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Liebe Leserin, lieber Leser,

Schwerpunkt dieser Ausgabe ist das Krankheitsbild der Multiplen endo-
krinen Neoplasie Typ 1, kurz MEN 1 genannt. Auch wenn Sie selbst nicht
betroffen sind, haben Sie sicherlich schon von dieser sehr seltenen und
komplexen Erkrankung gehért. Die Erkrankung betrifft mehrere Hormon-
drisen und wird in der Regel vererbt. Ursache ist bei den allermeisten
Patienten eine Erbgutverénderung im Menin-Gen. Nicht zuletzt wegen
der aktuellen Diskussionen ber genetische Untersuchungen haben wir
auch dieses Thema gewdhlt. Die méglichen Beschwerden bei MEN 1
sind vielféltig, die Diagnose erfolgt oft verzégert und die Behandlung der
betroffenen Patienten muss individuell angepasst werden. Hierbei sind
die in diesem Jahr publizierten ,Clinical Practice Guidelines for MEN 1
der amerikanischen Gesellschaft fur Endokrinologie besonders hilfreich. In
einer Reihe von Erfahrungsberichten schildern Patienten dartber hinaus
sehr anschaulich ihr Leben mit der Krankheit und betonen die Bedeutung
des Erfahrungsaustauschs unter Betroffenen. Auch aus diesem Grund exis-
fiert eine eigene MEN-1-Gruppe im Netzwerk Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen.

Der 16. Uberregionale Hypophysen- und Nebennierentag in Stuttgart war
wieder ein groBer Erfolg. Neben einem umfangreichen Uberblick finden
Sie detaillierte Einzelbeitrége zu besonders inferessanten Referatsthemen.

Viele unserer Leserinnen und Leser leiden an einer Unterfunktion der
Nebennieren und sind auf die regelméBige Einnahme eines Glukokorti-
koids, zumeist Hydrokortison, angewiesen. Seit kurzem steht hier ein neues
Préiparat zur Verfigung, Uber das wir auf vielfachen Wunsch in dieser
Ausgabe berichten. Weiterhin finden Sie wichtige Informationen zur Vor-
beugung und Behandlung einer lebensbedrohlichen Addison-Krise. Auch
gibt es eine Empfehlung zum Inhalt und zur Handhabung eines Hydro-
cortison-Notfall-Sets.

Selbstversténdlich enthdlt diese Ausgabe der GLANDULA auch wieder
Termine und Neues aus den Regionalgruppen sowie eine Praxisvorstellung
in Halberstadt.

Viel Freude beim Lesen, ein frohes Weihnachtsfest und alles Gute fur das
Jahr 2013 winscht lhnen

lhr

Prof. Dr. med. Christof Schafl
(Herausgeber der GLANDULA)

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Termine Regionalgruppen

Publik

Regionalgruppe Datum Uhrzeit/Ort
Aachen 20. Februar 2013 | jeweils 19.00 Uhr
22. Mai 2013 | Ort: Klinikum Aachen, Bibliothek der med. Kliniken |, Il u. lll, 4. Etage,
11. September 2013 | Raum 20, Aufzug A 4
20. November 2013
Bad Hersfeld 02. Marz 2013 | jeweils 15.00 Uhr
01. Juni 2013 | Ort: Konferenzraum des Klinikums Bad Hersfeld
07. September 2013 | Seilerweg 29, 36251 Bad Hersfeld
07. Dezember 2013
Berlin Die genauen Termine
werden noch bekannt
gegeben.
Bielefeld/Minden 31. Januar 2013 | jeweils 19.00 Uhr
11. April 2013 | Ort: Klinikum Mitte, Seminarraum 2, Teutoburger Str. 50, 33604 Bielefeld
13. Juni 2013
05. September 2013
14. November 2013
Dortmund Die genauen Termine | Treffen um 18.30 Uhr
werden noch bekannt | Ort: Hansakontor, 2. 0G/Seminarraum,
gegeben. Eingang Silberstr. 22/Ecke Hansastr., 44137 Dortmund
An den Terminen ist immer ein Arzt mit anwesend.
Zu den Veranstaliungen wird die Regional-Gruppe schrifilich eingeladen.
Andere Patienten sind als Géste willkommen.
Erlangen 20. Februar 2013 | 18.00 Uhr
10. April 2013 | Ort: INZ, Erlangen, Ulmenweg 18, Raum 2.120
Weitere Informationen erhalten Sie bei der Geschdftsstelle des Netzwerks.
Frankfurt Die genauen Termine Ort: Endokrinologische Gemeinschaftspraxis Frankfurt am Main:
werden noch bekannt Prof. Happ/Dr. Santen/Dr. Engelbach, Tel.: 069/25 78 68-0, Fax: 069/23 52 16
gegeben. Diisseldorferstr. 1-7 (Hbf. Nordausgang), 60329 Frankfurt am Main
GieBlen 28. Februar 2013 | Ort: St. Josefs Krankenhaus, Wilhelmstr. 7, GieBen
23. Mai 2013 | Weitere Informationen bei Herrn Born, dem Regionalgruppenleiter,
22. August 2013 | (Tel: 06004/1273, E-Mail: Glandula.Gi@web.de) oder
14. November 2013 | bei Frau Schmitt, der Stellvertreterin,
(Tel.: 06421-7146 oder E-Mail: chrisschnepel@gmx.de) wird gebeten.
Hamburg Die genauen Termine
werden noch bekannt
gegeben.
Hannover Die genauen Termine Ort: HRP - Hormon- und Rheumapraxis Hannover, Theaterstr. 15,
werden noch bekannt | 30159 Hannover, Tel.: 0800/5 89 21 62
gegeben.
Kiel Die Termine werden Bei Fragen bitte anrufen: Edith Thomsen, Tel.: 04342/82 599
intern abgesprochen.

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Termine Regionalgruppen

Regionalgruppe Datum Uhrzeit/Ort
Kéln/Bonn 16. Januar 2013 | 18.30 Uhr, in Kéln bei der AOK
20. Mdrz 2013 | 18.30 Uhr, in Bonn in der MediClin Janker Klinik
22. Mai 2013 | 18.30 Uhr, in KéIn bei der AOK
17. Juli 2013 | 18.30 Uhr, in Bonn in der MediClin Janker Klinik
18. September 2013 | 18.30 Uhr, in Kéln bei der AOK
27. November 2013 | 18.30 Uhr, in Bonn in der MediClin Janker Klinik
Orte:
Kéln: Clarimedis-Haus der AOK, DomstraBe 49-53
Bonn: MediClin Robert Janker Klinik, VillenstraBe 4-8, Konferenzraum
Informationen zu unseren Treffen (Themen etc.) erhalten Sie bei
Frau Margret Schubert, Tel.: 0228/48 31 42,
sowie Herm Helmut Kongehl, Tel.: 02223/91 20 46.
Libeck 09. Februar 2013 | jeweils von 11.00 Uhr bis 14.00 Uhr
1. MQ' 2013 | Ort: Vorweker Diakonie Alten-Tagesstéitte WP HL,
}2 JSUI' b gg:s Ménkafer Weg 60, 23562 Litbeck
09' N?)F\’/':nTb:rr 20]2 Information zu unseren Treffen und Themen erhalten Sie bei Frau Kniippel,
: Tel.: 04533/26 25.
Magdeburg Die genauen Termine Ort: Uniklinik Magdeburg, Cafeteria ,Mobitz”,
werden noch bekannt | Leipziger Str. 44, 39120 Magdeburg
gegeben.
Miinchen 24. Januar 2013 | 18.00 Uhr (mit Vortrag und Diskussion)
21. Mérz 2013 | 18.00 Uhr (mit Vorirag und Diskussion)
Mai 2013 | 6. Siddeutscher Hypophysen- und Nebennierentag
(genavere Informationen folgen rechizeitig im Internet unter
www.glandula-online.de > Veranstaltungen sowie www.hypophyse-muenchen.de)
18. Juli 2013 | 18.00 Uhr (mit Vorirag und Diskussion)
26. September 2013 | 18.00 Uhr (mit Vorirag und Diskussion)
28. November 2013 | 18.00 Uhr (mit Vortrag und Diskussion)
Ort: Krankenhaus Miinchen Schwabing (im Arzte-Casino),
Kélner Platz 1, Miinchen
Nordvorpommern Die genauen Termine Ort: Universitdtsklinik Greifswald
werden noch bekannt | (Alte Klinik, LofflerstraBe 23, Eingang B, 2. Etage)
gegeben.
Osnabriick 11. Februar 2013 | jeweils 19.00 Uhr
27. Mai 2013 | Ort: Marienhospital Osnabriick, Nils-Stensen-Raum,
02. September 2013 | Bischoffstr. 1, 49074 Osnabriick
25. November 2013
Regenshurg Die genauen Termine Ort: Krankenhaus der Barmherzigen Briider,
werden noch bekannt | Raum W1 (Haus St. Wolfgang)
gegeben.
Saarbriicken Die genauen Termine Ort: KISS, Futtersir. 27, 66111 Saarbriicken
werden noch bekannt
gegeben.
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Termine Regionalgruppen

Regionalgruppe Datum Uhrzeit/Onrt
Sachsen Dresden: Ort: GDH GesundHeits GmbH Deutschland, Glashitter Str. 53, 01309 Dresden
16. Mdrz 2013 | 11.00 Uhr,
25. Mai 2013 | 11.00 Uhr
07. September 2013 | 11.00 Uhr
09. November 2013 | 11.00 Uhr Siichsischer Hypophysen- und Nebennierentag
Leipzig: Ort: GHD GesundHeits GmbH Deutschland, Prager Str. 60, Leipzig
23. Marz 2013 | 11.00 Uhr
01. Juni 2013 | 11.00 Uhr
14. September 2013 | 11.00 Uhr
16. November 2013 | 11.00 Uhr
Stuttgart Themen/Programm Ort: Klinikum Stuttgart Birgerhospital,
werden auf Tunzhofer Str. 14-16, 70191 Stuttgart, Haus 2, 7. 0G
www.glandula-stutigart.de
bekannt gegeben.
Thiringen 23. Miirz 2013 | 09.00-13.00 Uhr Thirringer Hypophysentag,
in Erfurt, Helios-Klinikum, Nordhduser Str.
25. Mai 2013 | in Suhl, Soziales Zentrum, Auenstr. 32
07. September 2013 | in Erfurt, Helios-Klinikum, Nordhéuser Str.
09. November 2013 | in Suhl, Soziales Zentrum, Auenstr. 32
jeweils 14.00 Uhr
Ulm/HITS 08. Januar 2013 | Vortrag
12. Marz 2013 | jeweils von 18.30 bis 20.00 Uhr
14. Mai 20131 ahnhofplatz 7 in Um (Schulungsraum der Gemeinschaftspraxis
09. Juli 2013 1 pr. Eizrodt und Dr. Alexopoulos, 3. 0G)
10. September 2013
12. November 2013
Weser/Ems Themen/Programm Ort (soweit nicht anders angegeben):
werden auf der Gemeindezentrum Arche, Steenkenweg 7, 26135 Oldenburg
Homepage der Regional-
gruppe Weser-Ems
(http://rgweonline.
rg.funpic.de)
bekannt gegeben.
Linz 07. Januar 2013 | Ort: Gasthaus ,Zum schiefen Apfelbaum” HanuschstraBe 26, 4020 Linz
(gegentber Zutahrt Wagner-Jauregg-KH)
Wien-Marienkron 12. Oktober 2013 | 5. Osterreichischer Hypophysentag in Linz
mit Frau Dr. Daniela Ralis (u. a.)
Kollegium TEM, EisenhandstraBe 4-6, 4020 linz
tem-kollegium@ marienschwestern.at, www.tem-kollegium.at
Weitere Termine werden
noch bekannt gegeben. | Ort: Café Priickel, Stubenring 24, 1010 Wien

Die Termine der Treffen erfahren Sie auch iiber: www.glandula-online.de » Veranstaltungen oder iiber unsere
Geschdftsstelle, Tel.: 0911/9 79 20 09-0.

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Publik

Zentrum for Seltene Erqunkungen gegrundet

Mit einer gelungenen Grindungsfeier
und in Anwesenheit von Professorin
Annette Schavan, Bundesministerin
for Bildung und Forschung, ersffnete
Mitte Juni die Ulmer Universitétsme-
dizin ihr neues Zentrum fir Seltene
Erkrankungen (ZSE Ulm). Ziel des
neuen Anlaufpunktes ist unter ande-
rem eine verbesserte regionale und
Uberregionale Betreuung von Patien-
tinnen und Patienten. Sie soll durch
interdisziplinére Sprechstunden und
eine generell enge Zusammenarbeit
verschiedener medizinischer Fachrich-
tungen in Bezug auf Friherkennung,
Diagnostik, Therapie und Nachsorge
aber auch Forschungs- und Fortbil-
dungsseminaren fur Arzte erreicht
werden.

,Bei seltenen Erkrankungen ist es be-
sonders wichtig, dass Forschung und
medizinische Versorgung gemeinsam
nach Therapieméglichkeiten sucher”,
sagfe Bundesministerin Annette Scha-
van, ,denn nur wenn es gelingt, das
Expertenwissen Uber Disziplinen
und Landergrenzen hinweg auszu-
tauschen, kénnen daraus Therapie-
erfolge entstehen.”

Eine Krankheitshaufigkeit von weniger
als 1:2000 wird als seltene Erkrankung
eingestuft. Da es aber rund 7000
selfene Krankheiten gibt und diese
zudem oftmals einen chronischen
Verlauf nehmen, sehen sich Men-
schen eben doch sehr haufig damit
konfrontiert. Schatzungen gehen von
rund vier Millionen Betroffenen allein
in Deutschland aus.

,Oftmals ist bei seltenen Erkrankungen
die Diagnosedauer von etwa 15 Jah-
ren viel zu lang’, erléutert Professor
Frank Lehmann-Horn, Hertie-Senior-
forschungsprofessor und Vorstands-
mitglied des neuen ZSE Ulm. ,Hinzu
kommt, dass fur eine endlich erkann-
te seltene Erkrankung oftmals keine
spezifischen Therapien zur Verfigung
stehen. Zwei wichtige Faktoren, die

mmm Glandula 35/12

Stellvertretender Vorsitzender des ZSE Ulm und Oberarzt der Klinik for Kinder- und
Jugendmedizin, Prof. Frank Lehmann-Hom, Hertie-Seniorforschungsprofessor und
Vorstandsvorsitzender des ZSE Ulm. Prof. Reinhard Dengler, Vorstand der Deutschen
Gesellschaft fir Muskelkranke e.V, Eva Luise Kohler, Schirmherrin von ACHSE e.V, Prof.
Klaus-Michael Debatin, Vizeprésident fir Medizin an der Universitét Ulm und Arztlicher
Direktor der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin. sowie Dr. Steve Groft vom National

Institute of Health, Washington, DC

Betroffenen eine gezielte Krankheits-
und Lebensbewiltigung sehr schwer
machen - hier ist das gesamte famili-
are und berufliche Umfeld gefordert,
an das wir uns mit unseren interdiszip-
linéiren Angeboten ebenfalls wenden
werden” Insbesondere die Wichtigkeit
eines breitgefécherten Angebots mit
fundierfer Forschung und Behand-
lung einerseits und psychosozialer
Hilfestellung andererseits untersfrichen
die weiteren Redner auf der Grin-
dungsfeier, zu denen Ulms Oberbir-
germeister lvo Génner und Professor
Klaus-Michael Debatin, Vizepréisident
for Medizin der Universitat Ulm und
Arztlicher Direktor der Klinik fur Kinder-
und Jugendmedizin, sowie Dr. Steve
Groft vorn National Institute of Health,
Washington, DC, gehérten.

Eva Luise K&hler sprach als Vertreterin
der Eva Luise & Horst Kshler Stiftung
und Schirmherrin der ACHSE (Allianz
Chronischer Seltener Erkrankungen).
Sie betonte, dass die Grindung des
neuen Zentrums dazu beitrage, die

Forschung weiter voranzutreiben.
SchlieBlich kénne die Entschlisselung
seltener Krankheiten zum Verstehen
grundlegender Prozesse beitragen,
die auch Ursache fur weitaus héu-
figere Erkrankungen sein kénnen.
Professor Reinhard Dengler, Vorstand
der Deutschen Gesellschaft for Mus-
kelkranke, wies in seinem Schlusswort
darauf hin, dass seltene Krankheiten
weniger im Fokus von Politik, Kranken-
kassen und der Offentlichkeit stehen
als zum Beispiel ein Herzinfarkt oder
ein Schlaganfall. Deshalb sei eine
Bundelung der Kréfte und ein Zusam-
menschluss zu gréBeren Verbinden
sinnvoll.
Das ZSE Ulm ist Teil des vor rund
zweieinhalb Jahren gegrindeten
.Netzwerks Seltene Erkrankungen
Baden-Warttemberg”. In Ulm stehen
nun in diesem Rahmen Experten aus
zahlreichen Fachrichtungen zur Verfi-
gung.
Michael Zinz
Quelle: Uni Ulm intem, jp

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
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10 Jahre Regionalgruppe Suhl/Thiringen

Am 8. September trafen sich die
Mitglieder der Thiringer Regional-
gruppe wieder einmal, wie schon
so oft, im Sozialen Zentrum der
Stadt Suhl. Diesmal war es jedoch
etwas Besonderes. Im November
2002, also vor fast genau 10 Jah-
ren, fand das erste Treffen mit drei
Teilnehmern statt. Durch die Versf-
fentlichung in der Tagespresse und
spater in der GLANDULA wuchs
die Gruppe langsam. Dabei stand
uns das Netzwerk von Anfang an
mit Rat und Tat zur Seite. Hilfreich in
dieser Anfangsphase waren beson-
ders die medizinische Unterstiitzung
durch Herrn Prof. Dr. med. Tuschy
vom Erfurter HELIOS-Klinikum und
die organisatorische Unterstitzung
durch das Soziale Zentrum von Suhl
und deren Leiterin Frau Pohl.

1. Regionaler Hypophysen-
und Nebennierentag

Bereits 2003 fand der 1. Regionale
Hypophysen- und Nebennierentag
im Erfurter HELIOS-Klinikum  statt.
Mit einer Teilnahme von Gber 120
Patienten und Angehérigen war
das ein groBer Erfolg. Hier waren
sowohl die Bereitschaft der Erfur-
ter Endokrinologen, ihren Patienten
auch Gber die normale Sprech-
stunde hinaus bei der Bewdiltigung
ihrer Krankheit zur Seite zu stehen,
als auch das groBe Interesse der
Betroffenen an zuséitzlich Informati-
onen ganz deutlich zu spuren.

Tatkraftige Unferstitzung erhielten
wir auch vom Netzwerk, dessen
Broschiren und Zeitschriften uns
bei vielen Themen Stoff zum Disku-
tieren gaben. Die nun mittlerweile
ighrlich stattfindenden Hypophy-
sen- und Nebennierentage tragen
wesentlich zur Aufklérung und zum
Umgang mit unseren Erkrankungen

Angeregt werden Erinnerung Uber die zehnjéhrige Regionalgruppen-Geschichte
ausgetauscht.

bei. Offene Fragen werden dann in
den individuellen Gespréchen oder
beim néchsten Treffen in der Grup-
pe besprochen. Anteil am Gelingen
unserer Veranstaltungen hatten ne-
ben vielen Arzten auch Apotheker
sowie Vertreter von Krankenkassen
und des MDK. Auch Mitarbeiter
des Versorgungsamtes und des VdK
konnten wir als Gesprachspartner
begriBen. Mehrfach unterstitzten
uns Vertreter von Pharmafirmen bei
der Gewinnung geeigneter Refe-
renten.

GroBer Einzugsbereich

Die Grindung einer Regionalgrup-
pe von Hypophysenpatienten in
Suhl war von Anfang an nur denk-
bar, wenn aufgrund der Seltenheit
der Erkrankung die Teilnahme von
Betroffenen aus einem Umkreis von
100 km und mehr erméglicht wird.
Deshalb trafen wir uns lange Zeit an
vier Sonntagen im Jahr und konnten
Teilnehmer aus ganz Thiringen und
sogar einige aus Sachsen und Sach-
sen-Anhalt begriBen. Die Teilnah-

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

me an unseren Treffen war oft recht
durchwachsen. Im Durchschnitt 10
bis 15 Patienten und Angehérige,
selten Gber 20. Wenn das Wetter
nicht mitspielte und ein Schneege-
stober fur die Flachlénder die Fahrt
nach Suhl verhinderte, fanden auch
mal nur funf Betroffene den Weg zu
den Gruppentreffen. Doch auch mit
wenigen Teilnehmern kam es off zu
fruchtbaren Treffen.

Nicht immer leicht war es, Refe-
renten fur eine Veranstaltung am
Sonntagnachmittag zu gewinnen.
Insbesondere dieser Tatsache ge-
schuldet treffen wir uns seit zwei
Jahren jeweils an zwei Samstagen
im Jahr in Suhl und zweimal in Er-
furt, um auch den Betroffenen aus
Nordthiringen die Teilnahme zu
erleichtern.

Jubildum
10 Jahre Regionalgruppe sind eine
lange Zeit und in dieser Zeit gab

es Hohen und Tiefen. Zu den Ho-
hepunkten zahlt sicher auch die

Glandula 35/12 mmm



Gitte Mérstedt (rechts), Patientin und Mitglied
der Gruppe, gratuliert Barbara Bender.

Tatsache, dass die Regionalgruppe
wesentlich daran beteiligt war, dass
die Zeitschriften und Broschiren des
Netzwerks 2004 und 2012 jeweils
auf einer CD-ROM verdffentlicht
werden konnten. Ich erinnere mich
noch gut daran, als ich anlasslich
des Uberregionalen Hypophysen-
tages in Erfurt die erste CD an den
damaligen Vorsitzenden des Netz-
werks Ubergeben konnte.

Die vergangenen 10 Jahre haben
es auch mit sich gebracht, dass Prof.
Tuschy vom HELIOS-Kilinikum und
Frau Pohl vom Sozialen Zentrum in
Suhl ihre berufliche Laufbahn been-
det haben und in den Ruhestand
verabschiedet wurden. Umso mehr
habe ich mich gefreut, dass ich bei-
de zu unserer Jubiléumsveranstal-
tung in Suhl begriBen konnte. Prof.
Tuschy hatte es sich auch diesmal,
wie bereits bei einigen Veranstal-
tungen in den vergangenen Jahren,
nicht nehmen lassen, den Weg von
Erfurt nach Suhl, das sind ca. 75 km,
mit dem Fahrrad zurickzulegen.
AuBerdem konnte ich an diesem
Tag Hermn Kessner vom Vorstand
des Netzwerks begriBen, der auch
zum wiederholten Male gemein-
sam mit seiner Frau den Weg nach
Suhl gefunden hatte.

Nach einer kurzen Darstellung zur

Entstehung und Entwicklung der
Gruppe erinnerte Prof. Tuschy da-

mmm Glandula 35/12

Kaffee, Kuchen und Thiringer Rostbratwurst schmecken im Garten des Sozialen Zentrums.

ran, wie er die ersten Aktivitéten
vor 10 Jahren erlebt hatte. Er versi-
cherte, dass die Unterstitzung der
Regionalgruppe bei Frau Dr. med.
Meyer in guten Hénden liegt.

AnschlieBend wirdigten Herr Kess-
ner, Frau Pohl und mehrere Mit-
glieder der Gruppe die geleistete
Arbeit in den zurickliegenden Jah-
ren. Als Dankeschén wurden kleine
Aufmerksamkeiten tberreicht.

Uberraschung und Hahepunkt der
Veranstaltung war der Auftritt der
Suhler A-cappella-Gruppe ,Ano-
nymics” mit einer kleinen musika-
lischen Weltreise.

Mit Kaffee, Kuchen und Rostbrat-
wirsten sowie einer gemitlichen
Diskussion im Garten des Sozialen
Zentrums fand die Veranstaltung ih-
ren Abschluss.

Bilanz

Ich habe die Gruppe vor 10 Jah-
ren ins Leben gerufen, um mehr
uber meine Krankheit zu erfahren
und mich mit anderen Betroffenen
austauschen zu kénnen. Die ver-
gangenen Jahre waren einerseits
schén und andererseits auch an-
strengend. Schén war es, wenn ich
einen Referenten gewinnen konnte,
der uns eine informative und inter-
essante Diskussion erméglichte. Hier
erinnere ich mich noch besonders

gern an die zwei Veranstaltungen
mit Frau Dr. med. Hahner vom Uni-
versitétsklinikum in Wirzburg und
an das Treffen zum Thema ,Hor-
mone und Psyche”, zu dem wir Prof.
Dr. med. Erkwoh vom HELIOS-KIi-
nikum in Erfurt begriBen konnten.
Schén war es auch, wenn allen der
mitgebrachte selbst gebackene Ku-
chen oder andere leckere Sachen
geschmeckt haben. Nicht so schan,
um nicht zu sagen furchtbar war es,
wenn kurz vor der Veranstaltung
der Referent absagte oder wenn
der Referent da war, aber viele, die
das Thema zwar interessiert hatte,
aus persdnlichen Grinden nicht an
der Veranstaltung teilnehmen konn-
ten. Solche ,Misserfolge” stellen fur
mich immer eine hohe psychische
Belastung dar, so dass ich auch
schon mehrmals dariber nachge-
dacht habe, die Leitung der Grup-
pe aufzugeben. Daran hindert
mich in ersfer Linie mein Verantwor-
tungsbewusstsein gegeniber den
anderen Mitgliedern der Gruppe.
Mein einziger groBer Wunsch fur
die Zukunft besteht deshalb darin,
dass sich jemand findet, der bereit
ist, in meine FuBstapfen zu treten
und auf léngere Sicht die Verant-
wortung fur die Regionalgruppe zu
tbernehmen.

