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Editorial

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

Die MS ,Endokrinologie® ist in hochster Seenot und funkt SOS!!

Das kdnnen Sie nicht glauben, da Sie doch wissen, wie wichtig die endokrino-

logische Medizin gerade fir Sie als Betroffene(n) ist?

Doch es ist leider wahr, und in diesem Heft werden Sie viele Belege dafir

finden. Von verschiedenen Endokrinolgen wird dargestellt, warum z.B.

. eine endokrinologische GroRpraxis in Bayern keine Kassenpatienten mehr
annehmen kann,

. warum auch die anderen wenigen niedergelassenen Endokrinologen durch eine sehr einschneidende
Laborreform nur noch eingeschrénkt arbeiten kénnen und

. warum der endokrinologische Nachwuchs fehlt (da z.B. an den Universitaten eine endokrinologische
Abteilung nach der anderen geschlossen wird und dadurch wichtige Ausbildungsplatze fehlen).

Um noch einmal zu unserem Gleichnis zurtickzukommen:

Die Aufgabe der MS , Endokrinologie” besteht ja nicht etwa darin, die Mannschaft (also die endokrinolo-
gisch tatigen Arzte) sicher zu transportieren, sondern vielmehr darin, die sehr viel zahlreicheren Passagiere
(ndmlich die Patienten mit schwierig zu behandelnden endokrinologischen Erkrankungen) unbeschadet
ankommen zu lassen.

Und dies ist auch der Grund, warum wir die Probleme der Endokrinologie in dieser Glandula so ausfiihrlich
darstellen: Wenn es keine Arzte mehr gibt, die die hochkomplexen Hormonstérungen diagnostizieren
und therapieren konnen, werden die Patienten auf Dauer die wahren Leidtragenden sein. Viele von Ihnen
wissen noch sehr gut, wie lange es gedauert hat, bis Sie endlich jemanden gefunden haben, der sich mit Ihrer
schwierigen Hormonstérung wirklich auskennt.

Was kdnnen wir, was kdnnen Sie tun?

Natrlich wissen wir, dass —um wieder im Gleichnis zu bleiben — das Wetter fur alle Schiffe im Gesundheits-
wesen immer schwerer wird. Trotzdem sollten wir uns alle bemuihen, daftir zu sorgen, dass nicht speziell die
Endokrinologie vorzeitig ,,absauft®.

Dies kann auf verschiedene Weise erfolgen: Gespréache dartiber mit anderen endokrinologischen Patienten
und Bekannten — am besten natlrlich mit einflussreichen —, Pressemitteilungen, Petitionen etc. Sollten Sie
andere, evtl. bessere Vorschlage und Tipps diesbeziglich fur uns haben, schicken , faxen oder mailen Sie diese
bitte mdglichst bald an unsere Redaktion — wir sind froh Uber jeden rettenden Strohhalm!

Die Deutsche Gesellschaft fir Endokrinologie (DGE) und der Berufsverband Deutscher Endokrinologen
(BDE) bemiihen sich seit langem um den Erhalt der klinischen Endokrinologie. Aber alle Bemiihungen haben
bisher leider nicht ausgereicht, um das Schiff wieder in ruhigeres Wasser zu steuern: Mannschaft und Passa-
giere missen jetzt daran arbeiten.

S.0O.E. — Save Our Endocrinology!
Mit herzlichem Grul3 Ihr

Prof. Dr. med. Martin GruRendorf
Stuttgart
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Prof. Dr. Friedhelm Raue,
berufspolitischer Sprecher der
Deutschen Gesellschaft fur
Endokrinologie, und Dr. Viktor Biber,
Berufsverband der Deutschen
Endokrinologen, schildern die brisante
Situation der Endokrinologie.

Dr. Mathias Beyer und Prof. Dr.
Heinrich Schulte erldutern, weshalb
den niedergelassenen
Endokrinologen das wirtschaftliche
Aus droht.

Relaxen nach der gelungenen Veranstaltung: der 4. Hypo-
physen- und Nebennierentag in Hannover war wie immer
ein groRer Erfolg, nicht zuletzt dank des Engagements der
Damen vom Netzwerk!

|
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vdPankiindigung fiir Mai 2001:

5. Uberregionaler Hypophysen- und
Nebennierentag und

Mitgliederversammlung

Das Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V. hélt

seinen 5. Hypophysen- und Nebennierentag am 12. Mai 2001 im Max-

Planck-Institut in Miinchen ab. Vorab wird am 11.05.2001 um 17.00

Uhr eine Mitgliedervollversammlung stattfinden. Zu beiden Veranstal-

tungen laden wir Sie herzlich ein.

Der 5. Hypophysen- und Nebennierentag wird sich mit folgenden The-

men beschaftigen:

e Operation und Strahlentherapie von Hypophysentumoren,

e Therapie mit Hydrocortison, Geschlechtshormonen, Wachstums-
hormon, Thyroxin, Somatostatinanaloga, Astonin H.

Um besser planen zu kénnen, bitten wir Sie, bei Interesse das der Glan-

dula beigelegte Formular ausgefullt an uns zurtickzusenden. Sobald das

Programm fertig ist, werden wir es Thnen umgehend zuschicken. Bitte

haben Sie Verstdndnis dafur, dass wir aus Kostengriinden Programme

nur an interessierte Mitglieder verschicken kénnen.

Auskunft:

Sekretariat Prof. G. K. Stalla

Klinisches Institut fir Endokrinologie und Klinische Chemie
Kraepelinstral3e 10, 80804 Miinchen

Tel.: 089/30622270, Fax: 089/30622605

Vordhkiindigung:

Westdeutscher Hypophysen- und
Nebennieren-Tag flr Patienten,
Angehorige und Arzte am 31.3.2001
In Bonn

Zweimal fand bisher in Bonn ein Hypophysen- und Nebennierentag statt.
Die Resonanz war jeweils auf3erordentlich positiv. Dies zeigt, wie grof3 das
Informationshedirfnis unserer Patienten ist. Ich freue mich daher, dass eine
Reihe ausgewiesener Experten auch diesmal zu aktuellen, allgemein inter-
essierenden Fragen Stellung nehmen und anschlieBend im Kleinen Kreis
gemeinsam mit Ihnen diskutieren wird. Von besonderer Bedeutung sind
diesmal neueste Therapieverfahren und diagnostische Mdglichkeiten.
Prof. Dr. D. Klingmller, Bonn

Auskunft:

Prof. Dr. D. Klingmuller, Sekreteriat Frau Wolber
Institut fir Klinische Biochemie, Abt. Endokrinologie
Sigmund-Freud-StraRe 25, 53105 Bonn

Tel.: 0228/2876569, Fax: 0228/2875028

Susanne Ginther-
Heimbucher,
Ansprechpartnerin
flir Patienten, die
an der
Regionalgruppe
Gottingen/
Niedersachsen
interessiert sind

Regionalgruppe
Gottingen/
Sudniedersachsen

Zuerst einmal: ein herzliches Danke-
schon an die GLANDULA, dass ich
auf diesem Wege die Gelegenheit
bekomme, mich und mein Anliegen
vorzustellen!
Seit 15 Jahren bin ich mittlerweile
Addison-Patientin. Bislang erlebte
ich mich mit diesem Schicksal als
Einzelkdmpferin, die von manchen
Arzten auch schon mal wie eine
~Exotin“ behandelt wurde und die
gegendiber zahlreichen Mitmen-
schen zu komplizierten Erklarungs-
versuchen anhob, wenn es hiel3:
»YAddison — Was ist denn das?*
Wie erfreulich war es da flr mich,
beim diesjéhrigen Hypophysen- und
Nebennierentag in Hannover unter
so vielen Leidensgenossen zu sein,
fur die es ganz normal ist, mit dieser
Krankheit zu leben. Der Austausch
war entlastend und bereichernd,
und ich entschloss mich, den insge-
heim schon langer gehegten
Wunsch, eine Selbsthilfegruppe zu
griinden, nun endlich in die Tat
umzusetzen.
Im Herbst diesen Jahres mochte ich
eine Regionalgruppe Gottingen/
Sudniedersachsen ins Leben rufen.
Ich wirde mich freuen, wenn sich
Patienten, die an Erkrankungen der
Nebenniere und Hypophyse leiden,
sowie deren Angehorige und auch
interessierte Arzte bei mir melden
wurden, damit wir dann Genaueres
beziglich der Organisation unserer
Treffen planen kdnnen.
Bitte schreiben Sie mir oder rufen
Sie mich an:
Susanne Glnther-Heimbucher
Kirchplatz 2
37120 Bovenden
Tel. 05594/999282
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Selbsthilfegruppe Hypophysenerkrankungen

Kiel in Vorbereitung

Die Verfahren zur Erkennung und
Behandlung von Hypophysentumo-
ren sind in den vergangenen 20 Jah-
ren wesentlich verbessert worden.
Leider kommen diese Fortschritte
den betroffenen Patienten nicht
immer in vollem Umfang zugute, da
oftmals Jahre vom Auftreten erster
Symptome bis zur korrekten Dia-
gnose vergehen. Auch die im Ver-
gleich zu friheren Jahren sehr viel
gunstigeren Mdglichkeiten der me-
dikamentdsen Behandlung von Hy-
pophysentumoren sowie die verbes-
serte Hormonersatztherapie sind
noch nicht ausreichend bekannt.
Dies mag in erster Linie an der Sel-
tenheit dieser Erkrankungen im Ver-
gleich zu den grof3en ,,Volkskrank-
heiten* wie z.B. Bluthochdruck oder
Diabetes mellitus liegen. Umso
wichtiger ist es, dass die betroffenen
Patienten sich im Rahmen von
Selbsthilfegruppen organisieren, um
Erfahrungen auszutauschen, Angste
abzubauen und sich stets auf dem
neusten Stand des medizinischen
Fortschritts zu halten.

Endokrinologische Spezial-
ambulanz als Anlaufstelle

Patienten mit Hypophysentumoren
kdnnen optimal nur im Rahmen ei-
nes fachubergreifenden Diagnose-
und Behandlungskonzeptes versorgt
werden. Am Universitétsklinikum
Kiel ist diese Zusammenarbeit zwi-
schen Endokrinologie, Neurochirur-
gie und Strahlentherapie seit vielen
Jahren etabliert. Dabei dient die
endokrinologische Spezialambulanz
als Anlaufstelle, von der aus die an-
deren beteiligten Fachgruppen in-
volviert werden. So stellen sich die
Probleme eines 62-jahrigen Rent-
ners mit dem Leitsymptom Kopf-
schmerzen selbstverstandlich ganz
anders dar als diejenigen eines 25-
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jahrigen Mannes mit dem Leitsymp-
tom eines unerfillten Kinderwun-
sches. Nach operativen Mal3nahmen
werden die Patienten in ein struktu-
riertes neurochirurgisch-endokrino-
logisches Nachsorgeprogramm auf-
genommen. Dabei ist es die wesent-
liche Aufgabe der endokrinologi-
schen Spezialsprechstunde, eine
~Feineinstellung™ der evtl. ausgefal-
lenen hypophyséren Teilfunktionen
vorzunehmen und durch optimale
Information des Patienten krisen-
hafte Entgleisungen zu verhindern.
Auch die Beratung des Patienten in
Fragen der Berufsausubung, des
Schwerbehindertenrechts und der
gesamten weiteren Lebensplanung
gehort in diesen Aufgabenbereich.
Im Langzeitverlauf sind regelmaRige
augendrztliche und radiologische
Nachuntersuchungen notwendig,
um frihzeitig ein erneutes Wachs-
tum der Geschwulst zu erkennen.

Einladung zur Grindungs-
versammlung der
Selbsthilfegruppe Kiel

Um die Versorgung von Patienten
mit Hypophysenerkrankungen wei-
ter zu verbessern, wird nun auch in

Dr. Karin Paeth, Ansprechpartnerin fur
Patienten, die an der Selbsthilfegruppe in Kiel
interessiert sind

Kiel eine Selbsthilfegruppe gegrin-
det. Die Grundungsversammlung
wird stattfinden

am Freitag, den 15. 12. 2000,
um 17.00 Uhr

im Horsaal der Medizinischen
Klinik, Schittenhelmstr. 12,
24105 Kiel.

Eingeladen zu dieser Veranstaltung
sind alle von den Kliniken flr Allge-
meine Innere Medizin (Schwer-
punkt Endokrinologie), Neuro-
chirugie und Strahlentherapie ge-
meinsam betreuten Patienten mit
Hypophysenerkrankungen  sowie
alle am Thema Interessierten. Der-
zeit belduft sich diese Zahl auf ca.
200 Patienten. Die Verteilung der
einzelnen Tumorarten bei diesen Pa-
tienten ist in der untenstehenden
Abbildung dargestellt.

Aufféllig ist der groRe Anteil nicht-
hormonproduzierender Adenome,
die haufig als Zufallsbefund im Rah-
men von MRT-Untersuchungen des
Kopfes gefunden wurden. Die Frage,

Sonstige
8%

STH-produzierende
Adenome 11%

Kraniopharyn-
geome 8%

ACTH-produzierende
Adenome 7%

Prolaktinome
22%

Hormoninaktive
Adenome 44%
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wie mit solchen ,,Inzidentalomen*
umzugehen ist, stellt sich zuneh-
mend h&ufig in der endokrinologi-
schen Sprechstunde. Unsere Erfah-
rung zeigt, dass gerade in der ersten
Zeit nach der Diagnosestellung ,,Hy-
pophysentumor® ein erheblicher
Informationsbedarf fiir den Patien-
ten besteht. Falschlicherweise den-
ken viele Betroffene, sie seien an ei-
nem Hirntumor erkrankt, was na-
tirlich massive Angste ausldsen
muss. Wir sehen die Aufgabe der
Selbsthilfegruppe unter anderem
darin, dass durch Gesprache inner-
halb der Gruppe hier rasch Klarheit
und Beruhigung geschaffen werden
konnen.

Den Patienten, die an einem Hypo-
physentumor erkrankt sind, kann
heutzutage eine effektive Therapie
angeboten werden, die in den aller-
meisten Fallen ein normales Leben
ermoglicht. Voraussetzung dafur
sind eine friihzeitige Diagnose und
eine gut koordinierte Behandlung
unter Einbeziehung der Endokrino-
logie, der Neurochirurgie und der
Strahlentherapie.
Neurochirurgische Verfahren, Strah-
lentherapie und endokrinologische
Methoden werden in der Zukunft
weitere Verbesserungen erfahren, so
dass bei einem noch gréReren Teil
der Patienten die normale Hypophy-
senfunktion erhalten werden kann.
Die neu gegriindete Selbsthilfegrup-
pe Hypophysenerkrankungen Kiel
soll dazu beitragen, dass moglichst
alle betroffenen Patientinnen und
Patienten von diesen Fortschritten
profitieren kbnnen.

Bei Fragen wenden Sie sich bitte an:

Frau Dr. Karin Paeth

PD Dr. Heiner Monig

I. Medizinische Klinik an der
Christian-Albrechts-Universitat
zu Kiel

Schittenhelmstrale 12

24105 Kiel

Tel.: 0431/597-1393

Fax: 0431/597-1302

Termine der
Regionalgruppe Erlangen

Die Regionalgruppe Erlangen trifft sich am:

e Dienstag, den 07.11.2000

e Dienstag, den12.12.2000
(ACHTUNG: andererTermin, als in Glandula 11 angekindigt!)
Das weihnachtliche Treffen findet nicht in der Bibliothek statt; der
Veranstaltungsort wird kurzfristig festgelegt und kann in der Netz-
werk-Geschéftsstelle Erlangen telefonisch erfragt werden.

e Dienstag, den 30.01. 2001

e Dienstag, den 13.03.2001, Vortrag von Dr. Thomas Greczmiel:
~Aktuelle Aspekte der medikamentdsen Therapie*

e Dienstag, den 24.04.2001

e Dienstag, den 26.06.2001

jeweils um 18.00 Uhr in der Bibliothek der Medizinischen Klinik,

Krankenhausstralle 12, 2. Stock.

Termine

Bilanz der Selbsthilfegruppe fur
Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.,
Regionalgruppe Minchen

Im Mai 1998 erfolgte auf Initiative von Frau Marianne Reckeweg die Griin-
dung der Minchner Regionalgruppe des Netzwerks Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V. Als medizinisch-wissenschaftlicher Beirat
stellte sich Herr Prof. Dr. G. K. Stalla, Leiter der Arbeitsgruppe Neuroen-
dokrinologie am Max-Planck-Institut Miinchen, zur Verfligung.

Neben Gesprachsrunden mit der Gelegenheit zum gegenseitigen Kennen-
lernen und Erfahrungsaustausch werden bei den regelméfigen Treffen je-
weils ausgewahlte wissenschaftliche Vortrdge zu verschiedenen Aspekten
dieser Erkrankungen angeboten.

Dem grofRen personlichen Engagement beider Initiatoren ist es zu verdan-
ken, dass im Madrz der 100. Patient in die Regionalgruppe Miinchen aufge-
nommen werden konnte.

Die Minchner
Selbsthilfegruppe, vertreten
durch Prof. Dr. G. K. Stalla
(links), begraRt ihr 100.
Mitglied, Herrn Helmut
Draxler (rechts).

GLANDULA 12/00
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Unsere Selbsthilfegruppe besteht seit
Mai 1998 mit anfangs 8 Mitglie-
dern. Seitdem kénnen wir nicht nur
auf einen enormen Mitgliederzu-
wachs, sondern auch auf eine statt-
liche Anzahl von Veranstaltungen
zurtickblicken:

24.09.1998
~Patientenvorstellung” mit 56 Pati-
enten

03.12.1998

»Chirurgische Behandlung von Hy-
pophysentumoren®, Referent OA
Dr. med. A. Miiller, Klinikum
Grol3hadern, Miinchen
28.01.1999

»Diagnostik und Therapie von Hy-
pophysenerkrankungen®, Referent
Prof. Dr. med. G. K. Stalla, Max-
Planck-Institut, Minchen
17.03.1999

~Ihre Rechte als Patient”, Referent
Rechtsanwalt Putz, Minchen
20.05.1999

»otrahlenchirurgie fur Hypophysen-
adenome”, Referent Priv.-Doz. Dr.

med. Wowra, Gamma-knife-Zent-
rum, Miinchen

15.07.1999

»,Gesund essen oder mit Genuss®,
Referentin Frau Boken, Didtlabo-
rantin, Max-Planck-Institut, Miin-
chen

16.09.1999

~Ersatztherapie mit Cortisol (Hy-
drocortison) bei Hypophysen- und
Nebenniereninsuffizienz“, Referent
Prof. Dr. med. Miller, Rot-Kreuz-
Krankenhaus, Miinchen
25.11.1999

~ochlafstorungen bei Hypophysen-
erkrankungen®, Referent Prof. Dr.
Steiger, Max-Planck-Institut, Min-
chen

20.01.2000

»Die soziale Absicherung”, Referent
Herr Busch, VDK-Kreisverband,
Farstenfeldbruck

06.03.2000

.Die Sprechstunde — Sie fragen, Arz-
te antworten”, Referenten Prof. Dr.
med. G. K. Stalla, Max-Planck-Insti-
tut, Minchen, und OA Dr. med.

Inhalt einer Selbsthilfegruppe

S chwiergkeiten Uberwinden

E rkennen und handeln

L eben gestalten

B eziehungen aufbauen

S ich selbst bestimmen

T eilnehmen und verstehen

H iife geben und nehmen

| nformationen sammeln

L ebensmut schopfen

F ahigkeiten erkennen und stéarken
E rfahrungen nutzen und weitergeben

G emeinsamkeiten entdecken
R eden und zuhéren

U nterstiitzen und begleiten
P roblemen vorbeugen
P ersénlichkeiten stérken
E insamkeit tiberwinden
N eue Wege gehen

Christa Kullakowski,
Selbsthilfegruppe fir Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen Siidbaden e.V.
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A. Mller, Klinikum Grofthadern,
Miunchen

18.05.2000

»Diabetes insipidus — Klinik, Dia-
gnostik und Therapie®, Referent
Priv.-Doz. Dr. med. L. Schaaf, Max-
Planck-Institut, Minchen
20.07.2000
,Wachstumshormonsubstitution bei
Erwachsenen“, Referent Priv.-Doz.
Dr. med. Strasburger, Klinikum In-
nenstadt, Mlnchen

Die Treffen, die Herr Prof. Stalla
als medizinisch-wissenschaftlicher
Beirat betreut, finden weiterhin
regelmdfiig alle zwei Monate am
Donnerstag um 18.00 Uhr im
Schwabinger Krankenhaus statt.

Fir weitere Informationen wenden
Sie sich bitte an:

Marianne Reckeweg

Maxhofstrale 45

81475 Minchen

Tel. 089/7558579

Vorankindigung

Auf dem 18. Erlanger Neuroendo-
krinologie-Tag am Samstag, den
27. Januar 2001, in der Kopfklinik
der Universitat Erlangen-Nurnberg
ist das Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V. Er-
langen mit einem Infostand ver-
treten.




Berufspolitik ———

Wer sind wir, die
Endokrinologen?

