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Editorial €]

Liebe Leserin, lieber Leser,

dieses Jahr war fur das Netzwerk ein Ereignisreiches. Vor 15 Jahren wurde
es von Professor Hensen und einer kleinen Gruppe von Patienten in Erlan-
gen gegrindet und wuchs seitdem kontinuierlich auf aktuell ther 2400
Mitglieder in der ganzen Bundesrepublik an. Aus diesem Anlass fand eine
kleine Feier im Rahmen eines Regionalleitertreffens in Bamberg sowie ein
Festakt an der Uniklinik Ellangen stat.

Im Mai wurde der 4. Stddeutsche Hypophysen- und Nebennierentag
in Minchen veranstaltet. Uber 200 Teilnehmer nahmen an einem span-
nenden und informativen Programm teil, wie Sie in dieser Ausgabe der
GLANDULA lesen kénnen. Traditioneller Hohepunkt des Jahres st der
Uberregionale Hypophysen- und Nebennierentag, der dieses Jahr zum
13. Mal im September in Mainz stattfand und wieder ein groBer Erfolg
war. In Vortréigen und interessanten und interaktiven Workshops wurde auf
die verschiedensten Aspekte von Nebennieren- und Hypophysenerkran-
kungen eingegangen. Eine Auswahl stellen wir lhnen ausfhrlicher dar.

Schwerpunkithema dieser Ausgabe sind Kuren und Rehabilitation bei
Krankheiten des Hormonsystems. In einem Artikel werden die Bedeu-
tung, die Bedingungen und das Antragsverfahren von Rehabilitations-
maBnahmen ndher erldutert. Leider ist es so, dass es ganz offensichtlich,
auch nach eingehender Recherche bei verschiedenen Kostentréigern nur
vereinzelt Kliniken gibt, die fur die Rehabilitation von Patienten mit Hypo-
physen- und Nebennierenerkrankungen méglicherweise infrage kommen.
Dies zeigt auch ein Interview mit Frau Dr. Brickner, die bei der Deutschen
Rentenversicherung érztliche Hauptdezermentin der Abteilung Rehabilita-
tion ist. Es wundert daher nicht, dass die Erfahrungen, die einige unserer
Mitglieder mit Kuren und Reha-MaBnahmen gemacht haben, entspre-
chend enttéuschend ausgefallen sind. Sollte jemand Erfahrungen mit den
von den Kosfentrégern genannten spezialisierten Kliniken gemacht haben,
so wirden wir dariber gerne in einer der néchsten Ausgaben berichten.
Auch positive Erfahrungen mit anderen Kliniken wiirden wir germe an un-
sere Leser weitergeben. In jedem Fall sollte sich das Netzwerk hier weiter
engagieren.

Dass sich Durchhaltevermégen lohnen kann, zeigt der Erfahrungsbericht
,Endlich recht bekommen”. Nachdem die Krankenkasse einer Patientin mit
M. Cushing die Erstattung notwendiger Medikamente verweigert hatte
(siehe Glandula 27), bekam sie jetzt vor dem Landessozialgericht recht.

Das alles und natirlich noch viel mehr finden Sie in dieser Ausgabe. Bei
der Lektire des Heftes wiinsche ich lhnen wie immer viel Vergnigen.

Mit den besten GriBen
lhr

Prof. Dr—r&d Christah Schofl
(Herausgeber der GLANDULA)

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de Glandula 29/09 mmm
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Glanzvoller Festakt zum Jubilédum

Am 14.10. war es soweit: Im Uni-
versitétsklinikum Erlangen fand der
Festakt zum 15-jéhrigen Bestehen
des Netzwerks Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen eV.
statt. Anwesend waren unter ande-
rem Gerd Lohwasser, Birgermeister
der Stadt Er|ongen, und Dr. Josef
Pettinger, 1. Vorsitzender der Lan-
desarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
Bayern.

Musik und GruBworte

Umrahmt wurde die Veranstaltung
mit Jazz-Musik des Trios Peter Link.
Helmut Kongehl, 1. Vorsitzender
des Vereins, betonte einleitend die
groBe Bedeutung der Selbsthilfe
als vierte Saule des Gesundheits-
systems.

Birgermeister Gerd Lohwasser
dankte in seinem GruBwort for ,,olie
hervorragende Arbeit des Netz-
werks”. Den Selbsthilfegedanken
halt er ebenfalls for enorm wich-
tig: ,Informierte Patienten haben
weniger Angst und kénnen besser
behandelt werden.” Die Stadt Er-
langen sei durchaus stolz, dass das
Netzwerk dort gegrindet wurde
und seinen Sitz hat.

Warnung vor
LeistungseinbuBen

Es folgten weitere GruBworte von
Prof. Dr. Rainer Fietkau, stellvertre-
tender Arztlicher Direktor des Uni-
versitatsklinikums Erlangen, und Dr.
Josef Pettinger, 1. Vorsitzender der
Landesarbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfe Bayern.

Dr. Pettinger sieht als wichtiges Ele-
ment der Selbsthilfe ,die Aneignung
von Fachwissen durch gegensei-
tigen Erfahrungsaustausch”. ,Chro-
nisch Kranke und Behinderte laufen

Prof. Dr. med. Christof Schofl

Gefahr wegen der angespannten
wirtschaftliche Lage im Bund und in
den Léndern durch Kirzungen und
LeistungseinbuBen in ihrer notwen-
digen Versorgung eingeschréinkt zu
werden.”

GLANDULA-Herausgeber Prof. Dr.
Christof Schéfl, Vorstandsmitglied
der Deutschen Gesellschaft fur En-
dokrinologie, krifisierte die schlechte
Versorgungslage endokrinologisch
Kranker in Deutschland: ,In der
ganzen Metropolregion Nirnberg
mit einem Einzugsbereich von 2,5
Millionen Menschen sind gerade
einmal vier niedergelassene Endo-
krinologen kassendrztlich vertreten.”
In ganz Deutschland seien es 400,
wdhrend beispielsweise in Fran-
kreich mehr als 3000 niederge-
lassene Endokrinologen existieren.
Umso bedeutsamer sei deshalb die
Selbsthilfe in der Bundesrepublik.

Ende des patriarchalen
Arzt-Patienten-Modells

Prof. Dr. Hensen, Grinder und Eh-
renvorsitzender, betonte in seinem

Referat tber ,15 Jahre NETZWERK”:

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

Ehrung verdienter Grindungsmitglieder
durch den Vorstand

Was das Netzwerk geleistet hat,
wird an den 28 Regionalgruppen
deutlich, die direkt vor Ort arbeiten.
Aber auch die bereits erschienenen
29 Ausgaben der GLANDULA, die
zahlreichen Broschiren und das
hochkarstige Internetportal spre-
chen fur sich” Die zunehmende
Bedeutung der Selbsthilfe markiere
auch das Ende des patriarchalen
Arzt-Patienten-Modells, das gera-
de fur viele chronisch Kranke nicht
geeignet sei.

Vorstandsmitglied Georg Kessner
skizzierte schlieBlich die Entwick-
lung des Vereins von gerade ein-
mal neun Griindungsmitgliedern zu
heute etwa 2400 Mitgliedern. Da-
mit ist das Netzwerk Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen die
gréBte Patientenorganisation for
diese Krankheitsbilder.

Nach einem Vortrag von Prof. Dr.
Buchfelder tber die Geschichte
der Hypophysenchirurgie und der
Ehrung verdienter Grindungsmit-
glieder endete die Veranstaltung
mit angeregten Gesprdchen und
einem Imbiss.

Christian Schulze Kalthoff

Glandula 29/09 mmm



Termine Regionalgruppen

Regionalgruppe Datum Uhrzeit/Ort
Aachen 18. November 2009 | Thema: ,leben mit einer Hypophysenerkrankung - Was hilft bei der
Krankheitsbewdltigung?”, Referent: Priv.-Doz. Dr. med. E. Siewert.
Ort: Ort: Klinikum Aachen, Bibliothek/Konferenzraum der
med. Kliniken |, Il u. lll, 4. Ftage, Raum 20, Aufzug A 4
Termine 2010 | Die Termine fur das Jahr 2010 sind vorgesehen fir Ende Mdrz, Anfang April
2010 und Sept./0kt. 2010. Genaue Termine und Einzelheiten werden
gesondert bekannt gegeben.
Bad Hersfeld 05. Dezember 2009 18:00 Uhr, Konferenzraum des Klinikums Bad Hersfeld
Seilerweg 29 , 36251 Bad Hersfeld
Um Anmeldung wird gebeten.
Weitere Informationen iiber die Geschdfisstelle des Netzwerks.
Berlin 28. November 2009 10:00 Uhr - 12:00 Uhr - Personlicher Austausch
SEKIS (Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle),
im 1. Stock, Eingang im Hof, Albrecht-Achilles-Str. 65, 10709 Berlin
Planungen fiir 2010
20. oder 27.01.2010 18:00 - 20:00 Uhr, Informationsveranstaltung, Ort: St. Hedwigs-Krankenhaus
27.02.2010 10:00 - 12:00 Uhr, Erfahrungsaustausch, Ort: SEKIS
27.03.2010 09:00 - 13:00 Uhr, Berliner Hypophysentag, Ort: Campus Virchow-Klinikum
24.04.2010 10:00 - 12:00 Uhr, Efahrungsaustausch, Ort: SEKIS
26.05. 0. 03.06. o. 18:00 - 20:00 Uhr, Informationsveranstaltung, Ort: St. Hedwigs-Krankenhaus
09.06.2010
26.06.2010 10:00 - 12:00 Uhr, Erfahrungsaustausch, Ort: SEKIS
28.08.2010 10:00 - 12:00 Uhr, Erfahrungsaustausch, Ort: SEKIS
23.10.2010 10:00 - 12:00 Uhr, Erfahrungsaustausch, Ort: SEKIS
03.11. oder 10.11.2010 18:00 - 20:00 Uhr, Informationsveranstaltung, Ort: St. Hedwigs-Krankenhaus
Dortmund Mitte Dezember 18.30 Uhr, Hansakontor, 2. 0G/Seminarraum,
Eingang Silberstr. 22/Ecke Hansastr., 44137 Dortmund
(An den Terminen ist immer ein Arzt mit anwesend.)
(Bitte Termin erfragen in Praxis Dr. Demdréder Tel. 0231/95 72 47 05)
Erlangen 10. Dezember 2009 ab 17.30 Uhr vorweihnachtliches Treffen im Gasthaus ,Schwarzer Bar” in
Erlangen, Innere Brucker Str. 19, (bitte bis 1. Dezember bei unserer Geschifts-
stelle anmelden (Tel.: 09131/815046))
22. Februar 2010
15. April 2010
07. Juli 2010 | Besuch eines Biergartens
Unsere Treffen finden (wenn nicht anders angegeben) im Neubau der Medizinischen Klinik I,
Nichtoperatives Zentrum (NOZ) Raum 2.120 in Erlangen, Ulmenweg 18 (22), statt.
Die Themen bei den jeweiligen Treffen sind bei unserer Geschdftsstelle (Tel: 09131/81 50 46)
zu erfragen oder Sie werden noch dariiber informiert.
Frankfurt 06. Februar 2010 | jeweils 14.30 Uhr
24. April 2010 | Die Gruppe frifft sich in der Endokrinologische Gemeinschaftspraxis
04. September 2010 | Frankfurt am Main
20. November 2010 Prof. Happ/Dr. Santen/Dr. Engelbach
Tel.: 069/25 78 68-0, Fax: 069/23 52 16
Disseldorferstr. 1-7 (Hbt Nordausgang)
60329 Frankfurt am Main
Hannover 01. Dezember 2009 19.00 Uhr - Offene Gespréchsrunde und Planung fir das Jahr 2010,
mit Dr. Callies
ENDOKRINOLOGIKUM
im Arztehaus am Raschplatz, Rundesir. 10, 30161 Hannover

mmm Glandula 29/09

Die Termine der Treffen erfahren Sie auch iber:
www.glandula-online.de » Veranstaltungen oder Gber unsere Geschéftsstelle: Tel. 09131/ 81 50 46.

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



Termine Regionalgruppen

Uhrzeit/Ort

Regionalgruppe

01. Marz 2010
07. Juni 2010
September/

Oktober 2010

06. Dezember 2010

Kiel Jeden ersten Montag jeweils 18.30 Uhr, Universitdtsklinikum 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
Kéln/Bonn 25. November 2009 Um 18.00 Uhr, werden wir im Rahmen
unseres Gruppentreffens die MediClin Robert Janker Klinik in Bonn besuchen.
Wir haben bei dieser Gelegenheit die Mdglichkeit, iiber die Strahlentherapie/
Stereotaxie als Alternative zu einer OP informiert zu werden.
Treffpunkt: Cafeteria MediClin Robert Janker Klinik, Villenstr. 4-8, 53129 Bonn
Interessenten sind herzlich eingeladen!
13. Januar 2010 18.30 Uhr, in Kéln im Informationszentrum der AOK,
Eingang Domstr. 49-53, Raum 2115A
17. Marz 2010 | 18.30 Uhr, in Bonn bei der Sekis (Selbsthilfe-Kontakt- und Informationsstelle),
Lotharstr. 95, Raum 1
19. Mai 2010 18.30 Uhr, in Kéln bei der AOK
14. Juli 2010 18.30 Uhr, in Bonn bei der Sekis
15. September 2010 | 18.30 Uhr, in Kéln bei der AOK
24. November 2010 18.30 Uhr, in Bonn bei der Sekis
Informationen zu unseren Treffen (Themen etc.) erhalten Sie bei
Frau Margret Schubert, Tel. 0228/483142, sowie Herrn Helmut Kongehl,
Tel. 02223/91 20 46.
Libeck Fir Fragen zu aktuellen Terminen wenden Sie sich bitte an
Frau Kniippel, Tel.: 04533/26 25
Miinchen 26. November 2009 18.00 Uhr - Frau Dr. med. Sievers: Klinik und konservative Therapie:
Akromegalie, Prolaktinom, Cushing-Syndrom
21. Januar 2010 Frau Dr. Ftzrodt, Endokrinologin: Sinn und Unsinn, Efahrungen aus der
Adipositastherapie
18. Mdrz 2010 Herr Dr. Brummer, Augenarzt
Veranstaltungsort: Schwabinger Krankenhaus, Arzte-Casino, 1. Stock
Kolner Platz 1, 80804 Miinchen
Osnabriick 23. November 2009 19.00 Uhr
Marienhospital Osnabriick, Nils-Stensen-Raum
Saarbriicken jeden 1. Montag im jeweils 19.00 Uhr
Monat KISS, Futtersir. 27, 66111 Saarbriicken
Ulm/HITS 12. Januar 2010 | jeweils von 18.30 bis 20.00 Uhr
09. Mérz 2010 | Bahnhofplatz 7 in Ulm (Schulungsraum der Gemeinschaftspraxis
13. Juli 2010 | Dr. Etzrodt und Dr. Alexopoulos, 3. 0G)
14. September 2010 | Fiir Riickfragen:
09. November 2010 | Michael Zinz, Tel.: 0731/26 81 04, E-Mail: michael@zinz.de
Susanne Zimmermann, Tel.: 07307/2 44 24
Weser/Ems 07. Dezember 2009 Festlegung Themen fiir 2010 Gemeindezentrum ,Arche”, Steenkenweg 7,

26122 Oldenburg-Osternburg

Austausch und Selbsthilfe, Festlegung ,Thema” fiir das Treffen im Juni 2010
im Gemeindezentrum ,Arche”,

Steenkenweg 7, 26122 Oldenburg-Osternburg

19.00 Uhr - Austausch bzw. Einladung eines Referenten
Informationsveranstaltung ,Patiententag”

(Datum, Uhrzeit und Ort werden durch personliche Einladung mitgeteilt).

19.00 Uhr - Festlegung Themen fiir 2011 - Gemiitliches Beisammensein mit
einem Jahres-Riickblick in vorweihnachtlicher Atmosphére

Wien-Marienkron

11. Januar 2010

19.00 Uhr - Café Priickel
Stubenring 24, 1010 Wien

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Regionalgruppenleiter-Treffen zum

15-jahrigen Netzwerk-Jubiléium

Veranstaltungsort und
Teilnehmer

Zum 15-jghrigen Jubillsum fand am
4. und 5. Juli in Bamberg ein be-
sonderes Treffen der Regionalgrup-
penleiter statt. Tagungsort war das
Bistumshaus St. Otto des Erzbistums
Bamberg, einem Priesterseminar,
das aber auch als Tagungshaus fur
externe Organisationen dient. Das
Haus entstand Ende der 20er Jahre
des letzten Jahrhunderts und wurde
bis 2007 komplett saniert und mo-
demisiert.

Neben den Mitgliedern des Vor-
stands sowie Frau Friedl von der
Geschaftsstelle waren leider nur
14 der inzwischen insgesamt 26
Regionalgruppen vertreten. An die-
ser Stelle sei noch einmal erwdhnt,
dass sich zuletzt die Regionalgrup-
pen in Wien, die erste auBerhalb
Deutschlands, und in Regensburg
neu gegrindet haben.

Als Gast nahm Frau Sigrid Schmidt
teil, die 1. Vorsitzende der ,Selbst-
hilfegruppe Hypophysen- und Ne-
bennierenerkrankungen Sudbaden
eV. Freiburg'.

Ablauf

Neben dem Bericht aus der Vor-
standsarbeit und verschiedenen
Punkten der Zusammenarbeit
zwischen der Geschéftsstelle und
den Regionalgruppen standen
vor allem notwendig gewordene
Satzungsénderungen sowie die
fallige Neuwahl des Vorstands bei
der bevorstehenden Mitgliederver-
sammlung auf der Tagesordnung.
Frau Limberger von der Pharma-
firma lpsen stellte in einer Power-
point-Présentation ihre Firma vor,
ging aber vereinbarungsgemaB

mmm Glandula 29/09

Gruppenarbeit

nicht auf einzelne Produkte der Fir-
ma ein.

Am spaten Nachmittag stand eine
Fohrung durch das ,UNESCO-
Welterbe Bamberg” auf dem Pro-
gramm, die wirklich sehenswert war.
Abends gab es im Bistumshaus
ein festliches Abendessen anléss-
lich des 15jahrigen Bestehens des
Netzwerks. Der Tag klang dann mit
einem gemitlichen Beisammensein
aus.

Der Sonntagvormittag diente in
erster Linie dem Informations- und

Erfahrungsaustausch unter den Re-
gionalgruppenleitern. Nach dem
Mittagessen kehrten die Teilnehmer
schlieBlich wieder in ihre heimischen
Regionen zurick.

Das diesjghrige Treffen wurde
tberwiegend durch eine Projektor-
derung nach § 20c SGB V durch
die Techniker Krankenkasse (TK) fi-
nanziert, so dass den Vertretern der
Regionalgruppen durch die Teilnah-
me keine Kosten entstanden.

Helmut Kongehl

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



Veranstaltungen

GroBe Resonanz und lebhafte Diskussionen -
4. Suddeutscher Hypophysen- und

Nebennierentag — Minchen, 9. Mai 2009

Der Suddeutsche Hypophysen-
und Nebennierentag erfreut sich
weiterhin groBer Beliebtheit. 200
Teilnehmer waren wéhrend der
ganzen Tagung anwesend. Veran-
staltet wurde er von der Regional-
gruppe Minchen des Netzwerks
Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen eV. unter der wissen-
schaftlichen Leitung von Herrn Prof.
Dr. Ginter Stalla im Max-Planck-
Institut.

