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® GDB (Grad der Behinderung) - Chancen und © Patientenschulungen bei Cortisol-Ersatztherapie?
Grenzen fiir Hypophysen- und Nebennierener-

® Fortschritte in Diagnostik und Therapie bei
Morbus Cushing und Hypophysenerkrankungen
® Interview mit einem stadtischen Versorgungsamt

® Netzwerk jetzt sogar in Osterreich vertreten

* Einladung zum 4. Siiddeutschen
Hypophysentag krankte

* 13. Uberregionaler Hypopyhsentag






Editorial

Liebe Leserin, lieber Leser,

das Thema GdB (Grad der Behinderung) hat unsere Mitglieder immer sehr
bewegt. Hiufig gehen im Netzwerk-Biiro Anfragen zur Einstufung ein. Auch
in der GLANDULA hat man sich schon mehrfach mit den Einstufungs-

kriterien sowie moglichen Verbesserungen, insbesondere in Hinblick auf

Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen, befasst.

In der Ausgabe 23 wurden die Mitglieder aufgefordert, Kopien ihrer Bescheide
zu senden. Die Resonanz war sehr grofi, und die Auswertung hat viel Zeit in
Anspruch genommen. Doch nun ist es soweit: Wir prisentieren einen Quer-
schnitt der interessantesten Inhalte. AufSerdem ist es uns gelungen, Mitarbeiter
des Niirnberger Versorgungsamtes zu interviewen. Dies erlaubt Ihnen als Leser,

auch die Perspektive der Entscheidungsbefugten besser kennen zu lernen.

Alle sprechen vom medizinischen Fortschritt. Eines unserer Griindungsmit-
glieder berichtet tiber seine langjihrige Krankheitsgeschichte von der Diagnose
Mitte der 60er Jahre bis heute. Seine Erlebnisse und Erfahrungen erméglichen
einen Eindruck tiber die medizinischen Fortschritte bei der Behandlung und
Diagnostik eines Hyperkortizismus aus Patientensicht. Die medizinischen
Entwicklungen der letzten Jahrzehnte auf dem Gebiet der Hypophysenerkran-
kungen beleuchtet aus irztlicher Sicht Herr Prof. Dr. med. Klaus von Werder,
der als Arzt und Forscher seit Jahrzehnten ein ausgewiesener Experte auf dem

Gebiet der Hypophysenerkrankungen ist.

Im September steht der nichste Uberregionale Hypophysen- und Neben-
nierentag an. Wir freuen uns sehr, dass es diesmal gelungen ist, frithzeitig das
detaillierte Programm zu prisentieren. Sie finden es ebenso wie das ebenfalls
hochinteressante Programm des 4. Siiddeutschen Hypophysen- und Neben-

nierentages in dieser Ausgabe.

Das alles und natiirlich noch viel mehr finden Sie in dieser Ausgabe. Bei der

Lektiire des Heftes wiinsche ich Thnen viel Vergniigen.

Herzlichst
Thr

Prof. Dr. med. Christof Schofl
(Herausgeber der GLANDULA)
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Fortschritte in der Diagnostik und Therapie des

Morbus Cushing und von Hypophysenerkrankungen
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Regionalgruppe Magdeburg unter
neuer Leitung

Frau Kordula Berg musste die Leitung der Regionalgruppe Magdeburg
leider aus personlichen Griinden niederlegen. Eine Nachfolgerin wurde
allerdings schnell gefunden: Kiinftig wird die Gruppe von Frau Veronika
Meyer geleitet. Wir wiinschen ihr bei ihrer neuen Aufgabe viel Erfolg.
Frau Berg verabschiedete sich mit folgenden Worten:

"Ich wiinsche Thnen und Threm Team, dass es noch sehr viele gelbe Punkte
auf der Landkarte geben wird und dass der gelbe Punkt in Magdeburg
bleibt. Ich werde noch weiterhin Mitglied im Netzwerk bleiben.

Die GLANDULA ist fiir jeden Betroffenen und Erkrankten eine Berei-
cherung."

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen nun sogar in
Osterreich vertreten

Dass das Netzwerk
auch Mitglieder
im Ausland hat, ist
nichts Neues. Dass
der Verein nun sogar
mit einer Regional-
gruppe in Osterreich
vertreten ist, diirfte

¥
L

ettt

fiir viele eine freu-
dige Uberraschung
darstellen.

Kurhaus Marienkron in Ménchhof

Schwester Mirjam Dinkelbach hat in ihrem in der letzten Ausgabe versf-
fentlichten Leserbrief (S. 38) bereits angekiindigt, eine Selbsthilfegruppe
griinden zu wollen. Dieser Plan wird nun bemerkenswert schnell verwirk-
licht. Am 18.4. findet der 1. Osterreichische Patiententag fiir Menschen
mit Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen statt. Dort wird dann
die osterreichische Selbsthilfegruppe Wien-Marienkron als Regionalgruppe
des Netzwerks Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V. offiziell
gegriindet.

Veranstaltungsort dieses Patiententags ist das Kurhaus Marienkron in
Moénchhof im sterreichischen Burgenland. Die Vorstandsmitglieder Frau
Christa-Maria Odorfer und Herr Georg Kessner werden das Netzwerk pri-
sentieren. Auflerdem ist ein Arzt-Vortrag und ein Austausch in Kleingruppen
vorgesehen. Nihere Informationen finden Sie auf unserer Homepage.

Tipps direkt aus
der Praxis

Das Netzwerk Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen
ist mittlerweile weitgehend fla-
chendeckend in Deutschland
vertreten. Doch ein paar weifSe
Flecken gibt es noch immer auf
der Landkarte. Auflerdem haben
einzelne Regionalgruppen ein
sehr grofles Einzugsgebiet. Der
regelmiflige Besuch der Treffen
kann dadurch fiir manche Be-
troffene recht aufwendig sein.
Warum also  gegebenenfalls
nicht selbst eine Regionalgrup-
pe griinden? Etwas Zeit und
Engagement ist dafiir natiirlich
schon notwendig. Um Ihnen die
Griindung und Organisation
aber so einfach wie méglich zu
machen, haben wir ein Infoblatt
erstellt. Hier erhalten Sie wert-
volle Tipps fiir die wichtigsten
Schritte, etwa fiir die Suche
nach Betroffenen, die Organisa-
tion von Treffen, das Finden von
Riumen und die Gestaltung der
Gruppenarbeit.

Interessenten koénnen das In-
foblatt kostenlos bei der Ge-

schiftsstelle anfordern.

Suche fiir den Aufbau einer Regio-
nalgruppe im Raum Aschaffenburg
Mitstreiter.

Anschrift und Telefonnummer sind
iiber das Netzwerk Erlangen zu
erfahren.

Anzeigen
Kontakte l

Familie mit Tochter, die einen
PROP-I-Defekt (Hypophysenin-
suffizienz) hat, sucht Familie mit
ebensolchem Kind (Midchen);
Tel.: 07071 -7 34 55
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Die Regionalgruppe Sachsen

In Sachsen wurde bereits 1996, also
zeitnah mit Erlangen, Herne und
anderen Orten ein eigenstindiger
Verein gegriindet, der aber nicht
unter dem Dach des Netzwerkes ar-
beitete. Name: ,Netzwerk fiir Hypo-
physenerkrankungen Sachsen e. V.”
Derartige Gruppen wurden bis vor
einiger Zeit vom Netzwerk als assozi-
ierte Vereine gefiihrt und arbeiteten
jeweils mit eigener Satzung, eigenen
Finanzen, eigenen Vorstinden und
eigenen Mitgliedern, die nicht au-
tomatisch auch Netzwerkmitglieder
waren. Die Netzwerk-Angehorigen
wurden aber auch dann, wenn es in
der jeweiligen Gegend keine Regi-
onalgruppe gab, nicht automatisch
Mitglied einer entsprechenden ei-
genstindigen Organisation. So gab
es in Sachsen viele Netzwerkmit-
glieder, die keinen Ansprechpartner
hatten, wenn sie nicht noch zusitz-
lich im sichsischen Verein Mitglied
werden wollten.

Geleitet wurde er bis Ende 2007
von Frau Ines Adam. Aus privaten
und gesundheitlichen Griinden
tibergab sie dieses Amt dann einem
Leitungsteam bestehend aus einem
Organisator, Schriftfiihrer, Finanz-
verwalter und zwei weiteren An-
sprechpartnern.

Nachdem das neue Leitungsteam
sich mit den Aufgaben vertraut ge-
macht hatte, wurde die Frage ge-
stellt, ob der Verein nicht auch eine
Netzwerkgruppe werden konnte.
Von diesem Zeitpunkt an wurden
auch die in Sachsen wohnenden
Mitglieder des Netzwerkes zu den
Gruppentreffen mit eingeladen, was
von ihnen auch in zunehmendem
Mafle wahrgenommen wurde. Im
vergangenen Jahr sind nun viele
Gespriche unter den Mitgliedern
und mit dem ,Netzwerk fiir Hypo-
physen- und Nebennierenerkran-

kungen e. V.” in Erlangen gefiihrt
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worden. Das Ergebnis war letztend-
lich, dass der sichsische Verein sich
Ende 2008 auflsste und gleichzeitig
eine Regionalgruppe des Netzwerkes
gegriindet wurde.

Grofle Unterstiitzung erhalten wir
dabei von Frau Dr. Kathrin Wiirl
und ihrem Praxisteam, Am Schil-
lerplatz 2 in 01309 Dresden, in der
Nihe des ,,Blauen Wunders”. Dort
ist auch weiterhin unser regelmi-
Biger Treffpunkt, den wir drei bis

viermal im Jahr nutzen wollen.

Fiir die Zukunft wiinschen wir uns
eine rege Teilnahme unserer Mit-
glieder an den Gruppentreffen und
auch viele Ideen, Vorschlige und
Fragen, die unsere Arbeit bereichern
und voranbringen. Auch wollen
wir wieder zusitzliche Arzte und

s{' -

Therapeuten fiir interessante Vor-
trige und Gespriche gewinnen. Wir
planen auflerdem einen sichsischen
Hypophysentag, der wie in anderen
Regionen viele Patienten ansprechen
soll und ihnen helfen soll, besser mit
ihrer Erkrankung umgehen zu kon-
nen. Schén wire es, wenn diese Ver-
anstaltungen einen regelmifliigen,
jahrlichen Platz in unserer Gruppen-
arbeit einnehmen kénnten.

Hiermit méchten wir uns auch beim
Vorstand des Netzwerkes und bei
Frau Friedl bedanken. Sie waren uns
bisher eine grofle Unterstiitzung bei
der Griindung der Regionalgrup-
pe und immer offen fiir alle unsere
Fragen.

Nicole Menzer
Monika Poliwoda

Unsere Ansprechpartner aus den verschiedenen sichsischen

Regionen sind:

Nicole Menzer, Dresden
Rainer Buckan, Bautzen
Monika Poliwoda, Werdau

Gudrun Stein, Groflenhain

Telefon: 0351/4051342
Telefon: 035930/52155
Telefon: 03761/72075
Telefon: 03522/62813



Selbsthilfe-Arbeit in einer
endokrinologischen Hochburg
— Uber die Regionalgruppe
Disseldorf

Diisseldorf war schon immer eine Hochburg fiir En-
dokrinologie: In der Klinik fiir Endokrinologie, Dia-
betologie und Rheumatologie am Universititsklinikum
Diisseldorf (Direktor: Prof. Dr. W. A. Scherbaum) und
in zwei Arztpraxen fiir Endokrinologie (Drs. Tharandt/
Cissewski/Quadbeck sowie Drs. Lippe/West/Fritzen)
werden Patienten mit endokrinologischen Erkrankungen
und Fragestellungen in diesem Grofiraum und dariiber
hinaus betreut. Bei dieser Fiille von Patienten bestand
schon seit langer Zeit Bedarf fiir eine funktionierende
Vereinigung, die Selbsthilfe und Aufklirung leistet.

Im Jahre 1999 schliefilich fand eine Patienteninfor-
mationsveranstaltung statt, zu der iiber 150 Patienten
kamen. Der iiberwiltigende Zuspruch war die Initial-
ziindung fiir weitere Veranstaltungen und die Griin-
dung der Regionalgruppe Diisseldorf (GLANDULA
berichtete dariiber in den Ausgaben 10/99, 12/00 und
14/01). Seit dieser Zeit finden ca. viermal pro Jahr,
jeweils am ersten oder zweiten Montag am Quartals-
anfang, Treffen im Seminarraum der Endokrinologie
statt (MNR-Klinik, 1. Etage). Bei Knabberzeug, Kaffee
und Wasser oder selbstgebackenen Berlinern, Obst und
anderen Leckereien treffen sich Patienten, Partner und
Verwandte zusammen mit einem Mitarbeiter der Klinik.
Dieser berichtet ca. 10 bis 20 Minuten iiber ein Thema,

Informationsstand der Regionalgruppe Diisseldorf

das hinterher in der Regel eifrig diskutiert wird. Zuletzt
wurden aktuelle Studien und Ergebnisse zur Nebennie-
renrindeninsuffizienz, zum Conn-Syndrom und zum
Nebennierenrindenkarzinom vorgestellt. Auch werden
gelegentlich Gastreferenten eingeladen, z.B. Spezialisten
aus anderen Kliniken wie der Neurochirurgie oder auch
von Pharmafirmen. Auflerdem besteht
dann die Gelegenheit, allgemeine Fra-
gen oder Probleme an die begleitenden
Arzte heranzutragen und zu erértern.
Im Anschluss bleiben die Mitglieder der
Regionalgruppe unter sich. Hohepunkte
waren der Auftritt auf der RehaCare-
Messe 2005 und die Prisenz bei der _
Feier zum 100-jihrigen Bestehen der '
Hochschulmedizin in Diisseldorf. Eben- Mﬂﬂ%
so gab es 2008 einen Informationsstand

im Rahmen des 20-jihrigen Bestehens

der Leukidmieliga in der Uniklinik. Besonders stolz sind
wir auflerdem auf unseren Wimpel.

Birgitt Kussmann

Jahresbericht 2008 der Regionalgruppe Aachen

Vielfiltige Aktivititen gingen im vergangenen Jahr von
unseren immer zahlreicher werdenden Regionalgruppen
aus. Als Beispiel prisentieren wir [hnen hier den Jahres-
bericht der Regionalgruppe Aachen:

Im Jahre 2008 hat die Gruppe zunichst eine eige-

ne Veranstaltung im Klinikum Aachen aufgezogen.
Am 23. Januar 2008 referierte PD Dr. med. Marcus
Korinth zum Thema ,Neurochirurgische Behandlung
von Hypophysentumoren”. Es wurden 155 Personen
eingeladen, 36 Personen haben an der Veranstaltung
teilgenommen, 19 Personen haben sich in die Anwe-
senheitsliste eingetragen.
Zum Thema ,Neuigkeiten in der Therapie der Hypo-
physeninsuffizienz” hat Dr. med. Michael Faust von
der Uni Kéln am 24. September 2008 im Klinikum
referiert. Auch hier wurden 155 Personen eingeladen,
43 haben teilgenommen, 21 haben sich in die Anwe-
senheitsliste eingetragen.

Begleitet wurde die Veranstaltung von Priv.-Doz. Dr.
Ilonka Kreitschmann-Andermahr (Neurochirurgin) und
Prof. Dr. W. Karges (Endokrinologe). Beiden an dieser
Stelle herzlichen Dank.

Weiter nahm die Regionalgruppe am 16. Jan. 2008 am
4. interdiszipliniren Endokrinologischen Nachmittag
im Klinikum Aachen teil.

Die Gruppe hat sowohl im Kreis Diiren als auch in
Stadt und Kreis Aachen an jeweils 2 Veranstaltungen
der Selbsthilfe-Biiros teilgenommen.

Die 3 aktiven Mitglieder der Regionalleitung haben sich zur
Weiterfithrung der Arbeit gesondert dreimal getroffen.
Fiir das Jahr 2009 ist als erstes am 12.3. eine Veranstal-
tung geplant. Thema: ,Schwerbehinderung und Rente
nach Hypophysenerkrankungen” mit der Referentin
Frau PD Dr. med. Ilonka Kreitschmann-Andermahr
(UK Aachen - Neurochirurgische Klinik). Die weiteren
Termine sehen Sie auf S.9.
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Regionalgruppe

Termine Regionalgruppen

DEN)]

Uhrzeit/Ort

Sachsen 23. Mai. 2009 | Austausch und Selbsthilfe
29. August 2009 | Diabetes als Folge von Hypophysenerkrankungen,
Referentin: Dr. Karin Wiirl
jeweils 11 Uhr
Arztpraxis Dr. Wiirl, Am Schillerplatz 2, 01309 Dresden
Berlin 25. April 2009 | 10:00 Uhr - 12:00 Uhr - Persénlicher Austausch
SEKIS (Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle),
im 1. Stock, Eingang im Hof, Albrecht-Achilles-Str. 65, 10709 Berlin
06. oder Informationsveranstaltung (genauer Termin und weitere Angaben
13. Mai 2009 | werden noch bekannt gegeben)
Raum "St. Michael" im St. Hedwigs-Krankenhaus
GroBe Hamburger Str. 5-11, 10115 Berlin-Mitte
27. Juni 2009 | 10:00 Uhr - 12:00 Uhr - Persénlicher Austausch
22. August 2009 | SEKIS (Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle),
24. Oktober 2009 |im 1. Stock, Eingang im Hof, Albrecht-Achilles-Str. 65, 10709 Berlin
04. oder Informationsveranstaltung (genauer Termin und weitere Angaben
11. November 2009 | werden noch bekannt gegeben)
Raum "St. Michael" im St. Hedwigs-Krankenhaus
GroBe Hamburger Str. 5-11, 10115 Berlin-Mitte
28. Novenber 2009 | 10:00 Uhr - 12:00 Uhr - Persénlicher Austausch
SEKIS (Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle),
im 1. Stock, Eingang im Hof, Albrecht-Achilles-Str. 65, 10709 Berlin
Kiel Jeden ersten Montag | jeweils 18.30 Uhr, Universitatsklinikum Schleswig-Holstein
im Quartal im Seminarraum (unterhalb des Horsaals)
Weihnachtstreffen Bei Fragen bitte anrufen: Sabine Merkel, Tel.: 0431 / 362 550,
07. Dezember 2009 | oder Edith Thomsen, Tel.: 04342 / 82 599
Liibeck Terming bitte DRK Sanitatsschule, Herrendamm 48, 23556 Liibeck
telefonisch erfragen | Fiir Fragen zu aktuellen Terminen wenden Sie sich bitte an
Frau Kniippel, Tel.: 04533 / 26 25
Weser/Ems 08. Juni 2009 | Gemeindezentrum ,Arche”,
Steenkenweg 7, 26122 Oldenburg-Osternburg
September/ Informationsveranstaltung ,,Patiententag” in Bad-Zwischenahn
Oktober 2009 | (Datum, Ort und Uhrzeit werden durch persénliche Einladung
mitgeteilt)
07. Dezember 2009 | Festlegung Themen fiir 2010 - Gemiitliches Beisammensein in vor-
weihnachtlicher Atmosphére
Hannover 02. Juni 2009 | Die komplexe Behandlung der Hypophysentumore,
Referent: Dr. Bundschuh
01. September 2009 | Alles eine Frage der Einstellung - Risiken und Nebenwirkungen der
Hormonersatz-Therapie, Referent: Dr. Niehoff
01. Dezember 2009 | Offene Gesprachsrunde und Planung fiir das Jahr 2010,
mit Dr. Callies
jeweils 19.00 Uhr, ENDOKRINOLOGIKUM
im Arztehaus am Raschplatz, Rundestr. 10, 30161 Hannover
Bad Hersfeld 06. Juni 2009 | jeweils 18:00 Uhr, Konferenzraum des Klinikums Bad Hersfeld
05. September 2009 | Seilerweg 29, 36251 Bad Hersfeld
05. Dezember 2009 | Um Anmeldung wird gebeten.
Informationen (iber die Geschaftsstelle des Netzwerks:
Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.,
WaldstraBe 34, 91054 Erlangen, netzwerk@glandula-online.de
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Termine Regionalgruppen

Regionalgruppe Uhrzeit/Ort

Dortmund 26. Juni 2009 | jeweils 18.30 Uhr, Hansakontor, 2. 0G/Seminarraum,
29. September 2009 | Eingang Silberstr. 22/Ecke Hansastr., 44137 Dortmund
(An den Terminen ist immer ein Arzt mit anwesend.)

