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Leitartikel

Von anderen
lernen

Ein Typ I-Diabetiker (oder eine Diabetikerin) muf In-
sulin spritzen, meist mehrmals am Tage, und dabei die
Insulin-Dosen dem jeweils gemessenen Blutzuckerspie-
gel anpassen. Die normnahe Blutzuckereinstellung ist
das wichtigste Therapieziel, um Folgeschiden zu ver-
hindern.

Nur wenn der Diabetiker genau iiber die Zucker-
krankheit Bescheid weif3, kann er Blutzuckerwerte nahe
der Norm erreichen und auf eine gesundheitliche Sts-
rung, wie zum Beispiel eine fieberhafte Erkiltung oder
auf Durchfall, richtig reagieren, die bei einem Gesun-
den ,nebenbei“ abgetan wiirde, bei ihm aber zu Proble-
men fiithren kann.

Deshalb erhilt jeder Zuckerkranke eine intensive
und strukeurierte Schulung.

Menschen mit Hypophysen- und Nebennieren-
schwiiche miissen ebenfalls Hormone ersetzen. Vielleicht
sind die medizinischen Probleme bei diesen Patienten
nicht so gravierend. Sie sind trotzdem sehr belastend,
wie ich aus vielen Briefen weif8. Information und Schu-
lung helfen auch hier, Angste abzubauen und auf Pro-
bleme selbst richtig zu reagieren.

Die Betroffenen und ihre Familien gewinnen neuen
Lebensmut, Lebensgefiihl und Lebensqualitit wachsen.

Auch Arzte miissen lernen. Ich habe kiirzlich in dem
Fortbildungs-Videomagazin fiir Arzte ,Puls“ zwei typi-
sche Fille von Nebenniereninsuffizienz und Hypo-
physeninsuffizienz vorgestellt. Dabei konnten Arzte an-
hand der Schilderung der Beschwerden und des kérper-
lichen Untersuchungsbefundes der Patienten eine
Verdachtsdiagnose stellen und mit der Einsendung an
einem Quiz teilnehmen.

Von 145 zuriickgesandten Bdgen enthielten bei
dem Fall von Hypophyseninsuffizienz 35 eine Antwort
zum Praxisquiz, die 21 mal richtig war. Bei der
Nebenniereninsuffizienz wurden 137 Bogen zuriickge-
schickt. Sie enthielten 73 Antworten, die mit 68 fast
alle richtig waren. Das beweist unter anderem ein gro-
es Interesse der Zuschauerinnen und Zuschauer, auch
bis dahin vielleicht wenig Bekanntes kennenzulernen
und das frische Wissen gleich auf den Priifstand zu le-
gen.

Natiirlich, Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen sind selten. Nicht immer konnen alle
Arzte alle Krankheiten und jedes Detail kennen. Durch
regelmiflige Schulung und Fortbildung versucht auch
Thr Arzt, auf dem laufenden zu bleiben. Hat er einen
Patienten mit einer seltenen Erkrankung, so wird er sich
mit anderen Arzten beraten und sich griindlich infor-
mieren. Und er wird dieses Wissen an seinen Patienten
weitergeben - durch die angemessene Behandlung und

durch Erklirung der Zusammenhinge. Aber auch durch
eine offene Aufklirung iiber Hoffnungen und Chancen
und unrealistische Vorstellungen und unnétige Sorgen.

So miissen alle lernen. Arzte lernen im Rahmen der
Fortbildung, Patienten im Rahmen der Schulung. Arzte
lernen von Patienten und Patienten von Arzten. Im Team
sind sie stark.

Thr

Bt Wb

Prof. Dr. J. Hensen, Erlangen
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Editorial

Liebe Leserin,
lieber Leser

Erkrankungen der Hypophyse oder der Nebenniere
sind nicht so hiufig wie Bluthochdruck, Arterioskle-
rose oder wie ein zu hoher Cholesterin-Spiegel. Des-
halb gibt es auch viele Biicher, Zeitschriften und
Patienteninformationen iiber Fettstoffwechsel-Stérun-
gen und Bluthochdruck, aber kaum Informationen fiir
Menschen mit Hypophysen- oder Nebennieren-
erkrankungen. Das Interesse dieser Betroffenen an
Ursache und Zusammenhiinge ihrer Erkrankung ist
jedoch groff und berechtigt und wird heute auch von
allen Arzten gefordert.

Wissen baut Angst ab und schafft Motivation - ein
Patient, der seine Erkrankung und die Moglichkeiten
der Medizin kennt, kann besser behandelt werden. Bei
informierten Patienten treten seltener Probleme mit
der Medikamentenbehandlung auf, weil sie ja genau
um die Bedeutung der Therapie und um die Anpas-
sung der Therapie an bestimmte Gegebenheiten wis-
sen.

Das im Sommer 1994 von Betroffenen und
Endokrinologen gegriindete Netzwerk Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen e.V. will helfen, den
Wunsch der Patienten und ihrer Familien nach Infor-
mation und Gedankenaustausch zu erfiillen. Ziele des
Vereins sind die Hilfe zur Selbsthilfe durch Férderung
des Kontaktes mit anderen Patienten und Arzten so-
wie die Herstellung und Vermittlung von Informa-
tionsmaterial fiir die Betroffenen und fiir ihre Ange-
hérigen, aber auch fiir 6ffentliche Institutionen und
Therapeuten.

Die jetzt erstmals vorliegende Zeitschrift ,Glandula
- das Netzwerkjournal® soll helfen, diese Ziele zu er-
reichen. ,Glandula® wird von Mitgliedern des Netz-
werkes, d.h. von Betroffenen und Arzten gemeinsam
erstellt und soll zweimal im Jahr erscheinen. Die Fi-
nanzierung erfolgt durch Spenden und Mitgliedsbei-
trige. Alle Mitglieder des Netzwerks erhalten
,Glandula®“ und alle neuen Informationsbroschiiren,
die zu den einzelnen Krankheitsbildern erstellt wer-
den, natiirlich kostenlos.

Wir wollen in unserer Zeitschrift neben den Er-
fahrungsberichten und Ratschligen aus dem Kreis der
Patienten auch ein wenig ,Fortbildung® anbieten in
Form von Beitrigen medizinischer Experten zu The-
men, die die Betroffenen in irgendeiner Weise interes-
sieren kdnnten oder sollten. Zum besseren Verstind-
nis ist jedem Beitrag auf derselben Seite ein kleines
Glossar zugeordnet, eine Erklirung der wichtigsten
Fachausdriicke.

Auch wenn in Erlangen der Keim zum Netzwerk
gelegt wurde und ,,Glandula® hier erscheint, soll der
Blick weit iiber den Einzugsbereich der Region hin-
ausgehen. Das werden Sie, liebe Leserin, lieber Leser,
bereits bei der Lektiire dieser ersten Ausgabe erken-
nen, dazu beizutragen sind Sie aber gleichzeitig herz-

lich eingeladen. Die Zeitschrift steht IThnen auch zur
Verfiigung als Medium fiir eine kleine Anzeige oder
Notiz, in der Sie - auch unter Chiffre und damit fiir
die anderen Leser zunichst anonym - in Threr Gegend
Gleichgesinnte suchen, eine Veranstaltung ankiindi-
gen, Sinnvolles anbieten.

Fragen und Anregungen fiir Vereinsarbeit und
Redaktion sind also jederzeit willkommen, Leserbrie-
fe - auch kritische! - erwiinscht. Beachten Sie aber bit-
te: Eine drztliche Beratung oder Behandlung ist nicht
mdglich. Individuelle Probleme miissen Sie immer mit
Ihrem Hausarzt bzw. Endokrinologen kliren.

