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Liebe Leserin, lieber Leser,

auf vielfachen Wunsch hin haben wir fur die aktuelle Ausgabe das
Thema Schilddrise und Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen als
Schwerpunkt gewshlt. Die Schilddruse, die beim Menschen die Form eines
Schmetterlings hat, ist ein kleines Organ mit groBer Bedeutung. Die Schild-
druse produzierf und sezerniert Schilddrisenhormone, welche zahlreiche
Funktionen unseres Kérpers steuern. Auch bei Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen kénnen die Schilddrise und ihre Funktion betroffen
sein. Einleitend werden Grundlagen der Schilddrisenregulation sowie
die wichtigsten Ursachen und Symptome einer Schilddriseniber- und
-unterfunktion besprochen. In weiteren Beitrégen geht es um Schilddrise
und Akromegalie, TSH-produzierende Hypophysenadenome und um die
Wechselwirkung zwischen Schilddrise und Nebenniere bei Autoimmun-

thyreoiditis und Nebennierenrindeninsuffizienz.

Neben einem weiteren Fachbeitrag zu den medikamentésen Behand-
lungsmaglichkeiten beim Prolaktinom, welches der héufigste endokrin
aktive Hypophysentumor ist, finden Sie auch einen Erfahrungsbericht, in
dem sehr anschaulich dargestellt wird, wie die Diagnose Morbus Addison
das Leben veréindern kann. Natirlich sind auch zahlreiche Berichte ber
die vielfaltigen Aktivitéten des Netzwerks fester Bestandteil dieser Aus-

gabe.

Freuen dirfen Sie sich bereits auf den 18. Uberregionalen Hypophysen-
und Nebennierentag, der vom 17. bis 19. Oktober zum zweiten Mal in
Bonn staftfinden wird. Das ausfuhrliche Programm mit einer Vielzahl von
Vortragen, Workshops und Austauschméglichkeiten finden Sie auf den
Seiten 12-14.

Ich winsche lhnen eine spannende und bereichernde Lektire und hoffe,

viele von lhnen beim Uberregionalen Hypophysen- und Nebennierentag

im Herbst auch persénlich kennenlernen zu dirfen.

lhr

Prof. Dr. med. Christof Schofl
(Herousgeber der GLANDULA)

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

Rogonlguppe __[Detom Ui/ On

Aachen 13. August (Ferien)2014  jeweils 19.00 Uhr
12. November 2014 Ort: Klinikum Aachen, Bibliothek der med. Kliniken |, Il u. lll, 4. Etage,
Raum 20, Aufzug A 4

Bad Hersfeld Die genauen Termine jeweils 15.00 Uhr
werden noch bekannt  Ort: Konferenzraum des Klinikums Bad Hersfeld
gegeben. Seilerweg 29, 36251 Bad Hersfeld
Berlin Gesprichstreffen: jeweils 10~12 Uhr
jieden 4. Samstag in den Veranstaltungsort: SEKIS (Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle),
geraden Monaten Bismarckstr. 101, 10625 Berlin (U-Bahn Dt. Oper)

Informationsabende:

Mittwoch, 11.06. oder 18.06.2014, 18:00-20:00 Uhr
geplant: Medikamente und ihre Nebenwirkungen

Mittwoch, 08.10. oder 15.10.2014, 18:00-20:00 Uhr
Thema wird noch bekannt gegeben

Veranstaltungsort: St. Hedwigs-Krankenhaus, GroBe Hamburger StraBe 5-11,
10115 Berlin-Mitte, Raum ,St. Paulus” oder ,St. Michael”

Bielefeld/Minden 12. Juni 2014 jeweils 19.00 Uhr
04. September 2014 Ort: Klinikum Mitte, Seminarraum 2, Teutoburger Str. 50, 33604 Bielefeld
13. November 2014
Zusdtzlich findet am 30.08.2014, ab 16.00 Uhr, unser Sommerfest in Marsberg
mit einer Betriebsbesichtigung einer Gldser-produzierenden Firma statt. Néheres
bei den Ansprechparinern der Gruppe.

Vorankiindigung: Am 28. Februar 2015 soll im Klinikum Minden der
2. Regionale Hypophysen-und Nebennierentag statifinden.

Dortmund 24, Juni 2014 Treffen um 18.30 Uhr
30. September 2014 Or: Hansakontor, 2. 0G/Seminarraum,
09. Dezember 2014  Eingang Silberstr. 22/Ecke Hansastr., 44137 Dortmund
An den Terminen ist immer ein Arzt mit anwesend.
Zu den Veranstaltungen wird die Regionalgruppe schriftlich eingeladen.
Andere Patienten sind als Géste willkommen.

Erlangen 24. Juni 2014 jeweils 17.30 Uhr
Ort: INZ, Ulmenweg 18, Raum 2.120, Erlangen
07. Juli 2014 Fahrt nach Wiirzburg (bei Fragen zu dieser Fahrt Auskunft unter

Tel: 09542/7463)
Weitere Informationen erhalten Sie bei der Geschdftsstelle des Netzwerks.

Frankfurt 30. August 2014 jeweils 14.30 Uhr
08. November 2014  Ort: Endokrinologische Gemeinschaftspraxis Frankfurt am Main:
Prof. Happ/Dr. Santen/Dr. Engelbach,
Internisten-Endokrinologen, Osteologen DVO Nuklearmedizin
Tel: 069/25 78 68-0, Fax: 069/23 52 16
Disseldorferstr. 1-7 (Hbf. Nordausgang), 60329 Frankfurt am Main

GieBlen 21. August 2014 jeweils 19.00 Uhr
06. November 2014  Ort: St. Josefs Krankenhaus, Wilhelmstr. 7, GieBen
Um Anmeldung bei Herrn Born, dem Regionalgruppenleiter (Tel.: 06004/12 73,
E-Mail: Glandula.Gi@web.de), oder bei Frau Schmitt, der Stellvertreterin
(Tel.: 06421-71 46 oder E-Mail: chrisschnepel@gmx.de), wird gebeten.

Hamburg Die genauen Termine Ort: ENDOC Zentrum fiir Endokrine Tumoren, Altonaer Str. 59, 20537 Hamburg

werden noch bekannt
gegeben.

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de Glandula 38/ 14 mmm



Termine Regionalgruppen

Regionalgruppe m Uhrzeit/Ort

Hannover

Kiel

Kéin/Bonn

Libeck

Magdeburg

Miinchen

Neubrandenburg

Nordvorpommern

Osnabriick
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16. September 2014

02. Dezember 2014

18. Juli 2014
06. Oktober 2014

16. Juli 2014
17. September 2014
26. November 2014

28. Juni 2014
27. September 2014
08. November 2014

jeweils am zweiten
Donnerstag der Monate
Mrz, Juni, September
und Dezember

24. Juli 2014

25. September 2014
27. November 2014

17. Juni 2014
09. September 2014
02. Dezember 2014

Die genauen Termine
werden noch bekannt
gegeben.

16. Juni 2014
15. September 2014
24. November 2014

Offene Gespréchsrunde
Themen orientieren sich an den Wiinschen der Anwesenden. Mit dabei ist Dr.
med. Frank Callies, HRP Hannover.

,Fragen und Antworten zu Hydrokortison und Desmopressin (Minirin®)”
Referentin: Dr. med. Ariane Melzer, HRP Hannover

Beginn jeweils 19.00 Uhr

Ort: HRP - Hormon- und Rheumapraxis Hannover, Theaterstr. 15,
30159 Hannover, Tel.: 0800/5 89 21 62

17.00 Uhr Sommerfest
18.30 Uhr Gruppentreffen

Fir weitere Informationen bitte anrufen: Edith Thomsen, Tel.: 04342/82 599

18.30 Uhr, in Bonn in der MediClin Janker Klinik

18.30 Uhr, in KéIn bei der AOK

18.30 Uhr, in Bonn in der MediClin Janker Klinik

Orte:

Koln: Clarimedis-Haus der AOK, DomstraBe 49-53

Bonn: MediClin Robert Janker Klinik, VillenstraBe 4-8, Caféteria
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.

Prof. Brabant, Thema wird noch bekannt gegeben
N.N.

N.N.

jeweils von 11.00 Uhr bis 14.00 Uhr

Ort: Vorweker Diakonie Alten-Tagesstétte WP HL,
Mankafer Weg 60, 23562 Liibeck

Information zu unseren Treffen und Themen erhalten Sie bei Frau Knippel,
Tel.: 04533/26 25.

jeweils 16.00 Uhr
Ort: Uniklinik Magdeburg, Cafeteria ,Mobitz”,
Leipziger Str. 44, 39120 Magdeburg

jeweils 18.00 Uhr

Frau Dr. lvan Karnath, Fachdrztin fir Innere Medizin, Endokrinologie,
Diabetologie, referiert zum Thema “Schilddriisenhormonsubstitution:
Fallstricke und Tipps fiir eine individualisierte Behandlung”.

Vortrag und Diskussion
Vortrag und Diskussion

Ort: Krankenhaus Minchen Schwabing, 2. Ftage (in der Arzte-Bibliothek),
Kélner Platz 1, 80804 Miinchen

jeweils 16.00 Uhr
Der Ort ist bei Interesse zu erfragen (E-Mail: netzwerk-rg-nb@email.de).

Ort: Universitdtsklinik Greifswald
(Alte Klinik, LofflerstraBe 23, Eingang B, 2. Ftage)

jeweils 19.00 Uhr
Ort: Marienhospital Osnabriick, Nils-Stensen-Raum,
Bischoffstr. 1, 49074 Osnabriick

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Termine Regionalgruppen

Regionalgruppe m Uhrzeit/Onrt

Regensburg/
Landshut

Saarbriicken

Sachsen

Stuttgart

Thiringen

Ulm/HITS

Weser/Ems

Osterreich

17. Juli 2014
15. September 2014
13. November 2014

Die genauen Termine
werden noch bekannt
gegeben.

13. September 2014

Anf. November 2014

Die Treffen in Leipzig
fir 2014 werden noch
bekannt gegeben.

28. Juni 2014
13. September 2014
15. November 2014

08. Juli 2014
09. September 2014
11. November 2014

Die genauen Termine
werden noch bekannt
gegeben.

Regensburg im KISS, Landshuter StraBe 19
Landshut voraussichtlich Gruppenraum im Klinikum Landshut, Robert-Koch-Sir.1
Regensburg im KISS, Landshuter StraBe 19

Ort: KISS, Futtersir. 27, 66111 Saarbriicken

Gruppentreffen in Dresden (Vorirag Dr. Wildbrett zum Thema: ,Wenn die
Schilddriise keinen Arbeitsbefehl mehr bekommt — der Unterschied zu anderen
Schilddriisen-Erkrankungen”, dazu erhalten wir Antwort auf unsere Fragen)

jeweils 11.00 Uhr
Ort: Begegnungsstitte der Volkssolidaritdt, Alfred-Althus-StraBe 2, 01067 Dresden

6. Regionaler Hypophysen- und Nebennierentag Dresden an der UNI -
Hoérsaal, Haus 19

Fir diese Gruppe wird eine neue Leitung gesucht.
Zurzeit finden keine Veranstaltungen statt.

in Suhl, Soziales Zentrum, Auenstr. 32
in Erfurt, Helios-Klinikum, Nordhduser Str.
in Suhl, Soziales Zentrum, Auenstr. 32

jeweils 14.00 Uhr

jeweils von 18.30 bis 20.00 Uhr
Bahnhofplatz 7 in Ulm (Schulungsraum der Gemeinschaftspraxis
Dr. Etzrodt und Dr. Alexopoulos, 3. 0G)

Themen/Programm werden auf der Homepage der Regionalgruppe Weser-Ems
(http://rgweonline.rg.funpic.de/) bekannt gegeben.
Ort: Gemeindezentrum Arche, Steenkenweg 7, 26135 Oldenburg

Lienz

Linz

Wien-Marienkron

Die genauen Termine
werden noch bekannt
gegeben.

06. Juni 2014
06. Oktober 2014

25. Oktober 2014
01. Dezember 2014

Ort: Selbsthilfetreff, Linker Iselweg 5a, 9900 Lienz

jeweils 19.00 Uhr
Ort: Gasthaus ,Zum schiefen Apfelbaum”, HanuschstraBe 26, 4020 Linz
(gegeniber Zufahrt Wagner-Jauregg-KH)

6. Osterreichischer Hypophysen- und Nebennierentag

18.00 Uhr,
Ort: Café Priickel, Stubenring 24, 1010 Wien

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

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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1. Osterreichische Selbsthilfewoche
von/mit Patienten mit Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen

leatise

RETZWERK

Helrwerk Hypophysen- und
Kobanmisrensrkrankumpen .V

Bundesweils
Selbsthilfeorganisation
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V. 1. n. r: Michael Zinz (Leiter der RG Ulm, Ansprechpartner Schédel-Him-Trauma

der RG Wien/Marienkron), Gabriele Midach (Leiterin der RG Regensburg/Landshut), Rudolf Hopf (Leiter der RG Linz)

Von der Idee zur Wirklichkeit

Wie in der GLANDULA Nr. 37,
S. 11, angekindigt, trafen wir uns
im Méarz im Kurhaus der Marien-
schwestern/Bad Kreuzen zur 1. Oster-
reichischen Selbsthilfewoche von
und mit Patienten mit Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen.
Die Wurzeln dieser Woche liegen
in einer einfachen kleinen Verabre-
dung.

Idee
Wir, das sind Dr. Helmut Schmid

(RG Ulm) und ich, wissen seit Jah-
ren unsere Diagnose und Dauer-

mmm Glandula 38/14

medikation, gehen regelméBig zur
Kontrolle und profitieren von den
Angeboten und Méglichkeiten des
Netzwerkes. Dartber hinaus, oder
besser: auf dieser Basis, ist das
Bedurfnis gewachsen, uns selber
ganz speziell mit unseren jewei-
ligen individuellen Diagnosen und
persdnlichen Erfahrungen ausei-
nanderzusetzen; im Vergleich mit-
einander die jeweils individuellen
Symptome klarer erfassen, benen-
nen und deuten zu lernen; dadurch
auch Alarmsignale rechtzeitig zu
erkennen, um einen méglichst rei-
bungslosen Alltag zu erlangen,
damit es erst gar nicht, oder doch
so selten wie méglich, zum Not-

== —
Krelog Traditionshals Bad Kretizen :
Zentrum fiir Traditionelle Eurupﬁ_iﬁcha'h'lnm e

s =

), Dr. Helmut Schmid (RG Ulm), Claudia Loretto (RG Linz), Anna
Haller (RG Linz), Dr. Harald Klug (RG Wien/Marienkron), Waltraude Leitzinger (RG Wien/Marienkron), Srt. Mifjiam Dinkelbach O. Cist. (Leiterin

Foto: Rudolf Hopf

fall kommt; angemessene Verhal-
tensweisen fur unseren Alltag zu
entwickeln, um mit der Krankheit
immer besser umgehen und auch
sinnvoll und erfullt leben zu lemen.
Diese Aufgabe kénnen wir weder
an Mediziner noch an Angehérige
oder Freunde delegieren.

So haben wir vor einiger Zeit
begonnen, in regelméBigen Ab-
stéinden zu telefonieren, um unser
aktuelles Befinden unter die Lupe
zu nehmen. Tatséchlich konn-
ten wir durch die kontinuierliche,
detaillierte Beobachtung unserer
Alltagssituationen und -reaktionen
unsere Méglichkeiten und Grenzen

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



immer besser ausloten. Mit Geduld,
Humor, Experimentierfreude, Pio-
niergeist und Jagdfieber haben
wir manche Lésung fir unsere
Beschwerden gefunden, sei es
durch eine flexiblere Dosisanpas-
sung, Anderung der Tagesstruktur,
effizienteres Kraftemanagement ...
oder einfach durch Akzeptieren der
obersten Regel, dass es fur unser-
einer keine oberste Regel gibt. Die-
ser Prozess der Bewusstwerdung
besteht aus téglichem Neubeginn,
mitunter Stogno’rion und Ruckschritt,
letztlich aber tberzeugendem Wei-
terkommen.

Im Laufe der Zeit hatten sich auch
konkrete Fragen angesammelt, die
leichter um einen gemeinsamen
Tisch herum als telefonisch zu eror-
tern sind. So beschlossen wir, uns
auf halber Strecke zu verabreden.
Rudolf Hopf und Claudia Loretto
(RG Linz) waren gleich mit von der
Partie und beim Hypophysentag in
Linz fanden wir auch schnell einen
gemeinsamen Termin.