Berufspolitische Aspekte, aufgezeigt von Prof. Friedhelm Raue,
berufspolitischer Sprecher der Deutschen Gesellschaft fir Endo-

krinologie

Wir sind nur wenige

Nach neuester Statistik gibt es in
Deutschland 282 érztlich tatige En-
dokrinologen, davon 96 niedergelas-
sene in ca. 76 Praxen — somit die
kleinste Gruppe der Fachdrzte fir
Innere Medizin mit einem Schwer-
punkt. Dem gegendiber stehen z.B.
2291 Kardiologen sowie 34920 In-
ternisten ohne Schwerpunkt. Die
groRere Zahl an Endokrinologen
(171) ist im Krankenhaus beschaf-
tigt, an den 30 Universitatseinrich-
tungen und groReren Kliniken. Da-
ruber hinaus ist die Endokrinologie
eine fachertbergreifende Disziplin
mit Schwerpunkten in der Kinder-
heilkunde und der Frauenheilkunde
sowie in Diagnostik und Therapie in
enger Zusammenarbeit mit anderen
Fachern, z.B. Laboratoriumsmedi-
zin (Hormonbestimmung), Ortho-
padie (Osteoporose), Nuklearmedi-
zin (Schilddrise).

Die geringe Zahl der Endokrinolo-
gen, die in einem kleinen internisti-
schen Fach mit hoher Spezialisie-
rung tatig sind, und die Zusammen-
arbeit mit anderen Féachern, die sich
um die Hormone bemdihen, fihren
dazu, dass unsere Interessen breit
gefachert sind und nur schwer unter
ein gemeinsames Dach gebracht
werden kdnnen. Die aktuellen ge-
sundheitspolitischen Fragen in den
einzelnen Fachdisziplinen (Aus-,
Weiter-, Fortbildung, endokrinolo-
gische Kompetenz) und die Ausein-
andersetzung mit den verschiedenen
Gesetzesdnderungen des letzten Jah-
res (Laborreform, Gesundheitsre-
form 2000, EBM usw.) haben die
ambulante Versorgung von Patien-

ten mit endokrinologischen Krank-
heitsbildern ernsthaft gefahrdet.
Einzelne endokrinologische Praxen
haben sogar die kassenarztliche Ver-
sorgung wegen finanzieller Schwie-
rigkeiten abgegeben. Im harten Ver-
teilungskampf um ein gedeckeltes
Budget haben Fachérzte, speziell
Endokrinologen, einen schlechten
Stand.

Wir werden zu wenig gehort

Endokrinologie — mit dem Wort
fangt es schon an. Es muss verstand-
lich dargestellt werden, damit nicht
nur unsere Kollegen wissen, dass wir
unverzichtbar fir die Krankenver-
sorgung sind, sondern auch die Pa-
tienten und im weiteren Sinne die
Offentlichkeit die wichtige Rolle der
Endokrinologie erkennen. Dazu ge-
horen vor allem die intensive Arbeit
mit Selbsthilfegruppen und die Dar-
stellung des Faches bei jeder Gele-
genheit (érztliche Fortbildung, loka-
le Presse, Kongresse): Patienten mit
den groRRen Volkskrankheiten wie
Osteoporose, Kropf und Diabetes
mellitus wie auch mit seltenen und
komplexen Erkrankungen wie Hy-
pophysentumoren oder Nebennie-
renerkrankungen werden beim En-
dokrinologen kompetent betreut.

Die Aktivitaten der Berufspolitik
haben dazu gefthrt, dass sich der
Endokrinologe in der neuen Weiter-
bildungsordnung als ,,Endokrinolo-
ge/Diabetologe” bezeichnen darf.
Damit kommt zum Ausdruck, dass
wir uns um die Stoffwechselerkran-
kungen, insbesondere den Diabetes,
schwerpunktmafRig bemihen. Die
verstandliche Bezeichnung ,,Fach-

Prof. Dr. med. Friedhelm Raue,
Heidelberg-Neuenheim

arzt fur Hormon- und Stoffwechsel-
erkrankungen® hat sich leider bisher
nicht durchgesetzt.

Trotz massiver Proteste konnten wir
nicht verhindern, dass die Knochen-
dichtemessung seit 1. April 2000
nur noch dann Kassenleistung ist,
wenn nachgewiesenermal3en ein
osteoporotischer  Knochenbruch
vorliegt. Damit kénnen wir jetzt
nicht mehr bei gefdhrdeten Patien-
ten mit Mangel an Geschlechtshor-
monen oder unter Cortisontherapie
das Risiko einer Osteoporose mit
Hilfe der Knochendichtemessung
als Kassenleistung abschdtzen. Wir
bemihen uns weiter, diese unsinni-
ge gesetzliche Regelung wieder abzu-
schaffen, und hoffen auf Ihre Unter-
stitzung, insbesondere die der
Selbsthilfegruppen.

Wir brauchen eine gemeinsame
Berufspolitik

In der heutigen Zeit der knappen
Geldmengen und schnellen Refor-
men im Gesundheitssytem (ber-
nimmt der Sprecher fur berufspoli-
tische Aufgaben innerhalb des Vor-
standes der Deutschen Gesellschaft
fur Endokrinologie die wichtige
Funktion, die berufspolitischen
Aspekte fur die Endokrinologen dar-
zustellen, die Auswirkungen der
Reformen aufzuzeigen und ggf. \Vor-
schlége zur Verbesserung zu erarbei-
ten. Unterstutzt wird er dabei von
der berufspolitischen Kommission,
einem Gremium von Endokrinolo-
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gen verschiedenster Fachrichtungen.
Informationen Uber Versorgungs-
missstdnde oder aber auch tber be-
sonders gut laufende Einrichtungen,
die mich Uber die Selbsthilfegruppen
erreichen, geben uns wichtige Hin-
weise flr zukinftige Planungen.
Eine gegenseitige Information und
Unterstutzung der berufspolitischen
Arbeit mit allen beteiligten Gruppen
erhohen die Durchsetzungskraft
unserer Forderungen.

Zukunftige Aufgaben

Aufgaben angesichts der gegenwar-
tigen Reformflut sind folgende Pro-
jekte:

e Novellierung der Weiterbil-
dungsordnung im Schwerpunkt
Endokrinologie mit Intensivie-
rung und Integration von Inhal-
ten wie Diabetes mellitus, Fort-
schreibung und Erweiterung der
Laborinhalte wie z.B. molekular-
genetische Techniken, Anpas-
sung der Weiterbildung an euro-
paische Normen (Verlangerung
der Ausbildung auf 3 Jahre).

e Kontinuierliche Fort- und Wei-
terbildung mit Entwicklung von
Mal3staben zur Qualitétssiche-
rung (Kreditpunkte).

e Erarbeitung von Vorschlagen zur
Weiterentwicklung und Neuge-
staltung des EBM (einheitlicher
Bewertungsmal3stab — Grundla-
ge flr das Abrechnungssystem
der Arzte) in Kooperation mit
dem Berufsverband der Endokri-
nologen (BDE) und der Sektion
Endokrinologie des Bund Deut-
scher Internisten (BDI).

e Entwicklung von Leitlinien:
Die Gesundheitsreform 2000
schreibt vor, dass zweckmaRige
und wirtschaftliche Leistungser-
bringungen von 10 Krankheiten
pro Jahr auf Grundlage von evi-
denzbasierten Leitlinien erarbei-
tet werden sollen. Auf der Liste
stehen als endokrinologische Er-
krankungen der Diabetes melli-
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Der Berufsverband
der Deutschen Endokrinologen

Bei den Berufsverbanden der Arzte handelt es sich um demokratische Vereini-
gungen von Arzten, die beruflich auf dem gleichen Gebiet tétig sind (z. B. In-
ternisten, Gynékologen, Chirurgen...). Die Berufsverb&dnde werden mit einbe-
zogen in allen Fragen der selbstandigen \Verwaltungen (z. B. Arztekammern, Kas-
senérztliche Vereinigungen) und arbeiten mit, wenn es um Wirtschaftlichkeits-
prifungen, Weiterbildungen der Arzte, Fachberatung bei neuen Gesetzen oder
auch um Probleme der Honorarverteilung geht. Die Mitglieder eines Berufsver-
bandes wéhlen einen Vorstand, der enge Kontakte zu den Gremien der Selbst-
verwaltung, der Aufsichtsbehdrde (Gesundheitsministerien der Lander) und den
anderen Berufsverbanden pflegt.
Der Berufsverband der Deutschen Endokrinologen hat sich 1992 formiert und
zahlt inzwischen 158 Mitglieder. Er hat so ziemlich alle niedergelassenen Endo-
krinologen und sehr viele klinisch titigen Arzte erfasst. Da die Endokrinologen
in Deutschland nur eine relativ geringe Anzahl im Vergleich zu den Gbrigen
Arzten reprasentieren, ist auch trotz der groRen Bedeutung der Endokrinologie
fir den einzelnen Patienten und die Gesamtbevélkerung der Einfluss auf die Ent-
scheidungstrager relativ gering. Nur standige Aufklirungs- und Uberzeugungs-
arbeit des Vorstandes haben dazu gefiihrt, dass in den Ministerien, den Arzte-
kammern und Kassendrztlichen Vereinigungen, aber auch bei den Vorstanden
der Krankenkassen, die Tatigkeit der Endokrinologen langsam verstanden wird.
In den letzten 12 Monaten haben regelmaRig Aufklarungsgesprache in den Vor-
standsetagen der einzelnen Krankenkassen stattgefunden, wobei festgestellt
wurde, dass die wenigsten Entscheidungstrager der Krankenkassenvorstande
Uberhaupt wussten, womit sich ein Endokrinologe beschaftigt. Um diesem In-
formationsdefizit abzuhelfen, hat der Berufsverband der Deutschen Endokrino-
logen jetzt eine Patientenbroschiire herausgegeben, welche in sehr verstandlicher
Form die Rolle der Hormone sowie die wichtigsten Krankheitshilder beschreibt,
die durch Uberproduktion von Hormonen oder aber durch Ausfall von Hor-
monen entstehen. Die Patientenbroschiire kann gegen Einsendung eines Schecks
von DM 10,00 beim Berufsverband der Deutschen Endokrinologen, Wilhelm-
Hauff-Str. 12, 12159 Berlin

Dr. Viktor Buber, ehemaliger Préasident der BDE, Berlin

tus, die Osteoporose und die Fazit
Adipositas. Hierzu sind entspre-

chende Vorarbeiten initiiert Um die Endokrinologie als kleines,

(Osteoporose) oder schon in Ar-
beit (Diabetes mellitus). Weitere
endokrinologische Erkrankun-
gen, z.B. Struma, wurden vorge-
schlagen.
Qualitdtsmanagement in der en-
dokrinologischen Praxis und in
klinisch-endokrinologischen Ab-
teilungen. Modellhaft kann hier
der geplante Ausbildungsgang
~Endokrinologie-Assistentin der
Deutschen Gesellschaft fur En-
dokrinologie* analog zu der ,,Dia-
betes-Assistentin der Deutschen
Diabetes-Gesellschaft” gelten.

aber wichtiges Fach zu erhalten und
weiter zu entwickeln, bedarf es auch
der Untersttitzung durch unsere Pa-
tienten bzw die Selbsthilfegruppen.
Bei der Durchsetzung politischer
Entscheidungen werden die Win-
sche und Forderungen der Patienten
und potentiellen Wahler hdufig eher
von den politischen Entscheidungs-
tragern gehort als die der &rztlichen
Standesvertreter. Sprechen Sie mit
Ihrem Endokrinologen Uber das
Thema!
Prof. Dr. med Friedhelm Raue,
Heidelberg-Neuenheim
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Zur Situation der ambulanten
Endokrinologie in Deutschland

Warum droht den niedergelassenen Endokrinologen im kassenérztlichen

Bereich das wirtschaftliche Aus?

Im Juni 2000 hat die einzige Praxis
niedergelassener Endokrinologen in
Nordbayern, bestehend aus vier
Fachdrzten fur Endokrinologie, ihre
Kassenzulassung  zuriickgegeben.
Das bedeutet, dass ab sofort in die-
ser Praxis keine Behandlung mehr
auf Kosten der gesetzlichen Kran-
kenversicherung durchgefiihrt wird.
Den betroffenen Patienten wird an-
geboten, endokrinologische Diag-
nostik und Therapie zum im Arzt-
recht festgelegten Mindestsatz (so
genannter 1,0-facher Satz der Ge-
buhrenordnung fir Arzte, GOA)
abzurechnen. Es liegt an den Patien-
ten, mit der von der Nirnberger
~Praxis fur Endokrinologie* ausge-
stellten Rechnung zur Krankenkas-
se zu gehen und sich dort um die Er-
stattung der Betrége zu bemiihen.
Wie konnte es zu dieser Situation
kommen, wo doch diese Praxis bis
dahin etwa 16.000 Patienten pro
Jahr im kassendrztlichen Bereich
versorgt hat? Um die Vorgange ver-
stehen zu kdnnen, muss man in der
Geschichte der Endokrinologie et-
was zuruckgehen.

Endokrinologie vormals tber-
wiegend an den Universitéts-
kliniken ausgetbt

In den 60er und 70er Jahren began-
nen wissenschaftlich arbeitende In-
ternisten durch die Entwicklung
sehr empfindlicher Messverfahren
zur Bestimmung von Hormonen die
Zusammenhdnge zwischen verschie-
denen Krankheitszustdnden und
den Konzentrationen dieser Boten-
stoffe zu begreifen. Man erkannte
nach und nach, dass die Aktivitat der
hormonproduzierenden  Organe
(z.B. Schilddriise, Nebennieren etc.)

durch wiederum (bergeordnete
Substanzen vor allem aus der Hirn-
anhangdriise gesteuert werden. So
entwickelte sich ein Teilgebiet der
Inneren Medizin, das sehr intensiv
mit der Laborbestimmung der Hor-
mone und der Kenntnis der Regel-
kreise dieser Substanzen verbunden
war: die Endokrinologie.

Die Tatsache, dass viele der Messme-
thoden fur immer neu entdeckte
Hormone und Steuersubstanzen
zunéchst von den Endokrinologen
entwickelt werden mussten, fuhrte
dazu, dass die Endokrinologie vor-
wiegend an Universitatskliniken
ausgelibt wurde. In den 70er und
80er Jahren bestanden an vielen gro-
RBen Universitdten Abteilungen fir
Endokrinologie mit bis zu 5 oder 6
Unterabteilungen, die sich wieder
auf spezielle Gebiete konzentrieren
konnten und jeweils ihre eigenen
Ambulanzen mit einem eigens zu-
standigen Oberarzt betrieben. Die
Patienten, die zum Teil weite Anrei-
sewege zurticklegen mussten, wur-
den sowohl von den Ambulanzen als
auch im Rahmen stationérer Auf-
enthalte auf den endokrinologi-
schen Stationen versorgt. Die statio-
nére Endokrinologie mit teilweise
mehrwochigen Krankenhausaufent-
halten konnte zunehmend durch
ambulante Diagnostik ersetzt wer-
den.

Da die grof3en endokrinologischen
Abteilungen eine grof3e Zahl von
Patienten versorgten, war es not-
wendig und madglich, entsprechend
groRBe Zahlen von Assistenten als
~Nachwuchs“ auszubilden, die nicht
nur Uber die Krankheitsbilder und
ihre Behandlung, sondern auch tiber
die Methoden der Erhebung endo-
krinologischer Laborwerte Bescheid

Dr. med. Mathias Beyer,
Nirnberg

wissen mussten. Endokrinologie be-
schéftigte sich zunehmend mit sehr
haufig vorkommenden Erkrankun-
gen (z.B. Schilddrisenfunktionssto-
rungen, Osteoporose und Diabetes),
aber auch mit selteneren endokrinen
Erkrankungen wie Hypophysen-
und Nebennierenadenomen.

Endokrinologische Klinik-
ambulanzen fielen Sparmal3-
nahmen zum Opfer

In den néchsten Jahren wurde in den
Kliniken zunehmend Gber Kosten-
strukturen nachgedacht, man er-
kannte, dass die ambulante Spezial-
medizin flr eine groRe Klinik zum
Teil erhebliche Verluste einbrachte.
So koppelte man die zur Verfugung
gestellten Gelder an die Zahl der
Abteilungsbetten auf den Stationen,
was fr die Endokrinologen mit ih-
ren mittlerweile groBen Ambulanzen
deutliche SparmalRnahmen bedeute-
te. Die Zahl der Assistenten und
Oberdrzte verminderte sich, manche
Abteilungen mussten um ihr Fortbe-
stehen flrchten. Zum Beispiel konn-
te die einstmals sehr grof3e endokri-
nologische Klinik der Heinrich-Hei-
ne-Universitat Dusseldorf Mitte der
90er Jahre nur durch intensive Be-
mihungen der Deutschen Gesell-
schaft fur Endokrinologie als zustan-
dige wissenschaftliche Fachgesell-
schaft gerettet werden (und ist jetzt
wieder sehr aktiv in der Forschung
und Betreuung der Patienten).
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Wissenschaftlicher Nachwuchs
an den Universitaten schrumpft

Einige der ausgebildeten Endokri-
nologen lieBen sich in Spezialpraxen
nieder. Dadurch, dass die Ausbil-
dungsstellen fur Endokrinologen
weniger wurden, entwickelte sich die
Endokrinologie zu einem \ersor-
gungsengpass in der Bevolkerung.
Man musste auf Vorstellungstermi-
ne beim Endokrinologen lange war-
ten, die Diagnosestellung insheson-
dere der seltenen Krankheitsbilder
aus dem Gebiet der Nebennieren-
und Hypophysenfunktionsstorun-
gen verzdgerte sich oft Uber lange
Zeit.

Demnéchst werden in mehreren
bedeutenden endokrinologischen
Universitatskliniken  (Munchen,
Heidelberg, Berlin, Mainz) die Lehr-
stiihle nach Emeritierungen der je-
weils leitenden Professoren von an-
deren Abteilungen einverleibt wer-
den. Das bedeutet, dass nach kurzer
Zeit meist die Betten der entspre-
chenden Stationen verschwinden,
die Ambulanzen verkleinert werden,
die Ausbildung der Assistenten be-
zlglich der Endokrinologie bzw. der
endokrinologische Teil der Inter-
nistischen Vorlesung oft durch
Nichtendokrinologen Gibernommen
wird.

Damit laufen die Krankenversicher-
ten wieder Gefahr, jahrelang uner-
kannt unter Erkrankungen wie
Akromegalie, Nebennierenunter-
funktion, Nebenschilddrisenfunk-
tionsstorungen zu leiden, ohne dass
ihnen eine fachendokrinologische
Diagnostik und Therapie zuteil
wird.

Versorgungsengpass im
ambulanten Bereich infolge
»Ausgabendeckelung*

Auch die Kostentrager wie Kranken-
kassen und die zur Verwaltung der
ambulanten Vergutung eingesetzten
Kassendrztlichen Vereinigungen ver-
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Aus Nurnberger Nachrichten:

Seite 11/ Dienstag, 18. Juli 2000

Vor einem Monat schloss die einzige
Facharztpraxis fiir Driisenfunktions-
Stérungen in Nordbayern Kassenpa-
tienten aus. Etliche Betroffene sind
immer noch auf der Suche nach Spe-
zialisten, bei denen sie weiter behan-
delt werden konnen. Die CSU will nun
am Nordklinikum die Ambulanz fiir
solche Fille erweitern.

Es geht um Geld: Prof. Edgar Heinen
und seine drei Kollegen gaben ihre
Kassenzulassung fiir die endokrinolo-
gische Praxis zuriick, weil die Behand-
lung fiir sie zum , Draufzahlgeschaft*
wurde (wir berichteten). Die Ursache
fir die Finanzmisere liegt in der Ver-
gitung der drztlichen Leistungen, die
fiir Endokrinologen, das raumt die
Kassenarztliche Vereinigung Bayerns
(KVB) ein, verbessert werden miisse.
SPD-Bundestagsabgeordneter Horst
Schmidbauer Kkritisiert, dass es der
KVB nicht gelungen sei, einen ,,gerech-
ten und angemessenen Verteilungs-
flchh'issel fiir die Leistungen zu fin-

en“.

