Bluttesten wird der Endokrinologe even-
tuell auch Bestimmungen der Hormone nach
Injektion anderer Hormone durchfiihren, um die
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Diagnose der Hypophyseninsuffizienz

Hypophysenfunktion genauer zu testen. Ein mog-
licher Test ist der ,Insulinhypoglykdmietest”.
Bei diesem Test wird eine kleine Dosis Insulin
gespritzt, die eine leichte Unterzuckerung mit
Schwitzen und Hungergefiihl bewirkt. Die leich-
te Unterzuckerung ist ein Stress, der normaler-
weise zu einem Anstieg der ,Stresshormone”,
die der Arzt dann messen kann, fuhrt. Bei einem
Patienten mit Hypophyseninsuffizienz bleibt die-
ser Anstieg aus.

Bei Patienten mit einem Tumor im Bereich der
Hypophyse wird der behandelnde Endokrinolo-
ge in regelmaBigen Abstanden noch zusatzliche
Untersuchungen veranlassen. Zur Beurteilung
der GroBe eines Hypophysenadenoms ist eine
Magnetresonanz-Tomographie (MRT) mit Fein-
schichtung notwendig. Die MRT-Untersuchung ist,
da siekeine Strahlenbelastung darstellt und im Be-
reich der Hypophyse genauere Informationen lie-
fert als ein CT, die giinstigere Untersuchungsform.
Wenn Sie einen Tumor haben, der in der Néhe des
Sehnervs liegt oder diesen gar verdrangt, wird der
Endokrinologe Sie zum Augenarzt iiberweisen, der
unter anderem eine Gesichtsfeldmessung durch-
flhrt (Perimetrie). Durch diese Untersuchung und
eine Priifung der Sehkraft ist es mdglich, eine
Schadigung des Sehnervs zu erkennen.
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Behandlung der Hypophyseninsuffizienz

Wie wird eine
Hypophyseninsuffizienz
behandelt?

Im |dealfall kann man versuchen, die Ursache
der Hypophyseninsuffizienz zu beseitigen. Bei
einem Teil der Hypophysenadenome gelingt es
durch eine Operation den Druck des Tumors
auf das gesunde Hypophysengewebe so zu re-
duzieren, dass die Hypophyse wieder normal
arbeiten kann.

Lasst sich die Hypophyseninsuffizienz nicht
beseitigen, wird man die fehlenden Hormone
ersetzen. Da die Hypophyse, wie oben be-
schrieben, vor allem fiir die Steuerung anderer
Hormondrisen zustandig ist, werden in den
meisten Fallen nicht die Hypophysenhormone,
sondern die Hormone der Zieldriisen gegeben.
Alle wichtigen Hormone der bei Hypophysenin-
suffizienz betroffenen Driisen lassen sich heu-
te sehr gut ersetzen. Dabei kommt es darauf
an, genau die richtige Menge an Hormonen zu
verordnen, die der gesunde Korper sonst auch
selber produziert hatte. Hier richtet sich der
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Behandlung der Hypophyseninsuffizienz

Arzt nach dem Wohlbefinden des Betroffenen
(Lebensqualitat), nach den Ergebnissen der kor-
perlichen Untersuchung und den Laborwerten.

ACTH-Mangel und Cortisol-Mangel
(Nebenniereninsuffizienz)

Wenn bei Ihnen eine komplette Hypophysen-
insuffizienz (oder sehr selten ein isolierter
ACTH-Mangel) vorliegt, ist eine entsprechende
Ersatztherapie lebensnotwendig. Ein Mangel an
Hormonen der Nebennierenrinde wird durch
Hydrocortison oder ahnliche Praparate (z. B.
Prednisolon) ausgeglichen. Diese werden in
der Regel in Form von Tabletten eingenom-
men. In der Anfangsphase oder wenn es lhnen
sehr schlecht geht oder Sie keine Tabletten zu
sich nehmen konnen, kann man Hydrocortison
auch tber das BlutgefdB oder eine Spritze in
den Muskel geben. Da es keine geeigneten La-
borwerte gibt, die anzeigen, ob Sie die richtige
Dosis nehmen, ist fiir die richtige Dosisfindung
und die Anpassung der Dosis vor allem das
Wohlbefinden der Betroffenen, der Blutdruck
und die arztliche Untersuchung und Blut- bzw.
Urinwerte entscheidend. Viele Betroffene mit
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Behandlung der Hypophyseninsuffizienz