Nahezu alle Vortrége, die auf dem
Tagesprogramm standen, sind in
Kurze sowohl auf der Website der
Regionalgruppe Minchen (www.
hypophyse-muenchen.de) als auch
auf der Homepage des Netzwerks
(www.glandula-online.de) verfug-

bar.

Das offizielle Programm wurde mit
einer BegriBung durch Herrn Pro-
fessor Stalla und einem durch die
Vorsitzende der Regionalgruppe
Mainchen, Frau Marianne Recke-
weg, Uberbrachten GruBwort an
die Teilnehmer eingeleitet.

B Symposien

Das 1. Symposium befasste sich
mit dem Thema Endokrinologische
Probleme im Jugend- und Erwach-
senenalter und Transition. Uber
Hormonsubstitution bei Jugend-
lichen bzw. Erwachsenen spra-
chen Herr PD Dr. Peter Freisinger
(Kinderklinik, Klinikum Schwobing
Minchen) und Herr Prof. Dr. Chri-
stof Schafl (Schwerpunkt Neuroen-
dokrinologie, Neurochirurgische
Klinik Erlangen), Herausgeber der
GLANDULA.

Herr Professor Schfl und
Herr Professor Stalla

Von Frau PD Dr. Susanne Bechtold-
Dalla Pozza (Dr. von Haunersche
Kinderklinik, Munchen) und Frau
Dr. Lampert-Scharla (Praxis Innere
Medizin und Endokrinologie, Bad
Reichenhall) wurden die Probleme
der Knochenentwicklung im Kindes-
und Jugendalter bzw. das Thema
Osteoporose im Erwachsenenalter
ausfohrlich dargestellt.

Hauptschwerpunkt des 2. Sympo-
siums waren Neurochirurgie und
Strahlentherapie von Hypophysen-
tumoren. Dr. Bodo Gutt (Stéidtisches
Krankenhaus Minchen-Bogen-
hausen) sprach Gber die Indikati-
on zur Hypophysenoperation und
die optimale endokrinologische
Nachsorge. Im Anschluss daran
widmete sich Dr. Walter Rachinger
(Klinik for Neurochirurgie, Klinikum
GroBhadern Minchen) den The-
men Patientenaufkldrung, mégliche
Komplikationen und Probleme bei
Operation groBer Tumoren. Einen
Uberblick uber die optimale neu-
rochirurgische Nachsorge bot Dr.

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

I Referentin Frau Dr. Sievers

Jurgen Kreutzer (Klinik for Neuro-
chirurgie, Klinikum rechts der Isar
Minchen). Das Symposium schloss
mit einem Vortrag von Herrn PD Dr.
Berndt Wowra (European Cyberkni-
fe Zentrum Miinchen-GroBhadern)
zu Radiochirurgie und Radiothera-
pie bei Hypophysenadenomen.

Symposium 3 umfasste vier Vortrd-
ge zum Themenbereich Hormon-
produzierende Tumore. Frau Dr.
Caroline Sievers und Frau Dr. Chris-
tina Dimopoulou (beide AG Neuro-
endokrinologie, Max-Planck-Institut
fur Psychiatrie Minchen) referierten
zu Klinik und konservativer Therapie
bei Akromegalie und Prolaktinom
bzw. Cushing-Syndrom. Das Thema
Neuroendokrine Tumoren und MEN
1 behandelte Herr PD Dr. Christoph
Auernhammer (Medizinische Klinik,
Klinikum GroBhadern Minchen).
Aktuelles in Diagnostik und The-
rapie des Nebennierenkarzinoms
présentierte Professor Felix Beusch-
lein (Medizinische Klinik Innenstadt,
Minchen).

Glandula 29/09 mmm




Frau Schmelzer und Frau Odorfer im
Gespréich mit Frau Reckeweg

Im abschlieBenden Symposium 4
wurden verschiedene Besonder-
heiten bei Hypophysenerkran-
kungen sowie gesundheitspolitische
Aspekte behandelt. Professor Jo-
chen Schopohl (Medizinische Klinik
Innenstadt Minchen) befasste sich
mit dem Thema Endokrine Notfélle
und Versorgung auf der Intensivsta-
tion. Mehrere aktuelle klinische Stu-
dien wurden von Dr. Harald Schnei-
der (Medizinische Klinik Innenstadt
Minchen) dargestellt. Uber ihre
Erfahrungen aus der Adipositas-
ambulanz Ulm berichtete Frau Dr.
Gwendolin Etzrodt-Walter (Praxis
Innere Medizin und Endokrinolo-
gie, Ulm). Dr. Thomas Eversmann
(Hormon- und Stoffwechselzentrum
Minchen) schlieBlich erléuterte die

mmm Glandula 29/09

eferentin Frau Dr. Dimopoulou,
Vorsitzende Professor Miiller und Professor

R
‘ Schaaf

Auswirkungen des Gesundheits-
fonds fur Patienten und Arzte.

Ein ausfohrliches Schlusswort der
Veranstaltung verbunden mit der
herzlichen Einladung zum Uber-
regionalen Hypophysen- und Ne-
bennierentag am 11.-13. Septem-
ber 2009 in Mainz wurde von Frau
Christa-Maria Odorfer vom Vor-
stand des Netzwerks gesprochen.

B Fazit

Die groBe Anzahl von 200 Teilneh-
mern wéhrend der ganzen Tagung
und die ausfuhrlichen und lebhaften
Diskussionen bestdtigen das groBe
Interesse von Patienten, Angehéri-
gen und Arzten an der Problematik

der Hypophysen- und Nebennie-
renerkrankungen — Grund genug,
in den Folgejahren weitere Sid-
deutsche Hypophysen- und Ne-
bennierentage abzuhalten.

Fur die freundliche Unterstitzung
der Veranstaltung méchten wir uns
herzlich bei den Firmen Novar-
tis Pharma GmbH, Nurnberg, mit
GHD GmbH Deutschland und Pfi-
zer Pharma GmbH, Karlsruhe, be-
danken.

Dr. Johanna Pickel,
AG Neuroendokrinologie
Max-Planck-Institut Minchen

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.
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Veranstaltungen

Drei Tage voller Information und Erfahrungs-
austausch — Uberregionaler Hypophysen- und

Nebennierentag vom 11. bis 13.9.2009 in Mainz

Wieder hat das Netzwerk mit der
Auswahl ein Veranstaltungsortes
eine gute Hand bewiesen: Das re-
nommierte Klinikkum der Johannes
Gutenberg-Universitét Mainz war-
tete mit hervorragenden Referenten
auf und bot auch sonst ideale Vor-
aussetzungen, etwa fir die Durch-
fohrung auBergewshnlicher Work-
shops. Trotz der fur Abergléubische
maglicherweise besorgniserre-
genden Zahl verlief der 13. Uberre-
gionale Hypophysen- und Neben-
nierentag dann auch alles andere
als unglicklich.

B Thema ,Nebennieren-
erkrankungen”

Es begann am Freitag mit der Mit-
gliederversammlung, die diesmal
recht spannend und Gberraschungs-
reich verlief (siehe Bericht auf S. 15).
Der Samstag stand zunéichst ganz
im Zeichen der Nebenniere. Dabei
wurden interdisziplindre Aspekte
angemessen gewirdigt. Gastge-
ber Herr Prof. Dr. Weber, Leiter des
Schwerpunktes Endokrinologie und
Stoffwechselerkrankungen des Uni-
versitatsklinikums, stellte zundchst
die internistischen Diagnose- und
Behandlungsméglichkeiten dar. Er-
értert wurden unter anderem die
verschiedenen Méglichkeiten zur
Stimulation der Nebennieren. Nicht
ganz einfach stellt sich die Interpre-
tation der Befunde dar. Ein weiteres
Thema war die Behandlung sowohl
des Cortisolmangels als auch des
Cortisoliberschusses (Cushing-Syn-
drom).

Herr Dr. Miederer vertrat Prof. Dr.
Schreckenberger und widmete sich

der nuklearmedizinischen Perspek-
tive. Bei seinem Referat tber ,Neue
nuklearmedizinische Diagnostik
und Behandlungsméglichkeiten”
erluterte er zundchst kurz die mo-
lekularen Grundlagen von Neben-
nierenerkrankungen. Dann wurden
ausfhrlich die neuen nuklearmedi-
zinischen Diagnose- und Behand-
lungsoptionen dargestellt. Das
komplette Referat finden Sie auf S.
16. Herr PD Dr. Kneist hielt schlieB3-
lich for den kurzfristig verhinderten
Herrn Prof. Dr. Musholt einen mit
ihm zusammen erstellten Vortrag:

I Dr. Miederer

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

Prof. Dr. Weber und
Prof. Dr. Klingmiller

JDer Chirurg: Von
,minimal-invasiv
bis zum maximal
Méglichen — wel-
che OP-Technik
kommt fur mich in
Frage und was ist
heute technisch
machbar?”. Die
minimal-inva-
siven, also nur geringfugig in den
Kérper eingreifenden OP-Tech-
niken sind vor allem wegen ihrer
schonenderen Herangehenswei-
se vorteilhatt. Sie erfordern aber
auch einige Erfahrung seitens des
Chirurgen. Ausgiebig, anschau-
lich und sogar mit der Méglichkeit
des eigenhéndigen Ausprobierens
wurde die Technik am Nachmittag
demonstriert — im Rahmen eines
Workshops. SchlieBlich hatten die
Hérer Ge|egenheit, den Referenten
Fragen zu stellen. Eine Auswahl be-
sonders inferessanter Fragen und
Antworten wéhrend des gesamten
Hypophysen- und Nebennieren-
tags finden Sie im Kasten auf S. 13.

B Workshops

Nach der Mittagspause hatten die
Teilnehmer schlieBlich die Qual der
Wahl: Finf sehr interessante Work-
shops standen zur Auswahl. Herr
Dr. Fottner beschéftigte sich mit
,Erblichen Hypophysen- und Ne-
bennierenerkrankungen”’, wéhrend
Frau Dr. Zimmermann mit ihren Teil-
nehmern die Probleme beim ,Adre-
nogenitalen Syndrom (AGS) und

Glandula 29/09 mmm
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Hirsutismus” erérterte. Workshop
3 von Herrn Prof. Dr. Weber stand
im Zeichen der medikamentésen
Behandlungsméglichkeiten bei
Akromegalie. Mit dem komplexen
Thema der Cortison-Ersatzthera-
pie bei Morbus Addison und Hy-
pophyseninsuffizienz beschéftigte
sich hingegen Herr Prof. Dr. Wuster.
Praktische Tipps nach dem Motto
,wann, was, wie viel, womit und
kann es mir schaden?” standen hier
im Vordergrund.

Ungewdhnlich und besonders in-
teressant schlieBlich der bereits er-
wiéihnte funfte Workshop: Verschie-
dene OP-Techniken wurden hier
am Simulator und am Modell de-
monstriert. Herr PD Dr. Kneist nahm
sich minimal-invasiver Techniken der
endokrinen Chirurgie an, wéhrend
Herr Dr. Conrad die transphenoi-
dale OP-Technik der Neurochirurgie
demonstrierte. Ausfuhrliche Informa-
tionen zu diesem Workshop und zu
der Thematik allgemein finden Sie
autS. 27.

B Gesundheitspolitik
Gesundheitspolitik war schlieBlich
das Thema am Samstagnachmit-

tag. Herr PD Dr. Kneist befasste
sich, wiederum in Vertretung von

mmm Glandula 29/09

I Ausschnitt aus dem umfangreichen Platzangebot im Hérsaal

7

Herrn Prof. Dr. Musholt, mit der
Frage ,Was ist ein Zentrum?”. Der
Trend im Gesundheitswesen geht
zunehmend weg von der sekfora-
len Struktur hin zur Zentrenbildung.
Wichtig sind allerdings sinnvolle
Zertifizierungskriterien. Erste im Ne-
bennieren-Bereich entwickelte Krite-
rien wie eine Mindestzahl von zehn
entsprechenden Operationen im
Jahr erscheinen wenig hinreichend,
sind aber immerhin ein Schritt in die
richtige Richtung. Weitere Informati-
onen auf S. 24.

Herr Helmut Kongehl, geschéfts-
fohrender Vorstand des Netzwerks
Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen, nahm sich des Reizthe-
mas ,Patientenselbsthilfegruppen:
Handlanger der Industrie oder
wirksame Interessenvertretung der
Patienten?” an. Den Vortrag finden

Sie auf S.18.

Am frihen Abend wurde ein ange-
nehmer Kontrast zu den vielféltigen
medizinischen Themen geboten:
Eine Besichtigung der historischen
Kelleranlagen der Kupferberg-Sekt-
kellerei. Die Teilnehmer erfuhren
allerlei Wissenswertes zum Thema
Sekt und dessen Herstellung. Zum
Abschluss durften dann auch alle
ein Glaschen zu sich nehmen.

13. Uberregionaler Hypophysen- und Nebennierentag, Mainz

B Hypophysenerkrankungen

,Hypophysenerkrankungen” laute-
te schlieBlich das groBe Thema am
Sonntag. Herr PD Dr. Qertel stellte
endoskopische und mikrochirur-
gische Operationstechniken fir die
Hypophyse vor. Der Goldstandard
ist dabei der Eingriff durch die
Nase (transphenoidal). Dr. Schmid-
berger zeigte in diesem Zusam-
menhang Videoaufnahmen einer
Operation durch eine sehr lange
Nase mit einem relativ schmalen
Nasenloch. Sehstérungen sind die
Uberwiegenden Symptome fir eine
erforderliche OP. Ziel ist zu 68 %

PD Dr. Oertel

die radikale Entfernung des Tumors.
Je froher operiert wird und je klei-
ner der Tumor ist, desto grc’jBer ist
die Chance fir einen erfolgreichen
Eingriff. Allerdings sind dann auch
die Ausfélle bei Komplikationen
entsprechend gréBer. Weitere In-
formationen zur transphenoidalen
Operation lesen Sie auf S. 29.

Herr Prof. Dr. Schmidberger er-
lduterte die ,Méglichkeiten der
modernen Strahlentherapie”. Die
Bedeutung der Radiotherapie hat
zwar abgenommen. Sie spielt aber
noch immer eine Rolle — etwa wenn
der Tumor nicht komplett entfernt
werden kann. Man hofft hier auf
weitere Verbesserungen, insbeson-
dere durch Protonentherapie mit

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.
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I Prof. Dr. Schmidberger

weniger belastender Streustrahlung.
Spétkomplikationen sind heute al-
lerdings bereits relativ gering. Zu
beachten ist, dass nicht nur die Ge-
samtdosis, sondern auch die Frakti-
onierung sehr wichtig ist. Darunter
versteht man die Unterfeilung der
Gesamtdosis in mehrere, in Abstén-
den verabfolgte Teildosen.

GLANDULA-Herausgeber Herr Prof.
Dr. Schéfl befasste sich mit den ,Me-
dikamentésen Behandlungsmég-
lichkeiten des Hormonexzesses bei
Hypophysenerkrankungen”. Erstes
Thema war das Prolaktinom. Hier
steht die medikamentése Therapie
im Vordergrund. In der Regel kann
nach 4-8 Wochen Beschwerdefrei-
heit erreicht werden. Cabergolin
kann allerdings bei hohen Dosen zu
Herzklappenverénderungen fuhren.
Es empfiehlt sich deshalb eine nied-
rige Dosierung. Bei der Behandlung
des Morbus Cushing stehen zwar
die transphenoidale OP und die
Radiotherapie im Vordergrund. In
bestimmten Féllen kénnen aber
Medikamente, eventuell in Kombi-
nation mit Bestrahlung, sinnvoll sein.
Die meisten Préparate missen Gber
internationale Apotheken bezogen
werden. Auch bei der Akromegalie
steht die Operation im Vordergrund.
Es gibt aber in letzter Zeit eine stér-
kere Tendenz zur medikament&sen
Therapie, zumal sie oft auch nach

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Fragen und Antworten

L
,, Wird man nach einer radioaktiven Behandlung eine gewisse Zeit
lang isoliert?

Herr Dr. Miederer: Ja. Sie dirfen auf |hrer Station eine Zeit lang keinen
Besuch empfangen. Dies ist in gewisser Weise eine deutsche Spezialitét.
Man nimmt es mit der Umwelthygiene hier sehr genau. Dafir durfen wir in
Deutschland aber auch die Dosis geben, die nach unseren Berechnungen
die richtige ist. In Amerika durfen Sie die Maximaldosis geben, die nied-
riger ist als bei uns. Da muss der Patient dann gegebenenfalls noch mal
kommen. Das ist nicht so effektiv wie die hiesige Handhabung.

, Waire eine Radiotherapie bei einem nicht operablen Hypophysen-
geschwulst geeignet?

Herr Prof. Dr. Weber: Es gibf leider keinen Tracer (radioaktiv markierte
Substanz), der das schafft, ohne andere Organe zu schadigen. Nukle-
armedizin wirkt auf einer kleineren Ebene, auf der zelluléren Ebene.
Fur groBere Strukturen ist sie nicht geeignet. Davon zu unterscheiden ist
aber die duBere Bestrahlung, die sich fur solche Félle eignet.

? Grenzen sich Tumoren immer klar von der Umgebung ab?

Herr Prof. Dr. Weber: Gutartige Tumoren schon. Bésartige Tumoren
eigentlich auch noch, aber da gelten andere Gesetze. Ab einer gewis-
sen GroBe werden endokrine Tumoren durch die lokale Ausdehnung
zu einem Problem. Der Befall anderer Organe ist hier abgesehen von
wenigen Extremféllen nicht gegeben.

L
,’ Unterscheidet man bei der Bestrahlung zwischen Rezidiven und Tu-
moren, die das erste Mal auftreten?

Herr Prof. Dr. Schmidberger: Friher jo. Mittlerweile hat sich aber ge-
zeigh, dass die Standarddosis von 50,4 Gray immer angemessen ist.
Es ist nicht so, dass Rezidive schlechter auf die Therapie ansprechen.
Allerdings geben wir der Operation immer den Vorzug. Normalerweise
wird immer erst operiert.

L

,, Ist beim Prolaktinom eine geringere Ansprechbarkeit oder eine Re-
sistenz gegeniber Cabergolin méglich, nachdem ein Auslassversuch
unternommen wurde?

Herr Prof. Dr. Schéfl: Prinzipiell ist eine Resistenz nicht zu erwarten. Sie
kann nicht véllig ausgeschlossen werden, ist aber auch wéhrend der
Therapie selbst méglich.

,, Gibt es keine Methode, um kurzfristige Anderungen beim Hydrocor-
tisonbedarf im Fall einer Ersatztherapie genau zu ermitteln?

Prof. Dr. Klingmller: Dies ist individuell sehr unterschiedlich. Es gibt
Patienten, die auch bei extremen kérperlichen Belastungen keine Do-
sissteigerung benétigen.

Glandula 29/09 mmm
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Besichtigung der
Sektkellerei Kupferberg

der Operation noch notwendig ist.
In etwa 50 % der Félle, in denen
nicht operiert wird, kénnen die an-
gestrebten Werte mit Hilfe von Me-
dikamenten erreicht werden. Abge-
schlossen wurde die sonntégliche
Vortragsreihe mit einem Referat von
Herrn Prof. Dr. Klingmdller, Vorsit-
zender unseres Wissenschaftlichen
Beirats. Thema: ,Behandlung von
Hormonmangelzusténden nach
Hypophysenoperationen”. Auch
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diesen Beitrag haben wir komplett
verdffentlicht (S. 21). AnschlieBend
gab es noch Gelegenheit, die aus
Prof. Dr. Weber, PD Dr. Oertel, Prof.
Dr. Klingmller und Prof. Dr. Schmid-
berger bestehende Expertenrunde
zu befragen.