NETZWERK

Thr Netzwerk-Team

GLANDULA 1/95

5




Geschichte

Die noch kurze Geschichte unseres Vereins

NETZWERK

Wie aus einem Griippchen ein
Netzwerk wird

Aller Anfang ist schwer! Diese Weisheit
wurde voll bestitigt, als wir uns an die
Griindung einer Selbsthilfegruppe fiir
Patienten mit Erkrankungen der Hypo-
physe und der Nebenniere machten.
Ganz neu war der Gedanke, sich in einer
Selbsthilfegruppe zu organisieren, nicht,
und wir Patienten und Arzte fragten uns
immer wieder, ob und wie wir uns mit
anderen Patienten und Arzten {iber un-
ser doch sehr spezielles Interesse austau-
schen kénnten.

Arzte und Kliniken diirfen Patienten-
adressen nicht weitergeben, das war die
erste Hiirde auf dem Weg, sich zusam-
menzufinden. Fiir einen Einzelnen wi-
ren - auf sich allein gestellt - detektivi-
sche Fihigkeiten notig, Gleichbetroffene
aufzuspiiren. Neben der gebotenen Ver-
traulichkeit im Umgang mit Adressen-
material ist auch die relative Seltenheit
einer Erkrankung von Hypophyse und
Nebenniere eine weitere Schwierigkeit.

Da die Abteilung Endokrinologie und
Stoffwechsel der Medizinischen Klinik 1
der Universitit Erlangen in der
Endokrinologischen Sprechstunde jedoch
tiber einen gewissen Patientenstamm ver-
fiigt, war von dieser Seite Starthilfe mog-
lich. An 110 Betroffene wurde ein gleich-
lautender Brief versandt mit der Bitte,
mitzuteilen, ob und in welchem Umfang
Interesse an der Beteiligung in einer
Selbsthilfegruppe besteht. Sehr viele Pa-
tienten antworteten positiv, scheuten vor
einer aktiven Mitarbeit aber noch zuriick.

Am 12. April 1994 war es dann so
weit: Acht Patienten, Professor Hensen
und Dr. Harsch kamen zu einem ersten
Treffen zusammen. Neben Kennenlernen
und Gesprichen boten die drztlichen Teil-
nehmer dieses Treffens auch eine ,Mini-
fortbildung®, diesmal iiber die Funktion
von Hypophyse und Nebenniere, ein
Programmkonzept, das auch bei den spi-
teren Treffen beibehalten wurde.

Natiirlich gab es auch eingehende
Diskussionen iiber Sinn und Ziel einer
Selbsthilfegruppe und die Wege zu ihrer
Griindung. Ubereinstimmend wurde
immer wieder festgestellt: Die Betroffe-
nen fiihlen sich mit ihrer Erkrankung
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hiufig alleingelassen. Spezielle Fragen

kénnen mit dem Arzt aus Zeitmangel
nicht immer in der wiinschenswerten
Ausfiihrlichkeit besprochen werden, und
dem Nichtspezialisten fehlt es oft an dem
besonderen Wissen iiber derart seltene
Erkrankungen.

Deshalb sollte der unmittelbare Nut-
zen einer Selbsthilfegruppe im
Erfahrungs- und Wissensaustausch der
Betroffenen bestehen. Einigkeit bestand
aber auch dariiber, daf$ wir keinen blo-
fen Stammtisch wollten. Eine als Verein
organisierte Selbsthilfegruppe kénnte
anbieten, den Wissensstand iiber die ei-
gene Erkrankung in Fortbildungsveran-
staltungen zu vertiefen, und Broschiiren
tiber die Krankheitsbilder herausgeben.
Und: Ein ,Meckerverein® sollte es auf
keinen Fall werden.

Um ein stabiles Fundament zu ha-
ben - so gehért es sich in Deutschland! -
wurde also beschlossen, einen Verein zu
griinden. Zum Zeitpunkt dieses Be-
schlusses hat wohl niemand geahnt,
welch® ein gewaltiges Unterfangen eine
Vereinsgriindung ist! Da gilt es, eine Sat-
zung zu formulieren und zu bearbeiten,
einen Vorstand zu bestimmen, sich iiber
die steuerlichen Bedingungen beim Fi-
nanzamt zu erkundigen...

Was im Detail alles nétig war, wiirde
den Rahmen des Artikels sprengen. An-
gemerkt sei nur, dafl drei Gruppentreffen

Die erste ,,Vollversamlung® des
Vereins Netzwerk in Erlangen
stellt sich dem Fotografen

sich nur mit diesen Regularien beschif-
tigten und daff mancher Schweifltropfen
bei ihrer Erledigung rann.

Doch die Miihen haben sich gelohnt.
Im Dezember ist aus dem Griippchen von
Arzten und Patienten ein eingetragener
Verein geworden, der bliiht und gedeiht.
Dabei soll die Bezeichnung Netzwerk klar
machen, daf§ sich auch Betroffene aus
anderen Regionen angesprochen und
zum Mitmachen ermuntert fithlen sol-
len. Wir begreifen uns keineswegs als eine
auf den Griindungsort begrenzte Ge-
meinschaft.

Ein erstes greifbares Ergebnis unse-
rer Arbeit halten Sie in der Hand. Viele
andere werden ihm folgen.

7

Hypophysenadenom - Geschwulst an der Hy-
pophyse

Akromegalie - VergrifSerung der Gesichts-, Arm,-
Finger-, FufS- und Beinknochen durch eine

wachstumshormonproduzierende Geschwulst.

Glossar

Prolaktin - ein Hormon, verantwortlich fiir die
Muttermilchproduktion

Wasserdiabetes - Diabetes insipidus, der Zucker-
krankbeit ihnliche Erkrankung mit Ausscheidung
grofser Mengen Urin (ADH-Mangel)




Patientenberichte —

Trotz Hypophysenadenom und Akromegalie:

Endlich schwanger

Mein Name ist Maria, ich bin heute 41
Jahre alt. Mit 13 Jahren setzte meine Re-
gel ein; sie war normal bis zum Septem-
ber 1973. Damals konnte sie trotz aller
Medikamente nicht wieder reguliert wer-
de. Erst 1975 hatte ich dann, zum Teil
sehr unregelmiflig, meine Menstruatio-
nen. 1978 entschlossen wir uns, ein Kind
haben zu wollen - ein Wunsch, der uns
leider unerfiillt blieb. Als ich einen
Endokrinologen zu Rate zog und in der
Hormonsprechstunde untersucht wurde,
stellte dieser eine Erhdhung des
Prolaktinspiegels fest. Ich bekam erneut
Medikamente, wurde aber nicht schwan-
ger.

Gegen die starken Kopfschmerzen im

Hinterkopf wurden mir schmerzstillende

Mittel verordnet, die aber nur unzurei-
chend halfen. In diese Zeit fiel auch eine
Vergrofierung meiner Fiifle von Schuhgrs-
e 37 auf Schuhgroflie 40. Die Ringe an
meinen Fingern wurden mir zu eng.

Anhand von Fotografien mufite ich
zusammen mit dem behandelnden Arzt
erkennen, dafl ich mich Fuflerlich sehr
verindert hatte. Bei der Computer-
tomografie wurde ein Hypophysen-
adenom mit einer Akromegalie festge-
stellt.

Im Februar und Mirz 1980 wurde
das Hypophysenadenom in Miinchen
operiert. Nach der Operation stellte sich
ein Wasserdiabetes ein. Die Operation
habe ich gut iiberstanden. Ich erhalte seit-
dem Hydrokortison und konnte ein hal-

Meine Hypophysen-Operation:

bes Jahr spiter auch wieder an meinen
Arbeitsplatz zuriick.

Wir hatten die Hoffnung schon fast
aufgegeben, aber im Sommer 1981 wur-
de ich endlich schwanger! Im Dezember
des gleichen Jahres traten plstzlich Seh-
storungen und Kopfschmerzen auf; eine
Computertomografie zeigte: das Adenom
war nachgewachsen.

Im Mirz 1982 wurde ich dann durch
Kaiserschnitt von einer gesunden Toch-
ter entbunden. Sofort nach der Geburt
verschlechterte sich die Sehkraft des rech-
ten Auges; die Kopfschmerzen wurden
immer stirker. Fiinf Tage spiter: neue
Operation, um die nachgewachsenen
Tumor-Reste zu entfernen. Im Oktober
schlofd sich eine Strahlenbehandlung an.