Planung

Rahmen:

Wir wollten uns ungestért unserer
Aufgabe widmen kénnen. Es
sollte Zeit genug sein, Fragen und
Ergebnisse zu Uberschlafen und
weiterzudenken. Um uns nicht zu
Uberfordern, sollten Tages- und
Sitzungsthemen festgelegt und
die Teilnahme freiwillig sein. Auch
andere Interessierte sollten teilneh-
men kénnen, je nach Wunsch an
der ganzen Woche oder an einzel-
nen Einheiten.

Inhalf

Indem wir unsere wiste Fragen-
sammlung nach Themen ord-
neten, ergab sich wie von selbst
die Struktur einer Woche mit fester
Tagesordnung und zielorientierten
Workshops: Vormittags téglich eine
Erzahl- und Zuhérrunde unter dem
Leitthema: ,Meine Kronkheitsge-

schichte = Wo komme ich her? Wo
bin ich? Wo will ich hin?”; nach-
mittags themenbezogene Arbeits-
gruppen (Umgang mit Cortison,
Notfo”monogement Lebensquoh—
tat, |dentitat, Fragen der Angehé—
rigen) unter dem Leitthema: ,Was
muss, kann, darf ich selber tun?”.
Bei der Erstellung eines Hand-
zettels als Leitfaden war uns die
Vorlage aus dem von mir sehr
geschétzten Buch von Doris Gru-
ber ,Diagnose Morbus Cushing”
eine wertvolle Hilfe.

Organisation

Unser besonderer Dank gilt den
Gastgebern vom Kurhaus Bad
Kreuzen fur ihr Entgegenkommen
und die Flexibilitat, durch die sie
uns ermdglicht haben, das Treffen
in dieser Offenheit anzubieten.
Unser besonderer Dank gilt dem
Netzwerk fur den Zuspruch und
die Verdffentlichung nicht nur des
Termins in der GLANDULA, son-
dern auch des Programms auf der
Homepage.

Unser besonderer Dank gilt denen,
die den Mut hatten, sich auf den
Weg ins Ungewisse zu begeben
und diese Tage mit uns zu begin-
nen und zu verbringen.

Durchfihrung

Insgesamt waren wir 14 Teilnehmer,
vier vom Vorbereitungsteam, dazu
sechs Teilnehmer an der ganzen
Woche und vier, die zu einzelnen
Einheiten kamen:

Wir entpuppten uns als 14 verschie-
dene Varianten der vielen verschie-
denen Méglichkeiten der Erkran-
kung; dazu die Unterschiede in
Ursache, Alter, beruflichem und pri-
vatem Umfeld und all die Verschie-
denheiten, die unser Leben bestim-
men. Eines wurde von Anfang an
klar: Die Hoffnung auf einfache
Antworten, die fur uns alle g|eich
gelten, konnten wir vergessen. Wun-

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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derheilung ade! Aber genau aus
diesem Grund waren wir ja auch
zusommengekommen: Der Weg
zum Ziel kann nur ein individueller
sein, und auf den muss man sich
machen.

diente der Erfassung
von Symptomen der Uber- und
Unterdosierung, ein lohnendes
Thema und ein vermutlich nie
endendes Ubungs- und Lernfeld.
Ein Gberraschendes Ergebnis (Vor-
sicht: in unserer konkreten Gruppel)
war, dass wir frotz unserer so ver-
schiedenen Diagnosen die Situa-
tionen, in denen Krisen auftreten,
einander sehr éhnlich sind.
Was kénnen wir aber tun, damit
es erst gar nicht soweit kommt? Im
Austausch sind wir unseren individu-
ellen Alarmsignalen und Langzeit-
folgen néher gekommen. Der Weg
dorthin fuhrte Uber das bewusste
Wahrnehmen, Formulieren und
einander Erklgren. Je genauer wir
uns beobachten und kennenlernen,
umso besser und rechtzeitiger kén-
nen wir reagieren.

war dem Notfall-
management gewidmet. Auf einer
groBen Liste haben wir zusammen-
geschrieben, Was Wir persén|ich im
Falle eines Falles brauchen, welche
Vorsorgen sich bewdhrt haben,
was wir immer bei uns tragen oder
daheim griffbereit haben sollten.
Diese Liste ist ungemein beruhi-
gend, besonders, wenn sie schlieB-
lich umgesetzt und man dann tat-
séchlich so prapariert ist.

, Lebensqualitét’, kon-
frontierte uns mit der alten Weisheit,
dass wir das Leben nicht berechen-
bar machen kénnen. Aber wir kén-
nen Uben: Dinge zu lassen, die uns
schaden; Dinge in unseren Alltag
einzubauen, die uns gut tun; auf das
zu héren, was wir eigentlich langst
wissen. Und auch diese konkreten
Dinge kamen alle auf eine Liste.

Glandula 38/14 mmm
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. dentitat”, war ganz
dem infensiven personlichen Aus-
tausch gewidmet. Die vorgese-
henen praktischen Aspekte hatten
sich ertbrigt, weil es hinsichtlich
Behinderungs-, Rentenantrag und
&hnlichem keinen Informationsbe-

darf gab.

, ,Fragen der Ange-
hérigen”. Da keine Angehérigen
anwesend waren, erérterten wir,
was wir tun kénnen, um Nicht-
betroffenen das Leben mit uns zu
erleichtern. Aber auch schmerzhafte
Erfahrungen der Einsamkeit kamen
zur Sprache.

Was uns dabei gerade aufgrund
der Vielfalt unserer Diagnosen
bewusst wurde: Obwohl wir alle
Hypophysenpoﬁenten sind, haben
auch wir im Vergleich miteinander
vollkommen unterschiedliche Erleb-
niswelten, die eigene unverwechsel-
bare Biographie und Identitét. Auch
unfereinander ist die Verstéindigung
nicht selbstverstéindlich. Zuhéren,
um Worte ringen, immer wieder

6)*W clche M
verlassen?

) sworiiber freve ich
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neu ansetzen im Nachfragen und
Erkléren, manches auch einfach
nebeneinander stehen lassen war
Voraussetzung unseres Miteinan-
ders. Diese Erfahrung legte nahe,
auch die Beziehung zu unseren
,,gesunolen" Angehc’jrigen, Freunden
und Mitmenschen entspannter zu
betrachten. Wir alle leben in einer
keinem anderen vermittelbaren
Welt. Jeder Mensch ist und bleibt
ein Geheimnis. Nicht zuletzt auch
sich selbst.

Resimee

Die Beschreibung der Woche ist
nur bruchstickhaft und die Ergeb-
nisse kann man nicht verallgemei-
nern. Am letzten Tag hat es jemand
auf den Punkt gebracht: ,Ich hatte
mir die Woche anders vorgestell:
Namlich, dass ich Fragen stelle und
darauf eine Antwort bekomme.
Stattdessen haben wir Fragen
geste”t, ousge’rouscht, thematisch
gearbeitet, um Worte gerungen
und gerauft .. und die Antworten

Leitthema: Wag muss, kann, da

1) Was tut mir gut?

2) Was baut mich auf?
3) Was hilft mir zum Wohlbefinden?
4) Was muss fester Bestandteil '

|
il ich . on m . niebt W) | 3) *Was gibt mir Kraft? Woriiber
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waZw elche positiven E‘g::n” ner Krankheit gehO\f\‘? | 8)) (‘;V;b ol e
4) ewonnen? shrend mel wirklid 1ot es Fallen, in die ich i :
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he Zu it
5 sWeld) hen Thalten
ensc :
V. Mittwoch: Identitit

2) Belastbarkeit: beruflich, privat permanent,
3) Was geht nicht (mehr) ’ ’
4) Was geht (noch, wieder)

5) Exislcnzsicherung

6) Bundessozialamt

1v. Dienstag: Lebensqualitit

meines Lebens/Alltags sein?
Tier, Handlung, Hobby,

~+- Mittwoch: Identitéit
1) Wer bin ich? Behindert, berentet, berufsunfa’hig

5) Antriige: Krankenstand, Behindenenpass, Friihrente

kamen mir sukzessive.” Und genau
das war unser Anliegen: im Aus-
tausch miteinander uns selbst, dem
eigenen Befinden und damit den
konkreten eigenen Bedurfnissen
néher zu kommen.
Die taglich wechselnden Themen-
schwerpunkte konfrontierten uns
zwar mit Grenzen, mal sachlichen
(wenn es z.B. um Fachausdricke
oder das Studieren einschlégiger
Artikel ging), mal emotionalen, mal
einfach mit ,genug getan for heute”,
erdffneten aber auch immer neue
Blickwinkel. Am Ende stand der
Wunsch, die Woche mége Fortset-
zung und Nachahmer finden. Wie-
derholen kann man sie wohl nicht,
denn wie gesagt: Am Anfang stand
nur ,eine kleine Verabreolung" und
die gemeinsam verbrachte Zeit
wurde durch die Herzen der ein-
zelnen Teilnehmer geformt.

Sr. Mirjiam
fir das Vorbereitungsteam und, so
hoffe ich, im Sinne der Teilnehmer

rf ich selber TUN? ‘

—werde ich mich immer
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Knochendichtemessung jetzt Kassenleistung -
Probleme bei der Umsetzung

Nicht zuletzt auf Druck der Patien-
tenvertretung im Gemeinsamen
Bundesausschuss ist die Knochen-
dichtemessung (Osteodensitometrie)
zur Erkennung einer Osteoporose
inzwischen eine Kassenleistung auch
bei Risikopatienten. Nach einem
Beschluss im April 2013 kénnen seit 1.
Januar 2014 Arzte endlich die Kno-
chendichtemessung mit den gesetz-
lichen Krankenkassen problemlos
abrechnen. Doch anscheinend wird
dieser Beschluss nicht oder unzurei-
chend umgesetzt: Betroffene Frauen
und Ménner erhalten die Messung
haufig nur auf eigene Kosten.

In einer Pressemitteilung der Patien-
tenvertretung wird von erheblichen
Problemen bei der Abrechnung
der Knochendichtemessung berich-
tet. So sollen sich Arzte immer wie-
der weigern, die Leistung fur das
vereinbarte Entgelt zu erbringen.
In einigen Féllen wurden die Pa-
tienten wohl falsch von den Arzten
informiert: So sei ihnen mitgeteilt
worden, dass diese Leistung nicht im
Leistungskatalog der Krankenkassen
enthalten sei und daher von den
Patienten selbst getragen werden
musse. Teilweise sollen auch die
Genehmigungen fir die Messge-
rate — als Qualitétsvoraussetzung
zur Abrechnung - zuriickgegeben
worden sein, um dann die Leistung
privatérztlich abzurechnen.

Sogar einige Krankenkassen sollen
falsch informieren. Der GKYV, die Inter-
essenverfretung aller Kranken- und
Pflegekassen, feilt allerdings in einem
Rundschreiben die Einschétzung der
Patientenvertretung: ,Vor diesem Hin-
tergrund méchten wir Sie dariber
informieren, dass der GKV-Spitzen-
verband die Auffossung vertritt, dass
die Leistung der Osteodensitometrie
bei den vom Gemeinsamen Bun-

desausschuss
definierten
Indikationen
im Rahmen
des Sach-
leistungs-
prinzips zu
erbringen
ist (.). Eine
Ruckgabe
der Abrech-
nungs- und
Durchtuh-
rungsgeneh-
migung bzw.
Nichtbean-
tfragung der Genehmigung und
privatrechtliche Abrechnung der
Leistung stellt einen VerstoB3 gegen
die vertragsérztlichen Pflichten dar,
da Vertragsarzte verpflichtet sind,
zur Erfullung des Sicherstellungsaut-
trages gesetzlich krankenversicherten
Patienten die wesentlichen Leistun-
gen ihres Fachgebietes anzubieten
(vg|. Bunolessozio|gericht, Urteil vom
14.03.2001 (..). Sofern der gemalB
Richtlinien des Gemeinsamen Bun-
desausschusses erforderliche tech-
nische Stand bzgl. des anzuwen-
denden Verfahrens nicht eingehalten
werden kann, muss eine Uberwei-
sung an einen anderen Vertrags-
arzt erfolgen, der diese technischen
Voraussetzungen erfollt”

Auch das Netzwerk Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen
ist der Ansicht, dass die beschrie-
benen Vorgehensweisen den Rege-
lungen der Bundesmantelvertrage
widerspricht. Danach verstoBen
Vertragsdrzte gegen ihre Pllich-
ten, wenn Sie Versicherte zur Inan-
spruchnahme einer privatérztlichen
Leistung beeinflussen, obwohl ihnen
Leistungen der gesetzlichen Kran-
kenkassen zustehen.

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

Die Osteoporose fihrt zu einer Zerstérung der Knochenstruktur mit der Folge
zusammenbrechender Wirbelkérper oder auch zu anderen Knochenbriichen bei
leichten Verletzungen. Dies zeigt der mittlere Bereich der Abbildung. Z. B. bei
Morbus Cushing kann Osteoporose auch schon in jingerem Alter auftreten.

Ferner mussen die Kassenérztlichen
Vereinigungen sicherstellen, dass
eine bestimmte Leistung in lhrem
Bezirk den Patienten fléchende-
ckend angeboten wird.
Vor diesem Hintergrund haben auch
schon verschiedene Patienten- und
Selbsthilfeorganisationen die Lan-
desgesundheitsministerien ange-
schrieben, um nun endlich eine
Umsetzung der Regelungen zu errei-
chen. “Es kann nicht sein, dass Pa-
fienten ihnen zustehende Leistungen
selbst bezahlen oder lange Wege
hierfor in Kauf nehmen mussen”, so
Martin Danner, Sprecher der Patien-
tenvertretung. Die Kassendrztlichen
Vereinigungen missten nun endlich
die Umsetzung der Regelung sicher-
stellen und damit ihrem gesetzlichen
Auftrag nachkommen.
Betroffene Patientinnen und Pa-
tienten sollten sich zur Wehr setzen
und bei entsprechenden Vorféllen
ihre Krankenkasse informieren.
Der Vorstand des Netzwerks
Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen e. V,
Quelle: Pressemitteilung der
Bundesarbeitsgemeinschaft (BAG)
Selbsthilfe

Glandula 38/14 mmm
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Einladung zum 18. Uberregionalen
Hypophysen- und Nebennierentag
vom 17.-19.10.2014 in Bonn

Sehr geehr’re Damen und Herren,

20 Jahre Netzwerk — 20 Jahre Information und Hilfe fur Patienten. Dies
ist ein groBer Erfolg. Zu danken ist dem Initiator des Netzwerkes Prof.
Hensen, den zahlreichen Leitern der Regionalgruppen, den vielen enga-
gierten Mitgliedern und nicht zuletzt dem Vorstand. Eine besondere Rolle
spielt natirlich auch die Geschéftsstelle (friher in Eflangen, seit 2010 in
Furth). hnen allen herzlichen Dank!

Nach vier regionalen Hypophysen- und Nebennierentagen findet jetzt
zum zweiten Mal ein Uberregionaler Hypophysen- und Nebennierentag
in Bonn sfatt. Nach bewdhrtem Muster werden neben den Plenarvortra-
gen auch wieder aktuelle Informationen in kleinen Gruppen von erfah-
renen Referenten vorgetragen und mit lhnen diskutiert. Wichtig ist, dass Sie
dabei auch untereinander Erfahrungen austauschen kénnen. Dazu haben
Sie diesmal eine besondere Ge|egenheit bei der Runde ,Patienten unter
sich” am Sonntag ohne Referenten.

Zum Netzwerk-Jubilsum erwartet Sie auch eine besondere Attraktion: Am
Samstag haben Sie die Gelegenheit zum gemitlichen Beisammensein
auf der MS Beethoven, dem Clubschiff in der Flotte der Bonner Personen-
Schifffahrt. Vielleicht finden Sie auch noch die Zeit, sich einige der vielen
Bonner Sehenswirdigkeiten anzusehen. Dazu gehéren etwa das Alte
Rathaus, die historische Kirche Minster und renommierte Museen wie das
Kunstmuseum der Stadt Bonn und die Bundeskunsthalle.