Harald Rauchful, KVB-Vorsitzen-
der in Mittelfranken, wehrt sich gegen
den Eindruck, die Versorgung der
Patienten sei nun nicht mehr gewahr-
leistet. ,Grundsétzlich kann jeder
Internist Drisenfunktionsstorungen
behandeln.“ Derweil leiden aber die
Patienten. Monatlich 1500 Menschen
wurden bei Prof. Heinen und seinen
Kollegen behandelt. Sie mussten sich
»iber Nacht“ einen neuen Facharzt
suchen. 40 Anrufer meldeten sich
zunéchst téglich in der endokrinologi-
schen Ambulanz bei Oberdrztin Marti-
na Gehrenbeck-Briickner im Nordkli-
nikum, inzwischen ist die Zahl der Hil-

CSU will Driisen-Patienten am Nordklinikum helfen

»Gefdhrliche Lage*

Fachpraxis hatte Kassenpatienten ,iiber Nacht" ausgeschlossen
VON LORENZ BOMHARD

fe suchenden Patienten pro Tag auf 15
gesunken. Die Fachérztin, unterstiitzt
von ihrer Kollegin Heidemarie Lux,
betreut die Ambulanz aber nur neben
ihrer stationdren Téatigkeit und beteu-
ert, dass sie die Zahl der ambulanten
Patienten in Zusammenarbeit mit nie-
dergelassenen Internisten von bisher
etwa 80 pro Monat auf 250 steigern will.
CSU-Stadtrat Jiirgen Helmbrecht
beantragt, dass das Klinikum die Kas-
senzulassung fiir diesen Bereich erwir-
ken soll. Am Nordklinikum kénnten
aber nur kostendeckende Behandlun-
gen angeboten werden, sagt er.

Im Gegensatz zu der Kassenirztli-
chen Vereinigung, die erklart, die
endokrinologische Versorgung sei in
der Region Niirnberg gewihrleistet,
sieht Helmbrecht inzwischen eine
»gefahrliche Lage“. Die kommunale
Gesundheitspolitik miisse einsprin-
gen, ,um die Behandlung der Patien-
ten sicherzustellen“. Die endokrinolo-
gische Ambulanz am Theresienkran-
kenhaus sei namlich schon bis Ende
des Jahres ausgebucht.

Kritisch sieht auch der Medizin-Pro-
fessor Johannes Hensen aus Hannover
die Lage in Nurnberg: ,,Die SchlieBung
der Praxis fiihrt zu einer dramatischen
Verschlechterung der Betreuung, die
auch nicht durch andere Arzte aufge-
fangen werden kann.“ Er verweist auf
chronische, komplizierte Hormon-
Erkrankungen. Hensen ist im , Netz-
werk Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen e.V.“ in Erlangen enga-
giert. In dem Verein mit 1100 Mitglie-
dern setzen sich Arzte und Patienten
bundesweit fiir bessere Therapiemég-
lichkeiten ein.

suchen, in jeweils ithrem Sinne die
Versorgung der Patienten zu beein-
flussen: Die Krankenkassen bemd-
hen sich, so viel Diagnostik wie
maoglich aus der stationdren Kran-
kenhausversorgung in den ambulan-
ten Bereich zu bringen, in dem
mittlerweile der ,, Ausgabentopf ge-
deckelt* war. Die Kassenérztliche
Vereinigung (KV) als mit der Orga-
nisation der Geldverteilung beauf-
tragte Korperschaft des 6ffentlichen
Rechts sieht eine zunehmende Flut
von diagnostischen Mdglichkeiten

im Bereich der Spezialmedizin die-
sen gedeckelten Topf geradezu Uber-
schwemmen. Sie wurde und wird
immer hdufiger gezwungen, ein fur
alle niedergelassenen Arzte zu kurz
geratenes Betttuch mal hierhin, mal
dahin zu ziehen, damit der wachsen-
de Mangelzustand nicht zum Unter-
gang einzelner Versorgungszweige in
der Medizin fuhrt.

Als besonderes Problem stellt sich in
diesem Zusammenhang die Labor-
medizin heraus: Wéhrend spezielle
Laboruntersuchungen in der Ent-
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wicklungszeit praktisch nur von
Spezialisten veranlasst wurden, ent-
wickelten sich in den 80er Jahren zu-
nehmend GroRlabors mit riesigen
Kapazitaten, die mit Marketingstra-
tegien fur Auslastung sorgen muss-
ten. Nachdem dann die Genehmi-
gung zur Niederlassung als Arzt
gleichzeitig die Genehmigung zur
Veranlassung selbst der aufwendigs-
ten Labordiagnostik wurde, ent-
stand vielerorts der Eindruck, dass
Spezialmedizin (auch Endokrinolo-
gie) durch Ankreuzen der entspre-
chenden Parameter auf dem Anfor-
derungsschein des Einsendelabors zu
beherrschen sei.

Endokrinologische Kassen-
praxen durch Fehlpolitik der
KVen wirtschaftlich am Ende

FUr den niedergelassenen Endokri-
nologen ergibt sich nun folgende
Situation:

Er (oder sie) sitzt in einer Praxis mit
sehr grof3en Patientenzahlen, langen
Wartezeiten sowohl auf Termine als
auch innerhalb des Tagesablaufes.
GroRe Patientenzahlen bedingen
hohe Personalkosten und groRe
(teuere) R&ume. Durch zunehmen-
de Budgetierung der normalen arzt-
lichen Leistungen (Beratungen, Un-
tersuchungen, Ultraschall, Kno-
chendichtemessungen usw.) fallt die
Vergutung flr diese Tatigkeit konti-
nuierlich ab, zum Teil deutlich unter
den Satz, den nichtspezialisierte
Arztgruppen fiir die Erbringung der
gleichen Leistung erhalten.

Das in der Praxis erforderliche Spe-
ziallabor kann durch hohe Patien-
tenzahlen anfangs noch wirtschaft-

lich betrieben werden und muss zu-
nehmend flr den Ausgleich der Ver-
luste herhalten, die mit der am Pa-
tienten ausgelibten Medizin erzielt
werden. Mitte 1999 wird dann
durch eine Laborreform, die sich ei-
gentlich gegen unlautere Machen-
schaften im Bereich einiger GroRla-
bors (so genannte Koppelgeschéafte)
wenden sollte, eine Umsatzminde-
rung far das Endokrinologielabor
von ca. 40 % herbeigefuhrt. Das
bedeutet fur den kassenarztlichen
Bereich praktisch samtlicher nieder-
gelassenen Endokrinologen das wirt-
schaftliche Aus!

Als man seitens der Kassenarztlichen
Bundesvereinigung nach heftigen
Protesten der Endokrinologen ver-
sucht, Sonderregelungen fur diese
kleine Gruppe (weniger als 1 Promil-
le der niedergelassenen Arzte) zu
schaffen, scheitern die entsprechen-
den Vorschldge an demokratischen
Mechanismen. Die Mehrheitsver-
héltnisse in den zustimmungspflich-
tigen Gremien der KV lassen Kor-
rekturen der uniiberlegt eingesetzten
Reform nicht zu, die Endokrinolo-
gen sind hier praktisch nicht repra-
sentiert.

Fur die ,,Praxis fur Endokrinologie*
in Ndrnberg fuhrten diese Umstén-
de zu einer Ruckforderung der zu-
standigen Kassendrztlichen Vereini-
gung Bayern von insgesamt DM
630.000,— fur die Tatigkeit der letz-
ten 2 Jahre (trotz anerkannt wirt-
schaftlicher Diagnostik): Die Ent-
scheidung zur Rickgabe der Kassen-
arztzulassung wurde unumgéanglich.
Bis heute konnte die Versorgungs-
llcke in der nordbayerischen ambu-
lanten Endokrinologie nicht ge-

schlossen werden. Die Kassenérztli-
che Vereinigung, durch deren Fehl-
entscheidung die Katastrophe her-
beigefiihrt wurde, bemdihte sich,
nach auf3en das Problem herunter-
zuspielen, intern versuchte man auf
die Praxisinhaber massiv Druck aus-
zuliben mit Androhung von Straf-
malinahmen.

Solange so genannte demokratische
Prozesse innerhalb der kassenarztli-
chen Selbstverwaltung in Form von
Mehrheitsentscheidungen  nicht
durch die klare Definition der Erfor-
dernis medizinischer Versorgung
zwischen Politik, Krankenkassen
und Kassenarztvertretern ersetzt
werden, wird sich an der ,Eng-
passproblematik Endokrinologie®
nichts Entscheidendes &ndern kon-
nen.

In Nordbayern wird durch die
Nurnberger Praxis fur Endokrinolo-
gie auf jeden Fall trotzdem weiterhin
eine hochspezialisierte und verniinf-
tige endokrinologische Patientenbe-
treuung angeboten. Manche Kran-
kenkassen unterstiitzen die endokri-
nologisch erkrankten Patienten
durch Ubernahme der Kosten (1,0-
facher Satz der GOA). Die Niirnber-
ger Endokrinologen sehen allerdings
mit Sorge, dass sich &hnliche Proble-
me auch in anderen spezialmedizini-
schen Bereichen auftun (beglnstigt
durch ideologisch orientierte Kon-
zepte der Bundesregierung und un-
terstiitzt durch planloses Agieren der
zustandigen Kassendrztlichen Verei-
nigung Bayern).

Dr. med. Mathias Beyer,
Nirnberg
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—— Berufspolitik

Das liebe Geld — die Honorierung des Endokrinologen

Wir leben in einer Zeit der so genannten gedeckelten Vergiitung fiir die Arzte. Die Krankenkassen bezahlen
den Kassendrztlichen Vereinigungen eine Gesamtsumme fiir die Diagnostik und Therapie durch die niederge-
lassenen Arzte, welche in ihrer Hohe sowohl von der Anzahl der Versicherten, dem Status der Versicherten
(Mitglied, Familienversicherte, Rentner) und von der Grundlohnsummenentwicklung abhangt. Diese Geld-
menge wird entsprechend den Gebiihrenordnungen unter den Arzten aufgeteilt.

Punktwertesystem wird Leistung nicht mehr gerecht

Da sowohl die Anzahl der im gesetzlichen Krankenkassensystem tatigen Arzte als auch die Fortschritte der Me-
dizin standig gewachsen sind, missen die Arzte zunehmend Leistungen erbringen, die nicht mehr honoriert
werden. Dies driickt sich am sinnfalligsten im so genannten Punktwert aus. Als die Gebiihrenordnung fiir Arzte
vor vielen Jahren auf das Punktwertsystem umgestellt wurde, sollten die Arzte fiir einen Punkt jeweils 10 Pfennige
erhalten. Inzwischen gibt es Regionen, in denen die facharztlich tatigen Arzte (also auch die Endokrinologen)
nicht einmal mehr 3 Pfennige pro Punkt bekommen. Wéhrend die Praxiskosten wie Miete, Gehélter, \Versi-
cherungen und Bedarfsmaterialien von Jahr zu Jahr steigen, sinken die pro Arzt gezahlten Honorare von Jahr
zu Jahr auf ein zur Zeit bei den Endokrinologen langst nicht mehr kostendeckendes Niveau.

Besonders stark macht sich dies seit der am 1. Juli 1999 in Kraft gesetzten Laborreform bemerkbar, die zu Ein-
nahmeverlusten von bis zu 70% auf dem Laborsektor gefiihrt haben. Die ersten Endokrinologen haben be-
reits deshalb auf die Zulassung durch die gesetzlichen Krankenkassen verzichtet und fuihren ihre Untersuchungen
und Behandlungen nur noch gegen Rechnungslegung durch.

Kostenerstattung auch bei Behandlung durch Arzte ohne Krankenkassenzulassung maoglich

Den wenigsten Patienten wird bewusst sein, dass aufgrund der jetzigen Gesetzeslage selbst dann eine Behand-
lung bei dem Endokrinologen ihrer Wahl maglich ist. Der Patient muss lediglich der Krankenkasse gegentiber
erkldren, dass er den so genannten Erstattungsmodus anzuwenden winscht. Er erhélt von seinem Arzt eine
Rechnung, die er dem Arzt gegentiber direkt begleicht und dann bei seiner Krankenkasse zur Erstattung ein-
reicht. Die Krankenkassenverwaltung versucht aus verstandlichen Griinden, die Versicherten von dieser Me-
thode abzuhalten, obwohl ein gesetzlich verbrieftes Recht fiir jeden Versicherten besteht.

Zunehmende Verschlechterung der Einkommenssituation

Fur die Arzte besteht dariiber hinaus noch ein gravierendes Problem: Die Gesamtmenge der Arzneien, die von
den Arzten verordnet werden, diirfen in der gesetzlichen Krankenversicherung eine bestimmte Hochstmenge
nicht tberschreiten. Gerade der Endokrinologe hat u. U. sehr teuere Medikamente zu verordnen, die aber fir
die Patienten lebensnotwendig sind und selbstversténdlich deshalb auch in der erforderlichen Menge und
Qualitat verschrieben werden. Dies filhrt aber dann dazu, dass der Arzt zwei Jahre spater, nachdem der Uber-
schreitungsbetrag fir den vorgegebenen Richtwert feststeht, von dem fiir seine Diagnostik und Therapie er-
haltenen Honorar einen Teil der Medikamente selbst bezahlen muss. Fir das Jahr 1999 wird so z. B. in Berlin
jeder Arzt etwa 19.000,00 DM zuriickzahlen mussen.

Die Krankenkassen und die Kassenérztlichen Vereinigungen haben in den letzten zehn Jahren etwa 17 Veran-
derungen an den Gebiihrenordnungen vorgenommen. Jede dieser Verdnderungen hat zu einer Verschlechte-
rung der Einkommenssituation der Endokrinologen geflihrt. Zur Zeit ist die Honorierung so bemessen, dass
fur eine ausfiihrliche Beratung von bis zu 20 Minuten dem Arzt (mit lokalen Abweichungen, da die Honorar-
verteilungsmaRstabe in den verschiedenen Kassenarztlichen Vereinigungen sehr unterschiedlich sind) ca. DM
25,00 vergutet werden, wobei man eine solche ausfiihrliche Beratung allerdings nur bei jedem dritten oder vierten
Patienten pro Quartal durchfiihren kann, sofern der Arzt nicht auf das Honorar génzlich verzichtet.

Dr. Viktor Biiber, Berufsverband der Deutschen Endokrinologen (BDE), Berlin
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BerufspolitikK —

Die endokrinologische Versorgung durch
niedergelassene Endokrinologen ist im
hochsten Mal3e gefahrdet

Wir sprachen mit Herrn Prof. Dr. med. Heinrich M. Schulte vom
Endokrinologikum Hamburg tber die derzeit fiir Endokrinologen
und Patienten gleichsam schwierige Situation.

Herr Professor Schulte, was ist
das Endokrinologikum,

welche Patienten werden dort
behandelt?

Prof. Schulte: Das Endokrinologi-
kum Hamburg ist eine Gemein-
schaft von sieben Internisten, davon
sechs niedergelassenen Kolleginnen
und Kollegen samtlichst mit der
Zusatzbezeichnung Endokrinologie,
und einem Kollegen in Weiterbil-
dung. Schwerpunkte der in dieser
zertifizierten (1SO 9001), Qualitéts-
management-orientierten Einheit
tatigen Kolleginnen und Kollegen
sind die Betreuung von Patienten
mit Hypophysenerkrankungen und
dem damit verbundenen Ausfall ein-
zelner oder sdémtlicher endokriner
Driisen sowie die Betreuung von
Patienten mit Erkrankungen des
Stoffwechsels  (Diabetes-Schwer-
punkt-Praxis), Knochenerkrankun-
gen (Osteoporose), Schilddriisen-
und Nebennierenverdnderungen.
Diagnostik, Beratung und Behand-
lung von Haarausfall, Zyklusfunk-
tionsstérungen und Stérungen der
mannlichen Fortpflanzung (Andro-
logie) sind ein weiterer Schwer-
punkt. Bundesweit werden drztliche
Kollegen in Fragen molekularer
Medizin und Endokrinologie bera-
ten. Die hormonelle Gesundheit &l-
terer Menschen ist ein weiterer neuer
Schwerpunkt des Endokrinologi-
kums in Hamburg.

Was hat sich in den letzten
Jahren in der endokrinologi-
schen Versorgung der Patienten
geandert?

Prof. Schulte: Diagnostik, Beratung
und Therapie der Patienten orien-
tieren sich heute an einem hohen
Standard der individuellen, ,Evi-
dence*“-basierten Medizin. Hier sind
wir in den letzten Jahren durch die
Einrichtung von MessgrofRen in der
Dienstleistung vergleichbar gewor-
den. Der Patient kann sich auf ein
hohes Mall an Qualitdt in der
Dienstleistung verlassen.
Diagnostik und Therapie, auch mit
Hormonen, sind sicherer geworden.
Die moderne Diagnostik und die
molekulare Medizin erlauben Vor-
beugung (Prdvention) von Krank-
heiten und damit zunehmend auch
die Aussicht auf gesundes Altern.

Nicht jeder Patient kann sich
eine Eigenbeteiligung leisten.
Gibt es Leistungen, die auf
jeden Fall weiterhin kostenfreli
sein massen?

Prof. Schulte: Grundleistungen der
medizinischen Versorgung auch in
der Endokrinologie mdissen, solange
unser derzeitiges Krankheitsfinan-
zierungssystem existiert, kostenfrei
bleiben. Fehlentwicklungen, wie die
Herausnahme von Leistungen, zum
Beispiel die Messung der Knochen-
dichte bei Osteoporose-Patienten

Prof. Dr. med. Heinrich M. Schulte vom
Endokrinologikum Hamburg

ohne Fraktur, missen Kkorrigiert
werden. Dies ist Aufgabe der Berufs-
verbadnde. Auch bestimmte préven-
tive Leistungen, wie beispielsweise
eine Jodverordnung zur Verhinde-
rung der Entwicklung von Schild-
drisenerkrankung bei Kindern und
Schwangeren, sollten kostenfrei sei.
Therapiekonzepte, die der alltagli-
chen Gesundheitserhaltung dienen,
kdénnen dagegen nicht auf Kosten
der Solidargemeinschaft geleistet
werden (Beispiel: Wachstumshor-
montherapie im Alter).

Herr Professor Schulte,

wir danken Ihnen fir das
Gespréch.
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—— Berufspolitik

Lasst sich die brisante Lage der
Endokrinologie verbessern?

Interview mit Herrn Dr. med. Thomas Eversmann, Sprecher der Sektion Endokrinologie des

Dr. med. Thomas Eversmann,

Berufsverbands der Deutschen Internisten (BD1), Vorsitzender des Berufsverbandes Deutscher Munchen
Endokrinologen (BDE), Beiratsmitglied der Sektion Angewandte Endokrinologie (SAE) der Deutschen Gesellschaft fuir
Endokrinologie (DGE) und tatiger Endokrinologe in einer endokrinologischen/diabetologischen Schwerpunktpraxis.

Hefr Dr. Eversmann, welche
Aufgaben hat die Sektion
Endokrinologie des Berufsver-
bands der Deutschen Inter-
nisten (BDI)?
Die Sektion Endokrinologie des
BDI befasst sich vor allem mit fol-
genden Aufgaben:
o der Durchsetzung der berufs-
politischen Interessen,
« der Wahrnehmung der Aufgaben
der Weiter- und Fortbildung,
« der Weiterentwicklung der Ge-
bihrenordnung und
« der Entwicklung und Unterst(it-
zung von neuen Versorgungsfor-
men.
Die berufspolitischen Interessen
werden durch die Mitglieder, in
Zusammenarbeit mit den anderen
fachdrztlichen Sektionen und dem
Vorstand der BDI, gegenuber der
Kassenérztlichen Vereinigung
(KBV), den Kostentrégern und der
Politik vertreten. Die Aufgaben der
Weiterbildung bestehen in der An-
passung der Bedingungen der Wei-
terbildungsordnung an die sich an-
dernden Voraussetzungen flr die
Facharztausbildung in Zusammen-
arbeit mit der Bundesarztekammer.
Die drztliche Fortbildung ist die ent-
scheidende Voraussetzung, dass das
drztliche Wissen und damit die
Diagnostik und Therapie dem mo-
dernsten Stand des Wissens entspre-
chen. Demzufolge muss auch die
Gebihrenordnung regelmaRig an
die sich andernden Bedingungen
angepasst werden, um die &rztlichen
Leistungen adaquat zu erstatten.
Daraus ergibt sich, dass auch die
\ersorgungsformen (Hausarzt —
Facharzt — Klinik, Schwerpunkt-
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praxis — spez. Klinik) an neue Anfor-
derungen (Arzte-Netze, Integrati-
onsmodelle) angepasst werden. Hier
spielen neben den finanziellen auch
rechtliche Probleme eine grofRe Rol-
le.

Welche Verbesserungsmaglich-
keiten sehen Sie fur die Versor-
gung der endokrinologischen
Patienten in der Praxis?

Die Versorgung der endokrinologi-

schen Patienten ldsst sich meiner

Ansicht nach verbessern durch:

« eine Verkilrzung der Zeit bis zur
Diagnosestellung,

o eine addquate Diagnostik und
Therapie,

« eine psychosomatische und/oder
verhaltenstherapeutische Beglei-
tung der chronischen Krankhei-
ten sowie

« integrative Vernetzungsformen
zwischen Hausérzten, Schwer-
punktpraxen und Klinik.

Durch regelméRige Fortbildungen

(Kongresse, Workshops, Seminare,

Qualitatszirkel) konnte eine Verbes-

serung der Diagnostik und Therapie

erreicht werden, auch die neuen

Formen der Fortbildung Uber die

elektronischen Medien (Internet)

kdnnten die Kenntnisse Uber die

Hypophysenerkrankungen erwei-

tern. Dazu werden jetzt auch der

Nachweis und die Kontrolle der

Fortbildungstétigkeit (sog. continu-

ing medical education, CME) einge-

fuhrt. Konzepte fur die Begleitung

der chronischen Erkrankungen (z.B.