Barbara Bender
Regionalgruppenleiterin

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
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Veranstaltungen

Noch stérkere Gewichtung der Patientensicht -

16. Uberregionaler Hypophysen-
und Nebennierentag in Stuttgart

Etwa 120 Teilnehmerinnen und
Teilnehmer besuchten den 16.
Uberregionalen Hypophysen- und
Nebennierentag. Neu war, dass
die Sicht Betroffener mit mehreren
Patientenreferaten noch starker als
bisher zur Geltung kam.

Die Veranstaltung fand vom 21. bis
239. unter Federfohrung von Prof.
Dr. med. Martin GruBendorf und
Prof. Dr. med. Ralf Lobmann in der
Schwabenmetropole Stuttgart statt.
Das Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.
setzte seine organisatorische Tra-
dition fort. Der wissenschaftliche
Teil des j¢hrlichen Uberregionalen
Treffens soll nach Méglichkeit mit
am jeweiligen Ort anséssigen Re-
ferentinnen und Referenten besetzt
werden.

B Mitgliederversammlung

Am Freitag stand allerdings zu-
néchst die Mitgliederversammlung
an. Helmut Kongehl, geschéftsfih-
render Vorstand des Netzwerk, trug
den Bericht des Vorstands 2011/12
vor. Seit der letzten Mitgliederver-
sammlung hat es zwei Vorstands-
treffen gegeben und der Vorstand
hat in unterschiedlicher Besetzung
an 28 Veranstaltungen teilgenom-
men. Darunter befand sich auch
eine Veranstaltung der ACHSE
(Allianz Chronischer Seltener Erkran-
kungen) zum Thema NAMSE, dem
Aktionsbindnis fur Menschen mit
seltenen Erkrankungen. Damit soll
eine bessere Versorgung entspre-
chender Patienten erreicht werden.
Auch wurden zwei internationale

Kongresse der EURORDIS (Stimme

NETZWERK

Mit etwa twa 120 Teilnehmerinnen und Teilnehmer war der 16. Uberregionale
Hypophysen- und Nebennierentag wieder sehr gut besucht.

der Menschen mit seltenen Erkran-
kungen in Europa) in Brussel bzw.
Luttich besucht. Helmut Kongehl ist
seit Juli als Patientenvertreter beim
Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) akkreditiert und hat an zwei
Tagungen des Unterausschusses
JArzneimittel” Tei|genommen.

Im Jahr 2011 hat das Netzwerk die
neue Broschire ,Kraniopharynge-
om” publiziert. Die Broschire ,St6-
rungen der Pubertgtsentwicklung”
und die CD-Rom ,Eine Sammlung
unserer Zeitschriften und Broschi-
ren” sind grundlegend aktualisiert
und neu aufgelegt worden. AuBer-
dem wurde ein neuer Notfallaus-
weis herausgegeben (siche S. 39

und 50).

AnschlieBend trug Kassenwartin
Helga Schmelzer den Kassenbe-
richt fur das Jahr 2011 vor. Die Kas-

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

senprifung erfolgte durch Brigitte
Martin und Thomas Kraisel und
ergab keinerlei Beanstandungen.

Der Vorstand wurde von den anwe-
senden Mitgliedern bei Enthaltung
der Vorstandsmitglieder einstimmig
entlastet.

Es folgten die alle drei Jahre fal-
ligen Vorstandswahlen in geheimer
Abstimmung. Dabei wurden sémt-
liche bisherigen Mitglieder emeut
gewdshlt: Helmut Kongehl (1. Vorsit-
zender), Georg Kessner (stellvertre-
tender Vorsitzender), Margret Schu-
bert (Schriftfhrerin), Petra Brig-
mann (Offentlichkeitsarbeit) und
Helga Schmelzer (Kassenwartin).
Prof. Dr. med. Martin GruBendorf,
wissenschaftlicher Leiter des Hypo-
physen- und Nebennierentags, be-
gluockwinschte die Vorstandsange-
hérigen herzlich zur Wiederwahl.

Glandula 35/12 mmm
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M Wissenschaftlicher Teil und
Erfahrungsberichte

,Uberfunktion der Hypophyse und/
oder der Nebennieren” nannte sich
am Samstag der erste Block. Prof.
GruBendorf befasste sich zur Ersff-
nung mit ,Anamnese, klinische Be-
funde und Diagnostik bei Patienten
mit Verdacht auf eine Uberfunktion
der Hypophyse oder Nebennieren’”.
Dabei erérterte er auch mehrere

I Prof. Dr. med. Jirgen Honegger

Fallberichte. In deren Mittelpunkt
standen unter anderem eine 26-
icihrige Patientin mit einem Mikroa-
denom der Hypophyse und eine
1975 geborene Betroffene, bei der
MENT1 und eine deutliche Akro-
megalie diagnostiziert wurden. In
diesem Zusammenhang stellte der
Referent auch das ,Deutsche Akro-
megalie-Register” vor. Bis zum Jahr
2010 wurden hier bereits 3343
Patienten erfasst. Weitere Informa-
tionen zu dem Vortrag finden Sie
auf S. 16. Prof. Dr. med. Jurgen Hon-
egger ging danach auf die ,Ope-
rative Therapie und Radiatio der
Hypophysentumore” ein. Dazu er-
lauterte er Chancen, Grenzen und
Risiken der transsphenoidalen Ope-
ration, der Strahlentherapie und der
Radiochirurgie.

Danach schilderte eine Morbus-
Addison-Patientin ihren langen

mmm Glandula 35/12
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Leidensweg. SchlieBlich wurde sie
von einem Endokrinologen korrekt
diagnostiziert und angemessen
medikamentés eingestellt. Wir ha-
ben diesen interessanten Bericht
komplett auf S. 23 versfentlicht.
Dr. med. Oswald Ploner bestétig-
te danach, dass die richtige Dio-
gnose in derarfigen Féllen oft sehr
spéit gestellt wird. Er referierte Gber
~Medikamentése Therapie der
Uberfunktion von Hypophyse oder
Nebenniere”. ,Prinzipiell steht beim
Prolaktinom die medikamentése
Behandlung an erster Stelle”, so Dr.
Ploner. In einem Fallbeispiel stellte
er eine 50-jshrige Prolaktinom-Pa-
fientin vor, die mit Dopaminagonis-
ten behandelt wurde. Dabei sei mit
einer vorsichtigen Dosierung zu be-
ginnen, da es manchmal zu gravie-
renden Nebenwirkungen kommen
kénne. Den ausfuhrlichen Artikel zu
diesem Referat lesen Sie auf S. 14.

T, e B i

I Dr. med. Brigitte Ruh

Nach einer Kaffeepause folgten
Vortréige zur ,Unterfunktion der Hy-
pophyse und/oder der Nebennie-
ren”. Dr. med. Brigitte Ruh widmete
sich hier der ,Anamnese, den kli-
nische Befunden und der Diagnos-
tik”. Hierzu stellte sie unter anderem
die von einer Unterfunktion betrof-
fenen Organe vor, die haufigen
Symptome und die Méglichkeit von
Hormonstimulationstests. Zur ,The-

I PD Dr. med. Steffen Georg Hering

rapie der Unterfunktion” erérterte
PD Dr. med. Steffen Georg Hering
zunéchst verschiedene Optionen
wie Gele, transdermale Pflaster, die
inframuskulére Gabe und Kapseln.
Allgemein ist in den ersten Wochen
und Monaten eine engmaschige
Kontrolle geboten, um sowohl eine
Uber- als auch eine Untersubstituti-
on zu vermeiden.

Wéhrend der Mittagspause war
fur die Besucher unter dem Mot-
to ,Meet the Experts” die Mdg-
lichkeit zu zeitlich limitierten Ein-
zelgespréchen mit den Experten
gegeben. Nach einem weiteren
Fallbericht hatten die Teilnehmer
dann die Qual der Wahl unter vier
verschiedenen Workshops. Einen
interessanten Bereich erl@uterte Dr.
med. Peter Schlotterbeck. ,Hormone
und Psyche: Einfluss der Hypophy-
sen- und Nebennierenhormone
auf Erleben und Verhalten” war
sein Thema. Dass eine ganze Reihe
von Hormonen psychoakdiv ist, sollte
stets beachtet werden. Hinzu kom-
me: ,Alle schweren kérperlichen
Erkrankungen kénnen dazu fuh-
ren, dass psychische Erkrankungen
wahrscheinlicher werden”, so Dr.
Schlotterbeck. Néheres lesen Sie

auf S. 21.

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
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I Workshop Prof. Dr. med. Christof Schafl

Sehr gut besucht war der Workshop
von GLANDULA-Herausgeber Prof.
Dr. med. Christof Schafl zu ,Proble-
men mit der Substitutionstherapie
bei Patienten mit Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen”. Prof.
Schofl wies aut verschiedene Punkte
hin, die zu beachten sind. So soll-
ten Schilddrisenhormone nicht ge-
meinsam mit Kaffee eingenommen
werden. Manche Préiparate werden
nicht vollstéindig vom Kérper aufge-
nommen und auch die weit verbrei-
teten Sciureblocker beeinflussen die

- —

Aufnahme von Schilddrisenhor-
monen. Im weiteren Verlauf des
Workshops wurden dann vielféltige
individuelle Fragen geklart. ,Oste-
oporose” (Dr. med. Martin Runge)
und ,Gewichtsprobleme” (Prof. Dr.
med. Ralf Lobmann) waren weitere
angebotene Workshop-Themen.
Eine Fihrung durch das Mercedes-
Benz Museum sorgte schlieBlich
Samstagabend fir einen erhol-
samen, aber ebenfalls informativen
Kontrast zu den umfangreichen me-
dizinischen Erérterungen.

i1 L Y i ey ik

I Fihrung durch das Mercedes-Benz Museum

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de

I Workshop Prof. Dr. med. Ralf Lobmann

Veranstaltungen

Am Sonntag, dem Abschlusstag,
befasste sich zunéichst Prof. Gru-
Bendorf mit den ,Mé&nnlichen Go-
naden” und der Schilddrise. Dabei
stellte er mehrere Fallbeispiele vor.
Ein anschlieBender persénlicher
Erfahrungsbericht einer Morbus-
Addison-Patientin zeigte abermals,
wie héchst gravierende Symptome
lange Zeit, etwa als ,psychisch be-
dingt’, fehlgedeutet wurden. Das
Thema ,Weibliche Gonaden: Di-
agnostik und Therapie, wenn die
Eierstécke nicht funktionieren” be-
leuchtete schlieBlich Dr. med. Petra
Frank-Herrmann, ,PCOS, metabo-
lisches Syndrom” Dr. med. Konrad
Bacher und ,Diagnostik und Thera-
pie von Nebennierenerkrankungen
(Phaiochromozytom, Conn, AGS)"
PD Dr. med. Martin Fassnacht.

Das abschlieBende Rundtischge-
spréch mit den Organisatoren
unterstrich, dass die Veranstaltung
hervorragend ankam und auch die
stérkere Gewichtung der Fallbe-
richte vom Publikum sehr geschéitzt
wurde. Zum néchsten Hypophysen-
und Nebennierentag lud Herr Kon-

gehl in die Hauptstadt Berlin ein. Er
findet vom 18.-20.10. 2013 staft.

Christian Schulze Kalthoff

Glandula 35/12 mmm
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Veranstaltungen

Die Hypophyse ist, gemeinsam mit
dem Hypo’rho|0mus, der zentralner-
vésen Region des Zwischenhirns,
eine entscheidende Steuerzentrale
for nachgeordnete Hormondrisen
und Hormonwirkungen im Kérper.
Adenome, also gutartige Tumore
der Hypophyse kénnen durch eine
unkontrolliert gesteigerte Hormon-
produktion schwerwiegende Krank-
heitsbilder verursachen. Etwa 50 %
der Adenome produzieren Prolaktin
(Prolaktinom), 21 Prozent Wachstums-
hormon (Akromegohe), vier bis 5 Pro-
zent ACTH (Morbus Cushing). Etwa
23 % der Adenome sind hormonell
inaktiv. Eine Mehrprodukfion von TSH
oder Gonadotropinen (FSH, LH) ist
eine Raritét. Behandlung der ersten
Wahl bei Hypophysenadenomen ist
in der Regel die Operation. Medika-
mentése Behandlungsméglichkeiten
stehen bei Prolaktinom, Akromegalie
und Morbus Cushing zur Verfugung.

M Prolaktinome

Prolaktinome sprechen sehr gut auf
eine Behandlung mit Dopaminago-
nisten an, so dass eine Operation
nur im Einzelfall erforderlich ist. Die
Produktion von Prolaktin wird durch
das kérpereigene Dopamin aus dem
Hypothalamus kontrolliert. Dopamin
gelangt tber die BlutgeféBe des
Hypophysenstiels zum Hypophysen-
voro|er|<:1ppen und hemmt dort die
Prolaktinbildung.

Dieser Effekt wird durch dopamin-
artig wirkende Substanzen, soge-
nannte Dopaminagonisten, thera-
peutisch genutzt. Sie bewirken nicht
nur einen Abfall des Prolaktinspiegels,
sondern auch eine GréBenabnahme
des Adenoms. Vertrefer dieser Me-
dikamentengruppe sind unter ande-
rem Bromocriptin und Cabergolin.

mmm Glandula 35/12
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Uberfunktion von Hypophyse
oder Nebennieren

Bromocriptin wird seit Gber dreiBig
Jahren erfolgreich in der Therapie
eingesetzt. Bei Eintritt einer Schwan-
gerschaft unter Bromocriptin sind kei-
ne Schadigungen der Kinder bekannt,
so dass Bromocriptin vorwiegend bei
Kinderwunsch zum Einsatz kommt.

Cabergolin als Dopaminagonist der
zweiten Generation ist vergleichswei-
se stérker und lénger wirksam und
muss somit nicht téiglich eingenommen
werden. Es gilt als besser vertraglich,
so dass Cabergolin als Therapie der
ersten Wahl verordnet wird. Typische
Nebenwirkungen der Dopaminago-
nisten sind Ubelkeit, Schwindel, Blut-
druckabfall, Kopfschmerzen und psy-
chische Stérungen. Diese manchmal
sehr unangenehmen Beschwerden
sind dosisabhéngig. Daher wird die
Medikation mit niedrigen Dosen be-
gonnen und langsam gesteigert. Die
Vertréglichkeit ist besser bei Einnah-
me abends oder mit dem Essen. Bei
Cabergolin sind Verénderungen an
Herzklappen beschrieben, allerdings
unter Einnahme sehr viel hdherer Do-
sen als beim Prolaktinom erforderlich.
Bei Patienten mit Hyperprolaktinéimie
gibt es bislang keine sicheren Hin-

Dr. Oswald Ploner

Leitender Arzt des Funktionsbereichs
Endokrinologie/Diabetologie
Diakonie-Klinikum Stuttgart

weise auf diese Nebenwirkung unter
Cabergolin. Dennoch wird empfoh-
len bei einer Dosis von mehr als 2 mg
Cabergolin pro Woche etwa alle
zwei Jahre eine Herzultraschallunter-
suchung (Echokardiographie) durch-
zufohren. Die Behandlung ist meist
lebenslang erforderlich. Lediglich
bei stabil normalem Prolaktinspiegel
unfer niedriger Medikamentendosis
Uber mindestens zwei Jahre kann,
vor allem bei nicht mehr darstellba-
rem Adenom in der Kernspinuntersu-
chung (MRT), ein Auslassversuch der
Medikation erfolgen.

M Akromegalie

Beim Krankheitsbild der Akromegalie
(wachstumshormonproduzierendes

I Makroprolaktinom bei einer 50-jshrigen Patientin

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
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Hypophysenadenom) kommt eine
medikamentése Behandlung dann
in Betracht, wenn andere Therapie-
optionen (Operation, Bestrahlung)
nicht zu einer Normalisierung der
Wachstumshormonspiegel gefuhrt
haben. In leichten Féllen kann auch
hier ein Dopaminagonist eingesetzt
werden — meist Cabergolin -, wobei
die Wirksamkeit deutlich geringer ist
als beim Prolakfinom.

Medikamente der ersten Wahl sind
die Somatostatinanaloga, Stoffe,
die wie das kérpereigene Hormon
Somatostatin wirken. So wie dieses
hemmen sie in der Hypophyse die
Produktion von Wachstumshormon.
Im Vergleich zum Somatostatin haben
die Analoga eine stérkere Bindung
an die Rezeptoren und eine léinge-
re Wirkdauer. Dadurch wird deren
Einsatz als Medikament erst maglich.
Verfigbar sind Octreotid (Sandosta-
tin®), welches mehrmals téglich unter
die Haut injiziert werden muss sowie
Depotprdparate wie Sandostatin
LAR® und Lanreotid (Somatuline Au-
togel®). Deren Injektion ist einmal alle
vier Wochen ausreichend. Die Soma-
fostatinanaloga bewirken eine Sen-
kung des Wachstumshormonspiegels
und in Einzelféllen eine Verkleinerung
des Adenoms. Die Weichteilverdnde-
rungen der Akromegalie werden ge-
bessert, Knochenveréinderungen und
Gelenkbeschwerden bleiben jedoch
bestehen. Typische Nebenwirkungen
sind Magen-Darm-Beschwerden,
Stérung des Zuckerstoffwechsels und
Bildung von Gallensteinen. Die Be-
handlung ist lebenslang erforderlich.

Wenn sich mit Somatostatinanaloga
keine Normalisierung des Wachs-
tumshormonspiegels bzw. des IGF-
1-Spiegels erzielen l&sst, kann in
leichten Féllen eine Kombination mit
dem Dopaminagonisten Cabergolin
versucht werden. Als weitere Méglich-
keit steht der Wachstumshormonant-
agonist Pegvisomant (Somavert®) zur
Verfigung. Pegvisomant besetzt die
Rezeptoren fir Wachstumshormon

auf den Zellen, ohne dessen Wir-
kung zu entfalten. Wachstumshormon
selbst kann somit nicht mehr an die
Rezeptoren gebunden werden. Mit
diesem Medikament, das téglich un-
ter die Haut injiziert wird, gelingt eine
Normalisierung des IGF-1-Spiegels in
bis zu 97 % der Félle. Die Produktion
von Wachstumshormon selbst wird
dadurch allerdings nicht gehemmt,
der Spiegel kann ansteigen, das Hy-
pophysenadenom kann, wenn auch
selten, wachsen.

B Morbus Cushing

Fur die Behandlung eines ACTH-
produzierenden Hypophysenade-
noms (Morbus Cushing) steht, nach
Operation und Bestrahlung, seit Juni
dieses Jahres ebenfalls ein Somato-
statinanalogon zur Verfugung. Die
Substanz Pasireotid (Signifor®) bindet,
im Gegensatz zu Octreotid, vor allem
an die Somatostatin-Rezeptoren vom
Typ funf (SST5), die bei diesem Ade-
nom in hoher Anzahl vorhanden sind.
Dadurch gelingt in den meisten Fél-
len eine Verminderung der ACTH-Bil-
dung und sekundér der Cortisolpro-
duktion mit Besserung der daraus re-
sultierenden Beschwerden. Pasireotid
wird taglich zweimal unter die Haut
injiziert.

Ob und wie gut das Medikament
wirkt, zeigt sich im Verlauf der ersten
zwei Monate. Eine Normalisierung
der Cortisolausscheidung im Urin ge-
lingt allerdings nur bei bis zu 26 %
der Patienten. Bei ungenigender
Wirksamkeit besteht die Méglichkeit,
direkt in den Nebennieren die Corti-
solproduktion zu vermindern.

M Stérungen der
Hormonproduktion in der
Nebennierenrinde und im
Nebennierenmark

Die Bildung der Hormone in der Ne-
bennierenrinde (Cortisol, Aldosteron,
DHEA) erfolgt aus dem Ausgangs-
stoff Cholesterin Uber viele Zwischen-

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de

Veranstaltungen

schritte. Die einzelnen Syntheseschritte
werden durch sogenannte Enzyme
bewirkt. Einzelne dieser Enzyme kén-
nen durch Medikamente gehemmt
werden, was eine Verminderung der
Hormonproduktion zur Folge hat.
Als Enzymhemmer zur Verminde-
rung der Cortisolproduktion kommen
Ketoconazol (eigentlich ein Mittel
zur Behandlung von Pilzinfektionen),
Metyrapone oder Etomidate (ein
Narkosemittel) zum Einsatz. Die Subs-
tanz Mitotane, die dariber hinaus
eine Schadigung der Zellen bewirkt,
wird vorwiegend beim sehr seltenen
Nebennierenkarzinom verwendet.

Eine gesteigerte Produktion von Aldo-
steron in der Nebennierenrinde fohrt
zum Krankheitsbild des Conn-Syn-
droms (Bluthochdruck, Kaliumman-
gel). Ist hier eine operative Behand-
lung nicht méglich, wird mit dem Al-
dosteronantagonisten Spironolacton
(Aldactone®) behandelt. Damit kann
die Wirkung von Aldosteron an den
Organen blockiert werden.

Adenome des Nebennierenmarks
produzieren Katecholamine (z. B. Ad-
renalin) und kénnen zu krisenhaften
Blutdruckanstiegen, verbunden mit
Herzrasen, Brustenge und Kopf-
schmerzen, fohren. Bei diesem Krank-
heitsbild muss vor der erforderlichen
Operation eine medikamentése
Vorbehandlung erfolgen. Mit einem
Alpha-Rezeptoren-Blocker werden
Blutdruck und Flussigkeitshaushalt
normalisiert, mit einem Beta-Blocker
die Herzfrequenz reduziert. Durch die
Vorbehandlung lassen sich lebens-
bedrohliche Blutdruckkrisen wahrend
der Operation vermeiden.
Dr Oswald Ploner
leitender Arzt des Funktionsbereichs
Endokrinologie/Diabetologie
Medlizinische Klinik
Diakonie-Klinikum Stutigart
RosenbergstraBe 38
/0176 Stuttgart
Tel: 0711-991-3107
Fax: 0711-991-3259

Glandula 35/12 mmm



Veranstaltungen

der Hypophyse oder Nebenniere

Uberfunktion der

Hypophyse

Die Hypophyse ist das zentrale

Steuerorgan fir verschiedene Hor-

monsysteme des Kérpers, in ihrem

Hypophysenvorderlappen erfolgt

die Sekretion (Produktion und Ab-

gabe der Hormone in die Blutbahn)
der folgenden Hormone:

e TSH (Thyreoidea—Stimulierendes-
Hormon), das die Schilddrisen-
funktion reguliert

e Prolaktin, das bei der Frau die
Milchabsonderung nach der Ent-
bindung stimuliert

e ACTH (Adreno—Corticotropes-
Hormon), das die Funktion der
Cortisol produzierenden Zellen in
der Nebennierenrinde reguliert

® LH (Luteinisierendes Hormon)
und FSH (Follikel-Stimulierendes-
Hormon), die die Funktion der
weiblichen und ménnlichen Ge-
schlechtsorgane Gberwachen

e STH (Somatotropes Hormon, auch
hGH (human growth hormone
genannt)), das das Wachstum
steuert,

im Hypophysenhinterlappen wird
sezerniert:

e ADH (Antidiuretisches Hormon),
das den Wasserhaushalt reguliert.

Die Hormone des Hypophysen-
vorderlappens werden auBerdem
durch tbergeordnete sogenannte
»Releasing-Hormone” des Hypo-
thalamus (das heiBt: Hormone, die
die Ausschittung der Hypophysen-
Hormone verursachen) zusatzlich
geregelt, dies sind:
® TRH (Thyreotropin-Releasing-Hor-
mone, Regulation von TSH und
Prolaktin)

mmm Glandula 35/12
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Anamnese, klinischer Befund und Diagnostik
bei Patienten mit Verdacht auf eine Uberfunktion

e CRH (Corticotropin—Releasing-
Hormone, Regulation von ACTH)

e LHRH oder GnRH (Gonado-
tropin-Releasing-Hormone, Regu-
lation von LH und FSH)

e GHRH (Growth-hormone—Relea-
sing-Hormone, Regulation von
STH (hGH))

(Diese Releasing-Hormone stehen
uns auch zu Diagnostik zur Verfi-
gung, mit ihnen kénnen die Hypo-
physenhormone rasch (innerhalb
von 30-60 Minuten) stimuliert wer-
den)

Es gibt zwei Hauptgriinde, war-

um sich Patienten mit Verdacht auf

eine Uberfunktion der Hypophyse
vorstellen:

1. Zufd”ig wurde ein ,Inzidentalom”,
das heit, ein kleiner Hypophysen-
Tumor, als Nebenbefund bei einer
Kernspinfomographie des Kopfes
gefunden.