Ansonsten freuen wir uns sehr, dass es wieder gelungen ist, ausgewiesene
Experten zu gewinnen, die lhnen gerne Rede und Antwort stehen. Wir
freuen uns auf Thr Kommen und wisnschen Thnen eine gute Anreise.

gez. gez.
Prof. Dr. med. Dietrich Klingmuller Helmut Kongehl

mmm Glandula 38/14

NETZWERK

-1 universitats
klinikkumbonn

Tagesordnung der
Mitgliederversammlung

Liebe Netzwerk-Mitglieder,

im Rahmen des 18. Uberregio-
nalen Hypophysen- und Neben-
nierentages in Bonn findet

am

Freitag, den 17. Oktober 2014,
die Mitgliederversammlung

2014 statt.

Hierzu ladt Sie der Netzwerk-
Vorstand herzlich ein.

Ort:

Universitéitsclub Bonn e. V.
Konviktstr. 9

53113 Bonn

Beginn: 17.00 Uhr

Tagesordnung:

1 Genehmigung des Profokolls

2 Bekanntgabe der
Tagesordnung

3 Bericht des Vorstands

4 Bericht des Kassenwarts

5 Enflastung des Vorstands

6 Diskussion und Beschluss
zur Erhdhung des Mitglieds-
beitrags auf 25~ €

7 Diskussion und Beschluss
zu einer vorgeschlagenen
Anderung der Satzung:
Paragraph 9
Wahl und Amtsdaver des
Vorstands
Ergdnze: ,Abs. 6
Eine Briefwahl ist méglich.”

8 Verschiedenes

gez. H. Kongehl
1. Vorsitzender

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
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18. Uberregionaler Hypophysen- und Nebennierentag 2014

in Bonn (17.-19.10.2014)

Universitétsclub Bonn, Konviktstr. 9, 53113 Bonn

Freitag, 1710.2014 1700
ab 18.30

Samstag, 18.10.2014 0915

09.30-11.15

11.15-11.45

11.45-12.45

12.45-14.15

13.30-14.30

14.45-15.45

15.30-16.00

Mitgliederversammlung

kleiner Imbiss, gegenseitiges Kennenlernen

BegriBung
Helmut Kongeh/

Vortrage

Einfihrung: Hypophysen-/Nebennierenerkrankungen
Prof. Dr. med. D. Klingmdiller

Therapie: Hypophysenoperationen
Prof. Dr. med. H. Vatter

Therapie: Bestrahlung
PD Dr. med. J. Bostrém

Osteoporose bei Hypophysen- und Nebennierenrinden-
erkrankungen
Dr. med. U. DeuB

Stérungen der Salze — Was gibt es Neues?
Prof. Dr. med. J. Hensen

Kaffeepause

Expertenrunde: ,Sie fragen — Experten antworten”
Moderation: Prof. Dr. med. J. Hensen

Mittagspause

Reha/Krankenkasse/Rentenversicherung
N. N.

Workshops (Parallelworkshops bis auf WS 4-1)

Workshop 1:

Akromegalie/Cushing-Syndrom PD Dr. med. U. Schmitz
Workshop 2:

Prolaktinom Dr. med. S. Fazeli
Workshop 3:

Testosterongabe Dr. med. N. Bliesener

Workshop 4-1:
Hormonersatztherapie bei Fraven  Dr. med. M. Kuhr

Kaffeepause

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de Glandula 38/14 mmm
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18. Uberregionaler Hypophysen- und Nebennierentag 2014

in Bonn (17.-19.10.2014)
Universitétsclub Bonn, Konviktstr. 9, 53113 Bonn

Samstag, 18.10.2014 Wiederholung der Workshops 1-3

(Parallelworkshops bis auf WS 4-2)

16.00-17.15 Workshop 1:

Akromegalie/Cushing-Syndrom PD Dr. med. U. Schmitz
Workshop 2:

Prolaktinom Dr. med. S. Fazeli
Workshop 3:

Testosterongabe Dr. med. N. Bliesener

Workshop 4-2:
Nebennierenrindeninsuffizienz Prof. Dr. med. D. Klingmiller

1715 Ende

18002200  Rahmenprogramm
Gemitliches Zusammensein auf der MS Beethoven
mit einem kleinen Imbiss

20 Jahre Netzwerk
Prof Dr. med. I. A. Harsch

Oxytozin, sozial-kognitive Effekte:
Oxytocin macht monogam
Prof Dr. med. R. Hurlemann

Krankheitsbewaltigung
Dr. med. A. Marx

Nutzen von Registern am Beispiel des Akromegalieregisters
Prof. Dr. med. C. Schofl

11.00-11.30 Kaffeepause

11.30-12.30 »Patienten unter sich” in kleinen Gruppen
M. Schubert/H. Kongehl

12.30 Verabschiedung

Den Programmflyer und ein Anmeldeformular kénnen Sie sich auf unserer Internetseite www.glandula-online.de
unter Veranstaltungen > Uberregionale Veranstaltungen ausdrucken oder telefonisch beim Netzwerk-Biro unter der

Nummer (0049-)(0)211-9 79 20 09-0 anfordern.
Anmeldeschluss: 26.09.2014

Bitte bertcksichtigen Sie, dass wir keine Garantie fur eine Teilnahme nach Anmeldeschluss geben kénnen, da die
Teilnehmerzahl bergrenzt ist! Die Anmeldungen werden nach Eingangsdatum bearbeitet.

mmm Glandula 30/10 Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



Netzwerk-Forum wieder online

Das Forum des Netzwerks Hypo-
physen- und Nebennierenerkran-
kungen, das dem Austausch von
Informationen und Erfahrungen
zu den entsprechenden Krank-
heitsbildern dient, ist wieder
online. Nach intensiven Diskus-
sionen hat der Netzwerk-Vorstand
beschlossen, das Forum, analog
zu den Foren der meisten ande-
ren Potienten—Orgoniso’rionen,
nur noch Mitgliedern zugénglich
zu machen. Als gemeinnitziger
Verein sind wir gehalten, unsere
Gelder guBerst sparsam zu ver-
wenden.

Insofern ist es mit den daraus
resultierenden sehr begrenzten
personellen Ressourcen nicht
moglich, der in letzter Zeit aufge-
tretenen Flut an Spam und ande-
ren unerwinschten Beitréigen
angemessen zu begegnen. Auch
unabhéngig davon ist der zeit-
liche und finanzielle Aufwand fur
den Betrieb eines Forums keines-
wegs unerheblich. Insofern kam

der Netzwerk-Vorstand zu der
Einschétzung, dass dieser deut-
liche Mehrwert Mitgliedern vor-
behalten sein sollte. Dabei ist zu
bericksichtigen, dass der jéhrliche
Mitgliedsbeitrag des Netzwerks
Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen mit Euro 20,~ im
Vergleich zu fast allen anderen
Patientenorganisationen extrem
niedrig ist und insofern sicher
keine hohe Hirde darstellt.

Netzwerk-Mitglieder finden nach
dem Einloggen in den geschitzten
Mitgliederbereich auf der linken
Leiste unten den Link ,Forum”.
Wenn Sie darauf klicken, erschei-
nen alle Informationen zur wei-
teren Vorgehensweise, um sich
am Forum zu beteiligen. Sollten
Sie als Mitglied noch keine
Zugangsdaten fur den geschitz-
ten Bereich haben, kénnen Sie
diese bei der Geschaftsstelle
des Netzwerks (E-Mail-Adresse:
info@glandula-online.de) anfor-
dern.

Publik

Netzwerk-Preis 2014
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Netewerkprcis
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Am 11.4. dieses Jahres Uberreichte
Helga Schmelzer vom Netzwerk-
Vorstand die Preise an die Endo-
krinologie-Assistentinnen im Rah-
men des Weiterbildungskurses der
,Deutschen Gesellschaft fir Endo-
krinologie” (DGE). Die Preise sind
mit 300 Euro (1. Preis), 200 Euro
(2. Preis) und jeweils 100 Euro fir
den diesmal zweifach verliehenen 3.
Preis dotiert. Den ersten Preis erhielt
Kerstin Ponisch fur die Facharbeit mit
dem Thema ,Gynékologische Endo-
krinologie, Curriculum PCO-Syndrom
for Labor und Praxis”

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen
begriBt sein 2500. Mitglied

2500 Menschen gehéren dem
Netzwerk mittlerweile an! Das
Mitglied mit dieser magischen
Zahl wurde am 21.5. beim Treffen
der Regionalgruppe KéIn/Bonn
begruBt.

Es handelt sich um Gudrun Mar-
quardt aus Odenthal in der N&he
von Kaln. Das Bild zeigt die Uber-
gabe eines BlumenstrauBes an
Frau I\/\orquorolf (links) durch die Lei-
terin der Regionalgruppe Margret
Schubert.

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Regensburger Hypophysen- und
Nebennierentag

Etwa 60 Besucherinnen und Besu-
cher fanden sich am 15. Marz
dieses Jahres zum Regensburger
Hypophysen- und Nebennieren-
tag ein. Damit konnte die Regio-
nalgruppe Regensburg/Landshut
einen beachtlichen Erfolg verbu-
chen.

Das Programm war mit einer
Mischung aus interessanten Refe-
raten und praxisnahen Workshops
auch entsprechend interessant kon-
zZipiert.

Referate

Nach einer kurzen BegriBung wid-
mete sich Prof. Dr. med. Christian
Seifarth dem Thema ,Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen
- Eine Herausforderung fur Arzt
und Patient”. Zu den besonderen
Problemen bei Hypophysen-
tumoren gehért, dass der Sehnerv
beeintrachtigt und das gesamte
Hypophysengewebe geschwécht
sein kann. Nach wie vor existieren
Probleme hinsichtlich der Diagnose.
Bei Akromegalie etwa dauert es
bis zur korrekten Diagnosestellung
im Schnitt 9-10 Jahre.

PD Dr. med. Jirgen Kreutzer erér-
terte die ,Historischen Aspekten
der transsphenoidalen Hypophy-
sen-Operation”. Die erste nasale
Operation erfolgte 1907. Mittler-
weile kénnen 98 % aller Hypo-
physenadenome ber die Nase
entfernt werden. Die komplexen
,Psychischen Aspekte bei Hypo-
physen- und Nebennierenerkran-
kungen” stellte PD Dr. med. Harald
Schneider dar. Dabei beschrieb er
verschiedene Fallbeispiele. Je nach
den betroffenen Hormonen kénnen
die psychischen Symptome sehr
unterschiedlich sein.

mmm Glandula 38/14

Mit etwa 60
Teilnehmern war der
Hypophysen- und
Nebnnierentag sehr
gut besucht.

Workshops und Austausch

Es folgten zwei Workshop-Blécke.
Das Thema der Hypophyse wurde
mit ,Wenn die Hypophyse nicht
mehr kann: Probleme in der Sub-
stitutionsbehandlung” von PD Dr.
med. Christiane Girlich und ,Ope-
ration an der Hypophyse: Was
wird gemacht? Womit muss ich
rechnen?” von Dr. med. O.-U. Ull-
rich abgedeckt. Die Workshops zur
Nebenniere leiteten Prof. Dr. med.
Ayman Agha (,Moderme Neben-
nierenchirurgie: Von Cushing bis
Phdochromozytom") und Dr. med.
Bernd Schehler (,Addison & Co:
Erfolgreiches Management der
Nebennierenschwdache”).

PD Dr. med.
Harald Schneider
(links) und

Prof. Dr. med.
Christian Seifarth

Beim abschlieBenden Austausch
bemerkte Brigitte Martin, die als
Leiterin der Regionalgruppe Erlan-
gen zu Gast war: ,Man kommt bei
einem kleineren Patiententag sehr
gut ins Gespréch.” Eine weitere
Besucherin ergdénzte: ,Es wurde
zum ersten Mal gemacht. Dafir war
das doch sensationell”

Der nachste Hypophysen- und
Nebennierentag der Regional-
gruppe Regensburg/Landshut ist in
zwei Jahren in Landshut geplant.

Christian Schulze Kalthoff

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
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Umfassender Austausch im Dienst der
Betroffenen — Regionalgruppenleiter-Treffen 2014
am 5. und 6.4. in Kassel

Auch das Regionalgruppenleiter-Tref-
fen 2014 fand mit 36 Teilnehmerin-
nen und Teilnehmern sehr guten
Anklang. Der zweitégige Austausch
gestaltete sich sehr umfassend und
produktiv.

Nach der Vorstellungsrunde erérterte
Helmut Kongehl, geschéftsfihrender
Vorstand des Netzwerks, dass die
meisten anderen Patientenorgani-
sationen deutlich hthere Mitglieds-
beitréige erheben. Insofern wurde
zumindest eine moderate Erhdhung
auf 25 Euro zur Diskussion gestellt.
Man entschied, dass das Thema bei
der néchsten Mitgliederversammlung
debattiert werden soll.

Im Anschluss sprach man tber
Schwierigkeiten bei Entlastungsre-
gelungen fur die Zuzahlung von
Medikamenten. Eine Regionalgrup-
penleiterin ist besonders betroffen.
Vorstandsmitglied Margret Schu-
bert teilte mit, dass eine chronische
Erkrankung nichts mit dem Grad der
Schwerbehinderung zu tun hat. Der
Arzt muss bestétigen, dass eine chro-
nische Erkrankung vorliegt, was bei
allen Patienten der Fall ist, die regel-
mé&Big Medikamente wegen einer
Erkrankung einnehmen missen und
regelmaBig in &rztlicher Betreuung
sind. Anscheinend wird das aber bei
den Krankenkassen unterschiedlich
gehandhabt. Bei einigen reicht eine
chronische Erkrankung aus, um die
1-%-Grenze fur die Zuzahlung zu
bekommen, bei anderen Kranken-
kassen wird ein zweites Merkmal
benstigt, z. B. ein bestimmter Grad
der Schwerbehinderung oder die
Pllegestufe 1.

AuBerdem wurden von Regional-
gruppenleitern am Armband be-
festigbare Notfallringe und an

Autoscheiben platzierbare Notfall-
karten fur Krisensituationen vorge-
stellt. SchlieBlich folgte ein Austausch
mit Prof. Dr. med. Ekkehard Schiffer-
decker, arztlicher Leiter des Medi-
zinischen Versorgungszentrums am
Elisabeth Krankenhaus in Kassel.
Dabei standen Krankheitsbilder und
ihre Behandlungsméglichkeiten im
Vordergrund.

Des Weiteren stellte Administra-
tor Thomas Kraisel ausfohrlich die
neue Handhabung des Netzwerk-
Internetforums vor, siehe dazu auch
S. 15. Zuséitzliche Themen waren die
Unterschiede bei Haufigkeit und kon-
kretem Ablaut der Regionalgruppen-
Treffen und die noch immer enormen
Probleme, Reha-Kliniken mit endokri-
nologischer Kompetenz zu finden.
Am Somstogncchmiﬂag sorgte eine
Stadtrundfahrt durch Kassel und den
Bergpark Wilhelmshshe fur entspan-
nende Abwechslung.

Erstes Thema am Sonntag stellfe der
Nationale Akfionsplan fir Menschen
mit Seltfenen Erkrankungen (NAMSE)
dar. Die Versorgung Betroffener soll
unter anderem durch ein dreistufiges
Zentrenmodell verbessert werden.

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

Néhere Informationen sind auf www.
namse.de zu finden. Der Vorschlag
einer Briefwah| des Netzwerk-Vor-
standes wurde von einem GroBteil
der anwesenden Regionalgruppen-
leiter unterstitzt. Er soll auf der kom-
menden Mitgliederversammlung zur
Diskussion gestellt werden.
Dr. Ghazal représentierte die seit
2013 ins Netzwerk integrierte
Gruppe fur das Krankheitsbild Mor-
bus Conn. Er stellte die Gruppe, das
Krankheitsbild und die verschiedenen
Akfivitdten zur Behandlung vor.
Herr Dr. van den Boom erérterte
als Vertreter einer Pharmafirma das
Projekt ,Schulungsprogramm fur
Patienten mit Nebenniereninsuffi-
zienz". In einer Pilotphase sollen 100
Patienten an ausgewdihlten Zentren
geschult werden. Ziel ist ein deutsch-
landweit einheitliches Schulungs-
programm. In der Pilotphase ist die
Fihrung eines Patiententagebuchs
angedacht. Dabei soll Protokoll Gber
die tégliche Dosierung von Hydro-
cortison, die bendtigten Erhdhungen
und die Grinde dafur gefohrt wer-
den.