Mitte Dezember (Bitte Termin erfragen in Praxis Dr. Demdrdder Tel. 0231/ 95 72 47 05)
Diisseldorf 04. Mai 2009 |18.00 Uhrim MNR Gebaude der Uni, Informationen bei
Frau Kussmann, Tel.: 0211/ 48 51 27, E-Mail: BKussmann@aol.com
Osnabriick 11. Mai 2009 | jeweils 19.00 Uhr

07. September 2009 | Marienhospital Osnabriick, Nils-Stensen-Raum
23. November 2009

Aachen 25. Juni 2009 | Thema: Akromegalie, Referent: Prof. Dr. med. Wolfram Karges, Sek-
tion Endokrinologie und Diabetologie am Universidtsklinikum Aachen

November 2009 | (genauer Termin wird noch bekannt gegeben)

Ort: Klinikum Aachen, Bibliothek/Konferenzraum der
med. Kliniken I, Il u. lll, 4. Etage, Raum 20, Aufzug A 4

Kdln/Bonn 25. Mai 2009 | in KolIn bei der AOK, Eingang Domstr. 49-53, Raum 2116

15. Juni 2009 | in Bonn bei der SEKIS (Selbsthilfe-Kontakt- und Informationsstelle),
Lotharstr. 95, Raum 1

16. September 2009 | in Kdln bei der AOK, Eingang Domstr. 49-53, Raum 2116

25. November in Bonn bei der SEKIS (Selbsthilfe-Kontakt- und Informationsstelle),
Lotharstr. 95, Raum 1

jeweils 18.30 Uhr

Saarbriicken jeden 1. Montag im | jeweils 19.00 Uhr
Monat KISS, Futterstr. 27, 66111 Saarbriicken
Miinchen 16. Juli 2009 | jeweils 18.00 Uhr (mit Vortrag und Diskussion)

24. September 2009. | Veranstaltungsort: Schwabinger Krankenhaus, Arzte-Casino, 1. Stock
26. November 2009 | Kdlner Platz 1, 80804 Miinchen

UIm/HITS 12. Mai 2009 | jeweils von 18.30 bis 20.00 Uhr
14. Juli 2009 | Bahnhofplatz 7 in Ulm (Schulungsraum der Gemeinschaftspraxis
08. September 2009 | Dr. Etzrodt und Dr. Alexopoulos, 3. 0G)

Fir Rickfragen:
Michael Zinz, Tel.; 0731 / 26 81 04, E-Mail: michael@zinz.de
Susanne Zimmermann, Tel.: 07307 / 2 44 24

Erlangen 28. April 2009 | Thema: Gesundheitsfonds (Referent einer Krankenkasse ist eingeladen)
23. Juni 2009 | (Thema und Referent wird noch bestimmt)
24. September 2009 | (Thema und Referent wird noch bestimmt)

Jeweils 17.30 Uhr, Veranstaltungsort: Neubau der Med. Klinik I, Nicht-
operatives Zentrum (NOZ),in Erlangen, UImenweg 18 (22), Raum 2.120

10. Dezember 2009 | vorweihnachtliches Treffen (Lokal wird noch bestimmt)

Weitere Informationen sind bei unserer Geschéftsstelle (Tel. 09131/ 81 50 46) zu erhalten.

Suhl/Thiiringen 17. Mai 2009 | jeweils um 14.00 Uhr
23. August 2009 |im Sozialen Zentrum der Stadt Suhl, AuenstraBe 32
25. Oktober 2009

Regenshurg 23. April 2009 | 18.00 Uhr, Veranstaltungsort: Regensburg, Krankenhaus der Barm-
herzigen Briider, Gebdude St. Wolfgang, Haus St. Wolfgang, 2. Stock,
Seminarraum 9 (Der Raum ist ausgeschildert)
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Die Regionalgruppen im Uberblick

Die Griindung des Netzwerks er- i
folgte 1994 von Patienten und En- B
dokrinologen (Fachirzte, die sich auf
Hormonstérungen und Stoffwech-
selkrankheiten spezialisiert haben)
in Erlangen. Das Netzwerk _ oa®=—
ist die erste partnerschaftliche =
Organisation von Patienten
und Arzten fiir Hypophysen- und |
Nebennierenerkrankungen in /£
Deutschland.
Dieses Krankheitsbild tritt ver-
hiltnismiflig selten auf. Wie
Sie aus der untenstehenden €

Graphik ersehen kon- o< ha
nen, ist die Anzahl un-
serer Mitglieder den-
noch rasant gestiegen:
Von gerade einmal
neun Griindungs-
mitgliedern im Jahr
1994 sind wir mitt-
lerweile schon bei weit /4
iiber 2000 angelangt |
und es haben sich im
gesamten Bundesgebiet
insgesamt 27 Regional- “(*
gruppen gebildet. Eine rbrﬁc"e"
Entwicklung, die zeigt, dass '1 >
wir wertvolle Arbeit leisten.

Oft werden Erkrankungen der Hy-
pophyse (Hirnanhangdriise) oder
der Nebenniere wegen der zunichst /WU
uncharakteristischen Beschwerden
und des langsamen Verlaufes zu
spit diagnostiziert und behandelt. \
Vielfach ist eine lebenslange Hor- N
monbehandlung notwendig, wobei
sich Betroffene mit speziellen Fragen
hiufig alleingelassen fithlen. Zu den 2500 Mitgliederentwicklung 1993-2008
Erkrankungen, mit denen sich das
Netzwerk beschiftigt, gehoren der
Morbus Cushing, Prolaktinome, 15004
Akromegalie, hormoninaktive Hy-
pophysenadenome, der Diabetes 1000-
insipidus, der Morbus Addison,
die Hypophyseninsuffizienz, Hy-
per- und Hypopaldosteronismus, 0-

Phiochromozytom und sekund:re 1993 1994 1995 1996 1997 1993 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008
Stand: April 2008
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Sehr geehrte Damen und Herren,

wir laden Sie sehr herzlich zum 4.
Suddeutschen Hypophysen- und
Nebennierentag ein, den wir fur
Patienten, deren Angehdrige, Inter-
essierte und Arzte im Max-Planck-
Institut in Minchen-Schwabing ver-
anstalten.

Wahrend der Tagung wollen wir ge-
meinsam Uber aktuelle Fragestel-
lungen und neue Informationen zur
Behandlung von Erkrankungen der
Hypophyse und Nebennieren dis-
kutieren, persénliche Erfahrungen
austauschen sowie Anforderungen
an Klinik und Praxis erarbeiten. Wir
haben fir die Tagung zahlreiche
Spezialisten aus den Fachgebie-
ten Innere Medizin, Endokrinologie,
Neurochirurgie und Kinderheilkunde
aus dem gesamten stiddeutschen
Raum gewinnen kdnnen.

Im Rahmen der Kurzvortrage sollen
die verschiedenen Themen nicht
in allen Details dargestellt werden,
sondern ein Einblick in die jeweils
besonders wichtigen, interessanten
oder neuen Aspekte gegeben wer-
den.

Wie immer werden wir viel Zeit fur
Fragen und Diskussion einraumen.
Netzwerkmitglieder finden das An-
meldeformular als Beilage in der
Heftmitte.

Wir freuen uns sehr auf Inr Kommen!

Marianne Reckeweg
Regionalgruppe Minchen

Prof. Dr. med. Ginter Karl Stalla
Mitglied des wissenschaftlichen
Beirats des Netzwerks

Einladung zum 4. Suiddeutschen
Hypophysen- und Nebennierentag
9. Mai 2009 in Munchen

PROGRAMM

08:00

08:45

09:00
09:20
09:40

10:00
10:20

10:50

11:10

11:30
11:50

12:10

13:40

14:00

14:20
14:40

15:00

15:30

15:50
16:10
16:30

16:50

Ankunft und Anmeldung
Kennenlernen bei Kaffee und Brétchen

BegriiBung der Teilnehmer
GruBwort der Regionalgruppe Miinchen

Symposium 1:

Glinter K. Stalla
Marianne Reckeweg

Endokrinologische Probleme im Jugend- und Erwachsenenalter / Transition
Moderation: Ursula Kuhnle-Krahl, Petra-Maria Schumm-Dréger

Hormonsubstitution bei Jugendlichen Peter Freisinger
Hormonsubstitution bei Erwachsenen Christof Schofl
Probleme der Knochenentwicklung im Susanne Bechtold-
Kindes- und Jugendalter Dalla Pozza
Osteoporose im Erwachsenenalter Stephan Scharla
Kaffeepause

Symposium 2:

Hypophysentumoren — Neurochirurgie und Strahlentherapie
Moderation: Klaus-Dieter Palitzsch, Jochen lttner (angefragt)
Indikation zur Hypophysenoperation und Bodo Gutt

optimale endokrinologische Nachsorge

Patientenaufkldrung, mdgliche
Komplikationen, Probleme bei Operation
groBer Tumoren

Optimale neurochirurgische Nachsorge
Radiochirurgie und Radiotherapie bei
Hypophysenadenomen

Mittagspause

Symposium 3:
Hormonproduzierende Tumoren

Moderation: Otto-Albrecht Miiller, Ludwig Schaaf

Klinik und konservative Therapie:
Akromegalie, Prolaktinom

Klinik und konservative Therapie:
Cushing-Syndrom

Neuroendokrine Tumoren und MEN 1

Aktuelles in Diagnostik und Therapie
des Nebennierenkarzinoms

Kaffeepause
Symposium 4:

Besanderheiten bei Hypophysenerkrankungen

Moderation: Walter Greil, Josef Pichl

Endokrine Notfalle, ein Tag auf
der Intensivstation

Aktuelle klinische Studien

Erfahrungen aus der Adipositasambulanz Ulm

Gesundheitsfonds: i
Auswirkungen fiir Patienten und Arzte

SchluBwort

Walter Rachinger

Jiirgen Kreutzer
Berndt Wowra

Caroline Sievers
Christina Dimopoulou

Christoph Auernhammer
Felix Beuschlein

Jochen Schopohl

Harald Schneider
Gwendolin Etzrodt-Walter

Thomas Eversmann
Vorstand des Netzwerks
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Einladung zum 13. Uberregionalen
Hypophysen- und Nebennierentag

vom 11.09. bis 13.09.2009 in Mainz

Liebe Leserinnen und Leser,

hiermit méchten wir Sie herzlich nach Mainz zum 13. Uberregionalen Hypophy-
sen- und Nebennierentag vom 11. bis zum 13. September 2009 einladen. Auch in
diesem Jahr wollen wir das bewé&hrte Format der Veranstaltung beibehalten. Ne-
ben einem Uberblick liber etablierte diagnostische und therapeutische Verfahren,
die zu gleichen Teilen sowohl Hypophysen- als auch Nebennierenerkrankungen
behandeln sollen, wollen wir wiederum durch ausgewiesene Experten neue und
alternative Therapiemdglichkeiten vorstellen. Darlber hinaus werden wir auch das
bewéhrte Format der Workshops mit kleineren Gruppen Uber speziellere medizi-
nische Themen beibehalten. Damit werden lhnen zuséatzliche Méglichkeiten zum
direkten Gesprach mit den einzelnen Fachreferenten, aber auch zum Informati-
onsaustausch untereinander geboten. Da die diagnostischen und therapeutischen
MaBnahmen immer komplexer werden und eine optimale patientenzentrierte
Therapie heute kaum mehr durch eine einzelne Fachdisziplin abgebildet werden
kann, steht die interdisziplindre Behandlung von Patienten mit Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen durch ein Team von Spezialisten immer mehr im
Mittelpunkt. Dieser Tatsache wollen wir Rechnung tragen und die Therapie von
Nebennierenerkrankungen nicht nur aus internistischer, sondern auch aus nuklear-
medizinischer, radiologischer und chirurgischer Sicht beleuchten. Darliber hinaus
soll diese Thematik in einem gesundheitspolitischen Forum aufgegriffen werden.
Wir haben diesbeziglich den Vorsitzenden der chirurgischen Arbeitsgemeinschaft
Endokrinologie, Herrn Prof. Musholt, gewinnen kdnnen, Uber die Zertifizierung von
Behandlungszentren zu referieren.

Die Mitgliederversammlung wird traditionell am Freitagabend stattfinden. An-
schlieBend besteht auch dieses Jahr wieder Gelegenheit, sich bei einem Imbiss
néher kennen zu lernen und Uber gemeinsame Probleme zu diskutieren. Im Vor-
dergrund soll wahrend der gesamten Tagung die Méoglichkeit des gemeinsamen
Gedankenaustausches stehen. Dartiber hinaus méchten wir lhnen anbieten, den
Besuch des 13. Uberregionalen Hypophysen- und Nebennierentages mit einem
Besuch der Stadt Mainz zu verbinden. In diesem Jahr feiert der Mainzer Dom sein
1000-jahriges Bestehen und ladt nicht zuletzt durch die vielfaltigen entsprechenden
kulturellen Veranstaltungsangebote und Jubildumsfeiern zu einem Besuch ein.
Nicht weniger reizvoll ist ein Spaziergang durch die historische Altstadt, auf dem
Sie eingeladen sind Mainzer Brauchtum, Geschichte und Lebensart zu entdecken.
Am Samstagabend haben wir eine gemeinsame Besichtigung der historischen
Kelleranlagen der Kupferberg-Sektkellerei in Mainz geplant. Die 1850 gegriindete
Kellerei verfiigt dabei Uber eine lange Geschichte und zeichnet sich durch den
tiefgeschichtetsten Sektkeller der Welt aus. Er wurde 1888 erbaut und verfugt tiber
60 verschiedene Keller in 7 Etagen unter der Erde.

Wir hoffen sehr, Sie in Mainz begriiBen zu diirfen und freuen uns auf eine diskus-
sionsfreudige Veranstaltung.

Prof. Dr. med. M. M. Weber
Leiter

Schwerpunkt Endokrinologie u.
Stoffwechselerkrankungen
Universitatsklinikum in Mainz

Dr. med. C. Fottner

lokale Organisation
Schwerpunkt Endokrinologie u.
Stoffwechselerkrankungen
Universitétsklinikum in Mainz

Helmut Kongehl

1. Vorsitzender des Netzwerks
Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.

Prof. Dr. med. H. Klingmuller
Vorsitzender des
Wissenschaftlichen Beirats
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Prof. Dr. med.
M. M. Weber

Dr. med.

a C. Fottner
Tagesordnung
der Mitgliederver-

sammlung
Liebe Netzwerk-Mitglieder,

im Rahmen des 13. Uberregi-
onalen Hypophysen- und Ne-
bennierentages in Mainz findet
am Freitag, den 11. September
2009, die Mitgliederversamm-
lung 2009 statt

Hierzu ladt Sie der Netzwerk-
Vorstand herzlich ein.

Ort: Klinikum der Johannes
Gutenberg-Universitat Mainz
Langenbeckstrasse 1

55131 Mainz

Beginn: 16.00 Uhr
Tagesordnung (Entwurf):

1. Genehmigung des Protokolls
2. Bekanntgabe der Tages-
ordnung

Bericht des Vorstands
Bericht des Kassenwarts
Entlastung des Vorstandes
Anderung der Satzung
Neuwahl des Vorstands

. Verschiedenes

Zu Punkt 7: Bei unserer Mitglie-
derversammlung stehen die alle
drei Jahre durchzufiihrenden
Vorstandswahlen an. Mitglieder,
die sich selbst flr den Vorstand
bewerben wollen, sind einge-
laden, ihre Bewerbung bis zum
31. August der Netzwerk-Ge-

schéaftsstelle mitzuteilen.

NE!ZWERK gez. H. Kongehl

W 1. Vorsitzender

PN aR W




PROGRAMM

GUTENRR S

Freitag, 11.09.09

16.30-18.00
ab 18.30

Mitgliederversammlung

Imbiss, Kennenlernen

Samstag, 13.09.09

Ab 8.00
9.00-9.30

09:30 - 10:00

10:00 - 10:30

10:30 - 11:00
11:00 - 11:45

11:45-12:00

12:00 - 13:30

13:30 - 15:00

Anmeldung, Registrierung

BegriiBung

Nebennierenerkrankungen

Therapie von Nebennierentumoren -
eine interdisziplinare Herausforderung

Der Internist: Warum muss der Patient mit Nebennieren-
tumor vor und nach der Operation zum Internisten?

Der Nuklearmediziner: Neue Nuklearmedizinische
Diagnostik — und Behandlungsmdglichkeiten

Kaffepause

Der Chirurg: von ,minimal-invasiv” bis zum maximal
Méglichen — welche OP-Technik kommt fur mich in Frage
und was ist heute technisch machbar?

Expertenrunde: Die Referenten stellen sich am runden
Tisch Ihren Fragen

Mittagspause

Parallelveranstaltungen - Workshops

® Workshop 1:

Erbliche Hypophysen — und Nebennierenerkrankungen:
Besonderheiten bei MEN 1 und 2, familiarem
Paragangliomsyndrom, von-Hippel-Lindau-Syndrom und
Neuofibromatose

@ Workshop 2:

Adrenogenitales Syndrom (AGS) und Hirsutismus

® Workshop 3:

Akromegalie — medikamentdse Behandlungsmdglichkeiten

@ Workshop 4:

Morbus Addison und Hypophyseninsuffizienz -
praktische Tipps zur Cortison-Substitutionstherapie:
wann, was, wie viel, womit und kann es mir schaden?

® Workshop 5:

15:00 - 15:30

Das Mainzer ,,Skills lab”: praktische Demonstrationen
verschiedener OP-Techniken am Simulator und Modell

Endokrine Chriurgie: Wie perfektioniert der Chirurg
»minimal-invasive” OP-Techniken am Computersimulator?

Neurochirurgie: Die selektive Adenomentfernung per
endoskopisch transsphenoidaler Operationstechnik —
Ein neuer Weg der chirurgischen Hypophysenoperation
oder der aktuelle Standard?

Kaffepause

Herr H. Kongehl
Prof. Dr. med. M. M. Weber
Prof. Dr. med. D. Klingmdiller

Prof. Dr. med. M. M. Weber

Prof. Dr. med. M. Schreckenberger

Prof. Dr. med. T. J. Musholt

Prof. Dr. med. M. M. Weber
Prof. Dr. med. T. J. Musholt
Prof. Dr. med. M. Schreckenberger

Dr. med. C. Fottner

Dr. med. A. Zimmermann

Prof. Dr. med. M. M. Weber

Prof. Dr. med. Wiister

Priv.-Doz. Dr. med. W. Kneist

Dr. med. J. Conrad, Dr. med. A. Ayyad

GLANDULA 28/09



PROGRAMM

Samstag, 12.09.09

15:30 - 16:00

16:00 - 16:30

18:00

Gesundheitspolitik: Neue Versorgungsstrukturen/
Pharmasponsoring in der éffentlichen Kritik

Was ist ein Zentrum? - Uber Sinn und Unsinn der
Zertifizierung von Behandlungszentren

Patienten-Selbsthilfegruppen: Handlanger der Industrie
oder wirksame Interessenvertretung der Patienten?