2.Es fallen dem Patienten oder
dem behandelnden Arzt spezi-
elle Symptome auf, die auf eine
Hypophysenstérung hinweisen
kénnen.

Da Anamnese (Krankengeschich-
te) und klinischer Befund bei
allen endokrinologischen Untersu-
chungen anfénglich schematisch
abgefragt werden, sollen diese hier
kurz vorgestellt werden:

B Anamnese

® Beschwerden: Kopfschmerzen,
Konzentrationsverlust, Mudigkeit,
fruhzeitiges Schwitzen, VergréBe-
rung der Hande und FiBBe

e Sexual Anamnese:
bei Frauen: wann erste und wann
letzte Menstruationsblutung, Sté-
rungen des Menstruationszyklus,

Prof. Dr. med. Martin GruBendorf
Endokrinologie und Diabetologie

im Zentrum, Stuttgart

fruhzeitiges Aussetzen der Mens-
truation, vermehrte Kérperbehaa-
rung, Haarausfall
bei Mdnnern: Potenzstérung, Aus-
fall der Sekundérbehaarung

e Vorerkrankungen: Erkrankungen,
die evil. mit einer Hypophysensts-
rung in Verbindung stehen

e allgemeine Fragen: Gewichtsver-
lauf, Stuhlverhalten, Nikotinkon-
sum, Alkohol

m Klinischer Befund

e allgemeininternistische Untersu-
chung (Herz, Lunge, Bauch und
Unterleib, Puls, Blutdruck)

e VergréBerung der Hande, FiBe,
Gesichtszuge, Schilddrise (Akro-
megalie)

e Gesichtsrétung, ,Stiernacken”,
rote Dehnungsstreifen am Bauch
(Morbus Cushing)

e bei der Frau: Verminderung oder
Vermehrung der Kérperbehaa-
rung
beim Mann: HodengrsBe, Vermin-
derung der Schambehaarung

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
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Anamnese und Befund stehen bei
allen Patienten am Anfang einer
endokrinologischen Untersuchung,
im Folgenden sollen die einzel-
nen Krankheitsbilder eingehend
beschrieben werden. Generell
gilt, dass eine bésartige Entartung
von hormonproduzierenden Hypo-
physentumoren extrem selten ist.

1.Prolaktinom

Das Prolaktinom ist das haufigste
der hormonaktiven Hypophysentu—
more (auch ,Hypophysenadenome”
genannt). Man unterscheidet (wie
auch bei allen anderen Hypophy-
senadenomen) zwischen einem
Mikroadenom (Durchmesser bis 10
mm, Mikroprolaktinom) und einem
Makroadenom (Makroprolaktinom,
Durchmesser >10 mm). Prolaktin
wird in der Regel proportional zur
AdenomgréBe sezerniert, so dass es
z. B. unwahrscheinlich ist, dass ein
Makroadenom der Hypophyse mit
nur leichter Hyperprolaktingmie ein
Prolaktin sezernierendes Adenom ist.

Bei der Frau kommt es relativ frih-
zeitig zu deutlichen Zyklusstérungen,
spater dann zum Ausbleiben der
Menstruationsblutung, weswegen
unter anderem dann Prolaktin im
Serum bestimmt wird, bei erhoh-
ten Werten wird eine Kernspin-
tomographie des Kopfes bzw.
der Hypophyse durchgefuhrt. Bei
hoheren Prolaktinkonzentrationen
kann es auch bald zu einer Abson-
derung aus der bzw. den Brustdri-
sen kommen (Galaktorrhoe). Zur er-
weiterten Diagnostik (die dann meist
vom spezialisierfen Endokrinologen
durchgefihrt wird) gehsrt wie bei
allen anderen Hypophysenerkran-
kungen auch die Abklérung der
weiteren Hypophysenfunktionen
(,Hypophysenachsen”, siche Abbil-
dung), damit erkanntwerden kann, ob
eventuell schon eine Unterfunktion ei-
ner anderen Achse (durch Druck des
Adenoms auf diese Zellen) vorliegt.

. TRH
‘n* GHRH
' -
Wasser-
haushalt
Hypophysen- Hypophysen-
vorderlappen hinterlappen
STH (hGH)
3 Prolaktin -
Schilddriise FSH, LH .
i A i' / Wachstum
j A s.f' | Knochen
Nebennieren Nl § - . Muskeln
Hoden Eierstdcke Brustdriise

Veranstaltungen

I Hormonsystem der Hypophyse

Beim Mann wird die Diagnose in
der Regel erst spdter gestellt, da es
bei ihm keine ,Frihzeichen” (wie
die Zyklusstérungen bei der Frau)
gibt; daher sind in der Regel bei
Ménnern die erstmalig gemes-
senen Prolaktinspiegel héher und
die Adenome groBer.

Ein wichtiges Merkmal ist die nach-
lassende Potenz mit Stérung der Li-
bido und der Erektionsfahigkeit, die
durch die haufig aufgetretene Sto-
rung der gonadotropen Achse be-
dingt ist, die nachfolgend zu einem
sekundéren (das heiBt nicht durch
einen Hodenschaden bedingten)
Hypogonadismus fohrt.

Die Therapie wird in einem Ex-
trakapitel abgehandelt: Sie be-
schréinkt sich in der Regel auf eine
medikamentése Behandlung mit
sogenannten Dopaminagonisten.
Alternativ kann jedoch auch eine
selektive operative Adenomentfer-

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

nung insbesondere bei jingeren
Patienten durchgefihrt werden.

2. Akromegalie

Die adenomatése Vermehrung
der STH-produzierenden Zellen ist
der zweithaufigste hormonprodu-
zierende Tumor der Hypophyse.
Sie fohrt zu Akromegalie, die da-
durch gekennzeichnet ist, dass die
Patienten vergréBerte Knochenen-
den (lat: ,Akren”, insbesondere an
Handen, FuBen, Nase, Kinn efc)
aufweisen. Dies ist dadurch bedingt,
dass nach Schluss der Wachstums-
fugen in der Pubertét ein Langs-
wachstum der Knochen nicht mehr
moglich ist. Nur an den ,Endstellen”
der Knochen, den Akren, kann noch
ein Wachstum beobachtet werden.
Die vermehrte Sekretion von STH
fohrt auch zu einem Wachstum der
inneren Organe (,Splanchnome-
galie”, insbesondere Herz, Leber,
Schilddruse, aber auch Darm etc),

Glandula 35/12 mmm
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Kemspintomographie des Schédels
eines Patienten mit Akromegalie und
Hypophysenadenom (Ubersicht)

weswegen es bei diesen Patienten
z.B. zu einer mehr oder weniger
ausgeprégten Herzinsuffizienz kom-
men kann.

Bei der Anamnese wird nach Ver-
gréBerung der Hénde und FiBe
gefragt (Handschuh- und/oder
SchuhgréBenzunahme, passt der
Ehering nicht mehr?). AuBerdem ist
es hilfreich, sich einen Verlauf und
Passfotos vorlegen zu lassen, aus
denen ersichtlich ist, dass sich die
Akromegalie langsam entwickelt
hat. Der klinische Befund einer
Akromegalie ist meist eindeutig
(allerdings muss der Arzt an die-
se Krankheit auch denkenl), hdufig
kann die Diagnose bei entspre-
chendem Aussehen ,prima vista”
(beim ersten Blick) gestellt wer-
den.

Bei der Labordiagnostik ist der
wichtigste Parameter fir Primér-
diagnostik und Verlauf das IGF1
(auch Somatomedin C genannt),
ein Polypeptid (eine Amonosduren-
Verbindung), dessen Bi|o|ung in der
Leber durch STH stimuliert wird und
das der eigentliche Wachstums-
faktor ist (STH selbst hat keinen
Einfluss aut das Wachstum). STH

mmm Glandula 35/12
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wird ebenfalls im Serum gemessen
und ist erhoht. Zusatzlich wichtig
for die Diagnosesicherung ist ein
Glucosebelastungstest: Nach
oraler Autnahme eines definierten
zuckerhaltigen Getréinks wird STH
gemessen und féllt beim Gesunden
in den néchsten 2 Stunden unter ei-
nen Wert von 1 ng/ml ab. Ist dies
nicht der Fall (und steigt STH sogar
an), ist die vermehrte Sekretion von
STH beim Patienten mit Akromega-
lie bewiesen.

Bei laborchemischer Bestétigung
der Verdachtsdiagnose wird dann
ein Kernspintomogramm der Hy-
pophyse durchgefuhrt, in dem in
den allermeisten Féllen das STH-
produzierende Adenom zu sehen
ist. Zuséatzlich sollte dann noch eine
internistische Abklarung erfolgen,
mit der Frage, ob eventuell eine
Splanchnomegalie (eine durch
das vermehrte Wachstumshormon
hervorgerufene UbergroBe der Or-
gone) vor|iegt, die eventuell bereits
zur Schadigung dieser Organe,
insbesondere des Herzens, gefuhrt
hat. Bei der Therapie steht die neu-
rochirurgische Entfernung des Ade-
noms ganz im Vordergrund, diese
fohrt bei bis zu 80% der Falle

Hypophysenadenom

Wachstumshormonproduzierendes
Hypophysenadenom
(Ausschnit der linken Abbildung

normale Hypophyse

I Zum Vergleich: Normalbefund

(nach Erfahrung des Operateurs)
zur Normalisierung der STH-Se-
kretion. In den anderen Fallen wird
medikamentss behandelt.

3. Morbus Cushing

Auch bei dem ACTH-produ-
zierenden Hypophysenadenom,
das eine vermehrte Stimulation der
Cortisolproduktion der Nebennie-
renrinde bewirkt, stehen Anamnese
und klinischer Befund im Vorder-
grund. Mégliche Symptome: plétz-
liche ungeklérte Gewichtszunah-
me, vermehrte Behaarung bei der
Frau (Hirsutismus), B|u’ro|ruc|<onstieg,
Vo||mono|gesicht, Cortisonhaut (sehr
dunne, leicht verletzliche Haut), Stri-
ae (rote Streifen im Bauchbereich),
,Stiernacken”, Muskelschwund.
Diabetes und Osteoporose kénnen
ebenfalls Folgeerkrankungen des
M. Cushings sein.

Cortisol und ACTH sind im Serum
meist erhdht, ]edoch nicht in allen
Fallen, weswegen auch bei die-
sen Patienten ein Suppressionstest
(Unterdrickungstest) durchgefuhrt
wird: Nach der abendlichen Gabe
eines synthetfischen Glucocortico-
ids (Dexamethason 1 mg) werden

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
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beim Gesunden Cortisol und ACTH
am néchsten Morgen deutlich nied-
riger gemessen, wéhrend sie bei
Patienten mit Morbus Cushing nicht
oder nur wenig absinken. Auch die
Ausscheidung des freien Cortisols
im 24-Stunden-Urin ist meist er-

hoht.

Bei typischer Laborkonstellation wird
dann ein Kernspintomogramm der
Hypophyse durchgefthrt, das meis-
tens ein Mikroadenom der Hypo-
physe zeigt. In einigen Fallen ist es
so klein, dass es im bildgebenden
Verfahren NMR nicht eindeutig zu
lokalisieren ist.

Es wird dann noch ein CRH-Test
durchgefuhrt, um eine ,ektope” (das
heiBt, nicht in der Hypophyse oder
im Hypothalamus gelegene) Pro-
duktion von ACTH bzw. CRH aus-
zuschlieBen: In ganz seltenen Féllen
wird ACTH von anderen Tumoren
(z. B. Bronchialcarcinomen) sezer-
niert, was naturlich vollkommen an-
dere therapeutische Konsequenzen
hat.

Diagnostisch abgegrenzt werden
muss der hypophysére Morbus
Cushing von einem Cortiso-pro-
duzierenden Nebennierentumor.
Hauptunterscheidungsmerkmal
ist, dass bei diesen Patienten
ACTH unterdrickt ist (siehe Kapitel
,Cortisol-produzierendes Adenom
der Nebennieren’).

Therapie der Wahl ist auch bei
einem ACTH-produzierenden
Hypophysenadenom die operative
selektive Entfernung des Adenoms.
Der Erfolg dieser Operation hangt
ebenfalls wieder von der Erfahrung
des Operateurs ab, weswegen di-
ese Operation nur in hochspezia-
lisierten Zentren durchgefohrt wer-
den sollte. Nach einer erfolglosen
Operation wird man eine medika-
mentése Therapie beginnen, die
meist leider nicht so erfolgreich ist

wie bei dem Prolaktinom oder der
Akromegalie. Eventuell muss man
als letztes Mittel eine beidseitige
Entfernung der Nebennieren durch-
fohren, die heutzutage glicklicher-
weise nur noch sehr selten notwen-

dig ist.
4. TSH-om

Das TSH-produzierende Hypo-
physenadenom st ein extrem
seltener Tumor, hinsichtlich der
Krankengeschichte und klinisch
haben die Patienten die Symptome
einer Hyperthyreose (Schilddrisen-
Uberfunktion).

Bei den Laborwerten fallt auf, dass
— im Gegensatz zu einer ,normalen”
Hyperthyreose der Schilddrise —
bei diesen Patienten mit deutlich
erhohten freien Schilddrisenhor-
monen TSH nicht erniedrigt, son-
dern erhsht ist. Die weitere Dia-
gnostik sollte hochsperzialisierten
Zentren vorbehalten sein, da eine
weitere sehr seltene Erkrankung, die
Schilddrisenhormonresistenz, mit
einer dhnlichen Laborkonstellation
einhergeht.

Therapie der Wahl beim gesicher-
ten TSH-om ist ebenfalls die opera-
five Entfernung des Adenoms.

5. Gonadotropinom

Noch seltener als die TSH-ome
sind die Gonadotropinome
(Gonadotropin(LH und FSH)-pro-
duzierenden Adenome der Hypo-
physe), die dazu fuhren, dass
bei den Patienten ein Hypogona-
dismus vorliegt, eine verminderte
oder fehlende endokrine Akfivitat
der Geschlechtsdrisen. Auch die-
se Adenome werden vornehmlich
operativ entfernt. Meist wird die
Diagnose erst nach der Operation
durch immunhistologische Unter-
suchung des operierten Hypophy-
sentumors gestellt.

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Uberfunktion der

Nebennieren

Auch die Nebennieren haben wie
die Hypophyse verschiedene ,Ab-
teilungen’, némlich
e die Nebennierenrinde, in der Cor-
fisol, Aldosteron und Androgene
(ménnliche Sexualhormone) ge-
bildet werden
e das Nebennierenmark, in dem
die Katecholamine, die Stresshor-
mone (vornehmlich Adrenalin und
Noradrenalin), gebildet werden.
Aus diesem Grund kénnen auch
hormonsezernierende Neben-
nierenfumoren zu ganz verschie-
denen Symptomen und Befunden
fohren.

1. Cortisol-produzierendes
Adenom der Nebennieren

Beziglich Anamnese und Klinik gibt
es keine wesentlichen Unterschiede
zu den Patienten mit hypophysérem
Morbus Cushing. Die wichtigste
laborchemische Differenzierung
ist, dass bei diesen Patienten mit
Hypercortisolismus ACTH im Serum
nicht erhsht, sondern erniedrigt ist.

In den bildgebenden Verfahren
Ultraschall, Computerftomogramm
oder Kernspinfomogramm lésst sich
meist ein Adenom der Nebenniere
nachweisen, das operativ entfernt
wird; die Erfolgsrate bei diesen
Operationen ist deutlich hsher als
bei der Hypophysenoperation. Bei
erfolgloser Operation ist auch bei
diesen Patienten eventuell eine me-
dikamentése Behandlung erforder-

lich.

2. Hyperaldosteronismus
(Morbus Conn)

Aldosteron wird ebenfalls in der Ne-
bennierenrinde produziert. Es steht
am Ende eines sehr komplexen Blut-
druck-regulierenden Systems, dem
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sogenannten Renin-Angiotensin-
Aldosteron-System. In diesem Sys-
tem hat das in der Niere gebildete
Renin die Aufgabe, den Blutdruck
zu Uberwachen: Fallt er ab, steigt
das Renin an und stimuliert die Pro-
duktion des in der Leber gebildeten
Angiotensins, das wiederum dann
die Aldosteron-Sekretion in den
Nebennieren stimuliert. Aldosteron
bewirkt dann eine Steigerung des
Blutdrucks, woraufhin Renin wieder
abfallt: ein typischer Regelkreis (in
den auch medikamentss bei der
Therapie des Bluthochdrucks ein-
gegriffen wird, z. B. mit Renin—Anta-
gonisten (= Renin-Hemmern)).

Kommt es nun durch eine vermehr-
te Sekretion der Aldosteron produ-
zierenden Zellen der Nebenniere
zu einem Hyperaldosteronismus,
steigt der Blutdruck natirlich an
und kann durch den oben be-
schriebenen Mechanismus nicht
mehr abgefangen werden: Leit-
symptom des M. Conn ist somit
der Hypertonus (Bluthochdruck)
mit begleitender Hypokaliéimie
(Unterversorgung des Kérpers
mit Kalium). Renin ist bei diesen
Patienten komplett unterdrisckt; ist es
erhsht, sprechen wir von einem ,se-
kundéren Hyperaldosteronismus”,
das heiBt eine adaquate Uber-
produktion von Aldosteron als Fol-
ge z.B. einer Herzinsuffizienz oder
unter einer medikamentésen Hoch-
drucktherapie.

Die Indikation zur Untersuchung der
Aldosteron-Sekretion ist der nicht
therapierbare Bluthochdruck. Aller-
dings ist die Diagnostik schwierig, da
die Patienten meistens bereits eine
medikamentése Hochdrucktherapie
bekommen und daher die Beurtei-
lung der Aldosteron-Sekretion sehr
komp|ex ist: Sie sollte endokrinolo-
gischen Spezialisten vorbehalten
sein. lhnen steht dann Kochsalzbe-
lastungstest efc. zur weiteren Diffe-
renzierung zur Verfigung.
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Bei eindeutigem Verdacht auf einen
primdren Hyperaldosteronismus
wird dann eine kernspintomo-
graphische Untersuchung der
Nebennieren erfolgen, die aller-
dings nicht alle Conn-Adenome
nachweisen kann. Eventuell muss
dann noch eine Nebennierenvenen-
Katheferuntersuchung durchgefthrt
werden, bei der selektiv Blut aus
den Nebennierenvenen entnom-
men und dessen Aldosterongehalt
gemessen wird. Damit kann diffe-
renziert werden, ob ein einzelnes
Adenom (das man dann operieren
wirde) oder ein sogenannter ,idio-
pathischer Hyperaldosteronismus”
- eine vermehrte Aldosteronsekre-
tion ohne erkennbare Ursache —
beider Nebennieren (den man eher
medikamentés behandeln wirde)
vorliegt.

3. Phéochromozytom

Die beiden wichtigsten Hormone
des Nebennierenmarks Adrenalin
und Noradrenalin sind typische
Stresshormone, die dafir sorgen,
dass in Stress-(oder frihgeschicht-
lich ,Flucht™-)Situationen zuséitzliche
,,Durchb|utungs— und Blutdruck—Ka-
pazitéten” zur Verfigung stehen.
Kommt es nun zu einer vermehrten
Sekretion dieser Hormone in Tumo-
ren des Nebennierenmarks (Phdo-
chromozytome), leiden diese Pati-
enten typischerweise unter den fol-
genden Symptomen: krisenhaften
Blutdruckanstiegen mit schnellem
Puls, SchweiBBausbriichen, innerer
Unruhe, Ubelkeit, Hautbldsse. Die-
se Anfélle treten immer wieder auf
und dauern héufig nur einige Mi-
nuten, kénnen aber auch Stunden
davern.

Laborchemisch findet man bei
ca. 90% dieser Patienten erhdhte
Spiegel von Metanephrin und/oder
Normetanephrinen, den Metabo-
liten (= Stoffwechselprodukten) von
Adrenalin und Noradrenalin im

Serum (die fruher standardméBig
durchgefihrte Messung der Ka-
techolamine im 24-Stunden-Urin
wird jetzt nur noch selten eingesetz).
Bei begrindetem Verdacht wird
zuséitzlich vom endokrinologischen
Spezialisten noch ein Clonidin-Sup-
pressionstest durchgefuhrt.

Die Lokalisation des Phé&ochro-
mozytoms gelingt in Uber 90%
der Félle im Kernspinfomogramm,
eventuell muss zusétzlich noch ein
Nebennierenszintigramm (eine nu-
klearmedizinische Bi|o|o|orste||ung)
durchgefuhrt werden. Die Therapie
der Wahl ist die Operation nach
sorgféltiger Vorbereitung und unter
spezieller Uberwachung wehrend
der Operation, da Manipulationen
an dem Adenom immer wieder zur
Katecholamin-Ausschittung mit Blut-
hochdruck-Krisen fohren kénnen.

B Zusammenfassung

Detaillierte Anamnese und klinische
Befunde sind sehr wichtige (und sehr
kostenginstige) Bausteine der Dia-
gnostik von hormonproduzierenden
Hypophysen- und Nebennieren-
tumoren und kénnen von jedem
kundigen Arzt eingesetzt werden,
ebenso die Veranlassung der ent-
sprechenden Hormonbestimmun-
gen. Bei dann weiter bestehendem
Verdacht auf ein hormonproduzie-
rendes Adenom sollten die Pati-
enten zu einem endokrinologischen
Spezialisten Uberwiesen werden,
der dann mittels spezifischer Stimu-
lations- und Suppressions—Teste die
Diagnose sichert und nach einer
geeigneten Lokalisationsdiagnostik
die optimale Therapie einleitet.

Prof. Dr med. Martin GruBendorf
Endokrinologie und
Diabetologie im Zentrum
Sophienstr 40

/0178 Stuttgart

Tel. 0711-47089 80
www.grussendorf-bacherde
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Hormone sind psychoaktiv!

B Fallbericht

Bei einer 79-jghrigen Dame war
den Angehdrigen aufgefallen, dass
sie immer mehr an Antrieb verlo-
ren hatte, ihrer Kérperpflege nicht
mehr nachgekommen war, weniger
gesprochen hatte und an zeitlicher
und &rtlicher Orientierung einge-
buBt hatte. lhr Hausarzt veranlasste
aufgrund der Diagnose einer Alz-
heimer-Demenz eine Heimunter-
bringung.

Dem dort zustéindigen Arzt war bei
einer Blutuntersuchung jedoch ein
eklatanter Mangel an Schilddri-
senhormonen aufgefallen. Nach
Gabe von L-Thyroxin gesundete
die Dame zusehends und gewann
ihre Orientierung und ihren Antrieb
zurick. Sie konnte nach wenigen
Wochen wieder in ihre alte Umge-
bung entlassen werden. Tatséichlich
hatte sie keine Alzheimer-Demenz,
sondern einen Mangel an Schild-
drisenhormonen. Eine akute Hor-
mon-Erkrankung hatte also eine
schwere unheilbare psychiatrische
Erkrankung imitiert.

B Psychische Symptome bei
Hormonstérungen

Unterschiedliche kérperliche Krank-
heiten kénnen zu den gleichen die
Psyche beeintréchtigenden Symp-
tomen fuhren, gleiche kérperliche
Grunderkrankungen aber auch
zu unterschiedlichen psychischen
Erkrankungen. Es hat sich gezeigt,
dass bei bestimmten kérperlichen
Erkrankungen spezifische H&u-
fungen bestimmter psychischer
Symptome vorkommen. Erste the-
rapeutische Option stellt aber die
Behandlung der Grunderkrankung
dar, allerdings auch psychiatrische
Mitbehandlung, beispielsweise Psy-
chopharmaka oder Psychotherapie,

kann erforderlich werden. Nicht
selten gehen bei Hormonstérun-
gen psychische Symptome, die off
unspezifisch sind, der erkennbaren
kérperlichen Symptomatik voraus.