Diabetes) fehlen bisher, insbeson-

dere auf dem Gebiet der Psychoso-

matik und \erhaltenstherapie.

Demgegenuber werden fur Diabeti-

ker erstmals Voraussetzungen fiir
eine strukturierte Versorgung ge-
schaffen. Besonders qualifizierte
Arzte und Helferinnen arbeiten fiir
die Patienten in der hausarztlichen
diabetologisch qualifizierten Praxis
Uber die diabetologische Schwer-
punktpraxis bis hin zum klinischen
Diabeteszentrum.

Welche Perspektiven sehen Sie
fur endokrinologische Praxen?
Die Zunkunftsperspektiven von en-
dokrinologischen Praxen bestehen
in der Entwicklung von Schwer-
punktpraxen, die sich durch die
Quialitat der arztlichen, Assistenz-
und Labor-Thétigkeit definiert. Die
Qualitét der Praxisorganisation, der
Patientenversorgung und techni-
schen Leistung muss sowohl nach
innen wie nach aul3en transparent,
kontrolliert und dem aktuellen
Stand der Wissenschaft entspre-
chend sein. Diese Qualifizierung
muss durch unabhdngige Kontroll-
organe Uberprift und die Weiterent-
wicklung durch jahrliche Uberpri-
fungen bestatigt werden (sog. Zerti-
fizierung). Der Begriff des Qualitéts-
managements beinhaltet damit auch
entscheidende und nachweisbare
Verbesserungen der Patientenversor-
gung. Neben einer Verbesserung der
Lebensqualitdt und Zufriedenheit
des Patienten soll das Qualitédtsma-
nagement aber auch zu einer Verbes-
serung der Arbeitsbedingungen und
Zufriedenheit der Helferinnen und
Arzte fiihren

Herr Dr. Eversmann, wir
danken Ihnen flir das
informative Gesprach.



Tagungsberichte

Bericht Uber den 4. Uberregionalen
Hypophysen- und Nebennierentag,
26.—28.05.2000 in Hannover

Unter der wissenschaftlichen Lei-
tung von Herrn Professor Hensen
fand im Mai diesen Jahres der 4.
Uberregionale Hypophysen- und
Nebennierentag in Hannover statt.
Themenschwerpunkt war diesmal
»Moderne Therapie und Hormoner-
satztherapie®.

Mit 180 Teilnehmern wurde der
umfangreiche Hypophysentag im
Parkhotel Kronsberg, direkt am
Expo-2000-Geldnde,  begangen.
Zahlreiche interessierte Arzte aus
dem Raum Hannover nahmen

Die vielen interessierten
Patienten und ihre Angehdrige
sorgten fir einen grof3en
Andrang am Eingang des
Tagungsgebaudes.

ebenfalls teil.

Am Freitag trafen sich die Mitglieder Netawerivorsiandomtalied
um 16:00 Uhr zur Mitgliedervoll- Hypophysen-und Neben-
versammlung, Gber die auf Seite 20 orof. D med Johan:‘igrﬁ'r;tsgss
noch ausfihrlich berichtet wird. Im " begrifite die Teilnehmer.

Anschluss daran konnten Interes-
sierte die ,,Postbox“ auf dem bis da-
hin noch nicht erdffneten Expo-
Gelénde besichtigen.

100. Netzwerk-Mitglied
begrundt

Bernd Zombetzki, der
Regionalgruppenleiter
Hannover, richtete ein
GruBwort an die insgesamt

Am Samstagmorgen begriif3ten Herr
rund 180 Tagungsteilnehmer.

Zombetzki von der Regionalgruppe
Hannover und Herr Kessner die
Anwesenden und vor allem das
1000. Mitglied des Netzwerkes, wel-
ches aber leider nicht personlich
anwesend sein konnte. Herr Kessner
zog eine erste Bilanz nach 5 Jahren

Netzwerk und fiihrte aus, wie das Viele Informationen
Netzwerk von anfangs 30 auf mitt- erhielten die Anwesenden

G ey durch den Vortrag von
lerweile Uber 1100 Mitglieder ange- Prof. Dr. med. M. Samii
wachsen ist — ein schoner Erfolg und (Hannover) tber

. . .. . . LT strahlentherapeutische
ein Zeichen dafur, wie wichtig diese und neurochirurgische

Patientenorganisation ist! Behandlungsverfahren
bei Hypophysentumoren.
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Tagungsberichte

Schwerpunkt des wissenschaft-
lichen Programms: Hormon-
ersatztherapie

Prof. Hensen moderierte das wissen-
schaftliche Programm. Zunéchst
stellte Herr Dr. T. Eversmann (Min-
chen) neue Therapieformen bei
Hyperprolaktindmie und Akrome-
galie vor. Prof. M. Samii (Hannover)
erlauterte ausfuhrlich und durch vie-
le Dia-Einblendungen veranschau-
licht die neurochirurgischen Be-
handlungsmdglichkeiten bei Hypo-
physentumoren.

Zur Hormonersatztherapie referier-
ten Prof. G. Brabant (Hydrocorti-
son, Cortisonacetat, Fludrocortison)
und Dr. M. Droste (Testosteron).
Frau Dr. Arlt befasste sich mit der
Frage ,Hormonersatztherapie mit
DHEA - die neue Superpille?”. Zur
Langzeitanwendung und der mitt-
lerweile 10-jéhrigen Erfahrung mit
der  Wachstumshormontherapie
nahmen Dr. F. Jockenhovel (Kéln),
Prof. Hensen und Herr H. Schmeil
(Pharmacia & Upjohn, Erlangen)
Stellung.

Nach jedem Vortrag war die M0g-
lichkeit gegeben, kurze Fragen zum
Thema zu stellen.

Appell zu mehr internationaler
Kooperation

Nach der Mittagspause folgte ein
besonderes Highlight: die Berichte
der Niederlandischen Vereinigung
von Addison- und Cushing-Patien-
ten aus den Niederlanden
(NVVACP). Es war sehr interessant zu
horen, wie in anderen Léndern die
Selbsthilfearbeit geleistet wird. Herr
Laurens v. Mijinders und Herr Jo-
hann Beun machten auch sehr deut-
lich, wie wichtig eine bessere inter-
nationale Zusammenarbeit der Pati-
entenorganisationen fiir die Betrof-
fenen ist.
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Dr. med. F. Jockenhdvel
(KolIn) referierte Gber die 10-
jéhrige Erfahrung mit der
Wachstumshormontherapie
bei Erwachsenen.

,Hormonersatztherapie mit
DHEA — ist das die neue
Superpille?”, fragte Frau Dr.
Wiebke Arlt (Wirzburg).

Herr Mijinders (linkes
Bild) und Herr Beun aus
den Niederlanden sind
leidenschaftliche
Verfechter der
internationalen
| Kooperation von
Patientenorganisationen.
.| Beide vertreten die ACIF
|| (Addison and Cushing
ﬂ'l International Federation).
|

Im ,,Kreuzfeuer* standen die
Arzte bei der fiir alle
Tagungsteilnehmer sehr
wichtigen Podiumsdiskussion.




Viele Fragen kamen aus der
»ersten Reihe".

Ein kleines Dankeschdn fir
die viele Arbeit bei der
Planung und Durchfiihrung
des Hypophysen- und
Nebennierentages von
Professor Hensen an Frau
Nicole Kapitza, Netzwerkbiiro
Hannover (unteres Bild) und
Frau Elisabetz Hummel,
Netzwerkburo Erlangen
(rechtes Bild).

Nach der gelungenen
Veranstaltung gaben sich die
Damen vom
Organisationsteam ganz
Hrelaxed“. Von links: Andrea
Jalowski (Kassier,
Netzwerkburo Erlangen),
Nicole Kapitza und
Elisabeth Hummel. S

Tagungsberichte

Gute Gelegenheit fur Fragen:
die Expertenrunde

Am spateren Nachmittag folgte
dann der Expertenrat, bei dem die
Anwesenden den Arzten Fragen
stellten und es unter den Arzten zum
Teil auch zu kontroversen Diskussio-
nen kam. Das offizielle Programm
endete zwar gegen 18:00 Uhr, doch
die Diskussion zwischen Teilneh-
mern und Arzten wurde rege weiter-
gefiihrt.

Tipps zur
Krankheitsbewaltigung

Am néchsten Morgen gab Frau Dr.
J. Hensen (Hannover) in ihrem Se-
minar ,,Krankheitsbewaltigung“ vie-
le nutzliche Tipps, um mit den psy-
chischen Folgen der Krankheiten
fertig zu werden.

Alle in allem war es eine sehr gelun-
gene Veranstaltung. Der ndchste
Hypophysentag wird am 12. Mai
2001 in Munchen stattfinden.

Nicole Kapitza, Hannover
Georg Kessner, Dorfles-Esbach
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Expertenrunde auf dem 4. Hypophysen- und Nebennierentag in Hannover

Patientenanfragen und Antworten

Wie immer auf dem Hypophysentag wurden dem Expertenrat von den anwesenden Patienten und Betroffenen viele Fragen
gestellt. Die wichtigsten davon haben wir — natirlich inklusive der gegebenen Antworten — hier fiir Sie zusammengestellt.

Frage: Heute wurde ein Dia zum Morbus
Cushing gezeigt: ein Bauch mit senkrechten
roten Streifen. Ich bin Akromegalie-Patient,
einmal operiert. Meine Frage: Nach Tief-
schlaf entdecke ich morgens auf meiner Stirn
senkrechte rote Streifen, die nach ca. 10
Minuten verschwinden. Kann die Ursache
ein ,temporarer* Morbus Cushing sein, spe-
ziell im Kopf bzw. Gehirn?

Antwort: Bei Akromegalie ist auch die
Haut verdickt, deshalb kann es sein, dass
sich Kissenfalten besonders tief einpra-
gen. Ein Morbus Cushing liegt nicht vor.

Frage: Sollte man mit einem Prolaktinom
(Durchmesser 0,6 cm) stillen? Kann man
auf natrlichem Wege entbinden oder filhrt
das Pressen womdglich zum Platzen des Tu-
mors? Ware ein Kaiserschnitt zu empfehlen?
Antwort: Bei einem Mikroprolaktinom
kann man stillen. Wahrend der Schwan-
gerschaft ist infolge der hohen Ostradiol-
konzentrationen eine Gréfienzunahme
des Mikroprolaktinoms zu erwarten. Bei
einem Mikroprolaktinom, anders als bei
einem Makroprolaktinom (Durchmesser
grofer als 1 cm), wird das Wachstums des
Tumors in aller Regel nur gering sein.
Eine natirliche Entbindung ist méglich.
Bei einem groRen Hypophysentumor
kann es manchmal nach oder wahrend
einer schweren Geburt mit Blutverlusten
zu einem Infarkt der Hypophyse kom-
men, beim Mikroprolaktinom ist dies
nicht zu erwarten.

Frage: Konnte es doch eine erbliche Dispo-
sition flir den priméren Morbus Addison
geben?

Antwort: Es besteht eine vererbliche Pré-
disposition fur den primdren Morbus
Addison, z.B. im Rahmen der polyglan-
duléren Insuffizienz. Kinder betroffener
Eltern haben aber nur ein leicht erhdhtes
Risiko, ebenfalls an Morbus Addison zu
erkranken. Fir die Adrenoleukodystro-
phie, einer seltenen Krankheit, die mit
neurologischen Storungen und einer Ne-
benniereninsuffizienz einhergeht, gibt es
ebenfalls eine erbliche Disposition, da die
Krankheit per X-Chromosom von der
Mutter auf das ménnliche Kind tbertra-
gen wird.

Frage: Was heil’t ,,Abwehrspannung” (aku-
tes"Abdomen) bei NNR-Insuffizienz?
Antwort: Abwehrspannung bedeutet,
dass sich die Bauchdecken bei Betasten
des Bauches durch den Arzt aufgrund des
Schmerzes stark anspannen. Beim ,aku-
ten Abdomen* sind die Bauchdecken
schon in Ruhe, d.h. ohne Untersuchung,
angespannt.

Frage: Was genau bedeutet ,,Halbwertzeit“
bei Hydrocortison?

Antwort: Man muss unterscheiden zwi-
schen der Halbwertzeit im Blut bzw. im
Blutplasma und der so genannten biolo-
gischen Halbwertzeit. Die Halbwertzeit
im Blutplasma beschreibt die Zeit, nach
der die Blutplasmakonzentration von Hy-
drocortison auf die Halfte des Ausgangs-
werts abgefallen ist. Eine kurze Halbwert-
zeit bedeutet, dass die Substanz sehr
schnell abgebaut wird oder anderweitig
das Blutplasma verlasst. Von der Halb-
wertzeit im Blutplasma muss man die
biologische Halbwertzeit unterscheiden.
Damit ist die biologische Wirkdauer der
Substanz gemeint, die teilweise viel langer
sein kann als die Halbwertzeit im Plasma.
Das hangt damit zusammen, dass die
wirksamen Substanzen z.B. in das Fettge-
webe stromen oder am Wirkort (Rezep-
tor) eine langere Verweildauer und damit
langere Wirkung haben. Bei Hydrocorti-
son reichen deshalb trotz recht kurzer
Plasmahalbwertzeit von 2-3 Stunden 2—
3 x tagliche Gaben aus. Es gibt langwir-
kende, kiinstliche Cortisonpraparate, z.B.
Dexamethason oder Prednisolon, bei de-
nen die Halbwertzeit langer und auch die
Wirkung starker ist, was aber mit einer
geringeren Steuerbarkeit einhergeht.

Frage: Ich habe Morbus Addison und neh-
meé 35 mg Hydrocortison. Meine ACTH-
Werte liegen jedoch weit iber dem Norm-
bereich bei 500 bzw. 700. Muss ich meine
Cortisondosis weiter erhohen?

Antwort: Aufgrund der kurzen Halb-
wertzeit (siehe oben) von Hydrocortison
sind die Cortisonspiegel bei jedem Addi-
son-Patienten morgens niedrig. Da Hy-
drocortison tber den Weg der negativen
Ruckkopplung die ACTH-Produktion
aus der Hypophyse hemmt, sind die
ACTH-Werte morgens meist sehr hoch
(enthemmt).

Dies konnte man nur verhindern durch
die spatabendliche Gabe eines langerwir-
kenden Cortisonpraparates (wird z.B. bei
AGS-Patienten gemacht, bei denen hohe
ACTH-Werte unerwunscht sind). Somit
I&sst sich bei Patienten mit Morbus Addi-
son durch Hydrocortison das morgendli-
che ACTH nie normalisieren. Das mor-
gendliche ACTH ist auch kein Parameter
fur die Glite einer Einstellung bei Morbus
Addison, man kann eigentlich darauf ver-
zichten. Viel besser sind die Messung des
Blutdrucks im Liegen und im Stehen so-
wie die Bestimmung der Konzentration
von Kalium und die Plasmareninkonzen-
tration. Evtl. kann auch ein Tagesprofil
von Cortisol hilfreich fir die Bestim-
mung der Cortisondosis und deren Ver-
teilung Uber den Tag sein.

Frage: Raten Sie dazu, ein hormoninakti-
ves, Hypophysenadenom zu operieren (Ma-
kroadenom 3 cm), wenn keinerlei Ausfalle
vorhanden sind (weder hormoneller Art
noch Gesichtsausfalle etc.)?

Antwort: Es besteht eine ,relative Indika-
tion“ zur Operation des Hypophysenade-
noms, da damit zu rechnen ist, dass es
langsam weiter wéchst. Ein abwartendes
Verhalten bei regelméRigen Kontrollen
des Gesichtsfeldes, Kernspinuntersu-
chungen und Uberwachung der Hor-
monproduktion ist moglich, wenn Sie
sich nicht zur sofortigen Operation ent-
scheiden kdénnen.

Frage: Seit 1969 habe ich Morbus Cushing,
er'wurde 1972 diagnostiziert. 1977 wur-
den mir beide Nebennieren entfernt. Ich
habe also 8 Jahre mit erhdhter Cortisolaus-
schlttung gelebt. Vor 3 Jahren trat eine
Katarakt beider Augen auf, in diesem Jahr
wurde ich operiert. Kann es sich bei der
Katarakt um einen Spétschaden der erh6h-
ten Cortisolausschiittung handeln, oder ist
sie eine Folge der Substitutionstherapie?
Antwort: Die Katarakt ist sicher keine
Folge der Substitutionstherapie, denn
dabei wird dem Korper nur soviel Hydro-
cortison zugefiihrt, wie er auch sonst sel-
ber produziert hatte. Es kann aber nicht
ausgeschlossen werden, dass die jahrelang
erhohte Cortisolausschiittung im Rah-
men des Morbus Cushing an der Ent-
wicklung der Katarakt beteiligt war.
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Tagungsberichte

Bericht von der Mitgliederversammliung

am 26.05.2000

Die diesjahrige Mitgliederversamm-
lung des Netzwerk Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen e.V.
fand im Rahmen des 4. (iberregiona-
len Hypophysen- und Nebennieren-
tages am 26.05.2000 in Hannover
statt. Es nahmen 35 Mitglieder und
8 Géste teil.

Kassenbericht und Entlastung
des Vorstands

Nach der Begruiung durch Herrn
Prof. Hensen trug Herr Kessner den
Jahresbericht des Vorstands vor. Kas-
senwart Frau Jalowski gab den Kas-
senbericht fir 1999 bekannt. Die
Kassenpriifung war bereits vorab
von Frau Schmelzer und Frau Stahl
in Erlangen vorgenommen worden.
Frau Schmelzer bestétigte die Ord-
nungsmafigkeit der Kassenfiihrung.
Auf Antrag von Frau Hunger wurde
der Vorstand von den Mitgliedern
entlastet; die Vorstandsmitglieder
enthielten sich dabei der Stimme.

Antrage an die Mitgliederver-
sammlung

Herr Prof. Hensen stellte den Antrag
an die Mitgliederversammlung, dass
der neu gewéhlte Vorstand im Lau-
fe des nachsten Jahres eine Satzungs-
anderungs-Kommission einberufen
soll, um die jetzige Satzung an die
Entwicklung des Netzwerkes als
Dachorganisation anzupassen und
auch die Karzinoid-Gruppe zu in-
tegrieren. Die Mitgliederversamm-
lung nahm den Antrag einstimmig
an.

In einem weiteren Antrag an die
Mitgliederversammlung schlug Herr
Prof. Hensen vor, den Mitgliedsbei-
trag fur das Netzwerk kinftig nur
noch per Einzugserméchtigung ein-
zuziehen. Fir Neumitglieder soll die
Regelung ab sofort gelten, fur die
bisherigen Mitglieder, die noch kei-
ne Einzugserméchtigung erteilt ha-

ben, ab 2001. Uber begriindete Aus-
nahmen entscheidet der Kassenwart.
Ab dem Jahr 2002 soll der Mit-
gliedsbeitrag 15,00 Euro betragen.
Die Mitgliederversammlung nahm
den Antrag bei einer Gegenstimme
an.

Neuwahl des Vorstandes

Laut Satzung muss der Vorstand alle
drei Jahre neu gewahlt werden. Nach
der Entlastung des alten Vorstands
wurde eine Wahlkommission flr die
Neuwahlen des Vorstands einberu-
fen. Frau Hunger und Herr Olden-
burg leiteten die Wahl. Drei Patien-
ten und vier Arzte wurden zur Wahl
vorgeschlagen, zu wahlen sind laut
Satzung drei Patienten und zwei
Arzte.

Uber die Vorstandsmitglieder wurde
einzeln abgestimmt; der neu gewahl-

Frau Hunger und Herr Oldenburg leiteten die
Vorstandswahl

te Vorstand setzt sich wie folgt zu-
sammen:

o Herr Kessner, Dorfles-Esbach

e Frau Jalowski, Erlangen

e Frau Schmelzer, Schwabach

o Herr Prof. Dr. Hensen, Hannover
e Frau Dr. Melzer, Hannover

Vorschldge und neue Projekte
Herr Prof. Hensen berichtete von
der geplanten GlandulaNeT (NeT =

Herr Kessner trug den Jahresbericht
des Vorstandes vor

Neuroendokrine Tumoren), die zu-
satzlich zur Glandula erscheinen
wird und speziell die Karzinoid- und
MEN 1-Patienten ansprechen soll.
Frau Schmelzer erzahlte von der
MEN 1-Plakataktion und schlug
vor, dass eine &hnliche Aktion auch
fur das Netzwerk gestartet werden
sollte.
Aus der Mitgliederversammlung
wurden Vorschldge fur die neue Sat-
zung gemacht:
Wiahlvorschlage fir die Vorstands-
wahl sollten vor der n&chsten Wahl
schriftlich in der Glandula vorge-
stellt werden. AuRRerdem sollte eine
Briefwahl ~ mdglich
sein. Das Thema
Briefwahl wurde aus-
d fuhrlich  diskutiert.
Hier einige Meinun-
gen aus der Mitglie-
derversammlung zum
Thema Briefwahl:
Pro: Auch Mitglieder,
denen es gesundheit-
lich nicht so gut geht
oder die weit weg vom
Veranstaltungsort der Versammlung
wohnen, sollten an der Wahl teilneh-
men kdnnen.
Contra: GroRer organisatorischer
Aufwand, hohe Kosten, im Vereins-
und Versammlungsrecht ist keine
Briefwahl vorgesehen, eine Vor-
standswahl ist keine Landtagswahl.

