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Editorial €]

Liebe Leserin, lieber Leser,

nach einem langen Winter ist es Frihling und die neue Ausgabe der
GLANDULA ist endlich da. Viele Menschen fuhlen sich mit zunehmender
Sonnenscheindauer und den ansteigenden Temperaturen im Frihling
besser als in den Wintermonaten. Hormonelle Umstellungen werden in
der Laienpresse immer wieder in Zusammenhang mit den sogenannten
Frohlingsgefihlen gebracht. Wahrend dies wissenschaftlich nicht belegt
ist, wissen wir, dass sehr viele Hormone unser seelisches Befinden erheb-
lich beeinflussen kénnen. Gerade bei Erkrankungen der Hypophyse oder
der Nebennieren mit einem Mangel oder auch einem Uberschuss an
Hormonen wie Cortisol, Wachstums- oder Schilddrisenhormon sowie Ge-
schlechtshormonen kann es zu schwerwiegenden psychischen Problemen
kommen. In mehreren Berichten schildern Betroffene sehr anschaulich ihre
Erfahrungen und einschneidenden Erlebnisse. Dieser fur die betroffenen
Patienten sehr wichtige Aspekt wird bei der Behandlung hypophysérer und
adrenaler Erkrankungen aber héufig vernachléssigt. In einem Artikel zum
Schwerpunkithema ,Psychische Probleme bei Patienten mit Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen” gehen internistische und psychiatrische
Kollegen ausfihrlich auf die Zusammenhdnge und die therapeutischen
Méglichkeiten ein.

Das Schwerpunkthemo der letzten GLANDULA ,Kuren und Reha-MaB-
nahmen” ist auf groBe Resonanz gestoBen. Wir haben mehrere Erfah-
rungsberichte erhalten und eine der im letzten Heft genannten Kliniken
stellt sich in dieser Ausgabe vor. Da wir dieses Thema fur wichtig erachten
und auch weiterverfolgen méchten, wisrden wir uns auch zukinftig tber
lhre Erfahrungen dazu sehr freuen.

Der 14. Uberregionale Hypophysen- und Nebennierentag findet dieses
Jahrin Oldenburg statt. Einladung und ein ausfuhrliches Programm finden
Sie in dieser Ausgabe. In einem Artikel stellen lhnen Herr Professor Kling-
moller und Herr Kongehl interessante Ergebnisse einer landesweiten Um-
frage zur Héufigkeit von Hypophysenoperationen an neurochirurgischen
Zentren vor. Weitere Berichte runden die aktuelle Ausgabe ab.

Das GLANDULA-Gewinnspiel soll lhnen vor allem Spal3 machen, aber
auch Anlass sein, in alten Exemplaren der GLANDULA zu stébern, um Thr
Wissen rund um das Netzwerk und die Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen aufzufrischen. Neben richtigen Lésungen wisrden wir uns auch
uber lhre Anregungen und Verbesserungsvorschlége fir die GLANDULA
freuen.

Beim Studium der GLANDULA winsche ich Thnen viel SpaB und beim
Gewinnspiel viel Erfolg.

Herzlichst,
lhr

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

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de Glandula 30/10 mmm
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Regionalgruppe im GroBraum Leipzig

Das Netzwerk hat momentan 29
Regionalgruppen in ganz Deutsch-
land. Leider gibt es immer noch wei-
Be Flecken auf der Landkarte, in de-
nen das Netzwerk aus unterschied-
lichsten Grinden nicht vertreten ist.
Das trifft auch auf den GroBraum
Leipzig zu.

Eine erfahrene Endokrinologin an
der Uniklinik Leipzig hat sich be-
reiterklért, eine Regionalgruppe in
Leipzig zu organisieren. Da Selbst-
hilfegruppen sich grundséatzlich

selbst organisieren sollen, suchen
wir Betroffene, die Interesse haben,
eine Regionalgruppe Leipzig zu or-
ganisieren und zu leiten.