Hypophyseninsuffizienz kommen mit einer ein-
maligen Gabe von Hydrocortison morgens aus,
manche fiihlen sich mit 2 Gaben oder mehr pro
Tag besser. Bei Aufteilung werden meist 2/3 der
Dosis morgens und 1/3 nachmittags eingenom-
men In besonderen Stress-Situationen ist es
notwendig, dass Sie Ihre Hydrocortisondosis
eigenstandig ernohen. Besonders kritisch ist,
wenn Sie Erbrechen und Durchfall haben, da
dann Hydrocortison einerseits besonders not-
wendig ist, aber andererseits nicht gentigend im
Magen-Darm-Trakt aufgenommen wird. Dann
missen Sie sich selbst Hydrocortison spritzen
oder dringend einen Arzt aufsuchen. Fiir Details
zur Selbstinjektion und fiir Informationen zu
einem entsprechenden Notfallset lesen Sie bitte
den Abschnitt auf S. 33-38.

Diese Notfallsituationen sind es auch, warum alle
Patienten immer einen entsprechenden Notfall-
ausweis (siehe S. 28/29) bei sich tragen sollten
(siehe auBerdem Broschiire ,Hydrocortison-
Ersatztherapie bei unzureichender Cortisol-
Eigenproduktion wegen einer Hypophysen- oder
Nebennierenerkrankung”). Von der der Deutschen
Gesellschaft fiir Endokrinologie (DGE) gibt es in-
zwischen an vielen Standorten in Deutschland
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Behandlung der Hypophyseninsuffizienz

spezielle Schulungsprogramme fiir Patienten mit
Nebenniereninsuffizienz.

TSH-Mangel und Mangel an
Schilddriisenhormonen (Hypothyreose)

Im Falle des Schilddriisenhormonmangels wird
das Schilddriisenhormon Thyroxin als Tablette
gegeben. In der Regel wird das Thyroxin mor-
gens nuchtern mindestens 30 Minuten vor dem
Frahstick eingenommen. Eine mogliche Alter-
native ist die Gabe abends vor dem Schlafen,
allerdings sollte Sie auch hier mindestens 3
Stunden niichtern sein. Bei der Dosisanpassung
sind z. B. von Interesse: Mudigkeit oder Nervo-
sitat, die Herzfrequenz und die Bestimmung von
Schilddriisenhormonen.

Wéhrend man allerdings bei einer Hypothyreo-
se, die von der Schilddriise ausgeht (was viel
haufiger ist als eine Hypophyseninsuffizienz),
sich sehr gut bei der Dosisfindung an dem TSH-
Spiegel im Blut orientieren kann, ist dies bei der
Hypopyhseninsuffizienz nicht so gut moglich.
Ahnlich wie die Nebenniereninsuffizienz ist
ein kompletter Mangel an Schilddriisenhor-
monen lebensbedrohlich, sodass Sie bei einem
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Behandlung der Hypophyseninsuffizienz

entsprechenden Mangel diese Hormone unge-
dingt einnehmen sollten

Mangel an Geschlechtshormonen
(Hypogonadismus)

Beim Mann kann der Mangel an Geschlechts-
hormon (Testosteron) am einfachsten entweder
durch Spritzen oder (ber ein Gel ausgeglichen
werden. Die Spritze wird alle 3 Monate durch
den Arzt in den Muskel gegeben. Das Gel kon-
nen Sie als Patient selbst auf die Haut auftra-
gen. Dies erfolgt taglich.

Meistens erreichen Libido und Potenz sehr
schnell wieder ihren Stand wie vor der Erkran-
kung. Die Hoden werden durch die Testosteron-
therapie jedoch kleiner, auch die Ejakulatmenge
kann zurtick gehen.