Christian Schulze Kalthoff

Glandula 38/14 mmm



Regulationen der Schilddrise in

Schwerpunkt

Physiologie

Schilddrisenhormone sind von ent-
scheidender Bedeutung fur die
regelrechte Funktion der Kérper-
organe. Die Synthese der Schild-
drisenhormone (T4, Thyroxin und
T3, Trijodthyronin) erfolgt durch die
Schilddruse. Die Ausschiittung dieser
Hormone unter|iegt der hypothcﬂo—
mischen/hypophyséren Steuerung,
wobei durch den Hypothalamus, die
zentralnervése Region des Zwischen-
hirns, das entsprechende Releasing-
Hormon (TRH = Thyreoliberin) aus-
geschuttet wird. Es gelangt tber den
Hypophysenstiel zur Hypophyse
und ist dort fur die Ausschittung
des hypophyséren TSH verantwort-
lich. Durch Bindung des TSH an den
TSH-Rezeptor aut den Schilddri-
senzellen wird die Schilddrusenhor-
monsynthese eingeleitet. Neben den
klassischen Schilddrisenhormonen
wurden in den vergangenen Jah-
ren noch weitere biologisch aktfive
Schilddrisenhormonabkémmlinge
beschrieben. Vor allem den Thyrona-
minen TIAM und TOAM wurde eine
prinzipiell gegensatzliche Wirkung
gegeniber T3 und T4 zugeschrie-
ben. Sie wirken mit einer unterschied-
lichen Kinetik, also Geschwindig-
keit. Dies ist Gegenstand aktueller
Untersuchungen. Bekannt ist, dass
Thyronamine z.B. sowohl die Herz-
frequenz als auch die Kérpertfempe-
ratur absenken. Details werden aller-
dings noch infensiv diskutiert.

Seit langerer Zeit ist bekannt, dass
die klassischen Schilddrisenhor-
mone T3 und T4 ber spezifische
TransporteiweiBe (Transportproteine)
in die Zellen gelangen. Das zuerst
identifizierte Oberfléchenmolekal ist
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Gesundheit und Krankheit

der sogenannte MCT 8-Rezeptor,
der fur die Aufnahme von T3 in die
Kérperzellen verantwortlich ist. Es
wurden mittlerweile verschiedene
genetische Verénderungen (Muta-
tionen) im MCT 8-Rezeptor beschrie-
ben, die mit einer unterschiedlichen
Ausprégung bestimmter klinischer
Merkmale (z. B. psychomotorische
Retardierung, das heiBt Verzége-
rung) vergesellschaftet sind. Anson-
sten wirken Schilddrisenhormone
natirlich direkt auf den Grundum-
satz des Kérpers. Eine Schilddrisen-
Uberfunktion (Hyperthyreose) geht
haufig mit klinischen Symptomen
wie warme Haut, Gewichtsverlust,
erhshte Herzfrequenz, Haarausfall
etc. einher. Demgegeniber steht die
Schilddrisenunterfunktion (Hypo-
Thyreose), die h(’jufig mit klinischen
Symptomen, wie einem Kaltegefihl,
Verstopfungen, Gewichtszunahme,
teigige Haut etc, verbunden ist.

-

| Untersuchung der Schilddrise

Univ.-Prof. Dr. M. Schott
Arzilicher Leiter; Funktionsbereich
Spezielle Endokrinologie
Universitétsklinikum Disseldorf

Schilddriseniberfunktion

Ursachen der Schilddrisenuber-
funktion sind die funktionellen Auto-
nomien, die entweder unifokal, also
einen Krankheitsherd betreffend,
oder multifokal, das heit mehrere
Herde betreffend, oder extrem sel-
ten disseminiert, also die ganze

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Schilddrise betreffend, auftreten
kénnen. Ursachen hierfir sind insbe-
sondere der Jodmangel, aber auch
genetisch prégende Faktoren. Die
zweithaufigste Ursache der Uber-
funktion der Schilddrise sind die
Autoimmunthyreopathien. Darunter
versteht man Funktionsstérungen
der Schilddruse mit Antikérperbil-
dung gegen Schilddrisengewebe.
Hier steht insbesondere der Mor-
bus Basedow im Vordergrund. Im
Anfangsstadium eine Hashimoto-
Thyreoiditis kann es ebenfalls zu
einer Schilddrisentberfunkfion kom-
men. Sehr seltene weitere Ursachen
sind Entzindungen oder auch eine
infektionsbedingte Hormonzufuhr
(Hyperthyreosis fascitia).

Diagnostik

Im Vordergrund stehen die Besfim-
mung des basalen, das heiBt grund-
legenden TSH-Werts sowie der freien
Schilddrisenhormone (fT3 und {T4).
Eine reine TSH-Unterdriickung wird
als latente Hyperthyreose bezeichnet,
eine zusétzliche Erhohung von fT3
und fT4 bezeichnet man als manifeste
Hyperthyreose. Im Falle eines Knoten-
nachweises muss an eine Autonomie
gedacht werden. In diesem Fall ist das
nuklearmedizinische bildgebende
Verfahren Schilddrisenszintigraphie
angezeigt. Bei fehlendem Knoten-
nachweis (und haufig typischem Bild
im U|troscho||) muss an eine autoim-
mune, also gegen kérpereigene
Substanzen gerichtete Schilddri-
senerkrankung gedacht werden und
hier insbesondere an den Morbus
Basedow. Dieser ist bedingt durch
die Bildung von stimulierenden TSH-
Rezepfor—Antikbrpern (TRAK), die an
die Schilddrisenzellen binden und
diese stimulieren. TRAK kénnen mit
hoher Sensitivitét (Genauigkeit) und
Sperzifizitét im Serum gemessen wer-
den. Bei Hashimoto-Thyreoiditis mit
Ausschittungs-Hyperthyreose findet
man héufig TPO-Antikérper und weni-
ger haufig TG-Autoantikérper.

Schwerpunkt

Das hier zu sehende ELISA-Verfahren basiert auf Farbreaktionen.

| Mit Laboruntersuchungen werden beispielsweise Antikdrper und Hormone nachgewiesen.

Schilddriisenunterfunktion

Die Hypothyreose ist mehrheitlich
bedingt durch eine Autoimmunthy-
reoiditis vom Hashimoto-Typ. Hier-
bei kommt es zur Durchdringung
der Schilddrise durch Immunzellen
(insbesondere T-Zellen = lympho-
zyten). Diese sind fur die Zersts-
rung der Schilddrise verantwort-
lich. In einer kirzlich publizierten
wissenschaftlichen Arbeit konnte
erstmals gezeigt werden, dass
diese Zellen die Schilddrisenzell-
spezifischen EiweiBstoffe Thyreo-
globulin und Thyreoperoxidase als
Zielstoffe (Epitope) erkennen. Die
im Blut nachweisbaren Antikérper
gegen TPO (Thyreoperoxidase-
Antikérper) und Tg (Thyreoglobu-
lin-Antikérper) scheinen nur ein
Sekundc’jrphc’jnomen dorzuste”en,
das heifBt, diese scheinen in dem
Zerstérungsprozess der Schild-
drise wahrscheinlich keine Rolle
zu spielen. Bedingt durch die Zer-
stérung der Schilddruse und der
verminderten Schilddrisenhor-
monproduktion kommt es Gber den
sogenannten negativen feedback
zu einer erhshten Ausschittung
des Thyreoliberin und des hypo-
physéren Thyreotropin.

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

Diagnostik

Neben dem Ultraschall stehen for
die Diagnostik der Hypothyreose
der Schilddruse die Laborwerte
im Vordergrund. Auch hier wer-
den der TSH-Wert und die freien
Schilddrisenwerte bestimmt. Eine
reine TSH-Erhohung wird als latente
Hyperthyreose, eine zusdatzliche
Erniedrigung von fT3 und fT4 wird
als manifeste Hypothyreose bezeich-
net. Bei Verdacht auf Bestehen einer
Schilddrusenunterfunktion sollten
die entsprechenden Antikérper im
Blut bestimmt werden. Hierzu zéh-
len die TPO-Antikérper sowie die
Tg-Antikérper. Im Falle eines positiven
Nachweises spricht man von einer
Autoimmunthyreoiditis. Im Ultraschall
zeigt sich haufig ein typisches Bild
mit sogenannter diffuser Echoarmut.
Eine Szintigraphie ist nur in sehr sel-
tenen Féllen indiziert.

Univ-Prof. Dr. M. Schott
Arztlicher Leiter,
Funktionsbereich

Spezielle Endokrinologie
Universitétsklinikum Dusseldorf

Moorenstr. 5
40225 Dusseldorf
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Schilddrisenerkrankungen und

Akromegalie

Schwerpunkt

Die chronische Erhshung von
Wachstumshormonspiegeln (GH)
und IGF-I Spiegeln bei Patienten
mit Akromegalie fohrt nicht nur zu
auBerlich sichtbaren knéchernen
Verénderungen, sondern auch zur
GroBenzunahme und strukturellen
Verénderungen innerer Organe
wie der Schilddrise. Eine vergro-
Berte Schilddrise ohne Knoten
(,Kropf”) wird bei Patienten mit
Akromegalie ca. 1,5 bis 2 mal so
haufig beobachtet wie in der Nor-
malbevslkerung. Weiterhin zeigte
eine neuere Metaanalyse, also
eine mit bestimmten statistischen
Mitteln arbeitende Zusammenfas-
sung von publizierten Daten zu
Schilddrusenerkrankungen bei Pa-
tienten mit Akromegalie Folgendes:
Bei knapp 60 % der Patienten mit
Akromegalie kommen gutartige
Schilddrusenknoten vor und werden
ca. 4 mal haufiger gefunden als
bei Patienten ohne Akromegalie.
Die Angaben zum Vorkommen von
Schilddrisenkrebs variieren stark,
nach neueren Untersuchungen
scheint diese Erkrankung bei Pa-
fienten mit Akromegalie ca. 6 bis 8
mal haufiger vorzukommen als in
Vergleichsgruppen ohne Akrome-
galie.

B Diagnostik

Angesichts der Haufigkeit von Schild-
drisenerkrankungen bei Patienten
mit Akromegalie sollte bei Diagnose-
stellung bei jedem Patienten eine
U|troscho||un’rersuchung der Schild-
druse erfolgen. Deren Befund sollte
zusammen mit der hormonellen
Diognostik der Schilddruse (TSH, FT4,
FT3) beurteilt werden.
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Ahnlich wie bei Patienten ohne
Akromegalie wird bei der Diag-
nostik zwischen funktionellen
Schilddrusenerkrankungen (Uber-
oder Unterfunktion) und morpho-
|ogischen, das heiBt den K(’jrper
betreffenden Verdnderungen (Kropf
mit und ohne Knoten, Verkleine-
rung) unterschieden. Wé&hrend
bei Patienten ohne Hypophysen-
erkrankung die Bestimmung des
basalen, also grundlegenden TSH-
Spiegels der wesentlich Parameter
for die Beurteilung der Schilddri-
senfunktion ist, gilt dies bei Vorlie-
gen einer Hypophyseninsuffizienz
mit unzureichender hypophysdrer
TSH-Bildung nicht. In diesem Falll
kann die Schilddrusenfunktion nur
anhand der freien Schilddrisenhor-
mone FT4 und FT3 beurteilt werden.
Wird bei einem Patienten mit Akro-
megalie eine Schilddrisenunter-
funktion festgestellt, die nicht Folge
einer Hypophyseninsuffizienz ist,
erfolgt nach einer entsprechenden
Anamnese, das heiBt Ermittlung der
Krankheitsgeschichte, die tbliche
Diagnostik mit Ultraschall der
Schilddruse. Gegebenenfalls wird
auch eine Bestimmung der Schild-
drisenantikérper bei Verdacht auf
das Vorliegen einer Autoimmun-
thyreoiditis vorgenommen. Unter
einer Autoimmunthyreoiditis ver-
steht man Funkfionsstérungen der
Schilddrise mit Antikérperbildung
gegen Schilddrisengewebe.

Bei Vorliegen einer Schilddrisen-
Uberfunktion muss geklart werden,
ob es sich um eine Schilddrisen-
autonomie handelt, das heiBt auto-
nome Knoten in der Schilddruse, die
eigensténdig unkontrolliert Schild-

Prof. Dr. med. Jochen Schopohl
Medizinische Klinik IV,
Klinikum der LMU Miinchen

drisenhormone produzieren, oder
ob eine immunogene, also eine
Antikérper vermittelte Schilddrisen-
Uberfunkfion vorliegt wie z.B. beim
Morbus Basedow. Hierzu erfolgt
zunéchst eine Sonografie (Ultra-
schalluntersuchung) der Schilddrise
und dann gegebenenfalls das
nuklearmedizinische bildgebende
Verfahren Schilddrisenszintigra-
phie (bei Nachweis von Knoten in
der Ultraschalluntersuchung) oder
bei Verdacht auf Morbus Basedow
die Bestimmung der TSH-Rezeptor
stimulierenden Antikérper (TRAK).
Sehr sehr selten kann ein GH pro-
duzierendes Hypophysenadenom
auch vermehrt TSH ausschitten
und dadurch eine sogenannte
sekundére Hyperthyreose (Schild-
drisenuberfunktion) verursachen.
Die Erkrankung erkennt man an
erhéhten TSH-Werten und gleich-
zeitig deutlich erhshten FT4- und
FT3-Spiegeln.

Finden sich in der Ultraschallunter-
suchung der Schilddrisse Knoten bei
normaler Schilddriisenfunktion sollte
geklart werden, ob eine latente

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Autonomie vor|iegf, ob es sich um
funktionelle nicht aktive Knoten han-
delt (,kalte Knoten”) oder ob die
Knoten malignitétsverdéchtig sind,
das heiBt, das Risiko eines Schild-
drisenkrebses vorliegt.

Zwar kann sonografisch keine
endgiltige Diagnose beziglich
der Wertigkeitgestellt werden,
aber anhand des sonografischen
Befundes kann ein im Schilddrisen-
Ultraschall erfahrener Untersucher
gut zwischen meist harmlosen und
verdéichtigen Knoten unterscheiden.
Ist der Ultraschallbefund nicht ein-
deutig muss die Durchfohrung einer
Schilddrusenszintigrafie und eine
Feinnode|punkﬁon, eine Form der
Zellprobenentnahme, des poten-
tiell verdgchtigen Knotens erwogen
werden.

B Therapie

Bei Nachweis einer Schilddrisen-
unterfunktion sollte eine Substitution,
eine Erscftheropie, mit Schilddro-
senhormon erfolgen. Die Substitu-
tion erfolgt in aller Regel mit L-Thy-
roxin, die Dosis richtet sich nach
dem Ausmal3 der Unterfunktion und
dem Gewicht des Patienten. Meist
wird eine Dosis von 1 bis 2 ug/kg
Kérpergewicht benstigt. Zur besse-
ren Aufnahme sollten die Patienten
das Thyroxin nichtern einnehmen,
am besten 20 bis 30 Minuten vor
dem Frihstick. Benstigt ein Patient
bei Hypophyseninsuffizienz noch
weitere Hormone, z. B. Hydrocorti-
son, kann er die notwendige mor-
gendliche Dosis ohne Probleme
zusammen mit dem L- Thyroxin ein-
nehmen.

Die Schilddrisenfunktion sollte in
Absprache mit dem behandelnden
Arzt regelmaBig kontrolliert werden.
Wenn méglich, sollte am Untersu-
chungstag vor der Blutabnahme die
Einnahme des L-Thyroxin pausiert
werden. Bei Patienten, bei denen
die Schilddrisenunterfunktion
durch eine Hypophyseninsuffizienz

bedingt ist (,sekundére Hypothyre-
ose”), kann eine ausreichend Sub-
stitution nur anhand des FT4-Spie-
gels beurteilt werden. Er sollte im
mittleren bis oberen Normbereich
liegen, wenn der Patient sein mor-
gendliches L-Thyroxin zuvor nicht
eingenommen hat.
Bei Vorliegen einer Schilddrisen-
Uberfunkfion gibt es grundséitzliche
drei Therapieméglichkeiten:

1. medikamentése Therapie mit

Thyreostatika, z.B. Carbimazol
2. Schilddrisenoperation
3. Radioiodtherapie

Die medikamentése Therapie mit
Thyreostatika fohrt meist rasch zu
einer Beseitigung der Uberfunk-
fion. Aber nur beim Vorliegen eines
Morbus Basedow, eine eine durch
spezielle Antikérper hervorgerufene
Erkrankung der Schilddrise, kann
eine ca. einjéhrige Behandlung bei
einem Teil der Patienten auch nach
Absetzen der Medikamente zu
einer normalen Schilddrisenfunk-
tion fuhren. Bei Patienten mit einer
Schilddrisenautonomie tritt die
Uberfunktion nach Absetzen der
Medikamente meist rasch wieder
auf. Hier sollte grundsétzlich eine
Beseitigung der autonomen Knoten
durch eine Radioiodtherapie oder
eine Operation angestrebt werden.