Wir wirrden vonseiten der Netz-
werk-Geschdftsstelle und des Vor-
standes auf ]eden Fall unterstitzend
tatig sein.

Wenn Sie Zeit und Lust haben, die-
se Aufgabe zu Ubernehmen, wiir-
den wir uns Uber eine Nachricht
sehr freuen.

Regionalgruppe Weser-Ems unter

neuer Leitung

Frau Heike Schunke hat die Leitung
der Regionalgruppe Weser-Ems
aus gesundheitlichen und famili-
gren Grinden zum Ende des letz-
ten Jahres aufgegeben. Nachdem
die Gruppe voribergehend von
Frau Amhild Hunger geleitet wurde,
hat diese Aufgabe nun Frau Ger-
trud Hellbusch tbernommen. Zum
Abschied zieht Frau Schunke eine
kleine Bilanz:

Versucht habe ich, das Netzwerk
und die Regionalgruppe in unserer
Region (Wilhelmshaven, Jever,
Varel, Oldenburg) der Bevélkerung
néher zu bringen. Dies erfolgte
durch direkte Verteilung von Flyern,
Visitenkarten und anderen Informa-
tionsunterlagen, durch Besetzung
eines Standes an Selbsthilfetagen,
die durch unsere hiesigen Kontakt-
gruppen angeboten werden, so-
wie durch die regelméBig monat-
lich angebotenen Treffen bei den
Kontaktstellen BEKOS Oldenburg,
KISS Varel und Jever sowie SEKO
Wilhelmshaven.

Das hat schon einiges gebracht. So
sind verschiedene Zeitungen hier
in der Region SO freuno”ich, durch
kostenlose Anzeigen die Bevélke-
rung auf unsere Regionalgruppe
aufmerksam zu machen:

Anzeigenschaltung 1 x wéchentlich
(Samstag) in der Wilhelmshavener
Zeitung unter ,Rat und Hilfe”

Anzeigenschaltung 1 x wéchent-
lich (Mittwoch) in der Zeitung ,Nah
dran” (Gesamtraum Oldenburg)

Anzeigenschaltung 1 x wéchentlich
in der Regionalzeitung im Raum
Varel

Die Regionalgruppen-Tatigkeit war
for mich manchmal viel Arbeit, doch
ich habe mich immer wieder Gber
die positive Resonanz gefreut.

Im letzten Jahr war ich leider dann
oftmals gezwungen, Einladungen,
wie zum Gruppenleitertreffen oder
zu GroBveranstaltungen, fernzublei-

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Fur Ruckfragen stehen wir lhnen
selbstverstandlich auch gerne zur
Verfigung. Die Geschaftsstelle ist
von Montag bis Donnerstag 8-
12.00 Uhr besetzt.

Helmut Kongehl
Vorstandsvorsitzender

Heike Schunke

ben. Doch man ist ja vernetzt und
kann dennoch kommunizieren.
Ich winsche dem Team im Netz-
werk weiterhin eine erfolgreiche
Arbeit.

Heike Schunke

Grindung einer
Regionalgruppe in
Bielefeld

Erstes Treffen:

Samstag, 12. Juni 2010,
10.00 Uhr im Klinikum Mitte,

Capella Hospitalis, Teutobur-
ger Str. 50, 33604 Bielefeld.

Alle, die Interesse haben, sind
herzlich eingeladen.