Bei der Frau werden zur Substitution die feh-
lenden Geschlechtshormone verordnet. Dies
erfolgt in der Regel tber Tabletten, ist teil-
weise aber auch tber Praparate, die tber die
Haut aufgenommen werden, moglich. Wenn
die Gebarmutter noch vorhanden ist, sollten
immer Ostrogene und Gestagene in einer be-
stimmten Folge eingenommen werden, um
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Behandlung der Hypophyseninsuffizienz

den natdrlichen Zyklus so weit wie maoglich
nachzuahmen. Wenn die Gebdrmutter ent-
fernt worden ist, werden nur Ostrogene ge-
geben. Man wird diese Hormone in der Regel
bis zu einem Alter von etwa 50 Jahren geben,
bis normalerweise die Wechseljahre einsetzen.
Wenn es dann zu typischen Wechseljahrsbe-
schwerden (z. B. Hitzewallungen etc.) kommt,
wird im Einzelfall entschieden, ob man die
Therapie noch etwas fortsetzt.

Wenn Kinderwunsch besteht, missen bei
Frauen und Ménnern statt Ostrogenen bzw.
Testosteron andere Hormone (hCG und hMG)
gegeben werden, die die Eierstocke und Hoden
direkt anregen. Diese Medikamente mussen
etwa 2-3 Mal pro Woche gespritzt werden. Es
kommt beim Mann zu einem Wachstum von
Hoden und zu einer Zunahme der Spermienzahl,
bei der Frau zu einem Eisprung.

Wachstumshormonmangel
Wachstumshormon (GH) kann seit Ende der

80er Jahre biotechnologisch in groBen Mengen
hergestellt werden. Bei Kindern mit Kleinwuchs
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Behandlung der Hypophyseninsuffizienz

wird Wachstumshormon schon seit Jahren er-
folgreich eingesetzt (siehe eigene Broschiire).
Bei Erwachsenen kann es ebenfalls gegeben
werden (siehe Broschire ,Wachstumshormon-
mangel”). Ob dies bei Ihnen sinnvoll ist, bespre-
chen Sie am besten mit Ihrem Endokrinologen.
Wachstumshormon kdénnen Sie sich dann als
Spritze unter die Haut (wie zum Beispiel Insulin)
selbst verabreichen.

Mangel an Antidiuretischem Hormon
(Diabetes insipidus)

Wenn ein relevanter ADH-Mangel besteht (Dia-
betes insipidus), sollte auch dieses Hormon
ersetzt werden. Hierflir wird eine Substanz
eingesetzt, welche dieselbe Wirkung wie ADH
hat, nur deutlich langer wirkt und damit oft
nur einmal pro Tag gegeben werden muss.
Die Substanz heiBt Desmopressin (DDAVP)
und ist als Nasenspray, als Rhinyle (eine spe-
zielle Darreichungsform von Nasentropfen)
oder in Tablettenform im Handel. Nach einiger
Zeit wissen viele Betroffene selbst am besten,
wie sie mit dem Medikament umzugehen ha-
ben, um nicht stdndig Durst zu haben, zu
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Behandlung der Hypophyseninsuffizienz

trinken und zur Toilette gehen zu mussen. Die
Betroffenen mussen aber wissen, dass sie un-
mittelbar nach DDAVP nicht groBe Mengen
Fliissigkeit trinken diirfen, da es sonst zu einer
zu starken Blutverdinnung kommen kann
(Hyponatriamie). Bei normalem Durstgefihl
ist das meist kein Problem. Kopfschmerzen,
Schwindel und Unwohlsein kénnen Hinweise
auf eine Hyponatridmie bzw. eine Uberdosie-
rung sein. Der Endokrinologe wird in gréBeren
Abstanden die Salzkonzentration im Blut kon-
trollieren. Auch tber diese Erkrankung gibt es
eine eigene Broschire.

Mangel an Prolaktin und Oxytoxin
Da der Mangel dieser beiden Hormone nach
dem heutigen Kenntnisstand keine gravierenden

Beschwerden macht, gibt es hierfiir keine Medi-
kamente.
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Fragen zur Hypophyseninsuffizienz

Haufige Fragen:

? Man liest doch soviel Schlimmes (iber
cortison”?