Manfred Bleuler, einer der Weg-
bereiter der modernen Psychiatrie,
schrieb bereits 1948, dass eine
vermehrte und verminderte Aus-
schittung von Hormonen zu er-
kennbaren psychiatrischen Erkran-
kungen fohren kann. Er beschrieb
ein ,endokrines Psychosyndrom®,
welches sich durch eine hormo-
nell hervorgerufene Verénderung
von Hunger, Durst, Sexualitét und
Stimmung auszeichnet. Dies schrieb
Bleuler zu einer Zeit, in der noch
nicht sehr viele uns heute bekannte
Hormone entdeckt worden waren.
Alle der modernen Wissenschaft
bekannten Erkrankungen findet
man in der Internationalen Klassifi-
kation der Krankheiten ICD-10 der
Weltgesundheitsorganisation WHO.
So sind auch alle psychiatrischen
Erkrankungen aufgelistet. Sie sind
geordnet nach ihrer Ursache und
nach ihrem Erscheinungsbild. Die
Psychiater unterscheiden Schizo-
phrenien, Sucht, Erkrankungen der
Stimmung, z.B. Depression, neu-
rotische Stérungen, Essstérungen,
Angsterkrankungen und organische
psychische Stérungen. Alle durch
Hormone bedingten psychischen
Stérungen gehoren der letzten
Kategorie an. Hierbei handelt es
sich um psychische Stérungen, die
nicht psychogen, sondern kérper-
lich bedingt sind. Sie kénnen alle
wichtigen psychischen Dimensionen
beeintréichtigen: die Wachheit, den
Schlaf, das Gedeéichtnis, die Sexuali-
t&t, die Emotionen, den Antrieb, das
Denken und den Redlitéitsbezug.

Im Besonderen beeintréichtigen die
Hormonstérungen aber den Antrieb,
die Stimmung, das Gedéchtnis und

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Dr. med. Peter Schlotterbeck,
Stuttgart

den Redlitétsbezug. Dabei kénnen
sowohl ein Mangel als auch der
Uberschuss eines Hormones iden-
tische Symptome erzeugen.

B Hormon-Uberschuss-
erkrankungen

Zum Thema der Hormon-Uber-
schusserkrankung seien im Einzel-
nen das Prolaktinom, die Cushing-
Erkrankung sowie die Akromegalie
erwdhnt:

Von diesen drei Erkrankungen geht
die Akromegalie mit den meisten
psychischen Begleiterkrankungen
einher, gefolgt vom Morbus Cushing
und schlieBlich dem Prolaktinom.
Das Prolaktin ist in der Psychiatrie
von besonderer Bedeutung, es stellt
den Gegenspieler des Dopamins
dar. Dopamin ist wichtig fur das
Wohlbefinden, die Genussféhigkeit
und for das Gefuhl der Zufrieden-
heit im gehimeigenen Belohnungs-
system. Prolaktinome kénnen beson-
ders angstlich-depressive Syndrome
und Stimmungsschwankungen ver-
ursachen. Libido- und Leistungsab-
fall sowie die Unféhigkeit, Freude
zu empfinden, werden in diesem
Zusammenhang beobachtet.

Beim Morbus Cushing kommen
Psychosen (Erkrankungen der
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Realitétswahrnehmung) und De-
pressionen vor. Auch Angsterkran-
kungen werden beobachtet. Die
Wahrscheinlichkeit, eine Depression
zu entwickeln, ist durch die Cushing-
Erkrankung stark erhsht. Wéhrend
ungefshr ein Drittel aller gesunden
Menschen Gber das ganze Leben
hin gesehen an einer Depression
erkrankt, steigt diese Wahrschein-
lichkeit bei Cushing-Erkrankten auf
Uber das Doppelte. Die Suizidrate
liegt in dieser Patientengruppe bei
zehn Prozent. Glucklicherweise
heilen aber die psychischen St&-
rungen durch die Behandlung der
Grunderkrankung zu mehr als zwei
Drittel vollsténdig aus.

Im Rahmen der Akromegalie verlie-
ren die Befroffenen oft Antrieb und Vi-
talitét. Auch bei dieser Erkrankung ist
eine erkennbare Depression deutlich
wahrscheinlicher als bei Gesunden.
Allerdings sind in der Literatur keine
Angsterkrankungen beschrieben.
Dafir zeigen sich aber die Persén-
lichkeit betreffende Verénderungen:
optische Stigmatisierung durch die
namensgebenden kérperlichen Ver-
anderungen und dadurch bedingt
sozialer Rickzug, Minderwertigkeits-
gefuhle und Selbstunsicherheit.

B Hormonmangelerkrankungen

Unter den Hormonmangelerkran-
kungen seien die psychischen Ein-
schrankungen der Schilddrusenun-
terfunkfion, des Korfisolmangels und
der Addison-Erkrankungen néher
beschrieben:

Wie das Fallbeispiel zu Beginn zeigt,
kénnen Schilddrisenerkrankungen
psychische Krankheiten vortéuschen.
Bei der Schilddrisenunterfunkti-
on werden haufig ein Mangel des
Antriebs, eine Verlangsamung des
Denkens und eine Stérung des Ge-
déchtnisses beobachtet. Lethargie,
Konzentrationsstérungen, Teilnahms-
losigkeit und Konzentrationsstérun-
gen kommen nicht selten hinzu.
Schwere depressive Syndrome und
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dementielle Entwicklungen k&énnen
tatscichlich durch eine Schilddrisen-
unterfunktion verursacht sein und sind
in der Regel durch die Hormonsubs-
fitution nahezu vollstéindig reversibel.
Durch einen Mangel am Neben-
nierenrindenhormon Kortisol leiden
oft die Motivation, die Vitalitét, das
Geddchis sowie die Resistenz ge-
gen kérperlichen und psychischen
Stress. Auch beim Kortisolmangel
kénnen depressive Syndrome auftre-
fen. Durch eine Kortisolgabe heilen
diese psychischen Krankheitszeichen
in der Regel wieder aus.

Beim Morbus Addison kommt es
durch den Mechanismus des nega-
tiven Feedbacks zu einem Mangel
von Aldosteron und Kortisol, wel-
cher durch eine Uberproduktion
des ACTH bedingt wurde. Auch hier
zeigen sich Adynamie (chronische
Erschépfung), Interesse|osigkeit, Li-
bidoverlust bis hin zu erkennbaren
depressiven Syndromen héufiger
als bei gesunden Kontrollpersonen.
Bei einem akuten, nahezu vollsténdi-
gen Mangel der betreffenden Hor-
mone, also der Addison-Krise, kann
es sogar zur Beeinfrdchtigung des
Wachheitsgrades bis hin zum voll-
stéindigen Bewusstseinsverlust, dem
sogenannten Koma, kommen. Eine
Addison-Krise stellt einen endokrino-
logischen Notfall dar.

B Therapieméglichkeiten

Nicht selten aber bleiben einige
psychische Symptome trotz der en-
dokrinologischen Behandlung der
Grunderkrankung weiterhin stérend
vorhanden. Dann wird eine psychia-
trische Therapie nétig. Moderne Psy-
chopharmaka und Psychotherapie
kénnen dabei zum Einsatz kommen.
Leider befinden sich die Psychophar-
maka véllig zu Unrecht in Verruf. Die
heute zur Verfigung stehenden Pré-
parate sind im Allgemeinen gut ver-
tréiglich und hochwirksam.

Moderne Antidepressiva (Serotonin-
Wiederaufnahmehemmer wie Escita-

lopram oder Sertralin; Serotonin-Nor-
adrenalin-Wiederaufnahmehemmer
wie Venlafaxin oder Duloxetin; das
Hormon Melatonin strukturell ver-
wandte Antidepressivum Agomela-
tin; antriebssteigernde Noradrena-
lin-Wiederaufnahmehemmer wie
Bupropion oder Reboxetin), Anti-
psychotika der dritten Generation
(Quetiapin, Ziprasidon, Aripiprazol)
sowie kurzfristig eingesetzte Beruhi-
gungsmittel (Lorazepam, Diazepam)
und weitere gut bewdihrte Psycho-
pharmaka kénnen die psychischen
Symptome in der Regel gut lindern.
Als Psychotherapiemethode der
Wahl kommt die kognitive Verhaltens-
therapie erfolgreich zur Anwendung.
Hier steht neben der Behandlung
besonders dngstlicher und depres-
siver Symptome auch der Umgang
mit den unveréinderbaren Einschréin-
kungen der endokrinen Stérungen
im Vordergrund.

Die Zusammenarbeit der Endokri-
nologen und der Psychiater ist eng,
denn es gibt, wie beschrieben, groBe
Uberschneidungen. Wird eine Hor-
monstérung nachhaltig von psy-
chischen Einschréinkungen begleitet,
sollfe man sich nicht scheuen, einen
Psychiater aufzusuchen. Die Chancen
for eine Linderung stehen gut. Alle
verordneten Medikamente sollten ei-
ner sorgféiltigen Quervertréiglichkeits-
analyse unterworfen werde. Hierfur
stehen mittlerweile leitungsfahige
Computerprogramme und Internet-
platformen zur Verfigung.

Dr. med. Peter Schlotterbeck,
Stuttgart

Marktplatz 11

D-70173 Stuttgart
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Von Morbus Cushing zu Morbus Addison

Addison-Patientin bin ich seit 1997.
Mit diesem Bericht Gber meinen
Krankheitsverlaut méchte ich ande-
ren Betroffenen ein wenig Mut ma-
chen und auch zeigen, dass man
mit dieser Krankheit durchaus leben
kann.

B Massive Beschwerden

Eigentlich weiB ich gar nicht mehr
genau, wann die Beschwerden an-
fingen. Aufféllig wurde es mir, dass
immer, wenn wir auswdrts essen wa-
ren, ich unmittelbar danach heftigen
Durchfall bekam. Am Anfang gab
ich dem Salat in den Lokalen die
Schuld. Spéter bemerkte ich, dass
ich auch ohne Salat sofort zur Toilet-
te musste. Plotzlich fiel mir auf, dass
ich selbst zu Hause gleich nach dem
Essen zur Toilette rennen musste.

So begann mein Leidensdruck. In
manchen Situationen erreichte ich
die Toilette nicht mehr rechtzeitig,
obwohl sie nur Sekunden entfernt
war. Meine Lebensqualitét wurde
mehr und mehr eingeschrankt, die
Angst vor peinlichen Situationen wur-
de immer gréBer. Bauchschmerzen,
Angst und allgemeines Unwohlsein
sind meine sténdigen Begleiter ge-
worden.

1990 war es dann so schlimm, dass
ich es meinem Hausarzt erzdhlte,
da zu diesem Zeitpunkt auch schon
mein ganzes Umfeld betroffen war.
Trotz mehrfacher Durchfélle am Tag
steigerte sich mein Gewicht. Mein
damaliger Hausarzt kimmerte sich
sehr um mich und Uberwies mich in
eine Klinik. Dort war ich 16 Tage, an
die ich nicht sehr gere zuriickdenke.
Es wurden viele Untersuchungen
gemacht, die meist sehr schmerzhaft
und unangenehm waren: Magen-
und Darmspiegelung, Bauchspei-

cheldrise, Galle und Leber, alles
wurde untersucht und nach mehr
als zwei Wochen wurde ich mit der
Diagnose D-Xyloseintoleranz und
Colon-irritabile entlassen.

Ich habe ziemlich dustere Erin-
nerungen an diese Zeit, und an
meinem Zustand hatte sich nichts
gebessert.

Da ich mit der Diagnose nicht sehr
viel anfangen konnte, griff ich zur
Selbsthilfe. Ich begann mein Brot
selbst zu backen, setzte Essen mit
Salat ab, SuBigkeiten waren absolut
tabu. Essen im Lokal wurde tofal ge-
strichen. Unternehmungen mit Freun-
den fielen aus. Die Angst vor pein-
lichen Situationen war zu groB. Dass
darunter meine Familie, Bekannte,
natirlich auch Freunde zu leiden
hatten, durfte klar sein. Ich bin heu-
te noch allen Betroffenen dankbar,
dass sie diese Zeit mit mir versténd-
nisvoll durchgestanden haben.

In meiner Not suchte ich einen Heil-
praktiker auf. Dieser machte meine
Amalgamfillungen fir alles verant-
wortlich, was sich dann auch als Irr-
tum herausstellte.

Da es mir 1991 immer schlechter
ging, wurde ich im Krankenhaus
untersucht und eine chronische Di-
arrhoe (chronischer Durchfall) sowie
eine exokrine Pankreasfunktionssto-
rung (Funktionsstérung der Bauch-
speicheldrise, die sich in GuBerer
Absonderung éuBert) diagnostiziert.

Mein Essen bestand nur noch aus
bestimmten Lebensmitteln. Wenn wir
etwas vorhatten, verzichtete ich oft
24 Stunden vorher auf jedes Essen.
Es ging mir damals nicht besonders
gut. Mein Gewicht nahm zu und
meine Lebensfreude ab.

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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1994 wurde ich von meinem Haus-
arzt zur Kur geschickt, bei der ich
mich etwas erholen konnte. Bei allen
Anwendungen oder Sportakfivitéten,
die ich dort mitmachte, war meistens
eine Toilette in der N&he. Dies trug
zu meiner Erholung wesentlich bei.

1995 GuBerte ein Arzt, der auf Nie-
ren-Untersuchungen spezialisiert war,
den richtigen Verdacht, meinte aber,
die Tests waren zu teuer und zu auf-
wendig, wir sollten es lieber lassen.

So kam ich 1996 wieder zu Unter-
suchungen ins Krankenhaus. Zu den
Durchféllen und dem Ubergewicht
hatten sich noch andere Beschwer-
den eingestellt. Heftige Hitzewal-
|ungen, rotes Gesicht, sehr hoher
Blutdruck, oft ziemlich sch|opp, stan-
dige blaue Flecken, Hautjucken, ein
richtiges Vollmondgesicht und ein
deutlich sichtbarer Stiernacken. Ich
hatte lhnen gerne Bilder gezeigt,
aber sie wurden von mir vernich-
tet. Ich fuhlte mich wie ein kleines
Monster. Es wurden bei den neuen
Untersuchungen auch Kopf und Au-
gen nicht ausgelassen. Nach acht
Tagen bin ich ohne neuen Befund
entlassen worden. Das Resultat war:
Ich traute mich kaum noch aus dem
Haus.

AnschlieBende Untersuchungen
beim Kardiologen (Herz- und Kreis-
laufspezialisten) ergaben ein auto-
nomes Schilddrisenadenom, das
einen achttédgigen Aufenthalt im
Krankenhaus zur Behandlung mit ei-
ner Radiojodtherapie nétig machte.
Dies war Mitte 1996.

Meine Durchfalle wurden immer
schlimmer. Meine Freizeit verbrach-
te ich zu Hause oder bei verschie-
denen Arzten, die mich mit Ratschld-
gen wie zum Beispiel
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28 Veranstaltungen

,Werden Sie gelassener und ruhiger”
oder

,Das ist alles psychisch.”

abspeisten. Es wurde mir sogar ge-
raten, meinen Mann zu verlassen,
da man nur alleine seinen eigenen
Stress bewdltigen kénne. Und nicht
noch zusétzlich den seines Partners
bewdltigen misste. Nach den vor-
genannten Erfahrungen war es nur
logisch, dass ich nicht in bester psy-
chischer Verfassung war.

® Verdacht auf Cushing

Die Schwiegertochter meiner besten
Freundin empfahl mir dann irgend-
wann einen Besuch bei ihrem Chef.
Dieser sei ein ganz hervorragender
Diagnostiker und sie war sich ganz
sicher, dass er mir helfen kénnte. Dies
erzéhlte ich irgendwann meinen
Ko||eginnen, die jo meine Situation
kannten und natirlich auch davon
betroffen waren.

Ich arbeitete damals in einer Zahn-
arztpraxis als Zahntechnikerin. Ich
muss dabei erwdhnen, dass auch
meine Kolleginnen mir halfen, wann
immer es nétig war. Ohne Unter-
stGtzung meiner Familie, meiner
Freunde, meines gesamten sozialen
Umfeldes hatte ich viele Situationen
nicht bewltigt.

Es waren dann auch die Ko||egen,
die mich kurzerhand beim Arzt an-
meldeten, als es mir wieder einmal
nicht gut ging. Nachtréiglich muss ich
sagen, dass dieser Anruf eigentlich
der Start in ein neues gutes Leben
war.

Ich glaube, als der Arzt mich sah,
hatte er sofort den richtigen Ver-
dacht. Ich hatte zugenommen am
Bauch, die Beine waren donn, und
der Stiernacken nicht zu Ubersehen.
Mein Gesicht war rot und rund.

Nach der ersten eingehenden Un-

tersuchung und Befragung schickte
er mich unverziglich ins Kranken-
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haus. Nach weiteren griindlichen
Untersuchungen dort bekam ich
einen sehr schnellen Einweisungs-
termin for die Klinik, den ich um 14
Tage verschob. Er fiel auf meinen
50. Geburtstag und den wollte ich
im Urlaub verbringen. Sofort nach
meiner Rickkehr meldete ich mich
dann im Krankenhaus, wo ich die
néchsten drei Wochen verbrachte.
Auf dem Einweisungsschein stand:

® Verdacht auf
Cushing-Syndrom

Aufzéhlen brauche ich die Untersu-
chungen wohl nicht, aber ich hatte
zum ersten Mal das Gefuhl, gut auf-
gehoben zu sein. Nach drei Wochen
kam ich zur Computertomographie
in ein anderes Krankenhaus. Dort
sagte man mir: ,Sie haben einen
Tumor an der linken Nebenniere,
der operativ enffernt werden muss.
Besprechen Sie das mit dem zustén-
digen Arzt im vorherigen Kranken-
haus.” Wenn Sie jetzt glauben, die-
se Diagnose - Tumor und Operation
- hatte mir Angst gemacht oder ich
weéire unglicklich gewesen, dann ir-
ren Sie sich.

Ich war dankbar, dass man end-
lich etwas gefunden hatte. Meine
Krankheit hatte einen Namen und
war behandelbar.

Ich wurde noch einmal 14 Tage nach
Hause geschickt und dann endlich
am 10. November 1997 operiert.
Die Operation dauert wohl etwas
lainger, verlief aber ohne Komplika-
tionen. Die linke Nebenniere samt
Tumor wurde endoskopisch entfernt.
Durch diese Methode habe ich heu-
fe nicht einmal groBe Narben.

B Weiterer Verlauf

Wegen der sehr langen Cortisol-
Uberproduktion der linken Neben-
niere hatte die rechte Nebenniere
ihre Arbeit teilweise eingestellt und
nicht wieder aufgenommen. So wur-

de ich vom Cushing-Patienten zum
Addison-Patienten.

Aber damit kann ich gut leben. Nach
einiger Zeit war ich gut eingestellt
mit 30 mg Hydrocortison. Und habe
ein ganz neues Lebensgefthl. Heute
kann ich mich kaum mehr an den
fruheren Leidensdruck erinner. Jetzt
beim Stébern in den alten Arztunter-
lagen wurde ich wieder erinnert und
bin sehr dankbar fir die letzten 15
guten Jahre.

Sicher: Ich muss einmal jghrlich zur
Kontrolle. Nehme ich meine Medi-
kamente regelméBig, fuhle ich mich
durch Morbus Addison kaum noch
eingeschrankt. Inzwischen nehme
ich noch 20 mg Cortison téglich
und lebe gut damit. Bei kleineren
OPs - mir wurden gerade sieben
Abszesse unter der Achsel entfernt
- erhdhe ich die Cortison-Menge
nach Absprache mit dem Arzt. Drei-
mal hatte ich in den letzten Jahren
eine Addison-Krise bedingt durch
den Noro-Virus, der Erbrechen und
Durchfall auslést, und musste statio-
ndr behandelt werden. Auch eine

Tumorentfernung im Rucken habe
ich 2006 gut Gberstanden.

Leider bekam ich in der Zwischenzeit
Diabetes dazu. Damit kann ich we-
sentlich schlechter umgehen als mit
meinem Addison.

Ich bin froh und dankbar, dass ich
heute hier stehe und meine Ge-
schichte erzéhlen kann. Vor 15 Jah-
ren hatte ich sicher nicht geglaubt,
dass es mir mal wieder so gut geht
wie heute.

AbschlieBend an dieser Stelle noch
einmal aufrichtigen Dank und An-
erkennung an die behandelnden
Arzte im Krankenhaus und speziell
an meinen Hausarzt.

B. S.

* Name und Anschrift sind der Redaktion bekannt.
Zuschriften leiten wir geme weiter.

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Liebe Patientin, lieber Patient,

Anbei nochmals einige wichtige Informationen zur Dosisanpassung des Hydrocortisons:

Die Addison-Krise stellt eine bedrohliche Situation dar, so dass die Vorbeugung solcher Krisen
auBerordentlich wichtig ist. Krisen entstehen dadurch, dass der aktuelle Cortisol-Bedarf des Kérpers
hoher ist, als durch die Ersatztherapie abgedeckt wird. Dies kann der Fall sein bei kérperlichen Belas-
tungssituationen (z. B. fieberhafter Infekt, Operationen, intensive kérperliche Betétigung). In manchen
Situationen gelingt es dem Kérper zudem nicht, die eingenommenen Tabletten in ausreichendem
MaBe aufzunehmen, z. B. bei Erbrechen oder Durchfall.

Sie sollten daher folgende Regeln beachten und auch lhre Umwelt und die Sie behandelnden Arzte
darauf hinweisen:

Grundséitzlich gilt: Im Zweifelsfall kann stets groBzigig kurzfristig die Tagesdosis erhsht werden (Ver-

teilung auf mehrere Tagesdosen!).

e Beileichter kérperlicher Belastung (z. B. Erkéiltung, leicht fieberhafter Infekt, kleiner operativer Eingriff
in 6rilicher Betéubung): Erhshung der téglichen Glukokortikoiddosis auf 30-50 mg Hydrocortison
bzw. als Faustregel: Verdoppelung der Regel-Dosis fir den Zeitraum der Beschwerden (in der Regel
2-4 Tage)

e Bei starker kérperlicher Belastung (geplante Operationen mit Narkose, gréBere Verletzungen,
Entbindung): Gabe von 100-150mg Hydrocortison in 5% Glucose iber 24 Stunden. Fortfihrung
dieser Therapie, solange Intensivpflichtigkeit besteht, ansonsten Umstellung auf 50 mg Hydrocortison
oral (Tabletten, z. B. 20-20-10mg) und je nach Befinden rasche Verringerung auf die urspriingliche
Substitutionsdosis Gber die folgenden Tage.

Um eine Ubersubstitution, also eine dauerhafte Uberversorgung mit Cortison, zu vermeiden, muss nach
Abklingen der jeweiligen Belastungssituation stefs wieder die Ausgangsdosis angestrebt werden. Bei
kurzfristiger korperlicher Belastung (FuBballtraining, Dauerlauf, groBe Wanderung) kénnen einmalig
5-10mg Hydrocortison ca. 1-2 Stunden vor Beginn der geplanten Aktivitét zuséitzlich eingenommen
werden. Dies gilt auch bei extremer psychischer Belastung (z. B. Examensstress). Wichtig ist hier, dass
nicht bei jeglicher Art von geringfigiger Mehrbelastung zusétzlich Hydrocortison eingenommen wird,
was zu einer dauerhaften Glucocorticoid-Ubersubstitution fihren wisrde. Fur den Besuch beim Zahnarzt
und den Schulsport beispielsweise ist nicht routinemdaBig eine Mehrsubstitution notwendig.

Achtung: Sobald Situationen mit Erbrechen und Durchfall aufireten, ist die Aufnahme des in
Tabletten-Form eingenommenen Hydrocortisons nicht mehr sicher gewéhrleistet. In diesen
Situationen muss drztliche Hilfe zur intravendsen Verabreichung des Hydrocortisons gesucht
werden (z. B. 100mg Hydrocortison Gber die Vene).

MaBnahmen im Urlaub ohne érztliche Hilfe:

e 10 Tabletten in Wasser auflésen => schluckweise trinken

e ,Cortison-Zépfchen” (z. B. Rectodelt 100 mg)

e ,Cortison-Spritzen” (z. B.100mg HC oder 50 mg Solu-Decortin) selbst in den Muskel injizieren

Es ist sinnvoll, ein Préparat fur den Notfall zur Verfugung zu haben (alternativ kann im Notfall, falls
Hydrocortison nicht zur Verfugung steht, auch auf ein anderes Cortisonpréparat (z. B. Prednisolon wie
Solu-Decortin H®) ausgewichen werden).

Sie sollten immer den Notfallausweis und Hydrocortison fur Notfalle bei sich fuhren, unter anderem,
da auch manche Arzte ,Cortison” fur gefc’jhrhch halten! Zudem sollten Sie sich zeigen lassen, wie Sie
(oder lhre Angehérigen) sich im Notfall Hydrocortison selbst spritzen. Achtung: Ein Arzt ist im Notfall
auch dann immer hinzuzuziehen!

PD Dr. Stefanie Hahner
Endokrinologie
Universitéitsklinik Wirzburg



Wenn Sie als Betroffener noch kein Notfall-Set haben, kénnen Sie diese Seite lhrem behandelnden
Endokrinologen vorlegen. Er kann lhnen die Bestandteile verschreiben.

Hydrocortison-Notfall-Set

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

* Entnehmen Sie die Spritze und
die Kanile aus dem Papier.

« Am schnellsten geht das,
indem Sie beides durch das
Papier dricken.

+ Stecken Sie die Kaniile auf die
Spritze.