Zum Abschluss ein Zitat aus der

Mitgliederversammlung:

~Der Vorstand soll den Verein so

organisieren, dass er gut lauft.“
Andrea Jalowski, Erlangen
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Tagungsberichte

44. Symposium der DGE in Munchen

Vom 31. Mai bis zum 3. Juni 2000
fand auf dem hochmodernen
Messegelande (ICM) in Minchen
zum ersten Mal eine gemeinsame
Tagung der ,,Deutschen Gesellschaft
fur Endokrinologie“ und der
»Deutschen Diabetes Gesellschaft*
(gleichzeitig deren 35. Jahrestagung)
statt. Das Netzwerk Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen e.V.
Erlangen war zum 6. Mal mit einem
Infostand vertreten.

Georg Kessner, Dorfles-Esbach

Frau Marianne Reckeweg, die
Leiterin der Regionalgruppe
Miinchen, half bei der Betreuung
des Infostandes.

Der Netzwerkstand war auch eine
interessante Anlaufstelle fiir Arzte.
Von links nach rechts: Dr. Alvaro
Rico-Lopez (Kolumbien), Prof.
Dr. Johannes Hensen (Hannover),
Priv.-Doz. Dr. Michael Buchfelder
(Erlangen), Georg Kessner
(Patient, Dorfles-Esbach) und Dr.
Igor Harsch (Erlangen).
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Am Netzwerkstand verteilten
drei Mitglieder der
Regionalgruppe Augsburg
Infomaterial fur
Leukodystrophie-Patienten.
Von links nach rechts:
Ehepaar Weil3, Manfred Bauer
und Georg Kessner
(Vorstandsmitglied des
Netzwerks).




Endokrinologische Zentren —

Der abgestufte Ubergang in die
Erwachsenen-Endokrinologie —

Das , Kieler Modell*

Wenn Kinder mit endokrinologi-
schen Erkrankungen zu Jugendli-
chen und schlieBlich zu Erwachse-
nen werden, sehen sie sich oft einer
schwierigen Situation gegenUber:
Die jahrelange kompetente Betreu-
ung durch Kinderarzt/Kinderérztin,
oft in spezialisierten pé&diatrisch-
endokrinologischen Zentren, ist
nicht mehr maglich und soll nun
internistisch weitergefuhrt werden.
Von dem Heranwachsenden wird
dabei erwartet, dass er sein Vertrau-
en, das er gegeniiber seinem Pédia-
ter Uber Jahre aufgebaut hat, auf ei-
nen ihm fremden Internisten Gber-
tragt. Dieser wiederum muss sich in
kurzer Zeit — moglicherweise wah-
rend des Erstkontaktes innerhalb
weniger Minuten — in die Vorge-
schichte des Patienten einarbeiten.
Mehr noch als in der Erwachsenen-
medizin ist aber jeder Patient in der
padiatrischen Endokrinologie ein
sehr komplexer Einzelfall, weil ja
zum Zeitpunkt der ,,Ubergabe“
nicht nur die krankheitsspezifischen
Probleme zu bearbeiten sind, son-
dern auch Fragen der Entwicklung,
der Biographie, der Loslésung von
den Eltern etc. in die Gesamtbeur-
teilung hineinspielen.

Mit dem ublichen Arztbrief ist
es nicht getan

Dies wird besonders deutlich am
Beispiel des Adrenogenitalen Syn-
droms (AGS). Beim AGS handelt es
sich um eine Gruppe angeborener
Stérungen der Steroidbiosynthese in
der Nebenniere, die letztlich zu einer
unzureichenden Produktion von
Cortisol (im Falle des AGS mit Salz-
verlust auch von Aldosteron) fiihren.
Dies wiederum bedingt eine erhth-
ten ACTH-Ausschuttung durch die

Hypophyse und vermehrte Stimula-
tion der adrenalen Steroidbiosyn-
these, die jedoch auf Grund des
Enzymdefekts in Richtung der An-
drogenproduktion geht (DHEA
bzw. DHEA-S, Androstendion,
Testosteron). Die Folgen sind eine
Vermannlichung (Virilisierung) be-
reits des ungeborenen Madchens;
im Extremfall kann das Genitale bei
der Geburt wie das eines neugebo-
renen Jungen aussehen und auch zu
einer fehlerhaften Geschlechtszu-
ordnung fiihren.

Wird die Stérung rechtzeitig er-
kannt und konsequent behandelt,
so haben die betroffenen Kinder
eine normale Lebenserwartung. Al-
lerdings sind zur Korrektur des Ge-
nitalstatus oftmals operative Eingrif-
fe notwendig (Klitoris-Reduktion,
Vaginalerweiterungsplastik). Hier
wird deutlich, wie umfassend die
Information sein muss, die der In-
ternist vom vorbehandelnden Pad-
iater gerade auch Uber die im Einzel-
fall vorgenommen MaRnahmen
und deren Erfolg oder Misserfolg
bekommen muss. Auch wird an die-
sem Beispiel klar, dass es mit dem
Ublichen ,,Arztbrief“ in diesen Fallen
nicht getan ist.

Praktikables Vorgehen in Kiel
stellt kontinuierliche Weiter-
betreuung sicher

Die wesentliche Aufgabe im Rah-
men der internistisch-endokrinolo-
gischen Weiterbetreuung besteht
darin, sicherzustellen, dass die not-
wendige Therapie kontinuierlich
und lebenslang durchgefiihrt wird.
Dazu ist es notwendig, in regelma-
Rigen Abstédnden (in unserer Ambu-
lanz ein- bis zweimal pro Jahr) ein
Untersuchungsprogramm abzuar-

Priv.-Doz. Dr. med. Heiner Ménig,
1. Medizinische Klinik der Christian-Albrechts-
Universitat zu Kiel

beiten, wie es in Tabelle 1 dargestellt
ist. Die Patientin oder der Patient
muss aber die Mdoglichkeit haben,
sich jederzeit auch zwischendurch an
den betreuenden Arzt zu wenden.
Spezielle Fragen ergeben sich im
weiteren Verlauf dann im Rahmen
der Familienplanung sowie bei der
Beratung zur Berufswahl, bei Reisen,
in Prifungssituationen oder bei an-
derweitigen auBergewdhnlichen Be-
lastungen.

Von Seiten der pédiatrischen Endo-
krinologen wurde immer wieder mit
Recht darauf hingewiesen, dass nach
Ablésung vom Kinderarzt ein Ein-
bruch in der Versorgungsqualitét zu
beobachten sei. Dies wird immer
dann eintreten, wenn junge Erwach-
sene mit endokrinologischen Er-
krankungen — zumal mit seltenen
Stérungen wie dem AGS — in die
Weiterbetreuung durch Internisten
ohne endokrinologischen Schwer-
punkt ,,abgegeben® werden. Inzwi-
schen gibt es an vielen Orten endo-
krinologische Schwerpunktpraxen,
so dass eine Weiterversorgung durch
Spezialisten nicht an einem entspre-
chenden Angebot scheitern durfte.
Allerdings gibt es offenbar auch wei-
terhin Tendenzen in Richtung einer
gegenseitigen Abgrenzung und un-
zureichenden Kommunikation.

Modell der ,,abgestuften
Ubergabe*

Um im Interesse der Patienten eine
kontinuierliche Versorgung auch bei
seltenen und schwierigen endokrino-
logischen Erkrankungen zu gewahr-
leisten, organisieren wir in Kiel die
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— Endokrinologische Zentren

Anamnese

e Zuverlassige Tablettenein-
nahme?

Krisenhafte Entgleisungen?
Menses?
Gewichtsentwicklung?
Notfallausweis vorhanden?
Sexualanamnese?
Familienplanung

Korperliche Untersuchung

GroRe, Gewicht

Blutdruck

Hirsutismus, Akne, Seborrhoe
Bei Mannern Hodenpalpation

Biochemische Therapiekontrolle

e Blutbild, Elektrolyte

e 17-OHP-Speichelprofil
oder

e Pregnantriol-Ausscheidung im
24-h-Urin

e Plasmareninaktivitéat (PRA)

e Testosteron, DHEA-S,
Androstendion

Morphologische
Therapiekontrolle

e Sonographie der Nebennieren

e Sonographie der Hoden
(Méanner)

e Osteodensitometrie

Tabelle 1: Das Untersuchungsprogramm in der
Universitatsklinik Kiel am Beispiel der
Kontrolluntersuchungen bei erwachsenen
Patienten mit AGS.

,Ubergabe“ in die endokrinologi-
sche Sprechstunde fiir Erwachsene
in folgender Weise:

1. Wenn sich abzeichnet, dass die
padiatrisch-endokrinologische Be-
treuung beendet wird, erhélt der
Internist/Endokrinologe friihzeitig
eine Mitteilung Uber den néchsten
Vorstellungstermin mit der Bitte,
sich zu diesem Termin in der endo-
krinologischen Sprechstunde der
Kinderklinik einzufinden.

2. An diesem Termin wird der Pati-
ent dem Internisten vorgestellt, und
—was vielleicht noch wichtiger ist —
der Internist stellt sich dem Patien-
ten vor; oft sind dann auch die El-
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tern des Patienten dabei. Der bishe-
rige Verlauf, eventuell aufgetretene
oder zu erwartende Probleme wer-
den gemeinsam besprochen. Der
Patient wird Uber die sich durch den
Wechsel ergebenden Anderungen
informiert und erhalt die notwendi-
gen Adressen, Telefonnummern etc.
Auf Wunsch wird ein weiterer ge-
meinsamer Untersuchungstermin
(Padiater + Internist) vereinbart.

3. Der Internist/Endokrinologe er-
halt einen ausfihrlichen Ab-
schlussbericht so friihzeitig vor der
ersten Untersuchung, dass er sich
nochmals in Ruhe mit dem Fall be-
schaftigen kann.

4. Falls der Patient oder seine Eltern
es wunschen, nimmt der pédiatri-
sche Endokrinologe an der ersten
Untersuchung beim Internisten teil.
5. Alle Berichte des Internisten ge-
hen nachrichtlich an den vorbehan-
delnden Pddiater, der bei Problemen
immer in die Diskussion einbezogen
wird.

Entscheidend ist Kommunika-
tion zwischen padiatrischem
und internistischem Endokri-
nologen

Selbstverstandlich ist ein solches sehr
zeitintensives und aufwendiges Mo-
dell nicht ohne weiteres auf die Si-
tuation im niedergelassenen Bereich
Ubertragbar. Die inzwischen Uber
etwa 5 Jahre gewonnenen Erfahrun-
gen in Kiel zeigen aber, wie wichtig
die gute Kommunikation zwischen
padiatrischem und internistischem
Endokrinologen ist; zumindest dies
I&sst sich sicherlich auch auf3erhalb
eines Klinikums realisieren.

Wie wichtig die vollstdndige Infor-
mation des weiterbehandelnden in-
ternistischen Endokrinologen ist, sei
an folgendem Beispiel dargestellt:
Im Rahmen der oben beschriebenen
Kooperation wurde eine bereits 28-
jahrige Frau mit AGS ohne Salzver-
lust in die Erwachsenen-Sprechstun-
de Ubernommen. Aus den Vorge-

sprachen war bekannt, dass bei an-
sonsten unkompliziertem Verlauf
mit 21 Jahren eine Anorexia nervo-
sa aufgetreten war, die eine stationa-
re psychosomatische Behandlung er-
fordert hatte. In den ersten 2 Jahren
nach der Ubernahme traten keine
Probleme auf. Dann berichtete die
Patientin nebenbei, dass sie 10 kg an
Gewicht abgenommen habe. Die
Schilderung der Patientin hatte eher
an eine internistische Erkrankung,
vielleicht einen konsumierenden
Prozess, denken lassen. In Kenntnis
der friiheren Anamnese und nach
gezieltem Nachfragen ergaben sich
jedoch Hinweise auf eine erneute
Anorexie, so dass zligig eine psycho-
somatische Konsiliaruntersuchung
veranlasst wurde, die eine schwere
und erneut stationdr therapiebdirf-
tige anorektische Krise bestéatigte.
Die stationdre Therapie fuhrte zu
einer sehr guten Stabilisierung.

Scheitert interdisziplinére Be-
treuung an unzureichenden
Abrechnungsmaoglichkeiten?

Das Modell einer ,abgestuften
Ubergabe* hat sich in Kiel tiber nun-
mehr 5 Jahre bei einer Vielzahl en-
dokrinologischer Erkrankungen gut
bewéhrt und kann unseres Erachtens
zur Nachahmung empfohlen wer-
den.

Leider gibt es derzeit keine Mdglich-
keit, den nicht geringen Aufwand
einer solchen interdisziplindren Be-
treuung angemessen abzurechnen.
Es wére dringend erforderlich, hier
mit den Krankenkassen einen Mo-
dus zur leistungsgerechten Abrech-
nung zu finden.

Priv.-Doz. Dr. med. H. Mbnig,
Klinik ftir Allgemeine Innere
Medizin der Christian-Albrechts-
Universitat zu Kiel,

Prof. Dr. med. W.G. Sippell,
Klinik fir Kinder- und Jugend-
medizin der Christian-Albrechts-
Universitat zu Kiel



Endokrinologische Zentren —

Das Dusseldorfer Zentrum fir

Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen

In Duisseldorf hat die Endokrinologie
eine lange Tradition. Bereits in den 60er
Jahren wurde hier eine grof3e endokri-
nologische Klinik unter Herrn Prof. Dr.
K. Oberdisse aufgebaut. Heute wird die
Klinik von Herrn Prof. Dr. med. WA.
Scherbaum geleitet.

Die Patientenbetreuung in der Klinik
liegt —gemeinsam mit einem Team von
endokrinologisch geschulten Assistenz-
drzten — in den Handen des leitenden
Oberarztes Privatdozent Dr. med. J.
Feldkamp. Neben der grof3en Endokri-
nologischen Ambulanz stehen im Zent-
rum fiir Innere Medizin und Neurolo-
gie Klinikbetten fiir die fachgerechte
\ersorgung der Patienten zur Verfi-
gung. Das Einzugsgebiet der Klinik
reicht suidlich von Kéln tber das Bergi-
sche Land bis an den Niederrhein.

Interdisziplindre Zusammenarbeit
bei der Diagnostik

Die tégliche Arbeit ist durch ein hohes
MalR an interdisziplindrer Zusammen-
arbeit gekennzeichnet. So sind die Un-
tersuchungsergebnisse der Augenérzte
bei Patienten mit Hypophysenerkran-
kungen genauso wichtig wie die Bildge-
bung durch Radiologen. Gerade die
neuen und hdufig wegen verschie-
denster Erkrankungen eingesetzten \er-
fahren wie Computertomographie und
Magnetresonanztomographie haben
dazu geflihrt, dass immer mehr Men-
schen mit Hypophysenadenomen ent-
deckt werden. Allein in den letzten Jah-
ren wurden 67 Patienten mit zufallig
entdeckten Hypophysenadenomen in
Dusseldorf vorgestellt. Die wissen-
schaftliche Auswertung zeigte, dass die
Patienten jedoch oft schon mehrere Jah-
re Symptome aufwiesen, die auf die Hy-
pophyse hindeuteten, aber von den be-
handelnden Arzten nicht richtig zuge-
ordnet wurden.

Unterschétzt werden auch noch die
Langzeitfolgen der Erkrankung bei Pa-
tienten mit erfolgreich operiertem Cu-
shingsyndrom. Wie eine Dusseldorfer
Nachuntersuchung bei 53 Patienten
zeigte, sind ein Jahr nach der erfolgrei-
chen Operation bei vielen Patienten
Blutdruck und Blutzucker noch nicht
normalisiert, so dass eine gute endokri-
nologische Nachsorge gefordert werden
muss.

Stereotaktische Bestrahlung

Seit einiger Zeit steht an der Universi-
tatsklinik auch die Maglichkeit zur ste-
reotaktischen Bestrahlung von Hypo-
physenadenomen zur \erfiigung. Die
Bestrahlungsplanung mit dreidimensio-
naler Computersimulation wird in der
Regel gemeinsam mit Oberérztin Dr.
H. Pape durchgefuihrt. Fir dieses \er-
fahren kommen vor allem Patienten in
Frage, die trotz Operation und medika-
mentoser Therapie keine Besserung ih-
rer Erkrankung erfahren haben.

Wird eine Operation bei gutartigen und
bdsartigen Tumoren der endokrinen
Organe notwendig, kann dies in enger
Kooperation mit der auf die endokrine
Chirurgie spezialisierten Chirurgischen
Klinik erfolgen. Besonders Patienten
mit MehrdrUsenerkrankungen (MEN
I und MEN I1) profitieren von der en-
gen Verzahnung von Diagnostik und
Therapie.

Addison-Patienten fiir aktuelles
Forschungsprojekt gesucht

Derzeit lauft ein Forschungsprojekt, das
sich mit dem Langzeitblutdruckverhal-
ten und der Herzfunktion von Patien-
ten mit Morbus Addison beschéftigt.
Neben Blutuntersuchungen werden
eine Langzeitblutdruckmessung mit ei-
nem tragbaren Geréat sowie eine Ultra-
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Privatdozent Dr. med. J. Feldkamp,

Oberarzt in der Klinik fir Endokrinologie der

Heinrich-Heine-Universitat Dusseldorf

schalluntersuchung des Herzens durch-
geftihrt. Flr diese Untersuchung wer-
den noch Patienten mit M. Addison
gesucht, Ansprechpartner ist Herr Pri-
vatdozent Dr. Feldkamp.

Dusseldorfer Patienten-
selbsthilfegruppe gegriindet

Um den Bedarf an Informationen fur
Patienten erganzend zu den Arzt-Pati-
enten-Gesprachen zu decken, wurde
1999 erstmalig eine Patienteninforma-
tionsveranstaltung durchgefthrt. Die-
se eranstaltung wurde von insgesamt
150 Personen besucht, die sich nur aus
den Dusseldorfer Patienten rekrutier-
ten und damit bundesweit wohl eine
der grof3ten Patienteninformationstref-
fen war. Es wurde von Patientenseite
schnell der Wunsch nach einer Fortset-
zung dieser Veranstaltungen laut. Im
Mérz dieses Jahres wurde dann das
2. Dusseldorfer Patiententreffen durch-
gefuhrt. Im Lauf dieser Veranstaltung
kam es zur Bildung einer Dusseldorfer
Patientenselbsthilfegruppe, flir die Frau

Bischoff die Ansprechpartnerin ist.
PD Dr. med. J. Feldkamp,
Dusseldorf

So erreichen Sie uns:

Klinik fur Endokrinologie
Heinrich-Heine-Universitat
Moorenstra3e 5

40225 Disseldorf

Selbsthilfegruppe
Frau Edith Bischoff
Berliner StraRe 13
40880 Ratingen

Tel.: 02102/445030
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Haufige Fragen zur

Wachstumshormonsubstitution

Viele unserer Leser haben Fragen zur Wachstumshormonsubstitution. Zwei der
am haufigsten gestellten Fragen beantwortet Ihnen Herr Prof. Dr. med. M.
Buchfelder von der Universitatsklinik Erlangen.

,.K@ann eine Wachstumshor-
monsubstitution fortgesetzt
werden nach Feststellung eines
Rezidivs eines Hypophysen-
adenoms?*

Dies ist prinzipiell eine Frage, die
uns alle bewegt: Wie sicher ist die
Substitutionstherapie mit Wachs-
tumshormon nach Operationen von
Tumoren im Sellabereich?

Obwohl Hypophysenadenome gut-
artige Geschwiilste sind, die —wenn
sie tatséchlich vollstdndig entfernt
sind — prinzipiell nicht nachwachsen
sollten, so werden aus technischen
Griinden gelegentlich doch Tumor-
reste belassen, die entweder von
vornherein im  Kernspintomo-
gramm nachweisbar sind oder sich
zunéchst im radiologischen Nach-
weis entziehen, so dass man — dem
subjektiven Eindruck des Opera-
teurs nach und auch vom postopera-
tiven Kernspintomogramm her —
den Eindruck hat, den Tumor total
entfernt zu haben. Bei der mikrosko-
pischen Untersuchung der angren-
zenden anatomischen Strukturen
findet man aber in einem besorgnis-
erregend hohen Anteil der Prépara-
te winzigste, mikroskopische Inva-
sionen von Tumorzellen, z.B. in die
harte Hirnhaut am Boden der Sella
turcica oder auch in die Arachno-
idea.