Glandula 30/10 mmm



Termine Regionalgruppen

Regionalgruppe

Uhrzeit/Ort

Aachen 15. Juli 2010 19.00 Uhr, Thema: “"Neuerungen in der Hypophysenchirurgie”,
Ort: Klinikum Aachen, Bibliothek/Konferenzraum der
med. Kliniken |, Il u. lll, 4. Etage, Raum 20, Aufzug A 4
10. November 2010 | “10 Jahre Regionalgruppe Aachen im Netzwerk Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen”
Ort: Restaurant ,Waldschenke”, Listticher Str. 340, Aachen
Bad Hersfeld Die genauen Termine Ort: Konferenzraum des Klinikums Bad Hersfeld
werden noch bekannt Seilerweg 29 , 36251 Bad Hersfeld
gegeben
Berlin 26. Juni 2010 10:00 - 12:00 Uhr, Personlicher Erfahrungsaustausch, Ort: SEKIS
28. August 2010 10:00 - 12:00 Uhr, Personlicher Erfahrungsaustausch, Ort: SEKIS
23. Oktober 2010 10:00 - 12:00 Uhr, Personlicher Efahrungsaustausch, Ort: SEKIS
SEKIS (Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle),
im 1. Stock, Eingang im Hof, Albrecht-Achilles-Sir. 65, 10709 Berlin
Die genauen Termine Informationsveranstaltungen:
werden noch bekannt Ort: Raum ,St. Michael” im St. Hedwigs-Krankenhaus,
gegeben GroBe Hamburger StraBe 5-11, 10115 Berlin-Mitte
Dortmund 29. Juni 2010 18.30 Uhr, Hansakontor, 2. 0G/Seminarraum,
28. August 2010 Eingang Silberstr. 22/Ecke Hansastr,, 44137 Dortmund
14. Dezember 2010 (bei den Terminen ist immer ein Arzt mit anwesend)
Disseldorf Die genauen Termine weitere Auskiinfte:
werden noch bekannt Frau Helga Kroppen, Batzensteg 20, 47669 Wachtendonk
gegeben
Erlangen 06. Juli 2010 Besuch eines Biergartens in Erlangen (Achtung! Termindnderung)
14. Oktober 2010 Thema und Referent stehen noch nicht fest
09. Dezember 2010 vorweihnachtliches Treffen
jeweils 17.30 Uhr, Ort: Neubau der Medizinischen Klinik |,
Nichtoperatives Zentrum (NOZ), Raum 2.120, in Erlangen, Ulmenweg 18
weitere Informationen erhalten Sie bei der Geschdftsstelle des Netzwerks
Frankfurt 04. September 2010 jeweils 14.30 Uhr
20. November 2010 Die Gruppe frifft sich in der Endokrinologischen Gemeinschaftspraxis
Frankfurt am Main:
Prof. Happ/Dr. Santen/Dr. Engelbach, Tel.: 069/25 78 68-0, Fax: 069/23 52 16
Disseldorferstr. 1-7 (Hbf Nordausgang), 60329 Frankfurt am Main
Hamburg 10. Juni 2010 16.30 bis 18.00 Uhr
(Morbus Addison) Veranstaltungsort: Endokrinologikum Hamburg, Lomsenstr. 4-6,
22767 Hamburg
Hannover 01. Juni 2010 19.00 Uhr, Offene Gespréichsrunde

07. September 2010

07. Dezember 2010

Die Themen orientieren sich an den Wiinschen der Anwesenden.
Mit dabei ist Dr. med. Frank Callies, Endokrinologikum Hannover.

19.00 Uhr, ,Die Bewdltigung chronischer Krankheiten - ein Blick auf
personliche Ressourcen”

Referentin: Dipl.-Psych. Barbara Schwandt, Medizinische Hochschule
Hannover, Klinik fir Psychosomatik und Psychotherapie

19.00 Uhr, ,Realisierung des Kinderwunsches bei Hypophysenfunktions-
storungen”
Referentin: Dr. med. Kirstin Golombeck, Endokrinologikum Hannover

Ort: ENDOKRINOLOGIKUM im Arztehaus am Raschplatz,
Rundestr. 10, 30161 Hannover

mmm Glandula 30/10
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Termine Regionalgruppen