« Bitte lassen Sie dabei die
Schutzkappe auf der Kaniile. in die untere Kammer der

*« Legen Sie die vorbereitete Ampulle zur Trocken-
Spritze zur Seite. substanz gelangt.

« Stellen Sie die Hydro-
cortisonampulle aufrecht
auf eine feste Unterlage.

* Dricken Sie kraftig mit
dem Daumen auf die
gelbe Plastikkappe,
damit das Ldsungsmittel

+ Entfernen Sie die
kleine gelbe
Schutzkappe aus der
Mitte der gelben

+ Die Ampulle leicht schitteln,
bis sich das Pulver vollstandig
aufgel6st hat.

e Es muss eine klare Lésung

entstehen! Plastikabdeckung.
6.
Drehen Sie die Ampulle
5. um.
* Ziehen Sie den

* Nehmen Sie die vorbereitete
Spritze zur Hand.

gesamten Inhalt der
Ampulle in die Spritze

« Entfernen Sie die auf.
Schutzkappe von der * Achten Sie dabei
Kanlle. darauf, dass sich die

« Stechen Sie die Kanile
senkrecht durch den
Gummistopfen.

Spitze der Kanule
immer in der Fllssigkeit
befindet. Ziehen Sie
ggf. die Kanlle etwas
zuruck.

+ Es ist normal, dass ein
kleiner Rest Flussigkeit
in der Ampulle verbleibt.

« Ziehen Sie die Kaniile von der
Spritze. Setzen Sie jetzt die
kleinere Kanille 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.

* Dricken Sie nun vorsichtig
auf den Stempel der Spritze,
bis aus der Kanile ein
Tropfen mit Flussigkeit

« Die beste Injektionsstelle
ist die Mitte der
AuBenseite lhres
Oberschenkels.

« Straffen Sie die Haut mit
lhrer  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

austritt. der Spritze vorsichtig
nach unten, bis der
gesamte Inhalt  der

Bestandteile des Notfall-Sets: Spritze injiziert ist.
-1 Ampulle Hydrocortison 100 mg - Ziehen Sie die Spritze
-1 Einwegspritze 2 ml aus der Haut und
-1 Kaniile @ 0,90 x 50 mm 18 G x 1 % ( ) dricken ~ mit  einem
-1 Kanille @ 0,40 x 12 mm 27 G x % (zum Spritzen — grau) sauberen Tuch auf die

Injektionsstelle.

. . . . . . < Ent Si di
Nach Injektion in einer Kilinik vorstellig werden!!! bonatots | Kantle i

einem durchstich-
Herausgeber/Autoren: © . ..
Kathrin Zopf sicheren GefadR (z.B.
~Christiane Friedrich Schraubglas).

-PD Dr. Marcus Quinkler
(Klin. Endokrinologie; Charité Campus Mitte, Berlin) Version: November 2012



MEN 1 - Eine komplexe genetische Erkrankung

Unter MEN 1, der multiplen endokri-
nen Neoplasie Typ 1, versteht man
eine seltene Erbkrankheit. Sie kann
zum Auftreten mehrerer (mu|tip|er)
Tumoren (Neoplasien) hormonpro-
duzierender (enolokriner) Orgone,
aber auch zur Entstehung nicht-en-
dokriner Tumoren fuhren. Typisch
for MEN 1 sind unter anderem
Tumoren der Nebenschilddrisen,
der Hypophyse und eines Teils der
Bauchspeicheldrise (siehe Abb. 1).
Die endokrinen Tumoren verursa-
chen Hormoniberfunktionen mit
sehr vielfgltigen Symptomen. Dazu
gehoren Depressionen, Nieren-
koliken, Osteoporose, Magenge-
schwire, chronische Verstopfung
und Bauchspeicheldrisenentzin-
dungen.

Statistisch betrachtet, vererbt ein
erkrankter Elternteil das MEN-1-
Gen an die Halfte seiner Kinder.
Fur die Diagnose steht seit 1997
bei Verdachtsféllen ein Gentest zur
Verfugung. Wichtig bei Betroffenen
sind regelméBige Verlaufsuntersu-
chungen in Form von Bluttests und
bildgebenden Verfahren. Ope-
rationen der Neoplasien sind oft
méglich, wobei es allerdings zu Re-
zidiven, also Wiedererkronkungen,
kommen kann. AuBerdem kommen
ie nach Art der Tumoren medika-
mentése Behandlungen und Be-
strahlungen in Betfracht.

Wegen der Besonderheiten des
Krankheitsbildes existiert innerhalb
des Netzwerks Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen eine ei-
gene MEN-1-Gruppe. Sie hat der-
zeit 64 Mitglieder und wird geleitet
von Helga Schmelzer, gleichzeitig
auch Vorstandsmitglied und Schatz-
meisterin des Netzwerks. Wenn Sie

Hypophyse 45 % |

Haut 75 % i

Nebenschilddrise 89 % |

Pankreas 54 % |

Nebenniere 18 %

| Abb. 1: Die haufigsten Organbeteiligungen bei MEN 1

Patient mit MEN 1-Verdacht

'

Diagnostik

/ \

kein MEN1 MEN1 bestéatigt

'

Behandlung der
jeweiligen Erkrankung,
ggf. Nachbehandlung

N

Familienuntersuchung

/ \

MEN 1-Mutation

keine MEN 1-Mutation

\

krankhafte Befunde

/

Behandlung

\

ja nein
Nachsorge

' '

keine Nachsorge

| Abb. 2: MEN 1: praktisches Management

als Betroffener noch nicht der MEN-
1-Gruppe zugeordnet sind, wenden
Sie sich bitte an die Geschdftsstelle
des Netzwerks.

Ausfohrliche Informationen tber die
Erkrankung finden Sie in unserer

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de

Broschire ,MEN 1 — Ein Rotgeber
fur Patienten”, die kostenfrei bei der
Netzwerk-Geschéftsstelle ange-
fordert werden kann, und auf der
Webseite www.menl.de.

Christian Schulze Kalthoff
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Uberregionales MEN-1-Patiententreffen
—

in NUrnberg

Am 20.10.2012 fand im Nurmberger
St-Theresien-Krankenhaus das jéhr-
liche bundesweite Treffen der MEN-
1-Patientinnen und -Patienten statt. Es
gab reichlich Raum fur persénlichen
Austausch und interessante Fachvor-
trage.

Zur Erdffnung wies Helga Schmelzer
auf die groBe Bedeutung der ,Deut-
schen MEN-1-Datenbank” und der
Beteiligung méglichst vieler Betrof-
fener hin. In der 1995 gegrindeten
Datenbank werden Betroffene, natir-
lich unter Beachtung strenger Daten-
schutz-Kriterien, registriert. Ziel ist die
Infensivierung der wissenschaftlichen
Forschung und die Verbesserung der
medizinischen Betreuung MEN-1-Er-
krankter. Mit Krankenkassenférderung
der DAK arbeitet das Netzwerk zur-
zeit mit Hochdruck daran, die Daten-
bank voranzutreiben.

Noch relativ neu ist der vom Netzwerk
entwickelte MEN-1-Diagnoseausweis.
LEr findet bei allen Arzten tollen An-
klang’, so Frau Schmelzer.

Bereits nach kurzer Zeit stie3 Prof. Dr.
med. Josef Pichl hinzu, Endokrinologe
und MEN-1-Experte, und stellte sich
den Fragen der Anwesenden.

I Prof. Dr. med. Josef Pichl

mmm Glandula 35/12

I Prof. Dr. med. Josef Pichl diskutiert mit den Teilnehmem des MEN-1-Treffens.

Eine Frage betraf die Méglichkeit, als
Schwerbehinderter anerkannt zu wer-
den. Dies sei oftmals nicht einfach, so
Prof. Pichl, da Behérden und Gerichte
oft fachfremde Gutachter beauftra-
gen. Hilfestellung kann beispielswei-
se der Sozialverband VDK liefern.
Bei der Arbeitsplatzsuche kénne sich
eine Schwerbehinderteneinstufung
als Hindernis erweisen. Ein weiteres
Thema waren Versicherungen wie
Berufsunfahigkeits- und Lebensversi-
cherung. Nach dem Gendiagnostik-
gesetz darf zwar niemand zu einem
Gentest gezwungen werden. Ergeb-
nisse bereits erfolgter Tests missen
aber bei bestimmten Versicherungen
angegeben werden, weshalb sich in
Zweifelsfallen ein Abschluss vor einem
Test empfiehlt.

Prof. Dr. med. Ludwig Schadf, der als
Koryphde auf dem Gebiet der MEN-
1-Forschung gilt und auch die Daten-
bank federfohrend betreut, hielt einen
Vortrag Uber Osteoporose. Neben
Risikofakforen wie Rauchen, einseitige
Ernéhrung und Untergewicht gibt es
auch endokrine Ursachen. Insofern
sind MEN-1-Patienten haufiger be-
troffen. Ein wichtiges diagnostisches
Instrument ist die Knochendichtemes-
sung, die sich bei Risikogruppen alle
5-6 Jahre empfiehlt. Auch Faktoren
wie KérpergréBenverlust und Zahn-

probleme kénnen Hinweise auf Os-
teoporose geben. Es stehen effekfive
Medikamente zur Verfigung, die
allerdings Nebenwirkungen verursa-
chen kénnen. Wir werden uns dem
Thema Osteoporose in Kirze noch
ausfuhrlicher widmen.

|

I Prof. Dr. med. Ludwig Schaaf

Petra Brigmann, ebenso wie Frau
Schmelzer Vorstandsmitglied des
Netzwerks, stellte anschlieBend die
neuen MEN-1-Leitlinien und die Er-
gebnisse mehrerer internationaler
Kongresse, an denen sie personlich
teilnahm, vor. Néheres lesen Sie auf
S.29 und 33.,Ein groBes Ziel ist eine
infernationale Datenbank. Allerdings
sind die Datenschutzregelungen
in den einzelnen Léndern sehr un-
terschiedlich”, bemerkte Frau Brig-
mann.

Christian Schulze Kalthoff
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Clinical Practice Guidelines for Multiple
Endocrine Neoplasia Type 1 (MEN 1) -
Aktualisierte Richtlinien for MEN 1

Im September 2012 sind aktualisierte Empfehlungen von einer Gruppe
von MEN-1-Experten um Prof. Rajesh Thakker und Prof. Maria Luisa Brandi
erschienen. Sie aktudlisierten bereits die Richtlinien im Jahr 2001%). Die
urspringlichen Empfehlungen fir Screening-Untersuchungen (Verlaufs-
unfersuchungen) von MEN-1-Patientinnen und —Patienten sind im Jahr
2000 von Prof. Rudolf Arnold und seinem Team aus Marburg' entwickelt
worden.

Clinical Practice Guidelines for Multiple Endocrine Neoplasia
Type 1 (MEN1)

Rajesh V. Thakker, Paul J. Newey, Gerard V. Wallls, John Bilezikian,
Henning Dralle, Pefer R. Ebeling, Shlomo Melmed, Akihiro Sakurai,
Francesco Tonelli, and Maria Luisa Brandi

Academic Endocrine Unit (RVT, PJN., GVW), University of Oxford,
Oxford OX3 7LJ, United Kingdom

Division of Endocrinology (J.B), Department of Medicine, College of
Physicians and Surgeons, Columbia University, New York, New York

10032

Department of General Surgery (H.D.), Martin Luther University,
06097 Halle-Wittenberg, Germany

Faculty of Medicine, Dentistry and Health Sciences (PR.E), University of
Melbourne, Melbourne, Victoria 3010, Australia

Division of Endocrinology and Metabolism (5.M)), Cedars-Sinai
Medical Center, Los Angeles, California 90048

Department of Medical Genetics (A.S), Shinshu
University School of Medicine, 390-8621 Matsumoto, Japan

and Departments of Clinical Physiopathology (FT) and Internal
Medicine (M.LB), University of Florence, 50134 Florence, Italy

JClinEndocrinol Metab, Sepfember 2012, 97(9): 2290-3011

1.) Multiple endokrine Neoplasie Typ 1: Stand der Diagnostik und Tumorprévention Disch Arztebl 2000; 97(11):
A-698 / B-569 / C-535, Simon B, Bartsch D, Rieder H, Joseph K, Rothmund M, Arnold R

2.) Guidelines for diagnosis and therapy of MEN type 1 and type 2.J Clin Endocrinol Metab. 2001
Dec;86(12):5658-71 Brandi ML, Gagel RF, Angeli A, Bilezkian JB, Beck-Peccoz P Bordi C, Conte-Devolx B, Fal-
chetti A, Gheri RG,Libroia A, LipsCJ, Lombadi G, Manelli M, Pacini F, Ponder BA, Rau F, Skogseid B, Tamburrano
GThakker RV, Thompson NW, Tomasetti P, Tonelli F; Wells SA Jr, Marx SJ
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Schwerpunkt

Zusammenfassung
der Leitlinien fur die
klinische Praxis

In der vorliegenden Arbeit haben
zehn langjéhrige Experten aus For-
schung und Klinik (Chirurgie, Inne-
re Medizin und andere beteiligte
Fachrichtungen), die an tberregio-
nalen Zentren tatig sind, aufgrund
der aktuellen Versffentlichungen
Leitlinien verfasst.

Die MEN-1-Erkrankung ist eine au-
tosomal-dominant vererbte Erkran-
kung, die durch die Mutation eines
Tumorsuppressorgens, ein Gen, das
die Entstehung unkontrolliert wach-
sender Tumorzellen verhindert, her-
vorgerufen wird. Unter Autosomen
versteht man alle Chromosomen,
sogenannte Erbkérperchen, die kei-
ne Geschlechtschromosomen sind.
Gepragt wird die Erkrankung durch
das Auftreten, gleichzeitig oder zu
verschiedenen Zeiten, von neuro-
endokrinen Tumoren der Neben-
schilddrisen, der Hypophyse und
des Magen-Darm-Bereichs. AuBer-
dem kénnen auch neuroendokrine
Tumoren in der Lunge, im Thymus
und z. B. in der Nebenniere auftre-
ten.

Die verringerte Lebenserwartung
von MEN-1-Patienten kann durch
frihzeitige Diagnostik verlangert
werden.

Die Screening-Untersuchungen
for MEN-1-Erkrankte und deren
Familien sollen in einem interdiszi-
plinéren Zentrum mit Erfahrungen
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Schwerpunkt

auf dem Gebiet der neuroendokri-
nen Tumoren erfolgen.

Die Daten der Screening Untersu-
chungen sollen einer regionalen
bzw. nationalen MEN-1-Datenbank
Ubermittelt werden.

Die aktuellen Screening-Untersu-
chungsergebnisse einer Vorunter-
suchung und Behandlungspléne
sollen mit den MEN-1-Betroffenen
besprochen werden.

Eine Krankenschwester, die speziell
for endokrinologische Fragestellun-
gen ausgebildet wurde, soll die
MEN-1-Patienten unterstutzen.
Nationale und internationale Pa-
tientengruppen liefern zusatzliche
Informationen und Unterstitzung.

Die Empfehlungen der zehn Auto-
ren beziehen sich sowohl auf den
Gentest als auch auf die Scree-
ning-Untersuchungen der einzelnen
méglichen betroffenen Organe.

B Empfehlungen fir den
Gentest

Der Gentest sollte bei den MEN-
1-Patienten selbst als sogenannte
Index-Félle und bei den Famili-
enmitgliedern ersten Grades vor-
genommen werden. Die friheste
Testung sollte im Alter von 5 Jah-
ren stattfinden. Dieser Test sollte in
einem fur die MEN-1-Gen-Analyse
zertifizierten Labor vorgenommen
werden. Vor jedem Test muss eine
genetische Beratung erfolgen.

Bevor Verwandte mit biochemischen
oder bildgebenden Verfahren un-
tersucht werden, sollte ein Gentest
vorgenommen werden, um ihnen
eventuell unnétige Untersuchungen
- auch aus Kostengriinden - zu er-
sparen.

Alle Personen, bei denen eine
MEN-1-Mutation gefunden wur-
de, sollten sich regelmaBigen
Screening-Untersuchungen unter-
ziehen.

mmm Glandula 35/12

Organbefall bei MEN 1

Tumor geschatzte
Haufigkeit
Nebenschilddriisen-Adenome (90 %)
GEP-Tumor*: (30-70 %)
Gastrinom (40 %)
Insulinom (10 %)
Nicht funktionelles und PP (20-55 %)
Glukagonom (<1%)
VIPom (<1%)
Hypophysenadenome: (30-40 %)
Prolaktinom (20 %)
Andere Tumore:
Nebennierenadenome (40 %)
Phaochromozytom (<1%)
Lungen-NET* ( 2%)
Thymus-NET* ( 2%)
Magen-NET* (10 %)
Lipome (30 %)
Angiofibrome (85 %)
Collagenome (70 %)
Meningeome ( 8%)

*GEP-Tumoren: Gastro-Entero-Pankreatische Tumoren

**...-NET: neuroendokrine Tumoren

B Screening-Untersuchungen
und Behandlung

Im Folgenden werden die einzelnen
betroffenen Organe einzeln im Hin-
blick auf die Diagnose der Tumore
und die Behandlung dargestell.
Das klinische, biochemische und
radiologische Untersuchungspro-
gramm an sich und die Haufigkeit
sollen auf die lokalen Gegeben-
heiten, die Einschc’jtzung der Fach-
arzte und die Winsche der Pati-
enten abgestimmt werden.

Nebenschilddrise

Die von einem erfahrenen endokri-
nen Chirurgen durchgefihrte Ope-
ration ist die Therapie der Wahl,
wobei der beste Zeitpunkt nicht ge-
nau festgelegt werden kann - die
konventionelle teilweise oder die
vollstéindige Nebenschilddrusen-
entfernung mit Autotransplantation,
der Transplantation von Gewebe
aus einer anderen Stelle des eige-
nen Kérpers, werden mit gleichzei-
tiger Entfernung des Thymus vor-
geschlagen. Die minimal-invasive

Entfernung - die geringfigig in
den Kérper eingreifende soge-
nannte ,Schlusselloch-Operation”
— der Nebenschilddrisen ist nicht
empfehlenswert, da meist mehrere
Nebenschilddrisen betroffen sind.

Neuroendokrine Tumore
der Bauchspeicheldrise

Die jshrlichen Screening-Untersu-
chungen sollen die Messung von
Gaistrin, Glucagon, Vasoaktivem in-
testinalem Polypeptid (VIP), Pankrea-
tischem Polypeptid (PP), Chromo-
granin A und Insulin mit gleichzei-
tiger Bestimmung des Nuchternblut-
zuckers umfassen. Die Bildgebung
soll mindestens eine ghrliche MRT-
Untersuchung, CT-Untersuchung
oder eine Endosonographie umfas-
sen, abhdngig von den jeweiligen
infrastrukturellen Gegebenheiten,
der klinischen Beurteilung und dem
Wunsch des Patienten.

Das Hauptziel ist langfristig ge-
sehen die Erhaltung der Lebens-
qualitat, also solange wie méglich
die Beschwerdefreiheit und Symp-
tomfreiheit bei neuroendokrinen

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Tumoren in der Bauchspeicheldri-
se einschlieBlich Gastrinomen auf-
rechtzubehalten, auch durch eine
Operation. Bevor eine spezielle
Therapie geplant wird, gilt es das
AusmaB der Erkrankungen genaus-
fens zu untersuchen.

Die beste Therapie fir die Behand-
lung von Gastrinomen, das heiBt
das Gewebehormon Gastrin pro-
duzierenden Tumoren des Verdau-
Ungstrokts, bleibt weiterhin kontro-
vers. Die Entfernung des Gastrinoms
durch einen erfahrenden endo-
krinen Chirurgen sollte in Betracht
gezogen werden. Da die meisten
MEN-1-Patienten eine Vielzahl von
Gastrinomen aufweisen, empfeh-
len die Autoren den Einsatz von
Protonenpumpenhemmern. Eine
Whipple-Operation, eine spezielle
Form der Entfernung des Kopfes der
Bauchspeicheldrise und des Zwslf-
fingerdarms, ist nicht unbedingt
for die meisten MEN-1-Patienten
hilfreich. Bei MEN-1-Patienten sind
haufig weniger Operationen mit
einer besseren Langzeittberlebens-
rate verbunden.

Behandlungen mit Protonenpum-
penhemmern und Somatostatin-
Analoga, Abkémmlinge des Hor-
mons Somatostatin, lindern die
Symptome. Um Magengeschwire
und Karzinome des Magens recht-
zeitig zu erkennen, sind regelméiBig
Magenspiegelungen vorzuneh-
men.

Bei nicht-funktionellen Tumoren
der Bauchspeicheldrise ist eine
operative Behandlung umstritten.
Die operative Entfernung wird bei
Tumoren, die gréBer als 1cm sind
und/oder ein deutliches Wachstum
Uber einen Zeitraum von 6-12 Mo-
naten oufweisen, angeraten.

Die Gewebe-Untersuchung ist nach
der dreistufigen WHO-Klassifikati-
on (gutartig, niedrig bésartig, hoch
basartig), der TNM-Klassifikation
(Klassifikation, die die Ausdehnung
und das Verhalten des Ursprungs-
tumors (T), der Lymphknoten (N,

Tumor Alter fiir den  Blut-Untersuchung Bildgebung
Testbeginn
Nebenschild- 8 Calcium, Parathormon keine
driise
Pankreas NET
Gastrinom 20 Gastrin keine
Insulinom 5 Hungertest, Insulin keine
Andere <10 Chromogranin A, PP, MRT, CT oder
Glukagon, VIP Endosonographie
(jahrlich)
Hypophyse 5 Prolactin, IGF-1 MRT
(alle drei Jahre)
Nebenniere <10 keine, solange MRT oder CT
symptomlos bzw. (zusammen mit
Tumor >1cm Pankeras-
Bildgebung)
Thymus/ 15 keine CT oder MRT
Bronchial- (alle 1-2 Jahre)
Karzinoid

eng|. nodes) und der Metastasen,
also Absieo”ungen beschreibt)
oder der ENETS-(Europgische NET-
Gesellschaft)Einteilung basierend
auf dem Ki-67-Index (Geschwindig-
keit der Ze||fei|ung) empfoh|en.

Die Therapie nicht entfernbarer
Tumoren umfasst die Behandlung
mit Somatostatin-Analoga, Radio-
rezeptortherapie oder Chemo-
therapie.

Eine Chemotherapie kann fur nicht-
oper0b|e oder metastasierende
neuroendokrine Tumoren ange-
wendet werden. Fur Patienten mit
fortgeschriﬂenen (inoper0b|en oder
metastasierenden gut-differenzier-
ten) Tumoren stehen die Medika-
mente Sunitinib und Everolimus zur
Verfugung.

Hypophysentumoren

Einmal jghrlich sollten — abhén-
gig von der klinischen Beurteilung
und den lokalen Gegebenheiten
- Prolaktin, IGF-1 bestimmt werden,
sowie alle 3-5 Jahre eine Untersu-
chung mit dem computergestitzten
bildgebenden Verfahren Magnetre-
sonanztomographie erfolgen. Bei
auffélligen Ergebnissen sollten wei-

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de

tergehende Untersuchungen erfol-
gen.

Die Behano”ung von Tumoren, die
durch eine MEN-1-Erkrankung her-
vorgerufen werden, unterscheidet
sich von anderen Hypophysentu-
moren nicht und besteht aus einer
entsprechenden medikamentésen
Behandlung mit Dopamin-Agonis-
ten, das heiBt, die Wirkung des Hor-
mons Dopamin imitierende Subs-
tanzen bzw. Abkémmlingen von
Somatostatin (Octreotid/Lanreotid),
eine dem Hormon Somatostatin
entsprechende synthetische Subs-
tanz, oder einer ’rronssphenoido|en,
also durch die Nase erfolgenden
Hypophysenoperation.

Neuroendokrine Karzinome
des Thymus, der Bronchien und
des Magens

Die Bestimmung der 5-HIES im Urin
und von Chromogranin A ist nicht
immer hilfreich.

Eine Untersuchung des Brustkorbs
mit den bildgebenden Verfahren
CT oder MRT ist im Absfand von 1-2
Jahren fur die Diagnose von Brust-
drisen- oder Bronchial-Karzinoiden
empfehlenswert.
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Fur Patienten mit Hypergastrinéimie,
also tbermaBig viel Gastrin, einem
Hormon des Magen-Darm-Be-
reichs, im Blut, wird alle drei Jahre
eine Magenspiegelung empfohlen.
Dabei soll eine Gewebeprobe zur
Diagnose von Magengeschwiren
und neuroendokrinen Tumoren des
Magens (Karzinoide Typ I) erfol-
gen. Die bildgebenden Verfahren
Endosonographie und Somato-
statin-Rezeptor-Szintigraphie kén-
nen bei der Diagnose helfen.