Beobachtet man dann die Verldufe
Uber l&ngere Zeit, so sieht man doch
in einem nennenswerten Prozentsatz
die Entwicklung sog. ,,Rezidive®, die
tatsdchlich dem Nachwachsen bei
der Operation nicht komplett ent-
fernter Resttumoren entsprechen.
Diese Progredienz ist aber in der
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Regel langsam, so dass sich erst nach
Jahren ein neuer Tumor nachweisen
lasst oder eine GroRenzunahme des
bestehenden Resttumors. Solche
s0g. ,,Rezidive* werden sowohl bei
Patienten beobachtet, die nie in ih-
rem Leben eine Substitutionsthera-
pie mit Wachstumshormon hatten,
als auch bei tiber gewisse Zeitraume
mit Wachstumshormon behandel-
ten Patienten.

Obwohl es in der medizinischen Li-
teratur keine aussagekréftige verglei-
chende Untersuchung gibt, wirde
ich — bei GroRenzunahme eines
Resttumors im  Kernspintomo-
gramm oder bei erstmaligem Nach-
Weis eines sog. ,,Rezidivs* bei zuvor
normal erscheinenden Befunden,
d. h. bei der Annahme einer kom-
pletten Tumorentfernung — die
Wachstumshormonsubstitution ab-
brechen. Ich neige dazu, eine recht
vorsichtige Haltung einzunehmen,
weil ich einen begunstigenden Ein-
fluss von Wachstumshormon auf
einen nachgewiesenerweise wach-
senden Tumor nicht ausschliel3en
kann. Insbesondere wenn es unter
der  Substitutionstherapie  mit
Wachstumshormon zu einem Rezi-
div kommt, wirde ich aus diesem
Grund auch die Therapie mit
Wachstumshormon abbrechen.

,.Kann eine Wachstumshor-
monsubstitution durchgefihrt
werden bei einem Patienten,
bei dem noch ein Rest

eines hormoninaktiven Hypo-
physentumors vorhanden ist?
Der Resttumor ist seit Jahren
konstant bei Z.n. Bestrahlung.*

Prof. Dr. med. M. Buchfelder,
Universitatsklinik Erlangen

Wenn bei einem nachgewiesenen
Resttumor eine proliferationshem-
mende Therapie, wie sie ohne Frage
die externe Radiotherapie darstellt,
vorausgegangen ist, und diese zudem
ihre Wirkung zeigt, héatte ich keine
Bedenken, eine Wachstumshormon-
substitution weiterzufuihren oder zu
beginnen. Die Voraussetzung wére
aber, dass der bekannte Tumorrest
behandelt ist und der Effekt der
Behandlung dadurch dokumentiert
ist, dass wiederholte Kernspintomo-
gramme keine Zunahme des Tumor-
volumens gezeigt haben. Vorausset-
zung ist natdrlich, dass der Patient
tatsdchlich einen Wachstumshor-
monmangel hat und tberhaupt be-
reit ist, eine entsprechende Therapie
durchzufuihren, die in vielen Fallen
ja hilft, eine normale Lebensqualitat
wieder herzustellen oder aufrecht zu
erhalten. In diesen Féllen halte ich es
fur gerechtfertigt, das minimale Ri-
siko einzugehen.
Selbstverstandlich sind auch regel-
maRige Kontrollen der GréRe und
Ausdehnung des Tumors unter der
Therapie mit Wachstumshormon
notwendig. Ich wirde dabei als
Faustregel davon ausgehen, dass
mindestens alle zwei Jahre ein Kern-
spintomogramm der Sellaregion
angefertigt werden sollte.

Prof. Dr. med M. Buchfelder,
Erlangen
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DHEA-Studie fur Frauen mit

Nebenniereninsuffizienz

(,,DHESTINY®) vor dem Start

Die Vorbereitungen fur den Beginn
der deutschlandweiten Multizenter-
Studie zur DHEA-Ersatztherapie bei
Frauen mit Nebennierenrinden-
(NNR-)Insuffizienz laufen auf
Hochtouren. Inzwischen sind neben
dem koordinierenden Zentrum an
der Universitat Wirzburg elf weite-
re Zentren fest in die Vorbereitungen
einbezogen:

Berlin

Bonn

Dusseldorf

Essen

Frankfurt

Freiburg

Hamburg

Hannover, Medizinische

Hochschule

e Hannover, Klinikum
Hannover Nordstadt

e Koln

e Moiinchen

An diesen Orten sollen in der ersten
Jahreshélfte 2001 rund. 200 Frauen
mit NNR-Insuffizienz unter kontrol-
lierten Studienbedingungen mit der
Einnahme von DHEA beginnen.

Was ist DHEA und wie
wirkt es?

Dehydroepiandrosteron (DHEA) ist
das dritte wichtige von der Neben-
niere hergestellte Hormon, neben
Cortisol und Aldosteron, die von
Patienten mit NNR-Insuffizienz als
Hydrocortison/Cortisol- Acetat bzw.
Fludrocortison bereits routinemafig
eingenommen werden. Man wusste
zwar schon lange von der Existenz
des Hormons DHEA, aber seine
Bedeutung wurde bislang kaum er-
forscht. Daher ist es auch nicht Be-
standteil der Standard-Ersatzthera-

pie bei NNR-Insuffizienz. Wéahrend
wir schon lange wissen, dass Corti-
sol lebenswichtig fir die Regulation
unserer Stressreaktionen ist und Al-
dosteron mafgeblich auf Blutdruck
und unseren Wasser- und Mineral-
haushalt wirkt, wussten wir von
DHEA bis vor kurzem nur wenig.
Studien aus den letzten Jahren haben
zeigen konnen, dass DHEA ein
wichtiges Vorlauferhormon sowohl
fur mannliche wie fliir weibliche
Geschlechtshormone darstellt und
damit hilft, das ausgekliigelte
Gleichgewicht zwischen diesen Hor-
monen bei beiden Geschlechtern
aufrechtzuerhalten. Weiterhin
konnte gezeigt werden, dass DHEA
offensichtlich eine wichtige Funk-
tion im Gehirn besitzt und dort di-
rekt mit Botenstoffen in Wechsel-
wirkung treten kann.

Warum fehlt DHEA bei NNR-
Insuffizienz, und wie wirkt sich
das aus?

Ist die Nebenniere selbst zerstort
(z.B. bei Morbus Addison) oder fehlt
sie (nach operativer Entfernung)
oder ist das Ubergeordnete Steuer-
zentrum, die Hirnanhangdrse, ge-
schéadigt (z.B. nach Operation eines
Tumors in diesem Bereich), dann
kommt die DHEA-Produktion zum
Erliegen. DHEA zeigt normalerwei-
se einen altersabhdngigen Verlauf
mit einem steten Anstieg der Werte
ab dem 6. bis 8. Lebensjahr bis zum
Erreichen der individuellen Hochst-
werte zwischen dem 25. und 35.
Lebensjahr. Danach kommt es zu
einem langsamen, aber anhaltenden
Abfall von DHEA im Blut bis auf
sehr niedrige Werte im hdochsten
Lebensalter. Patienten mit NNR-
Insuffizienz haben durch den Weg-

Dr. Wiebke Arlt, Medizinische
Universitéatsklinik Wirzburg

fall der Nebennieren unabhéngig
vom Lebensalter standig nur sehr
geringe Mengen von DHEA im
Blut, wie man sie sonst nur bei 80—
90-jahrigen Menschen findet.

Patienten mit NNR-Insuffizienz
klagen hdufig dartber, dass ihr
Wohlbefinden nicht so gut ist wie
vor der Erkrankung, trotz einer nach
allen Regeln der Kunst angepassten
Hormonersatztherapie mit Hydro-
cortison und Fludrocortison. Insbe-
sondere Frauen mit NNR-Insuffi-
zienz berichten tGber Abgeschlagen-
heit, Reizbarkeit und hdufig auch
uber verminderte Freude an der Se-
xualitét. Weiterhin leiden gerade die
Patientinnen h&ufig auch unter dem
Verlust der Achsel- und Schambe-
haarung sowie einer unangenehm
trockenen und schuppenden Haut.

Bisherige Studien mit DHEA
bei NNR-Insuffizienz

Um den Effekt einer DHEA- Ersatz-
therapie bei NNR- Insuffizienz ge-
nau zu untersuchen, haben wir kiirz-
lich in Wirzburg eine Studie mit 24
NNR-Insuffizienz-Patientinnen
durchgefiihrt, wobei alle Teilnehme-
rinnen jeweils 4 Monate lang 50 mg
DHEA téglich bzw. eine Plazebo-
Tablette, d.h. ein wirkstofffreies
Scheinpraparat, erhielten. Die Rei-
henfolge der Behandlung (DHEA/
Plazebo oder Plazebo/DHEA) wur-
de nach dem Zufallsprinzip festge-
legt und war wahrend der Studie
weder den Patientinnen noch den
betreuenden Arzten bekannt.
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Die Auswertung der Studie zeigte,
dass durch die Einnahme von 50 mg
DHEA die DHEA-Werte im Blut
auf den normalen Wert fiir Frauen
angehoben werden konnten und
gleichzeitig auch die kaum messba-
ren Geschlechtshormone in den
normalen Bereich anstiegen. Bei der
Mehrzahl der Frauen verschwand
die zuvor beklagte Trockenheit von
Haut und Haar, allerdings traten bei
drei Frauen Hautunreinheiten auf,
die nach der Dosisreduktion ver-
schwanden.

Die Auswertung der psychologischen
Testdiagnostik ergab, dass sich unter
der DHEA-Einnahme das Wohlbefin-
den und die Stimmung der behandel-
ten Frauen eindrucksvoll gebessert
hatten, insbesondere Angstlichkeit,
Depressivitadt und Erschopfungsnei-
gungen nahmen ab. Weiterhin zeigte
sich, dass nach 4 Monaten DHEA-
Substitution die Zufriedenheit mit
den seelischen und korperlichen An-
teilen des Sexuallebens hochsignifikant
angestiegen war, wahrend unter Plaze-
bo keine Verdnderungen zu beobach-
ten waren.

Auch eine kdrzlich in England bei
Patienten mit Morbus Addison durch-
gefuihrte Studie ergab dhnliche Ergeb-
nisse. In dieser Studie wurden auch
Manner mit NNR-Insuffizienz be-
handelt, bei denen sich interessanter-
weise ebenfalls eine Verbesserung des
Wohlbefindens unter DHEA zeigte.

Wie sieht die geplante Studie
aus?

Entscheidend nach den ersten posi-
tiven Studienergebnissen ist nun,
eine Zulassung von DHEA fir die
Behandlung der NNR-Insuffizienz
zu erreichen und damit die Rezept-
féhigkeit sowie die Kostentibernah-
me durch die Krankenkassen. Um
dieses Ziel zu erreichen, muss eine
Studie mit DHEA (iber eine lange-
re Behandlungsdauer und mit deut-
lich mehr Patienten durchgefiihrt
werden.
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Die von uns geplante DHEA-Studie,
DHESTINY genannt, ist auf eine
Dauer von 2 Jahren angelegt. Im ers-
ten Jahr erhalten die Teilnehmerin-
nen entweder DHEA oder Plazebo,
im zweiten Jahr erhalten alle Teilneh-
merinnen DHEA in der als optimal
ermittelten Dosis.

Teilnehmen kénnen Frauen mit pri-
marer (Ausfall der Nebenniere) oder
sekundérer (Ausfall der Hirnanhang-
driise) NNR-Insuffizienz. Bei Ihnen
muss die sonstige Ersatztherapie,
abgesehen von stressbedingten Do-
sisanpassungen von Hydrocortison
bzw. Cortison-Acetat, seit mindes-
tens 3 Monaten stabil sein. Weiter-
hin sollten die Teilnehmerinnen bis-
her kein DHEA eingenommen ha-
ben bzw. zum Zeitpunkt des Studi-
enbeginns zuletzt vor 3 Monaten.
Patientinnen, die gleichzeitig zucker-
krank sind, also einen Diabetes mel-
litus haben, kdnnen leider nicht teil-
nehmen.

Vorgesehen sind insgesamt 11 Un-
tersuchungstermine im Laufe von 2
Jahren, das heil3t, neben einer Ein-
gangs- und Abschlussuntersuchung
muss sich jede Teilnehmerin alle 3
Monate bei dem sie behandelnden
Zentrum vorstellen. Bei den Unter-
suchungsterminen werden alle aktu-
ellen Probleme besprochen, Blut zur
Bestimmung von Hormonen und
Stoffwechselwerten entnommen so-
wie eine ausfuhrliche Testdiagnostik
zu Wohlbefinden, Stimmung und
Sexualitdt durchgefuhrt. Weitere
Fragebdgen widmen sich der Schlaf-
qualitat und der Konzentrationsfa-
higkeit. Alle 12 Monate wird zusatz-
lich die Knochendichte gemessen
und die korperliche Leistungsfahig-
keit mit einem Fahrradtest unter-
sucht.

Kontaktadresse fur Interessierte

Auf unserer zentralen Liste in Wirz-
burg sind bereits tGber 100 an einer
Studienteilnahme interessierte Pati-
entinnen gefuhrt, wobei wir uns be-

mihen, alle regelmé&Rig Uber den
Zeitplan auf dem Laufenden zu hal-
ten. Durch eine notwendige Vorstu-
die, die zur genauen Festlegung der
Dosis und des Praparates noch erfor-
derlich ist — weil wir Gberprifen
wollen, ob evtl. auch eine niedrige-
re DHEA-Dosis ausreichend ist —,
hat sich der Studienbeginn leider
verzogert. Wir rechnen jedoch fest
mit einem Start der Studie im zwei-
ten Quartal 2001.
Zusatzlich hat jedes der teilnehmen-
den Zentren naturlich die dort be-
handelten Patientinnen angespro-
chen und auf eine Liste gesetzt. Wer
also bei einem der eingangs genann-
ten Zentren regelmdRig in Behand-
lung ist und bereits mit seinem Arzt/
seiner Arztin eine Studienteilnahme
vereinbart hat, braucht sich nicht
zusatzlich auf die Liste in Wiirzburg
setzen zu lassen. Diese ist gedacht fur
Patientinnen, die nicht in einem
universitdren Zentrum behandelt
werden, aber von der Studie gehort
haben und teilnehmen wollen.
Rechtzeitig vor Studienbeginn wer-
den wir diesen Patientinnen dann
einen Vorschlag fiir das néchstgele-
gene Zentrum machen.
Dr. Wiebke Arlt,
Medizinische Universitatsklinik
Wiirzburg

Fiir Kontaktaufnahme wenden
Sie sich bitte an eines der teil-
nehmenden Studienzentren
oder an:

Dr. Wiebke Arlt oder

Dr. Thorsten Vetter
Medizinische Universitéatsklinik
Wirzburg

Schwerpunkt Endokrinologie
und Diabetes
Josef-Schneider-Straf3e 2
97080 Wirzburg

E-Mail: w.arlt@medizin.uni-
wuerzburg.de

oder

t.vetter@medizin.uni-
wuerzburg.de
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Pioniere der Endokrinologie:

Der Neurochirurg
Harvey William Cushing

Wesentliche Erkenntnisse tber die
Diagnostik und den Verlauf der hy-
pophyséren Erkrankungen und auch
grol3e Bereiche der systematischen
Entwicklung der Hypophysen-
chirurgie verdanken wir einem
Neurochirurgen, ndmlich Harvey
William Cushing (Abb. 1), der am
08.04.1869 in Cleveland (Ohio)
geboren wurde. Er studierte zu-
nachst am Yale-College und promo-
vierte 1895 an der Harvard-Medi-
cal-School zum  Doktor der
Medizin. Als Schiiler Halsted's am
Johns-Hopkins-University-Hospital
in Baltimore zeigte er schon frih
Interesse an der operativen Behand-

Abbildung 2: Cushing verbesserte die Technik
der transsphenoidalen Operation.

lung von Erkrankungen des Nerven-
systems. Reisen und Studienaufent-
halte nach London, Bern und Padua
vermittelten ihm Kontakte mit den
damals fiihrenden Experten. Hier
erwarb Cushing auch erste Erfah-
rungen mit der experimentellen
Methodik.

Grundlagen vieler heute noch
verwendeter Operations-
techniken

Nach seiner Ruckkehr nach Balti-
more verbesserte er nicht nur Schritt
fur Schritt seine eigene damalige
Operationstechnik, sondern fullte in
systematischer Arbeit zunéchst eige-
ne Lucken in der klinischen Diag-
nostik und der Pathologie. Die
Jahre 1908 bis 1912 zeigen Cushing
auf dem Gipfel der Aktivitat, insbe-
sondere in der Beschaftigung mit der
Hypophysenchirurgie. Den Stand
der Wissenschaft fasst er 1914 in
einer Ubersichtsarbeit im Journal of
the American Medical Association
zusammen, in dem er — zwar unter
Verwendung der damals erhéltlichen
und uns heute ziemlich primitiv
erscheinenden Hilfsmittel, aber in
technischer Hinsicht innovativ und
in gewisser Weise sogar genial — die
Prinzipien der auch heute noch ak-
tuellen transsphenoidalen Opera-
tionstechnik darstellt (Abb. 2).

1913 verldsst Cushing Baltimore,
um in Boston den Aufschwung des
neuen Peter-Bent-Brigham-Hospi-
tals mitzugestalten. Er hat wesentli-
chen Anteil an der Griindung der im
Jahr 1920 entstehenden ,,Society of
Neurological Surgeons“, operiert
fast alle Arten von Hirntumoren,
wobei er die Grundlagen vieler heute
noch verwendeter Operationstech-
niken schuf. In der Hypophysen-
chirurgie wendet er sich von der
transsphenoidalen Operation ab. Zu
dieser Zeit waren noch keine Anti-
biotika verfiigbar, so dass man Infek-
tionen wenig effektiv begegnen
konnte. Auch waren keine geeigne-
ten Instrumente verfiigbar, ganz ab-
gesehen von den unzureichenden
Lichtquellen. Cushing favorisiert die

Iy
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Abbildung 1: Harvey William Cushing (1869-
1939), einer der Begriinder der modernen
Endokrinologie.

transkranielle Operation von Hypo-
physengeschwulsten Gber eine Tre-
panation.

Bahnbrechende Arbeit tber
basophile Adenome im Hypo-
physenkdrper

Cushing verfasst eine Monographie
uber die Erkrankungen der Hypo-
physe (Abb. 3) und sammelt die
damaligen Erkenntnisse und zu die-
ser Zeit meist nur kasuistischen Be-
obachtungen in der Weltliteratur,
was eine subtile und muhevolle Se-
lektion erforderte. Er erkennt den
Zusammenhang zwischen den Klini-
schen Auswirkungen des Cortisolex-

THE
PITUITARY BODY

DISORDERS

CLINICAL STATES
PRODUCED BY DISORDERS OF THE
HYPOPHYSIS CEREBRY

PUILADELIMIA & LONDON
J. B LIPFINCUOTT COMPANY

IRONOETON Unrrrnarry
LIBRARY
brnieas scuoor

Abbildung 3: Die damaligen Erkenntnisse fasste
Cushing in seiner Monographie tber die
Erkrankungen der Hypophyse zusammen.
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Abbildung 4: ACTH-sezernierendes
Hypophysenadenom.

zesses und dem Nachweis ACTH-
sezernierender Hypophsenadenome
(Abb. 4), den er in seiner 1932 er-

schienenen Arbeit ,,Uber die baso-
philen Adenome im Hypophysen-
korper” niederlegt. Er entdeckt so
die Ursache der spater in Anerken-
nung seiner Verdienste nach ihm
benannten Erkrankung (Morbus
Cushing) — drei Jahrzehnte bevor die
entsprechenden  (bersezernierten
Hormone ACTH und Cortisol im
Serum gemessen und in ihrer Struk-
tur aufgeklart werden konnten. So
gilt er auch als einer der Begriinder
der modernen Endokrinologie.

Cushing war sich der Weite und der
schweren Verantwortung seines Fa-

ches bewusst. Sein Fleif? driickt sich
nicht nur in aufopfernder klinischer
Arbeit, sondern auch in einer Viel-
zahl von Publikationen aus. Er hat
sich auch sehr detailliert mit ganz
anderen Erkrankungen, die ebenfalls
in den Bereich der Neurochirurgie
fallen, und in bemerkenswerter Wei-
se auch mit der Medizingeschichte
befasst. Im Jahr 1933 fuhrte er, letzt-
mals eigenhéndig, eine Gehirnope-
ration durch. Am 07.10.1939 starb

er in Rom.
Prof. Dr. med. M. Buchfelder,
Erlangen

Ein Besuch an der Yale School of Medicine in New Haven,
der Wirkstatte von Harvey Cushing

ke |
— ]

Professor Harvey Cushing ist ein
beriihmter Neurochirurg, der An-
fang des 20. Jahrhunderts an der Yale
School of Medicine arbeitete. Er gilt
als Begruinder der Technik der trans-
sphenoidalen Hypophysenopera-
tion. Aber nicht nur das. In seiner er-
folgreichen Laufbahn war er auch
Begriinder des Narkoseprotokolls,
das heute in abgeénderter Form
uberall auf der Welt von Anésthe-
sisten benutzt wird.