Herr Kongehl lud schlieBlich zum
nachsten Uberregionalen Hypo-
physen- und Nebennierentag ein.
Ort und Datum stehen bereits fest:

_ﬁ.———

24. bis 269.2010 in Oldenburg.
In seinem Schlusswort sprach Herr
Kongehl den Besuchern sicherlich
aus dem Herzen: ,Ich habe schon
viele Veranstaltungen besucht, aber
dies war zweifellos ein Hohepunkt.
Ich habe mich hier sehr wohl ge-
fohlt und viel Neues gelernt”

Christian Schulze Kalthoff

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



Mitgliederversammlung 2009

Anderungen der Vereinssatzung und die Umbesetzung des Vor-
standes standen bei der diesjdhrigen Mitgliederversammlung
im Mittelpunkt. Anwesend waren die Vorstandsmitglieder Frau
Helga Schmelzer, Herr Georg Kessner, der geschiftsfilhrende
Vorstand Herr Helmut Kongehl und der Vorsitzende des Wis-
senschaftlichen Beirats, Herr Prof. Dr. Dietrich Klingmdller. Die
bisherige Schriftfihrerin Frau Christa-Maria Odorfer fehlte ent-
schuldigt. Gleiches galt fiir Herrn Prof. Dr. Schofl.

Im Einzelnen bestand die Tagesordnung aus folgenden Punk-
ten:

Bericht des Vorstands
Bericht des Kassenwarts
Entlastung des Vorstands
Satzungsénderungen
Neuwahlen des Vorstands
Verschiedenes

Geschiftsjahr 2008

Herr Kessner gab einen Uberblick der umfangreichen Aktivitéiten
des Geschdftsjahres 2008. Von besonderer Bedeutung war, dass
das Netzwerk in die BAG (Bundesarbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfe) aufgenommen wurde. Der 12. Uberregionale Hypophy-
sen- und Nebennierentag in Essen ist trotz Urlaubszeit mit 120
Teilnehmern gut besucht gewesen. Zu den weiteren wichtigen
Ereignissen gehorte das 3. Regionalgruppenleiter-Treffen in Er-
furt und das erstmalige Erscheinen des ,Glandulinchen” unter
der Herausgeberschaft von Herm Prof. Dr. Dérr.

B~ P e B9 [ &

Die gemeinsame Geschdftsstellen-Arbeit mit dem Netzwerk NeT
wurde beendet. Es hat mittlerweile eine eigene Geschdftsstelle
in Nirnberg.

Herr Kongehl wurde geschdftstiihrender Vorstand, Herr Prof.
Dr. Klingmaller Vorsitzender des wissenschaftlichen Beirats des
Netzwerks Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen. Zuvor
hat Herr Prof. Dr. Hensen, heute Ehrenvorsitzender, beide Amter
bekleidet.

Kassenbericht und Entlastung

Schatzmeisterin Frau Helga Schmelzer trug den Kassenbericht
fir 2008 vor. Er wurde von Frau Werkmeister und Frau Martin
geprift. Sie haben die OrdnungsmdBigkeit bestdtigt. Herr Kon-
gehl wies darauf hin, dass der jéhrliche Mitgliedsbeitrag von
Euro 20,- sehr gering ist. Andere Vereine verlangen zum Teil
Beitrdige bis zu Euro 100, jhrlich.

Den Vorstand entlastete die Versammlung einstimmig bei Ent-
haltung der drei anwesenden Vorstandsmitglieder.

Satzungséinderungen

Herr Kongehl trug die geplanten Satzungsdnderungen, die be-
reits an alle Mitglieder verschickt und auch im Mitgliederbe-
reich der Glandula-Online-Webseite verdffentlicht wurden, noch
einmal vor. Zu den wesentlichen Punkten gehdren, dass der
Vorstand bei Bedart eine Ehrenamtspauschale verfiigen kann

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Der neue Vorstand des Netzwerks und der Vorsitzende des wissen-
schaftlichen Beirats - von links: Herr Kessner (stellv. Vorsitzender),
Frau Schubert (Schriftfihrerin), Frau Brigmann (Offentlichkeitsarbeit),
Herr Kongehl (1. Vorsitzender), Frau Schmelzer (Kassenwart), Herr
Prof. Klingmaller (Vorsitzender des wissenschaftlichen Beirats)

und dass er aus finf Mitgliedern bestehen soll, um eine Patt-
Situation zu vermeiden. AuBerdem soll ein Satz Gber in den
Vorstand zu wahlende Arzte gestrichen werden. Dies geschieht
zum einen auf Dréingen der Arzte selbst. Sie werden von ihren
Arbeitgebern angehalten, auf derartige Amter zu verzichten, um
Interessenkonflikte zu vermeiden. Zum anderen soll die Selbst-
hilfe nach heutiger Definition rein von Betroffenen organisiert
und geleitet werden.

Die Satzungstnderungen wurden einstimmig beschlossen.
Vorstandswahlen

Einen recht spannenden Verlaut nahmen diesmal die Vorstands-
wahlen. Schriftfishrerin Frau Odorfer verzichtete aus zeitlichen
Griinden auf eine erneute Kandidatur. Neben den bisherigen
Vorstandsmitgliedern - Herr Kongehl, Frau Schmelzer und Herr
Kessner - traten drei weitere Kandidaten an: Frau Brigmann,
Frau Schubert und Herr Bender.

Die bisherigen Mitglieder wurden erneut gewdhlt. Von den drei
neuen Kandidaten konnten wegen der Festlegung auf fiinf Vor-
stinde aber nur zwei das Rennen machen.

Die Wahl fiel schlieBlich auf Frau Brigmann und Frau Schubert.
Frau Briigmann, die sich bereits bei der MENI-Gruppe enga-
giert, wird kinftig fur die Offentlichkeitsarbeit zustdndig sein.
Frau Schubert, die auch die Regionalgruppe Kéln/Bonn leitet,
fungiert als Schriftfihrerin.

Sonstiges

Prof. Dr. Klingmiiller berichtete iiber eine Umfrage beziglich
der Operationshdufigkeit, die Gber das Netzwerk an alle neu-
rochirurgischen Kliniken geschickt wurde. Der Riicklauf war sehr
gut, minder erfreulich stellte sich allerdings das Ergebnis dar:
Viele Kliniken operieren weniger als 50 Patienten pro Jahr. Es
ist davon auszugehen, dass ein Neurochirurg mit der Haufigkeit
der Operationen an Erfahrung gewinnt. Dementsprechend sind
dann eine Verbesserung der OP-Qualitit und eine Minderung
der Risiken zu erwarten.

Christian Schulze Kalthoff
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13. Uberregionaler Hypophysen- und Nebennierentag, Mainz

Neue nuklearmedizinische Diagnostik
und Behandlungsméglichkeiten bei
Nebennierentumoren

M Diagnostik

Fur die bildliche Darstellung von
Stoffwechselvorgéngen werden
in der Nuklearmedizin radioaktiv
markierte Biomolekile, so genann-
te Tracer, verwendet. Damit kénnen
verschiedenste Funkfionen im Kér-
per ohne Eingriff dargestellt werden
(Abbildung 1). Dabei wird je nach
Fragestellung meist eine komplette
Ubersicht des Kérpers beziglich
einer bestimmten Stoffwechselfunk-
tion gewonnen. Aufgrund neuer
empfindlicher Autnahmetechniken
und einer Vielzahl von verfugbaren
Tracern kénnen diese Untersu-
chungen mit einer nur geringen
Strahlenbelastung durchgefihrt
werden. Bei den konventionellen
Bild-Aufnahmetechniken, den so
genannten Szintigraphien, werden
Projektionsbilder h&ufig von vorne
und hinten aufgenommen. Dabei
kommen radioaktive Isotope (Ato-
marten eines Elements mit gleicher
Ordnungs-, aber verschiedener
Massenzahl) zum Einsatz. Sie sen-
den - wie viele radioakfive Sub-
stanzen — Gammastrahlung aus.
Diese Gammastrahlung wird in
den Szintigraphie-Detektoren auf-
genommen und daraus die resul-
tierenden Bilder dargestellr.

Eine Weiterentwicklung dieser Auf-
nahmetechnik ist die so genannte
Einzel-Photonen-Emissionstomogra-
phie (engl. Single Photon Emission
Tomography = SPECT oder SPET).
Genau wie bei der Computerto-
mogrophie (CT) konnen durch eine
Aufnahmetechnik von allen Seiten
des Kérpers Schnittbildaufnah-
men berechnet werden. In solchen
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Dr. med. M. Miederer
Klinik und Poliklinik for
Nuklearmedizin,
Universitétsmedizin Mainz

. h
Prof. Dr. med. M. Schreckenberger
Klinik und Poliklinik for
Nuklearmedizin,
Universitétsmedizin Mainz

Nebennierenrinde:
Produktionsstelle for
verschiedene Steroide

Nebennierenmark:
Produktionsstelle fur z. B. das
Stresshormon Adrenalin

I Abb. 1: Bildliche Darstellung von Stoffwechselvorgéngen

Schnittbildaufnahmen sind dann die
funktionellen Verhdltnisse Gberla-
gerungsfrei und in hoher Auflésung
dargestellt. Die modernen Schnitt-
bildverfahren brachten in den letz-
ten Jahren weitere bahnbrechende
Erfolge mit der Einfuhrung der so ge-
nannten Positronen Emissions Tomo-
graphie (PET). Dazu werden fur die
funktionelle Bildgebung radioaktive
Tracer verwendet, die mit der Aus-
sendung eines Positrons zerfallen.
Positronen sind die Antiteilchen von
Elektronen und somit zerfallen Po-
sitronen wiederum gleich nach der

Aussendung zu Gammastrahlen.
Das Besondere an diesen Gamma-
strahlen (aus dem Positronenzerfall)
ist, dass genau zwei Gammastrah-
len in entgegen gesetzter Richtung
aut einer Linie ausgesendet werden.
Mittels der darauf ausgelegten PET-
Gertite kdnnen dann mit einer sehr
hohen Auflésung und einer sehr
hohen Empfindlichkeit die funktio-
nellen Vorgénge im Kérper mittels
PET dargestellt werden.

Bei der Diagnostik von Nebennie-
renerkrankungen stehen nuklear-

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.
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Abb. 2: Vergleich
Szintigraphie (links) und
Positronen Emissions
Tomographie (PET, rechts)
zur Lokalisation von
bestimmten Tumoren
auBerhalb der

Nebennieren

medizinische Tracer hauptséchlich
for die Diagnostik von bésartigen
Erkrankungen und Nebennieren-
mark-Erkrankungen zur Verfogung.
Tracer, die Stérungen der Neben-
nierenrinde darstellen werden nur
in Einzelfallen eingesetzt und be-
finden sich noch in experimentellen
Stadien. Mehrere wissenschaftliche
Untersuchungen haben z.B. die
Uberlegenheit der PET gegeniber
der Szintigraphie zur Lokalisation
von bestimmten Tumoren wie Pa-
ragangliom oder Ph&ochromozy-
tomen insbesondere auBerhalb
der Nebenniere gezeigt (siehe Ab-
bildung 2).

M Therapie

Zielgerichtete Biomolekile kénnen
manchmal auch in der internen
Therapie mit radioaktiven Subs-
tanzen verwendet werden. Dazu
werden - wie in der Diagnostik -
radioaktive Isotope, gekoppelt an
zie|gerichtete Biomolekule, verwen-
det. Im Unterschied zu diagnosti-
schen Fragestellungen werden zum
einen sehr viel hdhere Mengen an
Radioaktivitét und zum anderen
auch Isotope, die mit der Aussen-

dung von Partikeln (beta-Strahlung)
zerfallen, verwendet. Dadurch wird
in Abhéngigkeit der Anreicherung
des Radiotherapeutikums im Tumor
eine hohe Strahlenwirkung erzielt
und umliegendes Gewebe wird
aufgrund der kurzen Reichweite der
beta-Strahlung geschont. Nicht ge-
bundene Radioaktivitét wird dann
schnell vom Kérper ausgeschieden.
Insbesondere bei metastasierten
Ph&ochromozytomen, Paraganglio-
men und neuroendokrinen Tumoren
hat die moderne nuklearmedizi-
nische interne Radiotherapie einen
gewissen Stellenwert erlangt.

Geeignete Substanzen kénnen z.B.
lod-131-MIBG, Yttrium-90-DOTA-
TOC oder Lutetium-177-DOTATATE
sein. Voraussetzung fir eine inferne
Radiotherapie bei diesen Tumoren
ist prinzipiell eine ausreichende An-
reicherung der Radioakdivitdt in den
Metastasen. Diese wird im Vorfeld
der Therapie mittels PET oder Szin-
tigraphie bestimmt. In Deutschland
werden diese Therapien stationér
auf nuklearmedizinischen Thera-
pie-Stationen durchgefuhrt. Wéh-
rend des stationdren Aufenthaltes
wird die Verteilung der therapeu-

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

tischen Radioakfivitét bildgebend
dargestellt. Danach sind regelmé-
Bige Kontrollen beziglich Neben-
wirkungen und der Tumorentwick-
lung durchzufihren. Héufig werden
solche Therapien auch im Rahmen
von klinischen Studien vorgenom-
men, da eine genaue Beurteilung
z.B. der Hehe der gegebenen Ro-
dioaktivitéit noch Gegenstand der
Forschung ist.

Dr. med. Matthias Miederer

Ltd. Oberarzt der Klinik

fur Nuklearmedizin
Universitétsmedizin der
Johannes Gutenberg-Universitét
langenbeckstr. 1, 55131 Mainz
Tel: 06131-17-6516

Fax.: 06131-17-2386

Prof Dr. med.

Mathias Schreckenberger
Direktor der Klinik

fir Nuklearmedizin
Universitétsmedizin der
Johannes Gutenberg-Universitcit
Llangenbeckstr 1, 55131 Mainz
Tel: 06131-17-7124

Fax: 06131-17-2386
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13. Uberregionaler Hypophysen- und Nebennierentag, Mainz

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

B Bedeutung der Selbsthilfe

In den letzten Jahren ist die Selbst-
hilfe zu einer "vierten Saule” im Sys-
tem gesundheitlicher Versorgung
herangewachsen. Sie leistet einen
wichtigen Beitrag zur Gesunder-
haltung und Problembewdltigung,
insbesondere chronisch Kranker
und Behinderter, aber auch von
Menschen mit psychosozialen Pro-
blemen.

Dariber hinaus vertrefen Selbsthilfe-
gruppen in unterschiedlichem Grad
die Belange ihrer Mitglieder nach
auBen. Das reicht von Offentlich-
keits- und Aufklarungsarbeit tber
die Unterstitzung von Forschungs-
projekten bis hin zur politischen In-
teressenvertretung.

Die Leistung der Selbsthilfeeinrich-
tungen wird inzwischen als wich-
tige Ergéinzung zum professionellen
Gesundheitssystem von den Kosten-
trdigern anerkannt. Daher werden
gesundheitliche Selbsthilfegrup-
pen seit dem Jahr 2000 von der
gesetzlichen Krankenversicherung
gefordert. In begrenztem Umfang
bieten auch die gesetzlichen Ren-
tenversicherungen sowie Lander
und Kommunen Unterstitzung.
Trotzdem reichen diese Mittel héu-
fig fur die immer umfangreichere
und professionellere Arbeit der
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-
organisationen nicht aus, weshalb
sie aut Sponsoren und Spenden-
gelder angewiesen sind.

H Selbsthilfegruppen
Die haufigste Rechtsform von Selbst-

hilfegruppen und Selbsthilfeorgani-
sationen ist der eingetragene Ver-
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ein. Es existieren aber auch zahl-
reiche Selbsthilfegruppen in Form
"loser Zusammenschlusse” ohne
Rechtsform, teilweise auch Ge-
sprachsgruppen genannt. Selbst-
hilfegruppen werden ehrenamtlich
geleitet. Sie sind selbst organisierte
Zusammenschlisse von Menschen,
die ein gleiches Problem oder Anlie-
gen haben und gemeinsam etwas
dagegen bzw. dafir unternehmen
méchten. Typische Probleme sind
etwa der Umgang mit chronischen
oder seltenen Krankheiten, mit Le-
benskrisen und/oder belastenden
sozialen Situationen. Die Zahl der
Selbsthilfegruppen in Deutschland
wird auf 70.000-100.000 ge-
schatzt, die Zahl der dort organi-
sierten Menschen auf 3 Mio.

Die Gruppen dienen im Wesent-
lichen dem Informations- und Er-
fahrungsaustausch von Betroffenen
und Angehdrigen, der praktischen
Lebenshilfe, der Hilfestellungen fur
die Alltagsbewdiltigung sowie der

Helmut Kongehl
Geschéftsfihrender Vorsitzender
des Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.

gegenseitigen emotionalen Unter-
stitzung und Motivation. Betroffene
informieren sich gegenseitig Uber
Behandlungsméglichkeiten, Thera-
pien oder geeignete Medikation.
Das setzt allerdings Unabhéngig-
keit und Neutralitét voraus.

u Selbsthilfeorganisationen

Im Unterschied zu értlichen Selbst-
hilfegruppen sind Selbsthilfeorga-

I Bereitstellung von Informationsmaterial am Netzwerk-Stand

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



| Der Uberregionale Hypophysen- und Nebennierentag gehort zu den Selbsthilfeveran-

staltungen, mit denen der Informations- und Edahrungsaustausch besonders geférdert wird

nisationen mit gleicher Zielsetzung
auf Lander- und/oder Bundesebene
als eV. organisiert. Die meisten von
ihnen sind Mitglied in einer Dach-
organisation auf Bundesebene, z.B.
in der Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe (BAG) oder dem Deut-
schen Paritétischen Wohlfahrtsver-
band (DPWV).

Durch gesetzliche Regelungen ha-
ben die Selbsthilfeorganisationen
Uber ihre Dachorganisationen
inzwischen Mitspracherechte in
wichtigen Fragen der Gesundheits-
versorgung. Sie wirken seit Anfang
2004 als Patientenvertreter im Ge-
meinsamen Bundesausschuss und
seinen einzelnen Ausschissen mit,
haben dort aber kein Stimmrecht.

B Einflussnahme der Industrie

Wie in den meisten Léndern besteht
in Deutschland ein Werbeverbot fir
verschreibungspflichtige Medika-
mente. Unter diesem Aspekt haben
die untereinander konkurrierenden
Pharmafirmen an den organisierten
Betroffenen von chronischen Erkran-
kungen, den Selbsthilfegruppen
und -organisationen, ein beson-
deres Interesse. Sie sind meist ein
stabiler Markt von zum Teil teurer
Dauermedikation. Deshalb hat die
Pharmaindustrie bereits frohzeitig
unter anderem die Selbsthilfe als
Marketingplattform entdeckt.

Dies wiederum hat zu teilweise
recht unerfreulichen Entwicklungen
gefthrt, die von den Medien nach
und nach aufgegriffen wurden.
Auch verschiedene Studien haben
gezeigt, dass es im Verhdltnis zwi-
schen Pharmaindustrie und Selbst-
hilfe h&ufig nicht mit rechten Dingen
zuging. Transparency Infernational
hat mit einem Bericht tber Korrup-
fion im Gesundheitswesen die viel-
faltigen Verflechtungen zwischen
Industrie, Fachverbénden und Pati-
entenorganisationen aufgezeigt.