Flihrung mit Sektprobe durch den
Kupferberg-Weinkeller Mainz

Sonntag, 13.09.2009

09:30-10:00

10:00 - 10:30

10:30 - 11:00

11:00 - 11:30

11:30 - 12:00

12:00 - 12:30

12:30 - 12:45

Hypophysenerkrankungen
Hypophysen-OP und was dann?

Hypophysenoperation ,um die Ecke” — Neue operative
Behandlungsmdglichkeiten von Hypophysentumoren

Was tun, wenn der Hypophysentumor nicht komplett
entfernt werden kann? — Méglichkeiten der modernen
Strahlentherapie

Kaffepause

Medikament®se Behandlungsmdéglichkeiten des
Hormonexzesses bei Hypophysenerkrankungen:
Prolaktinom, Morbus Cushing und Akromegalie

Behandlung von Hormonmangelzustanden nach
Hypophysen-OP: Cortison, Wachstumshormon,
Testosteron, DHEA-S und was gibt es sonst noch?

Expertenrunde: Die Referenten stellen sich am runden
Tisch Ihren Fragen

Verabschiedung und Einladung nach Bremen

Prof. Dr. med. T. J. Musholt,
Vorsitzender der Chirurgischen
Arbeitsgemeinschaft Endokrinologie,
CAEK Deutschland

Herr H. Kongehl,

1. Vorsitzender des Netzwerks
Hypophysen und Nebennieren-
erkrankungen e.V.

Priv.-Doz. Dr. med. J. Oertel

Prof. Dr. med. H. Schmidberger

Prof. Dr. med. Ch. Schéfl

Prof. Dr. med. D. Klingmdiller

Prof. Dr. med. M. M. Weber
Priv.-Doz. Dr. med. J. Oertel
Prof. Dr. med. Ch. Schofl

Prof. Dr. med. D. Klingmdiller
Prof. Dr. med. H. Schmidberger

Prof. Dr. med. M. M. Weber
Prof. Dr. med. D. Klingmdiller

Veranstaltungsort:
Klinikum der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz, Hérsaal Hautklinik
Langenbeckstrasse 1, 55131 Mainz

Anmeldung und Information:

Bitte melden Sie sich rechtzeitig an! Ein ausflhrliches Programm
sowie das Anmeldeformular kénnen Sie bei der Geschéftsstelle in Erlangen anfordern
Tel.: 09131/ 81 50 46, Fax: 09131/ 81 50 47
E-Mail: netzwerk@glandula-online.de
Lokale Organisation und Auskunft:

Dr. med. Christian Fottner, Schwerpunkt Endokrinologie und Stoffwechselerkrankungen
I. Medizinische Klinik und Poliklinik, Klinikum der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz

LangenbeckstraBe 1, 55101 Mainz, Tel.: 06131/17-7260, Fax: 06131/17-5608

E-Mail: fottner@endokrinologie.klinik.uni-mainz.de

Anreise und Unterkunft:
Das Universitétsklinikum befindet sich in unmittelbarer Ndhe zum Hauptbahnhof (FuBweg 10 Minuten) zentral in
der Innenstadt von Mainz. Es halten auch mehrere Bus-Linien (62, 62, 67, 71) direkt vor der Uniklinik.
Informationen zu Ubernachtungsméglichkeiten finden Sie in der Programmbroschiire und in der Einladung.

NETZWERK
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Medster: Medizinische
Unterstutzung
aus dem Internet

Die Idee zu Medster kam Prof. Dr.
Hensen, Griindungsvater und lang-
jahriger erster Vorstand des Netz-
werks Hypopyhsen- und Neben-
nierenerkrankungen, vor etwa drei
Jahren: Ein Internet-Angebot zu
schaffen, das Kranken, insbesonde-
re chronisch Kranken, Hilfestellung
leistet. Und dabei die Méglichkeiten
des Mediums voll ausschopft.

Am 19.2. stellte Prof. Dr. Hensen
das Projekt am Tag der Selbsthilfe
offiziell vor. Nach langer Zeit der
Entwicklung und nicht-6ffentlicher
Tests ist es damit soweit: Medster
geht in die 6ffentliche Beta-Phase.
Dies bedeutet, dass das Angebot
noch immer im Test, aber unter
www.medster.de fiir jeden Internet-
Nutzer zuginglich ist. Nach der
Registrierung, fiir die keine person-
lichen Daten, sondern lediglich eine
giiltige E-Mail-Adresse notwendig
ist, stehen alle Funktionen zur Ver-
fiigung.

Hintergrund

Im Mittelpunkt soll bei Medster der
souverine und eigenverantwortliche
Patient stehen. Ihm wird die Mog-
lichkeit gegeben, seine Krankheit
noch besser kennen zu lernen und
noch selbstindiger damit zu umge-
hen. Prof. Dr. Hensen sicht Medster
als ,Gesundheitscoach”, der den Pa-
tienten motivieren und unterstiitzen,
ihm aber keineswegs seine Eigenver-
antwortung abnehmen soll.

Nachdem der Arzt lange Zeit als
eine Art Vormund des Patienten
angesehen wurde, sieht die heutige
Realitit anders aus: Der Patient ist
aufgeklirt, hat selbst medizinische

crtwic

kimnen.

Quelle: Hannoversche Allgemeine
Zeitung, Ausg. Nr. 43, 20. Feb. 2009
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Startseite von Medster

Kenntnisse, die er kontinuierlich
zu erweitern versucht. Auch wenn
es natiirlich weiterhin wichtig ist,
drztliche Ratschlige ernst zu neh-
men, will Medster Betroffenen in
ihrer Kompetenz und in ihrer ei-
genstindigen Beschiftigung mit der
Erkrankung stirken. ,Denn kom-
petente Patienten sind letztlich fiir
alle Seiten ein Gewinn”, so Prof. Dr.
Hensen.

Funktionen

Medster bietet dem Nutzer viel-
filtige Funktionen, die alle véllig
anonym genutzt werden kénnen.
So kann der Nutzer beispielsweise
die Medikamente eingeben, die er
derzeit nimmt, und auf Wechsel-
wirkungen hin priifen. Auflerdem
konnen Laborwerte und Befunde
eingetragen werden. Sie lassen sich
dann auch graphisch und tabella-
risch darstellen.

s Mwoyind Srogess waroe von Beroferen, Mogunen m Gelnrafenessst ona w0 Armen m Leoss peegles B
A e AT TS JULN T EnETe SeT I GeSsraneEtsLEen Detsiger mptaiie
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Tenker feon Naschuine
iy i ke
TasInugang

Die Funktionen sind beispielsweise
fiir die Suche nach der optimalen
Dosis eines Medikaments hilfreich.
Auch kénnen sich Patienten an die
Einnahme erinnern lassen.

Ein wichtiges Element des Angebots
ist auflerdem Kommunikation. Die
Nutzer haben die Moglichkeit, Er-
fahrungsberichte und Blogs (Online-
Tagebiicher) zu erstellen. Auflerdem
kénnen sie untereinander diskutie-
ren. Ein Expertenrat, der Fragen
laienverstindlich beantworten soll,
steht ebenfalls zur Verfiigung.

Prof. Dr. Hensen betont, dass Meds-
ter als nicht-kommerzielles Angebot
konzipiert ist und kostenlos genutzt
werden kann. Fiir die technische
Umsetzung zeichnet die Firma Cre-
ativbox verantwortlich, die auch die
neue GLANDULA-Webseite entwi-
ckelt hat.
Christian Schulze Kalthoff
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—Endokrinologische Zentren

Die Klinik fiir Endokrinologie,
Diabetologie und Rheumatologie
am Universitatsklinikum
Diusseldorf stellt sich vor

Direktor: Prof. Dr. med. Werner A. Scherbaum

Die Klinik fiir Endokrinologie, Di-
abetologie und Rheumatologie ist
eine breit aufgestellte universitire
Endokrinologie mit den Bereichen
Klinik, Forschung und Lehre. Die
Klinik hat den Status eines WHO
Collaborating Centers fiir Diabetes
und ist ein Europiisches Trainings-
zentrum fiir Endokrinologie und
Stoffwechsel. Sie hat eine Bettensta-
tion und bietet Spezialsprechstun-
den fiir Patienten mit Erkrankungen
von Hypothalamus, Hypophyse,
Nebennieren, Schilddriisen, Ne-
benschilddriisen und Osteoporose
an. Die Klinik hat insbesondere
eine internationale Ausstrahlung
durch die spezielle Expertise auf
dem Gebiet des Diabetes mellitus,
der Nebennierenerkrankungen und
der Behandlung von Patienten mit
Tumoren endokriner Organe.

Patientenbetreuung

Das Haus zeichnet sich durch eine
enge interdisziplinire Zusammen-
arbeit mit benachbarten Fachrich-
tungen aus, insbesondere mit der
Klinik fiir Radiologie, Nuklearme-
dizin, Strahlenklinik, Klinik fiir All-
gemein- und Viszeralchirurgie und
Neurochirurgischen Klinik. Dies
ermdglicht die Diagnostik und The-
rapie auch komplizierter Fille auf
hohem Niveau abzustimmen und
im Sinne unserer Patienten optimal
zu koordinieren. Jeden Mittwoch
findet eine klinische Fallkonferenz
statt, in der Fille von Patienten mit
hormonellen Erkrankungen interdis-
ziplinir besprochen und individuelle

GLANDULA 28/09

Behandlungspline erstellt werden.
Die Teilnahme ist auch fiir niederge-
lassene Arzte mdglich, die ihre eige-
nen Fille zur Besprechung in dieses
Forum mitbringen kénnen. Darii-
ber hinaus ist unsere Klinik stindig
bei den onkologischen Konferenzen
beteiligt, auf denen Patienten mit
Tumoren und Tumormetastasen ge-
meinsam besprochen werden, um
die jeweils besten individuellen Be-
handlungsansitze zu finden.

Auf der Bettenstation werden Pa-
tienten mit schweren endokrinen
Erkrankungen und mit Diabetes
diagnostiziert und behandelt. Fiir
die Abklirung des Conn-Syndroms,
des Cushing-Syndroms, von Insu-

Endokrinologie
ELE GIGT
Rheumatologie

Endokrinalogie, Dinbataloghe
wnd Rheumatologie

linomen und beim medulliren
Schilddriisenkarzinom ist oft eine
stationire Betreuung mit Katheter-
diagnostik erforderlich. Eine statio-
nire Therapie von Patienten mit en-
dokrinen Erkrankungen bieten wir
insbesondere auch fiir Patienten mit
endokrinen Tumoren wie z.B. Ne-
bennierenkarzinom, bosartige Phi-
ochromozytome, Schilddriisenkarzi-
nome und neuroendokrine Tumoren
an. Durch die eigenen klinischen
Forschungsarbeiten auf diesen Ge-
bieten konnen wir die jeweils opti-
male Therapie auf héchstem Niveau
anbieten. Mit dieser Expertise ste-

hen wir auch den niedergelassenen
und in anderen Krankenhiusern ti-



tigen Endokrinologen und anderen
Arzten aus der Grofiregion und aus
ganz Deutschland fiir spezielle Fra-
gestellungen zur Verfiigung.

Endokrinologische Forschung

Wihrend in der klinischen Versor-
gung das breite Gebiet der Endokri-
nologie voll abgedeckt wird, besteht
hinsichtlich der wissenschaftlichen
Arbeit iiber die Jahre eine Spezia-
lisierung auf 6 Hauptgebieten: 1.
neuroendokrine Tumore und Im-
muntherapie endokriner Karzinome
(hormonaktive und hormoninak-
tive Neoplasmen), 2. Nebennie-
renerkrankungen und assoziierte
Steroidbiosynthesestérungen (z.B.
Adrenogenitales Syndrom oder
PCO-Syndrom), 3. autoimmune
(= chronische) Schilddriisenerkran-
kungen und Polyendokrinopathien
(mehrfache endokrinologische Sto-
rungen), 4. Hypophysenerkran-
kungen, 5. Adipositas (krankhaftes
Ubergewicht), Diabetes und Steue-
rung der Insulinsekretion (= Insu-
linabsonderung), 6. Knochenerkran-
kungen.

Im vergangenen Jahrzehnt wur-
den verschiedene Pionierarbeiten
zu einem neuen Immuntherapie-
konzept fiir die Behandlung von
neuroendokrinen Tumoren durch-
gefiihrt. Hierzu gehért auch die
weltweit erstmalige Anwendungen
dieser Therapien am Patienten mit
unheilbaren Tumorerkrankungen.
Ein weiteres Interessengebiet liegt
in der Etablierung neuer Methoden
zur Antikérpermessung bei autoim-
munen Schilddriisenerkrankungen,
beim Morbus Addison und anderen
Autoimmunerkrankungen.

Bei den Erkrankungen der Neben-
niere liegt ein Schwerpunkt bei den
Tumoren, z.B. Conn-Syndrom,
Cushing-Syndrom, Nebennieren-
karzinom oder Phiochromozytom.
Hier werden Mechanismen unter-
sucht, die mit der Entstehung von
Nebennierentumoren zusammen-

hingen und die Entstehung einer
eigenstindigen Bildung von Cor-
tisol, Aldosteron oder Androgenen
erkliren. So werden in Zellkulturen
die Produkte von Fettzellen und En-
dothelzellen untersucht, die die Al-
dosteronbildung steigern und damit
die Entstehung von Bluthochdruck
bei Ubergewichtigen oder die Ent-
wicklung der Nebenniere als Organ
erkliren kénnten. Gegenstand dieser
Forschung ist auflerdem die Regu-
lation der Steroidbiosynthese durch
andere Faktoren als ACTH oder An-
giotensin II. Bei der Diagnostik und
Therapiesteuerung wird besonderer
Wert auf Parameter gelegt, die die
Mehrsekretion von Steroiden gut
charakterisieren. Wihrend in der
Regel das gemessene Hormon be-
trachtet wird (z.B. der Blutspiegel),
so versuchen wir auch immer die
Hormonwirkung zu messen (also
das, was durch den Bluthormonspie-
gel und die Empfindlichkeit fiir das
Hormon im Zielorgan passiert). So
fanden wir, dass die so genannten
"hormoninaktiven Nebennierentu-
more" oft gar nicht hormoninaktiv
sind, und dass einfach zu erhebende
Parameter fiir die Einschitzung des
Schweregrades eines Cushing- oder
eines Conn-Syndroms bereits dann
schon verindert sind, wenn der
Dexamethason-Hemmtest oder an-
dere Teste noch normal ausfielen.

Auch die Testergebnisse bei Pa-
tienten mit Hypophysenerkran-
kungen werden stindig neu evalu-
iert und verfeinert. Insofern liegt die
wissenschaftliche Arbeit nicht nur in
der Erforschung von Wirkungen der
im Hypothalamus gebildeten Relea-
sing-Hormone in Zellkultursyste-

Internetlinks:

www.phaeochromozytom.info
www.hypophysen-insufhzienz.de
www.cushing-syndrom.info
www.morbus-addison.org

Endokrinologische Zentren —

men, sondern auch in der Diagnos-
tik der Hypophyseninsuffizienz.

Zusammenarbeit mit unserer

Selbsthilfegruppe des Netzwerkes

Besonders stolz sind wir auf die enge
Zusammenarbeit mit unseren Selbst-
hilfegruppen, die sich vierteljihrlich
in unserer Klinik treffen. Der Vor-
teil fiir betroffene Patienten besteht
darin, dass sie sich untereinander
austauschen kénnen.

Regelmifig halten Arzte Vortrige,
die der Aufklirung von Patienten
mit Hypophysen- und Nebennie-
renerkrankungen dienen, stellen
neue Behandlungskonzepte fiir aus-
gewihlte Erkrankungen vor oder
berichten iiber Studienvorhaben,
die auf der Sektion Hypophyse, im
Akromegalie-Register oder bei den
Tagungen der Sektion Nebenniere,
Steroide und Hypertonie der Deut-
schen Gesellschaft fiir Endokrinolo-

gie besprochen werden.

Autoren:

Dr. med. Holger S. Willenberg
(Holger. Willenberg@uni-duesseldorf-de)
Prof. Dr. med. Matthias Schott
(Schottmt@uni-duesseldorf.de)

Prof: Dr. med. Werner A. Scherbaum
(Scherbaum @uni-duesseldorf-de)

www.uniklinik-duesseldorf.de/endokrinologie
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Schwerpunkt

GdB (Grad der Behinderung) —
Chancen und Grenzen fiir Hypophysen-
und Nebennierenerkrankte

Betroffene wissen es: Die Auswir-
kungen von Hypophysen- und Ne-
bennierenerkrankungen sind sehr
vielfiltig und komplex. Wie stark
der jeweilige Patient darunter leidet,
ist individuell sehr unterschiedlich.
Auch die Frage, inwieweit Medika-
mente oder Operationen eine Lin-
derung oder gar véllige Authebung
der Beschwerden bewirken, lisst sich
nicht pauschal beantworten.

Fest steht jedenfalls: Eine nicht un-
erhebliche Zahl an Patienten fiihlt
sich in ihrem Alltag massiv beein-
trichtigt, also behindert. Um als
Behinderung anerkannt zu werden,
darf eine Funktionsbeeintrichtigung
prinzipiell nicht nur voriiberge-
hender Natur sein, sie muss min-
destens sechs Monate andauern. Sie
muss auflerdem auf einem regelwid-
rigen korperlichen, geistigen oder
seelischen Zustand beruhen, das
heifdt der Zustand muss von einem
fiir das Alter typischen abweichen.
Alterserscheinungen sind also nicht
zu beriicksichtigen.

Der 1974 in Kraft getretene Schwer-
behindertengesetz sieht ab einem ge-
wissen Grad der Behinderung finan-
zielle und sonstige Erleichterungen
vor. Dazu gehéren ein besonderer
Kiindigungsschutz, Steuer- und
Fahrpreiserleichterungen und Zusatz-
urlaub. Derartige Vorteile wiegen
die Einschrinkungen, unter denen
Betroffene leiden, natiirlich nicht
auf. Sie sorgen aber immerhin fiir
einen kleinen Ausgleich und ein we-
nig soziale Gerechtigkeit. Schliefllich
hat in der Regel kein Behinderter
Schuld an seinem Schicksal. Zu der
mit relativ weitreichenden Vorteilen
verbundenen Einstufung als Schwer-
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behinderter ist die Feststellung eines
GdB (Grad der Behinderung) von
mindestens 50 erforderlich. Wenn
sie ansonsten keinen Arbeitsplatz
erlangen oder erhalten kdnnen, ist
auch bei Betroffenen mit einem
GdB von 30 oder 40 auf Antrag eine
Gleichstellung mit Schwerbehinder-
ten moglich. Auflerdem existieren
Merkzeichen fiir besondere Beein-
trichtigungen, z.B. G fiir erhebliche
Beeintrichtigungen der Bewegungs-
fahigkeit im Strafenverkehr.

In der GLANDULA wur-
de das Thema GdB immer
wieder aufgegriffen und
auch prizise Beurteilungs-
kriterien fiir Hypo- o
physen- und Ne- 41 =
bennierenerkran-
kungen gefordert
— bislang leider
ohne Erfolg.