Es war ein weiter und beschwerlicher
Weg, bis meine Krankheit erkannt wur-
de, aber ich bin gliicklich, daf§ Operati-
on und Nachbehandlung letztlich so pro-
blemlos verliefen.

M.N.

Eine Ewigkeit bis zum Operationstermin —
seitdem alles normal

Mein Name ist Georg. Ich bin 50 Jahre
alt, bin verheiratet und habe einen 18;jih-
rigen Sohn sowie eine 17jihrige Toch-
ter. Vor gut einem Jahr machten sich erst-
mals verschiedene gesundheitliche St6-
rungen bemerkbar, die ich nicht einord-
nen konnte. Tagsiiber war ich zum Bei-
spiel miide und benommen, oft wurde
mir schwindlig. Das kannte ich bis da-
hin tiberhaupt nicht. Auflerdem hatte ich
ein Druckgefiihl hinter den Augen, die
vorwiegend morgens glasig waren und
brannten.

Mein Hausarzt stellte zunichst nur
einen erhéhten Blutdruck fest. Schlief3-
lich wurde eine Computertomografie
meines Kopfes durchgefithrt und dabei
ein Hypophysentumor entdeckt. Zwar
sprachen die Experten zunichst auch von
einer erweiterten Schlagader, nach einem
Kernspintomogramm war aber kein
Zweifel mehr méglich: Ein Hypophysen-
adenom driickte auf die Sehnerven-
kreuzung.

Véllig unvorbereitet mit der Gewif-
heit konfrontiert zu werden, einen Hirn-

tumor zu haben, war schwer zu verkraf-
ten. Ich hatte Angst vor der sicher erfor-
derlichen Operation, iiber deren Aus-
maf, Risiko und Folgen ich mir kein Bild
machen konnte. Ich hatte die schlimm-
sten Befiirchtungen und sprach mit mei-
ner Frau fast nur noch iiber die Krank-
heit und die Folgen.

Doch schon bei einem ersten Ge-
sprich in der neurochirurgischen Klinik
erfuhren wir, daf§ der Tumor relativ gut
zu operieren sei und ein Patient gute
Chancen habe, weiter ein normales Le-
ben zu fiihren. Das stimmte uns schon
hoffnungsvoller.

Das wochenlange Warten auf den
Operationstermin zerrte dann noch ein-
mal fiirchterlich an den Nerven der gan-
zen Familie, denn der Zeitraum schien
uns eine Ewigkeit zu dauern.

Von der Operation selbst habe ich
nicht viel mitbekommen. Als ich aus der
Narkose aufwachte, konnte ich nicht
durch die Nase atmen, weil sie noch von
Tampons versperrt war. Der rechte Ober-
schenkel schmerzte an der Stelle, wo das

Bindegewebe-Transplantat entnommen
worden war. Und weil der Schleimhaut-
schnitt unter die Oberlippe gelegt wor-
den war, muf3te ich eine Woche lang pas-
sierte Kost essen.

Meine Fliissigkeitsausscheidung war
zunichst gestort, deshalb mufite ich ein
halbes Jahr ein Medikament nehmen.
Dann waren Trinkmenge und Ausschei-
dung wieder in Ordnung. Bei der Nach-
untersuchung wurde im Kernspin-
tomografen kein Hinweis auf einen Tu-
mor-Rest entdeckt. Weil mir aber oft
tibel war, wurde empfohlen, mich noch
einmal in der Endokrinologie vorzustel-
len. Dabei wurde ein Testosteron-Man-
gel entdecke. Deshalb erhalte ich zur Zeit
alle drei Wochen eine Spritze mit dem
Geschlechtshormon
Testosteron. Ansonsten ist mein tigliches
Leben nicht durch Folgen der Operati-
on irgendwie beeintrichtigt.

minnlichen

G.K.
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Aktuelles

Treffen der AG Hypophyse und Hypophysentumoren
Bei Prolaktinomen Dopaminagonist

Histopathologische Klassifikation,
prioperative endokrinologische Diagno-
stik, Strahlentherapie, prioperative medi-
kamentdse Therapie und Klassifikation
der Tumore mittels bildgebender Verfah-
ren waren die Hauptthemen der Arbeits-
Hypophyse  und
Hypophysentumoren in der Deutschen
Gesellschaft fiir Endokrinologie am 24.
November 1994 am Frankfurter Flugha-
fen. Einige Punkte seien herausgehoben.

gemeinschaft

Die Arbeitsgruppe ,Klassifikation von
Hypophysenadenomen mittels bild-
gebender Verfahren® (Prof. R. Fahlbusch,
Erlangen (federfiihrend), Prof. J. Hensen,
Erlangen, Prof. K. Sator, Heidelberg, Prof.
G. K. Stalla, Miinchen, und Prof. V.
Sturm, Kéln), schlug vor, dafl einer
Stadieneinteilung von Hypophysen-
nur noch die
Kernspintomographie (MR) zugrunde

adenomen

gelegt werden soll. Zwar sei fiir die
suprasellire Ausdehnung zum Teil das
Computertomogramm ausreichend, hin-
gegen sei es fiir die Beurteilung der Aus-
dehnung des Tumors parasellidr und in
Richtung der Augenmuskelnerven nicht
gut geeignet.

Die Computertomographie ist aller-
dings zum Nachweis von Verkalkungen,
z.B. bei Kraniopharyngeomen, besser ge-
eignet. Zur Verlaufsbeoachtung und Do-
kumentation von Therapieeffekten sollen
wiederholte Untersuchungen maglichst
unter stets gleichen Bedingungen ange-
fertigt werden. Kontrolluntersuchungen
nach Operationen im Sellabereich sollten
etwa acht bis zehn Wochen postoperativ

durchgefiihrt werden, um Artefakte zu
vermeiden. Es ist sinnvoll, bei der Beur-
teilung postoperativer Untersuchungen
auf Resttumor oder Rezidiv die
prioperativen Aufnahmen mit heranzu-
ziehen, da das postoperative Einbringen
von Fremdmaterialien zur Rekonstruk-
tion des Sellabodens die Beurteilung der
jiingeren Aufnahmen erschwert.

Zur prioperativen medikamentdsen
Therapie von Hypophysenadenomen
wurde die Empfehlung von Dr. J.
Schopohl, Miinchen, Frau Dr. B. Stof-
fel-Wagner, Bonn, Frau Dr. U.
Pléckinger, Berlin, Dr. med. J. Honegger,
Erlangen und Prof. H. J. Quabbe, Berlin
(federfithrend), diskutiert, die Behand-
lung des Prolaktinoms primir medika-
mentds mit Dopaminagonisten, z.B.
Bromocriptin, durchzufiihren. Etwa 80
der

schrumpfen um 25 Prozent oder mehr

Prozent Makroprolaktinome
unter der Gabe von Dopaminagonisten.
In einigen Fillen trict der Effeke erst nach
bis zu 18 Monaten auf. Es wurde inten-
siv dariiber diskutiert, ob unter mehrjih-
riger Therapie in einzelnen Fillen ein
Prolaktinom véllig verschwinden kann.
Dies soll eventuell noch einmal in einer
griindlichen Untersuchung iiberpriift
werden.

Die prioperative medikamentdse
Therapie hat bei Patienten mit Akrome-
galie in erster Linie das Ziel der Tumor-
verkleinerung, erst in zweiter Linie das
Ziel besserer perioperativer Bedingungen,
z.B. Beseitigung von Schlafapnoe oder
Besserung der diabetischen Stoffwechsel-

lage. Daraus ergibt sich, daf§ im allgemei-
nen eine prioperative Therapie nur bei
groffen Adenomen angezeigt ist.
Dopaminagonisten (z.B. Bromocriptin)
kénnen eine wesentliche Volumen-
reduktion bei der Akromegalie nicht er-
zielen. Octreotid (SMS) senkt dagegen
die Wachstumshormonkonzentration bei
zwei Drittel der Patienten und das
Tumorvolumen bei 40 Prozent der Pati-
enten. Eine prioperative Octreotid-
therapie sollte daher die operativen Er-
gebnisse bei akromegalen Patienten mit
Makroadenomen verbessern.