Fur Thymus— und Bronchial-Karzi-
noide ist die Entfernung des Tumors
die Therapie der ersten Wahl. Bei
Tumoren des Magens ist noch keine
optimale Behandlungsempfehlung
gefunden: Kleine Schadigungen
(kleiner als 10 mm) werden beob-
achtet. GréBere Gewebe-Aufféllig-
keiten sollten entweder endosko-
pisch oder mit einer teilweisen bzw.
totalen Magenentfernung beseitigt
werden. Die Indikation zur Behand-
lung mit Somatostatinanaloga ist
bisher nicht definiert.

Nebennierentumoren

Alle drei Jahre sollte mindestens
eine CT- oder MRT-Bildgebung der
Nebenniere erfolgen. Gewebe-Auf-
falligkeiten der Nebennieren sollten
fortwahrend beobachtet werden,
um bésartige Merkmale frihzeitig
zu erkennen. Die Bildgebung soll-

fe von Radiologen mit Erfahrung in
der Bewertung der Nebennieren
durchgefuhrt werden.

Die biochemische Untersuchung ist
bei asymptomatischen Patienten
nur notwendig fir Gewebe-Auffél-
ligkeiten, die gréBer als 1 cm sind,
und sollte im Hinblick auf einen
méglichen priméren Hyperaldoste-
ronismus, Uberproduktion des Hor-
mons Aldosteron, oder priméren
Hyperkortisolismus, Uberproduktion
des Hormons Cortisol, erfolgen.
Die Behandlung von mit MEN 1
in Zusammenhang stehenden Ne-
bennierentumoren &hnelt der von
sporadischen Tumoren. Eine Opera-
tion ist bei hormonproduzierenden
Tumoren der Nebenniere und bei
hormoninaktiven Tumoren mit aty-
pischen Auffélligkeiten, einer GréBe
Uber 4cm oder einem deutlichen
GroBenwachstum im 6 Monatsin-
tervall angezeigt.

H Ausblick

Entscheidende Fortschritte bei der
Diagnose einer MEN 1 und beim
frihzeitigen Auffinden von Tumo-
ren sind zu verzeichnen. Aufgrund
der geringen Anzahl von klinischen
Studien, die die unterschiedlichen
Behandlungsméglichkeiten von
durch MEN 1 verursachten Tumo-
ren untersuchen, muss die opti-

male Behandlung noch definiert
werden. Diese klinischen Studien
sind in einem nationalen Zentrum
aufgrund der geringen Anzahl von
Patienten nicht durchfuhrbar. Der
Aufbau von nationalen und interna-
tionalen Registern und die internati-
onale Zusammenarbeit sind daher
zu fordern.

Diverse klinische Studien, die bereits
in infernationaler Zusammenarbeit
durchgefuhrt wurden (Bauchspei-
cheldrisen-NET, Wirkungsweise
des Proteins mTOR) und auch die
Auswertungen aus Datenbanken
haben zu unterschiedlichen Themen
bereits wichtige Informationen Gber
die Interaktionen des MEN-1-Gen-
Produkts (Menin) beigetragen.
Molekulargenetische Untersu-
chungen der MEN-1-Tumorbiologie
sind erfolgversprechend, um Medi-
kamente fur die Behandlung der
MEN-1-Tumoren zu entwickeln.
Neben den Auswertungen von Da-
tenbanken mit den Ergebnissen von
Screening-Untersuchungen ist auch
die aktive Teilnahme von MEN-
1-Patienten an klinischen Studien
erwinscht und der Aufbau von Bio-
banken for MEN-1-Tumoren.

Das Ziel aller Bemihungen ist die
Etablierung von personalisierten
Therapieangeboten fuor MEN-1-Pa-
tienten.

Petra Brigmann

Endokrinologie”

knupfte viele wertvolle Kontakte

Netzwerk beim ,Intensivkurs fur Klinische

Vom 7. bis 10.11. fand der 15. ,Intensivkurs fur Klinische
Endokrinologie” in Nurnberg statt. Geboten wurde ein
vielféltiges Programm fur die érztliche Fachwelt mit 160
Besuchern und 40 Referenten. Bei den ,Meet the Expert’-
Veranstaltungen informierte GLANDULA-Herausgeber Prof.
Dr. Schafl tber Hyperprolaktinamie, die krankhafte Erhthung
des Hormons Prolaktin. Auch das Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen war mit einem Stand vertreten und
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Das Netzwerk: Auftritte in Brissel, NUrmberg
und beim MEN-1-Treffen in Littich

Eurordis — Eine starke Stimme fir die ,Seltenen”

In Zeiten knapper Kassen und glo-
baler konomischer Probleme wird
die Vernetzung von Patientenverei-
nigungen Uber die eigenen Gren-
zen hinaus immer dringender. Um
die Vernetzung gerade der Grup-
pen mit seltenen Krankheiten zu
fordern, hat sich im Jahre 1997
EURORDIS mit Sitz in Paris und Bris-
sel gegrindet. Mittlerweile beteiligen
sich mehr als 450 Patientenorgani-
sationen an dieser nicht-staatlichen
Allianz von Patientenselbsthilfegrup-
pen aus 48 verschiedenen Landern,
- von Ruménien und Ungarn bis
Spanien und Dénemark.

EURORDIS gibt 30 Millionen Pati-
enfen mit seltenen Krankheiten in
ganz Europa eine Stimme und ver-

Al

g S wens S S

tritt sie in zahlreichen EU-Institutio-
nen und -Foren.

@ hSe - die Allianz

Uber die amamtiteen
Chronischer Seltener Erkrankungen,
Berlin - ist auch das Netzwerk for
Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen bereits EURORDIS-

Mitglied.

Die EURORDIS hat am 24.-25. Mai
2012 fur die ,6. Européische Kon-
ferenz fur Seltene Krankheiten und
Orphan Produkte” in Brissel ein an-
spruchsvolles Programm auf die Bei-
ne gestellt. Neben dem Austausch
von gesundheitspolitischen Themen
in Bezug auf seltene Erkrankungen
in den einzelnen Staaten stand

Europdische Konferenz der Humangenetiker

Im Juni 2012 fand in Nimberg die
europgische Konferenz der Human-
genetiker statt. Das Netzwerk war
wiederum mit einem Stand dort
vertreten. Auch hier haben wir zu-
sammen mit Prof. Ludwig Schaaf
mit einem Poster fir den Plan einer
gemeinsamen Allianz der MEN-1-
Patientengruppen und der MEN-1-
Forschung mit Hilfe der Erweiterung
der Datenbank geworben.

Viele Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter von genetischen Beratungs-
stellen haben wir mit Informations-
material Uber die MEN 1 versorgt.
Auch konnten wir uns ausfuhrlich

Hnm For & moie elfective snd individealited patient
carm in mh endacring neoplasia typs 1 (MEN 1)

Aoty e [ datasman . s e, Pens s
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fQEURORDIS

Rare Diseases Europe

gerade der Austausch von Wissen
und neuen Forschungsergebnissen
im Vordergrund.

Dabei wurde immer wieder deut-
lich, dass supranationale Bemu-
hungen in der Dokumentation und
Wissensweitergabe geférdert wer-
den missen.

For uns hat Prof. Dr. med. Ludwig
Schaaf sein Konzept einer supra-
nationalen MEN-1-Datenbank und
einer supranationalen MEN-1-Pati-
entengruppe vorgesfe”t. AuBerdem
hat er Wege aufgezeigt, wie die
Bemuhungen um die Erforschung
der MEN-1-Erkrankung in Zukunft
optimiert werden kénnen.

The European Conference on Rare Diseases & Orphan Products ee »
6. Europiische Konferenz fir Seltene Krankheiten und Orphan-Produkte
23. bis 25. Mal 2012 - Brissel, Belgien

‘( _‘,/
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x Niirnberg

mit ihnen unterhalten. Des Weiteren
gelang es uns, Kontakte zu Medizi-
nern aus dem benachbarten Aus-
land zu knipfen und ihnen unsere
Arbeit vorzustellen.

Unsere Infos Gber weitere von uns
vertretene nicht-genetische Erkran-
kungen waren zudem auBerge-
wohnlich gut gefragt.

Poster fir die gemeinsame Allianz
der MEN-1-Patientengruppen und der
MEN-1-Forschung
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Schwerpunkt
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Treffen der weltweit renommiertesten Forscher Forscher auf dem Gebiet
der multiplen endokrinen Neoplasien

Die weltweit renommiertesten MEN-
1-Kenner und Forscher, u. a. aus den
USA, GroBbritannien, Deutschland
und ltalien, haben sich am 5.-8.
September 2012 in Luttich neben
anderen Themen mit der Entwick-
lung einer gemeinsamen Daten-
bank befasst. Gleichzeitig wurden
die Weichen fur eine noch engere
Zusammenarbeit geste”t, um da-
mit die Wirkungsweise des fehlen-
den Tumorsuppressorgens, also
Tumorunterdrickungsgens, das bei
der MEN-1-Erkrankung die grund-
legende Rolle spielt, noch besser
zu verstehen. Die Forschung soll
gezielter vorangetrieben werden.

Das gemeinsame Ziel ist eine besse-
re und individuelle Versorgung aller
MEN-1-Patientinnen und -Patienten.

Thema war ebenfalls der Gedanke
einer gemeinsamen Dachorganisa-
tion séimtlicher MEN-1-Patientengrup-
pen der einzelnen Lénder. Dabei gilt
es Kontakt zu den MEN-1-Patienten
aufzubauen, die weder in den groB-
en Gruppen in den USA, in England,
in ltalien, in den Niederlanden oder
unserem Netzwerk vereint sind.

Eine gemeinsame Plattform bei Fo-
cebook und aktuellen Internetforen
wdre eine Iv\c’jg|ichkeit, diesen Kon-
takt zu infensivieren.

Auch dafir hat EURORDIS be-
reits eine weborientierte Basis ge-
schaffen: www.rareconnect.org
Patienten mit derzeit 30 verschie-
denen seltenen Krankheiten tau-
schen sich dort bereits aus. Die Ein-
richtung eines eigenen Forums fur
MEN 1 ist sehr wisnschenswert und
wird durch den geplanten direkten
Beitritt des Netzwerks zu EURORDIS
eine Aufgabe der kommenden Mo-
nate sein.

Der Fokus der Zusammenarbeit der
einzelnen nationalen Patientenverei-
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nigungen muss darauf gerichtet sein,
immer wieder und bei allen - neben
der Information Gber die Erkrankung
- fur die Beteiligung an einer Daten-
bank zu werben und darin die Chan-
ce fir eine verstérkte Erforschung zu
erkennen.

Da die Meldung iber eine MEN-
1-Erkrankung z. B. an das bereits
bestehende deutsche MEN-1-Re-
gister nicht von allen Arzten/Kliniken
- haufig leider immer noch aus
Unkenntnis heraus — erfolgt, wéire es
winschenswert, wenn die Patienten
sich selbst beim Register melden. Die
Mitarbeiter des Registers kénnen
dann die einzelnen Unterlagen und
Krankheitsverléufe von den betei-
ligten Arzten und Kliniken anfordern.
Die Datenschutzregelungen der
einzelnen Lander missen selbstver-
sténdlich Beriicksichtigung finden.

Je gréBer die Anzahl der sich be-
teiligenden Patienten ist, desto gesi-

cherter sind die Ergebnisse der Ana-
lysen. Die Anzahl der gemeldeten
Patienten in einzelnen nationalen
Registern einer Krankheit sind bei
seltenen Krankheiten aus der Sache
heraus sehr gering. Nur die Nutzung
aller global existierenden Daten fur
einzelne Forschungsprojekte wird in
der Zukunft zum Erfolg fihren.
Daher wére es wiinschenswert, wenn
langfristig durch die Grindung einer
supranationalen MEN-1-Dachorga-
nisation auch ein supranationales
MEN-1-Register betrieben wird. Die
Gespréche zur Zusammenarbeit
innerhalb einer Allianz der MEN-1-
Gruppen aus GroBbritannien, USA,
Frankreich und Italien sind erfolgs-
versprechend. Dabei wird die Eigen-
sténdigkeit der einzelnen nationalen
Vereinigung befont, die Zusammen-
arbeit soll der Férderung der wei-
teren Erforschung der MEN 1 und
des Menins dienen.

Petra Brigmann

e

Von links nach rechts:

GroBbritannien),
Jo Grey (Vorsitzende der AMEND)

GroBbritannien

Petra Brigmann

AnléBlich der Veranstaltung in Littich wurde Herr Prof. Thakker mit der Medaille der
italienischen Osteoporose Stiftung (FLIRM.O., Fondazione Raffaella Becagli, Florenz) geehrt.

Gill Unterhill (MEN-1-Verireterin der AMEND, Association for Multiple endocrine Neoplasia,

Prof. Rajesh Thakker, University of Oxford Centre for Diabetes, Endocrinology & Metabolism,

Maria Luisa Brandi, Department of Intemal Medicine, University of Florence, Florenz, ltalien
Martina Sammarco, Associazione ltaliana Neoplasie Endocrine Multiple di tipo 1 e 2,

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
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Erfahrungsbericht

MEN 1 - eine Familiengeschichte ... und ein
Pladoyer fur die Unterstitzung der Forschung

B Vater und Tante

Was es hei3t in einer MEN-1-Fa-
milie aufzuwachsen, habe ich als
Kind schnell zu spiren bekommen:
Der Name der Krankheit war zwar
noch nicht bekonnt, der Grund for
die Schmerzen meines Vaters auch
nicht. Ich kann mich nur daran er-
innern, dass meine Eltern sehr héu-
fig zu Arzten gefahren und immer
ratlos zurickgekehrt sind, mein
Vater sehr haufig im Krankenhaus
lag und zeitweise starke Schmer-
zen gehabt hat. In den sechziger
Jahren war die Diagnose hdaufig
,,B|indo|0rmentz[)no|ung", bis sich
heroussfe”te, dass er unter Nie-
rensteinen litt.

Ich wurde eingeschult und mein
Vater = Manfred — musste sich ei-
ner Operation an der Nebennie-
re unterziehen. Er hatte in kurzer
Zeit sehr zugenommen, bekam
ein Mondgesicht und alle wa-
ren sehr besorgt. Als Kind sagte
mir der Name Cushing-Syndrom
nichts. Das Drama um die Nieren-
schmerzen ging allerdings trotz-
dem weiter.

Irgendwann wurde der Zusam-
menhang zwischen den Symp-
fomen, unter denen mein Vater
litt, zu der Erkrankung meiner
Tante bzw. seiner Schwester Mar-
ga gezogen. Die lebte damals in
Hamburg und war im Klinikum in
Behandlung. Dort hatte man fest-
gestellt, dass nicht nur das Calcium
im Blut erhoht war, sondern auch
das Parathormon: Darauthin wur-
den die beiden an den Neben-
schilddrusen operiert. Es trat Ruhe
in das Familienleben ein.

Marga

Hypophyse,

Nebenschilddriisen,
Pankreas

Nebenschild-

. 4 driisen,
Nebelr;scl'll(llddrusen, Mebenniorl
arKress Pankreas

Elfriede

Petra

Nebenschilddriisen,
Lungen-NET

I Stammbaum der Familie

M Eigene Symptome

Jah endete dieser Abschnitt, als ich
auf der Durchreise in den Wochen-
endkurzurlaub bei Hamburg starke
Nierenschmerzen bekam und in
ein Klinikum eingeliefert wurde. Auf-
grund der Familienanamnese war
schnell klar, dass auch hier das Pa-
rathormon untersucht werden sollte.
Ich hatte kurze Zeit spéter zwischen
Abiturprifung und Semesterbeginn
meiner erste Nebenschilddrisen—
Operation eingeschoben.

In Hannover war mittlerweile das
Krankenhaus, in dem meinem
Vater 1966 eine Nebenniere
entfernt worden war, zur medizi-

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de

nischen Hochschule geworden. Dort
forschte man grundlegend und alle
Familienmitglieder von der Seite
meines Vaters wurden gebeten,
eine Blutprobe an die medizinische
Hochschule senden zu lassen. Der
Stammbaum der Familie wurde
aufgestellt und es stellte sich dabei
heraus, dass viele — auch bereits
verstorbene Mitglieder — unter Nie-
rensteinen litten bzw. gelitten ha-
ben. Die Ergebnisse, die die Familie
zusammengetragen hat, sowie die
angeforderten Blutproben haben
dazu beigetragen, dass hier - zeit-
gleich mit einem anderen europd-
ischen Konsorfium und den US-For-
schern = das MENIN-Gen identifi-

ziert wurde.
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Erfahrungsbericht

Anfang der neunziger Jahre folgen
bei meinem Vater und mir die je-
weils zweiten Operationen an den
Nebenschilddrisen in Hannover.
Auch meine GroBmutter Elfriede
unterzog sich einer Nebenschild-
drisen-Operation.

In den folgenden Jahren waren wir
mit chronischer Pankreatitis, also
Bauchspeicheldrisen-Entzindung
bei meinem Vater und einer Hypo-
physen-Operation bei meiner Tante
Marga konfrontiert. Meine GroB-
mutter Elfriede starb im Jahr 2000
an Pankreastumoren.
Screening-(Verlaufs-)Untersu-
chungen, CTs und MRTs als bild-
gebende Verfahren folgten dann
in regelmdaBigen Abstanden bei
meinem Vater und mir. Die Aus-
drucke ,Raumforderungen’, ,Rund-
herde” efc. schlichen sich in unser
Leben.

Als Zufallsbefund beim Screening
wurde bei mir ein neuroendokriner
Tumor in der Lunge (Karzinoid) fest-
gestellt und im Jahr 2002 entfernt.
Seit 2007 sind wieder zwei kleine
Rundherde im CT mehr oder weni-
ger groBenkonstant sichtbar.

Die Behandlung meines Vaters mit
Sandostatin war erfolgversprechend:
Die Raumforderungen im Pankreas
waren gréBenméBig konstant bzw.
sogar ricklaufig. Dann nahm er so-
gar zusatzlich noch Everolimus, ein
Medikament, das das Wachstum
der Tumorzellen hemmt. Doch alles
hat letztlich nicht ausgereicht:

Mein Vater ist im April 2012 mit
knapp 75 Jahren verstorben.

Meine Tante verstarb vor zwei Jah-
ren kurz nach der Pankreas-Opera-
tion mit der Entfernung eines Gas-
trinoms, eines das Hormon Gastrin
produzierenden Tumors, im Alter
von 69 Jahren.

Bei mir zeigt sich derzeit eine leichte
Erhshung des Parathormons, somit
wird derzeit die Entfernung oder
Verkleinerung des Nebenschilddri-
sentransplantates diskutiert.

M Perspektiven

Insgesamt empfinde ich meine Auf-
gabe darin, alles zu tun, um die Er-
forschung der MEN-1-Erkrankung
mit meinen Méglichkeiten zu unter-
stitzen und bitte auf diesem Wege
alle Betroffenen sich zu tberlegen,
ob sie nicht die eigenen Ergebnisse
der Screening-Untersuchungen dem
Deutschen MEN1-Register zur Ver-
fogung zu stellen. Meine Hoffnung
geht dahin, durch die fortgesetzte
Somm|ung von Krankheitsverléufen
und deren Systematisierung doch
fur die jungeren MEN-1-Betroffenen
eine verbesserte Lebenserwartung
zu erreichen sein wird — sei es
durch die Weiterentwicklung der
Medikamente oder/und durch das
bessere Versténdnis der Wirkungs-
weise des MENIN-Gens. Die welt-
weit forschenden MEN-1-Experten
sind dabei, die vielen Frogen rund
um das Menin-Gen Stick fur Stuck
zu lssen.

Aufgrund der vergleichsweise klei-
nen Anzahl an Betroffenen ist diese

Schwerpunkt

Aufgabe schwierig genug: Die Ein-
richtung einer Bio-Datenbank, die
systematische Sammlung aller Da-
ten — auch Uber Landesgrenzen
hinweg — und deren akribische
Auswertung sind hochgesteckte
Ziele, die es umzusetzen gilt.
Hinzukommt eine konsequente In-
formation von Medizinern, beson-
ders Nephrologen, Internisten, aber
auch Hausdrzten, um sie auf diese
seltene Erberkrankung aufmerk-
sam zu machen, damit das héufig
iahrzehntelange Herumirren bis zur
Diagnose der Vergangenheit ange-
hort.

Auch die Starkung des Fachs ,En-
dokrinologie”, das im heutigen Me-
dizinstudium ein Stiefkind ist, muss
immer wieder eingefordert werden,
damit die heutigen Studenten ad-
aquat auf ihr spéteres Berufsleben
vorbereitet sind.

Des Weiteren steht auf der Agenda
die Betreuung von Patienten mit Er-
krankungen aus dem Bereich der
Endokrinologie bei Reha-MaBnah-
men oder Anschlussheilbehand-
lungen. Die Kurkliniken weisen zwar
haufig aus, dass sie auf endokrino-
logische Erkrankungen spezialisiert
sind. Gemeint ist damit dann aber
zumeist nur die Behandlung von
Diabetes mellitus, Adipositos oder
Osteoporose. Auf Reha-Patienten
mit Erkrankungen der Hypophyse,
der Nebenniere oder der Neben-
schilddrusen sind die Einrichtungen
leider nicht eingestellt.

Petra Brigmann

JA-PED - Der groBe Kongress fir Kinder-Endokrinologie

GLANDUIinchen-Herausgeber Prof. Dr. Dérr veranstaltete die JA-PED
2012, den groBen Kongress fir Kinder-Endokrinologie und —Diabetolo-
gie. Ca. 560 Teilnehmer aus der medizinischen Fachwelt fanden sich da-
forvom 23. bis 25.11. in Erlangen ein. Wir werden im néchsten GLANDU-
linchen, das der GLANDULA Nr. 36 beiliegen wird, ausfhrlich dariber

berichten. Naturlich war auch das Netzwerk mit einem Stand dabei.

mmm Glandula 35/12
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Erfahrungsbericht

Wie erlebt man die Diagnose MEN 1 und wie
geht man mit der Erkrankung um?!

Wenn man in einer MEN-1-Fa-
milie lebt, in der es immer wieder
zu schweren Erkrankungen mit Kli-
nikaufenthalten kommt, fragt man
sich: warum?

Als von schweren Erkrankungen
geprégt habe ich meine Kinder-
und Jugendzeit empfunden. Und
vielleicht bin ich aus diesem Grund
Krankenschwester geworden, um
die Zusammenhdnge besser ver-
stehen zu kénnen und um zu hel-
fen.

Seit dem 8. Lebensjahr habe ich
meine Mutter immer krank in Erin-
nerung: Magenprobleme, Durch-
falle (Toilettensuche war immer
ein Thema, wenn man im Urlaub
mit den Eltern war). Und immer
wieder Krankenhausbesuche. Ein
entscheidendes Erlebnis: Bei der
Mutter wurden Nierensteine fest-
gestellt und gleichzeitig lautete die
Diagnose auf Magenkrebs. Als
Schwesternschilerin durfte ich die
erste Sitzwache bei meiner Mutter
tbernehmen. Den Magen entfernte
man ihr komplett.

Die positive Nachricht: Es war kein
Krebs, der Magen war allerdings
mit Adenomen befallen. Die Ma-
genentfernung wére jedoch nicht
notwendig gewesen. Dies war
1965.

Ein Jahr spater erzéhlte meine dl-
tere Schwester, sie hatte sténdig
Durchfélle und Magenprobleme.
Von drztlicher Seite meinte man,
dies wirde sie sich einbilden. Sie
waére zu abhdngig von der Mutter
und solle zum Psychiater gehen! Als
meine Mutter dann zwei Jahre sp&-
ter Spontanbriche an beiden Un-

terarmen bekam und man Tumore
an den Nebenschilddrisen feststell-
te, war man endlich bei der Dia-
gnose des Hyperparathyroidismus,
der Uberfunktion der Nebenschild-
drisen, angelangt. Meine Mutter
wurde wieder operiert.

Spater kam es dann wegen einer
Schrumpfniere zu einer Nierenent-
fernung. In der Zwischenzeit hat-
te meine Schwester auch einen
Spontanbruch, Nierensteine und
Magenbeschwerden. Als dann die
jungere Tochter meiner Schwester
mit 18 spontan Milchfluss, Nieren-
steine und Magenprobleme be-
kam, wurde man etwas hellhsriger.
Nachdem bei den Beiden das
Parathormon erhéht war und man
Adenome an den Nebenschilddri-
sen feststellte, wurde immer stéirker
vermutet, dass eine familigre Ge-
schichte dahinter stecken musse. Ein
positiver Umstand war dabei, dass
der Schwiegervater meines jinge-
ren Bruders Pathologe war und
dass er das der MEN-1-Erkrankung
entsprechende Wermer-Syndrom
erwdhnte. In der Zwischenzeit wur-
de auch bei mir ein leicht erhdhter
Porothormonspiege| festgesfe”t, an-
sonsten ging es mir gut.