In den ,,Ver-

sorgungsme-

dizinischen

Grundsit-

zen” sind zu ’%
Addison und
Cushing nur

ein paar kurze
und allgemein
gefasste Worte
zu lesen:
,Chronische
Nebennieren-
rindeninsuffi-
zienz (Addison-
Syndrom): Sie’
ist gut behandelbar,
so dass in der Regel
dauernde Beein-
trichtigungen nicht
zu erwarten sind.
Selten auftretende

Funktionsstérungen sind analogen
funktionellen Beeintrichtigungen
(z.B. orthostatische Fehlregulation)
entsprechend zu beurteilen (dies
wiirde lediglich einen GdB zwischen
0 und 20 bedeuten; Anm.).

Cushing-Syndrom: Der GdB wird

bestimmt von der Muskelschwi-

che und den Auswirkungen an den

verschiedenen Organsystemen (Hy-

pertonie, Herzinsuffizienz, Diabetes

mellitus, Osteoporose, psy-
chische Verinderungen).

- .

(Foto: Victor Schwabenland, pixelio)



In der Ausgabe 23 haben wir die
Netzwerk-Mitglieder aufgefordert,
uns Bescheide zu schicken und ihre
Erfahrungen mit der GDB-Einstu-
fung zu schildern. Die Resonanz
darauf war beachtlich. Bei einem
groflen Teil der Einsendungen waren
allerdings nicht nur Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen,
sondern auch weitere Erkrankungen
Grundlage der Bescheide. Nur selten
werden mit der Hypophyse bzw. Ne-
benniere verbundene Beschwerden
alleine mit einem hohen Wert von
50 und mehr eingestuft. Meist be-
wegten sich die Einstufungen in den
eingegangenen Bescheiden nur zwi-
schen 10 und 30. Manchmal sind
die weiteren Beeintrichtigungen
aber unmittelbar damit verbun-
den. Ein Beispiel sind psychische
Probleme wie Depressionen wegen
der nicht wirklich in den Griff zu
bekommenden Hypophysen-Be-
schwerden.

An dieser Stelle wollen wir aus den
zahlreichen Zusendungen, beispiel-
haft einige besonders interessante
vorstellen.

Vorlaufigkeit

Prinzipiell kénnen sich Bescheide
auch wieder dndern. Dies gilt be-
sonders, wenn in die Bewertung
etwa die Folgen einer Operation
einflossen. Bei Frau U. K. wurde
beispielsweise nach ca. 2 Jahren eine
Reduzierung des GdB von 90 auf 80
verfiigt. In der Begriindung heifit es:
~Ausschlaggebend fiir die damalige
Entscheidung waren insbesondere
die Auswirkungen Threr Hypophy-
sen-Operationen. Nach den maf3ge-
benden Anhaltspunkten fiir die drzt-
liche Gutachtertitigkeit im sozialen
Entscheidungsrecht und nach dem
Schwerbehindertenrecht werden
bei Erkrankungen, die zu Riickfil-
len neigen, fiir einen bestimmten
Zeitraum nicht nur die Funktions-
storungen infolge von Organ- und

Gliedmaflenschiden sowie die damit
verbundenen Leistungsbeeintrichti-
gungen beriicksichtigt, sondern auch
die Riickfallneigung und die damit
verbundenen Angste, die Ungewiss-
heit tiber die Wiederherstellung der
Belastbarkeit und die Anpassungs-
schwierigkeiten durch die Umstel-
lung in der Lebensfiihrung.” Weiter
heiflt es: ,In den letzten zwei Jahren
seit Ihrer Erkrankung sind Riickfille
nicht aufgetreten, das Risiko eines
Riickfalls ist erheblich reduziert, und
Ihr Gesundheitszustand hat sich sta-
bilisiert.” Im ersten Bescheid wurde
auch bereits angekiindigt, dass ,.eine
Heilungsbewihrung abzuwarten”
sei. ,,Erst nach Ablauf der Zeit der
Heilungsbewihrung kann ich Ihren
GdB unter Beriicksichtigung Ihrer
tatsichlich vorliegenden Behinde-
rung bewerten.”

Die Zeit der Heilungsbewihrung
kann auch hsher angesetzt werden.
Bei Herrn P. B. etwa liegt der Zeit-
raum fiir den Punkt , Erkrankung
der Prostata” bei fiinf Jahren.

Kritik

Ein beachtlicher Teil der Einsender
duflerte sich kritisch zu ihrer Ein-
stufung. Mangels wirklich priziser
Kriterien in Bezug auf das Krank-
heitsbild zeigt sich, dass die Behor-
den einen groflen Ermessensspiel-
raum haben. Dies gilt besonders bei
den vielen Fillen, bei denen andere
Erkrankungen oder ohnehin schwer
messbare psychische Probleme hin-
zukommen. Prinzipiell kénnen Ein-
zelwerte nicht einfach addiert werden
(siehe auch unser Behordeninterview
auf S. 21). Gerade beim Ausfall ver-
schiedener Hormone konnte dies
aber durchaus Sinn machen (siche
GLANDULA Nr. 7, S. 19f.). Auch
Gehalt und Ausfiihrlichkeit der Be-
scheide fallen sehr unterschiedlich
aus. Dies reicht von knappsten An-
gaben des Gesamtwertes und der
ausschlaggebenden Erkrankungen
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— Schwerpunkt

bis hin zu relativ ausfiihrlichen Be-
griindungen.

In Einzelfillen ist bereits eine ge-
wisse Verzweifelung zu spiiren. Frau
L. B.: ,Man kimpft jeden Tag aufs
Neue und fragt sich, warum.” Frau
K. D. kritisiert: ,Bei der Berech-
nung meines Schwerbehinderten-
grads wurden mein Morbus Addison
und mein Diabetes insipidus nicht
beachtet. Bei mir zihlen nur die
Epilepsie und der Diabetes melli-
tus. Auch der drztliche Hinweis, dass
der Morbus Addison die Insulinthe-
rapie des Diabetes mellitus erschwe-
ren kann, wurde nicht kommentiert.
Der Diabetes insipidus wurde nicht
einmal erwihnt.” Der Vorwurf, dass
aus Sicht der Betroffenen durchaus
schwerwiegende Beeintrichtigungen
tiberhaupt nicht beriicksichtigt wur-
den, kommt nicht selten.

Ratschlige

Herr H. S. bekam insgesamt einen
GdB von 80 zugesprochen. Die Fol-
gen einer Hypophysenadenom-OP
mit kompletter Hypophysenvorder-
lappeninsuffizienz, Riech- und Ge-
schmacksstorung sowie Sehstérung
und allgemeiner Beeintrichtigung
sind dabei mit 50 eingestuft worden.
Er rit: , Wichtig ist, dass alle Erkran-
kungen, Symptome und Einschrin-
kungen im Erstantrag aufgefiihrt
werden.” Ist man der Ansicht, dass
die Einstufung falsch ist, solle man
sofort Widerspruch einlegen und ge-
gebenenfalls beim Sozialgericht Kla-
ge erheben. Dies ist kostenlos. Und:
,Ich empfehle, in einem Sozialver-
band einzutreten, z.B. VDK.” Hier
bestehe dann auch die Méglichkeit,
Rechtsschutz zu erhalten.

Widerspruch einzulegen, kann sich
durchaus lohnen — auch wenn dieser
Weg nicht immer einfach ist. Frau
G. L.: ,Ich weiff genau, wie schwie-
rig es ist, diese ganzen Instanzen zu
durchlaufen, bis man zumindest
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die Folgeerkran-
kungen anerkannt
bekommt. Herr G.
D. wurde im Jahr
2000 zunichst mit
einem GdB von
30, ausschliefilich
wegen Sehbehin-
derung eingestuft.
Die Folgen einer
Hypophysenade-
nom-Operation
wurden zunichst
nicht beriicksich-
tigt. G. D.: ,Der
Bescheid entsprach
nicht meinen Er-
wartungen. Des-
halb habe ich Widerspruch einge-
legt. Meinen Widerspruch gegen den
festgestellten GdB habe ich mit einer
»Nervenirztlichen gutachterlichen
Stellungnahme” von einem Fach-
arzt fiir Neurologie und Psychiatrie
untermauert. Die gutachterliche
Stellungnahme, zusammen mit ein
paar durchgefiihrten Tests, habe ich
aus eigener Tasche bezahlen miissen
(100,35 Euro). Mit dem Bescheid
vom Februar 2001 war ich dann zu-
frieden, man hatte mir einen GdB
von 60 ab dem 1.4.1997 zugestan-
den. Dieser Bescheid hat fiir mich
heute eine grofle Bedeutung, wie ich
sie damals nicht erahnt hatte. Ich
werde im Alter von 60 die Alters-
rente beantragen. Da ich schon am
20.11.2000 schwerbehindert war,
bekomme ich dann die Altersrente

ohne Rentenabschlag bezahlt.”

Zusammenfassend rit G. D. fol-
gendes: ,,Beantragen Sie die Behin-
derung ruhig riickwirkend.” Und:
,Gehen Sie mit allen irztlichen Be-
richten zu einem Arzt, der alle ge-
sundheitlichen Beeintrichtigungen
beurteilen kann, und bitten Sie ihn
um eine gutachterliche Stellungnah-
me als Privatzahler.”

Riickwirkende Anerkennungen
koénnen sich auch bei der Steuer

(Foto: Reiner Sturm, pixelio)

positiv auswirken: Herr K. B. bean-
tragte seinen Bescheid 2003, acht
Jahre nach der operativen Entfer-
nung eines Kraniopharyngeoms. Er
erhielt wegen den Folgen der OP
sowie halbseitiger Sehstérung einen
GdB von 60. Herr K. B.: ,,Und nun
der Witz an der Sache: Meine Frau
riet mir nach Erhalt des Bescheides,
darum zu bitten, dass man mir riick-
wirkend bis 1995, Jahr der OP, den
Grad der Behinderung zuerkennt.
Die habe ich dann dem Finanzamt
2003 vorgelegt und riickwirkend
auch noch Geld erhalten!”

Herr J. K. war mit der Arbeit des
zustindigen Versorgungsamtes un-
zufrieden: ,, Wesentliche Arztdetails
wurden gar nicht erst beriicksich-
tigt bzw. auch nicht angefragt. Die
Bearbeitung erfolgte meiner An-
sicht nach sehr unzureichend und
keineswegs mit der Sorgfalt, die ich
mir als Betroffener gewiinscht hit-
te.” Nach erfolglosem Widerspruch
bekam er auch von einem auf Sozi-
alrecht spezialisierten Anwalt nicht
die Hilfe, die er sich erhofft hatte:
»Allein durch Hinzuziehung des
Anwalts wire das Ergebnis nicht
erreicht worden. Ich habe dem An-
walt konstruktiv Méglichkeiten auf-
gezeigt und viele Schriftstiicke als
Manuskript direkt vorbereitet. Dies



Schwerpunkt ——

hatte zur Folge, dass ich iiber weite
Phasen langsam auch ein gestortes
Verhiltnis mit dem Anwalt hatte
— da konnte ich aber keine Riick-
sicht darauf nehmen.” Letzten Endes
wurde jedenfalls eine Erhohung des
GdB von 30 auf 60 erreicht. J. K.s
Rat: ,Nicht unterkriegen lassen und

die Details selbst in die Hand neh-
men!”

Natiirlich fithren Klagen nicht im-
mer zum Erfolg. Bei Herrn H. S.
etwa hat man den GdB nach einer
zweiten Hypophysen-OP von 30
auf 40 erhoht, was ihm allerdings
nicht ausreichend erschien. Eine

anschlieflende Klage beim Sozialge-
richt wurde abschligig beschieden.

Wir werden an dem Thema dran-
bleiben — und sind weiterhin dank-
bar fiir Einsendungen von Beschei-
den und entsprechenden Erfah-
rungsberichten.

Einstufung des GdB — Interview mit
dem Niirnberger Versorgungsamt

Von Patientenseite gibt es nicht sel-
ten Kritik an GdB-Einstufungen.
Um auch die Sichtweise der Behor-
den niher kennenzulernen, haben
wir zwei Mitarbeiter des Niirnberger
Versorgungsamtes (Zentrum Bay-
ern Familie und Soziales - Region
Mittelfranken) interviewt. Rede
und Antwort standen Anita Nagel,
Teamleiterin, und Giinther Nedvi-
dek, Sonderbetreuer.

GLANDULA: Wie ist die Vorgehens-
weise, wenn_jemand der Meinung ist,
er hiitte Anspruch auf eine Behinder-
teneinstufung?

Anita Nagel: Er muss ein Antrags-
formular, schriftlich oder iiber In-
ternet, ausfiillen. Dort gibt er seine
Personalien an, seine Gesundheits-
storungen bzw. Behinderungen und
welche Arzte, sowohl Fachirzte als
auch der Hausarzt, fiir ihn Auskunft
geben kénnen.

Bei den Arzten werden die Berichte
angefordert. Dann werden ein Gut-
achten und schliefSlich ein Bescheid
erstellt. Die Antragsstellung ist kos-
tenfrei.

GLANDULA: [nwieweit sind indi-
viduelle Ermessensspielriume vorhan-
den?

Giinther Nedvidek: Es gibt ,, Ver-
sorgungsmedizinische Grundsitze”

Giinther Nedvidek, Sonderbetreuer, Anita Nagel, Teamleiterin, Stefanie Holzer-Thieser, Beauftragte

fiir Presse- und Offentlichkeitsarbeit

(frither Anhaltspunkee) fiir die drzt-
liche Gutachtertitigkeit. Diese ha-
ben zwischenzeitlich Gesetzescharak-
ter. Dort sind die einzelnen Einstu-
fungen fiir die GdB-Ermittlungen
festgelegt, vom Verlust einer Hand
bis hin zu Herz- und Lungenerkran-
kungen. An diese Maf3stibe ist man
gebunden, auch die Sozialgerichte
halten sich daran.

GLANDULA: Bei Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen ist ja die Be-
sonderheit, dass sie zunéichst sehr massive
Stirungen auslosen, viele Patienten aber
durch Medikation ein relativ normales
Leben fiihren kinnen. Andererseits gibt
es aber auch Menschen, bei denen trotz
Medikamenten noch massive Storungen
aufireten. Wie gehen Sie nun mit einer

solchen sehr speziellen und differenziert
zu betrachtenden Erkrankung um?

Giinther Nedvidek: Als medizi-
nische Laien holen wir uns entspre-
chende Gutachten unseres Arzt-
lichen Dienstes ein.

Es ist jedenfalls so, dass wenn die Er-
krankung gut einstellbar ist, Funkti-
onseinbufSen gar nicht messbar oder
gar nicht vorhanden sind, dem ent-
sprechend der GdB niedriger ist. Es
kommt daher bei der Festlegung des
GdB insbesondere auch auf dauer-
haft vorhandene, messbare Funkti-
onseinbuflen an.

GLANDULA: Wie schaut es mit psy-
chischen Beeintriichtigungen aus? Die
sind ja nicht objektiv messbar.

GLANDULA 28/09
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———Schwerpunkt

Anita Nagel: Wir verlangen den Un-
tersuchungsbericht vom Psycholo-
gen oder Psychiater. Wir haben hier
im Hause auch einen Facharzt, der
dann die Einstufung vornimmt.
Es geht dann darum, wie stark das
ins Leben eingreift. Das geht bis zu
100% bei schweren sozialen Anpas-
sungsstorungen.

GLANDULA: Wie sieht es aus, wenn
ein Antragssteller beispielsweise eine
endokrinologische Erkrankung hat?
Wird dies dann von einem Facharzt

gepriift?

Giinther Nedvidek: Ja. Fachirzte
der gingigen Richtungen wie In-
nere Medizin, Neurologie etc. sind
bei uns vertreten. Bei einem kom-
plizierten Fall, fiir den wir keinen
Spezialisten haben, kann es auch
vorkommen, dass die Priifung ex-
tern in einer Klinik oder bei einem
niedergelassenen Arzt erfolgt.

GLANDULA: Weshalb werden die
Werte fiir verschiedene Storungen
nicht zusammengezihlt, wenn bei
einer Person mehrere Storungen auf-
treten?

Anita Nagel: Das hingt davon ab,
inwieweit sie sich gegenseitig be-
einflussen und verstirken. Wenn
jemand beispielsweise sowohl im
Bereich der Wirbelsiule, als auch
im Bereich der Hiiftgelenke schwe-
re Bewegungseinschrinkungen hat,
konnen unter Umstinden Einzel-
GdB-Werte von jeweils 30 und 30
zusammen 50 ergeben.

Giinther Nedvidek: Letztlich ist
das aber ganz unterschiedlich. Wenn
jemand beispielsweise ein Auge
verliert, hat er 30 %. Wenn er das
andere Auge dann aber auch noch
verliert, bekommt er 100 %, weil er
dadurch vollig erblindet und sich die
beiden Behinderungen gegenseitig
natiirlich massivst beeinflussen bzw.
verstirken. Ebenso kann es sein, dass
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sich verschiedene Behinderungen
gegenseitig nicht bzw. nur gering
verstirken — dann wird auch der Ge-
samt — GdB entsprechend niedriger
ausfallen.

GLANDULA: Wie schaut es mit der
Akzeptanz der Bescheide in der Bevil-

kerung aus?

Anita Nagel: Die Widerspruchs-
quote ist eigentlich gering. Zwischen
80 und 85 % sind zufrieden. Von
den 12,5 Millionen Einwohnern in
Bayern sind 1,1 Million als schwer-
behindert, also mit einem GdB von
mindestens 50 % anerkannt.

GLANDULA: Wie ist die Vorgehens-
weise, wenn jemand mit seiner Einstu-
fung nicht einverstanden ist?

Anita Nagel: Zunichst muss er
Widerspruch einlegen und diesen
begriinden. Dann wird unter Um-
stinden noch mal ein Befund her-
beigezogen, dann geht es noch mal
zum irztlichen Dienst. Schliefllich
wird entweder ein Widerspruchs-
bescheid erlassen, welcher die
Entscheidung des Amtes bestitigt
oder ein Abhilfebescheid, welcher
einen geinderten GdB beinhalten
kann.

Ist er damit nicht einverstanden,
kann er dann den Klageweg vor dem
Sozialgericht einschlagen. Dort wird
dann wieder alles gepriift. Das ist
ein ganz neues Verfahren, bei dem
mdglicherweise auch noch mal eine
neue Untersuchung mit einem neu-
en Gutachten erstellt wird.

GLANDULA: Wie ist beim Klageweg
die Erfolgsquote?

Anita Nagel: Eine Prozentzahl
kann man da schlecht angeben.
Grob geschitzt, kann man viel-
leicht sagen, dass ein Drittel aller
Anfechtungen auf dem Klageweg
erfolgreich sind.

GLANDULA: Bisweilen gibt es die
Vermutung unzufriedener Betroffener,
dass die Entscheidungen wegen des
Kostendrucks der dffentlichen Hand
eher zu Ungunsten des Betroffenen
gefiillt werden.

Giinther Nedvidek: Nein, das ist
nicht korrekt. Derartige Richtli-
nien oder Einflussnahmen existieren
nicht. Wir haben unsere Anhalts-
punkte und entscheiden danach
objektiv.

GLANDULA: Gab es im Lauf der
Jahrzebnte einschneidende Ande-

rungen in der Bewertungspraxis?

Giinther Nedvidek: Die Versor-
gungsmedizinischen Grundsitze
(frither Anhaltspunkte) werden re-
gelmiflig u. a. durch einen Sachver-
stindigenbeirat von Arzten aktuali-
siert und entsprechend dem jewei-
ligen medizinischen Kenntnisstand
angepasst — allerdings meist nicht in
der Form, dass plétzlich vollig ande-
re Kriterien als vorher ausschlagge-

bend sind.