Ohne Cortisol ist Leben nicht maglich! Bei der
Behandlung des Cortisolmangels wird dem
Korper nur die Cortisolmenge zugefiihrt, die
er sonst selbst produziert hatte. Die haufig
zitierten Nebenwirkungen treten meist dann auf,
wenn ,Cortison® bei anderen Erkrankungen zur
Unterdrickung des Immunsystems gegeben
werden, z. B. bei Asthma, Krebserkrankungen
oder Rheuma etc. Dabei werden meist ,kiinst-
liche” ,Cortison”-Prédparate eingesetzt, die von
der Wirkung (und den Nebenwirkungen) um ein
Vielfaches starker wirken als das korpereigene
Cortisol (=Hydrocortison). Deshalb kann man
auch die Dosierungen nicht vergleichen.

? Ist bei der Therapie mit Cortisol etwas
Besonderes zu beachten?
Nebennierenrindenhormone schiitzen den Orga-
nismus bei auBergewohnlichen Anforderungen

Seite 25



Fragen zur Hypophyseninsuffizienz

(Infekte, Verletzungen etc.). Die gesunde Ne-
benniere schittet in Zeiten erhohter Anforde-
rung (fieberhafte Infekte, Operationen) wesent-
lich mehr Cortisol aus, als dies in ruhigen Zeiten
der Fall ist. Deshalb muss in solchen Fallen die
Dosierung von Hydrocortison erhoht werden.
Meist reicht eine Verdoppelung der Dosis aus.
Dies diirfen Sie selbstidndig tun, insbesondere
wenn Sie Ihren Arzt nicht erreichen kdnnen.
Man kann auch Hydrocortisonzdapfchen in der
Apotheke herstellen lassen, die sehr schnell
wirken und die Ihnen Ihr Arzt fiir den Notfall
verordnen kann. Falls Sie sich eine Erkrankung
mit Erbrechen und Durchfall zugezogen haben,
muss Cortisol mit der Spritze zugefiihrt werden.
Aus diesem Grund hat es sich fiir viele Pati-
enten als glinstig erwiesen, wenn Sie im Rah-
men von Patientenschulungen die Selbstin-
jektion von Hydrocortison lernen. Lesen Sie
dazu bitte auch S. 33-38 sowie die Broschiire
,Hydrocortison-Ersatztherapie bei unzureichen-
der Cortisol-Eigenproduktion wegen einer Hypo-
physen- oder Nebennierenerkrankung”.
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Fragen zur Hypophyseninsuffizienz

? Ich muss operiert werden — was habe ich
zu beachten?

Patienten, die Hydrocortison einnehmen, mis-
sen dies dem behandelnden Arzt und Andsthe-
sisten unbedingt vor der Operation mitteilen.
Am Operationstag und an den folgenden Tagen
bendtigen diese Patienten wesentlich mehr Hy-
drocortison als sonst tblich. In Abhangigkeit
von der Dauer und vom Umfang der Operation
werden bis zu 200 mg/Tag am Operationstag
gegeben.

? Wie hdufig missen Kontrollen erfolgen?

Die meisten Patienten haben einen Hausarzt,
bei dem Sie sich regelmaBig vorstellen. Zu-
satzliche Kontrollen beim Endokrinologen
(Hormonspezialisten) sollten in Abhangigkeit
von der Therapie und dem Wohlbefinden er-
folgen. Zu Beginn einer Therapie ist eine eng-
maschige Kontrolle in wochentlichen oder
monatlichen Abstanden erforderlich; spater
reichen bei vielen Patienten halbjahrliche oder
jahrliche Kontrollen bei einem Endokrinologen.
Bei Problemen der Einstellung, inshesondere
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Fragen zur Hypophyseninsuffizienz

wenn Leistungsknick, Midigkeit, Gewichtsan-
derungen auftreten, sollten sie auch zwischen-
durch Ihren Arzt befragen. Der Endokrinologe
wird bestimmte Tests, Blutuntersuchungen und
eventuell auch Urinuntersuchungen durchfih-
ren. Die genaue Interpretation dieser Blutwerte
setzt eine groBe Erfahrung voraus. Bei Patien-
ten mit Hypophysenerkrankungen werden
neben Bluttests maoglicherweise auch eine
Kernspintomographie der Hypophyse sowie
eine Gesichtsfelduntersuchung (Perimetrie)
beim Augenarzt notwendig werden.

? Was ist eigentlich der Unterschied zwischen
Tumor und Adenom?