Liegt eine vergréBerte Schilddrise
ohne Knoten mit normaler Funk-
tion vor, so fuhrt eine ausreichende
Behonc”ung der Akromegohe héu-
fig zu einer Verkleinerung.

Finden sich in der Schilddruse
Knoten, die funkfionell nicht aktiv
sind, sogenannte ,kalte Knoten”,
richtet sich die Therapie nach den
Ergebnissen der Diagnostik. Besteht
der Verdacht, es kénnte sich um
bssartige Knoten handeln, sollte
zigig eine Schilddrisenoperation
erfolgen — méglichst bei einem
erfahrenen Schilddriusenchirurgen.
Liegt ein groBer kalter Knoten vor,

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

der nicht bésartig erscheint, aber
wegen seiner GréBe zu einem
Druck auf die Luftréhre und/oder
Speisershre fuhrt, sollte eine opera-
tive Entfernung angestrebt werden.
Eine Radioiodtherapie ist bei kalten
Knoten als Therapie nicht méglich.
Bei kleineren kalten Knoten, die
nicht b(’jsortig erscheinen, reichen
meistens regelméBige sonogra-
fische Kontrollen in einjghrigen
Absténden aus. Eine operative Ent-
fernung ist selten erforderlich, im
Einzelfall kann eine Behandlung mit
lodid und Schilddrisenhormonen
erwogen werden.

Prof. Dr. med. Jochen Schopohl
Medizinische Klinik IV,
Klinikum der LMU Munchen,
Ziemssenstr. 1,

80336 Muinchen
Jochen.Schopol@med.uni-
muenchen.de
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TSHom

TSHome sind TSH bildende gutar-
tige Geschwulste (Adenome) der
Hypophyse. Sie kommen extrem
selten vor, weniger als 2% hor-
monaktiver Hypophysenadenome
sind TSHome. Bei weit unter 1% der
Patienten mit Schilddrisentberfunk-
tion wird diese durch ein TSHom
verursacht. Eine neuere Studie aus
Schweden zeigt, dass pro Millio-
nen Einwohner bei 2,8 Menschen
ein solches Adenom besteht. Die
Zahl der diagnostizierten Patienten
hat in den letzten drei Jahrzehnten
infolge der verbesserten Hormon-
untersuchungen und des verbes-
serten Kenntnisstandes der Arzte
zugenommen. Dennoch dauert
es zwischen 1 und 27 Jahre vom
Beginn der Symptome bis zur Diag-
nosestellung.

B Ursachen

Ursachen sind Adenome der Hypo-
physe, die TSH und gelegentlich
zusétzlich auch Wachstumshormon,
Prolaktin und Gonadotropine ver-
mehrt ausschitten. Sie kommen bei
Mé&nnern und Frauen etwa gleich
haufig vor. Die genaue Ursache for
die vermehrte Hormonbildung ist
bisher nicht bekannt.

B Beschwerden

Die meisten Patienten haben Zei-
chen der Schilddrisentberfunk-
tion mit Nervositét, schnellem
Herzschlag, Gewichtsabnahme,
warmer feuchter Haut, verstérktem
Schwitzen, Durchféllen, Zyklussts-
rungen bei der Frau. Bei fast allen
Patienten ist die Schilddrise vergro-
Bert. Bei entsprechender GroBe des
Hypophysenadenoms mit Druck auf
das normale Hypophysengewebe
kommt es zu einer verminderten Bil-
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dung der anderen Hypophysenhor-
mone (Hypophysenunterfunktion)
und zu Gesichtsfeldausfallen.

B Untersuchungen

Die Schilddrisenhormone, das freie
Thyroxin (FT4) und das freie Triiod-
Thyronin (FT3) sind erhoht. TSH ist
ebenfalls erhoht. Bei einem Dirittel
der Patienten liegt es jedoch im
Normbereich, was in Anbetracht
der hohen Schilddrisenhormone
jedoch zu hoch ist. TRH ist das
Hormon des Hypothalamus, das
die Ausschittung von TSH norma-
lerweise stimuliert. Bei den meisten
Patienten mit TSHom dagegen wird
TSH nach TRH-Gabe nicht verstérkt
ausgeschittet. Zusétzlich kann ein
bestimmtes EiweiB die sogenannte

Prof. Dr. med. D. Klingmller
Medizinische Klinik und Poliklinik |
Endokrinologie/Diabetologie
Universitétsklinikum Bonn

Alphakette der Hypophysenhor-
mone erhsht sein. Gelegentlich
kann eine Unterscheidung zur
Resistenz, also Unempfindlichkeit
gegenuber Schilddrisenhormonen
schwierig sein. Bei dieser Stérung

Hypothalamus

Ql

Schilddrise

T4/T3

Das TRH des Hypothalamus stimuliert in der Hypophyse die Ausschiittung von TSH,
das seinerseits in der Schilddriise die Ausschittung der Schilddriisenhormone (T3 und
T4) anregt. Diese Hormone hemmen die Absonderung von TSH. Bei einer vermehrten
Hormonproduktion in der Schilddrise ist TSH daher sehr niedrig.

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Schilddrise eine Entfernung der
Schilddrise notwendig sein.
Danach muss soviel Thyroxin gege-
ben werden, dass die Konzentra-
tion des freien Thyroxins im oberen
Normbereich liegt.

Hypothalamus
Zusammenfassend ist die Diagnose

; eines TSH bildenden Adenoms
i gelegentlich nicht ganz leicht, ins-
v besondere muss eine Schilddrisen-
hormonresistenz ausgeschlossen
werden. Wenn ein TSHom diagnos-
tiziert worden ist, kann den meisten
Patienten jedoch sehr gut geholfen
werden durch Operationen, gege-
benenfalls Bestrahlung und medi-
kamentése Therapie.

TRH

Hypophyse

T4 /T3

Zielzelle

- My~

Schilddriise

(Hyperthyreose)

Schilddrisenhormone erhsht.

wird das Schilddrisenhormon von
den Zellen, auf die es normaler-
weise wirkt, nicht erkannt. Sie sind
resistent. Auch bei dieser Erkran-
kung sind die Schilddrisenhormone
und das TSH erhsht. Da das Schild-
drisenhormon jedoch nicht wirkt,
haben viele dieser Patienten Zei-
chen der Schilddrisenunterfunktion.
Die Erkrankung ist héaufig familiar,
so dass man nach Familienange-
hérigen mit ¢éhnlichen Symptomen
nachforschen sollte.

Wenn auf Grund der Beschwerden
und der Laboranalytik ein TSHom
sehr wahrscheinlich ist, muss ein
Kernspintomogramm der Hypo-
physe durchgefihrt werden.

B Behandlung

Die Therapie der ersten Wahl ist die
transsphenoidale Operation, also
durch die Nase. Dies fihrt - wie

Beim TSHom bildet ein Adenom in der Hypophyse TSH und fuhrt Gber eine vermehrte
Schilddrisenhormonbildung zur Schilddriseniberfunktion. Dabei sind TSH und

eine neue Studie zeigt — bei 75 %
der Patienten zu einer Heilung. Falls
keine Heilung erzielt wurde, fuhrte
eine nachfolgende Bestrahlung
bei 37 % der Patienten innerhalb
von zwei Jahren zu einer Normao-
lisierung der Schilddrisenhormon-
produktion. Bei 20 % der Patienten
war eine medikamentése Therapie
mit dem Somatostatin-Analogon
Octreotid notwendig, das bei der
Behandlung der Akromegalie
erfolgreich eingesetzt wird. Es hat
bei fast allen Patienten eine posi-
tive Wirkung. Gelegentlich kann
eine Behandlung mit Dopamin-
agonisten, Bromocriptin oder Caber-
golin, einen positiven Effekt haben.

Eine Behandlung mit Medikamen-
ten, die die Schilddrisenhormon-
produktion hemmen (Thyreostatika),
wird nicht empfohlen.

Bei Therapieversagen kann bei
Patienten mit einer vergréBerten

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

Prof. Dr. med. D. Klingmller
Medizinische Klinik und Poliklinik |
Endokrinologie/Diabetologie
Universitcitsklinikum Bonn
Sigmund-Freud-Str. 25

D-53105 Bonn

Tel: +49-228-297-13930/6
Fax:+49-228-287-15768

D. Klingmueller@ uni-bonn.de

Europdiische Notfallkarte

In der Printversion der GLANDULA Nr.
37, S. 38, hat sich ein kleiner Fehler
eingeschlichen. Die korrekte Internet-
Adresse, unter der Sie die ,Europdische
Notfallkarte” selbst ausdrucken, dann
falten und einschweiBen kénnen, lautet:
www.endokrinologie.net > Patienten >
Erkrankungen > Therapie mit Glukokorti-
koiden: unten ,Europégische Notfallkarte
— Deutsche Version”.

Die Karte ist zweisprachig, deutsch und
englisch, und besonders fir Aufenthalte
im Ausland dringend zu empfehlen.

Mittlerweile wurde sie in gréBerer Stick-
zahl angefertigt und an Endokrinologen
verteilt. Patienten, die auf eine Cortison-
Ersatztherapie angewiesen sind, kénnen
also auch ihren Endokrinologen danach
fragen.

Glandula 38/14 mmm



Wechselwirkung zwischen Schilddrise
und Nebenniere bei Autoimmunthyreoiditis und
Nebennierenrindeninsuffizienz

Schwerpunkt

B Autoimmunthyreoiditis

Die Autoimmunthyreoiditis oder
Hashimoto-Thyreoiditis ist eine
autoimmun-bedingte Schilddri-
senerkronkung, das heiBt, sie wird
durch eine Stérung des kérpereige-
nen Immunsystems verursacht.
Manchmal beginnt das Krankheits-
bild mit einer akut auftretenden
Uberfunktion der Schilddrise durch
die Zerstérung von Schilddrusenzel-
len und Freisetzung bereits gespei-
cherter Schilddrisenhormone. So
kommt es zu typischen Symptomen
einer Uberfunktion: Schwitzen, Ner-
vositat, innere Unruhe, zitternde
Hande und Durchfélle. Diese Phase
der Uberfunktion ist meist nicht
behandlungsbedurftig und davert
nur kurz an. Falls nétig, werden zur
Linderung der Symptome Betablo-
cker verordnet. Dabei handelt es
sich um Medikamente, die haufig
zur Senkung des Blutdrucks oder
der Herzfrequenz eingesetzt wer-
den.

Danach folgt in der Regel die
weitere Zerstérung des Schilddri-
sengewebes. Es kommt zu einer
Unterfunktion (=Hypothyreose)
mit Symptomen wie Mudigkeit,
Kd|’reempfind|ichkeit, Gewichts-
zunahme, niedriger Blutdruck,
Verstopfungsneigung und depres-
siver Stimmungslage. In diesem
Fall wird eine Ersatztherapie mit
Schilddrisenhormon notwendig.
Der Wirkstoff der Wahl ist synthe-
tisch hergestelltes L-Thyroxin, das
dem kérpereigenen Hormon T4
sehr &hnlich ist. Es wird im Kérper
zu der aktiven Form T3 umgebaut
und ist nun wirksam.
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Maike Koch

Der Nachweis von Schilddrisen-
autoantikérpern (TPO / TG) ist nicht
automatisch der Beweis fur eine
Autoimmunthyreoiditis, da sich diese
Antikérper bei ca. 10% der Allge-
meinbevélkerung finden. Lediglich
2-4 % dieser Patienten entwickeln
pro Jahr eine behandlungsbedirf-
tige Hypothyreose.

B Nebennierenrinden-
insuffizienz — primér vs.
sekunddr

Man unterscheidet haufig zwischen
primér und sekundér. Doch was
bedeutet das eigentlich?

Primé&r bedeutet, dass das ausfh-
rende Organ von dieser Erkran-
kung betroffen ist = in diesem Fall
die Nebennierenrinde selbst.
Sekundér bedeutet, dass die Gber-
geordnete Schaltstelle betroffen ist:
die Hypophyse, die Gber streng
geregelte Mechanismen die
Nebennierenrinde zur Produktion
und Ausschittung der Hormone
anregt. Die intakten Organe erhal-
ten kein Signo| mehr, Cortisol frei-
zusetzen.

Prof. Dr. med. Klaus
Badenhoop

Schwerpunkt Endokrinologie & Diabetologie, Medizinische Klinik 1,
Universitétsklinikum der Goethe-Universitéit Frankfurt am Main

Dr. med. Gesine Meyer

In den Nebennierenrinden wird das
lebenswichtige Stresshormon Corti-
sol gebildet. Auch Aldosteron ist ein
sehr wichtiges Hormon der Neben-
nierenrinden. Es unterstitzt die Blut-
druckregulation und den Salzhaus-
halt. Fehlen diese Hormone, kommt
es zu Symptomen wie ausgeprégte
Mudigkeit, kérperliche und geistige
Erschépfung, Schwindel und nied-
rigem Blutdruck. Im schlimmsten Fall
kann sogar eine potenziell t6dliche
Addisonkrise auftreten.

Morbus Addison ist eine sehr sel-
tene autoimmune Erkrankung, bei
der es zu einer schleichenden
Zerstérung der Nebennieren-
rinden kommt. Die Erkrankung
wurde nach ihrem Erstbeschrei-
ber Thomas Addison (1793~
1860) benannt. Zu seiner Zeit
war die Tuberkulose noch die
haufigste Ursache einer Neben-
nierenrindeninsuffizienz (NNR-
Insuffizienz). Heute ist die Haupt-
ursache eine autoimmune Zersts-
rung der Nebennierenrinden.

Eine NNR-Insuffizienz — primér oder
sekunddr — muss immer mit synthe-
tisch hergestelltem Hydrocortison

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



(=HC) und die primdre Form zuséitz-
lich mit einem Aldosteronersatz
behandelt werden.

B Was ist das
Schmidt-Syndrom?

Leidet man an einer Autoimmun-
erkrankung - also einer Erkran-
kung, bei der der eigene Kérper
durch eine Fehlsteuerung sich
selbst angreift — trédgt man immer
auch ein hdheres Risiko, an einer
weiteren Autoimmunerkrankung zu
erkranken.

Das Schmidt-Syndrom beschreibt die
Kombination eines autoimmunen
Morbus Addison mit einer autoim-
munen Schilddrisenerkrankung. Sie
kann beide Geschlechter in jedem
Alter betreffen. Meistens sind jedoch
Frauen im mittleren Alter betroffen (1).
Da der Morbus Addison eine sehr
seltene Erkrankung ist und autoim-
mune Schilddrisenerkrankungen
relativ héufig auftreten, haben Pa-
fienten mit Morbus Addison ein sehr
hohes Risiko, zusdtzlich eine Schild-
drisenerkrankung zu entwickeln,
wiéihrend Patienten mit autoimmunen
Schilddrisenerkrankungen weiter-
hin ein sehr geringes Risiko tragen,
zusétzlich einen Morbus Addison zu
bekommen.

B L-Thyroxin und
NNR-Insuffizienz = Was muss
ich beachten?

Durch die vorangegangene Hypo-
thyreose ist der Stoffwechsel ver-
langsamt. Die Schilddrisenunter-
funktion kann durch @&hnliche
Symptome wie Muidigkeit und
Erschépfung eine bereits beste-
hende NNR-Insuffizienz maskieren.
Durch die Einnahme von L-Thyro-
xin kommt es im Kérper zu einem
erhshten Verbrauch des in der
Nebennierenrinde gebildeten
Hormons Cortisol. Eine gesunde
Nebenniere kann dies ohne Pro-
bleme ausgleichen. Liegt jedoch

N

,
Q

—

I Zusammenspiel zwischen der Schilddriise und den Nebennieren

eine NNR-Insuffizienz vor, kann der
erhshte Bedarf an Cortisol nicht
mehr gedeckt werden.

Deshalb ist es von groBer Wich-
tigkeit, dass bei einer bekannten
NNR-Insuffizienz erst die HC-Dosis
angepasst wird, bevor L-Thyroxin
verabreicht wird. Bei einer bisher
noch nicht erkannten NINR-Insuffi-
zienz muss das Risiko einer még-
lichen bestehenden Insuffizienz
geklart werden.

Eine Uberdosierung von L-Thyroxin
kommt einer Schilddriseniberfunk-
tion (z.B. Morbus Basedow) gleich.
Durch den gesteigerten Bedarf an
Cortisol fuhrt dies zu einer ungins-
tigen Stoffwechsellage und kann
méglicherweise eine Addisonkrise
auslésen.