GLANDULA: Auf die Einstufung
auf die Erwerbsunfihigkeit oder die
Frithverrentung hat der GdB keinen
Einfluss?

Giinther Nedvidek: Prinzipiell
nicht. Allerdings kann man un-
ter gewissen Voraussetzungen als
Schwerbehinderter schon mit dem
60. Lebensjahr ohne Abschlige vor-
zeitig in Altersrente gehen. Letzt-
endlich priift jedoch der Rentenver-
sicherungstriger die entsprechenden
Voraussetzungen.

GLANDULA: Herzlichen Dank fiir
das Gespriich.

Christian Schulze Kalthoff



Cortison-Ersatztherapie —

Dr. Andrea Schuller und PD Dr. Igor A. Harsch

Sind Schulungen endokrinologischer
Patienten unter Cortison Ersatztherapie
notwendig? — Ergebnisse zur
Patientenbefragung

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

im Jahr 2005 (Glandula 1/05) wur-
de von der Medizinischen Klinik
1 des Universititsklinikums Erlan-
gen eine Patientenbefragung zum
Schulungsbedarf endokrinologischer
Patienten unter Cortisonersatzthera-
pie durchgefiihrt. Fiir die zahlreiche
Teilnahme via GLANDULA und
Internet méchten wir uns bei Thnen,
liebe Leserinnen und Leser, herzlich
bedanken!

Im Folgenden sollen noch einmal
die Grundziige der Patientenum-
frage und die Ergebnisse dargestellt

werden.
Ziel der Erhebung

Vereinfacht kann man drei Ursa-
chen fiir Cortisonmangel und damit
der Notwendigkeit einer externen
Substitution, also der Verabreichung
synthetischen Cortisons, nennen.
Die primire Nebennierenrindenin-
suffizienz oder Morbus Addison ist
meist durch eine autoimmune Zer-
storung der Nebenniere bedingt,
welche auch fiir die Produktion von
Cortisol verantwortlich ist. Ebenso
fithrt eine Hypophyseninsuffizienz
— meist bedingt durch Hypophy-
senadenome, ihre Behandlung oder
um die Hypophyse herum befind-
liche Tumore — zu einem Mangel
des Hormons ACTH. Dies fiihrt
widerum zu verminderter Cortisol-
ausschiittung aus den Nebennieren.
Auch ein Enzymdefekt kann einen
Cortisolmangel verursachen. Dies
ist bei manchen Erkrankungen aus

dem Formenkreis des adrenogeni-
talen Syndroms mit einer Stérung
der Cortisolsynthese verbunden. Die
Therapie all dieser Erkrankungen
besteht in der Substitution von Cor-
tison. Die Nebennieren von Gesun-
den reagieren auf Stress mit einer er-
héhten Cortisolsynthese. Diese Auf-
gabe muss bei Cortisolmangel der
Patient mit einer Anpassung seiner
individuellen Cortisondosis iiber-
nehmen. Endokrine Erkrankungen
mit der Notwendigkeit einer Corti-
sonersatztherapie sind nicht hiufig.
Es gibt bisher nur wenige Daten
zum krankheitsbezogenen Wissen-
stand, zu den Interessen und zum
Schulungsbedarf von Patienten, die
auf eine solche Therapie angewie-
sen sind. Ein unzureichender Wis-
sensstand ist jedoch mit dem Risi-
ko einer nicht optimal angepassten
Therapie und daraus entstehenden
Komplikationen bis hin zu lebens-
gefihrlichen Komplikationen wie
der Addison-Krise verbunden. Um
derartiges zu vermeiden, muss der
Patient selbstindig auf Situationen
mit erhohtem Bedarf wie Stress, In-
fektionen oder Operationen reagie-
ren und die Cortisondosis der verin-
derten Situation anpassen kénnen.
Ziel der Umfrage war die Erhebung
von Daten zum Wissensstand der
Patienten — v.a. in Bezug auf Cor-
tisonersatztherapie — und zu ihrem
Schulungsbedarf und -interesse.

Der Fragebogen

Der Fragebogen war in drei Ab-
schnitte unterteilt. Der erste Teil be-

Dr. Andrea Schuller (frither Birkner)

fasste sich mit allgemeinen Angaben
zum Patienten (Alter, Geschlechrt,
Ursache und Art der Cortisoner-
satztherapie). Im Hinblick auf eine
mdgliche Schulung via Internet soll-
ten die Teilnehmer auch Angaben
tiber ihre Zugangsmoglichkeit und
die Nutzung des Internets machen.
Im zweiten Abschnitt wurde auf die
bisherige Art der Patienteninforma-
tion eingegangen: Fiihlten sich die
Patienten nach ihrem ersten Bera-
tungsgesprich ausreichend infor-
miert? Wie gestaltet sich die weitere
Informationssuche und in welcher
Form konnte sich eine weitere Schu-
lung vorgestellt werden. Der letzte
Abschnitt diente der Erhebung des
bisherigen Wissensstandes mittels
8 krankheitsbezogener Fragen (Ta-
belle 1).

Ergebnisse der Umfrage

Insgesamt nahmen 338 Personen an
der Umfrage teil. Das mittlere Alter
der Teilnehmenden war 39,8 u. 21,1
Jahre, die Altersverteilung und die
Krankheitsdauer werden in Tabelle
2 angegeben.

66% wihlten die schriftliche Vari-
ante, wihrend 34% den Fragebogen
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—Cortison-Ersatztherapie

1. Die Cortisonersatztherapie ist méglich
- nur mit Hydrocortison

- mit anderen Cortisonpraparaten (z.B. Prednison),
in derselben Dosis wie Hydrocortison

- mit anderen Cortisonpraparaten (z.B. Prednison),
aber in im Vergleich zu Hydrocortison verschiedenen
Dosen

2. In welcher Form kann Cortison verabreicht werden?
- als Tablette

als Spritze

als Zapfchen

als Infusion

3. Die Cortisonmenge, die im Rahmen der
Cortisonersatztherapie verabreicht wird,

- entspricht im Wesentlichen der kdrpereigenen
Cortisolproduktion des Gesunden

- liegt deutlich Gber der Menge an Cortison, die
beispielsweise bei rheumatischen Erkrankungen
oder chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen
verordnet wird.

- liegt deutlich unter der Menge an Cortison, die
beispielsweise bei rheumatischen Erkrankungen
oder chronisch-entztindlichen Darmerkrankungen
verordnet wird.

4. Wann sollte die Cortisondosis erhéht werden?
bei familiarem Arger

bei einer Magen-Darm-Grippe

- bei einem fieberhaften Infekt

bei einem operativen Eingriff

5. Was sind Zeichen einer zu niedrigen Cortisondosierung?
Leistungsabfall

niedriger Blutdruck

Entwicklung eines ,Mondgesichts”

hoher Blutdruck

Gewichtszunahme

Ubelkeit / Erbrechen

6. Vorboten einer Addison-Krise kénnen sein?
- ausgepréagte Mudigkeit
- Fieber
- auffallende Stimmungsverbesserung
- kérperliche Schwéache

7. Konnen Sie kritische Situationen nennen, in denen eine
Mehreinnahme des Cortison als Tablette sinnlos ist und
es in anderen Formen gegeben werden sollte?

Gastroenteritis (,Magen-Darm-Entziindung mit
Durchfall und Erbrechen”)

8. Welche zusatzlichen Vorkehrungen treffen Sie fiir einen
Auslandsaufenthalt (z.B. Urlaub)?

Notfallausweis, Tabletten mithehmen

korrekt

korrekt
korrekt
korrekt
korrekt

korrekt

korrekt

korrekt
korrekt
korrekt

korrekt
korrekt

korrekt

korrekt
korrekt

korrekt

Tabelle 1: Wissensfragen zur Cortisonersatztherapie. Antworten, die nicht mit ,korrekt”
gekennzeichnet sind, sind falsch
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im Internet ausfiillten. Bei 39% der
Patienten erfolgt die Cortisonersatz-
therapie auf Grund einer sekundir-
en NNR(Nebennierenrinden)-In-
suffizienz, bei 31% ist eine primire
NNR-Insuffizienz die Ursache und
bei 28% litten die Patienten an AGS.
Insgesamt berichteten 82 Personen
von stationiren Klinikaufenthalten
auf Grund einer Addison-Krise.
70% der Patienten wurden gleich
nach Diagnosestellung iiber eine
Substitutionstherapie mit Cortison
informiert, bei den anderen 30%
geschah dies erst mit einer Verzoge-
rung von teilweise mehreren Mona-
ten. Insgesamt fiihlten sich nur 30%
der Teilnehmer nach diesem ersten
Gesprich, welches im Mittel 32 Mi-
nuten dauerte, ausreichend infor-
miert, wihrend 64% der Meinung
waren, nicht ausreichend aufgeklirt
worden zu sein. Das Informations-
niveau stand dabei in direkter Bezie-
hung zur Dauer des Gespriches. So
betrug dieses bei Patienten, die sich
gut aufgeklirt fiihlten, durchschnitt-
lich 44 Minuten, bei den anderen
26 Minuten. Obwohl nur 51% von
Anfang an auf die Notwendigkeit,
einen Notfallausweis bei sich zu
tragen, hingewiesen wurden, besit-
zen jetzt 93% der Befragten einen
solchen. Weitere Informationen er-
hielten die Patienten vor allem iiber
GLANDULA, andere Broschiiren
und Ratgeber, iibers Internet und
in Gesprichen mit anderen Betrof-
fenen

96% der Befragten hielten eine wei-
tere Schulung fiir sinnvoll. Nur 4%
der Teilnehmer fanden dies nicht
notwendig, sondern halten das bis-
herige Informationsspektrum fiir
ausreichend.

65% der Befragten bevorzugten wei-
tere Informationen in Papierform,
59% favorisierten eine Schulung
in Gruppen und 48% wiirden ein
Internet- oder CD-ROM-gestiitz-
tes Programm fiir sinnvoll erachten
(Mehrfachnennungen waren mog-

lich)
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Abbildung 1: Informationsquellen der Betroffenen neben dem irztlichen Gesprich,
die Zahlenangaben beziehen sich auf die Gesamtzahl der 338 Befragten

Mittel- Standard-
wert abweichung GLANDULA
Broschtiren/
Alter (Jahre) Patientenratgeber
. Internet
insgesamt 39,8 21,1 Gesprache mit
HVL-Insuffizienz 47,9 13,8 R ctrofienen
Fachliteratur
Morbus Addison 47,5 14,5 Vortréige
AGS 15 14,7
Erkrankungsdauer
(Jahre)
insgesamt 11,4 10,8
HVL-Insuffizienz 11,9 10,8
Morbus Addison 11 10,4 259%,
AGS 12,1 11,3
Tabelle 2 20% ~
Auswertung der Fragen die. Insgesamt 15% +
lag die Zahl
Von den 8 Fragen zur Wissensermitt-  der korrekten 10% +
lung wurden im Mittel 4,15 Fragen Antworten im
. . . . 0%
(51,88%) richtig beantwortet. Von  Schnitt bei 52%. B
allen Teilnehmern konnten 7 keine  Diese teilweise -y
Frage richtig beantworten. 15 wei- unzureichende .
tere wussten auf 1 Frage die richtige  Kenntnis spie-

Antwort, 37 auf 2 Fragen und 52
auf 3 Fragen. 4 Fragen wurden von
82 Personen richtig geldst, 5 bzw. 6
Fragen von 67 bzw. 49 Personen. 7
korrekte Antworten wurden bei 27
Teilnehmern verzeichnet.

In der Gruppe der unter 20-J4hrigen
wurde insgesamt das beste Ergeb-
nis erzielt. Hier wurden im Schnitt
61,38% der Fragen richtig geldst.
Jedoch muss beachtet werden, dass
in dieser Gruppe hiufig (89,74%)
der Fragebogen von den Eltern der
betroffenen Kinder ausgefiillt wur-
de.

Die Ergebnisse wurden auch hin-
sichtlich der Krankheitsdauer ver-
glichen. Hier zeigte sich bis zu einer
Dauer von 39 Jahren kein signifi-
kanter Unterschied. Jedoch sinkt
die Erfolgsquote ab 40 Jahren auf
35% ab.

Beurteilung

Wenngleich man bei Patienten in
Selbsthilfegruppen ein grofleres
Interesse und einen héheren In-
formationsstand iiber ihre Krank-
heit erwartet, waren dennoch die
verbesserungswiirdigen Kenntnisse
tiber die Cortisonersatztherapie ein
herausragendes Merkmal der Stu-

all
N 2

gelt sich auch in
der mit 24% re-
lativ hohen Rate
an stationiren Klinikaufenthalten
auf Grund von Addison-Krisen
wider. Jedoch ist das therapiespezi-
fische Wissen der teilnehmenden Pa-
tienten héher als in einer vergleich-
baren skandinavischen Studie von
1999. Dies ist unter anderem darauf
zuriickzufiihren, dass heutzutage die
Méglichkeit an Informationen zu
gelangen durch Selbsthilfegruppen
und durch das Internet stark erwei-
tert wurde. Vor allem aber die hohe
Anzahl der Patienten, die einen Not-
fallausweis besitzen und bei sich tra-
gen, ist erfreulich. Jedoch zeigen die
Ergebnisse der Studie auch deutlich,
dass es noch immer grofles Potenti-
al gibt, das Wissen der Patienten zu
verbessern.

Daher wollten wir die bevorzugten
Schulungsmedien der Patienten her-
ausfinden. Dabei wurden Informati-
onen in schriftlicher Form anderen
Varianten wie Internet oder CD-
ROM-gestiitzten Programmen vor-
gezogen. An zweiter Stelle stand eine
Schulung in Gruppenform. Diese
ist jedoch auf Grund der Seltenheit
der Krankheitsbilder wahrscheinlich
selbst in grofleren Zentren nicht ef-

Abbildung 2: Prozentsatz der jeweils richtig beantworteten Fragen bei den 338
Befragten, d.h. z.B. 15% beantworteten 3 Fragen richtig.

tektiv zu gestalten. Insgesamt stellt
noch immer die Beratung durch
einen erfahrenen Mediziner ein
unentbehrliches Mittel der Patien-
teninformation dar. Diese kénnte
jedoch durch erginzende Informa-
tionen in Papier- oder anderer Form
effektiver gestaltet werden. Gerade
die Schulung jiingerer Patienten
konnte durch CD-ROM-gestiitzte
Lernprogramme unterstiitzt werden.
Diese liegen jedoch bis jetzt nur in
rudimentirer Form vor. Ein weiterer
Ausbau ist zu empfehlen. Im Hin-
blick auf die vielen Méglichkeiten,
heutzutage an Informationen zu ge-
langen, diirfte sich letztlich fiir jeden
Patienten der Kenntnisstand weiter
verbessern lassen.
Dr. Andrea Schuller und
PD Dr. Igor A. Harsch
(Oberarzt und Leiter
des Schwerpunktes Endokrinologie
und Stoffwechsel
Medizinische Klinik 1 mit Poliklinik,
Universitiitsklinikum Erlangen,
Ulmenweg 18, 91054 Erlangen,
Tel.: 09131/85 35229,
(Pforte: 35000),
Fax.: 09131/85 35231)
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Interview

Interview mit dem Cushing-Patienten und

Netzwerk-Griindungsmitglied Max Kagermeier

,Damals und heute kann man
uberhaupt nicht vergleichen”

Max Kagermeier gehért zu den
Griindungsmitgliedern des Netz-
werks Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen. Die Diagnose
Cushing-Syndrom wurde bei dem
heute 77-jihrigen bereits 1967 ge-
stellt. Herr Kagermeier kann also auf
eine lange Behandlungsgeschichte
zuriickblicken. Anlass fiir uns, mit
ihm ein ausfiihrliches Gesprich zu
fithren.

GLANDULA: Wie hat es mit Threr
Erkrankung angefangen?

Max Kagermeier: Im Grunde bin
ich schon 1965 von der Krankheit
betroffen gewesen. Aber es wurde
erst im November 1967, als der Ko1-
per voller Wasser war, diagnostiziert.
Ich habe gesagt: ,,Es geht so nicht
mehr weiter.” Dann bin ich vom
Hausarzt in die Medizinische Kli-
nik Cham iiberwiesen worden. Dort
hat man Verdacht geschpft und es
hiefi: ,Sie haben eine ganz schwie-
rige und komplizierte Krankheit.”
Ich wurde schliellich nach Erlangen

iiberwiesen.

GLANDULA: Wie beurteilen Sie
die Entwicklung der medizinischen
Behandlungsmethoden im Lauf der
Jahrzehnte?

Max Kagermeier: Das ist iiberhaupt
kein Vergleich mehr zwischen da-
mals und heute. Wihrend meiner
Erkrankung bin ich ja friiher stin-
dig in Hérsilen bei den Medizin-
studenten vorgestellt worden. Wenn
ich in der Klinik war, sind stindig
Studenten an meinem Bett gewesen.
Man hat ja praktisch keine tiberle-
benden Patienten gehabt. Heute
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hingegen ist die Behandlung meist
Routine.

Ich bin zweimal operiert worden,
1968 und 1970. Zwischen der ers-
ten und zweiten Operation habe ich
noch versucht, zu arbeiten. Dann
hat man mir gesagt, dass ich nicht
mehr erwerbsfihig bin. Da war ich
total am Boden zerstért und bin sehr
depressiv gewesen. Die Chirurgen
haben zu meiner Frau noch gesagt:
,Die Lebenserwartung von Ihrem
Mann ist sehr beschrinkt.” Die ha-
ben gedacht, dass ich in nichster
Zeit tiber den Jordan gehen werde.
Das hat doch lange gedauert, bis ich
mich davon erholt habe.

Mein behandelnder Arzt, Prof. Dr.
Grabner, hat immer gesagt: ,Man
muss einen Willen zum Leben ha-
ben”. Der war bei mir dann doch
immer vorhanden. Es gab in der Kli-
nik auch mal einen Patienten, der
hat die gleiche Krankheit wie ich
gehabt, war aber viel depressiver.
Prof. Grabner hat gefragt, ob er ihn
zu mir ins Zimmer legen konnte, da-
mit ich ihn ein bisschen aufbaue. Ich
habe versucht, trotz meiner Krank-
heit immer positiv zu denken. Ich
habe versucht, auch das Positive der
Krankheit zu sehen - z.B., dass die
Last der Arbeit weggefallen ist. Im
Beruf, ich war technischer Angestell-
ter, war ja damals auch ein unheim-
licher Stress.

GLANDULA: Waren Sie insgesamt
gufrieden mit der drztlichen Behand-
lung?

Max Kagermeier: Also insgesamt
schon. Als wir nach Erlangen in ein

Max Kagermeier

Reihenhaus gezogen sind, haben
wir die ganze Station eingeladen.
Ich bin ja extra wegen der Erkran-
kung hingezogen, damit ich es
nicht so weit zur Klinik habe. Den
besten und lingsten Kontakt hatte
ich mit Herrn Prof. Dr. Grabner.
Einen sehr herzlichen Kontakt hat-
te ich auch mit Herrn Dr. Pichl,
der damals als junger Assistenzarzt
in Erlangen anfing. Er kam wie ich
aus der Oberpfalz. Sie wissen ja,
wie das ist, wenn man im ,feind-
lichen Ausland” ist. Fiir uns Ober-
pfilzer ist Franken schon ein etwas
komisches Gebiet, aber man muss
notgedrungen krankheitsbedingt da
sein (lacht).

GLANDULA: Wie geht es Ihnen zur
Zeit?