Bei klinisch endokrin inaktiven Ade-
nomen liegen iiber die Wirkung einer
Octreotidtherapie widerspriichliche An-
gaben vor. Tatsache ist, daf bei einem Teil
der Patienten z.B. nach 3 x 100 bis 3 x
500 pg SMS s.c./Tag eine Volumen-
reduktion erreicht werden kann. Ein Ver-
such mit Octreotid (3 x 100 pg/Tag) tiber
die Dauer von drei Wochen kann des-
halb angezeigt sein. Hier wurde vorge-
schlagen, bei hochgradigem
Chiasmasyndrom oder progredienter
Sehverschlechterung auf diese Vorbe-
handlung zu verzichten.

Die Arbeitsgemeinschaft wurde 1994
von Prof. Quabbe, Universititsklinikum
Benjamin Franklin (frither Universitits-
klinikum Steglitz) in Berlin und Prof. Dr.
R. Fahlbusch (Neurochirurgische
Universititsklinik Erlangen) anlifilich der
Tagung der Deutschen Gesellschaft fiir
Endokrinologie in Wiirzburg ins Leben
gerufen.

Glossar

Histopathologie - Lehre von krankhaften Verin-
derungen des Korpergewebes

pri-, postoperativ - vor bzw. nach der Operation
perioperativ - um den OP-Zeitpunkt herum

Adenom - Gewebsneubildung, Geschwulst (gut-

artig)
suprasellir- oberhalb der Sella (s.u.)

parasellir - neben der Sella (s.u.)
Kraniopharyngeom - ein Hirntumor

Sella - hier: Sella turcica, ,, Tiirkensattel*, Sitz der
Hypophyse

Artefakt - hier: operationsbedingte Darstellungs-
fehler

Rezidiv - Riickfall

Prolaktinom - Geschwulst des Hypophysenvorder-
lappens, Prolaktin-produzierend

Makro- - Grofs-

Schlafapnoe - kurzzeitiger nichtlicher Atemstill-
stand, Betroffene schnarchen sehr laut

Chiasmasyndrom - Sehstirung , welche durch Druck
einer Hypophysengeschwulst von unten auf die

Sehnervenkreuzung verursacht wird
progredient - fortschreitend, zunehmend
Bromocriptin - ein Dopaminagonist

Octreotid - kiinstlich hergestellter Stoff; der dem
Hormon Somatostatin entspricht

akromegal - an Akromegalie leidend

o

Bioverfiigbarkeit - Biologische Wirksamkeit
Substitution - Ersatz, Ausgleich eines Mangels
Diabetes mellitus - Zuckerkrankheit

IGF-1 - ,,insulin-gleicher Wachstumsfakror

Cross over-Studie - Studie, bei der Kontroll- und
Versuchsgruppen vertauscht werden

Placebo - Scheintabletten
Applikation - Gabe

neuroendokrin - bezeichnet das Zusammenspiel von
Gehirn und Hormonen

Morbus Addison - Insuffizienz der Nebennieren-
rinde
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Aktuelles

Bessere GH-Konzentrations-Senkung
durch Octreotid-Kombination

Flpgstadt und Kollegen berichten (im J.
Clin. Endocrinol. Metab. 79, 461-465,
1994) iiber einen Vergleich der Behand-
lungserfolge bei akromegalen Patienten
mit Bromocriptin, mit Octreotid und mit
einer Kombination aus beiden Pripara-
ten. Dabei fiihrte die Kombination zu
einer effektiveren Senkung der Wachs-
tumshormon- und IGF-I-Konzentratio-
nen als die Behandlung mit einer Sub-
stanz alleine. Die Autoren erkliren dies
mit einer besseren Bioverfiigbarkeit von

Bromocriptin unter der Gabe von
Octreotid.

Die Studie hatte nicht die
prioperative Therapie zum Thema, viel-
mehr waren zehn von 13 Patienten in
dieser Studie schon einmal operiert oder
bestrahlt, so dafl keine Aussage iiber das
Ausmafd der Tumorverkleinerung unter
der Kombinationstherapie gemacht wer-
den kann.

Lebensqualitat der M. Addison-Patienten
abhangig vom Therapieschema

Die Lebensqualitit von Patienten ist zu
einem wichtigen Kriterium bei der Be-
urteilung von Therapieerfolgen in der
klinischen Medizin geworden. Kiirzlich
wurde der therapeutische Nutzen fiir
mehrere Hormonersatztherapien, z.B. der
Wachstumshormonsubstitution, der
Insulinsubstitution bei Patienten mit
Diabetes mellitus oder der Ostrogen-
substitution bei Frauen nach den Wech-
seljahren anhand des ,,allgemeinen Wohl-
befindens®

randomisierten, doppelblinden Cross

untersucht. In dieser
over-Studie wurden insgesamt 14 erwach-
sene Patienten mit Morbus Addison nach
drei verschiedenen Hydrokortisonersatz-
Schemata substituiert. Im ersten Verfah-
ren wurden 20 Milligramm Hydro-
kortison morgens um 7 Uhr und 10 Mil-
ligramm Hydrokortison um 19 Uhr,
beim zweiten Verfahren wurden 30 Mil-
ligramm Hydrokortison morgens um 7
Uhr und Placebo um 19 Uhr, und beim
dritten Verfahren Placebo um 7 Uhr und
30 Milligramm Hydrokortison um 19
Uhr gegeben. Nach drei Wochen wurde
die Hormonersatztherapie geindert.
Die Patienten wurden mit Fragebs-
gen (Addison-Fragebogen, Basler
Befindlichkeitsskala, Beschwerdeliste)
befragt und interviewt. Am wohlsten
fithlten sich die Patienten beim
Behandlungsmodus 1 (64 Prozent der
Patienten). 29 Prozent der Patienten be-
vorzugten Schema 2. Schema 3 wurde
nur von 14 Prozent der Patienten bevor-
zugt. Die Autoren schlieffen daraus, daf§

die Lebensqualitit von Patienten mit
Morbus Addison hauptsichlich von der
Art der Kortisolersatztherapie abhingt
und dafl die zweimal tigliche Gabe von
Hydrokortison - zwei Drittel der Tages-
dosis morgens, ein Drittel nachmittags -
besser als eine einmal tigliche Applikati-
on ist. Tatsichlich scheinen die Test-
ergebnisse bei Morbus Addison-Patien-
ten unter Basisbedingungen denjenigen
von gesunden Versuchspersonen sehr
dhnlich zu sein. Thre Werte sind jedoch
nicht véllig normal, was auf geringe an-
haltende Stérungen des neuroendokrinen
Systems oder auf andere Faktoren hin-
deuten kénnte.

Riedel und Kollegen im ,, Journal of Experimental and
Clinical Endocrinology“ (1994) Band 101, Seite 106
—111, iiber die Lebensqualitiit von Patienten mit
Morbus Addison.

BUCHTIP &

Hypophyseninsuffizienz,
Nebenniereninsuffizienz und
‘Wachstumshormontherapie

~ Ein Patientenratgeber -

NETZWERK

Wer zum ersten Mal mit Fachwortern wie
Hypophyseninsuffizienz, Nebennieren-
insuffizienz oder Wachstumshormondefizit
konfrontiert wird und das woméglich gar
als Teil einer Diagnose fiir sich oder einen
Familienangehérigen, der kann damit meist
wenig anfangen.

Ohne Zweifel wird jeder moderne Arzt
zwar ausfiihrlich erkliren, worum es eigent-
lich geht. Aber, Hand aufs Herz: Was ha-
ben Sie als Information und Wissen tatsich-
lich mit nach Hause genommen, als Thnen
die Méglichkeit einer solchen gesundheit-
lichen Stérung erstmals erdffnet wurde?