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

M Ich leide an einer Schild-
drisenunterfunktion und
NNR-Insuffizienz.

Kann ich meine Medika-
mente gleichzeitig nehmen?

LThyroxin sollte morgens maglichst
30 Minuten vor dem Frishstick auf
nichternen Magen genommen
werden. Somit ist eine bessere Auf-
nahme in den Kérper gewdihrleistet.
Die erste der meist 2-3 HC-Dosen
sollfe auch morgens frih eingenom-
men werden, um den normalen
Tagesrhythmus méglichst gut nach-
zuahmen. Sie kénnen diese bei-
den Medikamente ohne Probleme
morgens frih nichtern zusammen
einnehmen.
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Schwerpunkt

B Was muss ich bei kérperlicher
Anstrengung; Stress, Krank-
heit, Unfall oder Operationen
beachten?

In einer solchen besonderen Belas-
tungssituation steigt der Cortisolbe-
dart teilweise sehr stark an. Deshalb
mussen Sie die HC-Dosis entspre-
chend anpassen. Faustregel ist eine
Erhshung auf das 2-5-fache der
ublichen Dosis bei Infekten, insbe-
sondere, wenn Fieber besteht. Bei
Magen-Darm-Infekten mit wie-
derholtem Erbrechen und/oder
Durchféllen ist die rasche Gabe
von Hydrocortison und Flussigkeit
Uber die Vene notwendig, um das
Auttreten einer Addisonkrise zu ver-
hindern. In solchen Féllen sollten Sie
rasch érztliche Hilfe aufsuchen.
Patienten sollten stets einen Not-
fallausweis bei sich tragen, damit
ihnen bei Notféllen schnell gehol-
fen werden kann. In den Vorberei-
tungsgesprachen einer OP sollten
Sie die Arzte auf lhre NNR-Insuf-
fizienz hinweisen, damit Sie auch
wdhrend einer OP ausreichend mit
HC versorgt werden kénnen.

Die Dosis von L-Thyroxin muss in
einer der obengenannten Situa-
tionen nicht angepasst werden.
Dies erfolgt nach Absprache mit
lhrem Endokrinologen anhand der
Laborwerte und |hrem Befinden.
Bei priméren Hypothyreosen liegt
der Zielwert des TSH etwa zwi-
schen 1und 2mU/L. Bei sekun-
déren Hypothyreosen ist der TSH-
Spiegel nicht verwertbar, angestrebt
wird ein fT4 im mittleren bis oberen
Normbereich.

W Studie: ,Untersuchungen zur
Lebensqualitat bei
verschiedenen Formen
der Nebennierenrinden-
insuffizienz”

Wir suchen aktuell am Universi-

tatsklinikum Frankfurt Studienteil-
nehmer fur eine Untersuchung zur

mmm Glandula 35/12

Hydrocortison
Tabletten

100 Tabtetten N3

Veréinderung der Lebensqualitét.
Wir méchten dabei mehr tber die
persoénliche Lebensqualitat von
Patienten erfahren und gleichzei-
tig lernen, die Krankheit aus deren
Sicht besser zu verstehen. Aus
dieser Studie sollen auch neue
Behandlungsansétze entwickelt
werden.

Kurzer Oberblick:

e Fragebdgen zur allgemeinen
Lebensqualitat und speziell in
Bezug auf primére Nebennie-
renrindeninsuffizienz

e einmaliger Besuch im Universi-
tatsklinikum Frankfurt am Main
zu einer Blutentnahme (Blutbild
und Vitamin D) und Durchfih-
rung des ChairRising Tests oder
nach Absprache auch bei lhrem
behandelnden Endokrinologen

Einschlusskriterien:

e autoimmuner Morbus Addison
oder

e beidseitig entfernte Nebennie-
ren

e Mindestalter: 18 Jahre

Bei Interesse oder Winschen zu
ndheren Informationen wenden
Sie sich gerne jederzeit an:

cand. med. Maike Koch
E-Mail- Maike.Koch@/(gu.c/e

Dr med. Gesine Meyer
(Obercirztin Endokrinologie)
E-Mail- Gesine.Meyer@kgu.de

Prof. Dr med. Badenhoop
E-Mail: badenhoop.em@
uni-frankfurt.de

Klinikum der Goethe-Universitcit
Medizinische Klinik 1
Schwerpunkt Endokrinologie
und Diabetologie

Haus 33 b

Theodor-Stern-Kai 7

60590 Frankfurt am Main

Literatur:

1) Gupta AN, Kaniyoor Nagri S. Schmidt’s syndrome — Case report. AMJ 2012, 5,
6, 292-295. http//dx.doi.org/10.4066/AMJ.2012987.
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Studien

Bessere Behandlung bei angeborenen
Erkrankungen von Nebennieren und Keimdrisen

Forscher suchen Teilnehmer an klinischer Studie

for mehr Lebensqualitét

Angeborene Erkrankungen von
Nebennieren und Keimdrisen kén-
nen zu vielfgltigen Diagnosen wie
zum Beispiel adrenogenitales Syn-
drom (AGS), Ullrich-Turner-Syndrom,
K|inefe|fer—5yno|rom, gemischte
Gonadendysgenesie, Androgen-
resistenz, XY- und XX-Gonaden-
dysgenesie, Androgenbildungs-
stérungen und Hypospadie fuhren.
Alle genannten Diagnosen werden
medizinisch unter dem Begriff , Sto-
rungen der Geschlechtsentwick-
lung” (vom englischen ,Disorders
of Sex Development”, DSD) zusam-
mengefasst und kénnen fir die
Betroffenen und ihre Familien eine
erhebliche Belastung darstellen. Es
ist den Studienleitern bewusst, dass
viele Betroffene und Selbsthilfegrup-
pen mit dem Begriff ,DSD” nicht ein-
verstanden sind. Die Studie bertck-
sichtigt diese Kritik ausdricklich
und bittet die Betroffenen um ihre
Meinung dazu und daher auch um
Vorschlage fir die Benennung ihrer
Diagnose.

Ziel der europaweiten Studie mit
vier deutschen von insgesamt 15
europdischen Studienzentren ist es,
die Behandlung und Beratung die-
ser Patienten zu verbessern - lang-
fristig sollen Behandlungsleitlinien
entwickelt werden. Dafir werden
Teilnehmer gesucht, Frauen und
Ménner ab 16 Jahren mit gesi-
cherter Diagnose. Im Zentrum der
wissenschaftlichen Untersuchungen
stehen die medizinischen und
psychologischen Bedirfnisse und
Meinungen der Betroffenen. Den
Patienten entstehen keine Kosten,
Reisekosten werden erstattet.

dsd | LIFE

Die meisten Betroffenen benétigen
eine lebenslange Behandlung mit
Hormonen wie z.B. Kortisol oder
weiblichen und ménnlichen Hor-
monen ab der Pubertét. Einige wur-
den operiert und/oder hatten auch
psychologische Beratungen oder
Psychotherapie. Die langfristigen
Folgen sind bisher nur unzureichend
untersucht. Untersucht werden im
Rahmen eines wissenschaftlichen
Untersuchungsprotokolls daher der
ksrperlicheGesundheitszustand
und das allgemeine und psychische
Wobhlbefinden; duBerst wichtig sind

Studienzentren in Deutschland:

Charité Universitatsmedizin Berlin
Studienkoordination

PD Dr. Birgit Khler

Padiatrische Endokrinologie

Prof. Dr. Marcus Quinkler
Endokrinologie

Dipl.-Psych. Elena Bennecke
eustudie-koehler@charite.de

Tel: 030/450 550 085/553 855

Universitét zu Libeck
Lubecker Zentrum fir Seltene
Erkrankungen

Prof. Olaf Hiort

Prof. Georg Brabant
Dsd-life@uksh.de

Tel: 0451/500 2596

auch die Erfahrungen der Patienten,
gerade auch mit Medizin und
Gesellschaft.

Fur weitere Informationen kontak-
tieren Sie bitte Ihr &rtlich nahege-
legendstes Studienzentrum. Gerne
stehen Arzte, Psychologen und
Studienassistenten dort ebenfalls
zur Gesundheitsberatung zur Ver-
fugung.

Medizinische Klinik und Poliklinik IV
Klinikum der Universitét Miinchen
Endokrinologie

Priv-Doz. Dr. Nicole Reisch
nicole.reisch@med.uni-muenchen.de
Tel: 089/4400-52268
Terminvergabe:

Tel: 089/4400-52330

Westtilische Wilhelms-Universitét
Mdinster

Prof. Annette Richter-Unruh
Padiatrische Endokrinologie

Tel: 0251/83 47732

Annette richter-unruh@ukmuensterde

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

Medikamentése Behandlungsméglichkeiten
beim Prolaktinom

Prolakfinom ist der héufigste endo-
krin aktive Hypophysentumor, der
durch Wachstum das Hormon Pro-
laktin absondernder Zellen ent-
steht. Klinisch fohrt es bei der Frau
ZU Zyk|usstc’jrungen, Amenorrhc’j,
also ausbleibende Regelblutung,
und Milchfluss sowie beim Mann
zu Libido- und Potenzverlust, selten
Milchfluss und VergréBerung der
Brustdrise.

Im Gegensatz zu allen anderen
Hypophysentumoren ist die medika-
mentése Behandlung die Therapie
der Wahl, da Dopamin-Agonisten

(Dopaminabkémmlinge) nicht nur
zur Normalisierung des Prolaktin-
spiegels, sondern in tber 80 % der
Falle auch zu einer Schrumpfung
bis hin zum Verschwinden des Pro-
laktinoms fohren.

An medikamentéser Therapie ste-
hen die in Tab. 1 beschriebenen
Dopaminagonisten zur Verfigung.

Im klinischen Alltag wird Cabergo-
lin gegentber den anderen Dopa-
min—AgonisTen fovorisiert, da im
Vergleich eine bessere Wirksamkeit
beziglich Prolaktinspiegelnorma-

Dopamin-Agonisten zur Therapie bei Prolaktinom

¥

Sahar Fazeli
Universitatsklinikum Bonn

lisierung, TumorgréBenabnahme
sowie eine bessere Vertréglichkeit
belegt werden konnten.

Bromocriptin Cabergolin Lisurid
Halbwertszeit

1 Stunde 65 Stunden 2 Stunden
Typische Dosis 0,5-1 02-2,6
2,5-5 mg/Tag mg/Woche mg/Tag
Schwangerschaft

Hinweise auf Fehlbil- Studien an Versuchstie- Tierstudien
dungen erzeugende ren haben keine Fehl- haben uner-

oder den Embryo
schédigende Eigen-
schaften von Bromo-
criptin bei Einnahme in
der Schwangerschaft
sind bisher nicht bekannt.
Eine Fortfihrung der
Therapie in der
Schwangerschaft ist

bildungen erzeugende
Wirkung gezeigt. In den
klinischen Studien kam es
zu Uber 100 Schwanger-
schaften bei Frauen, die
wegen durch krankhafte
Erhéhung des Prolaktin-
spiegels hervorgerufene
Stérungen behandelt

wiinschte Wir-
kungen auf den
Fotus gezeigt.
Studien bei
schwangeren
Frauen sind
nicht verfigbar,
doch bestehen
Hinweise, dass
Lisurid die Pla-

lediglich bei
medizinischer Indikation
empfohlen, andemfalls
sollte die Medikation
abgesetzt werden.

I Tab. 1
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wurden. Cabergolin
wurde in den ersten 8
Schwangerschatts-
wochen eingenommen.
Hier zeigte sich kein
erhéhtes Risiko einer
Fehlgeburt, Frihgeburt,
Mehringsgeburt oder

angeborenen Anomalien.

Bei jedoch limitierten
klinischen Erffahrungen
wird empfohlen,

4 Wochen vorher das
Medikament abzusetzen.

zentaschranke
passiert.

Metergolin Quinagolid

1 Stunde 17 Stunden
12-14 0,075-0,150
mg/Tag ug/Tag

Der Tierversuch Keine Hinweise
brachte auf die Entste-
keine Hinweise hung von

auf Fehl- Missbildungen
bildungen im Tierexperi-
erzeugende ment,

oder den Em- Uber Quina-
bryo schadi- golid

gende Wir- in der Schwan-
kungen. gerschaft liegen
Da ausrei- jedoch nur
chende Erfah- wenige Erfah-
rungen Uber rungen vor.

die Anwendung

beim Menschen
nicht vorliegen,
ist Metergolin
nicht
zugelassen.
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B Vergleich der Dopamin-
Agonisten beziglich der
Prolaktin-senkende Wirkung:

Hinsichtlich der Prolakfin-senken-
den Wirkung scheint Cabergolin
Bromocriptin Gberlegen zu sein. Ein
systematische Ubersichtsarbeit vom
Jahr 2011 ergab, dass Bromocriptin
bezuglich der Normalisierung des
Prolaktinwertes, Verringerung der
Gefahr anhaltender Hyperpro-
laktinémie, also der Uberproduk-
tion von Prolaktin, Amenorrhd und
Milchfluss Cabergolin unterlegen
ist.

In Abbildung 1 ist die Wirksam-
keit der Dopamin-Agonisten an
ihrem Einfluss auf die Reduktion der
TumorgréBe von Makroprolaktino-
men, das heiBt groBen Prolaktino-
men, gemessen.

Hinsichtlich TumorgréBenrickgang
zeigte sich unter Cabergolin mit
90 % ein deutlicher Vorteil gegen-
Uber Bromocriptin mit 50 %. Qui-
nagolid hat einen vergleichbaren
Effekt auf die Reduktion der GréBe
von Geschwilsten verglichen mit
Cabergolin.

Bei nicht ausreichender Wirksamkeit
von Bromocriptin bewirken Quina-
golid und Cabergolin gleicherma-
Ben eine langfristige Normalisie-
rung des Prolakfinspiegels.

M Vergleich der Dopamin-
Agonisten beziglich der
Nebenwirkungen:

Die Halbwertszeit betréigt bei Bro-
mocriptin und Metergolin ca. 1
Stunde, ca. 17 Stunden bei Qui-
nagolid und ca. 65 Stunden bei
Cabergolin, sodass die Compli-
ance, also die zuver|dssige Ein-
nahme durch den Patienten, unter
Cabergolin deutlich besser ist.

Die am héufigsten auftretenden
Nebenwirkungen bei Bromocriptin

Therapie

Anzahl Patienten (%)

100 1

751

[ Bromocriptin
I Quinagolid
[ Cabergolin

28

25-50%

GréBenredukfion von Makroprolakfinomen

T .
keine

Verénderung

»25%

Abb. 1: Abnahme der GréBe von Makroprolakiinomen unter der Behandlung mit
verschiedenen Dopaminagonisten: Cabergolin, Quinagolid und Bromocriptin. Moliich ME.
Medical management of prolactin-secreting pituitary adenomas. Pituitary 2002; 5:55-6,
mit Genehmigung von Springer Science & Business Media.

Ubelkeit 50,0 % 31,0 %
Erbrechen 10,0 % 4,0 %
Verstopfung 9,0 % 70 %
Kopfschmerzen 29,0 % 30,0 %
Schwindel 26,0 % 25,0 %
Beschwerden im 20,0 % 15,0 %
Magen-Darm-Bereich

Mudigkeit, Schwéiche 18,0 % 13,0 %
Depression 2,0 % 3.0 %

I Tab. 2: Die am héufigsten auftretenden Nebenwirkungen bei Bromocriptin und Cabergolin

und Cabergolin sind in Tabelle 2
beschrieben.

Insgesamt scheint Cabergolin
besser vertraglich als Bromo-
criptin zu sein. Die Vertraglichkeit
ist allerdings individuell unter-
schiedlich. Unter Therapie mit Qui-
nagolid tritt in 15 % eine ortho-
statische Hypotension - das heiBt
niedriger Blutdruck bei aufrechter
Kérperhaltung = mit 2,5 % Ohn-
machtsanféllen auf. Unter Lisurid
und Metergolin fritt seltener eine
Hypotension auf.