1983 stellten die behandelnden
Arzte dann bei meiner Mutter das
erste Mal die Diagnose eines Ver-
dachts auf multiple endokrine Ade-
nomatose (Entwicklung mehrerer
Adenome).Ich wurde schlieBlich
einem damals sich schon gut aus-
kennenden Endokrinologen vorge-
stellt, der die Diagnose bestdtigte. Er
sagfe unter anderem zu mir: ,Keine
einfache Erkrankung, sehr selten
und Sie werden immer Hiobsbot-
schaften erleben”

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de

Meine Mutter verstarb mit 68 Jah-
ren, nachdem die letzten zwei Jahre
eigentlich kein Leben mehr waren.
Meiner Schwester ging es immer
schlechter, ebenso meiner Nichte.
Aus all diesen Griinden und da ich
es immer genau wissen will, lieB ich
meine Kinder einmal im Jahr unter-
suchen. Dann starb meine Schwester
mit 53 Jahren, ebenfalls nach end-
losen Krankenhausaufenthalten.

Meine Nichte und ich wurden ge-
meinsam an den Nebenschilddri-
sen operiert. Dann kam der Gentest,
endlich. Niederschmetternd war fir
mich, dass ich die Krankheit an
meinen Sohn vererbt habe. Meine
beiden Nichten und ein GroBneffe
haben es auch geerbt. Wieder eine
Hiobsbotschaft!

Ich wurde bereits am Pankreas
operiert und mir sind ebenso wie
meinem Sohn die Nebenschild-
drisen und der Thymus entfernt
worden. Der 19-jghrige GroBneffe
ist auch schon an den Nebenschild-
drisen, am Thymus und am Pan-
kreas operiert worden.

Meine Nichte wurde an den Ne-
benschilddrisen und am Thymus
operiert. Sie hatte auch Tumore am
Pankreas. Der Thymus erwies sich
bei der OP als entartet. Als sie dann
mit 41 Jahren starb, war fr mich Fol-
gendes klar: Nur durch viel Einsatz
und dem beharrlichen Vorantreiben
des medizinischen und wissenschaft-
lichen Fortschritts wird es gelingen,
diese Krankheit zu bandigen. Des-
wegen arbeite ich unermidlich mit
positiven Gedanken und groBer Un-
ferstitzung meines Mannes in der
Selbsthilfe und im Netzwerk mit.
H.S.
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Meine Krankengeschichte

Ich weiB nicht mehr, wann sich die
ersten Beschwerden bemerkbar
machten. Ich war gerade mal 32
Jahre alt. Jedenfalls hatte ich 1999
eine Nierenkolik und musste den
Bereitschaftsarzt rufen, der mich
dann zur Sonographie Gberwies.
Spéter wurde eine Bildgebung
mittels Computerfomographie ge-
macht. Der Befund ergab nichts
Erfreu|iches, denn man stellte fest,
dass irgendwas mit der Leber, der
Lunge, den Nieren und der Bau-
speicheldrise nicht stimmt.

Meine Hausérztin Gberwies mich
in eine Uniklinik.. Dort wurden
sémtliche Untersuchungen mit mir
gemacht und ich musste von einer
Rohre in die andere. Die Untersu-
chungen gingen finf Wochen lang,
bis man zu dem Verdacht gelangte,
dass hier eine Multiple endokrine
Neoplasie Typ 1 vorliegt. Man ver-
suchte, mir das so schonungsvoll wie
méglich beizubringen. Leider konn-
te ich damit so gar nichts anfangen
und ich begriff das alles noch nicht
so recht. Mein Calciumspiegel lag
zu der Zeit bei 29 und mein Parat-
hormon bei 135.

Im Dezember 1999 wurden mir als
erstes zwei Nebenschilddrisen-
adenome rechts oben und unten
entfernt. Uber Weihnachten bin
ich nach Hause entlassen worden,
da wartete die néchste schlimme
Nachricht. Mein Vater verstarb an
den Folgen von Darmkrebs, weil
sich neue Metastasen gebildet
hatten. Im Februar 2000 wurde
ich wieder ins Krankenhaus ein-
geliefert, wo mir der linke Lungen-
unferlappen wegen Verdachts auf
Lungenmetastase entfernt wurde.
Danach entlieB man mich erstmall
wieder und im Mérz 2000 wurde
eine milzerhaltende subtotale, also
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nicht vollsténdige Pankreaslinksent-
fernung bei mir durchgefihrt. Dabei
wurden multiple neuroendokrine

Makro- und Mikrotumore (elf Tu-
more) festgestellt.

Nach dieser OP ging es mir erst so
richtig schlecht. Die Drainage (Sys-
tem zur Ableitung von Wundabson-
derungen, Blut etc) konnte wegen
immer wiederkehrender Flussigkeit
nicht entfernt werden. AuBerdem
hatte sich eine anhaltende Fistel an
der Bauchspeicheldrise gebildet.
Jedes Mal wenn ich entlassen war,
landete ich nach ein paar Tagen
wieder in der Notaufnahme, weil
ich es vor Schmerzen nicht mehr
oushieh, zudem kam oftmals auch
Fieber. Ich war nicht in der Lage,
mich um meine Kinder zu kimmermn,
geschweige meinen Haushalt zu
erledigen. Selbst meine Reha-Kur
musste abgesagt werden.

Nun wurde mir eine endoskopische
Zystendrainage mit Einlage eines
Kunststoffstents, eine sich selbstta-
tig ausdehnende Prothese, gelegt.
Diese Prozedur wiederholte sich
noch zweimal, weil die Stents nach
einer Weile jedes Mal wahrschein-
lich tber den Darm verschwanden
und meine Bauchbeschwerden
wieder von vorn begannen. Im Ok-
tober 2000 konnte ich endlich mei-
ne Reha-Kur antreten und ich hatte
den Eindruck, mit mir geht es berg-
auf. Allerdings strengte mich jede
noch so kleine Arbeit an und ich er-
muidete sehr schnell. Zudem musste

ich mir nun Insulin spritzen, denn
seit der OP war ich Diabetiker.

Wegen eines erneuten Neben-
schilddrusenadenoms mit Teilent-
fernung der Thymusdrise wurde ich
im Januar 2011 nochmals operiert.
Eigentlich sollte ich spéter noch in

die neurologische Station wegen
des Hypophysentumors (Prolakti-
nom) verlegt werden, was ich aber
ablehnte. Ich suchte mir einen En-
dokrinologen zur Weiterbehand-
lung mit Tabletten und zweijshriger
Kontrolle mittels des bildgebenden
Verfahrens Magnetresonanztomo-
graphie. Im April 2001 wurde durch
eine Genuntersuchung MEN 1 bei
mir und bei einem meiner beiden
Kinder nachgewiesen.

Inzwischen erfolgten noch einige
andere Operationen: 1997 Ge-
barmutterhalskarzinom, 2005 Ent-
fernung der Gebarmutter, 2006
Entfernung der Eierstécke und Ent-
fernung von Lipomen (Fettigewebe-
neubi|o|ungen) 1988 und 2004.
Im Juni 2010 war ich erneut zur OP
wegen eines Nebenschilddrisen-
adenoms links unten.

Seit 2000 bin ich erwerbsunfshig
und in Besitz eines Schwerbescha-
digtenausweises. Meinen Haushalt
erledige ich wieder selbst, wenn es
mir auch immer noch schwerfailt.

Die Kinder sind aus dem Haus und
mein Mann unterstitzt mich, wo er
nur kann. Irgendwann recherchierte
ich im Internet und fand so Kontakt
zum Netzwerk.

Name und Anschrift sind der Redaktion bekannt.
Zuschriften leiten wir geme weiter. Bitte geben Sie
dabei Titel und Seitenbeginn des Beitrags an.
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Schwerpunkt

Erfahrungsbericht

Nicht an MEN 1 erkrankt und dennoch betroffen

Gerne entspreche ich der Bitte,
an dieser Stelle etwas dariber zu
schreiben, wie ich die MEN-1-Er-
krankung bei meinem Mann und
unserem — inzwischen léngst er-
wachsenen — Sohn erlebe.

Noch stehen alltagspraktische
Schwierigkeiten in unserer Familie
nicht im Vordergrund; dafir bin ich
dankbar. Sorgen und Néte nagen
dennoch an mir und bestimmen
mein Leben: Schmerz und Angste
mit den am ndchsten stehenden
Menschen nur begrenzt teilen zu
kénnen, banges Warten und Hof-
fen wéhrend eines Screenings, erst
recht wéhrend einer OP. Dies in
sterilen Krankenhausréumen allein
ZU bewdhigen, sich hilflos zu fohlen,
weil man nichts Entscheidendes tun
kann, zu trésten, obwohl man selbst
nach Trost sucht. Alle Betroffenen
kennen diese Situationen sicher

gut.

Eine Schilddrisen-OP bei unserem
damals 14-jghrigen Sohn wegen
einer unklaren Geschwulst, die uns
in helle Aufregung versetzte, bildete
den Auftakt. Als zwei Jahre spéter
bei meinem Mann Adenome der
Nebenschilddrise entfernt wurden,
nach Nierenkoliken und Hinweis
eines aufmerksamen Urologen,
und der behandelnde Arzt von
einer Reihe von Eingriffen bei der
dlteren Schwester meines Mannes

hérte, u. a. Entfernung eines Lun-
genkarzinoids, wurde ein Gentest
veranlasst. Das Ergebnis des Testes
war positiv = bei meinem Mann,
unserem Sohn, der Schwdagerin
wurde der Gendefekt festgestellt.
Nur allméhlich realisierten wir die
daraus folgenden Verdnderungen
for unser Leben.

Erst als zwei Jahre spéter bei einer
der nun regelméBig stattfindenden
Kontrolluntersuchungen in einer
nahen Uniklinik bei meinem Mann
an der Bauchspeicheldrise Tumo-
ren entdeckt und in einer — wie mir
schien — waghalsigen lebensbe-
drohlichen Operation entfernt wur-
den .. da war der Punkt erreicht,
als mir meine Angste den Boden
unter den FiBen wegzogen. Ich
versuchte, unseren Sohn zu trésten,
begleitete meinen Mann zu Reha-
maBnahmen, widmete mich infensiv
dem Thema Eréhrung. Familie und
Freunde hérten zu und halfen.

Doch das Getihl, wirklich verstan-
den zu werden, hatte ich zum ersten
Mal, als wir zu einem Treffen der do-
mals noch jungen MEN1-Selbsthil-
fegruppe fuhren. Dort traf ich Men-
schen, die zwar sehr unterschiedlich
mit dem Thema umgingen, deren
Gefihle und Erfahrungen sich aber
mit meinen deckten. Seit damals
sind die Treffen und Telefonate mit
Mitgliedern und ganz besonders

mit Frau Schmelzer und Frau Brig-
mann zu einer unschétzbaren Hilfe
for mich geworden. Hier kann ich
offen uber die Angste, besonders
im Hinblick auf meinen erwachse-
nen Sohn sprechen; auch bei ihm
wurden inzwischen Pankreastumo-
ren diagnostiziert.

Sowohl mein Mann als auch mein
Sohn gehen sehr selbstbewusst
und selbststéindig mit ihrer Erkran-
kung um. Dennoch bin ich sténdig
versucht zu raten und nachzufragen
und stecke so beide mit meiner Sor-
ge an. Distanz, auch réumliche, war
for unseren Sohn sehr hilfreich. Ich
weiB, dass ich nicht das Recht habe,
in Entscheidungen, z.B. hinsichtlich
einer OP, einzugreifen - und bin
dennoch von den Folgen betroffen.
Besonders deutlich wird dies in der
bangen Frage, ob unser Sohn eine
Familie grinden und Kinder haben
wird. Oder bei der Frage der Le-
benserwartung: Meine Schwéigerin
starb mit 63 Jahren.

Eines weiB ich: Es tut gut mit an-
deren Betroffenen Gber all das zu
sprechen — und jeden einzelnen
schénen Augenblick zum Leben
und Lachen zu nutzen.

Name und Anschrift sind der Redaktion bekannt.
Zuschriften leiten wir gerne weiter. Bitte geben Sie
dabei Titel und Seitenbeginn des Beitrags an.
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Neuer Notfallausweis

For Patientinnen und Patienten, die auf eine Cortisol-Ersatztherapie ange-
wiesen sind, steht nun ein neuer Notfallausweis zur Verfigung. Er wurde
in Zusammenarbeit mit der Deutschen Gesellschaft fir Endokrinologie
DGE nach dem aktuellen wissenschaftlichen Stand erstellt. Der Ausweis
kann kostenfrei bei der Netzwerk-Geschéftsstelle angefordert werden.
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Therapie

Primére und sekundére Nebennierenrinden-
Insuffizienz: Neues Hydrocortison-Préparat in

M Einleitung

Die Nebennierenrinden-Insuffizienz
(NNR-Insuffizienz) ist eine seltene Er-
krankung. Sie léisst sich je nach Ort der
auslésenden Stérung in eine primére
(= Morbus Addison; NNR-Unterfunk-
tion), also urspringliche und eine
von ACTH-Mangel gekennzeichnete
sekundére Form (= Hypophysenvor-
derlappen-Unterfunktion) unterteilen.
Bei der priméren Form ist die Funkti-
on der NNR selber geschadigt (meist
im Rahmen einer Autoimmunerkran-
kung), bei der sekundéren Form fehlt
der Impuls von der Hypophyse (meist
durch ein Hypophysenadenom bzw.
seine Operation), wodurch verhindert
wird, dass die NNR arbeitet.

1937 gelang dem Schweizer To-
deus Reichstein mit seinen Kollegen
und der Arbeitsgruppe des Ame-
rikaners Edward Kendall fast zeit-
gleich die Isolation von Corticoste-
ron, dem Vorléuferhormon von Kor-
tisol (= Hydrocortison). Im g|eichen
Jahr gluckte auch die Synthese von
Deoxycorticosteron, dem Vorlgufer-
hormon von Aldosteron. Schon
wenige Jahre spéter kamen diese
Hormone (um 1940) zum Einsatz
bei der Behandlung des Morbus
Addison. 1950 erhielten Reichstein
und Kendall den Nobelpreis fur
ihre Arbeiten Uber die Nebennie-
ren-Steroidhormone.

Seitdem ist es maglich, bei Patienten
mit NNR-Insuffizienz eine Hormon-
erso’rztheropie mit Glukokortikoiden,
den sogenannten Stresshormonen
[z. B. Hydrocortison (=Kortisol), Cor-
tisonacetat, Prednisolon], und bei
den Patienten mit primérer NNR-In-
suffizienz zusatzlich mit dem Aldo-
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Deutschland zugelassen

steron-Ersatz Fludrocortison durch-
zufihren. Vielen Patienten gelingt
hierdurch die Aufrechterhaltung
eines ganz normalen Alltags. Trotz
guter Einstellung der Subsfitutions-,
also Ersatztherapie berichten viele
Patienten aber Gber eine Verminde-
rung ihrer Lebensqualitét und eine
reduzierte Leistungsfahigkeit.

Therapieziele bei der Behandlung
der NNR-Insuffizienz sind das Uber-
leben, die normale Lebenserwar-
fung, eine normale Lebensqualitét
und das Verhindern von Komplikati-
onen. Letzteres beinhaltet vor allem
das Verhindern von Nebennieren-
krisen (Addison-Krisen) und die
Vermeidung von Osteoporose und
metabolischen Verdnderungen wie
Diabetes mellitus, Ubergewicht und
kardiovaskulére, das heiBt Herz und
GefsBe betreffende Erkrankungen.

M Bisherige Standardtherapie

Hydrocortison (Kortisol) wird bisher
als Standardglukokortikoid bei der
Substitutionstherapie angesehen.
Die durchschnittliche Tagesdosis
von Hydrocortison sollte der Kortisol-
produktion von Gesunden entspre-
chen und liegt bei 10-25 mg pro
Tag. Dabei wird bei der priméren
NNR-Insuffizienz éfters etwas mehr
Hydrocortison gegeben als bei
der sekundéren NINR-Insuffizienz
(15-25 mg gegeniber 10-20 mg).
Einige Autoren raten auch, eine an
das Kérpergewicht angepasste
Hydrocortison-Dosierung vorzuneh-
men. Die Hydrocortison-Dosis soll-
te grundsatzlich auf zwei bis drei
Tagesdosen verteilt werden: Dabei
sollte die erste Dosis ca. /2 bis /3

PD Dr. med. Marcus Quinkler
Charité Universitétsmedizin Berlin
Campus Mitte,

der Tagesdosis umfassen und un-
mittelbar nach dem Aufstehen mor-
gens eingenommen werden. Die
zweite Dosis sollte ca. 67 Stun-
den spdter, am Mittag oder frihen
Nachmittag, eingenommen wer-
den (Abb. 1). Dabei ist es wichtig,
die Dosierung bei jedem Patienten
individuell an seinen Tagesablauf
anzupassen. Besonderheiten wie
Schichtdienst sind also zu berick-
sichtigen. Bisher hat noch keine
Studie eindeutig gezeigt, ob eine
Aufteilung in zwei oder drei Hydro-
cortison-Tagesdosen besser ist. Eini-
ge Autoren vertreten aber auch die
Ansicht, dass die Hydrocortison-Do-
sis sogar auf vier Tagesdosen (alle
4~5 Stunden) aufgeteilt werden soll-
te (z.B. 75 mg/5 mg/2,5 mg/2,5
mg/0 mg), um Kortisol-Spitzen im
Blut nach der Einnahme und eine
mégliche Kortisol-Unterdosierung
kurz vor der néchsten Dosisein-
nahme zu minimieren (Abb. 2).

Leider kann man bisher eine rich-
tige Therapieeinstellung mit Hydro-
cortison jedoch nicht anhand von
Laborwerten messen. Die Aufga-
be des Endokrinologen ist es, im
Gesprach mit dem Patienten und

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
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Abb. 1: Vergleich des Kortisolspiegels im Tagesverlauf zwischen gesunden Personen und
Nebennieren-insuffizienten, mit bisherigem Hydrocortison behandelten Patienten
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I Abb. 2: Kortisol-Spitzen und Unterversorgungen

anhand der kérperlichen Untersu-
chung herauszufinden, ob bei dem
Patienten eine zu niedrige, ausrei-
chende oder zu hohe Glukokorti-
koiddosis vorliegt.

B Unzulénglichkeiten der
bisherigen Therapie

Untersuchungen auf dem Gebiet
der NNR-Insuffizienz in den letzten
Jahren zeigen, dass die bisherigen

Therapie-Konzepte, die nun fast
seit 70 Jahren bestehen, nicht die
erwinschte Wiederherstellung der
natirlichen Hormonausschittung
garantieren kénnen und daher ver-
mutlich zu der beobachteten ver-
minderten Lebensquoh’rc’jt, der recht
hohen Rate an Addisonkrisen (von
100 Patienten in 1 Jahr erleiden
7 eine Addisonkrise), der erhdh-
ten Rate an osteoporotischen und
metabolischen, also Stoffwechsel-
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bedingten Komplikationen inklusive
einer vermutlich erhshten Sterblich-
keitsrate fuhren.

Ziel ist es daher, die Tagesrhythmik,
die das Kortisol beim Nebennieren-
Gesunden zeigt, besser nachzuah-
men.

Praparate mit verzogerter Freiset-
zung, die abends eingenommen
werden und in den frihen Mor-
genstunden gegen 4 Uhr wirken,
mussen jedoch erst in klinischen
Studien geprift werden und sind
offiziell noch nicht erhéltlich.

Seit 1. Oktober 2012 ist nun in
Deutschland ein neues Hydrocorti-
sonprdparat mit einer veréinderten
Wirkstoff-Freisetzung fur erwachse-
ne Patienten mit NNR-Insuffizienz
zugelassen, das morgens nur ein-
mal genommen werden muss und

gleichmaBig tber den Tag wirkt
(Abb. 3).

B Neues Hydrocortison-
Préparat Plenadren®

Plenadren®, ein Produkt der ame-
rikanischen Pharmatirma Viro-
pharma Inc, wird einmal taglich
morgens 30 Minuten vor dem
Frohstick unzerkaut und ungeteilt
eingenommen. Erhéliliche Wirk-
stérken sind 20-mg- und 5-mg-Ta-
bletten. Die Tablette hat eine &u-
Bere Uberzugsschicht, die zur De-
ckung des Kérperbedarfs fir eine
hohe Kortisolkonzentration am
Morgen und Vormittag sorgt. Der
Kern mit retardierter, also verzo-
gerter Freisetzung garantiert eine
gleichmaBige Kortisolfreisetzung
wahrend des gesamten Tages,
gefolgt von einem kortisolfreien
Intervall nachts. Plenadren® ver-
hindert dabei die unter der Stan-
dordtheropie zu beobachtenden
unphysiologischen, das heiBt dem
normalen kérperlichen Verlauf
nicht entsprechenden Spitzen und
Taler am Mittag/Nachmittag/
Abend (Abb. 3).

Glandula 35/12 mmm
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In einer 12-wéchigen Studie mit
64 von NNR-Insuffizienz betrof-
fenen Patienten zogen 85 % von
ihnen die einmal tagliche Gabe
von Plenadren® gegeniber der
Standardtherapie (in dem Fall
eine 3-malige Gabe von Hy-
drocortison) vor. In dieser Studie
wurden auch positive Auswir-
kungen auf die Lebensqualitét
und auf Stoffwechselwerte be-
obachtet. Das Sicherheitsprofil
war mit demjenigen der dreimal
taglichen Anwendung der Stan-
dard-Hydrocortison-Tabletten
vergleichbar. Die am héaufigsten
aufgetretenen Nebenwirkungen
in den Studien mit Plenadren®
waren Mudigkeit, Gastroenteritis
(Schleimhautentzindung von Ma-
gen und Dinndarm), Infektion der
oberen Atemwege, Virusinfektion,
Sedierung (Beruhigung), Schwin-
del, trockenes Auge, Osophagitis
(Speiser(‘jhrenenTzUndung), Ubel-
keit, Oberbauchschmerzen, Zahn-
erosion (Verlust an Zahnsubstanz),
juckender Hautausschlag, Ge-
lenkschwellung, HDL-Abnahme
(Abnahme von ,gutem” Choleste-
rin) und Gewichtszunahme.

Die meisten Erfahrungen bezig-
lich Plenadren® stammen aus
Schweden, wo Plenadren® entwi-
ckelt wurde. So scheinen sich die
positiven Ergebnisse der ersten
3-monatigen Studie auch in einer
offenen Follow-up-Studie tber zwei
Jahre zu bestétigen. Unter einer
Follow-up-Studie versteht man die
Untersuchung der Probanden oder
Datenerhebung nach vorlaufiger
Beendigung der Studie. Untersu-
chungen zum Einnahme-Schema
von Plenadren® bei Krankheit
empfehlen auch eine Verdoppe-
lung bis Verdreifachung der Do-
sis, wie auch beim herkémmlichen
Hydrocortison. Jedoch sollte die
Dosiserhshung von Plenadren im
Krankheitsfall durch eine mehrma-
lige Einnahme am Tag geschehen
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(das heiBt alle 8 Stunden) und nicht
durch eine Dosiserhdhung zum bis-
herigen Einnahmezeitpunkt.

In einer jetzt gestarteten europd-
ischen, multizentrischen, also an
mehreren Zentren stattfindenden,
prospektiven, das heiBt voraus-
schauend angelegten Beobach-
tungsstudie (,EU-AIR") werden in
20 Zentren (5 Zentren jeweils in
Schweden, GroBbritannien, Hol-
land und Deutschland) erwachsene
Patienten mit NNR-Insuffizienz mit
allen derzeitigen Glukokortikoid-
Erso’rztheropien, inklusive Patienten
mit P|enoo|ren®-Theropie, registriert,
um mehr Informationen tber die
Sicherheit und Auswirkungen aller
heute verfugbaren Glukokortikoid-
Therapien zu bekommen.

Priv-Doz. Dr. med. Marcus Quinkler
Bereich Klinische Endokrinologie
Klinik fir Innere Medlizin mit
Schwerpunkt Endokrinologie,
Diabetes und Emdhrungsmedizin
Campus Mitte,

Charité Universitéitsmedizin Berlin
Charitéplatz 1

10117 Berlin

Tel: 030-450-514152,

Fax: 030-450-514958

E-Mail: marcus.quinkler@ charite.de
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Abb. 3: Kortisolspiegel-Vergleich zwischen gesunden Personen und mit Plenadren
behandelten Patienten
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potenzieller Interessenkonflikt:
Herr PD Dr. M. Quinkler hat uns
darauf hingewiesen, dass er eine
Beratertétigkeit fur Viropharma
ausubt.

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Praxis fur Endokrinologie — Dr. med. Claudia Weber

. ¢

I Das Praxisteam

Im Januar 2002 eréffnete Frau Dr.
Weber in ihrer Heimatstadt Halber-
stadt eine Praxis fur Endokrinolo-
gie/Diabetologie sowie Stoffwech-
selkrankheiten.

Vorangegangen war ein Studium
der Medizin an der Universitét in
Leipzig, eine Ausbildung zur Fach-
arztin fur Physiologie mit Promoti-
on und nachfolgender Ausbildung
zur Fachérztin for Innere Medizin
mit Spezialisierung im Schwer-
punkt Endokrinologie/Diabetolo-
gie bei Prof. Dr. med. Werner A.
Scherbaum an der Medizinischen
Klinik der Universitét Leipzig. Diese
Ausbildungsjahre an der Universi-
tatsklinik haben in eindrucksvoller
Weise ihr érztliches Denken und
Handeln gepragt.