Der Vorsitzende des wissenschaftli-
chen Beirats des Netzwerks Hypo-
physen- und Nebennierenerkran-
kungen e.V., Professor Hensen, war
im Sommer 2000 auf einer Urlaubs-
reise in Neu England, wo er unter

GLANDULA 12/00

anderem die Wirkstdatte von Profes-
sor Cushing an der beriihmten Yale-
Universitat besuchte. Zu Ehren von
Professor Cushing ist die Bibliothek
der Yale School of Medicine nach
ihm benannt. Im Vorraum der Bi-
bliothek haben Besucher Gelegen-
heit, Einblick in die Originalauf-
zeichnungen von Professor Cushing
zu nehmen und von Cushing mit-
entwickelte Operationsbestecke so-
wie andere Aufzeichnungen Uber die
Behandlung seltener Hypophysener-
krankungen anzusehen. Ein Besuch
ist fur jeden damit Befassten loh-
nenswert, vor allem natirlich fur
Endokrinologen und Neurochirur-
gen, aber auch fur interessierte Be-
troffene.

In der Yale School of Medicine erinnert eine

Ausstellung an den bekannten Neurochirurgen
Harvey Cushing. Zu seinen Ehren ist die
Bibliothek nach ihm benannt.



Aus der Industrie

Genotropin® nun auch zur Behandlung
von Kindern mit Prader-Willi-Syndrom

zugelassen

Das Wachstumshormon Genotro-
pin® des Herstellers Pharmacia ist
seit Juni dieses Jahres zur Verbesse-
rung des Wachstums und der Kor-
perzusammensetzung bei Kindern
mit Prader-Willi-Syndrom zugelas-
sen. Das Prader-Willi-Syndrom
(PWS) ist eine seltene genetische
Stoérung, die Kleinwuchs, einen
zwanghaften, stdndigen Drang zu es-
sen, einen geringen Muskeltonus
und kognitive Schwéchen verur-
sacht.

Man schatzt, dass es in Europa un-
gefdhr 22.000-30.000 Patienten mit
PWS gibt. Obwohl es sich um eine
seltene Stérung handelt, ist PWS
eine der 10 hdufigsten Erkrankun-
gen, die in Kliniken fir Humange-
netik diagnostiziert werden, und die
haufigste bekannte genetische Ursa-
che fir Adipositas.

Lebenslanger Kampf gegen die
Adipositas

~wWenn Eltern erfahren, dass ihr
Kind an PWS erkrankt ist, kann dies
eine zutiefst niederschmetternde
Entdeckung fiir sie sein. Uber ihre
Bemuihungen hinaus, ihrem Kind zu
helfen, mit den physischen und
emotionalen Problemen fertig zu
werden, die diese Stérung mit sich
bringt, sehen sie sich auRBerdem ei-
nem lebenslangen Kampf ausgesetzt,
die Adipositas zu kontrollieren, die
fir das Kind lebensbedrohliche Aus-
mal3e annehmen kann*, sagte Gior-
gio Fornasier, Président der Interna-
tional Prader-Willi Syndrome Orga-
nization (IPWSQO) und Vater eines
Kindes mit PWS. ,Nach so vielen
Jahren, in denen es keine offiziell
anerkannte Therapie fiir diese St6-
rung gegeben hat, ist die Zulassung

von Genotropin® zur Behandlung
des Syndroms ein bedeutender me-
dizinischer Fortschritt fur Kinder
mit PWS.“

Wachstumshormon verbessert
Lebensqualitat

»Menschen mit Prader-Willi-Syn-
drom leiden an einer komplexen
genetischen Erkrankung, die durch
Kleinwuchs, Adipositas und andere
Symptome gekennzeichnet ist“, er-
lauterte Dr. Martin Ritzen, Professor
fur Pédiatrische Endokrinologie am
Karolinska-Krankenhaus, Schwe-
den. ,, Trotz eines unstillbaren Appe-
tits haben PWS-Erkrankte eine
deutlich verringerte Muskelmasse
und geringe Muskelkraft. Diese ty-
pischen Symptome koénnen zu
schweren medizinischen Komplika-
tionen und Einschrdnkungen im
téglichen Leben fuhren. Eine
Wachstumshormonbehandlung von
Kindern mit PWS verbessert das
Wachstum, erhéht die Muskelmas-
se und kann in Verbindung mit einer
kalorienarmen Diét dazu beitragen,
das Korperfett zu reduzieren. Auf
diese Weise ist es moglich, das Auf-
treten von Adipositas-bedingten
Herz- und Kreislauferkrankungen
zu verringern. Nach meiner Erfah-
rung kann eine Wachstumshormon-
behandlung zu einer fast normalen
Kdrperzusammensetzung und einer
verbesserten Lebensqualitat fur die
erkrankten Kinder und deren Fami-
lien fUhren. Eine solche Therapie
stellt einen bedeutenden Fortschritt
bei der Behandlung einer Krankheit
dar, flr die es bisher kaum effektive
Behandlungsmdglichkeiten gab.*

Im Gegensatz zum Kleinwuchs auf-
grund eines Wachstumshormon-

mangels muss die Kleinwichsigkeit
bei PWS nicht durch einen Hor-
mon-Stimulations-Test  bestéatigt
werden, da die Analyse solcher Tests
bei Adipositas erschwert ist.

Broschire zum Prader-Willi-
Syndrom

Uber Diagnose und Behandlungs-

maoglichkeiten informiert die Bro-

schiire ,,Prader-Willi-Syndrom —

Eine Information fur Eltern“. Inter-

essierte Betroffene kénnen sie Uber

das Netzwerk bestellen. Arzte erhal-
ten die Broschdire bei:

Frau Christa Janetzko

Pharmacia GmbH

Endokrinologie und Stoffwechsel

Am Wolfsmantel 46

91058 Erlangen

Tel. 09131/621-719

Fax 09131/621-465

Prader-Willi-Syndrom
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—Erfahrungsberichte

Ein Patient mit Hypophysenadenom schildert seine Geschichte:

Lange Zeit kam keiner auf die Idee, dass
mit meinen Hormonen etwas nicht in
Ordnung sein konnte

Schon seit Jahren spurte ich, dass
sich mein Korper irgendwie verén-
dert hatte. Meine K&rperbehaarung
war weitgehend verschwunden, ich
fuhlte mich oft erschopft und lust-
los, war sehr blass, und viele Leute,
die mich damals kannten, hatten
den Eindruck, dass ich immer jun-
ger aussehe. Auch die sexuellen
Empfindungen verunsicherten
mich: Ich fihlte mich zwar nicht
impotent, aber ,,ausgetrocknet*, und
das Begehren schien sich zu verlie-
ren.

Da mir die Verdnderungen nur sehr
langsam bewusst wurden, schob ich
sie gerne auf das Alterwerden. Sie
machten mir aber auch Angst, und
oft hatte ich das Gefuhl, es lieber
nicht genau wissen zu wollen, was da
los war. Schon zu einem friihen Zeit-
punkt war ich in einer Klinik, um
mich ,,durchchecken* zu lassen, was
aber ebenso wenig zu einem Ergeb-
nis fihrte wie die vielen Arztbesuche
in den folgenden Jahren. Ich konn-
te wohl die Symptomatik nicht aus-
reichend darstellen, aber auch keiner
der Arzte kam auf die Idee, dass mit
meinen Hormonen etwas nicht in
Ordnung sein konnte.

Schmerzen im Bereich des lin-
ken Auges fuhrten mich in die
Klinik

Anfang Juli des letzten Jahres, kurz
vor meinem 43. Geburtstag, hatte
ich plétzlich starke Schmerzen Uber
und links von meinem linken Auge.
Auch das Gesichtsfeld schien sich
am &ufleren Rand einzutriiben. In
der Augenklinik in der Minchener
Innenstadt wurde, nach Riickspra-
che mit einer Neurologin, eine Seh-
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nerventziindung diagnostiziert. Die
Neurologin, die von der Mdglich-
keit einer ersten MS-Symptomatik
sprach, ordnete auch eine Kernspin-
tomographie an, die allerdings erst 8
Tage spéter stattfinden sollte. Trotz
starker Schmerzmittel wurden die
Schmerzen in den folgenden Tagen
immer starker, und ich beschloss,
mich der empfohlenen 3-Tage-Cor-
tison-Stol3therapie in der Augenkli-
nik zu unterziehen.

In der Nacht vom 2. auf den 3. Tag
in der Klinik erblindete mein linkes
Auge vollig, die Schmerzen waren
nahezu unertréglich, und die Angst,
mein einzig gutes Auge — mein rech-
tes Auge hat seit der Geburt nur eine
Sehstédrke von etwa 50% — zu verlie-
ren, paralysierte mich. Der Lehr-
buch-Spruch ,Der Patient sieht
nichts, und der Arzt sieht auch
nichts* konnte mich in dieser Situa-
tion nicht wirklich trosten.

Nach der Operation verbesserte
sich das Sehvermdgen

4 Tage spater wurde mittels der
Kernspintomographie ein grof3es
Hypophysenadenom entdeckt, das
auf den Sehnerv gedrickt und die
Hormonproduktion weitgehend re-
duziert hatte. Es wurde mir noch am
selben Abend im Klinikum GroRRha-
dern durch die Nase entfernt. Die
Operation verlief erfolgreich, und
obwohl vor dem Eingriff kein Licht-
reflex mehr an meinem linken Auge
zu erkennen war, konnte ich 2 Tage
spdter durch einen kleinen Schlitz an
der Innenseite dieses Auges plotzlich
wieder die Hand von Herrn Ober-
arzt Mdiller, der mich operiert hatte,
erkennen. Das Auge erholte sich in

Helmut Draxler, Miinchen

den folgenden Tagen erstaunlich
schnell, nach 2 Wochen verlangsam-
te sich dieser Prozess allerdings, und
so wie es war, wird es wohl nicht
mehr werden.

Endlich habe ich wieder Lust
am Leben

Insgesamt fiihlte ich mich in Grof3-
hadern sehr gut aufgehoben, sowohl
was die Behandlung und die Betreu-
ung als auch was die Information
betraf, denn von meiner Krankheit
hatte ich damals noch gar keine Vor-
stellung. Und obwohl mich die Er-
kenntnis, einen Tumor im Kopf zu
haben, ebenso erschreckt hatte wie
die Aufklarung Uber die maoglichen
Risiken der Operation, ging es mir
bereits wenige Tage nach dem Ein-
griff wesentlich besser. Ich spirte
erstmals wieder Boden unter den
FulRen und hatte das Gefihl, das
Schlimmste tberstanden zu haben.
Inzwischen hat sich die weitgehende
Hypophyseninsuffizienz bestétigt.
Ich bin bei Prof. Stalla an der endo-
krinologischen Abteilung des Max-
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Planck-Instituts fir Psychiatrie in
Munchen in Behandlung, und die
wichtigsten Hormone wie Cortisol,
Schilddriisenhormon, Testosteron
und Wachstumshormon werden
wohl lebenslang substituiert werden
mussen. Das ist manchmal léstig
und auch psychisch nicht immer
leicht zu ertragen, aber generell er-
madglichen die Hormone mir wieder
eine Lust am Leben, wie ich sie vor
der Operation nicht mehr fiir mog-
lich gehalten héatte. In der Zwischen-
zeit habe ich zwar gut 10 Kilo zuge-
nommen, fihle mich aber wesent-
lich kréftiger, die Arbeit macht wie-
der Spaf, und in der Liebe durchle-
be ich eine Art zweiter Pubertat, was
durchaus nicht nur angenehm ist.

Ich freue mich auf den
Erfahrungsaustausch in der
Selbsthilfegruppe

Noch im Klinikum Grol3hadern
habe ich von Dr. Uhl von der Selbst-
hilfegruppe und vom Erlanger Netz-
werk fiir Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen gehort. Im
Max-Planck-Institut lag die Glandu-
la aus, und dann war es kein Pro-
blem mehr, Kontakt aufzunehmen.
Da die Hormonsubstitution einer-
seits ein hohes Mal an Selbstbeob-
achtung erfordert und andererseits
zu starken, durchaus sehr positiven
Verénderungen der gesamten Per-
sonlichkeit fuhrt, finde ich den Kon-
takt zu anderen Patienten besonders

Ich bin ein ,,Cushing*

Seit nunmehr 6 bis 7 Jahren lebe ich
mit ihr. Seit 1977 kenne ich ihren
Namen, und seit Februar 2000 habe
ich die bestétigte Gewissheit, dass
ich mein Leben mit ihr teilen werde.
Miss Cushing hat sich bei mir einge-
nistet. Heimlich, still und leise er-
oberte sie in den letzten Jahren
Stlickchen flr Stiickchen Raume
meines Lebens. lhr Facettenreich-
tum ist unbeschreiblich. lhre Krea-
tivitat hat es ihr lange Zeit ermdg-
licht, dass ich und viel andere Betei-
ligte einem ,,Phantom* nachjagten.
Einige zweifelten gar an ihrer EXis-
tenz und mutmalten paranoide,
hysterische Ziige in meiner Person.
Ich liel3 mich nicht beirren. Ich spair-
te ihre Anwesenheit und blieb be-
harrlich. Sie war da, nur wer war sie?
Das mit den psychisch abnormen
Zugen stellte ich in Frage und ging
nicht zur Psychologin. Ich bin ndm-
lich selbst eine. Das heifdt zwar nicht,
dass unsereiner von solchen Zustan-
den freigesprochen werden kann,
aber ich kenne mich in diesem Be-
reich aus. Das war schon sehr hilf-
reich, um das Selbstbewusstsein in

Bezug auf meine Person und auf
Miss Cushing zu behalten und die
die Suche nach Miss Cushing fortzu-
setzen.

SchlieBlich erwischten wir sie doch,
denn sie beging den Fehler, ihren
stabilen Vorlieben allzusehr nachzu-
geben, so dass ihre Tarnung bréckel-
te. Ihr Faible fur Gppige Formen und
rote Wangen sowie ihre permanen-
te Antriebslust, die meinen Blut-
druck in Gang setzten, haben sie
letztendlich Uberflihrt. — Eine Er-
leichterung nach all den Jahren des
Suchens, Zweifelns, Fragens und
Rufens. Aber auch eine neue Belas-
tung mit neuen Entscheidungen
und weiterer Auseinandersetzung.
Wir sind ein Team — ich habe viel
gelernt und gesehen, was mir ohne
sie nicht in den Sinn gekommen
waére. Es ist gut, sie beim Namen zu
nennen, und es hat mir geholfen, sie
intensiv zu studieren und ihr meinen
Weg zu zeigen. Gleichwohl hat sie
mir viel zugemutet und sich derma-
RBen in mein Leben gedrangt, dass
ich nicht mehr sagen kann, ich habe
sie. Ich bin sie, sie ist ein Teil meiner

wichtig. An manchen Tagen fuhle
ich mich noch sehr bedroht und ver-
letzlich, an anderen wie ein neuer,
vor Energie strotzender Mensch.
Diese Gefiihlsschwankungen sind
fur das soziale Umfeld auch nicht
immer leicht zu ertragen. Deshalb
freue ich mich auf den Austausch
von Erfahrungen und Meinungen in
der Selbsthilfegruppe und hoffe, dass
meine eigene Geschichte auch ein
wenig dazu beitragen kann, dass
diese Krankheit in Zukunft friiher
erkannt und behandelt wird.

Helmut Draxler,

Kyreinstrale 12

81371 Miinchen

E-Mail: helmut.draxler@gmx.net

selbst und wird es bleiben, obwohl
ich mich seit meiner Hypophysen-
operation am 31.5.2000 eigentlich
»EX-Cushing“ nennen darf/muss.
Sowohl &uRerlich in meiner Erschei-
nung als auch innerlich in meiner
Personlichkeit hat sie mich in den
letzten Jahren gepréagt und meinem
Leben ihren Stempel aufgedriickt.

Aufgrund meiner Profession (Dip-
lom-Psychologin/Erwachsenenbild-
nerin) mochte ich den so vorgezeich-
neten Weg weitergehen, mein Wis-
sen und meine Erfahrungen einset-
zen und andere Betroffene ein Stiick
ihres Weges begleiten. Dies kann
durch Krisenintervention und Wis-
sensaustausch geschehen. Desweite-
ren kénnten Vortrége und Semina-
re eine Rolle spielen. Ich finde es
wichtig, die Aufgaben gemeinsam zu
erarbeiten und sich hierliber auszu-
tauschen. Wo werden Hilfe und
Unterstitzung bendtigt? Welche
kommunikativen Wege mdochten
wir gehen, und welche sind mdglich?
Auch mdchte ich Miss Cushing auf
der Spur bleiben um zu sehen, wo sie
sich einnistet und warum. Gibt es
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Menschen (Frauen), zu denen sie
sich besonders hingezogen fuhit?
Wie leben wir mit Miss Cushing?
Welche Bedeutung, welchen Sinn
rdumen wir ihr in unserem Leben
ein? Kénnen wir selbst etwas tun,
um gut mitihr zu leben und sie bes-
ser kennenzulernen?

Aus Briefen an das

Netzwerk Hypophysen-

und Nebennieren-
erkrankungen e.V.
Waldstrafie 34
91054 Erlangen

Cushing-Patientin sucht andere
Betroffene zum Austausch

Ich bin 26 Jahre alt, leide an Morbus
Cushing und wurde vor 2 Jahren an
der Hypophyse operiert. Leider habe
ich bislang niemanden gefunden,
der mir mit den Problemen nach der
Operation weiterhilft. Noch immer
habe ich nicht mein Normalgewicht
erreicht, mein Fettstoffwechsel ar-
beitet noch nicht richtig und
schwanger werde ich auch nicht,
obwohl laut Arzt meine Blutwerte
alle in Ordnung sind. Ich habe zwar
einen Wachstumshormon-, Ostro-
gen- und Progesteronmangel, aber er
soll keinerlei Gesundheitsprobleme
bewirken.

Trotzdem werde ich das Fett an den
Oberarmen und am Bauch nicht los.
Seit 11/, Jahren betreibe ich regelmé-
Rig Sport, stelle aber an meinen Pro-
blemstellen keine Verédnderungen
fest. Obendrein ist meine Haut an
den Armen und am Bauch sehr stark
gedehnt, weshalb sich nun, nach-
dem ich viel abgenommen habe,
Falten bilden. Damals hatte ich in-
nerhalb von 6 Monaten 50 kg zuge-
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Ich finde all diese Dinge sehr inter-
essant und wiirde mich freuen, wenn
diese Anregungen im Netzwerk auf
Resonanz stof3en. Um diese Reso-
nanz zu erfahren, stehen mir/uns
folgende Wege zur Verfugung:

K.G.

NETZWERK

Viele Leserbriefe und die Korrespondenz mit dem
Netzwerk enthalten Schilderungen sehr persén-
licher Probleme und medizinischer Situationen.
Zur Wahrung der Vertraulichkeit wird aus diesen
Briefen deshalb grundséatzlich nur anonym zitiert
— es sei denn, der Schreiber oder die Schreibe-
rin wiinscht die Namensnennung. Im Ubrigen gilt
in der Glandula-Redaktion wie bei allen Zeit-
schriften: Anonym zugesandte Briefe werden gar

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

nommen, seit der Operation sind 35
kg wieder weg.

Mich interessiert, ob es auch Alter-
nativen zur schulmedizinischen Be-
handlung gibt. Vielleicht hat jemand
Berichte tiber Akupunktur, Homgo-
pathie 0.4. AuRerdem wiusste ich
gerne, ob die Krankenkasse eine
Operation zur Fettreduktion an
Bauch und Armen bezahlen wiirde.

M. P., Burglengenfeld

Weitere Ursache der
Akromegalie entdeckt

Von einem Leser erhielten wir folgen-
de Meldung, die fur Patienten mit
Akromegalie sicher sehr interessant ist:

Arzten der endokrinologischen Ab-
teilung der Medizinischen Universi-
tatsklinik am Universitatsklinikum
Freiburg ist es unter der Leitung von
Professor Dr. Martin Reincke gelun-
gen, eine Patientin erfolgreich zu
behandeln, die an einer seltenen
Form des Uberschusses an Wachs-

tumshormonen litt. Die Mediziner
entdeckten eine bislang noch nicht
beschriebene Form der Wachstums-
hormon-Produktion, die von einer
Krebsgeschwulst der Lymphknoten
verursacht wurde. Diese Uberpro-
duktion fuhrte zu einer Akromega-
lie, die eine VergréRerung der Han-
de und FuRe, des Kopfumfanges, der
Nase und der Zunge zur Folge hat-
te.

Bei der Freiburger Patientin konnte
nach umfangreichen Untersuchun-
gen eine Geschwulst an der Hypo-
physe ausgeschlossen werden. Bei
diesen Untersuchungen entdeckten
die Mediziner, dass das Wachstums-
hormon von Zellen eines Lym-
phoms gebildet wurde. Die Patien-
tin wurde daraufhin mit einer Che-
motherapie behandelt, die erfolg-
reich verlief: Mit der Krebsge-
schwulst verschwand auch die Uber-
produktion des Wachstumshor-
mons.