M Ansdtze zur Lésung
der Interessenkonflikte

Angesichts der andauernden Kritik
an der Einflussnahme auf die Ar-
beit der Patientenorganisationen
bemuht sich die Industrie um ein
besseres Image, und die Selbsthil-
fe ist darauf bedacht, ihre Glaub-
wirdigkeit und Neutralitét nicht zu
verlieren. Daher gibt es inzwischen
viel versprechende Anséitze dafir,
wie sowohl die Pharmaindustrie
als auch die Selbsthilfe aus den
negativen Schlagzeilen kommen
kénnen.

B Pharmaindustrie
Auf européischer Ebene hat die

,European Federation of Pharma-
ceutical Industries and Associa-

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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tions” (EFPIA) 2007 den "Code of
Practice on Relationships between
the Pharmaceutical Industries and
Patient Organisations” herausge-
geben und verfugt, dass nationale
Kodices diesen Standard nicht un-
terlaufen durfen.

Aut nationaler Ebene wurde er um-
gesetzt im FSA-Kodex zur Zusam-
menarbeit mit Patientenorganisati-
onen ("FSA-Kodex Patientenorgani-
sationen”) vom 13. Juni 2008.

In der Einleitung heiBt es unter an-
derem:

,Die Aufgabe des Vereins "Freiwil-
lige Selbstkontrolle fur die Arznei-
mittelindustrie eV besteht hierbei
darin, ein lauteres Verhalten im
Gesundheitswesen zu férdern.
Um dieses Ziel zu erreichen, sind
neben der selbstversténdlichen
Beachtung der bestehenden ge-
setzlichen Vorschriften (etwo des
Hei|mitte|werbegesetzes) vor allem
auch ein respektvoller und von
Vertrauen geprdgter Dialog sowie
transparente Kooperationen mit
den in Organisationen der Patien-
tenselbsthilfe zusammengeschlos-
senen Patienten und deren Ange-
harigen unverzichtbar. Mit dem
Ziel, die Zusammenarbeit mit Or-
ganisationen der Patientenselbst-
hilfe so zu gestalten, dass deren
Neutralitdt und Unabhangigkeit
gewahrt werden und auf diese
Weise eine lautere und sachliche
Zusammenarbeit im Interesse der
Patienten zu gewdhr|eisten, hat
die Mitgliederversammlung des
Vereins, "Freiwillige Selbstkontrolle
for die Arzneimittelindustrie eV."
den FSA-Kodex zur Zusammenar-
beit mit Patientenorganisationen
beschlossen”

Zu den Bestimmungen des Kodex
gibt es Leitlinien des Vorstands der
FSA zu dessen Umsetzung. Einen
fast wortgleichen Kodex hat ,Arz-
neimittel und Kooperation im Ge-
sundheitswesen AKG eV! heraus-
gegeben.

Glandula 29/09 mmm
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\m Freiwillige Selbstkontrolle fiir die Arzneimittelindustrie a.V.

Patienimaiganitiliooen

(Cu o Cimsc PO
e e Frimn Qepasmines RA)

m Selbsthilfe

2002 hatte die BAG SELBSTHILFE
erstmals Leitsatze for die Zusam-
menarbeit mit Wirtschaftsunterneh-
men im Gesundheitswesen insbe-
sondere mit Unternehmen der phar-
mazeutischen Industrie beschlossen.
Die Anerkennung der Leitsatze, die
in 2007 noch einmal verscharft
und neu formuliert wurden, ist eine
satzungsmaBige Voraussetzung fur
eine ordentliche Mitgliedschaft in
der BAG SELBSTHILFE.

Zur beratenden Begleitung der
l\/\itg|iedsverbc’jnde, zur Weiter-
entwicklung der Leitséitze und der
Sanktionierung von VerstéBen (z.B.
Ausschluss) hat die BAG SELBSTHIL-
FE zusammen mit dem Deutschen
Paritaétischen Wohlfahrtsverband
(DPWV) im Jahr 2007 ein Monito-
ring-, also Beobachtungs-Verfahren
eingerichtet.

Gegenstand dieses Monitoring-
Verfahrens ist die Beratung und
Information der Mitgliedsverbénde
zur Umsetzung der Leitséitze in der
Praxis. So kénnen Mitgliedsverbén-
de ihr Vorgehen bzw. ein geplantes
Vorgehen im Wege einer "Priifbitte”
durch den Monitoring-Ausschuss
kostenfrei auf die Vereinbarkeit mit
den Leitsétzen prifen lassen.
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Die Leitséitze der Arzneimittelindustrie und
der BAG im Internet

2al] Fazsung vom 153, April D00

L5 L
Batzung und Leisatoe

iedEoan g Priambal

Datichiand, In Susg

Satzung dor Bundesarbeitsgemeinschalt Selbsthille von
Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und
ihren Angehdrigen e.V. (BAG SELBSTHILFE)

Dée Burdasrbanspemapnectaft SILESTHILFE von Mermchen mit Babinderong und carsrimchar
Trkrpniusng wnd ihven Angeharnigen &.¥, (IS BILASTHILFT] et Verstipang dor
BeibIA v DN DATEACHTE W CIVDSIEIN kranker MEMETEN Wnd iNeer ANGEhGNgen

e e BAS

H Vertréiglichkeit der Leitsatze

Die Leitsétze der Pharmaindustrie

und der Selbsthilfe sind zwar nicht

deckungsgleich, aber weitgehend

aufeinander abgestimmt. Wo es

noch Differenzen oder unterschied-

liche Auffassungen gibt, ist man be-

muht, diese zu beseitigen und die

Regeln weiterzuentwickeln. Dies ist

im Kodex der FSA so festgeschrie-

ben.

Die wesentlichen Punkte der Leitscit-

ze betreffen:

e Neutralitét und Unabhéngigkeit

e Trennung (gemeint ist die eindeu-
tige Trennung zwischen Informa-
tionen der Selbsthilfeorganisation
und Werbung des Unterneh-
mens)

e Transparenz

e Empfehlungs- und Werbebe-
schréinkungen

e Schriftliche Vereinbarungen

e Verwendung von Logos

e Verbot unsachlicher und redakti-
oneller Einflussnahmen

e Unterrichtung der Offentlichkeit

o Keine Exklusivitét

SELBSTHILIE unter den Grandidiien S Selbamtevimmmang, Scititveirebung, Normalivensg,
Infegrafion und Teilhats o de
chroniseh kranker Masachen sis

Dureh SsHaipablisehes Brllsinateme sl Slen SERSEIChEn Ebens Stvie SUFch Aaliiusg whd
Infarmation der OfferSichiogit wirkt da BAG SELDSTHILIE darsuf hin, Befinderts urd chroriich
krinkn Marmchon an slien s trelTesden Enfwhaitengon wirknsm  beteilign

§ 1 Neme. Bila, Geschafisjahe
Der VEFEN POV den armes DunoessrT-srigemendnan SILDSTHIL van Mesdchen s
Bhircerung wrd chronnsiegr Drirenkung ard iheen Asgaranigen &V, (RAG SILBSTHAIT]
Der Viernin Bad sainen itz in Bonn
Geachafujate it das Kalsnderiahe,

T B Drurigy

und o % Behinderbar wnd

Weitere Informationen zu den ver-
schiedenen Leitlinien sind auf den
Internetseiten der BAG SELBSTHILFE
(http://www.bag-selbsthilfe.de/62/
satzung/) und der Pharma-Industrie
(http://wwwdis-arzneimittelindustrie.
de/verhaltenskodex-patientenor-
ganisation.html) zu finden (siehe

Abb.).
M Fazit

Insgesamt gibt es inzwischen eine
gute Grundlage fur die Zusam-
menarbeit zwischen der Pharmain-
dustrie und der Selbsthilfe, die den
Medien und sonstigen kritischen
Begleitern des Gesundheitswesens
keine Angriffspunkte liefern sollte.
Denn die inzwischen anerkannt
wichtige Arbeit der Selbsthilfe ist in
vielen Féllen ohne Sponsoring gar
nicht méglich.

Helmut Kongehl
E-Mail- kongehl@glandula-online.de
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Behandlung von Hormonmangelzustéinden
nach Hypophysenoperationen

Hormonmangelzusténde kénnen
bereits vor einer Hypophysenope-
ration bestehen. Sie kénnen aber
auch nach einer Hypophysenope-
ration auftreten. Besondere emp-
findliche Funktionen sind die so
genannte somatotrope Hypophy-
senfunktion (Bildung von Wachs-
tumshormon) und die gonadotrope
(auf die Geschlechtsdrissen wirken-
de) Funktion, d.h. die Bildung von
luteinisierendem Hormon (LH) und
von Follikel stimulierendem Hormon
(FSH). Diese Funktionen sind beson-
ders empfindlich und sind meist als
erste gestdrt, méglicherweise weil
man auf sie am ehesten verzichten
kann. Stabiler sind die cortico- und
’rhyreotrope Hypophysenfunkfion
(Bi|o|ung von ACTH und TSH). ACTH
bzw. TSH steuern die Bildung der le-

W

bensnotwendigen Hormone Cortisol
bzw. Thyroxin, die fur den Stoffwech-
sel notwendig sind (siehe Abb. 1).
Wenn es nach einer Hypophysen-
operation zu einer Einschréinkung
der Hypophysenfunktion kommt,
bessert sich diese meist innerhalb
der ersten drei Monate. Danach fritt
oft keine Besserung mehr auf. Die
Behandlung der Hypophysenunter-
funktion ist ghnlich wie die Behand-
lung einer Unterfunktion der Drisen,
die von der Hypophyse gesteuert
werden. Es gibt Ahnlichkeiten und
Unterschiede, auf die im Folgenden
eingegangen werden soll.

B ACTH-Mangel

Der Mangel an ACTH fuhrt zu
einem Cortisolmangel. Ublicher-

SRIH GHRH CRH.TRH

GnRH

#.--==* Dopamin

Hypothalamus
Q/ Nieren

e

Prof. Dr. med. Dietrich Klingmiller
Institut for klinische Chemie und
Pharmakologie, Abt. Endokrinologie
Universitéitsklinik Bonn

weise werden zur Substitution 15
bis 25 mg Hydrocortison (= Cortisol)
taglich gegeben und zwar zwei
Drittel der Dosis am frihen Morgen
und ein Drittel am frohen Nachmit-

Nebennieren  Schilddrise Hoden Ovarien
v v
IGF-I Corticosteroide Thyroxin Testosteron  Progesteron-
DHEA Ostrogene
| Abb. 1: Regulation der Hormonbildung durch die Hypophyse
E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de Glandula 29/09 mam




22

Veranstaltungen

tag. Ein Teil der Patienten nimmt die
gesamte Dosis morgens ein.

Die Therapie wird Gber die Effekte
des Cortisols kontrolliert: tber Be-
finden, Blutdruck und die Natrium-
und Kaliumkonzentration im Serum.
Eine Bestimmung von Cortisol im
Blut ist nicht hilfreich, da diese kurz
nach Einnahme der Hydrocortison-
tablette stark ansteigt und innerhalb
weniger Stunden abféllt und do-
nach sehr niedrig bzw. nicht mehr
nachweisbar ist.

Bei der priméren Insuffizienz, also
der unmittelbaren Schadigung der
Nebennierenrinde, ist Cortisol er-
niedrigt und ACTH erh&ht. Unter
einer Hydrocortison-Ersatztherapie
nimmt die ACTH-Konzentration ab.
Diese Abnahme kann bei der Hy-
drocortisoneinstellung hilfreich sein.
Beim hypophyséren ACTH-Mangel
ist ACTH von vornherein schon nied-
rig und ist daher zur Bestimmung
der optimalen Hydrocortison-Dosis
ungeeignet.

Selten kann nach Hydrocortisonga-
be die Ausschittung von Antidiu-
refischem Hormon (ADH) reduziert
werden und ein Diabetes insipidus,
der dann entsprechend behandelt
werden muss, auftreten. Im Gegen-
satz zur priméren Nebennierenrin-
deninsuffizienz ist die Gabe von
einem Mineralokortikoid meist nicht
notwendig.

Es ist zu erwarten, dass im néichsten
oder tberndchsten Jahr Hydrocor-
tison-Tabletten auf den Markt kom-
men, bei denen die Hydrocortison-
freisetzung erst schnell und dann
verzégert verlguft. So kann der
Rhythmus des normalen Hormon-
profils mit hohen Konzentrationen
am Morgen und abnehmenden
Konzentrationen im Tagesverlauf
weitgehend erreicht werden. Diese
Darreichungsformen sollen in gerin-
gem Umfang besser als das ,nor-
male” Hydrocortison auf Stoffwech-
sel, Blutdruck und Gewicht wirken.
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B LH- und FSH Mangel
(Gonadotropine)

Méanner:

Ublicherweise wird bei einem Man-
gel an LH und FSH wie bei einer
priméren Stérung der Hoden, bei
der LH und FSH erhoht sind, Testos-
teron gegeben. Beim hypophysciren
Mangel lésst sich das stimulierende
Hormon LH nicht zur Therapieopti-
mierung verwenden, da es ja von
vornherein bereits sehr niedrig ist.
Man misst daher die Testosteron-
konzentration im Serum.

Bei Kinderwunsch muss man Testos-
teron absetzen und die Samenzell-
bildung durch die Gabe der Gona-

dotropine stimulieren.

Frauven:

Frauen mit einem LH- und FSH-
Mangel haben einen Mangel an
Ostradiol und Progesteron. Ohne
Kinderwunsch wird man diese Hor-
mone bis zum Alter, bei dem nor-
malerweise die Menopause ent-
setzt, also bis zu einem Alter von 50
Jahren substituieren. Wenn die Ge-
barmutter entfernt wurde, reicht die
alleinige Gabe von Ostradiol. Bei
Kinderwunsch muss der Eisprung
durch die Gabe von Gonadotropi-
nen ausgeldst werden.

B Androgenmangel der Frau

Bei Frauen mit einer Hypophysenun-
terfunkfion, insbesondere bei einem
Mangel an Gonadotropinen und
ACTH sind Testosteron und DHEAS
erniedrigt. Es gibt gute Studien (ins-
besondere von Frau Arlt und Mit-
arbeitern), die zeigen, dass sich
die Substitution von 25 bis 50 mg
DHEA pro Tag positiv auf die Psyche
auswirkt. Depressionen und Angste
werden gemindert. Positiv wird auch
die Sexudlitét beeinflusst: d.h. das
Interesse und die mentale und phy-
sische Befriedigung werden gestei-
gert. Leider ist DHEA in Deutschland
nicht als Medikament zugelassen

und es wird auch nicht mehr von
den Krankenkassen bezahlt.

Bei Patientinnen mit Gonadotro-
pin- und ACTH-Mangel ist auch
Testosteron erniedrigt. In einer Un-
fersuchung, bei der 150 bis 300 ug
Testosteron pro Tag als Pflaster ver-
abreicht wurden, normalisierte sich
die Testosteronkonzentration im Blut.
Diese Behandlung fihrte zu einer
Steigerung der Knochendichte von
Hofte und Radius, die Muskulatur
verbesserte sich. Akfivitét, Sexualitét
und Lebensqualitét wurden gestei-
gert. Allerdings ist das in Deutsch-
land erhéltliche Préiparat nicht for
diese Indikation zugelassen.

B Wachstumshormonmangel

Bei erwachsenen Patienten kann bei
einem ausgepréigten Wachstums-
hormonmangel, der durch einen
Stimulationstest nachgewiesen sein
muss, ein Hormonersatz durchge-
fohrt werden. Zusétzlich muss eine
weitere Stérung der Hypothalamus-
hypophysenachse vorliegen, entwe-
der eine Stérung der LH/FSH-, der
ACTH- oder der TSH-Bildung. Vor
einer Subsfitutions-, also Ersatzthe-
rapie, mit Wachstumshormon muss
eine angemessene Subsfitutionsthe-
rapie der anderen betroffenen Hor-
monachsen eingeleitet worden sein.
Die Dosierung des Wachstumshor-
mones ist individuell und richtet sich
nach der IGF-I-Konzentration, die
im altersentsprechenden Normbe-
reich liegen soll. Beim Erwachsenen
steigert Wachstumshormon den
Muskelaufbau, vermindert das Kor-
perfett. Es wirkt positiv auf den Kno-
chen, manchmal auf die Herzfunkti-
on. Die Energie und Vitalitét kénnen
zunehmen. Der Grad der Verbesse-
rung hangt vom individuellen Aus-
gangsbefund ab. Nicht bei jedem
kommt es zu einer Verbesserung!
Wachstumshormone kénnen auch
missbraucht werden, insbesondere
im Leistungssport (siche Abb. 2).

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



Abb. 2: Im Leistungssport werden
Testosteron und Wachstumsfaktoren oft als

Dopingmittel missbraucht

B TSH-Mangel

Ein TSH-Mangel fohrt zu einem
Thyroxinmangel, der mit L-Thyroxin
ausgeglichen wird, und zu einer
normalen Thyroxinkonzentration
im Serum fuhren sollte. Die Dosie-
rung erfolgt wie bei einer priméren
Schilddriseninsuffizienz.

Zwei Aspekte missen jedoch be-
ricksichtigt werden: Vor einer Sub-
stitution mit Thyroxin sollte ein ACTH-
bzw. Cortisolmangel ausgeschlos-
sen werden. Denn bei Patienten mit
Schilddrisen- und Nebennierenrin-
deninsuffizienz erhsht die Gabe von
Thyroxin den Abbau von Cortisol
und es kann zu einer Addisonkrise
kommen. Thyroxin sollte erst nach
einer ausreichenden Substitution mit
Hydrocortison gegeben werden.
Ferner ist zu berucksichtigen, dass
die TSH-Konzentration im Serum
nicht wie bei der priméren Schild-
drusenunterfunktion als MaB for die
Hshe der Thyroxingabe verwendet

Veranstaltungen
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Abb. 3: TSH hilft bei der Festlegung der Thyroxindosis bei primérer Schilddrisen-
unterfunktion (®). Bei einer priméren Unterfunktion ist TSH erhéht. Nach Thyroxin-Gabe
sollte TSH im Normbereich liegen. Anders ist die Situation bei einem hypophysdren
TSH-Mange| (O). Hier ist TSH immer erniedrigt. Die Dosis muss anhand der freien
Thyoxinkonzentration im Serum ermittelt werden.

Abb. 4: 69-jghriger Patient, der unter einem Hormon-, insbesondere Testosteronmangel
| leidet

werden kann, da TSH sehr niedrig
ist (siehe Abb. 3).

B Zusammenfassung

Die Behandlung von Hormonman-
gelzustéinden nach einer Hypophy-
senoperation ist heute meist un-
problematisch. Die Patienten sollten
gut Uber ihre Erkrankung aufgeklért

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

sein. Dann kénnen sie ein weitge-
hend normales Leben fihren.

Prof. Dr. med. Dietrich Klingmller
Institut fir klinische Chemie

und Pharmakologie

Abt. Endokrinologie
Universitétsklinik Bonn
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13. Uberregionaler Hypophysen- und Nebennierentag, Mainz

Uber Sinn und Unsinn der Zertifizierung
von Behandlungszentren

Definition eines
Zentrums

Das Wort Zentrum (aus
dem lateinischen centrum
= Achspunki) beschreibt ei-
nen Mittelpunkt, eine Kreis-
mitte. Um den Begriff eines
medizinischen Zentrums
zu veranschaulichen, wird
letzteres Bild héufig heran-
gezogen, um das Ineinan-
der-Greifen, das Miteinan-
der-Arbeiten und Vernetzt-
sein der verschiedenen
medizinischen Fachgebiefe
eines idealen interdisziplinéiren Be-
hono”ungszenfrums darzustellen

(Abbildung 1).