Uhrzeit/Ort

Regionalgruppe

Kiel Die genauen Termine Bei Fragen bitte anrufen: Sabine Merkel, 0431/362 550,
werden noch bekannt oder Edith Thomsen, 04342/82 599
gegeben
KéIn/Bonn 19. Mai 2010 18.30 Uhr, in Kdln bei der AOK
14. Juli 2010 18.30 Uhr, in Bonn in der MediClin Janker Klinik
15. September 2010 18.30 Uhr, in KéIn bei der AOK
24. November 2010 18.30 Uhr, in Bonn in der MediClin Janker Klinik
Orte: AOK, Eingang Domstr. 49-53, Raum 2115A
MediClin Robert Janker Klinik, Villenstr. 4-8, 53129 Bonn, Cafeteria
Informationen zu unseren Treffen (Themen etc) erhalten Sie bei
Frau Margret Schubert, Tel. 0228/48 31 42, sowie Herm Helmut Kongehl,
Tel. 02223/91 20 46.
Libeck Die genauen Termine Ort: FOKKO, Studio fiir Gesundheit
werden noch bekannt Kronforder Allee 126 A, 23560 Litbeck
gegeben Fir Fragen zu aktuellen Terminen wenden Sie sich bitte an
Frau Kniippel, Tel: 04533/26 25
Miinchen Die genauen Termine Ort: Krankenhaus Miinchen Schwabing (im Arzte-Casino),
werden noch bekannt Kélner Platz 1, Miinchen
gegeben
Nordvorpommemn 25. Juni 2010 jeweils 17.00 Uhr, Ort: KISS Stralsund, Ménchstr. 17, Stralsund
29. Oktober 2010 Wegbeschreibung: aus Richtung Neuer Markt kommend 20m hinter der
17. Dezember 2010 Kreuzung Heilgeiststr./Manchstr. aut der linken Seite
Osnabriick 10. Mai 2010 jeweils 19.00 Uhr
06. September 2010 Ort: Marienhospital Osnabriick, Nils-Stensen-Raum
22. November 2010
Saarbriicken jeden 1. Montag im jeweils 19.00 Uhr
Monat Ort: KISS, Futterstr. 27, 66111 Saarbriicken
Thisringen 06. Juni 2010 jeweils 14.00 Uhr
22. August 2010 im Sozialen Zentrum der Stadt Suhl in der AuenstraBe 32
24, Oktober 2010
Ulm/HITS 11. Mai 2010 jeweils von 18.30 bis 20.00 Uhr
13. Juli 2010 Bahnhofplatz 7 in Ulm (Schulungsraum der Gemeinschaftspraxis
14. September 2010 Dr. Eizrodt und Dr. Alexopoulos, 3. 0G)
09. November 2010
Weser/Ems 07. Juni 2010 19.00 Uhr - Austausch bzw. Einladung eines Referenten
September/ Informationsveranstaltung ,Patiententag”
Oktober 2010 (Datum, Uhrzeit und Ort werden durch personliche Einladung mitgeteilt).

06. Dezember 2010

19.00 Uhr - Festlegung Themen fiir 2011 - Gemijtliches Beisammensein mit
einem Jahres-Riickblick in vorweihnachtlicher Atmosphdre

Wien-Marienkron

Die genauen Termine
werden noch bekannt
gegeben

12. Juni 2010

Cafe Priickel
Stubenring 24, 1010 Wien

2. Osterreichischer Pafiententag fir Menschen mit Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen
Ort: Kurhaus Marienkron in Ménchhof

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

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Jahresbericht der Regionalgruppe Suhl/Thiringen

Beispielhaft fur die vielfaltige und
engagierte Arbeit unserer Regi-
onalgruppen stellen wir hier den
Jahresbericht der Gruppe Suhl/
Thiringen. Er enthalt vielleicht auch
Anregungen fir die Arbeit anderer
Regionalgruppen, erértert gleichzei-
tig aber auch Probleme, mit denen
andere Gruppen ebenfalls konfron-
tiert sind. Hierbei wird auch eine
grundsatzliche Frage angespro-
chen: Wie wichtig ist es den Betrof-
fenen, dass bei Treffen Géste, etwa
aus dem medizinischen Bereich,
anwesend sind? Gerne wirden wir
dazu auch die Meinung unserer Le-
serinnen und Leser erfahren.