Im Rahmen der Untersuchungen
machten die Freiburger Arzte eine
weitere Entdeckung: Nach Behand-
lung der Krebszellen mit einem
Medikament, das gezielt den Rezep-



Leserbriefe

tor fir das Wachstumshormon
hemmt, wuchsen die Zellen deutlich
langsamer als nicht behandelte Zel-
len. Daraus schlie3en die Endokri-
nologen, dass sich die Lymphomzel-
len durch ihre Wachstumshormon-
Sekretion selbst zum Wachsen anre-
gen konnten. Dies soll nun in einer
klinischen Studie nachgewiesen wer-
den, fr die Studienleiter Dr. Felix
Beuschlein mit dem Forderpreis der
Deutschen Gesellschaft fiir Endokri-
nologie ausgezeichnet wurde.
Quelle: Healthnet Services GmbH,
Frankfurt.

D. K., Furtwangen

Substitution nach
Adrenalektomie

In Kiirze wird in unserer Klinik ein
Patient adrenalektomiert. Die ande-
re Seite ist schon entfernt (beidseiti-
ger Tumor). Wie ist der aktuelle
Stand der Substitution?

C. L., Aschersleben

Bei Adrenalektomie missen Cortisol
und Aldosteron substituiert werden.
Unmittelbar nach Entfernen der Ne-
benniere werden 100 mg Hydrocorti-
son injiziert, da nach der Adrenalek-
tomie hohe Cortisolspiegel gebraucht
werden. Am Operationstag reichen
300 mg Hydrocortison, die Dosis am
ersten Tag nach der Operation betragt
z.B. 200 mg/24 Std. Hydrocortison
per Perfusor, am zweiten postoperati-
ven Tag 100 mg/24 Std. Ab dem drit-
ten Tag kann dann auf eine orale The-
rapie umgestellt werden, z.B. 80 mg
Hydrocortison, verteilt auf drei Dosen
(30-30-20). Die Dosis sollte dann
taglich um 10 mg reduziert werden,
bis auf eine Erhaltungsdosis von z.B.
15-10-5 mg.

Eine Therapie mit Aldosteron erfolgt
in Form einer Therapie mit Astonin®
H 0,1 mg morgens, dann, wenn Hy-
drocortison in einer Dosis von weniger
als 100 mg/Tag gegeben wird.

Die Festlegung der Dosis erfolgt nach
Klinik, Blutdruck, Puls im Liegen und
im Stehen sowie nach Natrium-, Ka-
lium- und Plasmareninkonzentration.

J.H.

Diabetes insipidus renalis

Vor etwa zwei Wochen gelangte ich
im Internet unter dem Suchbegriff
»Diabetes insipidus* an die Informa-
tionen der Uni Erlangen, von dort
aus weiter zum Netzwerk Hypophy-
sen- und Nebennierenerkrankungen
e.V., heute konnte ich einige Ausga-
ben der Zeitschrift ,GLANDULA*"
durchlesen. Ich bin von Geburt an
mit einem Diabetes insipidus ,,be-
haftet”, ebenso mein jungerer Bru-
der. Bisher waren Informationen zu
dieser Erkrankung far mich nur
sparlich verfligbar, so dass ich mich
nun direkt an Sie wende. Ich wiirde
mich sehr freuen, von Ihnen Infor-
mationen zu folgenden Fragen zu er-
halten:

1. Bei der Form des Diabetes insipi-
dus, die bei meinem Bruder und
mir gleichermallen festgestellt
wurde, hat ein Versuch mit Des-
mogalen® bzw. Minirin® keinen
Einfluss auf die Trinkmenge (bei
meinem Bruder 12 Liter, bei mir
8 Liter) bzw. die Ausscheidungs-
menge. Gibt es Erkenntnisse
uber diese Erscheinungsform, bei
der das Hormon ADH im Blut
nachgewiesen ist, offenbar aber
nicht genutzt wird?

2. Wie verlauft ein Diabetes insipi-
dus im Alter? Ist bekannt, ob mit
Beeintréchtigungen zu rechnen
ist? Haben Sie Kenntnis von Be-
troffenen, die &lter sind als ich
(43 Jahre)?

3. Wird ein Diabetes insipidus bei
der Beantragung einer Erwerbs-
unfahigkeitsrente berucksichtigt
bzw. anerkannt?

D. H., Wanna

Ein Diabetes insipidus renalis kann
durch den hohen FlUssigkeitsumsatz zu

einer Aufweitung des Nierenbecken-
kelchsystems fiihren und damit zu ei-
ner Einschrankung der Nierenleistung.
Dies lasst sich z.B. im Ultraschall
nachweisen. Ansonsten macht ein Dia-
betes insipidus wenig Probleme, solan-
ge immer auch reichlich Wasser nach-
getrunken wird, inshesondere auch bei
Fieber. Vor allem im S&uglings- und
Kleinkindalter muss den Betroffenen
reichlich Flussigkeit angeboten werden.
Damit keine Schaden durch Austrock-
nen entstehen, ist eine friihe Diagnose
besonders wichtig.
Ein Diabetes insipidus wird bei der
Beantragung einer Erwerbsunfahig-
keitsrente anerkannt, wenn dadurch
Beeintréchtigungen oder Folgeschaden
entstanden sind.

J. H.

Weil3 jemand Rat?

Ich bin eine 31-jahrige Patientin aus
Monchengladbach  und mdchte
mich lhnen gern vorstellen, weil
meine bisherigen Arzte langsam mit
ihrem Latein am Ende sind. Ich hab
seit 1987 einen Morbus Crohn und
seit 1989 ein Prolaktinom, GroRe 3
mm.

\or 2 +/> Jahren wurde mir eine Mi-
rena-Spirale gelegt. Mittlerweile ist
mein Prolaktinspiegel mit Norpro-
lac® gut eingestellt, alle anderen
Hormonwerte schwanken stark, ein
regelmaliger Zyklus ist nicht zu er-
reichen. Seit Dezember 1999 habe
ich Unterleibszysten. Ich leide unter
stdndigen  Hormonbeschwerden,
wie Hitzewellen, Frieren, Stim-
mungsschwankungen mit Depres-
sionen etc., hinzu kommt ein
schwankender Blutdruck, der bei
Belastung absackt und hormonab-
hangig zu sein scheint, sowie ein
vollig gereizter Darm, der sich auch
nach den Hormonen zu richten
scheint.

Die gesamte Situation stellt fur mich
eine arge Belastung dar, da ich mer-
ke, wie mein Wohlbefinden von der
~richtigen* Hormondosierung abzu-
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h&ngen scheint, die aber keiner fin-
det. Die Frage ist, ob noch nicht al-
les in der Diagnostik abgeklart wur-
de. Das Klinikum Aachen kann
nicht alle Laborparameter erheben.
\on einem befreundeten Internisten
wurden weitere Gesichtspunkte an-
gesprochen wie eine Endometriose
oder MEN I.

Ich wirde mich sehr freuen, wenn
Sie Ansatzpunkte finden kénnten,
damit mein Leben mit 31 so lang-
sam mal beginnen konnte...

B. B., Mdnchengladbach*

Notfallanhédnger — Wer hat eine
gute Idee?

Bitte teilen Sie mir mit, ob und wo
es einen Notfallanh&nger (am Arm-
band, ggf. am Halsband) bzw. ein
Amulett gibt. Aus Apotheken kenne
ich die Anhdnger der Fa. Gero-
Schmuck aus Pforzheim. Diese Me-
tallkapseln (mit silbrig einziseliertem
Aesculap-Stab) sind aus meiner Sicht
im Notfall kaum als SOS-Anhénger
zu erkennen. Und wenn erkannt,
von Laien schwierig zu 6ffnen (was-

serdichter Drehverschluss). Gibt es
auffalligere/farbige Anhénger, z.B.
mit einem aufgedruckten roten
Kreuz oder einer SOS-Beschriftung,
die mit einem Klappverschluss zu
verschlief3en sind? Es ware sehr gut,
wenn in einer solchen Notfallkapsel
nicht nur ein herausnehmbarer Info-
Faltzettel Platz hatte, sondern auch
noch Platz flr eine oder zwei Hydro-
cortison-Tabletten ware.

Nach bishenger Auskunft von Apo-
theken, Caritas, Diakonie und
Schmuckgeschaft kann ich angeb-
lich eine solche Kapsel nur als Ein-
zelanfertigung vom Schmuckge-
schaft erhalten. Diese wdre nattrlich
im Vergleich zu einer Serienferti-
gung relativ teuer. Vielleicht kennen
Sie ja eine gunstige Bezugsquelle?

E. B., Arnsberg*

Auch an eine Laktose-
Intoleranz denken

Durch Zufall bekam ich lhre Zeit-
schrift ,GLANDULA" in die Han-
de und las mit groRem Interesse die
Beitrdge. Noch gréf3eres Interesse

allerdings regten die Leserbriefe bei
mir, denn (fast) alle hier geschilder-
ten Symptome sind typische Sym-
ptome einer Laktose-Intoleranz (LI)
und Nahrungsmittelallergie/-unver-
traglichkeit.

Aus eigener leidvoller Erfahrung
weil? ich, dass hierzulande leider viel
zu selten — oder zu spédt —an eine L1
gedacht wird, vor allem dann, wenn
die typischen Magen-Darm-Symp-
tome fehlen oder nur sporadisch in
Erscheinung treten. Andere Symp-
tome — hier vor allem die psychi-
schen — und die Stérungen der hor-
monabhéngigen Organe werden bis-
lang schlichtweg nicht mit LI in Zu-
sammenhang gebracht und Beob-
achtungen von Seiten der Patienten
als ,,Spinnerei* abgetan.

Fatal ist auch der Umstand, dass die
Medikamente, die die Patientinnen
in ihren Leserbriefen angeben, fast
alle Laktose als Matrix haben, so z.B.
Hydrocortison, Presomen, Insidon
und mdglicherweise auch die frei
verkéauflichen Mineralstofftabletten.
Trisequenz, Dostinex, Norprolac

* Briefe werden tber das Netzwerk weitergeleitet.

Patienten:

Klinikum Hannover Nordstadt
Medizinische Klinik
Haltenhoffstrafle 41

30167 Hannover

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren

Wichtiger Hinweis fur Karzinoid-

Seit September gibt es speziell fir Karzinoid-Patienten eine neue Zeit-
schrift: die GlandulaNeT. NeT steht dabei fiir neuroendokrine Tumoren
(= Karzinoide). Herausgegeben wird die Glandula NeT vom Netzwerk
Neuroendokrine Tumoren, dasam 23. Januar 2000 in Hannover gegriin-
det wurde. Wenn Sie Interesse an einer Mitgliedschaft haben (die zwei-
mal jahrlich erscheinende Glandula NeT ist im Mitgliedsbeitrag von jéhr-
lich 25,00 DM enthalten), wenden Sie sich bitte an:

Tel. 0511/970-1743, Fax 0511/970-1738
E-Mail: Netzwerk-Hannover@gmx.de

GLANDULAKT
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und Pravidel enthalten ebenfalls
Laktose!

Obwohl von vielen Arzten bisher die
Meinung vertreten wird, dass die ge-
ringe Menge Laktose in einer Tablet-
te keinerlei Einfluss hétte, weil3 ich
von einigen Patienten und von mir
selbst das Gegenteil zu berichten:
Auch die geringe Menge Laktose ei-
ner Tablette kann zu erheblichen
Reaktionen flihren, z.B. Meniére-
Anfall, Schub von Fibromyalgie-
schmerzen, Taubheitsgeftihl in den
Beinen oder aber ,,nur* zu einer er-
heblichen Verschlechterung des All-
gemeinzustandes.

Bei den von den Patientinnen ange-
gebenen Dosierungen verwundert es
mich nicht, wenn sie mit solch mas-
siven Beschwerden reagieren. Um
eine Verbesserung des Allgemeinzu-
standes zu erreichen, wére es meines
Erachtens dringend zu empfehlen,
eine allergologische Diagnostik
durchfiihren zu lassen. Vorschlage
zur Diagnostik: Scratch-Test auf
Kuhmilch roh, Kasein, Laktose,
Fruktose, Weizengluten; Prick-Test
auf Nahrungsmittel, Soja, Gew(irze
und Konservierungsstoffe; Gesamt-
IgE und RAST auf Lakalbumin,
Laktoglobulin, Kasein, Soja, Gluten
und die im Prick-Test positiven
Nahrungsmittel. Sollten die Unter-
suchungen ohne Befund sein, konn-
te noch ein H_-Atemtest mit Lakto-
se durchgeftihrt werden.

Gerne stehe ich flr Ruckfragen zur
Verfligung.

U. M., Furth

Es geht aufwérts!

Die in meinem Leserbrief in Ausga-
be 9/99 geschilderten Probleme
habe ich inzwischen weitgehend ge-
[6st. Ich mdchte heute Uber meine

Fortschritte berichten und kann da-
mit vieleicht andere Patienten ermu-
tigen.

Gewichtsreduktion: Von einem da-
mals 180 kg schweren Freund (heu-
te um 30 kg leichter) wurde mit die
DESAGA-KIinik, Lindenfels im
Odw., empfohlen. Mit einer speziel-
len Kost, viel Sport und Wassergym-
nastik habe ich in vier Wochen 10 kg
abgenommen. Das ist immerhin
eine Halbierung meines enemaligen
Ubergewichts. Seither (etwa ein
Jahr) habe ich trotz Wachstumshor-
monmangels nicht wieder zugenom-
men. Die Kostenlibernahme erfolg-
te Obrigens durch die gesetzliche
Krankenversicherung nach Verord-
nung durch den Arzt.

Besserung des Sehvermdgens: Die
Okulomotoriusparese verursachte
ein Doppelbildersehen mit Verkip-
pung der Bilder und zwang mich,
tber ein Jahr lang eine Augenklappe
zu tragen. Vor Verstreichen dieser
Frist kann man das Auge nicht ope-
rieren, da in dieser Zeit die Mdglich-
keit einer Spontanheilung besteht.
Leider war das bei mir nicht der Fall,
und so entschloss ich mich, die
schwierige Operation bei Prof. H.
Kaufmann in GieBen durchfiihren
zu lassen. Heute kann ich wieder
einwandfrei sehen, brauche nicht
einmal eine Brille und habe dadurch
ein grof3es Stlick Lebensqualitét zu-
rickerhalten.

Fur weitere Auskiinfte stehe ich den
Lesern gerne zur Verfugung.

S. F., Frankfurt am Main

Karzinoid-Patientin erbittet
Rat

Uber Essex-Pharma bekam ich die
von lhnen herausgegebene Broschii-
re ,,Karzinoide“. Ich hatte selbst ein

ACTH-produzierendes Karzinoid
mit massivem Cushing-Syndrom im
rechten Lungenmittellappen, das
1996 operativ entfernt wurde. 1998
wurden eine Lymphknotenmetasta-
se im Bereich der Bifurkation und
samtliche Lymphknoten im Um-
kreis entfernt. In Vorbereitung auf
diese Operation erhielt ich Sando-
statin®, um eine Streuung der Tu-
morzellen zu vermeiden. Im Frih-
jahr diesen Jahres wurde aber wieder
eine geringe Aktivitat in dem schon
operierten Bereich festgestellt. Nun
bin ich sehr unsicher, wie ich mich
weiter verhalten soll. Leider hab ich
in ihrer Broschiire auch keinen Hin-
weis fur meinen Fall gefunden, da
die dargestellten Félle fir mich nicht
zutreffen.

In der Uniklinik Dresden werde ich
gut betreut, aber die Meinung eines
andern Facharztes wére mir wichtig.
Nach Aussage der Chirurgen
kommt eine Operation zur Zeit
nicht in Frage. Vielleicht ist es Ihnen
maglich, mir einen Rat zu geben.

A. W., Dresden

Die geringe Anreicherung von Octreo-
tid in der Szintigraphie in dem schon
operierten Bereich kann dafur spre-
chen, dass hier mdglicherweise krank-
hafte Zellen verblieben sind. Um die
Bedeutung dieser Tatsache fiir Sie ein-
zuschatzen, sind weitere Untersuchun-
gen erforderlich. Dazu gehért, dass
man die ACTH- und Cortisolspiegel
basal und nach der Gabe von Dexa-
methason misst und dass man auch
noch einmal eine Computertomogra-
phie oder Kernspintomographie des
Brustkorbs vornimmt. Auf3erdem wére
die Kenntnis des Operationsberichtes
und des histologischen (feingewebli-
chen) Praparates erforderlich, um zu
wissen, ob die Chirurgen nach ihrer
Einschatzung alles haben entfernen
kénnen, oder ob ohnehin noch Gewe-
bereste belassen werden mussten.

In Abh&ngigkeit von diesen Befunden
gibt es die Mdglichkeit, dass man wie-
der mit einer Sandostatin®-Therapie
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beginnt, und/oder diese auch mit der
Gabe von Interferon kombiniert. In
einem gunstig gelagerten Fall kdnnte
man sich evtl. auch dazu entschlieR3en,
zund&chst fir ein viertel Jahr den spon-
tanen Verlauf zu kontrollieren. Insge-

samt ist der Fall so komplex und die
Informationen, die Sie uns gegeben
haben, sind nicht so vollstdndig, dass
wir einen kompletten Uberblick Gber
Ihr Krankheitshild haben. Sie sollten
sich aber mit Ihrem behandelnden En-

dokrinologen noch einmal sehr sorgfal-
tig die Befunde ansehen und die zur
Verfuigung stenenden therapeutischen
Maglichkeiten diskutieren.

Dr. med. P. K.,Mainz

Befragung uber Therapiemoglichkeiten
bei neuroendokrinen Tumoren

\on einem Vater, der seinen Sohn
durch einen neuroendokrinen Tu-
mor verloren hat, erhielten wir fol-
genden Brief, der sicher fir unsere
Leser von Interesse ist:

Dem Andenken an meinen Sohn
Marcus Miiller, der im Alter von 27
Jahren dieser Erkrankung erlegen ist,
ist meine Initiative gewidmet. Mit
meiner Initiative unternehme ich
den Versuch, durch eine weltweite
Studie derzeitige Therapiemdglich-
keiten und Therapieerfolge zu erfas-
sen.

Ich hoffe und erwarte, dass mit einer
aktuellen Bestandsaufnahme Uber

neuroendekrine Tumoren wissen-
schaftliche Erkenntnisse gewonnen
werden und praktische Hinweise ge-
geben werden kénnen, wie den Be-
troffenen in &hnlich gelagerten
Schicksalen besser geholfen werden
kann.

Damit allen Interessierten Zugang
zu diesen Daten gewahrt wird, sollen
die Seiten ins Internet gestellt bzw.
auch anderweitig publiziert werden.

Selbstverstandlich wird der Daten-
schutz gewdhrleistet. Auf3erdem
wird versichert, dass mit dieser Ar-
beit keine merkantilen Interessen
verfolgt werden.

Marcus Muller t

Dr. J. M., Reutlingen

Liebe Leserinnen und Leser,

Sie bitte:

damit wir Ihren Brief oder Beitrag in der nachsten GLANDULA abdrucken kénnen, beachten

Redaktionsschluss fur Ausgabe 13/2001 ist der 1. Marz 2001
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Besuchen Sie uns auf unserer Home Page:

www.uni-erlangen.de/glandula
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Mitarbeiter gesucht:

Wir wollen unsere Home Page umgestalten.

Wenn Sie Lust, Zeit und gute Ideen haben,

kdnnen Sie uns gerne dabei helfen.

Bitte melden Sie sich im Netzwerkbiro Hannover, Tel. 0511/ 970-1743

GLANDULA 12/00



	Zurück zur Übersicht
	GLANDULA 12/00
	Liebe Leserinnen, liebe Leser,
	Regionalgruppe
Göttingen/
Südniedersachsen
	Selbsthilfegruppe Hypophysenerkrankungen
Kiel in Vorbereitung
	Bilanz der Selbsthilfegruppe für
Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.,
Regionalgruppe München
	Wer sind wir, die
Endokrinologen?
	Zur Situation der ambulanten
Endokrinologie in Deutschland
	Das liebe Geld – die Honorierung des Endokrinologen
	Die endokrinologische Versorgung durch
niedergelassene Endokrinologen ist im
höchsten Maße gefährdet
	Lässt sich die brisante Lage der
Endokrinologie verbessern?
	Bericht über den 4. überregionalen
Hypophysen- und Nebennierentag,
26.–28.05.2000 in Hannover
	Patientenanfragen und Antworten
	Bericht von der Mitgliederversammlung
am 26.05.2000
	44. Symposium der DGE in München
	Der abgestufte Übergang in die
Erwachsenen-Endokrinologie –
Das „Kieler Modell“
	Das Düsseldorfer Zentrum für
Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen
	Häufige Fragen zur
Wachstumshormonsubstitution
	DHEA-Studie für Frauen mit
Nebenniereninsuffizienz
(„DHESTINY“) vor dem Start
	Der Neurochirurg
Harvey William Cushing
	Genotropin® nun auch zur Behandlung
von Kindern mit Prader-Willi-Syndrom
zugelassen
	Erfahrungsberichte
	Leserbriefe
	Zurück zur Übersicht
	Suche