Ein medizinisches Behandlungs-
zentrum hat also zum Mittelpunkt
einen Patientenkreis mit bestimmten
Erkrankungen, welche unterschied-
liche Organe betreffen kénnen (wie
z.B. ein Rheumazentrum) oder einen
Patientenkreis mit verschiedenen
Erkrankungen eines bestimmten
Organes (wie z.B. ein Darmzent-
rum). Charakteristisch fur ein me-
dizinisches Zentrum mit einem kli-
nischen Schwerpunkt ist dabei, dass
verschiedene Fachgebiete bzw. Ab-
teilungen eines Krankenhauses oder
ein Netzwerk aus Krankenhéusern,
Arztpraxen bzw. Diagnostik-Einrich-
tungen sich regelhaft gemeinsam
um den betroffenen Patienten kim-
mern, miteinander vernetzt sind und
sich regelmdaBig austauschen und
fortbilden. Der Zentrumsgedanke ist
aus der Einsicht der behandelnden
Arzte entstanden, dass angesichts
des rasanten Fortschreitens der me-
dizinischen Kenntnisse die Komple-
xitét mancher Erkrankungen nicht
mehr nur von einem einzelnen Arzt
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Dr. med. Petra B. Musholt

Priv.-Doz. Dr. med.
Werner Kneist

oder einer einzelnen Fachdisziplin
diagnostiziert und behandelt wer-
den sollte, um den Patienten opti-
mal betreuen zu kénnen.

M Spezialisierung
Die Spezialisierung in der Medizin

wird und muss weiter fortschreiten,
um dem Patienten neue Kenntnisse

Univ.-Prof. Dr. med.
Thomas J. Musholt

Sektion Endokrine Chirurgie, Klinik fir Allgemein- und Abdominalchirurgie,
Universitétsmedizin Mainz, Langenbeckstr. 1

und Entwicklungen auch zeitnah
zugute kommen zu lassen. Bei
komplexen Krankheitsbildern kann
heutzutage nur ein auf diesen kli-
nischen Schwerpunkt spezialisierter
Arzt noch die Gesamtheit der Még-
lichkeiten Gberblicken. So hat auch
die ,Subspezialisierung” innerhalb
von medizinischen Fachgebieten
langst Einzug in den deutschen All-

|

Universititskliniken
Trend zur
Zentrenbildung

schaulichung des gemeinsamen Arbeitens unterschiedlicher medizinischer Fachgebiete

| Abb. 1: Géngige Darstellung eines medizinischen Zentrums als Kreismitte zur Veran-

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



tag erhalten, wie am Beispiel der
Chirurgie gezeigt werden kann.
Heute gibt es nicht nur Spezialisten
for Kinder, fur die verschiedenen
Kérperanteile (z.B. fur das Skelett-
system oder GeféBe) bzw. Organe
(z.B. das Herz und der Brustkorb),
sondern auch innerhalb der Visze-
ralchirurgie (Operationen an den
Eingeweiden) selbst und in allen
Subdisziplinen gibt es noch Spezi-
alisten fir endoskopische Opera-
tionen (,,Sch|Usse||och—Chirurgie”)

(siche Abb. 2).

m Klinische
Schwerpunktzentren

In klinischen Schwerpunktzentren
wird dieser Spezialisierung in der
Medizin Rechnung getragen, in-
dem aus jeder kooperierenden
Fachdisziplin der jeweilige Spe-
zialist herangezogen wird. So ar-
beiten z.B. in einem Zentrum fir
endokrinologische Krankheitsbilder
(Erkrankungen von Drissenorganen)
ein Endokrinologe als spezialisierter
Internist, ein nuklearmedizinisches
Institut mit einer Radionuklid-Station
for die Durchfuhrung von Radiojod-
therapien und ein endokriner Chi-
rurg eng zusammen, unterstitzt von
den zusténdigen Experten in der
Pathologie, Radiologie, Laborme-
dizin, S’rrah|enfheropie, Humange-
netik efc. Je nach Erkrankungsbild
werden weitere Spezialisten hin-
zugezogen, wie ein Gastroentero-
loge (Spezialist fur Magen-Darm-
Erkrankungen), ein Kinderarzt, ein
Neurochirurg etc.

Idealerweise erhélt also ein Patient,
der in ein klinisches Schwerpunkt-
zentrum Uberwiesen wird, die opti-
male Versorgung von dem fir sein
Stadium der Erkrankung zusténdi-
gen Sperzialisten. Und zwar ganz
unabhéngig davon, zu welchem
Arzt oder welcher Fachdisziplin der
Patient urspringlich Uberwiesen
worden ist oder ob ein Notfall vor-
lag. Dies wird unter dem Stichwort

Veranstaltungen

Chirurgische Disziplinen

Allgemeine Chirurgie

Kinderchirurgie

e Chirurgie oberer Intestinaltrakt (Speisershre, Magen etc.)
o Chirurgie unterer Intestinaltrakt (Darm, Darmausgang)
® Hepatobiligre Chirurgie (Leber, Gallenblase etc.)

o Transplantationschirurgie
— -—_—' —

Plastische Chirurgie

Herzchirurgie

GefaBchirurgie

Thoraxchirurgie

| Neurochirurgie ' ‘

I Abb. 2: Die Spezialisierung in der Medizin

Nerbesserung der Versorgungs-
qualitat” zusammengefasst und
l&sst sich z.B. fur manche Krebser-
krankungen auch schon mit einer
gestiegenen Lebenserwartung der
Krebspatienten, welche in einem
Behandlungszentrum betreut wur-
den, belegen.

Nicht nur for den Patienten bringt
eine Zentrumsbildung Vorteile mit
sich. Es gibt auch handfeste skono-
mische Grinde durch ,Prozessop-
timierung”, ,Personal-, Raum- und
Sachmittel Ressourcen-Bindelung’,
Senkung von Einkaufspreisen durch
hohe Fallzahlen etc. Die interne
Konkurrenz um die Zuweisung der
Patienten wird verringert, Doppel-
unfersuchungen kénnen vermieden
werden. Fur den érztlichen Mitar-
beiter kann die Tatigkeit in einem
Zentrum sehr befriedigend sein, da
er sich an gemeinsamen Standards
und Behandlungspfaden orientieren
und ohne Zeitverzug mit Kollegen
beraten sowie an gemeinsamen
Fortbildungsveranstaltungen teil-

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

Unfallchirurgie / Orthopadle \
Vlszeralchlrurgle

o endokrine Chirurgie (Drisenorgane: Schllddruse,
Nebennieren, Bauchspeicheldrise etc.)

nehmen kann. Die Institution, die ein
Zentrum beherbergt, demonstriert
nach auBen sichtbar die fachliche
Profilierung und gewinnt dadurch
an Ansehen.

B Was ist nun der Haken an
nZentren” ?

Der Begriff ,Zentrum” ist nicht ge-
schitzt, das heiBt, jede Institution
kann sich sprichwartlich ein Schild
,,Behono”ungszenfrum” an die Tor
nageln und damit Marketing be-
treiben (Abbildung 2).

M Zertifizierung

Die Einfihrung von ,zertifizierten”
Behandlungszentren versucht, das
Dickicht der neu gebildeten Zen-
fren transparenter zu machen. Man
unterscheidet zwischen Zertifizie-
rungen von Prufinstitutionen (TUV,
ISO), welche das Vorhandensein
eines Qualitétsmanagements in
den Zentren bescheinigen und

Glandula 29/09 mmm
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Zertifizierungen, die von den be-
troffenen medizinischen Fachge-
sellschaften ausgestellt werden. Sie
sollen die medizinische Qualitst
eines klinischen Schwerpunkizent-
rums oder seiner kooperierenden
Abteilungen belegen.

So muss z.B. fur eine Zertifizierung
als Kompetenzzentrum oder Refe-
renzzentrum endokrine Chirurgie
durch die zustéindige chirurgische
Arbeitsgemeinschaft fr Endokrino-
logie (CAEK) der Deutschen Gesell-
schaft fur Chirurgie regelméiBig eine
hshere Anzahl von Untersuchungen
und Operationen an Drisenorga-
nen nachgewiesen (,Mindestfall-
zahlen”) werden. Auch ist die Rate
an Komplikationen zu dokumentie-
ren. Die Chirurgen missen nach-
weisen, sich fortzubilden und den
aktuellen Kenntnisstand fur die en-
dokrine Chirurgie zu besitzen. Die
enge Zusammenarbeit mit z.B. En-
dokrinologen, Nuklearmedizinern,
Radiologen, Pathologen etc. ist zu
belegen und es missen strukturelle
Grundvoraussetzungen erfillt sein.
Dazu gehéren das Vorhandensein
von bestimmten diagnostischen
Verfahren und das regelmdaBige
Abhalten von Spezialsprechstunden
und interdisziplingren Konferenzen.

B Pro und Contra Zertifizierung

Eine Zertifizierung eines Zentrums
bedeutet fir das betreffende Kran-
kenhaus oder Netzwerk einen un-
geheuren Kraftakt mit der Notwen-
digkeit, eine Flut von Regeln zu for-
mulieren, Formulare zu entwickeln,
EDV-Vernetzungen zu schaffen und
so weiter. Buchstablich hunderte
von (zumeist Uber-) Stunden wer-
den von Verwaltung, Pflegeperso-
nal und Arzten ge|eistet, bevor der
Papiertiger gezcihmt ist.

Besteht in einem Einzugsgebiet mit
mehreren Krankenhdusern oder
Kompetenznetzwerken ein hoher
Wettbewerb um Patienten, kann es
sogar zu paradoxen Situationen
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iy - r
S Tl o

[

Abb. 3: Wildwuchs durch den unge-
schitzten Begriff Zentrum (Quelle: Internet)

kommen: die Institution, welche die
meisten Verwaltungsmitarbeiter be-
schaftigt oder aufgrund fehlender
Expertise am wenigsten Patienten
zugewiesen bekommt und damit
arztliche Arbeitszeit in eine Zertifi-
zierung investieren kann, gewinnt
den Wettlauf um eine Zertifizierung
(TUV, 1ISO). Das anerkannte Spezi-
alistenfeam der Nachbar-Institution
dagegen kann sich (noch) nicht mit
dem Qualitétssiegel ,zertifiziertes
Zentrum” schmicken.

Der hohe Dokumentationsaufwand,
insbesondere leider fur die Arzte,
setzt sich nach der Zertifizierung
fort, um das nachste Audit (Uber—
prifung der Unterlagen durch
Sachverstandige) zu Gberstehen
und die AnschluBzertifizierung zu
erreichen (,nach der Zertifizierung
ist vor der Zertifizierung’).

Die aufgestellten Behandlungs-
pfade kénnen sehr nitzlich sein
und biefen insbesondere jungen
arztlichen Kollegen, dem Pflege-
personal und anderen involvierten
Berufsgruppen eine sinnvolle Struk-
turierung der Diagnostik und The-
rapie von Erkrankungen nach den
neuesten Standards. Andererseits
birgt die Formalisierung der Betreu-
ung von Patienten auch Risiken. Es
ist die Expertise des Spezialisten

gefrogt, um fur den Einzelfall eines
bestimmten Patienten bewusst von
den vorgezeichneten Wegen abzu-
weichen.

Des Weiteren bleibt die Zertifizie-
rung des Zentrums an die bean-
tragende Institution gebunden und
besteht fuir den festgelegten Zeit-
raum, auch wenn alle Spezialisten
das Krankenhaus/die Praxis verlas-
sen haben und de facto keine fach-
liche Expertise mehr vorhanden ist.
Zudem belegt ein funkfionierendes
Qualitétsmanagement nicht die tat-
séichliche Qualifikation der behan-
delnden Arzte oder ihr Interesse
am klinischen Schwerpunkt: Papier
ist geduldig.

B Fazit

Der Begriff ,Zentrum” kann miss-
braucht werden. Das Turschild
oder die Infernefprdsentoﬁon ,me-
dizinisches Zentrum” verheiBt nicht
automatisch eine gute medizinische
Versorgung. Sogar das Qualitéitssie-
gel einer Zertifizierung ist keine Ga-
rantie fir eine Spitzenversorgung
nach neuestem Stand der Medizin,
gibt aber in den meisten Féllen ei-
nen guten Hinweis.

Ein tatsdchliches klinisches Schwer-
punktzentrum ist an seinen Spezia-
listen zu erkennen und daran, dass
der interdisziplingre Austausch von
den spezialisierten Arzten auch ge-
lebt wird, zugunsten ihrer Patienten.

Dr. med. Petra B. Musholt
Priv.-Doz. Dr. med. Werner Kneist
Univ.-Prof

Dr. med. Thomas J. Musholt

Sektion Endokrine Chirurgie
Klinik for Allgemein- und
Abdominalchirurgie
Universitéitsmedizin Mainz
Llangenbeckstr 1

55101 Mainz

Tel: 506131-17-7291

Fax: 06131-17-47-7179

Email Musholt@uni-mainz.de
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13. Uberregionaler Hypophysen- und Nebennierentag, Mainz

Schonende Operationen durch

»Schlissellochchirurgie” — Zur Computersimulation

minimal-invasiver Techniken

® Hintergrund

Seit der ersten minimal-invasiven
Gallenblasenentfernung von E.
Mihe aus Béblingen im Septem-
ber 1985 hat die laparoskopische
Operationstechnik einen Durch-
bruch erlebt. Zur Behandlung des
Gallensteinleidens hat sie in den In-
dustrienationen das konventionelle
Operationsverfahren weitgehend
abgelsst. Zunehmend werden auch
andere haufige Erkrankungen des
Bauchraumes (z.B. Blinddarment-
zindung, Divertikelkrankheit des
Darmes, Zwerchfell- und Bauch-
wandbruch) mit der unter dem
Begriff ,Schlussellochchirurgie” be-
kannten Technik behandelt. Wie die
Teilnehmer des 13. Uberregionalen
Hypophysen- und Nebennieren-
tages in einem vom Vorsitzenden
der chirurgischen Arbeitsgemein-
schaft for Endokrinologie, Herm
Professor Dr. med. Thomas Musholt,
geschriebenen Vortrag erfuhren,
ist die schonende laparoskopische
Methode zur Entfernung von gutar-
tigen Nebennierentumoren mittler-
weile ebenfalls als Standardvorge-
hen zu empfeh|en (Abb. 1).

Ausgedehnte schmerzhafte Bauch-
oder Flankenschnitte werden ver-
mieden und die chirurgische Pré-
paration der zentral gelegenen
Nebennieren kann schonender
mit den Uber Minischnitte einge-
brachten feinen Instrumenten erfol-
gen. Die Operationsschritte werden
von einer Videokamera bertragen
und vom Team auf dem Monitor
verfolgt. Das postoperative kosme-
tische Resultat besticht. Vor allem
aber die kiirzere Genesungsphase
verbunden mit einem geringeren Ri-

siko von nicht-
chirurgischen
Komplikati-
onen (z. B.
Lungenent-
zindung und
Thrombose),
sowie lang-
fristige Vor-
teile wie die
Vermeidung
von Verwach-
sungen und
Narbenbri-
chen machen
dieses Vorge-
hen attraktiv.

Lehrbeauftragter

Mainz

B Simulation

Die Diagnostik und Behandlung
von Patienten mit Nebennieren-

i # N
PR = YR N

Nebennierentumor

o

Priv.-Doz. Dr. med. Werner Kneist

Klinik und Poliklinik fur Allgemein-
und Abdominalchirurgie
Universitéitsmedizin der

Johannes Gutenberg-Universitéit

Veranstaltungen

Dr. med. Markus Paschold

Klinik und Poliklinik fir Allgemein-
und Abdominalchirurgie
Universitétsmedizin der
Johannes Gutenberg-Universitéit
Mainz

raumforderungen sollte an spezia-
lisierten Zentren erfolgen. Die mini-
mal-invasive Nebennierenchirurgie
ist technisch anspruchsvoll und setzt
Erfahrung mit der laparoskopischen
Operationsmethodik voraus. Die

I Abb. 1: Laparoskopische Entfernung der rechten Nebenniere bei einem Phé&ochromozytom

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Umstellung von einer vielgetbten
,konventionellen”/"offenen” Opera-
tion auf die minimal-invasive ,,A|ter—
native” ist fur Chirurgen durchaus
mit Mihe verbunden. Die Verbin-
dung zwischen visuellem Eindruck
und Tastsinn wird bereits ab dem
5. Lebensmonat entwickelt. Im Rah-
men der Ausbildung wird diese
Wahrnehmung in der Chirurgie
speziell trainiert. Der Unterschied
zwischen ,offener” und laparosko-
pischer Operation besteht darin,
dass diese visuell-manuelle Achse
unterbrochen wird; der Operateur
kann die Organe und Gewebs-
strukturen nicht mehr be- bzw. er-
tasten und die Kamera wird von
einem Assistenten gefthrt. Er muss
sich auf einem zweidimensionalen
Bild orientieren und im dreidimensi-
onalen Operationsfeld tber lange
Instrumente préizise prdparieren.
Ergéinzend zur speziellen klinischen
Ausbildung spielen hier inzwischen
Laparoskopie-Simulatoren eine
wichtige Rolle. Mit spezieller Hard-
und Software ist es méglich opera-
tive Eingriffe virtuell durchzufihren.
Ahnlich wie der Pilot in einem Flug-
simulator kann der Chirurg ,Trocken-
tbungen” absolvieren, ehe er reell
handelt. Die Klinik und Poliklinik for
Allgemein- und Abdominalchirurgie
(Direktor: Prof. Dr. med. H. Long) ver-
fugt bereits Gber vier hochmoderne
Simulatoren. In einem als Trainings-
zentrum umgeristeten ehemaligen
Operationssaal (,Skills Lab”) stehen
die Gerdte interessierten Studieren-
den wie Chirurgen zur Verfigung.
Kurse fir Fortgeschrittene und spezi-
elles interdisziplinéres Teamtraining
werden angeboten (Abb. 2).

Weéhrend der gut besuchten 13.
Uberregionalen Veranstaltung des
Netzwerks for Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen konn-
ten sich die Teilnehmer im Rahmen
des Workshops 5 ber diese neue
und zukunftstréichtige Form chirur-
gischer Weiterbildung informieren.
Viele Teilnehmer nutzten die Ge-

mmm Glandula 29/09
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Abb. 2: Teamtraining am Laparoskopie-Simulator im Skills-Lab der Universitéitsmedizin der

Johannes Gutenberg-Universitét Mainz

Operationssimulatoren der Klinik und Poliklinik fur Allgemein- und Abdominalchirurgie

| Abb. 3: Teilnehmer des 13. Uberregionalen Hypophysen- und Nebennierentags an

|egenheit unter fachmdnnischer
Anleitung selbst eine virtuelle Ope-
ration durchzufihren oder als ,Ka-
meramann bzw. -frau” bei dieser zu
assistieren. Einige bewiesen Natur-
talent, bei anderen fohrten mehr-
fache (freiwillige!) Wiederholungen
zum Trainingserfolg (Abb. 3). Insge-
samt befanden die Teilnehmer den
Workshop als gelungene Mischung
zwischen klinischer Information und
praktischem Eindruck.