Eine soeben erschienenes Biichlein
hilft. Statt sich miihsam und vielerorts auf
eigene Faust Aufklirung verschaffen zu
miissen, werden IThnen hier von kompeten-
ten Experten alle wichtigen Fragen beant-
wortet und noch einige mehr, auf die Sie
vielleicht noch gar nicht gekommen sind.
Nicht nur die vielen fremden Worter, die
dem Fachmann leicht auch in einen Vor-
trag fiir Laien einfliefen, werden da erklirt.
Was haben zum Beispiel diese Insuffizien-
zen (zu deutsch: unzureichenden Funktio-
nen) oder Defizite (zu deutsch: Mingel) mit
dem Autofahren zu tun? Steht da drin. Wie
steht es mit Schwangerschaften, wie mit
Lebensplanung und Berufsleben? Alles ist
angesprochen, auch die Méglichkeit, sich
mit Leidensgenossinnen und -Genossen
auszutauschen. Insgesamt ebenso sehr ein
Patientenratgeber wie ein Nachschlagwerk
fiir alle, die mehr wissen wollen.

»Hypophyseninsuffizienz,
Nebenniereninsuffizienz und Wachs-
tumshormontherapie - ein Patienten-
ratgeber® von Prof. Dr. med. Johannes
Hensen und Dr. med. Igor Harsch,
Universititsklinik Erlangen, 42 Seiten.

Netzwerk-Mitglieder konnen das Biich-
lein kostenlos, Nicht-Mitglieder gegen eine
Schutzgebiihr von 5 DM iiber das Netzwerk
Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen e.V.,Krankenhausstr. 12,
91054 Erlangen, erhalten.

Interessierte Arzte wenden sich an:
Pharmacia Peptidhormone, Postfach 28 40,
91051 Erlangen.
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Osteoporose:

Wie Alter und Krankheit an den
Knochen zehren konnen

Osteoporose ist inzwischen ein in der
deutschen Offentlichkeit wohlbe-
kannter Begriff. Seriose Schitzungen
gehen davon aus, dafl allein in den
alten Bundeslindern vier bis sechs
Millionen Menschen unter einem
alters- oder krankheitsbedingten
Schwund der Knochenmasse leiden.
In der Altersgruppe der 50-bis 70jih-
rigen tritt die Erkrankung bei 20 Pro-
zent der Frauen und drei Prozent der
Minner auf, in der Altersgruppe der
iiber 70jdhrigen sogar bei 59 Prozent
der Frauen und 21 Prozent der Min-
ner.

Das grofite Problem der Osteoporose ist
die erhohte Gefahr eines Knochenbru-
ches, und weil vor allem iltere und ge-
schwichte Menschen betroffen sind, ist
auch die Zahl der Komplikationen bei
anderen, bereits bestehenden Erkrankun-
gen wesentlich héher als bei jiingeren.
Die folgenreichste Art der auftretenden
Briiche ist der des Schenkelhalses, die die
Kranken an das Bett fesseln. 30 bis 50
Prozent der Betroffenen bleiben nach ei-
ner solchen Fraktur fiir den Rest ihres
Lebens pflegebediirftig. Zehn Prozent der
Patienten versterben an den Komplika-
tionen, die eine Schenkelhalsfraktur her-
aufbeschwort.

Osteoporose ist der mit Frakturen
einhergehende Verlust an Knochenmasse.
Typische Symptome sind Knochen-
schmerzen, die durch das ,Zusammen-
wachsen® gebrochener Wirbel entstehen,
und Deformierungen wie der ,, Witwen-
buckel®. Das Bild reicht aber von der
Beschwerdefreiheit bis zur vélligen Un-
beweglichkeit.

Stindig eine Million Baustellen
in den Knochen

Im gesunden Knochen des Erwach-
senen besteht ein Gleichgewicht zwischen
knochenaufbauenden und knochenab-
bauenden Prozessen. Bestimmte Zellen,
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die Osteoklasten, bauen dabei an be-
stimmten Stellen das Knochengewebe ab.
Das dauert ungefihr zwei Wochen. Dann
wird in den entstanden Riumen von an-
deren Zellen, den Osteoblasten, Kno-
chengewebe wieder aufgebaut. Solche
Miniaturbaustellen gibt es im Skelett-
system ungefihr eine Million.

Kommt nun dieser Rhythmus von
Ab- und Wiederaufbau aus dem Gleich-
gewicht, entsteht Osteoporose. Wie aber
entsteht dieses Ungleichgewicht?

Dabei spielt der - in der Regel alters-
bedingte - Riickgang der Sexualhormo-
ne Ostrogen und Testosteron die wich-
tigste Rolle. Deshalb steigt das
Osteoporose-Risiko bei Frauen nach den
Wechseljahren deutlich: Thr Kérper pro-
duziert kein Ostrogen mehr. Beim Mann
gibt es in dem Sinne keine Wechseljahre,
die Produktion des Geschlechtshormons
Testosteron geht erst in héherem Alter
langsam zuriick. Deshalb ist das
Osteoporose-Risiko der Minner deutlich
niedriger.

Doch nicht nur dem Alter entspre-
chend kann die kérpereigene Produkti-
on von Geschlechtshormonen zuriickge-
hen, der Riickgang kann auch durch gut-
artige Geschwiilste oder Operationen an
der Hirnanhangdriise bewirkt werden.
Die Hirnanhangdriise stellt Hormone

her, die die Eierstocke bzw. die Hoden
anregen, Geschlechtshormone zu produ-
zieren. Deshalb werden vor und nach
Operationen der Hypophyse die
Geschlechtshormone regelmifig kontrol-
liert und bei einem Mangel zugefiihrt.
Auch andere Mingel kénnen das
Osteoporose-Risiko erhéhen, zum Bei-
spiel der Mangel an Kalzium und an kér-
perlicher Akdivitit. Der tigliche Kalzium-
Bedarf wird auf 800 bis 1000 Milligramm
geschiitzt, in der Wachstumsphase mehr.
Auch im Alter ist der Kalzium-Bedarf
erhoht, weil der Diinndarm des alten
Menschen nicht mehr so viel aufnehmen
kann. Auflerdem bringt das Alter meist
einen Mangel an Bewegung mitsich, der
ebenfalls den Knochenabbau begiinstigt.

Rauchen und Trinken gehen auf
die Knochen

Doch nicht nur Mangelzustinde kén-
nen das Osteoporose-Risiko heben, auch
bestimmte Krankheiten erhéhen durch
eine Verinderung der biologischen Ab-
ldufe im Kérper oder durch die erforder-
liche medikamentsse Behandlung die
Gefahr von Knochenbriichen. Dazu ge-
hort der Morbus Cushing mit einem
Zuviel an Kortisol, ferner eine Hoch-

BMD
(g/cmZ) 1.88

L2-L4 Referenz—Vergleich
1.48

124

B.76

28 48 68
ALTER (Jahre)

88 188

IMAGE MOT FOR DINGHISIS

L2-L4 BMD (g/cm?)1 8.881 * 9.81
LZ2-L4 » Junge Erwachsene? 65 + 3
L2-L4 » Altersgemipd 68 * 3

Die Knochendichtemessung bei einem 39jihrigen Patienten mit lange unbehandeltem Hypogonadismus
zeigt dem Fachmann: Das Bruchrisiko im Bereich der Lendenwirbelsiule ist um das achtfache héher

als bei einem gesunden Gleichaltrigen.
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Wirbel zweier Patienten mit schwerer (links) und sehr schwerer Osteoporose, erkennbar an den fehlenden (hellen) Gewebestrukturen.

dosis-Behandlung mit kiinstlichen Kor-
tison-Priparaten - etwa bei Tumoren oder
rheumatischen Erkrankungen. (Um
Miflverstindnissen vorzubeugen: Die
Kortisolersatztherapie bei Unterfunktion
der Nebenniere oder der Hirnanhang-
driise birgt kein erhshtes Osteoporose-
Risiko in sich, weil hier nur die vom
Korper ohnehin produzierte Menge er-
setzt wird.)