Die Schwerpunkte der Arbeit der
Regionalgruppe Suhl/Thiringen
waren in diesem Jahr neben den
Gruppentreffen in Suhl der Thrin-
ger Hypophysentag in Erfurt.

Gruppentreffen

2009 fanden wieder vier Veranstal-
tungen der Regionalgruppe in Suhl
staft. Dabei sind insbesondere die
Veranstaltung im Mé&rz mit einer Re-
ferentin vom MdK und das Treffen
im August mit Frau Dr. Meyer vom
HELIOS-Klinikum hervorzuheben.
Beide Veranstaltungen lieferten
eine Vielzahl von Informationen und
wurden auBerdem fir eine rege
Diskussion genutzt.

Ein Problem der Regionalgruppe
besteht darin, dass eine sténdige
medizinische Begleitung am Stand-
ort Suhl nicht gegeben ist. Deshalb
missen immer Referenten gewon-
nen werden, die bereit sind, an
einem Sonntag nach Suhl zu kom-
men. Das ist in diesem Jahr bei zwei
Veranstaltungen nicht gelungen.
Obwohl von den Mitgliedern der
Gruppe immer wieder der Wunsch
geduBert wurde, eine Veranstaltung
pro Jahr ohne Gast und spezielles

mmm Glandula 30/10
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4. Thiringer Hypophysentag 2007

Thema durchzufihren, ist zu beob-
achten, dass bei diesen Treffen das
allgemeine Inferesse und damit die
Teilnehmerzahl deutlich sinken.

Die Regionalgruppe hat ca. 30
Mitglieder, die sich in unterschied-
licher RegelmdaBigkeit an den Ver-
anstaltungen beteiligen. An den
Treffen der Regionalgruppe nah-
men 2009 durchschnittlich jeweils
15 Betroffene und Angehérige und
insgesamt 50 Personen feil. Im Ein-
zelnen wurden folgende Themen

behandelt:

08.03.2009

Aufgaben und Tétigkeit des MDK
Aktuelle Aspekte der Gesundheits-
reform

Referent/Gast: Frau Dr. Hofmann

vom MDK ThU’ringen (Regiono/—
stelle Suhl)

Frau Dr. Hofmann gibt einen ein-
fohrenden Uberblick zur Struktur
und zu Aufgaben und Arbeitswei-
se des MDK in Thiringen. In der

anschlieBenden regen Diskussion
standen u.a. folgende Fragen im
Mittelpunkt:

Warum wird DHEA von den Kran-
kenkassen nach Prifung durch den
MDK generell nicht mehr bezahl?
Wie erfolgt die Gutachtertatigkeit
des MDK z.B. bei Beurteilung Ar-
beitsunféhigkeit, Pllege?
Rehabilitation und Rente

1705.2009

Erfahrungsaustausch zu allgemei-
nen fragen,

Diskussion inhaltlicher Schwer-
punkte der weiteren Arbeit
Referent/Gast: Frau Krémer und
Herr Oertwig von der Firma Home-
care Deutschland

Nachdem alle Bemihungen ge-
scheitert waren, einen Referenten
for die Veranstaltung zu gewinnen
(Wurzburg und Erfurt), wurde ver-
einbart, die Veranstaltung ohne
spezielles Thema durchzufuhren.

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



Frau Bender informierte, dass die
SHG aufgefordert ist, Schwerpunkte
zur Vorbereitung des Hypophysen-
tages 2010 in Erfurt zu erarbeiten.
Erste Gedanken dazu wurden in
der Diskussion zusammengetragen.
In der néchsten Veranstaltung im
August erfolgt neben der Termin-
planung fur das néchste Jahr auch
die Weiterfohrung der inhaltlichen
Diskussion.