Beziglich des Risikos fur klinisch
relevante Veréinderungen der
Herzklappen unter Dopamin-Ago-
nisten zeigte sich eine Beziehung

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

mit der kumulativen, also anhdu-
fenden Dosis (Cabergolin 23 %,
Pergolid 23 % Kontrollgruppe
6 %). Im therapeutischen Bereich-
zur Behandlung der Hyperprolak-
tinémie sind diese Veréinderungen
jedoch weniger relevant, denn in
weiteren klinischen Studien wurde
keine relevante Herzschwdache,
Herzklappenverdickung bzw. -ver-
kalkung gefunden. Dies mag auf
die deutlich niedrigeren Dosen
der Dopamin-Agonisten-Behand-
lung im Vergleich zur Parkinsoner-
krankung zurickzufohren sein.
Dennoch sollten die Herzklappen
unter der Einnahme von Cabergo-
lin regelmé&Big untersucht werden.
Bei Herzklappenverénderungen

Glandula 38/14 mmm
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Therapie

muss das Medikament abgesetzt
werden.

M Rezidivraten nach Absetzen
von Dopamin-Agonisten

Lange ging man davon aus, dass
die Behandlung mit Dopamin-Ago-
nisten bei Prolaktinomen lebens-
lang zu erfolgen hat. Aktuelle
Studien zeigen jedoch, dass bei
bestimmten Patientengruppen die
Dopamin-Agonisten auch wieder
abgesetzt werden kénnen. Kharlip
et al untersuchten die Rezidivrate,
das heiBt die Rate des Wieder-
auftretens von Prolaktinomen nach
Absetzen von Cabergolin: Hierbei
betrug die Gesamtrezidivrate 54 %
und das geschétzte Risiko eines
Rezidivs nach 18 Monaten 63 %.
Nach Ansicht der Autoren kann
Cabergolin bei einer Untergruppe
von Patienten abgesetzt werden.

Ein Auslassversuch sollte jedoch erst
nach léngerer Therapiedauer erfol-
gen (z. B. bei normalem Prolaktin-
wert Uber 3 Jahre und negativem
Tumornachweis im bildgebenden
Verfahren Magnetresonanztomo-
graphie MRT). Die amerikanische
Pituitary Society empfiehlt das
Absetzen von Cabergolin nur bei
ausgewdhlten Patienten:

e Normalisierung der Prolaktinspie-
ge| unter der Behono”ung mit Ca-
bergolin (mindestens 2 Jahre)

e In der MRT kein sichtbarer Tumor
oder Tumorverkleinerung um =
50 % unter der Behandlung mit
Cabergolin (mindestens 2 Jahre)

Im Vergleich zeigte sich eine hthere
Rezidivrate nach Absetzen von
Cabergolin (in vier Studien 35 %)
als bei Bromocriptin (in 12 Studien
20%)

Zusammenfassend wird aktuell
Cabergolin aufgrund der guten
Wirksamkeit und des Nebenwir-
kungsprofils zumindest in der Regel
als das medikamentése Therapeu-
tikum der ersten Wahl eingesetzt.
Die Kenntnis der anderen Dopa-
min-Agonisten und ihrer Nebenwir-
kungen erméglicht eine Umstellung
auf ein Alternativpréparat bei z.B.
Cabergolinunvertréglichkeit oder
mangelnder Wirksamkeit.

Sahar Fazeli
Universitétsklinikum Bonn
Sigmund Freud Strasse 25
53127 Bonn

Tel: 0228/287-13933

Fax: 0228/287-15768
E-Mail:

SaharFazeli@ ukb.uni-bonn.de

Eine MaBnahme des Nationalen
Aktionsplans for Menschen mit
Seltenen Erkronkungen (NAMSE)
ist die Entwicklung eines Zentralen
Informotionsporto|s (Kurztitel ZIPSE).

Um die Informationsbedirfnisse
und die Wege der Informations-
suche von Menschen, die mit einer
seltenen Erkrankung leben (oder
auch ihrer Angehérigen), besser
kennenzulernen, werden noch
Teilnehmer und Teilnehmerinnen
for eine Befragung gesucht.

Die Befragungen (ca. 1-1/2 Stun-
den) werden durch Projektmitar-
beiter der Universitét Hannover
zur Ermittlung des Wissensbe-
darfes und  zur Verbesserung

Befragung von Menschen mit seltenen Erkrankungen

der Wissensvermittlung for Betrof-
fene, Angehérige und Medizi-
ner durchgefohrt. Als Teilnehmer
werden Betroffene einer seltenen
Erkrankung UND/ODER Angehé-
rige gesucht. Der Zeitpunkt und
die Lokalitét werden entsprechend
den Wiunschen der Teilnehmenden
vereinbart. Lange Reisen sind nicht
notwendig.

Aktuell werden noch ca. 40 Teilneh-
mer gesucht. Bei Interesse bitte ich
Sie, sich an Frau Schauer zu wen-
den (siehe rechts). Die Teilnahme
soll im gegenseitigen Interesse mit-
tels Unterschrift bestétigt werden.
Dies kann per Postweg nach einem
kurzen Telefonat erfolgen. Frankier-
kosten werden Gbernommen.

Kontakt:

E-Mail:
franziska.schauver@uniklinik-

freiburg.de

Klinik for Dermatologie und
Venerologie

Frau Dr. F. Schauer/

Frau Aurelia Winter

HauptstraBe 7

79104 Freiburg

Tel: 0761-270 67141
(Studienzentrum Fragile Haut -
Stichwort: Dr. Schauer - ZIPSE)
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Finf Jahre Morbus Addison

Im April 2009 wurde bei mir nach
einer wahren Odyssee Morbus
Addison diagnostiziert. Nach meinem
damaligen Krankenhausaufenthalt
und einer sehr lange anhaltenden
Genesungsphase dachte ich damals,
ich wirde wieder ganz gesund. Tat-
sdchlich vermutete ich, dass ich nur ein
paar Tabletten nehmen misse und
irgendwann waére alles wieder wie vor
der Diagnose. Doch dies stellte sich als
Irrtum heraus.

B Mein neues Leben

Es ist nun genau funf Jahre her, dass
mein Leben véllig aus den Fugen
geriet und durch diese Erkrankung
auf den Kopf gestellt wurde. Ich habe
heute ein anderes Leben, in dem ich
immer noch nicht ganz angekommen
zu sein scheine. Mein neues Leben
und auch mein zum Teil neues Ich sind
mir mitunter noch immer sehr fremd
und ich scheine noch nicht wirklich
dort hinein zu passen.

Immer, wenn ich dies bemerke, kommt
mir der Gedanke, dass ich mich nach
fonf Jahren doch endlich an die verén-
derte Lebenssituation hétte gewshnen
mussen. Allerdings habe ich vierund-
vierzig Jahre in einem anderen Leben
verbracht. Setze ich die funf Jahre mit
den vierundvierzig Jahren in Bezie-
hung, so scheinen funf Jahre fir einen
Eingewshnungsprozess in ein neues
Leben nicht wirklich viel oder gar aus-
reichend. Doch leider bin ich nicht oft
so verninftig, mir diesen Gedanken ins
Geddchtnis zu rufen, wenn ich wieder
fast verzweifele, dass es mir schlecht
geht und ich nicht aktiv sein kann.

Zu Beginn meiner Erkrankung plante
ich, nach einer fur mich festgesetz-
ten Erholungsphase, wieder in den
Schuldienst zu gehen. In einer Reha

2010 wurde mir auf freundliche Art
mitgeteilt, dass ich wohl nie wieder

den Anforderungen des Schullebens
gerecht werden kénne. Mit der Aus-
préigung meines Morbus Addison
wdre es verninftiger eine Rente zu
beantragen.

Als ich aus der Reha wieder daheim
war, fat ich genau das, ich stellte
einen Rentenantrag mit dem Bewusst-
sein, dass ich vermutlich gar nichts
mit einem solchen Antrag erreichen
wirde. Doch bereits im November
2010 erhielt ich ein Schreiben, in dem
man mir mitteilte, ich wirde eine volle
Erwerbsminderungsrente erhalten.
Statt Freude verspurte ich nur Fas-
sungslosigkeit, denn mit einer Bewilli-
gung hatte ich nicht gerechnet. Mein
erster Gedanke war: ,Gott, bin ich so
ernsthaft krank?” Nun musste ich ler-
nen, Rentnerin zu sein mit fonfundvier-
zig Jahren!

Das war und ist noch immer sehr
schwer. Funf Jahre reichen definitiv
nicht, sich mit dem Gedanken anzu-
freunden, scheinbar ,nichts Nutzliches
mehr tun zu kénnen”. Ich hatte und
habe viel Zeit. Zeit, die sinnvoll gefollt
werden wollle und noch immer gefollt
werden will. Doch wie und womit? Ich
bemerkte, dass ich kérperlich relativ
schnell an meine Belastbarkeitsgrenze
geriet. Dies wiederum beeintréchtigte
mich seelisch, je weniger ich physisch
leisten konnte, desto deprimierter
wurde ich.

H Kérperliche und geistige
Beeintrachtigungen

Mitunter erlebte ich Tage, an denen
mir das Aufstehen am Morgen sehr
schwerfiel und ich mich eigentlich
nur durch den Tag schleppte, ohne
etwas Sinnvolles tun zu kénnen. Und
diese Tage kehrten und kehren immer
wieder. Es ist mir nicht méglich, den
Haushalt ohne Hilfe zu bewsiltigen.
Kleine Tetigkeiten wie Fegen sind so

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

Erfahrungsbericht

anstrengend, dass ich mich fohle wie
eine Hundertighrige, Natirlich weil3
ich gar nicht genau, wie eine Hundert-
ighrige sich fuhlt, aber ich stelle es mir
50 vor.

Glicklicherweise werde ich wéchent-
lich im Haushalt unterstitzt, ohne
diese Hilfestellung wére das Haus
nicht in Ordnung zu halten. Kérper-
liche Anstrengungen sind schwerlich
zu bewsltigen, stramme Spazier-
gdnge, Schwimmen — undenkbar. Um
trotz allem etwas fir meinen Kérper zu
tun, mache ich Yoga in einer Gruppe,
in der auch andere Frauen weniger
fit sind. Das tut mir gut, ich bemihe
mich wéchentlich an der Yogastunde
teilzunehmen.

Leider sfelle ich auch Verénderungen
in meiner Konzentration und Merkfé-
higkeit fest. Mein Geddchnis scheint
auBerdem [8cherig geworden zu
sein, mein Erinnerungsvermoégen ist
oft gleich Null. Dies bezieht sich nicht
nur auf das Kurzzeitgedéchtnis, son-
dern auch auf mein Langzeitgedéicht-
nis. Das ist ein Problem, das mich
besonders belastet, da ich vor meiner
Erkrankung ein Gedéichtis wie ein
Elefant hatte, ich konnte mich an jedes
Detail einer Situation, eines Buches
erinnern. Diese besondere Begabung
habe ich bedauerlicherweise verlo-
ren. Mich daran zu gewshnen fallt
mir GuBerst schwer. Ich besitze ein
Lesezimmer, in dem sehr viele Bucher
stehen. Vor 2009 konnte ich zu jedem
Buch etwas erzéhlen. Inzwischen lese
ich diese vorhandenen Bicher immer
wieder erneut, denn ich vergesse das
Gelesene. Auch daran gewshne ich
mich zurzeit noch nicht. Vielleicht mus-
sen noch einmal funf Jahre vergehen,
um eine Akzeptanz dieser verdn-
derten Merkfshigkeit zu erlangen.

Um der schwindenden Hirnaktivi-
tét entgegen zu wirken, begann ich
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Erfahrungsbericht

2011 euphorisch einen ltalienisch-
Kurs. Deprimiert stellte ich fest, dass es
mir unméglich war, mich an meinem
Schreibtisch eine volle Stunde damit
zu beschftigen, Vokabeln und Gram-
matik zu lernen. Méglich war das Ler-
nen nur in kleinen Einheiten, dreiBig
Minuten erschépften mich. Staft mich
positiv auf die verénderte Lernsituation
einzustellen, war ich verzweifelt. Ich
war den Tréinen nahe.

Erst seit ein paar Monaten bin ich
mit mir gnéidiger und nehme es dem
Addison nicht mehr ganz so tbel,
dass er auch mein Lernverhalten
beeintréchtigt. Denn ich leme weiter,
ich méchte eine andere Sproche erler-
nen und auch meinen Kopf weiterhin
anstrengen, um geistig fit zu bleiben.
Manchmal konzipiere ich in Gedan-
ken eine Unterrichtstunde und stelle
fest, dass selbst das anstrengend ist.
Ich frage mich heute ernsthaft, wie
ich je daran denken konnte wieder
zu unterrichten. Tatséichlich wirde ich
dem Schulalltag mit Morbus Addison
nicht mehr gewachsen sein. Diese
Erkenntnis habe ich gewonnen, nach
funf Jahren.

War ich friher ein lebenslustiger,
aktiver Mensch, der gerne Men-
schen traf und auch feierte, so bin ich
heute jemand, der viel Ruhe braucht,
schlecht Larm und groBe Menschen-
ansammlungen vertréigt. Da ich
schnell erschopft bin, brauche ich
tagstber immer wieder Pausen, um
auszuruhen.

Ich empfinde es als anstrengend, mich
zu unterhalten, vor allem Gber einen
langeren Zeitraum. Manchmal habe
ich die Befirchtung sozial zu vereinsa-
men, doch meine Familie und wirklich
gute Freunde, die fest zu mir stehen,
verdréingen diesen Gedanken gluck-
licherweise. Allerdings habe ich auch
Kontakt zu einigen Menschen in den
vergangenen funf Jahren verloren,
denn ich bin nicht mehr die Frau, die
ich einmal war. Teilweise ist es mir
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sogar zu anstrengend zu telefonieren.
Kaum ein Gesunder wird dies nach-
empfinden kénnen, lediglich Men-
schen, die auch an dieser Krankheit
leiden.

u Selbsthilfe und
Krankheitsakzeptanz

Grundsétzlich behaupte ich, dass es
auch fur empathische, also zur Ein-
fohlung fahige Menschen &uBerst
schwierig ist nachzuempfinden, was in
einem Menschen vor sich geht, der an
Morbus Addison leidet. Betroffene ver-
stehen sich diesbeziiglich ohne Worte,
deshalb ist es auch so wichtig, sich aus-
zutauschen. Erst 2012 war ich bereit,
eine Selbsthilfegruppe zu besuchen, in
der Hoffnung jemanden kennenzuler-
nen, mit dem ich mich tber alle Emp-
findungen, Zustéinde, Befindlichkeiten
austauschen kann. Auch dafir muss
man erst einmal bereit sein. Ich war
es viele Jahre nicht, denn ich habe
diese Krankheit vehement abgelehnt.
2013 habe ich eine Verhaltensthera-
pie bei einer sehr guten Psychologin
begonnen, mit dem Wunsch, eine
Krankheitsakzeptanz zu erwerben.
Ich arbeite sehr an mir, doch ich habe
die von mir so gewinschte Akzeptanz
noch nicht. Meine Hypothese ist, dass
ich erst dann meinen Frieden finde,
wenn ich den Morbus Addison als Teil
meines Lebens akzeptiere.

Doch ich bewege mich mental immer
noch in meinem alten Leben, in dem
ich schwungvoll, dynamisch, lebendig
und ausdauernd war. Verlassen habe
ich mein altes Ich und mein altes
Leben noch immer nicht. Mein neues
Leben besteht aus einem Alltag, der
sehr ruheorientiert ist und in dem keine
langfristigen Planungen stattfinden. Zu
oft war ich enttGuscht, wenn ich mich
auf einen geplanten Theaterabend
gefreut hatte und just an dem Tag
einen schlechten Tag hatte und die
Vorstellung nicht besuchen konnte.
Doch irgendwann habe ich mich
Uberwunden und ein Theater-Abo

gebucht. Manchmal kann ich eine Vor-
stellung nicht besuchen, aber meistens
bin ich dabei. Und die Abende sind
dann besonders schén, wenngleich
ich meistens am darauffolgenden Tag
nur Ruhe brauche.

Eine Abendveranstaltung verlangt
mir immer besonders viel ab, obwohl
ich mittlerweile mit dem Hydrocor-
tison jongliere, das heiBt, dass ich
zuséitzlich etwas Hydrocortison um
1700 Uhr vor einem geplanten The-
aterabend einnehme. Doch ich bin
nicht sehr leistungsfit am Abend, ich
bave rasch ab und gehe in der Regel
frih zu Bett. Mein Lebenshunger, mein
Bedurfnis auszugehen ist dennoch
manchmal schier unermesslich. Mein
Geist ist dann so fit, aber mein Kér-
per schreit nur nach Ruhe, diese Dis-
krepanz zwischen Geist und Kérper
ist fir mich schwer auszuhalten. Dann
bin ich oft deprimiert und den Trénen
nahe. Ich bin dinnhéutiger geworden
und besonders in Phasen nach einer
Addison-Krise, die ich in den vergan-
genen Jahren mindestens zweimal
im Jahr hatte, neige ich zu reakfiven
Depressionen. Darunter Depressionen
als unmittelbare Reaktionen auf belas-
tende Vorfélle. Ich kannte in meinem
fruheren Leben keine Depressionen.
Heute sind sie Bestandteil meines
neuen Lebens, leider.