Tumor ist lateinisch und heiBt wortlich ibersetzt
»ochwellung”. Ein Tumor kann gutartig oder
bosartig sein. Adenome sind Drisentumore,
aber in jedem Fall gutartig.

? Brauche ich einen Notfallausweis?

Es wird allen Patienten mit einer Hypophysen-

insuffizienz unbedingt empfohlen, sich einen
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Fragen zur Hypophyseninsuffizienz

Notfallausweis auszustellen, damit der be-
handelnde Arzt bei unerwarteten Ereignissen
schnell Uber die Krankheit informiert werden
kann. Uber das Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V. konnen solche
Ausweise bestellt werden. Bitte tragen Sie die-
sen Ausweis in Ihrem Interesse immer bei sich.

nhangs
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? Ist es maglich, mit einer Hypophyseninsuft-
fizienz schwanger zu werden oder ein Kind zu
zeugen? Ist eine medikamentdse Behandlung
wéhrend der Schwangerschaft fiir das Kind
geféhrlich?
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Fragen zur Hypophyseninsuffizienz

Auch mit einer Hypophyseninsuffizienz ist eine
Schwangerschaft oder das Zeugen eines Kindes
moglich. Allerdings mussen die Eierstocke bzw.
die Hoden in diesem Fall durch Gabe der Hypo-
physenhormone in Form von Spritzen angeregt
werden. Die Geburt muss in einer Klinik stattfin-
den. Eventuell kann unter der Geburt eine Gabe
von Oxytocin n6tig werden, aber in der Regel
reicht das kindliche Oxytocin fiir die Geburt oft
aus. Die Hormonersatztherapie ist fiir das Kind
ungeféahrlich, im Gegenteil ist es auch fiir das
Kind wichtig, dass die Hormonersatztherapie
bei der Mutter optimal durchgefiihrt wird.

? Gibt es eigentlich eine Mdglichkeit, mich
mit anderen Betroffenen auszutauschen?

Ja. Zur Kontaktaufnahme wenden Sie sich an
I[hren behandelnden Endokrinologen oder an
das Netzwerk Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen e.V., WaldstraBe 53, 90763 Fiirth,
Tel.: 0911/97 92 009-0, Fax: 0911/97 92 009-79.
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Beeinflussung durch Hypophyseninsuffizienz

Wie beeinflusst eine
Hypophyseninsuffizienz
mein tagliches Leben?

Medikamentenverschreibung

Alle Medikamente, die zur Behandlung einer
Hypophyseninsuffizienz eingesetzt werden,
mussen von einem Arzt rezeptiert werden. Dies
betrifft alle Hormonpréparate, die eingesetzt
werden, wenn durch den Ausfall der Hypophy-
se bestimmte Drisen nicht mehr ausreichend
funktionieren (Schilddriise, Nebenniere, Hoden,
Eierstocke). Unabhédngig davon, ob Sie bei
einer gesetzlichen oder privaten Krankenkasse
versichert sind, werden die Kosten fir die ent-
sprechenden Hormone von der Versicherung
ubernommen. Falls es Probleme gibt, sollten
Sie sich mit Ihrem Spezialisten (Endokrino-
logen) in Verbindung setzen.

Fiihrerschein

Grundsatzlich besteht bei der Hypophyseninsuf-
fizienz keine Einschrankung zum Fihren eines
Kraftfahrzeuges, sofern keine Stdrungen des
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Beeinflussung durch Hypophyseninsuffizienz

Sehens vorliegen. In diesen Fallen brauchen Sie
Ihre Fiihrerscheinstelle nicht zu informieren. Bei
Vorliegen von relevanten Sehstérungen miissen
Sie nach Riicksprache mit Ihrem Augenarzt lhre
Fiihrerscheinstelle informieren und das Lenken
von Kraftfahrzeugen unterlassen.