Auch die Schilddriiseniiberfunktion
erhsht das Osteoporose- Risiko, weil das
Schilddriisenhormon stoffwechsel-
steigernd wirkt und damit auch einen
erhohten Knochenumsatz bewirkt, ohne
dafl der Wiederaufbau der Knochen
Schritt halten kénnte. Wird diese Uber-
funktion friih erkannt und behandelt, ist
das aber kaum von Bedeutung.

Viel wichtiger sind - auch unter
volkswirtschaftlichen Gesichtspunkten -
zwei weitere Faktoren fiir die Entstehung
einer Osteoporose: die direkt vergiften-
den Wirkungen iibermifligen Alkohol-
konsums und des Rauchens auf die
Knochenzellen!

Bei begriindetem Verdacht hat der
Arzt mehrere Méglichkeiten, eine
Osteoporose nachzuweisen. Bei der ilte-
sten, der Rontgenaufnahme, wird der
Knochenverlust erst ab 30 Prozent er-
kennbar. Friiher einsetzbar und verlifili-
cher, aber auch deutlich teurer und mit
héherer Strahlenbelastung verbunden ist
die Computertomographie. Die
Knochendichtemessung (Osteoden-
sitometrie) ist zwar deutlich billiger und

strahlungsirmer, aber auch nicht ganz so
sensibel. Laboruntersuchungen sind zur
Zeit noch nicht besonders hilfreich bei
der Diagnose einer Osteoporose.

Ist eine Osteoporose erkannt, wird
versucht, den weiteren Knochenabbau
durch Medikamente zu bremsen oder zu
verhindern. Einen Knochenaufbau anzu-
regen ist wesentlich schwieriger und we-
niger erfolgversprechend. Die folgenden
Behandlungsméglichkeiten sind deshalb
gleichzeitig wichtige Hinweise auf eine
Osteoporose-Vorbeugung.

Zwei Becher Joghurt tiglich zur
Vorbeugung

Ostrogene wirken direkt auf die
Knochenzellen. Sie hemmen bei Frauen
nach den Wechseljahren am deutlichsten
den Knochenabbau, sind aber auch im
hoheren Alter noch sinnvoll: Es wurde
nachgewiesen, daf§ so das Risiko eines
Wirbelknochenbruchs um 50 Prozent zu
senken ist. Um den natiirlichen Zyklus
einer Frau nachzuahmen, wird Ostrogen
nicht allein, sondern kombiniert mit ei-
nem Progesteron-Priparat gegeben.
Grundsitzlich ist dies eine Langzeit-
therapie.

Bei einer Unterfunktion der
Geschlechtsdriisen des Mannes
(Hypogonadismus) ist der Mangel an
Sexualhormon ein bedeutender
Osteoporose-Risikofaktor. Ob der alters-
bedingte, natiirliche Riickgang der

Geschlechtshormone dagegen eine Rolle
spiele, ist fraglich. Wahrscheinlich sind
Rauchen und Alkohol gréfiere Risikofak-
toren. Der Wirkmechanismus der minn-
lichen Geschlechtshormone auf die Kno-
chen ist noch nicht geklirt.

Durch Kalzium-Gaben lifit sich das
Knochenbruch-Risiko senken. Dazu sind
tdglich ein bis zwei Gramm Kalzium er-
forderlich. Uber die iibliche Ernihrung
nimmt jeder tiglich bereits ecw300Milli-
gramm Kalzium zu sich. Kalziumreiche
Nahrungsmittel, zum Beispiel Joghurt,
enthalten noch einmal diese Menge.

Fortsetzung Seite 12

&

LY

Osteoporose - krankhafter Abbau des Knochen-

gewebes

Glossar

Fraktur - Knochenbruch
Ostrogen - weibliches Geschlechtshormon

Morbus Cushing - ein Krankheitsbild, daf¢
durch eine Uberproduktion von Kortisol verur-
sacht wird

Testosteron - ménnliches Geschlechtshormon
Kortisol - Hydrokortison (natiirliches Hormon)

Progesteron - Gelbkirperhormon (natiirliches
Hormon)
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Osteoporose — Fortsetzung von Seite 11

Bei erkannter Osteoporose wird Kalzium
mit Vitamin D kombiniert, denn Vit-
amin D regt die Aufnahme von Kalzium
aus dem Diinndarm und seine Riickge-
winnung aus der Niere an.

Auch Natriumfluorid kann Wirbel-
briiche verhindern, weil es die Titigkeit
der knochenaufbauenden Zellen, der
Osteoblasten, anregt. Dabei kann es aber
gelegentlich zu Knochenschmerzen kom-
men.

Eine Unterfunktion der Nebenniere
muf$ nicht zu einer erhohten Knochen-
briichigkeit fithren. Dieses Risiko steigt
erst nach den Wechseljahren, weil die
Eierstdcke natiirlicherweise fast vollstin-
dig die Fihigkeit verlieren, Ostrogen zu
bilden. Langsamer verliuft der Riickgang
der Fihigkeit jeder Frau, auch minnli-
che Geschlechtshormone, die Androgene,
zu produzieren. Androgene kénnen vor
allem im Fettgewebe in Ostrogen umge-
wandelt werden, weshalb auch nach end-
giiltigem Ausbleiben der Monatsregel
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(Menopause) Ostrogen nicht schlagartig
versiegt.

Nebenniere, Hypophyse und
Osteoporose-Risiko

Datfiir ist jedoch vor allem die Androgen-
produktion der Nebenniere verantwort-
lich: Sie liefert nach der Menopause 80
Prozent der Androgene, die Eierstocke 20
Prozent. Weil bei einer Unterfunktion der
Nebenniere diese korpereigene Produk-
tion ausfillt, hat die betroffene Frau ein
deutlich héheres Osteoporose-Risiko als
eine Gesunde; eine Ostrogen-Ersatz—
therapie ist deshalb unerl4flich.

Die Unterfunktion der Hypophyse
betrifft mehrere Hormonsysteme. Fiir das
Osteoporose-Risiko ist das Gelbkorper-
hormon (Luteinisierendes Hormon, LH)
und das Follikel-stimulierende Hormon
(FSH) von Bedeutung. Wenn LH und
FSH bei einer Hypophysen-Unterfunk-
tion in zu geringer Menge freigesetzt wer-
den, ist auch die Geschlechtshormon-

70 Jahre

S

Entwicklungsstadien
der Osteoporose

Bildung herabgesetzt und damit das
Osteoporose-Risiko erhsht. Deshalb sind
regelmiflige Kontrollen und gegebenen-
falls ein Ersatz der fehlenden Hormone
wichtig.

Biicher zum Thema

Fiir die weitergehende, fachliche Information
iiber die verschiedenen Formen der
Osteoporose bietet sich ein soeben im Georg
Thieme Verlag Stuttgart erschienenes Buch an:
»Osteoporose®, von Prof. Johann Diederich
Ringe, Leverkusen. ISBN 3-13-1010711-1,
190 Seiten mit zahlreichen Abbildungen und
Tabellen, 30 DM.

Der medizinische Laie findet alles weitere iiber
Osteoporose in dem Buch ,Osteoporose -
wenn Knochen schwinden..., Ursachen,
Krankheitszeichen, Untersuchungen, Vorbeu-
gung und Behandlung®, von Prof. Christian
Lauritzen, Ulm, und Prof. Helmut W. Min-
ne, Heidelberg. Trias Verlag Stuttgart, [SBN
3-89373-108-3, 155 Seiten mit 45 Abbildun-
gen, 24,80 DM.




Neues aus der Endokrinolgie

Endokrinologie in Hannover:

Mehr Forschung uber
die Behandlung in der

Nachsorge

Ein wichtiges endokrinologisches Zen-
trum der Bundesrepublik ist die Abtei-
lung Klinische Endokrinologie im Zen-
trum Innere Medizin und Dermatologie
an der Medizinischen Hochschule Han-
nover, die unter der Leitung von Profes-
sor Dr. med. Alexander von zur Miihlen
den gesamten Bereich endokrinologischer
Fragen einschliefllich des Diabetes
mellitus abdeckt. Das kann auf einer
endokrinologischen Spezialstation ge-
schehen, aber auch in einem groflen am-
bulanten Bereich, wo endokrinologische
Erkrankungen untersucht und behandelt
werden kénnen.