Priv-Doz. Dr med. Wemer Kneist
lehrbeaufiragter

Klinik und Poliklinik fir Allgemein-

und Abdominalchirurgie
Universitcitsmedizin der

Johannes Gutenberg-Universitcit Mainz
Email- kneist@ ach klinik uni-mainz.de

Dr med. Markus Paschold

Klinik und Poliklinik fur Allgemein-

und Abdominalchirurgie
Universitéitsmedizin der

Johannes Gutenberg-Universitit Mainz
Email

paschold@ach klinik.uni-mainz.de
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13. Uberregionaler Hypophysen- und Nebennierentag, Mainz

Neurochirurgie: Die selektive Adenomentfernung
per endoskopisch transsphenoidaler
Operationstechnik - Ein neuer Weg der
chirurgischen Hypophysenoperation oder der

aktuelle Standard?

Beim 13. Uberregionalen Hypophy-
sen- und Nebennieren-Tag wurde
im Rahmen eines Workshops durch
die Neurochirurgische Klinik der
Universitétsmedizin Mainz (Kommis-
sarische Leitung: Prof. Dr. W. Wag-
ner) den Teilnehmern die in vielen
Fallen angewandte OP-Technik né-
hergebracht: die transphenoidale
transnasale Hypophysenoperation.
Dr. Jens Conrad erléuterte hierbei
zundchst die verschiedenen Arten
des Hypophysentumors beziglich
Hormonaktivitat und Lage, erklar-
te die anatomischen Verhdltnisse
sowie die spezifische Therapie.
So sind hormoninaktive Tumoren,
STH-Adenome (Akromegalie) und
ACTH-Adenome (M. Cushing) die
Doméne der operativen Therapie,
Prolaktinome werden anfangs in
der Regel medikamentés durch
den Endokrinologen behandelt. In
jedem einzelnen Fall ist die enge
Zusammenarbeit zwischen dem En-
dokrinologen, dem Augenarzt und
dem Neurochirurgen essenziell, um
einen Patienten optimal behandeln
zu kénnen. Es gibt aber auch jene
Félle, bei denen ein Adenom (Ge-
schwulst) zunachst verlaufskontrol-
liert wird.

Im Falle der Operationsindikation
wird vornehmlich der transnasale
transsphenoidale Zugang gewdihlt.
Transnasal bedeutet dabei ,durch
die Nase”, transphenoidal ,durch
das Keilbein in der Schadelbasis”.
Nur in seltenen Féllen muss ein Tu-
mor Uber eine Schadelersffnung
entfernt werden. Wurden zu Beginn

Wais ist eigentlich
Endoskopie?

Unter Endoskopie versteht man
die Ausleuchtung und Inspekti-
on von Kérperhohlréumen und
Hohlorgangen mit Hilfe eines En-
doskops. Dabei handelt es sich
um ein réhren- oder schlauchfér-
miges Instrument, das mit einem
optischen System, einer Beleuch-
tungseinrichtung und meist mit
Spul- und Absaugvorrichtungen
sowie Kanélen zum Einfihren von
speziellen Instrumenten ausgestat-
tet ist. Diese Methode kann rein
zur Diagnostik, gegebenenfalls
in Verbindung mit der Entnahme
einer Gewebeprobe, oder auch
for kleinere operative Eingriffe
verwendet werden.

des 20. Jahrhunderts noch die Tu-
moren unter normalem Licht ope-
riert, etablierte sich seit Jahrzehnten
die Operationstechnik unter dem
Mikroskop. Nachteile der mikrosko-
pischen Technik sind der Tunnelblick
durch das eingesetzte Nasenspe-
kulum, die damit verbundene ver-
minderte Sichtbarkeit der anato-
mischen Strukturen in der Tiefe der
Keilbeinhohle und die resultieren-
de schwierigere Orientierung. Des
Weiteren ist es nicht méglich, mit
einem Mikroskop in der Sella ,um
die Ecke zu schauen”, um versteck-
te Tumoranteile sicher zu entfernen.
Bei der Sella, dem so genannten
Turkensattel, handelt es sich um den

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Dr. med. J. Conrad
Neurochirurgische Klinik
Universitdtsmedizin Mainz

Sitz der Hypophyse, wo dann auch
der Tumor zu entfernen ist.

Daher ist nun seit einigen Jahren,
in Mainz seit 2004 routinemdaBig,
die rein endoskopische Technik in
einer zunehmenden Zahl von Kli-
niken im Einsatz. Dabei wird unter
Zuhilfenahme eines speziellen Hy-
pophysen-Endoskops die Operati-
on durchgefuhrt. Das Endoskop mit
Lichtquelle und Kamerakopf wird
direkt vor Ort eingebracht. Dies
sorgt fur eine optimale Ausleuch-
tung, einen ,Panoramablick” mit
optimaler Sichtbarkeit anatomischer
Landmarken und préziser Kontrolle
der Tumorentfernung durch den
Einsatz gewinkelter Optiken (30°,
45°, 70°). Die verminderte Aufls-
sung des Endoskops im Vergleich
zum Mikroskop wird hierbei durch
die vielfach hshere VergréBerung
ausgeglichen. Sehr zur Patienten-
zufriedenheit beitragend ist die in
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der Regel nicht notwendige Tam-
ponierung der Nase am Ende der
Operation.

Um die Merkmale der endosko-
pischen Technik begreifen zu k&n-
nen, wurde den Teilnehmern im
Anschluss ein etwa 10-mindtiger Vi-
deozusammenschnitt einer rein en-
doskopischen Adenomentfernung
Uber die Nase prasentiert und ent-
sprechend erléutert.

Nach dieser visuellen Einfihrung in
die endoskopische Technik hatten
die Teilnehmer Gelegenheit, selbst
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an einem Schadelmodell aus elas-
tischem Gummimaterial, bei dem
die menschliche Anatomie exakt
nachgebildet war, zu endoskopie-
ren. Dazu lagen entsprechende Hy-
pophysen-Endoskope, wie sie auch
in der OP zum Einsatz kommen,
samt Instrumentarium bereit. Auch
gewinkelte Optiken wurden hierbei
ausprobiert, um den Teilnehmern
die Vorteile der Endoskopie néher
zu bringen.

Die praktischen Ubungen hatten
eine sehr positive Resonanz, eine

Herr Dr. Conrad (links)
bei seinen einfihrenden
Er&uterungen

Operation wurde begreiflicher und
manche der Teilnehmer verloren
auch ein wenig die Angst vor einer
solchen OP.

Dr med. J. Conrad
Neurochirurgische Klinik
Universitétsmedizin Mainz
Llangenbeckstr. 1

55101 Mainz

Email: conrad@ncklinikuni-mainz.de
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Studien

Pegvisomant bei Patienten mit Akromegalie

und Herzschwéche: Studie an der Wirzburger

Universitatsklinik geht weiter

Patienten mit Akromegalie (von
dem griechischen akros=¢&uBerst
und megas=groB) leiden unter
den Folgen einer Uberproduktion
von Wachstumshormon.

Ursache ist fast ausnahmslos ein
gutartiger Tumor der Hirnanhangs-
drise (sog. Adenom), der das Hor-
mon ausschittet.

m Oft ein langer Leidensweg

Die Symptome sind vielfaltig: ty-
pisch sind ein Wachstum der Héin-
de und FiBe in die Breite: Schuhe
und Ringe passen nicht mehr, die
Finger fuhlen sich geschwollen an.
Auch Nase, Kinn und Ohren neh-
men an GréBe zu. Andere Symp-
tome werden oft nicht gleich mit
der Akromegalie in Verbindung
gebracht: Bluthochdruck, Zucker-
krankheit, Schnarchen, Kropf-
bildung, Gallensteine, Gelenk-
schmerzen kénnen hinzutreten.

Die hdaufigste Todesursache bei
Patienten mit unbehandelter Akro-
megalie sind Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen. Bei einer groBen Anzahl
Patienten findet sich bei Diagnose-
stellung eine Verdickung des Herz-
muskels. Bei einigen resultiert hier-
aus auch eine Herzschwéiche.

Da die Erkrankung selten ist und
sich die Symptome schleichend ent-
wickeln, dauert es oft Jahre, bis die
richtige Diagnose gestellt wird.

B Therapie im allgemeinen...
Das Adenom der Hirnanhangsdri-

se ist zu diesem Zeitpunkt oft schon
mehr als einen Zentimeter groB.

Weéhrend kleine Tumore meist sehr
gut von einem erfahrenen Neuro-
chirurgen entfernt werden k('jnnen,
wachsen gréBere oft schon in die
umgebenden Strukturen ein und
kénnen in etwa der Héilfte der Féille
nicht vollstéindig operiert werden.

Da die Uberproduktion von Wachs-
tumshormon hierdurch zwar gebes-
sert, aber nicht normalisiert wird,
missen weitere Therapieformen zu
Hilfe genommen werden:

Vorrangig sind dies medikamentése
Therapien (siche auch unseren Arti-
kel zu diesem Thema in der GLAN-
DULA-Ausgabe 25/2007, S. 30).
Mit den schon seit zahlreichen Jah-
ren efablierten Medikamenten Ca-
bergolin und den so genannten So-
matostatinanaloga kann nicht allen
Patienten geholfen werden.

M ...und Pegvisomant im
Speziellen

Seit einigen Jahren ist das Préparat
Pegvisomant (Somavert) auf dem
Markt. Als einziges verfigbares Me-
dikament blockiert es die Wirkung
von Wachstumshormon an seinem
so genannfen Rezeptor, also dem
EiweiBmolekul, tber das Wachs-
tumshormon an den Kérperzellen
bindet und seine Wirkung entfaltet.

Dass damit die Akromegalie auch
bei vielen Patienten, die keine aus-
reichende Besserung unter den
anderen Medikamenten erfahren
haben, gut in den Griff bekommen
werden kann, ist schon léinger be-
kannt.

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

Eine kleine Studie an 17 Patienten
konnte auch Hinweise daraut ge-
ben, dass bei Patienten mit Ver-
&nderungen des Herzmuskels auf-
grund der Akromegalie sich diese
unter Therapie mit Pegvisomant zu-
mindest teilweise zurickbilden.

Die Gabe des Medikaments er-
folgt einmal téglich mit einer din-
nen Nadel unter die Haut, &hnlich
wie bei einer Insulinspritze. Diese
Injektion kann nach Einweisung
vom Patienten selbst vorgenommen
werden.

Als Nebenwirkung wird gelegent-
lich eine meist milde Erhshung der
Leberwerte gesehen, die oft von
selbst wieder abklingt. Auch kom-
men allergische Reaktionen an der
Einstichstelle vor.

B Welche Ziele verfolgt die
Wiirzburger Studie?

Die groB angelegten Untersu-
chung soll eine ausreichend hohe
Anzahl Patienten mit Akromegalie,
die durch eine Operation nicht ge-
heilt wurden und Verénderungen
des Herzens aufweisen, einbinden.
Dadurch sollen die ginstigen Ver-
énderungen am Herzen durch Peg-
visomant genaver charakferisiert
werden.

Dies erfolgt am Schwerpunkt Endo-
krinologie der Universitét Wirzburg
unter der Leitung von Prof. Dr. B.
Allolio in Zusammenarbeit mit den
Kollegen der Abteilung fur Kardiolo-
gie (Teilgebiet der Inneren Medizin,
das sich mit Herz-Kreislauferkran-
kungen beschdftigt) Mit Ultraschall
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und Kernspinfomographie wird das
Herz eingehend untersucht. Auch
werden die Auswirkungen auf an-
dere Herz-Kreislauf-Risikofaktoren
wie Blutfette und den Blutzucker
geprift.

Dariber hinaus erfolgen regelmé-
Bige Blutuntersuchungen, die zei-
gen, wie gut die Akromegalie be-
handelt ist.

B Wie kénnen Sie als Patient
hiervon profitieren?

Es erfolgt eine grindliche Untersu-
chung des Herzens und der oben
genannten Risikofaktoren fur das
Herz und die BlutgeféaBe. Wenn

Aus der Industrie

nétig, wird eine Behandlung der
Risikofaktoren begonnen oder ver-
bessert. Die Kostenibernahme er-
folgt fur Pegvisomant - bis auf Sprit-
zen und Nadeln - vollsténdig, d.h.
es fallen keine Rezeptzuzahlungen
an. Des Weiteren wird sich in den
meisten Féllen eine bestehende
Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus)
unter der Therapie mit Somavert
verbessern.

Die Betreuung ist engmaschig, ein
Ansprechpartner steht lhnen stets
zur Verfugung.

Fur die nétige Anreise zu Untersu-
chungsterminen in Wirzburg kén-
nen Fahrtkosten von uns tbernom-
men werden.

Falls Sie Interesse an der Studie
haben und wissen mochten, ob
Sie fur eine Teilnahme in Frage
kommen, kontaktieren Sie uns
gerne:

Frau Dr. Bender: bender g@
klinik.uni-wuerzburg.de
oder

Fr. Dr. Koschker: koschker a@
klinik.uni-wuerzburg.de

Telefonisch tber die Zentrale:

0931/2010

Die Versorgung akromegaler Patienten in
Deutschland — Anspruch und Wirklichkeit

Satellitensymposium der Firma Novartis Pharma GmbH
anlésslich des 52. Symposions der DGE in GieBen vom 4.-7.3.2009
Ein Bericht aus Patientensicht

Die Jahresveranstaltung der DGE
(Deutsche Gesellschaft fur Endokri-
nologie) fand Anfang Mérz in Gie-
Ben statt. Sie ist in erster Linie ein
Angebot fir Mediziner, um sich Gber
die neuesten internationalen Ent-
wicklungen im Fachbereich Endo-
krinologie zu informieren. Fir einen
Patienten setzt die Teilnahme me-
dizinisches Grundwissen und Eng-
lischkenntnisse voraus (viele Beitra-
ge in Englisch), um ebenfalls davon
profitieren zu kdnnen. Das in diesem
Jahr 52. Symposion bot in knapp
vier Tagen ein sehr anspruchsvolles
und thematisch breit gefdchertes
Programm. Hier iber alle besuchten
Vortragsveranstaltungen berichten
zu wollen, sprengte den Rahmen
eines GLANDULA-Beitrags. Des-
halb wird im Folgenden eine Veran-
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staltungseinheit herausgegriffen, die
zudem Praxisbezug besitzt und u. a.
interessante ausléndische Behand-
lungsperspektiven bei Akromegalie
erdffnet. Es handelt sich um ein so
genanntes ,Industrie-Symposium”.
Ausrichter war die Firma Novartis
Pharma GmbH, da von ihr unter-
stitzte Studien und deren Ergeb-
nisse vorgestellt wurden.

Das Satellitensymposium ,Die Ver-
sorgung akromegaler Patienten in
Deutschland - Anspruch und Wirk-
lichkeit” bestand aus drei Vortrégen
und einer Podiumsdiskussion. Sechs
namhafte Spezialisten waren betei-
ligt: Prof. Dr. med. Martin Reincke,
Muinchen, Prof. Dr. med. Martin
GruBendorf, Stuttgart, Prof. Dr. med.
Jurgen Honegger, Tubingen, Dr.
med. Sebastian J. C. M. M. Neg-

gers, M.D, Rotterdam, Prof. Dr. med.
Christof Schofl, Eflangen, und Prof.
Dr. med. Christian J. S’rrosburger,
Berlin.

Prof. Schofl referierte zum Thema
,Follow-up von Patienten mit Akro-
megalie: Wie sieht die Realitat
aus?”. Zusammen mit seinem Kol-
legen aus der Neurochirurgie hat-
te er eine Studie zur Qualitat der
Nachsorge akromegaler Patienten
durchgefihrt. 210 Patienten, eine
respektable Anzahl, beteiligten sich
an der Studie. Prof. Schafl schickte
voraus, dass gerade bei Akrome-
galie Nachsorgeuntersuchungen,
im internationalen Sprachgebrauch
Follow-up genannt, wichtig sind,
weil oft auch postoperativ noch er-
hohte IGF-1-Werte auftreten. Selbst
die medikamentése Therapie geht
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zuweilen noch mit erhshten IGF-1-
Werten einher. Andererseits ist bei
durch die OP geheilten Patienten
die Bildung eines Rezidivs még-
lich. Da die Akromegalie mit einer
erhshten Sterblichkeit (Mortalitéit)
assoziiert ist, muss sie behandelt
werden. Je friher und erfolgreicher
die IGF-1-Werte normalisiert wer-
den, desto gunstiger wirkt sich
das auf die Lebenserwartung aus.
Speziell zur Nachsorge ergab die
Studie, dass 54 % der operierten
Patienten noch zu viel Wachstums-
hormon (GH) produzierten. 35%
erhielten eine medikamentése
Therapie. Die meisten wurden mit
Sandostatin, 7 % mit Pegvisomant,
5% mit einem Dopamin-Agonisten
und 0,5% mit einer gekoppelten
Therapie (Sandostatin plus Pegvi-
somant) behandelt. Bei 3% wen-
dete man Sandostatin plus einen
Dopamin-Agonisten an. 1% erhielt
eine Kombination aus Sandostatin
plus Pegvisomant plus Dopamin-
Agonist. 85% beteiligten sich an
icihrlichen Kontrolluntersuchungen -
iedoch, wie sich herausstellte, nicht
alle beim Endokrinologen, dessen
Nachsorge sehr spezifisch auf
die Krankheit abgestimmt ist. Prof.
Schafl appellierte, zur Nachsorge
beim Endokrino|ogen zu raten,
wobei sich selbstverstéindlich der
Patient frei fur einen Arzt entschei-
den kann. Aus Patientensicht ist aus
dieser Prasentation zu resimieren,
dass die Lebenserwartung durch
erhshte IGF-1-Werte vermindert
wird, weswegen sich der akrome-
gale Patient unbedingt einer re-
gelmaBigen Nachsorge, méglichst
beim Endokrinologen, unterziehen
sollte. Da viele Betroffene dies nicht
wissen, sollten auch Selbsthilfe-
gruppen die Sachverhalte kennen
und dies empfehlen. RegelméaBige
Kontrolluntersuchungen beim En-
dokrinologen, dem Radiologen
und Ophthalmologen (Augenarzt)
bedeuten eine optimale Nachver-
sorgung.

Prof. Honegger stellte eine d@hnlich
angelegte Studie vor, die zu ver-
gleichbaren Ergebnissen fihrte. Aus
Sicht des Neurochirurgen war inter-
essant zu erfahren, dass 2/3 der
akromegalen Patienten allein durch
eine Operation dauverhaft geheilt
waren. Es gelang zwar bei allen
Patienten mit postoperativ erhdhten
IGF-1 Werten, diese medikamentds
uber Jahre zu senken (|eo|ig|ich 2
Patienten erreichten Normo|werte).
Aber Prof. Honegger bezeichnete
dies als noch nicht zufrieden stel-
lend, zumal verschiedentlich auch
Dosiserhshungen oder Préparate-
wechsel notwendig waren. Er for-
derte, die medikamentsse Therapie
zukinftig zu optimieren. Mit der Be-
merkung, es gebe noch Potenziale,
die zugunsten der Patienten genutzt
werden mussten, bereitete er auf
den ndchsten Vortrag vor.