Rentenanspriiche

In aller Regel lasst sich eine Hypophyseninsuf-
fizienz so gut behandeln, dass eine Berentung
nicht notwendig ist. In seltenen Fallen liegen
begleitende Einschrankungen vor (Gesichts-
feldverdnderung, Sehstorung). In einer solchen
Situation werden Berufs- bzw. Erwerbsunféhig-
keitsrenten gewahrt. Dazu ist ein arztliches
Gutachten fiir den gesetzlichen Rentenversi-
cherungstrdger erforderlich. Der begutachtende
Arzt muss dazu feststellen, welche leistungs-
mindernden Funktionsstorungen durch diese
Erkrankung hervorgerufen wurden.
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Hydrocortison-Notfall-Set

Hydrocortison-
Notfall-Set

Bei drohendem Cortisolmangel zur Prévention
von Addison-Krisen: Infektionserkrankungen
(z. B. Magen-Darm-Infekt), Unfalle!!

Bestandteile des Notfall-Sets:

- 1 Ampulle Hydrocortison 100 mg

- 1 Einwegspritze 2 ml

- 1 Kanile@0,90x50mm 18 G x 1 12
(zum Aufziehen — gelb)

- 1 Kanille @ 0,40 x 12mm 27 G x %2
(zum Spritzen — grau)

Nach Injektion in einer Klinik vorstellig werden!

Herausgeber/Autoren: ©

Kathrin Zopf
(Klin. Endokrinologie, Charité Campus Mitte, Berlin) -

Prof. Dr. med. Marcus Quinkler
(Endokrinologiepraxis, Stuttgarter Platz 1,
Berlin Charlottenburg)
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Hydrocortison-Notfall-Set

e Entnehmen Sie die Spritze und die Kaniile aus dem Papier.

¢ Am schnellsten geht das, indem Sie beides durch das Papier
driicken.

e Stecken Sie die Kaniile auf die Spritze.
« Bitte lassen Sie dabei die Schutzkappe auf der Kaniile.
e Legen Sie die vorbereitete Spritze zur Seite.

o Stellen Sie die Hydrocortisonampulle aufrecht auf eine feste
Unterlage.

e Driicken Sie kraftig mit dem Daumen auf die gelbe Plastik-
kappe, damit das Losungsmittel in die untere Kammer der
Ampulle zur Trockensubstanz gelangt.
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Hydrocortison-Notfall-Set

* Die Ampulle leicht schiitteln, bis sich das Pulver vollstandig
aufgeldst hat.

e Es muss eine klare Losung entstehen!

o> 4

e Entfernen Sie die kleine gelbe Schutzkappe aus der Mitte der
gelben Plastikabdeckung.
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Hydrocortison-Notfall-Set

¢ Nehmen Sie die vor-
bereitete Spritze zur
Hand.

 Entfernen Sie die
Schutzkappe von der
Kaniile.

e Stechen Sie die Kaniile
senkrecht durch den
Gummistopfen.

e Drehen Sie die
Ampulle um.

e Ziehen Sie den gesam-
. ten Inhalt der Ampulle
in die Spritze auf.

e Achten Sie dabei
3 darauf, dass sich die
Spitze der Kaniile im-
mer in der Flissigkeit
befindet. Ziehen Sie
gegebenenfalls die
Kaniile etwas zuriick.

e Esist normal, dass
ein kleiner Rest
Fliissigkeit in der
Ampulle verbleibt.
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Hydrocortison-Notfall-Set

e Ziehen Sie die Kanile
von der Spritze. Setzen
Sie jetzt die kleinere
Kaniile auf die Spritze
und entfernen Sie die
Schutzkappe.

¢ Halten Sie die Spritze
senkrecht nach oben
und klopfen Sie leicht
gegen die Spritze,
damit eventuell in der
Spritze befindliche Luft
nach oben gelangt.

e Driicken Sie nun vor-
sichtig auf den Stem-
pel der Spritze, bis aus
der Kantile ein Tropfen
mit Flissigkeit austritt.
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Hydrocortison-Notfall-Set

¢ Die beste Injektions-
stelle ist die Mitte der
AuBenseite [hres Ober-
schenkels.

o Straffen Sie die
Haut mit Ihrer nicht-
dominanten Hand und
halten Sie die Spritze
mit der anderen Hand
im 90°-Winkel zu lhrer
Hautoberflache.

. » Stechen Sie die Nadel
komplett in die Haut
und driicken sie den
Stempel der Spritze
vorsichtig nach unten,
bis der gesamte Inhalt
der Spritze injiziert ist.

e Ziehen Sie die Spritze
aus der Haut und
driicken mit einem
sauberen Tuch auf die
Injektionsstelle.

e Entsorgen Sie die be-
nutzte Kaniile in einem
durchstichsicheren
Geféh (z. B. Schraub-
glas).
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Das Netzwerk
Hypophysen- und Nebenierenerkrankungen e.V.