Ein wesentlicher Schwerpunke der
Titigkeit in Hannover ist die Nachsorge
fiir Patienten mit Hypophysen-
erkrankungen, die hier in enger Zusam-
menarbeit mit Neurochirurgen,
Neuroradiologen und Augenklinikern
erfolgt. In gemeinsamen Konferenzen
werden die zum Teil auflerordentlich
schwierigen Probleme dieser Patienten
diskutiert, um eine fiir sie optimale Ent-
scheidung zu treffen. In mehreren

Forschungsprojekten wird zur Zeit ver-
sucht, die Behandlung in der Nachsorge

Das Bettenhaus der MHH

dieser Patienten zu verbessern. Das gilt
besonders fiir die Hormonersatztherapie
nach dem Ausfall der Hypophyse entwe-
der durch einen Tumor oder durch die
Bestrahlung oder Operation eines Tu-
mors.

Ein zentrales Forschungsprojekt ist
gegenwirtig die Ersatztherapie mit
Wachstumshormon. Fehlende oder fal-
sche Mechanismen durch vermindertes
oder fehlendes Wachstumshormon wur-
den bei Erwachsenen bisher nicht durch
Hormongaben korrigiert. Die Bedeutung
der Wachstumshormon-Produktion auch
fiir den Erwachsenen ist in den letzten
Jahren genauer definiert worden. Kleinere
Studien haben den Nutzen einer
Wachstumshormongabe fiir erwachsene
Patienten mit einem entsprechendem
Defizit bestitigt. Das Zentrum in Han-
nover koordiniert eine der multi-
zentrischen Studien, die eine solche un-
terstiitzende Therapie weiter abklirt.

Die Ergebnisse dieser Untersuchung
werden voraussichtlich Ende des Jahres
vorliegen. Sie lassen aufgrund der groflen
Zahl beteiligter Patienten erwarten, daf§

aus der Luft zu erkennen

GLANDULA stellt regelmiflig gro-
Be endokrinologische Zentren in
Deutschland vor. Dabei gilt fiir Be-
troffene und ihre Familien: Es gibt
viele endokrinologische Zentren -
auch an einer Universitit oder Klinik
oder bei einem niedergelassenen
Endokrinologen in /hrer Nihe. Die
Vorstellung eines Zentrums stellt kei-
ne Wertung dar und wirbt nicht fiir
die eine oder andere Einrichtung oder
bestimmte Therapeuten.

die Bedeutung einer solchen unterstiit-
zenden Therapie mit Wachstumshormon
fiir den erwachsenen Patienten mit
Hypophysenausfall besser einzuschitzen
ist.

Wie an anderen groflen Zentren in
Deutschland ist in Hannover mit dem
Aufbau einer Selbsthilfegruppe von Pati-
enten mit Hypophysenerkrankungen be-
gonnen worden. Auch dies 18t hoffen,
dafl die Probleme dieser Patienten kiinf-
tig besser definiert und behandelt wer-
den.

Weitere Schwerpunkte der wissen-
schaftlichen Forschung in Hannover sind
Untersuchungen zum Wachstum der
Schilddriise (Struma-Entwicklung) und
zu den Méglichkeiten, dieser Fehlent-
wicklung vorzubeugen.

Prof. Dr. med. Georg Brabant

Medizinische Hochschule Hannover

=T

Das ganze Ausmafl der Medizinischen Hochschule Hannover ist nur
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Leserbriefe

Aus Briefen an

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.
Krankenhausstrafie 12,

91054 Erlangen

Manche Enttauschung
und viele offenen Fragen

Ich bin jetzt 42 Jahre alt, verheiratet und
berufstitig. Wir haben zwei Séhne (23
und 18 Jahre alt), von denen der jiingere
noch bei uns lebt.

Seit langem bemiihe ich mich um
Kontakt zu Personen, die mit der glei-
chen Krankheit leben miissen wie ich. Da
von den Arzten die Diagnose ,Morbus
Addison® sehr selten gemacht wird - es
gibt in unserem Bundesland angeblich
nur fiinf Personen, die darunter leiden -
ist es schon aus Griinden des Datenschut-
zes fiir mich sehr schwer, jemanden zu
finden, mit dem ich Erfahrungen austau-
schen kann. (...)

Vor zwei Jahren bemerkte ich, dafd ich
meine Sommerbriune nicht verlor, ich
fiihlte mich anfangs noch sehr gut. Weih-
nachten bat mich meine Mutter, doch
zum Arzt zu gehen. Sie fiirchtete, daff ich
die gleiche Krankheit wie ihre Kusine
habe, die 1940 an einer Krankheit gestor-
ben wire, die dhnliche Symptome auf-
wies. Wihrend der ersten Untersuchun-
gen im Krankenhaus sagte der Professor
nach einer Woche, das sei ,,Gottseidank
kein Morbus Addison, denn dann wiren
Sie ja schlimm dran, Sie hitten nur noch
einige Monate zu leben.“ Nach zwei
Wochen besuchte ich meine damalige
Bettnachbarin und traf zufillig den Arzt
wieder, der meinte, es sei gut, dafl ich
kime, die Hormonuntersuchung habe
nun doch ergeben, dafl ich diese Krank-
heit habe. Ich war natiirlich véllig aufler
mir...

Seit eineinhalb Jahren weif$ ich nun,
daf meine Nebenniere nicht mehr funk-
tioniert und dafl ich mich mit der Ein-
nahme von Kortison und mit dessen
Nebenwirkungen abfinden muf. (...)
Man verordnete mir die volle Dosis Kor-
tison, die nétig ist, um eine nicht mehr
funktionierende Nebennierenrinde zu
ersetzen, ohne auf die abschwichende
Wirkung z.B. auf die Antibabypille hin-
zuweisen. Nach einem halben Jahr wur-
de ich prompt schwanger. Man riet mir
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dringend zum Schwangerschaftsabbruch,
den ich schon wegen der Aussagen der
Arzte zur Wirkung des Kortison auf ein
werdendes Leben durchfiihren lief3.

Mein Vertrauen zur Arzteschaft ist
seitdem auf dem Nullpunkt. Ich begann,
Biicher iiber ein gesundes Leben zu le-
sen, betreibe Yoga, habe meine Ernih-
rung umgestellt und mir auch einen Ter-
min bei einem Heilpraktiker besorgt. Seit
lingerer Zeit komme ich unter Einnah-
me natiirlicher Priparate mit der Hilfte
des verordneten Kortisons aus, obwohl
ich ziemlichen Stref§ im Biiro habe.

Es gibt aber noch so viele Fragen, die
offen sind: Tue ich das richtige, langfri-
stig gesehen, wenn ich einfach die Korti-
son- Menge einschrinke? Kann ich die
Funktion der Nebennierenrinde vielleicht
doch wieder anregen...? Ich habe einfach
niemanden, mit dem ich iiber all das re-
den und mich austauschen kann, und war
deshalb froh, als ich von Threr Selbsthil-
fegruppe las. Gern mochte ich Mitglied
dieser Selbsthilfegruppe werden und auch

aktiv mitarbeiten.

Mit groflem Interesse haben mein
Mann EK.* und ich Thren Artikel ,So
lebe ich ohne Hypophyse® in der Zeit-
schrift ,Bild der Frau“ gelesen. Im Juli
dieses Jahres ist meinem Mann ein Tu-
mor an der Hypophyse entfernt worden.
Da wir noch viele Fragen haben, wiirde
es uns sehr interessieren, ob es in Ham-
burg auch eine Selbsthilfegruppe Threr
Art gibt.

In naher Zukunft muf§ mir eine Ge-
schwulst an der Hypophyse entfernt wer-
den. Ich bin daher sehr an Info-Material
jeglicher Art interessiert, das sich mit der
Funktion der Hypophyse sowie den
Operationstechniken beschiftigt. Beson-

ders interessiert mich, was mich in der
Zeit nach der Operation erwartet. Ist man
in jedem Fall schwerbeschidigt?