Ausgehend von einem ersten Kon-
takt im Rahmen des Erfurter Hypo-
physentages mit Frau Krémer von
der Firma Homecare nahm diese
gemeinsam mit einem Kollegen am
Treffen der Gruppe feil. Beide infor-
mierten Uber die Arbeit ihrer Firma,
von der auch Hypophysenpatienten
betreut werden.

23.08.2009

Funktionen und Erkrankungen der
Schilddrise

Referent/Gast: Frau Dr. Meyer,
OA am HELIOS-Klinikum Erfurt

Frau Dr. Meyer informierte zu Be-
ginn der Veranstaltung tber die

Funktion der Schilddrise und
Schilddrusenerkrankungen sowie
deren Behandlung. AnschlieBend
beantwortete sie Fragen zum The-
ma und dartber hinaus.

Frau Dr. Meyer informierte Gber
den Termin des ndchsten Thirin-
ger Hypophysentages. Es wurde
vereinbart, dass die inhaltliche Ge-
staltung in den néchsten Monaten
abgestimmt wird. Gleichzeitig wur-
den die Termine fur die Treffen der
Regionalgruppe im Jahr 2010 fest-

gelegt.

25.10.2009
Erfahrungsaustausch zum Jahres-
ausklang

Frau Bender informierte Gber die
gescheiterten Bemihungen, ei-
nen Gast fur diese Veranstaltung
zu gewinnen. Da mit den E-Maiil-
Erinnerungen an die Gruppen-
mitg|ieo|er bekannt war, dass kein
Gast teilnimmt, war die Veranstal-
tung auch relativ schlecht besucht.
Die Teilnehmer sahen sich 2 kurze
CDs zu den Themen ,Akromegalie”

Publik

und ,Wachstumshormonmangel”
an und nutzten die Gelegenheit
zu einer breiten und interessanten
Diskussion.

6 Thiringer Hypophysentag

Der 6 Thiringer Hypophysentag
fand am 18. April 2009 im HE-
LIOS-Klinikum Erfurt statt. Die Vor-
tréige vermittelten den ca. 100 Teil-
nehmern neue Informationen und
boten Gelegenheit zu Fragen und
Diskussion. Im Mittelpunkt standen
folgende Themen:

e Hypophysentumoren — Aktuelle
internistische Aspekte

e Hypophysentumoren — Endokri-
nologische Diagnostik

e Hypophysentumoren — Aktuelle
chirurgische Aspekte

e Hypophysentumoren — Bestrah-
lungstherapie

® Nebennierenerkrankungen - eine

Ubersicht

Die Regionalgruppe GieBen stellt sich vor

Nun haben wir auch schon seit ca.
vier Jahren eine Gruppe fir Hypo-
physen- und Nebennierenkranke in
GieBen. Unter der Leitung von Pe-
ter Born fand zunéichst ein Treffen
in der Praxis von Herrn PD. Dr. K.
Ehlenz in GieBen statt. Schon bald
waren die Rédumlichkeiten zu klein,
so dass Herr Ehlenz sich um Rgume
im Katholischen Krankenhaus be-
muhte. Die ersten Treffen gestalte-
te Weitgehend Herr Dr. Ehlenz, um
den Mitgliedern eine gute Informa-
tion bezuglich Akromegalie, Hypo-
physentumore und Operationen,
fehlendes Cortisol, Umgang mit
Hydrocortison bei Narkosen usw.
zu geben.

Aber auch eine Informationsveran-
staltung zum Thema Patientenverfi-
gung hat Herr Born im letzten Jahr
organisiert.