Hilfe zur Selbsthilfe

Das Netzwerk Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen ist ein gemeinnitziger Verein von
Betroffenen, Angehdrigen und Arzten.

Es wurde im Jahr 1994 von Patienten und Endo-
krinologen in Erlangen gegriindet.

Das Netzwerk hat sich neben der FOrderung des
Austausches unter Betroffenen die folgenden
Ziele gesetzt:

® Hilfe zur Selbsthilfe bei Betroffenen durch
Forderung des Kontaktes mit anderen Pa-
tienten

® Erstellung und Verteilung von Informations-
material fir Betroffene und ihre Angeho-
rigen, Offentliche Institutionen und Thera-
peuten

e Unterstitzung der Forschung auf dem Ge-
biet der Hypophysen- und Nebennieren
erkrankungen

® Forderung von Seminaren und Weiterbil-
dungsmaBnahmen flir Betroffene und Arzte
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Das Netzwerk
Hypophysen- und Nebenierenerkrankungen e.V.

Es gibt inzwischen bundesweit 36 Regionalgrup-
pen sowie zwei krankheitsspezifische Gruppen
des Netzwerks und zahlreiche spezifische An-
sprechpartner.

Die Unterstitzung, die Patienten durch die
Selbsthilfegruppe erfahren, sind sehr wertvoll.
Nehmen Sie deshalb Kontakt mit dem Netzwerk
auf. Sie werden dort (iber aktuelle Aspekte zu
Ihrer Erkrankung informiert, konnen Adressen
von Facharzten erfragen, bekommen Tipps zum
Umgang mit der Krankheit im Alltag und vieles
mehr.

So profitieren Sie von
der Mitgliedschaft

e Austausch mit anderen Betroffenen, Arzten
und Experten
Durch unsere groBe Zahl an Regionalgrup-
pen finden Sie bestimmt auch Veranstal-
tungen in Ihrer Ndhe. AuBerdem kdnnen Sie
sich im Internet in unseren vielfaltigen Foren,
die nur Mitgliedern zur Verfligung stehen,
austauschen.
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Das Netzwerk
Hypophysen- und Nebenierenerkrankungen e.V.

® Broschiiren
Eine groBe Auswahl an Broschiiren zu Krank-
heiten und Behandlungsmoglichkeiten kann
kostenlos bestellt werden.

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

e geschiitzter Mitgliederbereich im Internet
In unserem nur fiur Netzwerkmitglieder
zuganglichen geschitzten Internetbereich
erhalten Sie wertvolle Informationen und
konnen an den Foren teilnehmen.

e Mitglieder erhalten fiir Netzwerk-Veranstal-
tungen, z.B. den jahrlichen Uberregionalen
Hypophysen- und Nebennierentag, erméaBigte
Konditionen.
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Das Netzwerk
Hypophysen- und Nebenierenerkrankungen e.V.

Patientenmappe und Diagnoseausweis zur
Hypophyseninsuffizienz

Das Netzwerk Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen hat auch einen dreisprachigen
Diagnoseausweis fiir das Krankheitsbild Hypo-
physeninsuffizienz erstellt.

AuBerdem sind Patientenmappen fiir diese Er-
krankung erhaltlich. Hier konnen Betroffene
ubersichtlich und geordnet ihre Daten zu Kran-
kengeschichte, Untersuchungen, Medikation
etc. eintragen.

Die Ausweise und Mappen kdnnen bei der Ge-
schaftsstelle des Netzwerks angefordert werden.
Hier erhalten Sie auch den Notfallausweis fir
Betroffene mit Cortisol-Mangel.
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NETZWERK

Kontakt: W
Netzwerk Hypophysen- und

Nebennierenerkrankungen e.V.
Waldstraie 53

90763 Fiirth

Telefon: 0911/9792 009-0

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de
Internet: www.glandula-online.de




Mit feundlicher Unterstiitzung der DAK
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Gesundheit
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Nebennierenerkrankungen e.\V.
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