Im Juli diesen Jahres wurde meinem
Freund eine ca. drei Quadratzentimeter
grofle Zyste an der Hypophyse entfernt.
Dabei wurde der Hypophysenstiel durch-
trennt und der Hypophysenlappen ent-
fernt. (...) Der Eingriff sowie die Krank-
heit haben irreparable Schiden zur Folge
gehabt. Leider mufiten wir feststellen,
dafd zwar eine rein medizinische Behand-
lung stattfindet, jedoch die menschliche
Seite vollig unbeachtet bleibt und man
keinerlei Hilfestellung fiir den Umgang
mit der Krankheit und fiir das weitere
Leben bekommt. Wir fiihlen uns, ganz
ehrlich gesagt, von den behandelnden
Arzten psychisch im Stich gelassen. (...)
Wir wissen zur Zeit iiberhaupt nicht, wie
alles weitergehen soll. In Miinchen und
Umgebung haben wir keine Selbsthilfe-
gruppe fiir Hypophysen-Patienten ausfin-
dig machen kénnen, nur fiir Hormon-
stérungen allgemein und Chromosomen-
storungen. Ich wire Ihnen sehr dankbar,
wenn Sie uns in irgendeiner Form wei-
terhelfen kénnten, eventuell durch Infor-
mationen und Ansprechpartner.

*Viele Leserbriefe und die Korrespon-
denz mit dem Netzwerk enthalten
Schilderungen sehr personlicher Pro-
bleme und medizinischer Situatio-
nen. Zur Wahrung der Vertraulich-
keit wird aus diesen Briefen deshalb
grundsitzlich nur anonym zitiert - es
sei denn, der Schreiber oder die
Schreiberin wiinscht die Namensnen-
nung. Im iibrigen gilt in der
GLANDULA-Redaktion wie bei al-
len Zeitschriften: Anonym zugesand-
te Briefe werden gar nicht veréffent-
licht, Kiirzungen und redaktionelle
Korrekturen bleiben vorbehalten.

Glossar

Zyste - meist gutartige Geschwulst, gefiillt mit
Fliissighkeit

irreparabel - unheilbar, nicht behebbar




Free-Net

Nicht nur fiir Computerfreaks:

Mit PC und Modem
zum Diskussionsforum fur
Arzte und Patienten

Auf der Datenautobahn zum Erfahrungs-
austausch iiber Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen - das Erlan-
ger Projeke ,FreeNet Erlangen-Niirn-
berg® , abgekiirzt FEN, macht es mog-
lich. Versuchsweise steht jedem, der iiber
Telefon, PC und Modem verfiigt, diese
neue Dimension der Kommunikation
offen.

FEN ist ein innovatives Kommuni-
kationsnetz fiir den Grofiraum Niirn-
berg-Erlangen-Fiirth und bietet den Be-
wohnern der Region und jedem Interes-
sierten auflerhalb die Moglichkeit, ko-
stenlos per EDV zu diskutieren, die Elek-
tronische Post zu nutzen oder sich in Ar-
chiv- und Datenbanksysteme einzu-
wihlen. Einzelpersonen und Gruppen
mit gemeinsamen Interessen kénnen sich
dort, organisiert und nicht organisiert,
austauschen.

Das ,Forum Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen® ist eine sol-
che Informationsbérse und ,,Gesprichs*-
Runde von Patienten, Arzten, Mitglie-
dern anderer Gesundheitsberufe. Ziel ist
die Férderung von Hilfe zur Selbsthilfe,
der Erfahrungsaustausch der Betroffenen
und die Férderung des Kontaktes aller
Beteiligter. Das Forum wurde initiiert
von Professor Dr. Johannes Hensen, dem
Leiter der Abteilung Endokrinologie und
Stoffwechsel an der Universititsklinik
Erlangen-Niirnberg; die Systembetreu-
ung obliegt Ralph Schlenk, Student der
Elektrotechnik in Erlangen, sowie Mit-
gliedern des Netzwerks.

Wie ist das Forum zu erreichen? Der
Zugang kann iiber Internet erfolgen, ein
die ganze Erde umspannendes Netz mit
rund zwei Millionen Rechnern haupt-
sichlich im Forschungs- und Hochschul-
bereich. Mitarbeiter einer Hochschule
und Studenten erhalten Zugang auf An-
frage bei dem Rechenzentrum ihrer Ein-
richtung. Auch viele grofen Firmen sind
angeschlossen und bieten hiufig ihren
Mitarbeitern an, eine Benutzerkennung
zu erwerben.

Der Weg ins Forum

<<<go nes>>>

Diabetes mellitus

zu finden sein kénnen.

stellen konnen.

(auf Englisch).

Nachdem Sie Thre Zugangsberechtigung eingegeben haben, und der BegriiSungsbildschirm des
FreeNets abgespult wurde, befinden Sie sich im Hauptmenii. Von hier aus geht es mit dem Befehl
"go nes" direkt zum "Netzwerk Endokrinologie und Stoffwechsel".

<<<Netzwerk Endokrinologie und Stoffwechsel>>>

1 Ueber das "Netzwerk Endokrinologie und Stoffwechsel"
Hypophysen- und Nebenierenerkrankungen

2 Allgemeine Information (nur lesen)

3 Diskussions-Forum Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen

4 Allgemeine Information (nur lesen)
5 Diskussions-Forum Diabetes mellitus

6 Newsgroup Diabetes mellitus (International, auf Englisch)

h=Hilfe, x=FEN verlassen, "go help"=ausfiihliche Hilfe
h=Help, x=Exit FEN, "go help"=extended help

Meniipunke 1 enthilt allgemeine Informationen iiber dieses Angebot, wihrend bei dem Punkt 2
von den Betreuern eingespielte Informationen iiber Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen

Der Meniipunke 3 ist das eigentliche Diskussionsforum, in die Sie Ihre Meinungen nicht-anonym

(d. h. der Absender taucht im Adrefifeld auf) kundtun kénnen oder Fragen an die Allgemeinheit

Als 6. Punkt ist fiir einige Betroffene méglicherweise noch die internationale Diskussionsgruppe
iiber Diabetes (misc.health.diabetes) von Interesse. In ihr trifft tiglich rund ein Dutzend Fragen
und Antworten rund um das Thema Diabetes mellitus ein, jedoch zum grofiten Teil auf Englisch.
Genau wie im deutschen Forum besteht auch hier die Méglichkeit, an Diskussionen teilzunehmen

Wer einen X.25-Zugang zu Datex-P hat,
kann sich iiber die DTE-Adresse
45913144811 mit dem Universititsnetz
verbinden lassen und erhilt so Zugang
zum FreeNet-Computer.

Private Interessenten konnen iiber
Datex-] (Btx, Bildschirmtext) Eingang
suchen: Mit *internet# ist z.B. der An-
bieter ,Fun® dabei, einen Ubergang von
Btx zum Internet einzurichten. Wann
und zu welchem Preis das sein wird, steht
noch nicht fest.

Mit einem Modem und iiber die Te-
lefonleitung kann FEN aber schon heu-
te direkt angewihlt werden: Sammel-
nummer 09131-858111 (Geschwindig-

keit max. 19200 bps, Parameter 8nl,
Benutzername Gast, kein PafSwort) und
Befehl ,telnet FREENET*.

Zunichst und nur um die Mitteilun-
gen zu lesen, reicht es, sich als Gast an-
zumelden. Wer selbst Mitteilungen
schreiben mochte, braucht eine Benutzer-
kennung. Die gibt es kostenlos, wenn das
Registrierformular, das iiber das Haupt-
menii ausgedruckt werden kann, ausge-
fiillt und zuriickgeschicke wird. Die per-
sonliche Kennung und das vorliufige
Paflwort werden schnellstens zugesandt.
Fiir dringende Fragen ist das Betreuer-
Team der e-mail-Adresse
xx852@fim.uni-erlangen zu erreichen.

unter
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