Vor dem Schritt in die eigene Praxis
begab sich Frau Dr. Weber jedoch
noch auf ,Lehr- und Wanderjahre’,
um bei erfahrenen niedergelas-
senen Endokrinologen und Dia-
betologen die Besonderheiten der
Versorgung von Patienten im nie-
dergelassenen Bereich kennenzu-
lernen. Dieser Werdegang charak-
terisiert auch die endokrinologische
Praxis in Halberstadt: Verwurzelt in
den Grundlagen einer universitéiren

Medizin einerseits, konfrontiert mit
den Alltagsproblemen im tberre-
gionalen Einzugsbereich anderer-
seits.

Im Vordergrund steht die Betreu-
ung der Patienten mit z. T. selten
vorkommenden Krankheiten des
Hormonhaushaltes. Sichergestellt ist
gleichzeitig die enge Verbindung
mit hoch spezialisierten Zentren
und benachbarten Universitéitskli-
niken, wenn ergénzende Diagnos-
tik und/oder spezielle Therapien
erforderlich sind (z. B. Nuklearmedi-
zinische Praxis, Goslar; Neurochir-
urgie, Universitéit Leipzig; Chirurgie,
Universitat Halle; Augenklinik, Uni-
versitat Essen u. a.)

B Endokrinologisches Spektrum

In der Praxis von Frau Dr. Weber
erfolgt die Diagnostik und Therapie
sémtlicher endokrinologischer Er-
krankungen aus allen Teilgebieten
des Fachgebietes:

e Hypophysenerkrankungen,
z.B. Prolaktinom, Akromega-
lie, zentraler Morbus Cushing,
Wachstumshormon-Mangel als
Folge eines Adenoms oder von
Hypophysenoperationen

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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e Schilddrisenerkrankungen,
z.B. Knoten, Uber- oder Unter-
funktion, Hashimoto-Thyreoiditis,
Morbus Basedow (mit endokriner
Orbitopothie, einer Autoimmuner-
krankung der Augenmuskeln und
des Bindegewebes in der Augen-
hahle), Schilddrisen-Karzinome
(z. B. medullares Schilddrisen-
karzinom) u.a.
Nebenschilddrisenerkran-
kungen, z.B. Uberfunktion
(Hyperparathyreoididmus) oder
Unterfunktion (Hypoparathyreoi-
dismus nach Schilddrisen-OP)

® Nebennierenerkrankungen mit
vermehrterAusschUHung der Hor-
mone Cortisol, Aldosteron oder
von Katecholaminen, Ausfall der
Hormonabsonderung (z.B. Mor-
bus Addison) mit Substitution des
entsprechenden Hormons

o Abklérung hormoneller Ursachen
bei dringendem Kinderwunsch bei
Mann (z.B. Klinefelter-Syndrom)
und Frau (z.B. PCO-Syndrom oder
Schilddrisenerkrankung) sowie
Spermiogramme und Zusammen-
arbeit mit Kinderwunschzentren

e Menopausen-Sprechstunde:

Beratung von Frauen in den
Wechseljahren (z.B. Knochen-
dichte, Bluthochdruck, Fettstoff-
wechsel, Diabetesrisiko)

Glandula 35/12 mmm
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I Dr. med. Claudia Weber

e Andrologische Sprechstunde
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bei Erekfionsstérungen, Gyné-
komastie (ein- oder beidseitige
VergréBerung der mannlichen
Brustdrise) u.a.

e Diabetes mellitus, Typ | und
Typ II, Diagnostik und Therapie.
Behandlung mit oralen Antidia-
betika, Insulin, ambulante Pum-
peneinstellung. Schulungen im
Rahmen aller géngigen DDG-
zertifizierten Schulungen durch
quallifiziertes Personal der Praxis
(Diabetes-Assistentin und -Berate-
rin)

e Knochenerkrankungen mit er-
hshter Knochenbrichigkeit (Os-
teoporose). Ursachenabklérung
und Festlegung sperzifischer Be-
handlungsmaBnahmen (die Be-
treuung dieser Patienten erfolgt in
der Praxis in Zusammenarbeit mit
Prof. Dr. med. H. Minne, einem
national und international aner-
kannten Experten fir derartige
Knochenkrankheiten); Diagnostik
und Behandlung auch sehr sel-
tener Knochenkrankheiten wie
des Morbus Paget, den Schwan-
gerschafts-assoziierten Osteopo-
rosen oder Knochenzerstérung
bei basartigen Tumoren
Pubertas tarda und praecox
(verspatet und verfriht einset-
zende Pubertat) bei Kindern zur
Diagnostik und Therapie
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W Leistungsprofil der Praxis

e Eine Endokrinologie-Assis-

tentin DGE (speziell fur die
Durchfohrung aller géngigen
endokrinologischen Testverfah-
ren), eine Diabetes-Assistentin
sowie eine Diabetes-Beraterin
DDG (Schulung/Beratung der
Diabetiker) stehen zur Betreuung
der Patienten bereit.

eigenes Hormonlabor zur ro-
schen, zuverlgssigen Diagnostik
und Therapieplanung
technische Ausstattung for um-
fangreiche Diagnostik:

o hochauflésendes Ultraschall-
gerdit (Schilddrise, Nebenschild-
drise, Organe des Bauchraumes,
Hoden/Brustdrise beim Mann)
o DXA-Gerat zur Messung der
Knochendichte
Ejakulatuntersuchung (Spermio-
gramm)

Schulungsbereich mit umfang-
reicher Ausstattung fur spezielle
Techniken (z.B. Diabetiker-Schu-
lung, ambulante Insulin-Pumpen-
einstellung, FORSTEO-Pen u.a.)

Ilm Labor

Die Praxis liegt zentral in der Néhe
des Domplatzes. Die Anbindung an
Sffentliche Verkehrsmittel (2-5 Min.)
ist gegeben, ebenso die Verfigbar-
keit von Parkplétzen an der Praxis
und auf dem Domplatz. Ein Aufzug
for Menschen mit Behinderung ist
vorhanden.

Die Praxis arbeitet auf Uberwei-
sungsbasis von Haus- und Fach-
arzten. Kurzfristige Terminvergabe
in Notfallen ist bei telefonischer
Rucksprache méglich.

Kontakt:

Praxis fir Endokrinologie
Dr. C. Weber

Westendorf 37 a

38820 Halberstadt

Tel. 03941-441169

Fax 03941-571810

www.endokrinologie-weberde

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Fur eine klinische Studie der Schwerpunkte Endokri-
nologie und Kardiologie der Medizinischen Klinik |
am Universitatsklinikum Worzburg werden ab dem
Frohjahr 2013 Patienten mit einer Nebenniereninsuf-
fizienz gesucht.

Untersucht wird, inwieweit sich die regelméBige Ein-
nahme von Cortison auf das Herz-Kreislaufsystem
auswirkt.

Teilnehmen kénnen:

Erwachsene Patienten, die aufgrund einer priméren
Nebenniereninsuffizienz (z. B. Morbus Addison oder
beidseitige operative Entfernung der Nebenniere)
dauerhaft Cortison einnehmen.

Nicht teilnehmen kénnen:

e Patienten mit Bluthochdruck

e Schwangere Patientinnen

e Patienten mit Herzerkrankungen

Zeitaufwand:

1-2 Tage ambulant in der Universitétsklinik
Wirzburg

Termin nach Vereinbarung

Untersuchungen:

e Blutentnahme

e 24-Stunden-EKG/Blutdruckmessung
(Gerdate kénnen mit nach Hause genommen
werden)

e Urinprobe/kleine Haarprobe zur Bestimmung
des Cortisonspiegels

e Messung der GefsBdurchblutung von auBen
(nicht invosiv)

e Ultraschall vom Herzen und den HalsgefcBen

e ggf. Kernspintomographie des Herzens
(keine Strahlenbelastung!)

Bei Interesse freuen wir uns, wenn Sie sich melden
unter:

Medizinische Klinik und Poliklinik |
Schwerpunkt Endokrinologe und Diabetologie
Universitéitsklinikum Wirzburg

Fr. PD Dr. S. Hahner

Oberdurrbacher Str. 6

97080 Wiirzburg

E-Mail:
n.rugenstein@medizin.uni-wuerzburg.de
a.martinez@medizin.uni-wuerzburg.de
hahner_s@medizin.uni-wuerzburg.de

Tel: 0931-201-39200 oder 0931-201-39021

Liebe Netzwerk-Mitglieder und -Freunde,

wir wollen den j&hrlichen Mitgliedsbeitrag selbstverstéindlich weiterhin sehr

NETZWERK

gerne bei niedrigen Euro 20,~ halten. Wenn Sie mit anderen Patientenor-
ganisationen vergleichen, sind wir damit ausgesprochen ginstig. Doch unser
Bestreben ist es, dass auch sozial Schwachen die Mitgliedschaft problemlos

méglich ist.

Unsere umfangreiche gemeinnitzige Arbeit ist freilich nicht immer leicht zu
finanzieren. Deshalb sind wir fir jede Spende dankbar. Bitte verwenden Sie

dazu die rechts angegebene Bankverbindung.

Da wir ausschlieBlich gemeinnitzig arbeiten, ist lhre Spende in vollem Umfang

steverlich abzugsféhig.

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e. V.
Raiffeisen-Volksbank

Erlangen eG

BLZ: 763 600 33

Konto-Nr.: 1004 557




NETZWERK

Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e. V.

Die Mitgliedschaft im Netzwerk fiir

Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
bietet lhnen eine Vielzahl wertvoller Vorteile:

I

O Austausch mit anderen Betroffenen, Arzten und Experten
Durch unsere groBe Zahl an Regionalgruppen finden Sie bestimmt auch
Veranstaltungen in lhrer Nahe.

AuBerdem konnen Sie sich im Internet in unseren vielféltigen Foren
austauschen.

c Broschiiren und CD-Roms
Eine groBe Auswahl an Broschiiren und CD-Roms zu Krankheiten und
Behandlungsmaglichkeiten kann kostenlos bestellt werden.

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

0 Geschiitzter Mitgliederbereich im Internet
In unserem nur fiir Netzwerkmitglieder zuganglichen geschiitzten
Internetbereich erhalten Sie wertvolle Informationen.

Telefonische Betreuung durch unsere Geschaftsstelle
An vier Tagen in der Woche ist unsere Geschaftsstelle telefonisch
fir Sie da.

Sonderkonditionen fiir Seminare und andere Veranstaltungen
Mitglieder erhalten fiir Netzwerk-Veranstaltungen, z. B. den jahrlichen
Uberregionalen Hypophysen- und Nebennierentag, ermaBigte Konditionen.

Dank seiner Gemeinniitzigkeit und seines hohen Ansehens erhdlt das Netzwerk
fir Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V. verschiedene Fordermittel.
Aus diesem Grund kénnen wir Ihnen all die beschriebenen Vorteile zu einem
geringen Mitgliedsbeitrag von nur Euro 20,- im Jahr bieten.

P WV

Kontaktadresse:

NETZWERK Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.

WaldstraBe 53 ® 90763 Fiirth ® Tel.: 0911/97 92 009-0 ® Fax: 0911/97 92 009-79
Email: netzwerk@glandula-online.de ® Internet: www.glandula-online.de



Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.

Regionalgruppen

Regionalgruppe Aachen

Heinz ClaBen
Tel.: 02474/12 76
heinz-classen.schmidt@t-online.de

Regionalgruppe Augsburg

Rosa Milde
Tel.: 08237/9 03 61
RosaMilde@gmx.de

Walburga Taschner
(Kontaktdaten bitte liber die Geschéftsstelle erfragen)

Regionalgruppe Bad Hersfeld

Loredana Diegel
Tel.: 06621/91 68 02
Loredana-Ormann@web.de

Regionalgruppe Berlin

Elke Feuerherd
Tel.: 030/84 31 84 91
efeuerherd@freenet.de

Regionalgruppe Bielefeld/Minden

Hilde Wilken-Holthaus
Tel.: 05206/51 16
Fam.Wilken@gmx.de

Karl-Heinz Meese
Tel. 05251/9 11 08
karlheinz@meese-paderborn.de

Regionalgruppe Dortmund

Christa Briine
Tel.: 02191/29 35 79

Regionalgruppe Erlangen

Brigitte Martin
Tel.: 09542/74 63
brigitte-martin@gmx.de

Georg Kessner (Stellv.)
Tel.: 09561/6 23 00
georg.kessner@web.de

Regionalgruppe Frankfurt

Werner Mieskes
Tel.: 06136/95 85 50
netzwerk@wmieskes.de

Regionalgruppe GieBen

Peter Born
Tel.: 06004/12 73
GLANDULA.GI@web.de

Christiane Schmitt (Stellv.)
chrisschnepel@gmx.de

Regionalgruppe Hamburg

Nils Kaupke
Tel.: 05802/14 95
nils.kaupke @gmx.de

Regionalgruppe Raum Hannover

Dr. phil. Hermann Oldenburg
Tel.: 0177/1 54 14 33
hermannoldenburg@aol.com

Regionalgruppe
Kiel/Schleswig-Holstein
Edith Thomsen

Tel.: 04342/8 25 99

Regionalgruppe Kéin/Bonn
Margret Schubert

Tel.: 0228/48 31 42
margret.schubert@t-online.de

Regionalgruppe Liibeck
Christa Kntippel

Tel.: 04533/26 25
Hyperteria@t-online.de

Regionalgruppe Magdeburg
Veronika Meyer

Tel.: 03901/3 66 57
K-DU.V-Meyer-Salzwedel @t-online.de

Regionalgruppe Miinchen
Marianne Reckeweg

Tel.: 089/7 55 85 79
M.Reckeweg@hypophyse-muenchen.de

Regionalgruppe Neubrandenburg

Steffen Bischof
Tel.: 0174/9 43 04 95
netzwerk-rg-nb@email.de

Regionalgruppe Nordvorpommern

Klaus Brlisewitz
Tel.: 03831/20 75 51
maverick.mike@web.de

Regionalgruppe Osnabriick

Elfriede Gertzen
Tel.: 05406/95 56
www.glandula-osnabrueck.de

Werner Rosprich
Tel.: 05406/88 00 06
www.glandula-osnabrueck.de

Regionalgruppe Regensburg

Ansprechpartner ist lber die
Geschaftsstelle zu erfahren.

Regionalgruppe Sachsen

Region Bautzen
Rainer Buckan
Tel.: 035930/5 21 55

Region Dresden
Tobias Hoffmann
Tel.: 0351/20 57 375

Region Werdau

Monika Poliwoda

Tel.: 03761/7 20 75
m-poliwoda@werdau.net

Region GroBenhain
Gudrun Stein
Tel.: 03522/6 28 13

Region BerggieBhiibel
Karl-Heinz Gréschel
Tel.: 035023/6 22 89
Region Leipzig
Patrizia Holecz

Tel.: 034206/5 54 51
Holecz@t-online.de

Regionalgruppe Saarbriicken

Gerhard Hirschmann
Tel.: 06898/87 06 25
gerhard.hirschmann@web.de

Regionalgruppe Stuttgart

Claudia Brusdeylins

Tel.: 0711/65 62 08 45
kontakt@glandula-stuttgart.de
www.glandula-Stuttgart.de

Regionalgruppe Thiiringen

Barbara Bender
Tel.: 03681/30 05 66
b.bender@onlinehome.de

Regionalgruppe Ulm
Schéadel-Hirn-Trauma (HITS)
Michael Zinz

Tel.: 0731/26 81 04
michael@zinz.de

Regionalgruppe Ulm

Tilbert Spring
Tel.: 07303/16 82 98
tilli.spring@gmx.de

Regionalgruppe Weser/Ems
Gertrud Hellbusch

Tel.: 04481/8657
gertrud.hellbusch@gmx.de

Walter Neuhaus
Tel.: 0441/30 20 27
wrv_walter.neuhaus@web.de

Osterreich

Regionalgruppe Linz
Rudolf Hopf

Tel.: 0043/(0)7477 4 25 50
rudolf.hopf@utanet.at

Regionalgruppe Wien/Marienkron
Sr. Mirjam Dinkelbach

Tel.: 0043/2173-8 03 63
md@abtei-marienkron.at

Abteisekretariat:
k.michlits@abtei-marienkron.at
Alexander Burstein

Tel.: 0043/(0)664-8 26 02 18
alexander.burstein@hotmail.com

Verwandte Vereine und Gruppen, Diagnose-spezifische Ansprechpartner und auslandische
Gruppen siehe Riickseite



Ausldndische Gruppen

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.

Diagnose-spezifische Ansprechpartner

Schweiz:

»Wegweiser”
Schweizer Selbsthilfegruppe
ftir Krankheiten der Hypophyse

Arnold Forter
Postfach 529, CH-3004 Bern

www.shg-wegweiser.ch

Danemark:

Addison Foreningen |
Danmark

Jette Kristensen
Grenaavej 664 G
DK-8541 Skoedstrup

jette.addison@post.tele.dk
www.addison.dk

Niederlande:

Nederlandse Vereniging voor
Addinson en Cushing Patienten NVACP

Postbus 174
NL-3860 AD Nijkerk

international@nvacp.nl
www.nvacp.nl

Schweden:
Stédféreningen Hypophysis

c/o Pia Lindstrém, Kungsvéagen 53
S-28040 Skanes Fagerhult

info@hypophysis.se
www.hypophysis.se

Adressen von Verbédnden,

mit denen das Netzwerk
zusammenarbeitet

Deutsche Gesellschaft fiir
Endokrinologie
Geschéftsstelle
Hopfengartenweg 19

90518 Altdorf
www.endokrinologie.net

Akromegalie

Brigitta Schoenniger
Tel.: 0951/2 71 77

Akromegalie

Christiane Friderich
Tel.: 089/21 75 49 46
christiane.friderich@web.de

Cushing-Syndrom

Klaudia Gennermann
Tel.: 05031/15 08 71

Diabetes insipidus

Ralf Laskowski
Tel.: 05533/97 95 35
R_L_Laskowski@t-online.de

MEN 1 Selbsthilfegruppe

Helga Schmelzer
Tel.: 0911/6 32 74 00

Die Schmetterlinge e.V.
Selbsthilfeorganisation fiir
Patienten mit Schilddriisener-
krankungen

Kirsten Wosniack

Langeoogweg 7, 45149 Essen

www.schilddruese.de

Selbsthilfe bei
Hypophysenerkrankungen e.V.,
Herne

Bernd Solbach
HeiBenerstr. 172, 45359 Essen

Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen
Rhein-Main-Neckar e.V.

Adelheid Gnilka

Scharhofer StraBe 12, 68307 Mannheim

Kraniopharyngeom-Gruppe

Valentin Bachem
Georg-Ludwig-Menzer-StraBe 9,
69181 Leimen

www.kraniopharyngeom.com

AGS-Eltern- und
Patienteninitiative e.V.

Christiane Waldmann
Baumschulenstr. 1, 89359 Koetz

Selbsthilfegruppe

Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen

Siidbaden e.V., Freiburg

Sigrid Schmidt

Im Winkel 2, 79232 March

www.hyne.de

Prolaktinom

Veronika Meyer
Tel.: 03901/3 66 57
K-Du.V-Meyer-Salzwedel @t-online.de

Morbus Addison

Christa-Maria Odorfer
Tel.: 09176/75 36
Ch-M.Odorfer@web.de

Schédel-Hirn-Trauma (HITS)

Michael Zinz
Tel.: 0731/26 81 04
Michael@Zinz.de

Wachstumshormonmangel

Walter Diehl
Tel.: 06441/2 83 77
walter.jutta.diehl@t-online.de

Verwandte Vereine und Gruppen

Netzwerk
Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.

Geschéftsstelle:

WodrnitzstraBe 115a, 90449 Nurnberg
Tel.: 0911/2 52 89 99

Fax: 0911/2 55 22 54
info@netzwerk-net.de

Hypophysen- und
Nebennierenerkrankte
Mainz und Umgebung e.V.

Margot Pasedach
Christoph-Kréwerath-Str. 136
67071 Ludwigshafen

Selbsthilfegruppe

fiir Hypophysen-

und Nebennierenerkrankte
Tiibingen und Umgebung e.V.

Angelika Metke
WinterhaldenstraBe 38, 70374 Stuttgart

www.hypophyse-tue.de

Deutsches Conn-Register

Klinikum der Universitat Mlinchen
Medizinische Klinik Innenstadt
Studienambulanz Gartenhaus, Zimmer 1
Ziemssenstr. 1

80336 Mtinchen

Ansprechpartnerin: Frau Breu
Tel.: 089/5160 2949
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Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e. V.
WaldstraBe 53, 90763 Flrth

Das Netzwerk erreichen Sie

|_ _| e per Telefon: 0911/97 92 009-0
e per Fax: 0911/97 92 009-79
Netzwerk Hypophysen- und e per E-Mail: netzwerk@glandula-online.de
Nebennierenerkrankungen e.V. e Homepage: www.glandula-online.de

WaldstraBe 53 e Unsere Bankverbindung:

90763 Furth Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG
BLZ: 763 600 33; Konto-Nr. 1 004 557

Beitrittserklarung

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.

A Einzelperson (Mitgliedsbeitrag von 20,— € pro Jahr)

Name/Vorname:

Geburtsdatum:

StraBe, Hausnr.:

PLZ, Ort:
Telefon: Telefax:
E-Mail: Beitrittsdatum:

Der Mitgliedsbeitrag wird ausschlieBlich jéhrlich entrichtet. Ftir Neumitglieder im Inland gilt
verbindlich das Lastschrifteinzugsverfahren. Die Beitrdge werden im Mérz eingezogen.

Da bei ausléndischen Mitgliedern noch kein Bankeinzug mdglich ist, erhalten diese immer im Mérz
eine Rechnung aufgrund dieser der Mitgliedsbeitrag tiberwiesen werden kann.

Der Mitgliedsbeitrag kann von der folgenden Bankverbindung eingezogen werden:

Konto-Nr.: BLZ:

Geldinstitut:

Datum: Unterschrift:

Nur fiir interne Zwecke:
Wenn Sie einer Regionalgruppe zugeordnet werden méchten, geben Sie bitte an, welcher:

Regionalgruppe:

O Bitte MEN 1 zuordnen

Auf der Riickseite finden Sie die aktuellen Broschiiren des Netzwerks



CD-ROM ,1994-2012 — eine Sammlung unserer Zeitschriften und
Broschtren” (Spende wird dankend angenommen)

Adrenogenitales Syndrom (AGS)

Akromegalie — Informationsbroschtire ftir Patienten

Cushing-Syndrom

Diabetes insipidus

Die Multiple Endokrine Neoplasie Typ 1 (MEN 1)

Hydrocortison-Ersatztherapie bei unzureichender Cortisol-Eigenproduktion
wegen einer Hypophysen- und Nebennierenerkrankung

Hypophyseninsuffizienz

Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen bei Kindern und Jugendlichen

Hypophysentumoren: Von der Diagnose zur Therapie

Kraniopharyngeom

Morbus Addison

Prolaktinom/Hyperprolaktindmie

Psychische Probleme bei Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen

Stérungen der Pubertdtsentwicklung

Wachstumshormonmangel

Diagnoseausweis MEN 1

Notfallausweis flir Patienten mit einer Hormonersatztherapie bei Erkrankungen
der Hirnanhangsdrtise oder der Nebennieren



Liebe Leserinnen und Leser,

Erfahrungsberichte tber den Umgang mit lhrer Erkrankung sowie deren Auswirkungen und ihre Behandlung
sind uns stets herzlich willkommen. Gleiches gilt naturlich fur Leserzuschriften zum Inhalt der GLANDULA.
Auch wenn Sie glauben, nicht sonderlich gut schreiben zu kénnen, ist das kein Problem. Ein solcher Artikel
kann gerne in normaler Alllagssprache verfasst werden. Grammatikalische und orthographische Fehler
sind ebenfalls nicht von Belang. lhr Text wird professionell Gberarbeitet, Ihnen aber auch noch einmal zur
Endfreigabe vorgelegt, damit keine Verfélschungen entstehen.

Am einfachsten geht die Einsendung per E-Mail: schulze-kalthoff@glandula-online.de
Alternativ kénnen Texte auch per Post an das Netzwerk-Biro geschickt werden.

Redaktionsschluss fir die nachste Ausgabe: 30. April 2013
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Wichtiger Hinweis: Medizin und Wissenschaft unterliegen stéindigen Entwicklungen. Autoren, Herausgeber und Redaktion verwenden
gréBtmégliche Sorgfalt, dass vor allem die Angaben zu Behandlung und medikamentéser Therapie dem aktuellen Wissensstand entsprechen.
Eine Gewaihr fur die Richtigkeit der Angaben ist jedoch ausdricklich ausgeschlossen. Jeder Benutzer muss im Zuge seiner Sorgfaltspflicht
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