Max Kagermeier: Ich hofte, dass ich
es in puncto Krankheiten bald hin-
ter mir habe. Kiirzlich bin ich wegen
weiflem Hautkrebs operiert worden.
Ich muss viele Medikamente neh-
men und habe das Gefiihl, dass sich
Nebenwirkungen vor allem hin-
sichtlich Osteoporose bemerkbar
machen. Ich habe zwei kiinstliche
Kniegelenke bekommen und bin
zwischenzeitlich an beiden Schultern
operiert. Ich vermute schon, dass das
eine Auswirkung von dem Cortisol
ist. Ich bekomme dann noch Tes-
tosteron, das es mittlerweile auch
als Gel gibt. Damals wurde es nur
gespritzt.
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Das grofSte Problem ist, dass ich kei-
ne Ausdauer habe. Wenn ich etwas
zwei Stunden intensiv mache, dann
bin ich fertig. Der Kérper baut total
ab. Ich muss dann eine Tablette neh-
men. Ich ziehe mich in mein Zim-
mer zuriick und muss dem Kérper
Ruhe geben, damit er sich wieder
erholt. Zur Zeit bin ich auch allge-

mein sehr antriebslos.

Bei meiner letzten Untersuchung
wurden leider wieder erhshte Werte
festgestellt.

GLANDULA: Gab es schon mal Pro-
bleme mit der Krankenkasse?

Max Kagermeier: Ich habe friiher
Hydrocortison gehabt. Das zahlt
meine Kasse nicht mehr. Die haben
mit einer speziellen Pharmafirma
einen Vertrag. Jetzt muss ich ein
anderes Priparat nehmen, das aber
genauso gut sein soll. Mit so was
muss man sich halt arrangieren.

GLANDULA: Haben Sie Tipps fiir
andere Patienten?
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Max Kagermeier: Ja. In sich hinein-
horchen und auch versuchen, sich
abzulenken. Man sollte sich nicht zu
stark in seine Krankheit hineinden-
ken. Wichtig ist eine positive Ein-
stellung. Wenn ich immer nur die
schwachen Seiten, das Negative sehe,
dann werde ich immer depressiver.
Ganz vermeiden lisst es sich ohne-
hin kaum, dass man etwas depres-
siv wird. Als Kranker ist man z.B.
vom Wetter abhingig. Bei schonem
Wetter sind Sie wesentlich besser
beisammen wie bei trilbbem Wetter.
Bei regnerischem Wetter kommt viel
schneller eine Depression auf Sie zu.
Das geht natiirlich ein wenig auch
schon gesunden Menschen so.

GLANDULA: Sie waren in Ihrer
Jugend sportlich sehr aktiv. Konnten
Sie nach Ihrer Erkrankung noch Sport
treiben?

Max Kagermeier: Nun, ich war
im Ski-Langlauf sehr aktiv und mit

ibar Neuentwq okl ungenj

——— |

20 Jahren Bayerwald-Meister. Mit
der Krankheit habe ich dann aber
wieder Trost und Hilfe im Sport ge-
sucht. Ich war seit 1970 invalidisiert
und bin dann zum Behindertensport
gegangen. Aufgrund meiner jugend-
lichen Praxis habe ich dann auch im
Behindertensport entsprechende Er-
folge erzielt. Dies hat mir dann auch
in der Krankheit wieder Auftrieb ge-
geben. Ich bin schliefflich dreimal
bayerischer und zweimal deutscher
Meister im Ski-Langlauf gewesen.

GLANDULA: Wie sehen Sie den
Selbsthilfegedanken?

Max Kagermeier: In den Anfangs-
jahren des Netzwerks war das alles
noch wesentlich kleiner und ein-
facher. Man sieht schon, dass sich
der Selbsthilfe-Ansatz immer mehr
durchsetzt. Heutzutage will auch der
Patient aufgeklirt sein. Er will alles
wissen.

Christian Schulze Kalthoff
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—Therapie und Diagnostik

Prof. Dr. Klaus von Werder

Fortschritte in der Diagnhostik und
Therapie des Morbus Cushing

und von Hypophysenerkrankungen
in den letzten 50 Jahren

Das klinische Bild des endogenen
(= im Kérper selbst entstandenen)
Cushingsyndroms ist Folge einer
vermehrten Freisetzung von Kor-
tisol aus der Zona fasciculata der
Nebennierenrinde. Es ist eine sel-
tene Erkrankung mit jihrlich etwa
2 neuen Fillen pro 1 Million, das
heifdt in einer Stadt wie Miinchen ist
mit 2 bis 3 neuen Fillen pro Jahr zu
rechnen. Viel hiufiger als das endo-
gene Cushingsyndrom ist jenes, das
durch die pharmakologische The-
rapie mit Glukokorticoiden chro-
nisch entziindlicher Erkrankungen,
wie Rheuma, Asthma bronchiale,
entziindliche Darmerkrankungen
(,Kortisontherapie”) hervorgerufen
wird.

Obwohl das voll ausgeprigte Cus-
hingsyndrom klinisch nicht zu
tibersehen ist — rotbickiges rundes
»~Mondgesicht”, Fettpolster im
Bereich des Nackens (Biiffelho-
cker), Stammfettsucht mit Mus-
kelschwund an den Extremititen,
rote Dehnungsstreifen am Stamm,
an den Briisten, Oberarmen und
Oberschenkeln, diitnne Haut mit
Tendenz zur Ausbildung von blau-
en Flecken, schlechte Wundheilung,
dazu Schlaflosigkeit und depressive
Verstimmung, hoher Blutdruck und
Storung der Kohlenhydrattoleranz
— sind Fille, bei denen die Symp-
tome weniger ausgeprigt sind, bzw.
solche im Friihstadium, schwierig
zu diagnostizieren. Auch wenn die
Diagnostik sich mittlerweile sehr
verfeinert hat, betrigt das Intervall
von der Erstsymptomatik bis zur
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Diagnosestellung immer noch etwa

sechs Jahre.

Im Jahre 1932 beschrieb der ame-
rikanische Neurochirurg Harvey
Cushing das Syndrom, das in sei-
nem Fall durch ein kleines, in der
damaligen Nomenklatur basophiles,
Adenom der Hypophyse hervorgeru-
fen wurde. Ein solches ACTH-pro-
duzierendes Hypophysenadenom,
das zur beidseitigen Nebennieren-
rindenvergréflerung fiihre, ist in
etwa 75 Prozent der Fille Ursache
des endogenen Kortisol-Exzesses.
Das durch das hypophysire Hor-
mon ACTH bedingte Cushing-
Syndrom wird heute als Morbus
Cushing bezeichnet. ACTH kann
allerdings auch auf3erhalb der Hypo-
physe in meist bésartigen Tumoren
(Bronchial-, Pankreas, Schilddrii-
senkarzinome etc.) gebildet werden
(ektopes ACTH-Syndrom), das oft
durch einen besonders fulminanten
Verlauf gekennzeichnet ist. Das ek-
tope ACTH-Syndrom, bei dem zu-
sitzlich eine dunkle Pigmentierung
der Haut sowie Elektrolytstorungen
im Vordergrund stehen, ist in 10
Prozent der Fille Ursache des endo-
genen Cushing-Syndroms.

Neben diesen ACTH-abhingigen
Formen des Hyperkortisolismus
(= iibermifige Kortisolproduktion)
kénnen auch autonome Nebennie-
renrindenadenome, seltener Karzi-
nome und nodulire Hyperplasien
zu einem Kortisol-Exzess fiithren.
Eine besondere Form der adrenalen
Kortisol-Mehrsekretion wird durch
die ,falsche Expression” von Rezep-

Prof. Dr. Klaus von Werder

toren fiir andere, normalerweise die
Nebennierenrinde nicht stimulie-
rende Hormone hervorgerufen. So
erklirt sich z.B. der Kortisol-Exzess,
der durch Nahrungsaufnahme und
die dadurch freigesetzten Hormone
hervorgerufen wird.

Diagnostik

Die Diagnostik des Cushingsyn-
droms erfolgt in mehreren Schrit-
ten:

Dokumentation der qualitativ und
quantitativ gestorten Kortisolfrei-
setzung aus der Nebennierenrinde
(Kortisol-Exzess). Hierzu dient die
Kortisolbestimmung im Blut im
Verlauf des Tages (Tagesrhythmik)
und vor und nach Dexamethasonga-
be, sowie die Bestimmung im 24/h
Urin. Zu der Zeit, als Herr Kager-
meier an diesem Syndrom erkrank-
te, gab es nur die Méglichkeit die
Stoffwechselprodukte von Kortisol
und anderen Nebennierenrindenste-
roiden im Urin zu bestimmen (17-
Ketosteroide, Porter-Silber-Chro-
mogene).



Ist der Kortisol-Exzess dokumen-
tiert, muss zwischen ACTH-ab-
hingigen und ACTH-unabhingigen
Cushing-Syndrom differenziert wer-
den. Letzteres ist jetzt routinemif3ig
durch eine einfache basale ACTH-
Bestimmung méoglich. Allerdings
steht die immunologische ACTH-
Bestimmung erst seit 30 Jahren rou-
tinemiflig zur Verfiigung.

Die Differenzialdiagnose zwischen
den verschiedenen Formen der
ACTH-abhingigen Nebennieren-
rinden-Vergroflerung macht immer
noch grofle Schwierigkeiten. Der
,Goldstandard” ist hier die ACTH-
Bestimmung im hypophysennahen
Venenblut, das durch eine aufwen-
dige Katheteruntersuchung gewon-
nen wird (Sinus-petrosus-Kathe-
ter).

Was die bildgebende Diagnostik be-
trifft, so sind seit dem Beginn der
Erkrankung von Herrn Kagermeier
Quantenspriinge erfolgt. Nachdem
durch die Computertomographie
schon kleine Adenome der Hypo-
physe nachgewiesen werden konn-
ten, erlaubt die Kernspintomogra-
phie mittlerweile den Nachweis von
Adenomen mit einem Durchmesser
von bis zu 3 mm. Allerdings bedeu-
tet der Nachweis eines Mikroade-
noms, der in etwa 60 bis 70 Prozent
der Fille mit einem ACTH-produ-
zierenden Mikroadenom gelingt,
nicht unbedingt, dass das nachge-
wiesene Adenom auch ACTH pro-
duziert. Wir wissen heute, dass gut
5 Prozent der Patienten ein endo-
krin inaktives Hypophysenadenom
(Inzidentalom = zufillig gefundener
Hypophysentumor) — aufweisen,
das bedeutet, dass auch Patienten
mit ektopen ACTH-Syndrom sehr
wohl ein in der Kernspintomogra-
phie nachweisbares Mikroadenom
haben konnen.

In den 50er Jahren des vorigen

Jahrhunderts gab es weder die ge-

Harvey W. Cushing

schilderten endokrinologischen
Funktionsteste noch die bildgebende
Diagnostik. Als Herr Kagermeier
an dem Syndrom erkrankte, wusste
man gar nicht, dass es neben dem
zentralen Morbus Cushing auch ein
ektopes ACTH-Syndrom gibt. Das
erklirt auch die Tatsache, dass sich
die Therapie des im wahrsten Sinne
»schwierigen Krankheitsbildes” auf
die Beseitigung des Kortisol-Exzesses
durch Entfernung der beiden Ne-
bennieren (bilaterale Adrenalekto-
mie) beschrinkte. Dies umso mehr,
als die Ergebnisse der transspheno-
idalen (= durch die Nase bzw. die
Keilbeinhéhle erfolgten) Operation
der Hypophysenadenome sehr un-
befriedigend waren. Dies war durch
die damaligen eingeschrinkten
Méglichkeiten der prioperativen Di-
agnostik und in mikrochirurgischer
Hinsicht noch unausgereiften Ope-
rationsverfahren bedingt.

Therapie

Die friither durchgefiihrte beidsei-
tige Entfenung der Nebennieren
(bilaterale Adrenalektomie) fiihrte
in jedem Fall zur Beseitigung des
Kortisol-Exzesses, wobei bei 10-15
Prozent der Patienten allerdings der
ACTH-produzierende Hypophysen-
tumor weiter wuchs, was zu extrem
hohen ACTH-Spiegeln fiihrte. Sie
verursachen aufgrund ihrer Mela-
nozyten (= Zellen, die braune bis

Therapie und Diagnostik —

schwarze Farbstoffe bilden kénnen)
stimulierenden Aktivitit (MSH-
Aktivitit) eine auffillige Dunkelpig-
mentierung der Patienten (Nelson-
Syndrom). Dariiber hinaus kénnen
diese ACTH-produzierenden Nel-
sontumore, duflert aggressiv wach-
sen und zu lokalen Problemen mit
Sehstérungen, Einwachsen in den

Hypothalamus und damit auch zum
Tode fiihren.

Mitte der 50er Jahre wurden grofle
Hypophysentumore transkraniell,
das heif3t ,von oben” operiert. Diese
Methode ist auch bei Patienten mit
Morbus Cushing und grofien, in der
damaligen konventionellen Rént-
genuntersuchung nachweisbaren
Hypophysenadenomen durchge-
fithrt worden. Die Operation ,,von
unten”, das heifit transsphenoidal
(durch die Keilbeinhohle) ist erst
wieder 1967 durch den Pariser
Neurochirurgen Guiot eingefiihrt
worden, wobei die Methode von
J. Hardy aus Montreal weiter perfek-
tioniert wurde.

Die Einfiihrung des Operations-
mikroskops vor 25 Jahren, neue
Methoden wie Endoskopie, Endoso-
nographie, Neuronavigation und in-
traoperative Kernspintomographie,
haben den transsphenoidalen Ein-
griff mittlerweile immer mehr per-
fektioniert. Dariiber hinaus ist eine
weitere Therapiemdglichkeit, paral-
lel zur chirurgischen Behandlung, in
Form der gezielten Strahlentherapie
entstanden.

Die Pharmakotherapie des hypophy-
siren ACTH-Exzesses hat hingegen
keine groflen Fortschritte gemacht.
Adrenolytische Medikamente, die
die Kortisol-Freisetzung hemmen,
haben zum Teil erhebliche Neben-
wirkungen. Sie dienen mehr der
tiberbriickenden Therapie vor einer
Operation bzw. bis zum Einsetzten
des Effektes der Strahlentherapie.
Bei diesen Medikamenten handelt
es sich um so unterschiedliche Subs-
tanzen wie Metopiron, das Antimy-
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Die peripheren Zieldriisen-
Hormone wirken auf den HVL,
den Hypothalamus und das
Gehirn zuriick (,,feedback”)

Regulation der
Hypophysenvorderlappen (HVL)-Hormone

y

Zentrales Nervensystem
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kotikum (Pilzmittel) Ketoconazol
und den Abkémmling eines In-
sektenvertilgungsmittels Mitotane.
Pharmaka, die die hypophysire
ACTH-Freisetzung beeinflussen,
sind in der Regel wenig effektiv. Ca-
bergolin scheint in einigen Fillen
erfolgreich die ACTH-Freisetzung
zu unterdriicken, dariiber hinaus ist
ein Somatostatinanalogon in Erpro-
bung, das an alle fiinf Subtypen des
Somatostatinrezeptors bindet (Pasi-
reotide).

Als jemand, der sich seit iiber 40 Jah-
re mit der Diagnostik und Therapie
von Patienten mit Hypophysener-
krankungen befasst hat, kann ich
feststellen, dass enorme Fortschritte
in Diagnostik und Therapie des
Cushing-Syndroms gemacht wor-
den sind, von denen die Patienten
profitiert haben. So ist die ,Le-
benserwartung von Patienten mit
Cushing-Syndrom nicht mehr sehr
beschrinkt” (Kagermeier). Auch ist
der transsphenoidale Eingriff, bei
dem dreiviertel aller Patienten mit
Morbus Cushing geheilt werden,
im Gegensatz zur Zeit von Harvey
Cushing eine sehr sichere Methode.
Trotz allem gibt es kein Syndrom in
der Endokrinologie, das groflere An-
forderungen an diagnostische und
therapeutische Sorgfalt stellt.
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Neue Entwicklungen bei der
Diagnostik und Therapie von
Hypophysenerkrankungen

Symptome des
Hypophysenhormonmangels
(HVL-Insuffizienz)

Die Hypophyse produziert neben
den glandotropen, die Schilddriise
(TSH), die Nebennieren (ACTH)
und Keimdriisen (LH und FSH) sti-
mulierenden Hormone, die direkt in
der Peripherie wirksamen Hormone,
Wachstumshormon und Prolaktin.
Die Empfindlichkeit der einzelnen
Hormonachsen gegeniiber Schidi-
gung unterschiedlicher Art (Entziin-
dungen, Durchblutungsstérungen,
Quetschung durch Tumoren in dem
kndchernem Kifig der Sella turcica),
ist duflert verschieden. In der Regel
fille als erstes das Wachstumshor-
mon aus (z.B. Kleinwuchs bei Kin-
dern mit dem Tumor Kraniopharyn-
giom), gefolgt von den die Keim-
driisen stimulierenden Hormonen
FSH und LH. Dies fiihrt bei der
Frau zu Zyklusstérungen und Ame-
norrhoe (Ausbleiben der Regelblu-
tung), beim Mann zu Libido- und
Potenzstérungen. Die Stérung der
Nebennierenrindenfunktion bzw.
eine Schilddriisenunterfunktion in-

folge eines TSH-Mangels treten erst
nach massiver und linger dauernder

Schidigung der Hypophyse auf.

Behandlung des
Hypophysenhormonmangels

Die Substitution mit Kortisol und
Schildriisenhormon ist lebenswich-
tig. Ist eine Hypophysenvorderlap-
peninsuffizienz diagnostiziert, muss
als erstes die Nebennierenrinden-
achse substituiert werden, das heifst
20-30 mg Kortisol (Hydrocortison)
tiber den Tag verteilt. Erst dann er-
folgt die Substitutionstherapie mit
Schilddriisenhormon (L-Thyroxin).
Dann folgt eine altersangepasste
Substitution mit Sexualsteroiden
und seit etwa 15 Jahren auch mit
Wachstumshormon. Letzteres wird,
nachdem der Wachstumshormon-
mangel mit einem Simulationstest
nachgewiesen wurde, in einer IGF-
1 normalisierenden altersgerechten
Dosierung tiglich gespritzt.

Kommt auch ein Diabetes insipidus
vor, miissen die Patienten auflerdem
entsprechend mit Vasopressinana-
loga (DDAVP) behandelt werden.
In jedem Fall sollten sie ein Ausweis
mit sich tragen, aus dem die Substi-
tutionstherapie der Hormonausfil-
le hervorgeht. Die Patienten sollten



instruiert sein, bei entsprechenden
Belastungen (Infektionen, Opera-
tionen, sportliche Aktivitit, lang
andauernde abendliche Veranstal-
tungen, Stress) die Hydrocortison-
dosis zu erhohen (auf das zwei bis
dreifache der Tagesdosis).

Ein Problem bei der Hydrocortison-
substitution stellt folgende Tatsache
dar: Auch wenn die letzte Abenddo-
sis relativ spit eingenommen wird,
kann der Kortisolanstieg, der zu ho-
hen Kortisolspiegeln vor dem Auf-
wachen fiihrt, bei konventioneller
Therapie nicht nachgeahmt werden.
Vor der ersten Tabletteneinnahme
am Morgen sind die Kortisolspie-
gel nicht messbar. Gliicklicherweise
werden bald Priparate zur Verfii-
gung stehen, die abends eingenom-
men werden und bei denen durch
entsprechende pharmazeutische Zu-
bereitung garantiert wird, dass das
Kortisol erst um 3 bis 5 Uhr mor-
gens resorbiert wird.