Nach funf Jahren mit Morbus Addison
habe ich vermutlich noch nicht den
richtigen Platz in diesem neuen Leben
gefunden, aber ich bin ihm schon
ein Stickchen néher. In der Hoffnung
irgendwann in diesem neuen, ganz
anderen Leben anzukommen, werde
ich mich weiter mit all meinen verén-
derten Verhaltensweisen, neuen All-
tagsstrukturen, einer anderen Lebens-
fohrung auseinandersetzen. Dann
werde ich mich hoffentlich auch mit all
diesen Verdnderungen anfreunden
und sie endlich akzeptieren kénnen.

*CF

*Name und Anschrift sind der Redaktion bekannt.
Zuschriften leiten wir gerne weiter.
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Aus Briefen an das

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e. V.
WaldstraBe 53

90763 Firth

Liebe Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter
des Netzwerkes,

Sehr geehrte Damen und Herren,

ich leide seit zwanzig Jahren an
einer Hypophysenvorderlappenin-
suffizienz, hervorgerufen durch eine
nicht fachménnisch durchgefuhrte
Operation aufgrund eines hormonin-
akfiven Hypophsentumors.

Seitdem substituiere ich folgende
Hormone: L-Thyroxin, Cortisol und
Ostrogene/Gestagene.

Mir fehlt in der GLANDULA das
Thema: Wie schleiche ich die Ge-
schlechtshormone langsam aus,
wenn ein bestimmtes Alter Gberschrit-
ten ist? Das heiBt, wie gelange ich
kinstlich in die Wechseljahre?

Ich habe die Erfahrung gemacht,
dass die richtige Dosierung mit zu-
nehmenden Alter immer schwieriger
wird und die Angst, an Brustkrebs zu
erkranken, nicht unerheblich ist.

Ich wisrde mich Gber eine thematische

Berucksichtigung dieses Themas sehr
freven.

Liebe GriBe

us*

Die Frage beantwortet Frau
Dr. med. Frank-Herrmann:

Mit ca. 50 Jahren kann versucht
werden, die Hormontherapie abzu-
setzen, abhcingig von der Knochen-
dichte gegebenenfalls auch spdter.
Die zugefihrten Hormonmengen
sind normalerweise in diesem Alter
SO niedrig dosiert, dass man sofort
komp/eff absetzen kann. Wenn
man ausschleichen méchfe, kén-
nen Tabletten einige Wochen lang
halbiert oder 2-téigig genommen
werden, Hormonpflaster kénnen
in gréBeren Abstdnden geklebt
oder ebenfalls halbiert werden.
Falls nach Absetzen Wechseljahrs-
beschwerden auftreten, kénnen
die Hormone — abhdngig von den

Leider kommt es noch immer vor, dass Betroffenen in Krisensituationen von
Arzten oder Reftungskréften das lebensnotwendige Cortison verweigert wird

— aus schierer Inkompetenz.

Es wird empfohlen, der betreffenden Person folgenden Text zur Unterschrift

vorzulegen:

,Hiermit bestdtige ich, dass ich,
Rettungskraft), dlie fur Frau/Herrn

,,,,,,,, (Name des Arztes oder der

(Name der Patientin/

des Patienten) lebensnotwendige Therapie mit einem Cortisonpréiparat trotz
bestehender Nebenniereninsuffizienz, vorliegendem Notfallausweis und akuter
Verschlechterung des Allgemeinzustandes verweigere.

ggf Begriindung:
Datum / Unferschrift”

Méglicherweise hat dies den gewiinschten abschreckenden Effekt.
Sie finden das Schreiben auch zum Ausdrucken auf unserer Webseite unter
www.glandula-online.de » Downloads > Sonstiges.

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

Leserbriefe

Viele Leserbriefe und die Korrespondenz mit dem Netzwerk enthalten Schilderungen
sehr persénlicher Probleme und medizinischer Situationen. Zur Wahrung der Vertrau-
lichkeit wird aus solchen Briefen deshalb nur anonym zitiert, das heiBt, wir drucken
genere” nur die Namenskirzel ab. Zuschriften leitet das Netzwerkbro selbstverstéind-
lich geme an die Verfasser der Leserbriefe weiter. Im Ubrigen gilt in der GLANDULA-
Redaktion wie bei allen Zeitschriften: Anonym zugesandte Briefe werden gar nicht
versffentlicht, Kirzungen und redaktionelle Korrekturen bleiben vorbehalten.

aktuellen Risikofaktoren — erneut
genommen werden. Dann empfiehlt
es sich alle 2-3 Jahre Absetzver-
suche zu machen. Wer vor dem 50.
Lebens[ohr absetzen mc')'chfe, sollte
ca. 2-jéhrlich die Knochendichte
Uberprifen lassen.

Ich hoffe, die Anfrage hiermit zufrie-
denstellend beantwortet zu haben
und verbleibe

mit freundlichen GriBen

Dr. med. Petra Frank-Herrmann
Funktionsoberdirztin

Leitung der Sprechstunde fur Kinder-
und Jugendgyndkologie und DSD
Abt. Gyndikologische Endo-
krinologie und Fertilitcitsstérungen
Universitétsfrauenklinik Heidelberg
Im Neuenheimer Feld 440

69120 Heidelberg

Suche Patienten mit sekun-
darer Nebennierenrinden-
Insuffizienz, denen es nach
langer Zeit, z.B. nach zehn
Jahren, noch gelungen ist,
das Hydrocortison wieder
abzusetzen, zwecks Erfah-
rungsaustausch. Bitte bei der
Geschdftsstelle melden.
Vielen Dank!

B.K*

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

Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e. V.

Die Mitgliedschaft im Netzwerk fiir

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

0 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.

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

Mitgliederzeitschrift GLANDULA

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

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

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

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

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

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



Regionalgruppen des Netzwerks Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.

Regionalgruppe Aachen

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

Beate Schumacher
Tel.: 02423/90 20 25
bea.schumacher@web.de

Regionalgruppe Augsburg

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

Walburga Taschner
(Kontaktdaten bitte tiber die Geschaftsstelle 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.: 05206/5116
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
christa.bruene @web.de

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.Gl@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
Wolfgang GaBner

Tel.: 04346/36 68 77
Langenhorst6 @freenet.de

Regionalgruppe Koéln/Bonn
Margret Schubert

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

Regionalgruppe Libeck
Christa Knlppel

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 @t-online.de

Regionalgruppe Neubrandenburg

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

Regionalgruppe Nordvorpommern

Klaus Brusewitz
Tel.: 03831/4 821912
mike.de.maverick @t-online.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/Landshut
Gabriele Mirlach

Tel.: 08781/612
g.mirlach@web.de

Regionalgruppe Sachsen

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

Region Dresden
Tobias Hoffmann
Tel.: 0351/4 4189 58

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 Groschel
Tel.: 035023/6 22 89
Region Leipzig
Patricia Holecz

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

Regionalgruppe Saarbriicken

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

Regionalgruppe Thiiringen
Barbara Bender

Tel.: 03681/30 05 66

b.bender@ onlinehome.de

Regionalgruppe Ulm
Schadel-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.: 04481/2011198
gertrud.hellbusch @gmx.de

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

Diagnosespezifische Gruppen

Conn-Selbsthilfegruppe

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

80336 Mlinchen
conn-register@med.uni-muenchen.de

MEN 1 Selbsthilfegruppe

Helga Schmelzer
Tel.: 0911/6 32 74 00

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

Regionalgruppe Lienz

Agnes Mascher
Tel.: 0043/676-71 38 123
sanssoucis @ gmx.at

Verwandte Vereine und Gruppen und auslandische Gruppen siehe Ruckseite



Auslandische Gruppen

Verwandte Vereine und Gruppen

Schweiz:
»\Wegweiser”

Schweizer Selbsthilfegruppe
fur 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:
Stodféreningen Hypophysis
c/o Pia Lindstrém, Kungsvagen 53

S-28040 Skanes Fagerhult
info @hypofysis.se

www.hypofysis.se

Adressen von Verbanden,
mit denen das Netzwerk

zusammenarbeitet

Allianz Chronischer Seltener Er-
krankungen (ACHSE) e.V.

c/o DRK-KIiniken Berlin | Mitte
Drontheimer StraBe 39

13359 Berlin

www.achse-online.de

Bundesarbeitsgemeinschaft
SELBSTHILFE von Menschen mit
Behinderung und chronischer
Erkrankung und ihren Angehdrigen
e.V. (BAG SELBSTHILFE) e. V.
Kirchfeldstr. 149

40215 Dusseldorf

www.bag-selbsthilfe.de

Deutsche Gesellschaft fiir
Endokrinologie
Geschéftsstelle

Hopfengartenweg 19
90518 Altdorf

www.endokrinologie.net

Die Schmetterlinge e.V.
Selbsthilfeorganisation fir
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

www.Hypophyse-Rhein-Neckar.de

Kraniopharyngeom-Gruppe

Valentin Bachem
Georg-Ludwig-Menzer-Stral3e 9,
69181 Leimen

www.kraniopharyngeom.com

AGS-Eltern- und
Patienteninitiative e.V.

Christiane Waldmann
Baumschulenstr. 1, 89359 Koetz

www.ags-initiative.de

Selbsthilfegruppe

Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen

Siidbaden e.V., Freiburg

Sigrid Schmidt
Im Winkel 2, 79232 March

www.hyne.de

Netzwerk

Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.
Geschéftsstelle:

WoérnitzstraBe 115a, 90449 Nirnberg
Tel.: 0911/2 52 89 99

Fax: 0911/2 55 22 54

info@ netzwerk-net.de

www.netzwerk-net.de

Hypophysen- und
Nebennierenerkrankte
Mainz und Umgebung e.V.

Margot Pasedach
Christoph-Kréwerath-Str. 136

67071 Ludwigshafen
www.Selbsthilfegruppe-Hypophyse-
Mainz.de

Selbsthilfegruppe

fiir Hypophysen-

und Nebennierenerkrankte
Tiibingen und Umgebung e.V.
Angelika Metke

WinterhaldenstraBe 38, 70374 Stuttgart

www.hypophyse-tue.de

Neue Leitung fir die

Regionalgruppe Stuttgart gesucht

Die Regionalgruppe Stuttgart hat
derzeit leider keine Leiterin. Des-
halb finden zurzeit auch keine Ver-
anstaltungen statt.

Das Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen wiirde
sich sehr freuen, wenn eine Betrof-
fene oder ein Betroffener im Raum
Stuttgart bereit wére, die Leitung zu
Ubernehmen.

Interessenten wenden sich bitte an
die Geschdftsstelle:

WaldstralBe 53

90763 Furth

Telefon 0911-97 92 009-0

Telefax 0911-97 92 009-79
E-Mail:
netzwerk@glandula-online.de
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NETZWERK

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungene. V.
WaldstraBe 53, 90763 Furth

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
[ J

Nebennierenerkrankungen e. V. Homepage: www.glandula-online.de
Waldstrafie 53 e Unsere Bankverbindung:

90763 Flrth Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG
BLZ: 763 600 33; Konto-Nr. 1 004 557
|_ J IBAN: DE62 7636 0033 0001 0045 57
BIC: GENODEF1ER1
Glaubiger ID: DE39 ZZZ 0000 1091 487

Beitrittserklarung

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.

[ Einzelperson (Mitgliedsbeitrag von 20,— € pro Jahr)
3 Freiwillig hoherer Beitrag (__ ,— € pro Jahr)

Name/Vorname:

Geburtsdatum:

StraBe, Hausnr.:

PLZ, Ort:

Telefon: Telefax:

E-Mail: Beitrittsdatum:

Der Mitgliedsbeitrag wird ausschlieBlich jahrlich entrichtet. Fiir Neumitglieder gilt verbindlich
das SEPA-Basis-Lastschrifteinzugsverfahren.

Der Mitgliedsbeitrag kann von der folgenden Bankverbindung eingezogen werden:

IBAN: BIC:
Geldinstitut:

Datum: Unterschrift:

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

Regionalgruppe:

Diagnose:
Bitte nachmelden, wenn noch nicht bekannt.

O Bitte MEN 1 zuordnen

Auf der Riickseite finden Sie die aktuellen Broschiiren des Netzwerks.



CD-ROM ,11994-2012 — eine Sammlung unserer Zeitschriften und
Broschiiren” (Spende wird dankend angenommen)

Adrenogenitales Syndrom (AGS)

Akromegalie — Informationsbroschure fur Patienten
Cushing-Syndrom

Diabetes insipidus

Die Multiple Endokrine Neoplasie Typ 1 (MEN 1)

Diagnoseausweis MEN 1

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

Hypophyseninsuffizienz

Hypophyseninsuffizienz, Nebenniereninsuffizienz und Wachstumshormontherapie
Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen bei Kindern und Jugendlichen
Operationen von Hypophysentumoren

Kraniopharyngeom

Morbus Addison

Notfallausweis fiir Patienten mit einer Hormonersatztherapie bei Erkrankungen
der Hirnanhangsdrtse oder der Nebennieren

Psychische Probleme bei Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen
Stérungen der Pubertatsentwicklung
Wachstumshormonmangel

Schédel-Hirn-Trauma und dessen Folgen fiir das Hormonsystem

Therapie mit Geschlechtshormonen (Sexualhormone) bei Patientinnen
mit nachgewiesener Hypophyseninsuffizienz

U I“.'{‘



Liebe Leserinnen und Leser,

Erfahrungsberichte tber den Umgang mit lhrer Erkrankung sowie deren Auswirkungen und ihre Behandlung
sind uns stets herzlich willkommen. Gleiches gilt natirlich fir Leserzuschriffen 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 Allfagssprache verfasst werden. Grammatikalische und orthographische Fehler
sind ebenfalls nicht von Belang. Ihr Text wird professionell Gberarbeitet, lhnen 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-Buro geschickt werden.

Redaktionsschluss fiir die nédchste Ausgabe: 31. Oktober 2014

Impressum:

GLANDULA ist die Mitgliederzeitschrift der bundesweiten Selbsthilfe-Organisation ,Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V!,
Sitz Forth.

Die Zeitschrift erscheint zweimal jahrlich.

Internet-Adresse: http://www.glandula-online.de

Herausgeber: Univ.-Prof. Dr. med. Christof Sch&fl, Schwerpunkt Endokrinologie und Diabetologie, Medizinische Klinik 1, Ulmenweg 18,
D-91054 Erlangen, E-Mail: christof.schoefl@uk-erlangen.de.

Redaktion: Christian Schulze Kalthoff, Nurnberg (schulze-kalthoff@glandula-online.de)

Vorsitzender des Wissenschaftlichen Beirates: Prof. Dr. med. D. Klingmiller, Institut fur Klinische Chemie und Pharmakologie, Bereich
Endokrinologie, Universitétsklinikum Bonn, Sigmund-Freud-Str. 25, 53105 Bonn, E-Mail: Dietrich.Klingmueller@ukb.uni-bonn.de
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Keine Haftung fur unverlangt eingesandte Manuskripte.

Wichtiger Hinweis: Medizin und Wissenschaft unterliegen stéindigen Entwicklungen. Autoren, Herausgeber und Redaktion verwenden
groBtmagliche Sorgfalt, dass vor allem die Angaben zu Behandlung und medikamentéser Therapie dem aktuellen Wissensstand entsprechen.
Eine Gewdihr fir die Richtigkeit der Angaben ist jedoch ausdriicklich ausgeschlossen. Jeder Benutzer muss im Zuge seiner Sorgfaltspflicht

die Angaben anhand der Beipackzettel verwendeter Préparate und ggf. auch durch Hinzuziehung eines Spezialisten berprifen und ggf.
korrigieren. Jede Medikamentenangabe und/oder Dosierung erfolgt ausschlieBlich auf Gefahr des Anwenders.

Mit Namen gekennzeichnete Beitréige geben nicht unbedingt die Meinung des Herausgebers, des wissenschaftlichen Beirats des Netzwerks
oder der Redaktion wieder.
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