Der Niederléinder Dr. Neggers re-
ferierte in englischer Sprache zum
Thema: ,Combination Therapy for
Uncontrolled Acromegaly — a Con-
vincing Concept’, zu Ubersetzen
mit: ,Eine Kombinationstherapie
for unkontrollierten Wachstumshor-
monexzess — eine Uberzeugende
Idee”. Wegen der nicht zufrieden
stellenden Resultate bei der medi-
kamentésen Therapie akromegaler
Patienten, andererseits deren Recht,
wirkungsvoll therapiert zu werden,
und nicht zuletzt der Tatsache, dass
neue Wirkstoffe nicht in Sicht sind,
pladierte er dafir, das Vorhandene
zu modifizieren. Eine kombinierte
Anwendung eines Somatostatin-
Analogons (Depotpréparat 1x pro
Monat) und des GH-Rezeptor-
Antagonisten (Pegvisomant 1-2x
wachtl. gespritzt), bescherte ihm er-
staunliche Erfolge. Die IGF-1-Spie-
gel sanken fast durchweg in den
Normbereich. Mittels Langzeitstu-
dien ermittelte Dr. Neggers, dass
diese Kombinationstherapie effek-
tiver als die Monotherapie ist, z. B.
die Tumortatigkeit unterdrickt und
eine GH-Rezeptor-Blockade errich-

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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tet. Es war sogar eine niedrigere
Dosierung bei einem gréBeren
Wirkungseffekt maglich. AuBerdem
wurde ein oftmals vorhandener Dia-
betes mellitus gebessert. Insgesamt
brachte die Kombinationstherapie
for die Patienten einen Zugewinn
an Lebensqualitét. Dr. Neggers bi-
lanzierte: Die Kombinationstherapie
ist der Beginn einer erstmals effek-
tiven medikamentésen Therapie bei
Akromegalie.

Aus Patientensicht kénnen somit akro-
megalen Patienten Zukunftspers-
pektiven durch in Holland durchge-
fohrte Studien ersffnet werden, da
dort die Langzeitanwendung der
Kombinationstherapie erfolgreich
gefestet wurde. AuBerdem hat man
eine hohe Medikamentensicherheit
bei niedriger Dosierung und opti-
maler Wirkung festgestellt. So bleibt
zu hoffen, dass auch in Deutschland
aufgrund dieser Studienergebnisse
die erst vereinzelt durchgefihrte
Kombinationstherapie vermehrt
angewendet und vielleicht sogar
die Standardtherapieoption der
Zukunft in der medikamentésen Be-
handlung der Akromegalie werden
wird. Mit dieser Therapieform kann
signifikant die Erfolgsquote an op-
timal therapierten Patienten erhéht
werden. Dies wirde einen groBen
Fortschritt bedeuten und die Kom-
binationstherapie zum Meilenstein
in der medikamentésen Therapie
der Akromegalie avancieren. Diese
aktuelle, viel versprechende Infor-
mation soll den akromegalen, me-
dikamentss therapierten Patienten
dazu verhelfen, baldméglichst eine
wirksame und sichere, insgesamt
deutlich verbesserte Medikation ih-
rer Akromegalie zu erhalten.

Eine ausfuhrliche Version dieses
Beitrags kénnen Sie im Internet
unter www.leben-mit-akromega-
lie.de lesen.

Margot Pasedach
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Hilfe zur Krankheitsbewdltigung -
Schwerpunkt-Thema Kuren und Reha-MaBnahmen

Schwerpunkt

Gerade fir chronisch kranke Men-
schen kann eine Reha-MaBnahme
oder eine Kur sehr hilfreich sein.
Sie dient der Regeneration, der
kérperlichen und psychischen Sta-
bilisierung. Sie kann auch vorbeu-
gende Funktionen, etwa in Bezug
auf einen Ruckfall in stérkere Be-
schwerden, haben. Eine Definition
des Kurortegesetzes des Landes
Nordrhein-Westfalen lautet: ,Eine
Kur dient durch wiederholte An-
wendung vorwiegend natirlicher
Heilmittel nach einem drztlichen
Plan der Gesunderhaltung oder
Genesung des Menschen; in der
Regel ist sie mit einem Ortswechsel
verbunden”

Kur- und Reha-Kliniken befinden
sich oft in landschaftlich reizvoller
Lage, um auch ein der Regenera-
tion forderliches Umfeld zu bieten.
Froher wurden Kuren von Reha-
MaBnahmen recht deutlich abge-
grenzt, waren beispielsweise in der
Regel wesentlich lénger. Auch hat
der Patient bei der Kur im traditio-
nellen Sinne eine passivere Rolle,
wathrend bei der Reha seine aktive
Mitarbeit von gréBerer Bedeutung
ist. Die Ubergénge sind allerdings
flieBend. Auch Kuren dienen aus-
dricklich der Rehabilitation. Mittler-
weile konzentrieren sich die Kosten-
tréiger immer stéirker auf den Begriff
Reha. Umgangssprachlich werden
diese MaBnahmen dann oft aber
auch als Kuren bezeichnet. Biswei-
len werden auch beide Wérter mit
dem Begriff ,Rehabilitationskur”
kombiniert.

Reha-MaBnahmen sollen mit der

Wiederherstellung der kérperlichen
Funktionen auch wieder die gesell-
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Wi

schaftliche Teilhabe erméglichen.
Sie werden zunéchst fur drei Wo-
chen genehmigt. Sie kénnen aber
im Einzelfall verlangert werden,
wenn dies zur Erreichung des Reha-
Ziels notwendig ist.

B Kostentréger
und Bedingungen

Fir Menschen im arbeitsféhigen
Alter ist als Kostentréger am héu-
figsten die Deutsche Rentenversi-
cherung zustandig. Hier gilt § 10 im
Sozialgesetzbuch VI. Dort heif}t es:

(1) Fur Leistungen zur Teilhabe ha-
ben Versicherte die persénlichen
Voraussetzungen erfillt,

e 1. deren Erwerbsfahigkeit wegen
Krankheit oder kérperlicher, geis-
tiger oder seelischer Behinderung
erheblich gefshrdet oder gemin-
dert ist und

® 2. bei denen voraussichtlich

a) bei erheblicher Gefshrdung der
Erwerbsfahigkeit eine Minderung
der Erwerbsfahigkeit durch Leis-

tungen zur medizinischen Reha-
bilitation oder zur Teilhabe am
Arbeitsleben abgewendet wer-
den kann,

b) bei geminderter Erwerbsféahigkeit
diese durch Leistungen zur me-
dizinischen Rehabilitation oder
zur Teilhabe am Arbeitsleben
wesentlich gebessert oder wie-
derhergestellt oder hierdurch de-
ren wesentliche Verschlechterung
abgewendet werden kann,

c) bei teilweiser Erwerbsminderung
ohne Aussicht auf eine wesentliche
Besserung der Erwerbsfahigkeit
der Arbeitsplatz durch Leistungen
zur Teilhabe am Arbeitsleben er-
halten werden kann.”

Weitere Kostentrager sind die ge-

setzlichen Krankenkassen, die ge-

setzliche Unfallversicherung, die

Bundesogentur fur Arbeit, die Ver-

sorgungsverwaltung, die Tréiger der

sffentlichen Jugendhilfe und die So-
zialhilfetrager.

Fur eine stationéire Reha muss der
Patient 10 Euro pro Tag Zuzahlung

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



leisten. Je nach Traiger ist dies aller-
dings oft auf eine bestimmte Tages-
zahl beschrénkt. Dabei wird dann
auch noch zwischen einer gewshn-
lichen Reha und einer so genannten
Anschluss-Reha, etwa nach einer
Operation in einem Krankenhaus,
unterschieden. Bei letzterer werden
auBerdem die Zuzahlungen im
Krankenhaus bericksichtigt.

Wenn die persénliche Belastungs-
grenze fir Eigenbeteiligungen
Uberschritten ist, kann auch eine
Befreiung beantragt werden. Die
Grenze liegt bei 2 % der gesamten
icihrlichen Brutto-Einnahmen.

B Antragsstellung

Der Reha-Antrag ist zusammen mit
einem d&rzflichen Befund einzurei-
chen. Es kénnen auch zusétzliche
Arztberichte beigefugt werden, was
sich besonders bei einem langwie-
rigen Krankheitsverlauf oder unter-
schiedlichen, von mehreren Fach-
arzten behandelten Symptomen
anbietet. Wichtig ist es, wirklich alle
aus der Erkrankung resultierenden
Stérungen und Beeintréchtigungen
aufzufthren. Auch psychische Be-
eintréichtigungen, z.B. Depression,
Erschépfungszusténde und psycho-
somatische Beschwerden, sollten
unbedingt mit angegeben wer-
den. Bei Antrégen an die Deutsche

Ren’renversicherung ist es hilfreich,
wenn der Arzt befirchtet, dass die
Erwerbsfahigkeit durch die Erkran-
kung bedroht oder gemindert ist.
Gegen eine Ablehnung kann in-
nerhalb eines Monats Widerspruch
eingelegt werden. Kommt es erneut
zu einer Ablehnung, ist noch die
Klage vor dem Sozialgericht még-

lich.

Bei einem Widerspruch sollten
die kérperlichen und psychischen
Auswirkungen der Erkrankung
besonders ausfihrlich geschildert
werden. Wichtig sind dabei auch
die Auswirkungen auf Alltag, Be-
rufsleben, soziale Kontakte und
Partnerbeziehungen. Ein ausfihr-
liches &rztliches Attest kann eben-
falls sehr hilfreich sein. Dabei sollte
vor allem darauf eingegangen
werden, welche bisherigen Be-
handlungen erfolglos waren und
warum alle ambulanten Méglich-
keiten ausgeschopft sind.

Der Arbeitgeber ist bei einer Be-
willigung zu informieren. Wéhrend
der Durchfuhrung der Reha gilt der
Betroffene als ,arbeitsunféhig er-
krankt”. Eine ermeute Reha ist in der
Regel erst nach vier Jahren wieder
méglich. In begrindeten Félle kann
es aber auch zu einer vorzeitigen
Bewilligung kommen.

m Ablauf einer
Reha-MaBnahme

In einer Reha-Klinik arbeiten ver-
schiedene Berufsgruppen zusam-
men: Dazu gehéren Fachérzte,
Physiotherapeuten, Ernéhrungsbe-
rater, Ergotherapeuten, Masseure,
Psychologen und Sporttherapeuten.
Ziel ist es, maglichst vielseitige und
umfassende Méaglichkeiten zur
Verbesserung der Gesundheit zu
bieten. Der konkrete Ablauf ist je
nach der individuellen Erkrankung
unterschiedlich. Meist umfasst er
jedenfalls ein breites Spektrum an
Behandlungen von Massagen Gber
Sport bis zu Einzel- und Gruppen-
therapien.

Es spiegelt sich auch in unseren bei-
den Erfahrungsberichten wieder. In
puncto endokrinologischer Kompe-
tenz sieht es bei Kur- und Rehakli-
niken leider relativ durftig aus. Zu
den Ausnahmen gehért etwa die
Klinik Bavaria im séchsischen Krei-
scha. Ebenfalls als endokrinologisch
fachkundig gilt das Reha-Zentrum
Bad Kissingen (Bayern) der Deut-
schen Rentenversicherung. Zu ihr
gehsren die Klinik Saale und die
Klinik Rhon. Bei letzterer Einrichtung
steht die Psychosomatik im Mittel-
punkt.

I Interview mit der Deutschen Rentenversicherung

Wie schatzt der gréBte Kostentrdi-
ger den Stellenwert von Reha-MaB3-
nahmen, ihre Bedingungen und
die endokrinologische Kompetenz
der Kliniken ein? Wir haben uns mit
Frau Dr. Ulrike Brickner, Arztliche
Hauptdezernentin der Abteilung
Rehabilitation der Deutschen Ren-
tenversicherung, unterhalten.

GLANDULA: Worin liegt der Un-
terschied zwischen einer Kur und
einer Reha-MaBnahme?

Dr. Brickner: Die Rehabilitation
hat sich in den letzten 20 Jahren
so weiterentwickelt, dass ein sehr
umfassendes Angebot vorhanden
ist. Dies geht weit Uber das hinaus,
was man sich klassischerweise un-
ter einer Kurbehandlung vorstellt
- etwa die Behandlung mit Fango-
und Moorpackungen.

Das ist ein umfangreiches Pro-
gramm mit Information, Motivation
und Schulung. Sport und Bewegung

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

spielen auch eine sehr groBe Rolle.
Das héngt natirlich auch von der
Krankheit ab. Wir legen sehr viel
Wert darauf, dass bei der Krank-
heitsbewdiltigung alle Unterstit-
zung gegeben wird. Die Menschen
sollen dadurch Hilfe zur Selbsthilfe
bekommen.

GLANDULA: Friher waren Reha-
MaBnahmen in der Regel deutlich
kiirzer als Kuren. Ist das heute auch
noch so?

Glandula 29/09 mmm
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Dr. Brisckner: Nein, das kann man
heute nicht mehr sagen. Kuren gibt
es bei uns gar nicht mehr. Wir ha-
ben den Begriff LKur” in unserem
Sprachgebrauch tberhaupt nicht
mehr.

GLANDULA: Wer hat nun An-
recht auf eine Reha-MaBnahme?

Dr. Briickner: Bei uns alle Versicher-
ten der Deutschen Rentenversiche-
rung. Also Angestellte und Arbeiter.
Dazu muss &rztlich festgestellt sein,
dass Rehabilitationsbedarf vorhan-
den ist, dass Rehabilitationsféhigkeit
besteht. Die Prognose muss deutlich
machen, dass durch die Reha die
Arbeitsféhigkeit langfristig erhalten
bleibt. Man muss auch ausreichend
lange Rentenversicherungsbeitrége

bezahlt haben.

GLANDULA: Wenn nun ein ande-
rer Tridger, etwa eine Krankenkasse
oder das Arbeitsamt zustéindig ist,
sind dann die gesundheitlichen Kri-
terien identisch?

Dr. Briickner: Jo, im Wesentlichen
schon. Es wird immer geprift, ob
Reha-Bedarf vorhanden ist. Bei der
Deutschen Rentenversicherung ist
der Bedarf dann da, wenn die Er-
werbsfahigkeit beeintrachtigt oder
behindert ist. Bei den Krankenkas-
sen ist es lefztlich so, dass Reha-
MaBnahmen bewilligt werden, um
Pflegeféille zu verhindern.

GLANDULA: Was ist lhrer Ein-
schatzung nach bei der Antrags-
stellung zu beachten?

Dr. Briickner: Dass alle Leiden, die,
im Falle der Rentenversicherung, die
Erwerbsféhigkeit beeintréchtigen
oder behindern, umfassend darge-
stellt werden.

GLANDULA: Wie oft ist es der Fal
dass Antréige abgelehnt werden?
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Dr. Briickner: Bei uns werden un-
geféhr 30 % der Reha-Antréige ab-
gelehnt.

GLANDULA: Haben Antragsstel-
ler, die abgelehnt werden, eine
gewisse Chance im Falle eines Wi-
derspruchs?

Dr. Brisckner: Ja. Konkrete Zahlen
liegen mir momentan nicht vor, aber
es ist durchaus Gblich, gegen eine
Ablehnung Widerspruch einzule-
gen.

GLANDULA: Es hieB lange Zeit,
dass selten endokrinologische Kom-
petenz bei Reha-Kliniken vorhanden
ist. Hat sich hier etwas gecindert?

Dr. Briickner: Nein, es ist immer
noch so, dass es nicht viele Kliniken

gibt, die Spezialisten fur endokri-
nologische Krankheiten haben. Es
gibt allerdings mehr Kliniken, die
Diabetiker behandeln. Wenn man
das ganze Spektrum des Diabetes
mellitus als endokrinologische Er-
krankung ansieht, dann ist es breiter
vertreten. Aber bei anderen endo-
krinologischen Erkrankungen sieht
es leider schlechter aus.

GLANDULA: Woran liegt es, dass
diese Krankheitsbilder bislang we-
nig bericksichtigt wurden?

Dr. Briscckner: An der Antragslage.
Es werden nicht so viele Reha-MaB-
nahmen in diesem Bereich bean-
tragt.

Christian Schulze Kalthoff

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.
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Erfahrungsbericht

sIch denke mit einem sehr unguten Getihl

daran zuriick” - Erlebnisbericht einer Kur in

einer psychosomatischen Klinik

Nach meiner Hypophysenope-
ration aufgrund eines invasiven
Mikroadenoms (Akromegohe) im
Juni 2000 wurde mir von der Ren-
tenversicherungsanstalt eine sechs-
wéchige Kur in einer psychosoma-
tischen Klinik bewilligt.

B Verlauf der Kur

Im Oktober begann ich meinen
Kuraufenthalt. Die Klinik war auf
psychische Erkrankungen speziali-
siert. Es waren dort Uberwiegend
Patienten mit derartigen Krankheits-
bildern.

Mein Ziel der RehabilitationsmaB-
nahme war, mich kérperhch und
seelisch zu stabilisieren. Mein Kran-
kenhausaufenthalt im Zusammen-
hang mit der Akromegalieoperati-
on nahm einen komplizierten Ver-
lauf und dauerte letztlich 22 Tage.
Mir wurden die tblichen Behand-
lungen, Massagen, Krankengym-
nastik etc. sowie psychologische
Gespréche und Gestaltungsthera-
pien verordnet.

Das Therapieziel der Klinik war
eine Stabilisierung der psychischen
Situation. Das Ambiente der Klinik
machte einen kihlen und unge-
pflegten Eindruck. Ich hatte durch
meine onkologischen Nachsorge-
kuren und meine orthopédische
Erkrankung schon mehrere Kuren
in &lteren Hausern gemacht und
hatte daher bereits Erfahrung mit
Kuraufenthalten. Die Ausstattung
einer Klinik ist nicht alleine maBge-
bend fur den Kurerfolg, wenn eine
gute Atmosphéire herrscht. Ich habe
mich in meinen bisherigen Kurauf-
enthalten immer wohl gefthlt. Es
wurde auch dort viel Wert auf die

psychische Stabilisierung gelegt.
Aber es herrschte eine gute und
warme Atmosphdre, die gerode for
die seelische Stabilisierung Voraus-
setzung ist.

Die Arzte in dieser Klinik waren
hauptséchlich neuropsychiatrisch
ausgebildet. Ich hatte den Eindruck,
dass meine Beschwerden iberwie-
gend einseitig als psychisch einge-
stuft wurden.

Dies wurde auch im Entlassungsbe-
richt deutlich. Meinen behandeln-
den Arzten empfahl man lediglich
den Beginn einer Gruppenthe-
rapie. Der Aufenthalt in der Klinik
daverte sechs Wochen, aber eine
Gruppentherapie stand dort nicht
auf meinem Behandlungsplan.
Auch wurden keine regelméBigen
Nachsorgekontrollen in Bezug auf
die Akromegalie empfohlen. Eine
Fortfchrung meiner Krankengym-
nastik, die ich bereits seit vielen
Jahren vor meinem Kuraufenthalt
ununterbrochen bis heute aufgrund
meiner orthopddischen Erkrankung
durchfohren muss, erfolgte ebenfalls
nicht.

Ein weiterer Kritikpunkt: Die Arzte
hielten mich nach meinem Kurauf-
enthalt sofort wieder fur voll arbeits-
féihig. Ich hatte damals schon einen
GdB (Grad der Behinderung) von
60%. Eine stufenweise Wiederein-
gliederung wurde mir nicht emp-
fohlen.