Was die Thyroxintherapie betrifft, so
ist wichtig, sich daran zu erinnern,
dass im Gegensatz zur Schilddriisen-
hormonsubstitution einer primiren
Hypothyreose der TSH-Spiegel zur
Beurteilung der Einstellung nicht
herangezogen werden kann. Der
wichtigste Parameter ist das freie
T4, das im mittleren Normbereich
liegen sollte.

Gesteigerte Freisetzung von
Hypophysenhormonen

Was die Mehrabsonderung von
Hypophysenvorderlappen (HVL)-
Hormonen betrifft, so gibt es auch
hier eine Reihung der Hiufigkeit.
Ganz im Vordergrund stehen die
Prolaktinome. Genauso hiufig sind
die keine Hormone bildenden Tu-
more, gefolgt von Hypophysenade-
nomen mit vermehrter Wachstums-
hormonfreisetzung. Die Privalenz
(Haufigkeit der Erkrankung) liegt
bei etwa 50, die Inzidenz (Anzahl
der neuen Erkrankungsfille) bei 4-5
pro Million und Jahr. Seltener sind

ACTH: Adrenocorticotropes Hormon, die Cortisolfreisetzung aus der Nebennierenrinde

stimulierendes Hormon

Adenom: Endokrine Gewebsneubildung, im Gegensatz zum Carcinom immer gutartige

Geschwulst

Basaler Hormonspiegel: Gemessener Hormonspiegel, meist morgens,
ohne vorausgegangene Stimulation oder Unterdriickung (Suppression)

FSH: Follikelstimulierendes Hormon

Hyperplasie: Vergroflerung eines Gewebes oder Organs durch Zunahme der

Zellzahl bei unverinderter Zellgrof3e

Hypothyreose: Unterfunktion der Schilddriise

IGF-I: Insulin-dhnlicher Wachstumsfaktor
LH: Luteinisierendes Hormon

PRL: Prolaktin, stimuliert die Milchproduktion (Muttermilch)

TSH: Die Schildriise stimulierendes Hormon

die ACTH-produzierenden und die
TSH-produzierenden Adenome, die
zur zentralen Hyperthyreose (Uber-
funktion der Schilddriise) fiihren.
Letztere sind wie LH- und FSH-frei-
setzenden Hypophysengeschwulste,
absolute Rarititen. Allerdings hat
sich gezeigt, dass endokrin-inakti-
ve, also keine Hormone freisetzende
Hypophysengeschwiilste hiufig LH
und FSH in ihren Zellen speichern,
aber nicht freisetzen, so dass sie
auch als ,stille” Gonadotropinome
bezeichnet werden.

Im Gegensatz zum Morbus Cus-
hing, bei dem die medikamentose
Therapie eine untergeordnete Rolle
spielt (siche oben), ist die medika-
mentdse Therapie der Prolaktinome
die Therapie der Wahl. Cabergolin
ist der am besten vertrigliche Do-
paminagonist, der aufgrund seiner
langen Halbwertszeit oft nur 2 bis
3-mal pro Woche gegeben werden
muss. Die Berichte, das Cabergolin
zu fibrotischen Verinderungen von
Herzklappen fiithren kann, bezieht
sich nach derzeitigem Kenntnisstand
ausschliellich auf hohe Dosierungen,
wie sie beim Morbus Parkinson ge-
geben werden. Die echokardiogra-
phischen Untersuchungen bei we-
gen einer Hyperprolaktinimie mit
Cabergolin behandelten Patienten
haben keine signifikanten Auffillig-
keiten an den Herzklappen gezeigt.
Nach wie vor problematisch ist die
Therapie von Prolaktinompatienten
mit Dopaminagonisten (DA)-Resis-
tenz. Hier lohnt es sich, unterschied-
liche DA-Agonisten auszuprobieren.
Sind alle erfolglos, miissen die Pati-
enten operiert bzw. auch radiochir-
urgisch behandelt werden.

Obwohl bei der Akromegalie, ver-
ursacht durch die vermehrte Frei-
setzung von Wachstumshormon,
die durch die Nase bzw. die Keil-
beinhshle erfolgte Entfernung des
Hypophysenadenoms nach wie vor
die Therapie der Wahl ist, stehen
fiir Patienten, die nicht erfolgreich
operiert werden konnten oder bei
denen eine Kontraindikation zum
operativen Vorgehen Vorliegt, eine
effektive medikamentdse Therapie
zur Verfiigung. Somatostatinanaloga
wie Octreotide und Lanreotide, die
beide in Depotform vorliegen, fiih-
ren bei gut der Hilfte der Patienten
zu einer Normalisierung der Wachs-
tumshormonspiegel und damit auch
der IGF-1 Spiegel. In den Fillen, in
denen Somatostatinanaloga zu kei-
ner IGF-1 Normalisierung fiihren,
kann der Wachstumshormonrezep-
torantagonist Pegvisomant gegeben
werden, der in tiber 90 Prozent der
Fille zu einer Normalisierung der
IGF-1 Spiegel fiihrt. Wie neuere Ar-
beiten zeigen, kann die Pegvisomant-
Injektionshiufigkeit auf 2 bis 3-mal
pro Woche reduziert werden, wenn
die Therapie mit Depot-Somatosta-
tinpriparaten beibehalten wird.
Da die Modulation der IGF-1
Spiegel méglicherweise auch in
der Krebstherapie eine Rolle spielt,
arbeitet die Pharmaindustrie mit
Hochdruck an neuen Priparaten,
die auf die Wachstumshormon/IGF-
1 Achse einwirken und damit auch
bei der Therapie der Akromegalie
eingesetzt werden konnen.
Prof- Dr. Klaus von Werder, FRCP
Endokrinologikum Miinchen
Promenadeplatz 12
80333 Miinchen
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Erfahrungsbericht

Ich bin gesund! — Eine Krankheits-
geschichte mit gliicklichem Ausgang

Symptome

Als bei mir vor fast vier Jahren Mor-
bus Cushing diagnostiziert wurde,
war ich erleichtert, dass fiir meinen
schlechten Allgemeinzustand eine
Ursache gefunden wurde. Dabei
hatten sich im Lauf der Jahre be-
reits eindeutige Symptome fiir die-
se Krankheit ausgebildet. Fiir die
rasante Gewichtszunahme in mei-
nen ersten Studienjahren machte
ich jedoch zunichst andere Griinde
verantwortlich: Die Umstellung mit
dem Auszug von daheim und den
Stress im Studium. Der hohe Blut-
druck, der sich nach und nach ma-
nifestierte, schien keinen besonderen
Grund zu haben und lief§ sich gut
medikamentds einstellen. Die Mens-
truation kam nicht regelmifig - die
verschob sich bei Stress immer nach
hinten. Ich redete mir ein, dass man
wihrend eines Studiums dauernd im
Priifungsstress steht.

Mit meinem runden Gesicht, den
ausfallenden Kopfhaaren und der
zunechmenden Kérperbehaarung
hatte ich mich wohl oder iibel abge-
funden. Das alles und mein ,,birnen-
formiger” Koérper gehérten einfach
zu mir. Doch wohl fiihlte ich mich
nicht in meiner Haut. Im wahrsten
Sinne des Wortes: Jede kleine Ver-
letzung brauchte Wochen, bis sie
verheilt war.

Ich beendete mein Studium und be-
gann als Lehrerin zu arbeiten. Der
Lehrberuf ist, auch wenn man ge-
sund ist, stressig. Da ich aber durch
die Uberproduktion von Cortisol
stindig unter ,Dampf” stand, war es
sowohl fiir mich als auch die Schiiler
und Schiilerinnen kein angenehmes
Arbeiten mehr. Zudem verstirk-
ten sich meine Depressionen. Ich
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kimpfte jeden Tag darum, maoglichst
normal meinen Tagesablauf zu be-
wiltigen. Es fiel mir schwer, mich
auf eine Sache zu konzentrieren.
Manchmal ging es sogar so weit,
dass ich mitten in einem Lied mit
den Kindern vergaf, welche Stro-
phe nun als nichste an der Reihe ist.
Ich hatte wihrend dieser Zeit sogar
Selbstmordgedanken. Als zudem
jemand mir sehr Vertrauter starb,
fragte ich mich, warum er zu gehen
hatte und nicht ich gehen durfte.

In lebhafter Erinnerung wird mir
ein Wintertag im Januar 2005 blei-
ben, als ich auf dem Weg zur Schu-
le stiirzte. Dabei verletzte ich mein
rechtes Schienbein. Im Krankenhaus
erschreckten selbst die Arzte iiber die
riesige Rissquetschwunde (ca. 10 mal
15 cm). Meine Haut war durchsich-
tig und diinn wie Pergament. Des-
wegen fragte mich der behandelnde
Arzt, ob ich Cortison einnehmen
miisste. Als ich dies verneinte, war
die erste Spur zur Erkennung der
Krankheit gelegt.

Diagnose

Nachdem die Wunde nicht zuheil-
te und Gewebe abstarb, musste ich
mich einer Hauttransplantation
unterziehen. Dabei wurden schon
die ersten Hormontests sowie ein
Kopf-MRT (Magnetresonanztomo-
graphie) gemacht und nach einiger
Zeit war klar, dass ich an Morbus
Cushing litt.

Damit war endlich der Grund fiir
meinen Zustand gefunden. Nicht
ich war schuld daran, dass meine
Leistungen nicht entsprechend wa-
ren und ich mich nicht wohl fiihl-
te, sondern eine Krankheit! Nach
einigen weiteren Untersuchungen:
Lungenrontgen, Angiographie ...

war klar, dass mein Mikroadenom
(kleiner gutartiger Tumor) an der
Hypophyse entfernt werden musste.
Ich wurde vorerst mit Nizoral-Ta-
bletten eingestellt, die als Nebenwir-
kung das Cortisol senkten.

Nachdem ich zur Behandlung
meines hohen Blutdrucks schon bei
einigen Arzten war, meine Grunder-
krankung aber fast zehn Jahre nicht
erkannt wurden und mein Vertrauen
in meinen behandelnden Hausarzt
nicht zufriedenstellend war, wech-
selte ich den Arzt. Seitdem fiihle ich
mich wirklich in guten Hinden.

Operation

Mein Endokrinologe vermittelte mir
einen Kontakt zu einem Spezialis-
ten in Deutschland und so fuhr ich
im April nach Géttingen. So eine
transsphenoidale (durch die Nase
erfolgende) Hypophysenoperation
bereitet schon ein mulmiges Ge-
fiithl. Ich war sehr dankbar, als ich
aus der Narkose aufwachte und
noch alle meine Glieder bewegen
konnte. Ziemlich bald nach der OP
entgleiste mir der Salzhaushalt und
ich fiihlte mich wie eine halbtote
Fliege am Fensterbrett. Doch auch
das ging voriiber und mit drei Tagen
Verspitung konnte ich den Heim-
weg antreten.

In all den vielen Stunden, die ich
Zeit zum Gesundwerden und Nach-
denken hatte, reifte der Entschluss,
nicht mehr in den Schuldienst zu-
riickzukehren. Nach ein paar Ta-
gen Erholung begab ich mich auf
Arbeitssuche. Ich schrieb einige
Bewerbungen und schnupperte bei
einer Horgeritefirma. Den Tag der
Nachuntersuchung erwartete ich ge-
spannt: Das Ergebnis war erniich-
ternd. Der Neurochirurg hatte zwar



ein das Hormon ACTH produzie-
rendes Mikroadenom teilweise ent-
fernt, doch die Blut- und Harnwerte
waren nicht normal. Das hief§ also
fiir mich weiter Nizoral-Tabletten
zu schlucken.

Ein Jahr verging nun, bis ich im Juli
2006 nochmals, diesmal in Erlangen
operiert wurde (es war die Zeit der
Arztestreiks in Deutschland) - Inzwi-
schen hatte ich das erste Jahr meiner
Lehre als Horgeriteakustikerin fast
abgeschlossen. - Ich setzte sehr viel
Hoffnung in diese zweite Operation.
Doch schon beim Test direkt nach
der OP war klar, dass das nun nicht
mehr ausfindig zu machende Ade-
nom ,frohlich weiter ACTH produ-

zierte”. Also wiederum Nizoral!

Ein erneuter Sturz im September,
dieses Mal auf das linke Schienbein,
brachte mir wieder einen Kranken-
hausaufenthalt von einem Monat
ein. Bei den Hormontests durch
meinen Endokrinologen stellte sich
auflerdem noch ein Wachstums-
hormonmangel heraus. Mit dem
Arzt konnte ich alles besprechen
- er klirte mich {iber die weiteren
Maéglichkeiten auf. Eine Bestrah-
lung wollte ich nicht mehr auf mich
nehmen Ich hatte Angst davor. So
entschloss ich mich zur bilateralen
Adrenalektonomie - zur Entfernung
beider Nebennieren. Doch vorher
musste meine wiederum sehr grof3e
Wunde am Schienbein verheilt sein.
Diese heilte dank einem sehr guten
Wundmanager langsam und ohne
Transplantation. Also konnten mir
im Januar 2007 in der Universitits-
klinik in Innsbruck laparoskopisch
beide Nebennieren entfernt werden.
Die Operation verlief komplikati-
onslos. In Innsbruck bekam ich auch
meinen ersten Notfallausweis.

Heutige Situation

Nach zwei bis drei Monaten war die
richtige Einstellung fiir die Substitu-
tion gefunden. Mit Hydrocortone
und Astonin fiihle ich mich nun
gesund, nehme aber noch ein Anti-
depressivum. Nach einem weiteren
Test war klar, dass das Wachstums-
hormon definitiv fehlt. Mein Endo-
krinologe und ich beschlossen ge-
meinsam, dieses zu substituieren. Im
August wurde ich darauf eingestellt,
seitdem geht es mir noch besser. Ich
hoffe, dass ich bald das Antidepres-

sivum weglassen kann.

Seit der erfolgreichen Behandlung
meiner Krankheit hat sich mein Le-
ben grundlegend geindert. Ich bin
seit April 2008 ausgelernte Horge-
riteakustikerin und gehe nun je-
den Tag mit Freude arbeiten. Ein
Zustand, der noch vor dreieinhalb
Jahren undenkbar fiir mich war. Ich
merke, wie meine Krifte nach und
nach zuriickkommen und schaue
wieder gerne in den Spiegel. Mein
rotes Gesicht und die Korperbehaa-
rung sind fast vollig verschwunden.
Ich habe kein ,Mondgesicht” mehr.
Auch die Kopthaare sind fiilliger ge-
worden und ich kann sie wieder lin-
ger tragen. Mit der Substituierung
komme ich gut zurecht, sie gehort
schon so zu mir, wie das Zihneput-
zen in der Friih.

Ich habe gelernt, auf meinen Kér-
per zu héren. Ich spiire mittlerwei-
le schon recht gut, wann ich miide
werde und frage mich, ob ich nicht
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vergessen habe, eine Dosis des Hy-
drocortone zu nehmen, verkiihlt bin
oder einfach nur zu wenig geschlafen
habe. Auflerdem sind die Hinweise
auf dem Notfallausweis eine grofle
Hilfe fiir mich und bei Fragen ist
meine endokrinologische Instituti-
on fiir mich da. Trotzdem kénnen
mir dort nur Anhaltspunkte gege-
ben werden. Wie mein Korper auf
Stresssituationen reagiert, kann ich
schliefflich nur selbst herausfinden.
Dass ich den Stress bei der Lehrab-
schlusspriifung trotz Substitution
gut gemanagt und die Priifung be-
standen habe, gibt mir Mut fiir die
Zukunft.

Ich bin gesundheitlich wohl noch
nicht ganz am Ziel meines Weges,
mein Gewicht ist noch zu hoch
und meine Muskeln sind noch ge-
schwicht, doch ich freue mich iiber
das bis jetzt erreichte Etappenziel.

Zum Schluss kann ich dankbar sa-
gen, dass ich durch die Erkennung
und Behandlung meiner Krankheit
die Freude am Leben wieder gefun-

den habe.

*B. M.

*Name und Anschrift sind der Redaktion bekannt.
Zuschriften leiten wir gerne weiter.
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Makroadenom der Hypophyse —
Davon hatte ich noch nie gehort.

Wihrend ich diesen Artikel schrieb
durchlebte ich die Phasen meiner
Krankheitsgeschichte noch ein-
mal. Es wurde mir einmal mehr
klar, wie wichtig es ist, auf die
richtigen Menschen im Leben zu
treffen.

05.05.2008 - Den ersten Urlaubstag
hatte ich mir anders vorgestellt.
Morgens um 3:00 Uhr wachte ich
mit starken Kopfschmerzen auf.
Ich dachte erst, es wire Migrine, die
mich da plagt.

Am zweiten Tag kam Erbrechen und
korperliche Schwiche hinzu.
Meine Frau wollte den Notarzt ho-
len. Das hitte mir wohl einen Kran-
kenhausaufenthalt eingebracht.

Da ich an Sprue/Zoliakie (Erkran-
kung der Diinndarmschleimhaut)
leide, ist die Versorgung mit Essen
im Krankenhaus nicht so einfach.
Kurzfristig ist mit glutenfreiem Es-
sen (Verzicht auf jegliche Getreide-
produkte bzw. mit diesen Produkten
angereicherten Lebensmitteln) dort
nicht zu rechnen.

Auflerdem hatten wir uns so auf den
Urlaub gefreut. Deshalb wollte ich
auf keinen Fall ins Krankenhaus.
Die Kopfschmerzen waren auch mit
Schmerzmitteln nicht zu beherr-
schen. Das rechte Auge war sehr
druckempfindlich.

Nach 4 Tagen brachte mich meine
Frau dann zum Hausarzt. Inzwi-
schen war der Schmerz im Kopf
auch schon etwas ertriglicher ge-
worden, aber ich fithlte mich den-
noch elend. War schlapp und miide,
konnte mich kaum auf den Beinen
halten. An Migrine glaubte ich nun
selbst auch nicht mehr.

Der Hausarzt veranlasste mehrere
Blutuntersuchungen und auch eine
Uberweisung zur Magnetresonanz-

tomographie (MRT) hielt er fiir
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notwendig. Eine Einweisung fiir
das Krankenhaus gab er mir mit -
fiir den Fall, dass sich mein Zustand
wieder verschlechtert.

Nach drei Wochen hatte ich mich
korperlich wieder etwas erholt. Ich
war zwar noch schlapp und nicht
gut belastbar, aber einigermaflen in
der Lage, wieder arbeiten zu gehen.
Zu diesem Zeitpunkt hatte ich
schlie$lich auch den Termin zur

MRT.
Diagnose

Die Diagnose lautete: Makroade-
nom der Hypophyse.

Von so einer Erkrankung hatte ich
zuvor noch nie etwas gehort.

Mein Hausarzt organisierte sofort
Termine beim Augenarzt und in der
endokrinologischen Sprechstunde
der Universititsklinik

Bis dahin recherchierte ich selbst im
Internet. Ich erfuhr, dass die Opera-
tion zumeist durch die Nase erfolgt.
Das sei fiir den Patienten schonender
als die Schideldecke zu 6ffnen.

Als medizinischer Laie ist es jedoch
gar nicht so einfach, die Aufgaben
der Hypophyse zu verstehen und vor
allem welche Auswirkungen ein Ma-
kroadenom der Hypophyse hat.
Meine Beschwerden im Mai glichen
den Darstellungen einer Hypophy-
senblutung mit Einblutung in den
Tumor, auch als Hypophysen-Apo-
plexie beschrieben.

Ich erfuhr, dass ich mich im Mai in
einer kritischen Phase befunden hat-
te. Den Notarzt zu rufen wire sicher
richtiger gewesen. Da hatte ich also
noch mal richtig Gliick gehabt.