Sehr befremdet hat mich auch das
Verhalten meiner Psychologin in der
letzten Therapiestunde. Sie erdffne-
te mir, dass meine Krankengym-
nastin in den wéchentlichen Arzt-
gespréichen berichtet hat, dass aus
Sicht der Krankengymnastin mein
Kuraufenthalt nicht erfolgsverspre-
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chend war. Die Psychologin fragte
mich, wie ich dies beurteilen wiirde.
Ich sagte ihr, dass ich mich ausge-
ruhter und erholter fUhHe, meine
Durchschlafstérungen, die nach
Meinung der dortigen Arzte psy-
chisch bedingt seien, mich aber un-
verdndert quélten. Die Psychologin
wollte mich dazu bewegen, dass
ich meine Auffassung énderte. Sie
suchte mich am gleichen Tage noch
in meinem Zimmer auf, um mich zu
Uberzeugen, dass lhre Arbeit gut
und richtig war. Ich mége doch bit-
te sagen, dass ich mich auch psy-
chisch gut erholt habe. Warum hat
ihr mein Standpunkt so zugesetzf?
Sollten nicht gegenséitzliche Stand-
punkte akzeptiert werden?

m Rickblick

Der Aufenthalt hat mir dort wenig
gebracht und ich denke mit einem
sehr ungutem Gefuhl daran zurick.
Nach dieser Kur habe ich mich das
erste und einzige Mal beim Kos-
tentréiger Gber die vorgefundenen
Zustéinde beschwert.

Ich kann mich nur wiederholen,
dass ich mich bei all meinen bishe-
rigen und nachfolgenden Kuren im
GroBen und Ganzen wohl gefihlt
habe. Ich hatte mir gerade nach
meiner Hypophysenoperation und
der damit verbundenen Hormonum-
stellung ein verstandnisvolleres und
kompetenteres Umfeld gewinscht
und auch dringend gebraucht.

FE

* Name und Anschrift sind der Redaktion bekannt.
Zuschriften leiten wir gerne wesiter.
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Reha-MaBnahme ohne Erfolg -
Was eine Patientin mit Hypophyseninsuffizienz
bei einer Kur erlebte

B Operation

Am 14.12.2001 wurde mir, damals
44 Jahre alt, in einer Universitéts-
klinik ein Tumor an der Hypophyse
entfernt. Er befand sich innerhalb
und auBerhalb des sogenannten
Turkensattels, der Vertiefung der
Schédelhshlenbasis, in der die
Hypophyse liegt. Es war leider nur
transcraniell maglich, das heiBt die

Entfernung erfolgte durch das seit-
liche Schadeldach.

Die schon vor der Operation be-
standenen Gesichtsfelddefekte ha-
ben sich nach der Operation leider
verschlimmert. Von der Neurochirur-
gischen Abteilung, wo ich 14 Tage
verbracht habe, wurde ich in die
Endokrinologische Abteilung ver-
legt. In der Endokrinologie hat man
die Funkfionstests durchgefuhrt. Ich
wurde dann mit zahlreichen Tablet-
ten und Notfallausweis arbeitsunfé-
hig nach Hause entlassen. Da habe
ich Ubrigens auch vom Netzwerk
erfahren. Das ist jetzt eine kurze,
knappe Zusammenfassung dessen,

wie es sich ereignet hat, ohne die
vielen Tréinen, Emotionen und Rick-
schlage zu erwdhnen.

® Nach der OP

Schon bald nach meiner Entlassung
aus der Uniklinik hat mich der Ren-
tenversicherungstrager (BfA) ange-
schrieben. Ich bin immer berufstétig
gewesen (Krankenschwester und
Sozialversicherungsfachangestellte),
was mir naturlich jetzt von Nutzen
war. Ich sollte und wollte natirlich
auch in meinen zuletzt ausgetbten
Beruf zuriick.

Aber niemand hatte mir gesagt, wie
sehr sich eine solche Hypophysen-
insuffizienz auf das ganze Leben
auswirkt. Hinzu kam eben noch,
dass sich die Gesichtsfelddefekte
verschlimmerten. Also sollte ich, ab-
solut unsicher, verzweifelt und gar
nicht alltagstauglich, weg von

Schwerpunkt

B Reha

Am 29. Oktober 2002 hatte ich
mich morgens in einem Rehazent-
rum zu melden. Gesagt, getan. Ich
wurde sehr freundlich empfangen
und nachdem alle Formalitéten
erledigt waren, brachte man mich
auf mein Zimmer. Es handelte sich
um ein Doppelzimmer, weitab vom
Speisesaal und den Anwendungs-
bereichen. Mit meinem Tunnelblick
bin ich die erste Zeit stéindig in die
Irre gelaufen, habe Ecken, Turen
und Mitrehabilitanten Gbersehen
und mich nur noch sténdig ent-
schuldigt.

Diese Reha-Klinik ist ausgerichtet
aut Schédel-Hirmntraumen, Komapa-
tienten und Schlaganfallpatienten,
viele rollstuhlpflichtig. Auch meine
Mitpatientin saB im Rollstuhl und ich
hatte von Anfang an den Eindruck,
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ja nichts Neues und so kam es, dass
ich meiner Zimmergenossin mor-
gens und abends beim Duschen,
Anziehen, Ausziehen usw. geholfen
habe. Ich war viel zu unsicher, um
dem etwas entgegenzusetzen.

An Anwendungen habe ich Sport
verordnet bekommen, wobei alle
Ballspiele, Schwimmen usw. autf-
grund meiner schlechten Sehféhig-
keit schon mal ausgefallen sind. Alle
Anwendungen jedoch, die fur mich
wichtig gewesen wéren, - Hirnleis-
tungstraining, Neuropsychologie
und Gesichtsfeldtraining - haben
nicht stattgefunden. Ich hatte freie
Zeit ohne Ende, die ich mit umfang-
reichen Spaziergéingen ausgefillt

habe.

Im Entlassungsbericht steht, dass
ich mit umfangreichen therapeu-
tischen MaBnahmen versorgt wur-
de und von medizinischer Seite der
Aufenthalt véllig unkompliziert war.
Tatséichlich konnte man da einfach

nichts mit mir anfangen. Mein Ein-
druck war, dass sich da auch nie-
mand mit meinem Krankheitshild
auskannte. Ich wurde als arbeitsun-
fahig am 23.11.2002 wieder nach
Hause geschickt, allerdings mit dem
Vorschlag einer schrittweisen Wie-
dereingliederung in meine alte Ta-
tigkeit (Kundenberatung, Bildschirm-
arbeit, usw.).

B Heutige Situation

Diese Reha hatte sich die BfA wirk-
lich sparen kénnen. Ich war nur froh,
dass ich nach vier Wochen wieder
nach Hause durfte. Niemand hat
meine Einschrénkungen ernst ge-
nommen, Nach meinem Gefihl
herrschte das Motto: ,Man sieht
nichts, also ist da auch nichts, alles
nur Einbildung”

Erfahrungsbericht

Das Ende vom Lied: Ich bin erwerbs-
unfshig, habe einen Schwerbehin-
dertenausweis tber 100%, bin ein-
fach nicht leistungsfehig, schaffe nur
mit Ach und Krach meinen Haus-
halt und meine Lebensqualitét geht
meistens gegen null.

Ein groBer Lichtblick ist meine Fa-
milie, die immer zu mir steht, auch
wenn es mir nicht gut geht und ich
vieles nicht mehr machen kann. Ich
habe oft gedocht, vielleicht wdre
alles anders gekommen, wenn ich
damals eine bessere Therapie be-
kommen hatte. Dartber nachzu-
denken ist aber wohl muBig.

‘G.P

* Name und Anschrift sind der Redakfion bekannt.
Zuschriften leiten wir gerne weiter.
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Extreme Einschréinkungen seit nunmehr
25 Jahren — Reaktion einer Leserin auf zwei
Edfahrungsberichte in unserer letzten Ausgabe

In der letzten GLANDULA haben
mich zwei Artikel sehr angespro-
chen; zum einen das Interview mit
dem Morbus-Cushing-Patienten
Max Kagermeier und zum ande-
ren der Erfchrungsberichf ,Ich bin
gesund! - Eine Krankheitsgeschichte
mit glucklichem Ausgang” von B.M.
Vielleicht gibt es noch mehr éltere
M.C-Patienten, die tber ihre Erfah-
rungen berichten kénnen. Es wéire
&uBerst interessant, was sie erlebt
haben und wie es ihnen heute
geht.

B Fehlbehandlungen und
falsche Diagnosen

Erstaunlich finde ich, dass Herr Ka-
germeier bereits 1967 von seinem
Hausarzt in eine medizinische Klinik
Uberwiesen wurde. Selbst 20 Jahre
spdter war das bei mir leider nicht
der Fall. Im Gegenteil: Als ich selbst
darauf bestand, musste ich mir von
meinem damaligen Hausarzt be-
leidigt anh&ren: ,Wenn Sie meinen,
dass die was finden!”. Zuvor hatte
er mindestens sechs Jahre erfolglos
an mir ,herumgedoktert” und auch
Fehlbehandlungen vorgenommen.

Herr Kagermeier schreibt weiterhin,
dass er wahrend seiner Erkrankung
froher in Hérsalen bei den Medi-

zinstudenten vorgestellt wurde und
dass sténdig Studenten an seinem
Bett gewesen seien. Genau dassel-
be habe ich 1988 in einer Uniklinik
erlebt. Damals war ich sehr erstaunt,
dass auf die Frage nach der Dia-
gnose - ich war zu dem Zeitpunkt
schon von weitem sehr deutlich als
M.C.-Patientin zu erkennen - sie
kaum einer der vielen Studenten
stellen konnte. Insofern versténdlich,
dass im Verlauf von ca. sechs Jah-
ren keiner der vielen aufgesuchten
Arzte die Diagnose gestellt bzw.
mich wenigstens an einen Endokri-
nologen Uberwiesen hatte.

Auch der Stationsarzt der Neuro-
chirurgie hatte von der Erkrankung
kaum Ahnung. Von ihm bekam ich
ebenfalls zu héren, dass ich ,kei-
ne hohe Lebenserwartung” habe,
.10, héchstens 15 Jahre”. Zu dem
Zeitpunkt war ich 37 Jahre alt. Ich
sollte meinen Beruf als Lehrerin so-
fort aufgeben und mir mit meinem
Mann noch ein paar schéne Jahre
machen; verreisen usw. Wie lange
habe ich diesen Unsinn auch noch
geglaubt! Was diese Aussage da-
mals in mir angerichtet hat, kann
man sich kaum vorstellen.

m Vollkommen anderer
Krankheitsverlauf

Der Erfahrungsbericht von B.M. ist
fur mich ebenfalls sehr interessant,
da es sich endlich mal um eine Pati-
entin handelt, die auch zwei Hypo-
physenoperationen und eine bila-
terale Adrenalektomie (beidseitige
Nebennierenentfernung) hinter sich
hat; wenn auch Uber einen lénge-
ren Zeitraum. Die Adrenalektomie
heute ist mit der von 1988 kaum
noch zu vergleichen. Sie ist mittler-
weile viel schonender und weniger
schmerzhaft fur die Patienten.

Allerdings habe ich es in dem
Stressberuf als Lehrerin insgesamt
20 Jahre ,ausgehalten”; 15 davon
(1980 bis 1995) mit der Erkrankung.
1994 hatte ich auBerdem noch
eine weitere Operation und in der
Zeit von 1989 bis 1995 drei Zu-




sammenbriiche. Heute weil3 ich gar
nicht mehr, wie ich das geschafft
habe; vor allem, weil ich neben der
Erkrankung unter mehreren mas-
siven, damit zusammenhdngenden
Beschwerden leide. Sie héingen laut
Endokrinologe mit dem ,vollkom-
men durcheinander geratenen Hor-
monhaushalt” zusammen. Dazu ge-
héren u.a. extremes Schwitzen Tag
und Nacht, was schwerwiegende
Fo|gen hat, und permanenter Schit-
telfrost. Ebenso quéle ich mich seit
vielen Jahren von August bis Mai
mit mittlerweile bis zu zehn zum Teil
&uBerst langwierigen und kompli-
ziert verlaufenden Infekten herum.
Zusétzlich beeintréichtigen die Fol-
gen der verpfuschten zweiten Hy-
pophysenoperation mein Befinden
aufs AuBerste. Dabei léuft standig
Wasser rechts aus der operierten
Seite. Nachts schwillt die Nasen-
schleimhaut dermaBen an, dass
ich keine Luft bekomme und kaum
noch schlafen kann. Tagsiber pla-
gen mich Niesreiz und Kribbeln,
stechende Ohrenschmerzen, ent-
zindete Augen und wahnsinniger

Druck im Kopf. Stéindig habe ich
das Gefihl einer schweren Grippe
mit Fieber. Nach Ansicht eines En-
dokrinologen bin ich eben ,ein be-
sonderer Pechvogel”. Seit nunmehr
ca. 25 Jahren bin ich dadurch in
meiner gesamten Lebensweise so
eingeschrénkt, dass ich schon lan-
ge nicht mehr von einem ,akfiven”
Leben sprechen kann, sondern le-
diglich von einem ,Dahinvegetie-
ren”. Seit Jahren halte ich mich fast
nur zu Hause auf. Wenn ich rausge-
he, dann ist das frih zwischen 6.00
und 700 Uhr. Bei allem bin ich auf
die Hilfe meines Mannes angewie-
sen. Was habe ich in all den Jahren
immer wieder Arzte aufgesucht und
was musste ich an ,Behandlungen”
sowie dummen Bemerkungen iber
mich ergehen lassen, aber keiner
konnte mir wenigstens bei einem
Teil der Beschwerden helfen. Die
dadurch entstandenen starken De-
pressionen bringen mich mittlerwei-
le an den Rand des Suizids, da ich
permanent starke Schmerzen hoée
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und Uberhaupt nichts unternehmen
kann. Dazu kommt die Gewissheit,
dass alles aussichtslos ist. Auch der
Einsatz von Antidepressiva, die
laut Arzt ,garantiert helfen”, blieb
erfolglos, da die Ursache der De-
pressionen die vielen massiven Be-
schwerden sind. Nur durch die Hil-
fe meines Mannes lebe ich weiter,
aber wie lange noch?

Wieder einmal, wie so oft nach den
ausschlieBlich positiven Berichten,
wird mir schmerzlich bewusst, wie
vollkommen anders die Krankheit
bei mir, trotz &hnlicher Vorgeschich-

te, verlauft.
*E K

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

Die Fortsetzung der Erlebnisse der Cushing-Patientin
A.S., der von ihrer Kasse lebenswichtige Medikamente
verweigert wurden (siehe GLANDULA 27, S. 35)

Gleich zu Beginn méchte ich mich
bei allen bedanken, die mich nach
der Versffentlichung meines erstes
Berichtes kontaktiert haben. Die
Informationen, die ich dadurch er-
hielt, waren fur mich sehr hilfreich.
Ich habe mittlerweile einen sehr gu-
ten Anwalt gefunden, welcher sich
in meiner Angelegenheit sehr viel
Muhe gibt. Seine erste Frage laute-
te auch nicht: Wie lange haben Sie
noch zu Leben?” (siche GLANDU-
LA 27, S. 36) Weil ein Verfahren vor
Gericht eine Ewigkeit dauert, ha-
ben wir eine einstweilige Verfugung
beantragt. In der ersten Instanz vor
dem Sozialgericht Potsdam hat die
Richterin gegen uns entschieden.
Angeblich handelt es sich nicht um
eine seltene und tédlich verlaufende
Krankheit. AuBerdem gébe es auch
ein anderes Medikament, ich ms-
se nicht dieses bestimmte nehmen.
VON WO HATTE SIE DAS HER???
Anscheinend weiB3 sie mehr als mei-
ne Arzte. Nach diesem Urfeil sind
wir vor dem Landessozialgericht in
die zweite Instanz gegangen, wo
ich endlich nach eineinhalb Jahre
Recht bekommen habe. Die Kasse
muss in Zukunft meine Medika-
mente bezahlen.

Fur alle Patienten ergibt sich daraus
folgende Konsequenz: Bevor ihr
krank werdet, misst ihr mindestens
zwei Jahre vorher Klage einreichen.
Sonst kann es passieren, dass ihr
das Ergebnis nicht mehr erlebt! Es
hort sich makaber an, aber es ist
einfach so. Hétte ich mir meine Me-
dikamente eineinhalb Jahre nicht
aus eigener Tasche bezahlen kén-
nen (zeitweise 600<€ monatlich),
ware ich jetzt ein gesundheitliches
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Wrack mit einem Gewicht von ca.
130~ 140 kg.

Vor meine Bestrahlung im Juni
2008 musste ich am Tag 12 Tablet-
ten Metopiron nehmen. Jetzt bin ich
bei 4 Tabletten am Tag. Ich habe
mittlerweile 10 kg abgenommen
und fohle mich immer besser. Mit
meiner Krankenkasse kommuniziere
ich nur Uber meinen Anwallt, weil ich
deren Arroganz und Desinteresse
unertréglich finde. Wenn ich dort
angerufen habe, wusste niemand
etwas Uber meine Angelegenheit.
Derienige, der dafur angeblich zu-
s’rdndig ist, war immer im Urlaub
oder in einer Besprechung oder
gerade auBer Haus. Nach einein-
halb Jahre erhielt ich von der Kran-
kenkasse einen Bescheid, dass ich
voll arbeitsféhig bin. Dabei existie-
ren zwei MDK-Gutachten, das ich
nur beschrankt 3 bis 6 Stunden am
Tag arbeiten kann. Ausgeschlos-
sen sind auBerdem Arbeiten unter
extremem Zeitdruck und besonde-
rem psychoemotiono|en Stress und
Wechselschichten. AuBerdem kon-
ne ich nur an einem Arbei’rsp|otz
mit Uberschaubaren Inhalten und
reizarmem Arbeitsklima tétig sein.
Dennoch war meine Krankenkasse
der Meinung, dass ich alles ma-
chen kann einschlieBlich Schichtar-
beit, Nachtschicht, FlieBbandarbeit
und allen sonstigen méglichen Be-
lastungen. Was sind das fir Men-
schen, die in dieser Krankenkasse
arbeiten? Ich verstehe die Welt nicht
mehr. Als hétte man nicht gentigend
mit sich selber und der Krankheit zu
tun, muss man sich noch auch mit so
viel Ignoranz anderer auseinander
setzen. Jetzt kann ich die Kranken-
kasse noch nicht mal wechseln, weil

noch die Klage des Hauptverfah-
rens vor dem Sozialgericht Potsdam
wegen Kostenibernahme meiner
bis jetzt bezahlten Medikamenten
l&uft.

Aber Jammermn und Beklagen hilft
nicht. Deswegen mein Rat an alle,
welche in einer gleichen oder &hn-
lichen Situation sind: Kopf hoch und
nach vorne gucken. Kémpfen lohnt
sich, auch wenn es nicht immer ein-
fach ist und man manchmal am
liebsten alles hinschmeiBen will.

AS.

B Hintergrund

Das Landessozialgericht Ber-
lin-Brandenburg entschied am
10.6.2009 in einem Eilbeschluss,
dass die Kasse Frau A.S. mit
Metopiron zu versorgen habe.
Die Krankheit sei ,lebensbedroh-
lich”, ,keine andere Therapie ver-
fogbar” und es bestehe ,begrin-
dete Aussicht auf einen Behand-
lungserfolg”. Die Entscheidung im
Houptverfohren steht o||ero|ings
noch aus. Wir werden Sie weiter
auf dem Laufenden halten.

* Name und Anschrift sind der Redaktion bekannt.

Zuschriften leiten wir gerne weiter.

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



Liebe Leserinnen und Leser,

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

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

Redaktionsschluss fisr die néchste Ausgabe: 15.02.2010
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