So schaute ich immer wieder im In-
ternet nach und stief auf eine rich-
tig gute Seite, die Internetseite der
Universititsklinik Greifswald.

Hier werden in einer fiir Laien sehr
verstindlichen Sprache, ausgespro-
chen gute Einblicke in den Bereich
der Therapie von Hypophysentu-
moren gegeben. Dabei geht es auch
speziell um die operative Entfernung
von Hypophysentumoren mit endo-
skopischer Technik.

Stationire Aufnahme

In einer Universititsklinik erfolgte
nach ambulantem Vorgesprich im
Juli 2008 die stationire Aufnahme
auf der endokrinologischen Station.

Es sollte die Funktion der Hypo-
physe mit einem HVL (Hypophy-
senvorderlappen)-Test und HHL
(Hypophysenhinterlappen)- Test
untersucht werden.

Aufgefallen war mir seit dem Er-
eignis im Mai, dass ich vermehrt
Durst hatte und auch vermehrt
Urin ausschied. Meine Tages- und
Nachttrinkmenge betrug etwa drei
bis vier Liter.

Sehr stérend war das vor allem
nachts. Ich konnte kaum mehr als
zwei oder drei Stunden durchschla-
fen. Das war sehr anstrengend. Vor
allem, wenn man am nichsten Tag
wieder seiner Arbeit nachgehen
will. Miidigkeit war schlieSlich Tag
und Nacht eine sehr listige Begleit-
erscheinung, was an der ohnehin
eingeschrinkten Leistungsfihigkeit
zehrte.

Dann fanden die Untersuchungen
statt. Es sollten Blutabnahmen in
Abstinden von 30 Minuten er-
folgen. Es hat manchmal aber 45
Minuten oder auch 50 Minuten
gedauert. Nun kann ich als Patient
nicht wissen, ob dies einen grofien
Unterschied macht. Irgendwelche
Messdaten erhilt man ja schliefilich



immer. Aber sind die genauso gut
auszuwerten, als wenn die 30 Minu-
ten eingehalten worden wiren?

Auch das fiihrte zur Verunsicherung,
zumal auch niemand erklirende

Worte fand.

Der Neurochirurg der Klinik woll-
te das Aufklirungsgesprich auf der
endokrinologischen Station fiihren.
Ich wiinschte, dass auch meine Frau
bei diesem Gesprich dabei sein soll-
te. Wir iibten uns in Geduld und
warteten quasi den ganzen Tag auf
den angekiindigten Neurochir-
urgen - der aber nicht kam. Es kén-
ne sein, dass er auch mitten in der
Nacht zum Gesprich kime, wurde
uns gesagt. Das konnte man kaum
glauben. Solche fiir den Patienten
wichtigen Gespriche mitten in der
Nacht ? Auch war mir die Anwesen-
heit meiner Frau sehr wichtig. Ist
das etwa zuviel verlangt, dass man
eine Vertrauensperson dabei haben
mochte? Soll sie etwa auch noch die
ganze Nacht mit mir zusammen auf
den Arzt warten? Warum kann man
keinen Gesprichstermin vereinba-
ren?

Von der Diagnose noch sehr verun-
sichert, waren wir, meine Frau und
ich, psychisch sehr angeschlagen.
Die Ungewissheit, was nun werden
wird, machte Angste, die durch die
Ankiindigung des nichtlichen neu-
rochirurgischen Gesprichs nicht
gerade ausgerdumt wurden.
Uberhaupt schien man auf der Sta-
tion nicht gerade erfreut gewesen zu
sein, dass meine Frau bei mir war.
Ein Arzt schickte meine Frau raus,
weil eine Blutentnahme erfolgte,
wobei ich nichts dagegen gehabt
hitte, wenn sie dabei geblieben
wire. Der Arzt verlief} das Zimmer,
teilte meiner Frau aber nicht mit,
dass sie wieder zu mir rein gehen
konne. Das halte ich doch fiir zu-
mindest sehr ungeschickt. Meiner
Psyche hat das nicht gerade sehr

gut getan, dass man meine Frau so

behandelte. Wir waren beide sehr
verunsichert, wagten kaum uns zu
rithren, geschweige denn uns verbal
zu wehren.

Dabei hitten wir Grund genug ge-
habt. Auf eine glutenfreie Kost war
man auf der Station nimlich trotz
rechtzeitiger Anmeldung auch nicht
eingestellt. Meine Frau war es, die
mich mit Essen versorgte. Auf der
»otoffwechselstation” wussten einige
mit dem Krankheitsbild Sprue/Zsli-
akie nicht einmal etwas anzufangen.
Dabei ist dieses Krankheitsbild gar
nicht so selten.

Die Beschwerden, die ich durch
diese Erkrankung habe, hat mir
mein Gastroenterologe leider auch
nie geglaubt. Ich habe zusitzlich
eine Eiweif$- und Fettstoffwech-
selstorung. Trotz glutenfreier Diit
hatte ich immer noch Beschwerden.
Durchtfille, Blihungen, Bauch-
schmerzen standen regelmiflig auf
der Tagesordnung. Verbunden wa-
ren damit kérperliche Schwiche und
Unwohlsein.

Der behandelnde Gastroenterologe
hatte meine Beschwerden nicht ernst
genommen. Hat in seinem Gutach-
ten fiir den Schwerbehindertenaus-
weis sogar geschrieben, dass es keine
besonderen Beeintrichtigungen mit
sich bringen wiirde.

Das tat es aber. Auf den Weg zur Ar-
beit, musste ich manchmal mehrere
Male anhalten um in , freier Natur”
dem dringenden Bediirfnis nachzu-
kommen, weil eine Toilette auf der
Fahrt dorthin nicht vorhanden bzw.
die nichste Tankstelle zu weit war.
Wie erniedrigend dies ist, konnte
sich bisher kein Arzt vorstellen. Hel-
fen konnten sie mir nicht, glauben
wollten oder konnten sie mir auch
nicht. Auch dass meine Leberwerte
beingstigende Ausmafle erreichten,
beeindruckte keinen.

Also versuchte ich allein im Inter-
net mein Gliick. Befasste mich mit
Stoffwechselvorgingen der Leber,
des Darmes, kaufte mir Ernihrungs-
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biicher. Wichtig sind natiirlich ge-
sunde Ernidhrung, frisches Obst und
Gemiise.

Schliefilich stellte ich meine Ernih-
rung auf MCT-Fette um. Das sind
mittelkettige Triglyceride und lang-
kettige, essentielle Fettsiuren (Ome-
ga 3 und 6 Fettsduren), die leichter
verdaulich sind. Sie haben natiirlich
ihren Preis.

Meine Leberwerte besserten sich
deutlich.

Meine anderen Beschwerden wurden
leider weniger gemindert. Der Blih-
bauch blieb, die Bauchschmerzen

auch.

Ich war oft miide und schlapp, schob
es auf die Sprue/Zoliakie, dass die
Darmzotten wohl doch nicht die
Nihrstoffe hinreichend genug auf-
nehmen, wie sie sollten.

Auch dachte ich, es sei vielleicht auf
das Alter zuriickzufiihren? Mit 50
Jahren ist man keine 20 mehr. Sol-
che Spriiche hort man ja oft.
Auffallend war trotzdem, dass ich
bei meiner gesunden Kost immer
sehr auf mein Gewicht achten muss-
te. Ich nahm zu, obwohl ich gesun-
de Kost af§ und normale Portionen
zu mir nahm. Meine Beine wurden
gleichzeitig immer diinner. Ich wur-
de so kraftlos, dass es mich Uber-
windung kostete, einige Arbeiten am
Haus und im Garten zu machen. An
dieser Arbeit hatte ich sonst immer
Freude. Es fiel mir aber zunehmend
schwer. Nur ,eiserner” Wille lief3
mich nicht resignieren.

Nach allem was ich mir bislang iiber
das Fehlen von Wachstumshormon
angelesen hatte, habe ich da fast
den Verdacht, dass das Schwinden
der Muskelmasse und die Fettan-
lagerungen am Koérperstamm ir-
gendwie damit etwas zu tun haben
kénnten.

Zuvor habe ich immer alles der
Sprue/Zsliakie zugeschrieben.

Zur Visite am nichsten Tag auf der
endokrinologischen Station in der

GLANDULA 28/09
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Klinik wurde mir offenbart, dass
eine Urinprobe (Sammelurin zur
Bestimmung der Ausscheidungs-
menge) nicht mehr da sei und ob
ich als Patient nicht wiisste, wie viel
im Behilter drin war.

Solche Fehler kénnen sicher mal
passieren. Aber im Physikpraktikum
wire es wohl ein glatter , Fiinfer”.
Auch wurde mir mitgeteilt, dass ich
mich auf der Station der Neurochi-
rurgie einfinden moge, wenn ich
von der endokrinologischen Station
entlassen werde.

Aufklirungsgesprich

Dort erlebten wir auf dem Flur, vor
den Fahrstiihlen, ein Aufklirungs-
gesprich ,der besonderen Art”, iiber
die operative Entfernung meines
Hypophysenmakroadenoms.

Ein junger Mann, der sich nicht vor-
stellte, nahm uns die MRT-Aufnah-
me aus den Hinden und meinte er
kime gleich wieder. Meine Frau und
ich warteten derweil auf dem Flur.
Nachdem der junge Mann wieder da
war, fragte er meine Frau, wer sie sel.
Dann sagte er: ,, Das miisse gemacht
werden”. Meine Frau erkundigte
sich daraufhin nach dem Namen
der Person, die da vor uns stand. Es
stellte sich heraus, das dies der Arzt
war. An einem Modell versuchte der
Arzt sich in Erklirungen. Die von
uns mitgebrachte MRT-Aufnahme
wurde trotz mehrfacher Bitte dar-
um, nicht gemeinsam mit uns ange-
sehen. Wie auch? Dort auf dem Flur
war kein PC und auch kein Moni-
tor. Wir horten nur: mikroskopisch
wiirde der Tumor entfernt werden.

Eine andere Technik sei die endo-
skopische Variante. Vor- und Nach-
teile wurden uns nicht erliutert.
Dies sei eher so eine Ansichtssache
der Chirurgen, wie man operieren
wiirde, meinte der Arzt.

Leider versiumten wir zu fragen,
wie viele Hypophysenoperationen
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er schon durchgefiihrt hat. Aber auf
Grund seines wohl doch noch jun-
gen Alters, mutmafSten wir, dass es
noch nicht allzu viele gewesen sein
konnten.

Wir waren mit diesem , Aufkli-
rungsgesprich vor den Fahrstiihlen”
schlichtweg iiberfordert. Ist so et-
was heutzutage normal? Liegt es an
uns? Sind wir so empfindlich? Was
stort es schon, wenn Leute aus dem
Fahrstuhl aussteigen und Gesprichs-
fetzen von meinem Krankheitsbild
und dem Aufklirungsgesprich er-
haschen? Und ob wir die MRT-Auf-
nahme nun sehen oder nicht? Ich
bin hier doch schlieflich ,nur” der

Patient.

Einholung einer zweiten
Meinung

Wir benétigten eine zweite Mei-
nung. Das stand fest.

Wir kontaktierten einen Professor,
auf den wir durch einen kompetent
wirkenden Internet-Auftritt gesto-
Ben sind. Er war gleich selbst am Te-
lefon. Meine Frau schilderte kurz die
Situation und wir bekamen schon
am Folgetag einen Termin bei dem
Arzt, der sich sofort bereit erklirt
hatte, eine zweite Meinung abzu-
geben.

Das Gesprich mit ihm fand in ei-
ner sehr angenehmen Atmosphire
statt. An Hand der MRT-Aufnahme
erklirte er sehr ausfiihrlich was sich
da in meinem Kopf abspielt.

Alle Fragen beantwortete er sehr
geduldig und zugleich auch beruhi-
gend. Er nahm meiner Frau und mir
unberechtigte Angste. Die Sicherheit
und Souverinitit, die er ausstrahlte,
beeindruckte uns sehr.

So erklirte er auch sehr genau die
unterschiedlichen Operationstech-
niken. Die endoskopische Opera-
tionstechnik hat fiir den Patienten
den Vorteil, dass die Nasenscheide-
wand nicht abgeldst werden muss.
Fiir den Operateur ist von Vorteil,
dass er sich mit dem Endoskop und

hochauflosender Kamera eine viel
bessere Ubersicht verschaffen kann.
Fiir uns war aus der urspriinglichen
Bitte um eine zweite Meinung ein
Operationstermin in der Klinik des
Professors im Oktober 2008 gewor-
den.

Operation

Voller Aufregung, in Geduld und
in duflerer Gelassenheit geiibt, fie-
berten ich, meine Familie und alle
mit uns Verbundenen dem Opera-
tionstermin entgegen.

Der 9.10.2008 herbeigesehnt und
gefiirchtet zugleich, war nun end-
lich da.

Viele Fragen bewegten das Gemiit.
Werde ich nach der Operation auch
noch sehen kénnen? Das war eine
grofle Angst, die mich iiber viele
Wochen begleitete. Und tiberhaupt,
geht bei der Operation alles gut?
Und was wird danach? Was wird mit
den Hormonen?

Der Professor hat diese Operation
selbst durchgefiihrt. Den Tumor
konnte er entfernen. Die Hypophyse
war durch den Tumor leider so stark
geschidigt worden, dass sie nur noch
zu 10 Prozent vorhanden ist. Dies
war auch in der MRT zu sehen.

Auf der Wachstation habe ich mich
sehr gefreut, als meine Frau drei
Stunden nach der Operation kurz
zu mir durfte. Ich musste ihr doch
unbedingt sagen, dass ich sie sehen
kann.

Bislang war mir bekannt, dass Wachs-
tumshormon bei mir nicht mehr
nachweisbar war.

Auflerdem hatte ich seit Mai 2008
einen Diabetes insipidus entwickelt.
Mit einem Hub Minirinspray bes-
serte sich mein Durstgefiihl und
auch die Urinausscheidung norma-
lisierte sich unter dieser Substitu-
tion.

Nun gilt es zu testen, was meine
Hypophyse mit ihren 10 Prozent
Vorhandensein nach der Operati-
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on noch leisten kann. Diese Unter-
suchung ist aber erst nach einem
1/4 Jahr nach der Operation mog-
lich.

Vorsichtshalber wurde ich deshalb
zunichst mit 30 mg Hydrocortison
versorgt, bis auf der endokrinolo-
gischen Station wieder der HVL-
Test und der HHL-Test durchge-
fithre wird.

Dann erst kann gesagt werden, ob
und wenn ja, welche Hormone ich
mdglicherweise substituieren muss.

In der Klinik habe ich mich wohl
gefiihlt und war zufrieden.

Man vermittelte mir als Patienten
und auch meiner Frau das Gefiihl,
WILLKOMMEN zu sein.

Der Aufenthalt sowohl auf der
Wachstation nach der Operation
und spiter auf der Station C1 der
Neurochirurgie war ausgesprochen
wohltuend.

Sowohl ich als Patient erfuhr dort
eine zuvorkommende, liebevolle
Behandlung, als auch meine Frau.
Es war fiir mich sehr wichtig, dass
meine Frau bei mir sein konnte,
wann immer ich es wollte.
Das hat wesentlich zu meinem 8 \
guten Genesungspro- 5
zess beigetragen ", -
und hat mir die
Sorge um meine
Angehdrigen ge-
nommen. Denn so
ein Krankheitsbild
verindert nicht nur

das eigene Leben. Es ist
auch fiir die Angehérigen

eine ausgesprochene Ausnahme-
situation.

Die Arzte, Schwestern und Pfleger
waren so hilfsbereit und freundlich,
dass wir uns trotz der Umstinde sehr
wohl fiihlten. Ein grofes Danke-
schon an alle!

.,;.}_{

Ich wiinsche allen Patienten die
Maglichkeit in einer guten Klinik
behandelt zu werden. Es ist fiir die
Psyche so wichtig wie man durch
Arzte, Schwestern und Pfleger be-
gleitet wird.

Mit der Krankheit leben lernen
heift, die Krankheit auch anzuneh-
men.

Und dies beginnt bereits mit einem
einfiihlsamen Aufklirungsgesprich!
Danke, Herr Professor!

PS: An meinem Entlassungstag aus
der Klinik nach der OP, traf ich im
Foyer der Universititsklinik ganz zu-
fillig auf den 4. interdiszipliniren
Patiententag des Netzwerkes der
Hypophysen- und Nebennierener-
krankten.

Frau und Herr Kessner — stellv. Vor-
standsvorsitzender — konnten mir ei-
nige Zeitschriften der GLANDULA
und anderes Informationsmaterial
zur Verfiigung stellen.

Ich wurde sofort Mitglied des
Netzwerkes.

by
1

Wegen der Hydrocortisonsubstitu-
tion und der eigenstindigen Erho-
hung der Dosis bei Stress war ich
doch irritiert. Herr Kessner erklirte
sich sofort bereit, mir einen Ge-
sprichstermin mit einem Arzt, der
gerade einen Vortrag hielt, zu ver-
mitteln.

Auch Thnen ein grofles Dankeschén,
Herr Kessner! Auch wenn Sie sagen,
dass ist die Aufgabe des Netzwerkes,
den Betroffenen zu helfen, so ist es
doch sehr anriithrend gewesen, so
schnell und unkompliziert Hilfe von
Menschen zu bekommen, die wir bis
dahin gar nicht kannten.

Auch im Namen meiner Frau:
Herzlichen Dank!

*H.S.

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

W

GLANDULA 28/09



Vermischtes

Wussten Sie schon ...

... dass die berithmte englische Schriftstellerin Jane Austen (1775-1817)
mit hoher Wahrscheinlichkeit an ,,Morbus Addison” erkrankt war?

Eine sichere Diagnose ist bei vor lingerer Zeit verstorbenen Menschen ;
natiirlich nicht mehr méglich, aber alle beschriebenen Symptome deuten

darauf hin, dass Austen unter dieser Krankheit litt und auch daran starb.

Heute ist ,Morbus Addison” gliicklicherweise behandelbar, was damals '

noch nicht der Fall war.

Austens Hauptwerke ,,Stolz und Vorurteil” und ,Emma” gelten als Klas-
siker der angelsichsischen Literatur. Ihre Biicher sind, nicht zuletzt durch

Verfilmungen, auch heute noch populir.

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen jetzt auch in Wikipedia

Kennen Sie Wikipedia? Wikipedia
ist das weltweit grofSte Internetlexi-
kon. Es ist frei von kommerziellen
Interessen, auch von Werbung. Nun
ist das Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen als eine
der wenigen deutschen Selbsthilfe-
gruppen in der Enzyklopidie ent-
halten. Auch dies beweist die grofie
Bedeutung des Netzwerks, denn
nur Vereine von wirklicher Relevanz
diirfen dauerhaft mit einem Eintrag
vertreten sein.

Prinzipiell kann bei Wikipedia je-
der zu Themen schreiben bzw. vor-
handene Artikel iiberarbeiten oder
erginzen — egal, ob mit oder ohne
Anmeldung. Trotz dieser Freiheit
sind die allermeisten Texte erstaun-
lich kompetent und zuverlissig. Dies
liegt daran, dass sich die Nutzer
praktisch gegenseitig kontrollieren.
Falsche oder unsinnige Eintrige
werden in der Regel sehr schnell
entfernt. Zu den Wikipedia-Grund-
sitzen gehort absolute Neutralitit
der Texte.

Die Adresse der deutschen Wi-
kipedia-Seite: de.wikipedia.org.
Das Netzwerk finden Sie unter
de.wikipedia.org/wiki/Netzwerk_
Hypophysen-_und_Nebennierener-
krankungen.
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