Jetzt driscken uns haufig ganz an-

dere Fragen:

e Hat das synthetische Cortison
vielleicht doch stérkere Neben-
wirkungen auf die Knochen als
erwartet — Stichwort: Osteopo-
rose? Gibt es Langzeitstudien zu
diesem Thema?

e Welche Erfahrungen haben die
Teilnehmenden mit der Unwissen-
heit von Arzten in Kliniken bei sta-
tiondrem Aufenthalt gemocht?

e Sind die taglichen Einschrén-
kungen mit massiven Schwéche-

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

zustéinden leider doch nicht durch
die Einnahme von Hydrocortison
zu beheben?

e Wie ist das Verstéindnis von Fami-
lie und Arbeitswelt auf die man-
gelnde Kondition?

e Wir merken, dass wir jetzt doch
schon sehr gut als Gruppe zusam-
men gewachsen sind, viel vonein-
ander lernen konnten und es nicht
missen mochten, ganz persén|ich
Uber den Umgang mit unserer
Krankheit zu reden.

e Wir treffen uns ca. viermal im
Jahr. Die Termine kénnen bei
Peter Born unter der Telefon-
nummer 06004 /4114 97 erfragt

werden.

Glandula 30/10 mmm
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Einladung zum 14. Uberregionalen

Hypophysen- und Nebennierentag
vom 24. - 26.09.2010 in Oldenburg

Veranstaltungszentrum: ehemaliges
Peter-Friedrich Ludwigs-Hospital (PFL) Oldenburg

Wissenschaftliche Leitung: Dr. med. Michael Droste -

v

Praxis fir Endokrinologie, Oldenburg

T

Vom 24. September bis 26. September laden wir alle Betroffenen und
ihre Angehérige zum 14. Gberregionalen bundesweiten Hypophysen- und
Nebennierentag nach Oldenburg ein. Fir unsere Regionalgruppe des
Netzwerkes ,Weser-Ems” ist dies zugleich die 10. j&hrlich stattfindende
Veranstaltung.

Wir wiinschen uns viele akfive Teilnehmer und haben Themen ausgewdihlt,
die akfives Handeln erfordern.

Die besonderen Alltagsprobleme der Betroffenen mit einem Ausfall der
Hypophysen- oder Nebennierenfunktion sind Stress, Gewicht und fir man-
che von Ihnen der Wasserhaushalt. Zu diesen Themen werden wir aus der
Praxis Beispiele vorstellen, Sie ansprechen, lhre Erfahrungen dazu vorstel-
len und zu berichten und dann jeweils einen nicht endokrinologischen und
einen endokrinlogischen Experten berichten lassen.

Ganz aktiv sollen Sie dann in den Workshops werden: Bringen Sie Ihr
Laptop mit, damit lhnen Informatiker der Universitét Oldenburg zusammen
mit kompetenten Endokrinologen beim Chatten im Netz helfen und Tipps
geben zur ,Hyophyse im Internet” oder lassen Sie sich ein auf ,Methoden
zur Stressbewdltigung” oder auf ,Bewegung fir alle”. Ein Sportmediziner
wird Sie zusammen mit Studenten der Universitét motivieren.

Wer mag, bringt Sportschuhe und bequeme Kleidung mit.

Ein besonderer Schwerpunkt unserer Veranstaltung wird auf dem “Krani-
opharyngeom” mit seinen oft komplexen zentralen Stérungen liegen. Wir
freuen uns, dass Herr Professor Miller aus der Kinderklinik in Oldenburg
die Veranstaltung mitgestaltet und laden auch besonders die Mitglieder
der ,Kraniopharyngeom-Gruppe” zur Teilnahme ein.

Oldenburg freut sich auf seine Géste. Wir werden mitten in der Stadt in
den Rdumen des ehemaligen Hospitals tagen. Zu FuB sind Sie in drei
Minuten in der Innenstadt. GenieBen Sie unsere Stadt und Region, setzen
Sie sich mit anderen in eines der Bistros oder Cafés und kommen Sie
miteinander ins Gesprach. Vielleicht haben Sie dann auch Lust, abends
eine szenische Stadtfihrung zu erleben und das Treiben am Stadthafen
zu beobachten.
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Tagesordnung der
Mitgliederversammlung

Liebe Nefzwerk-Mitglieder,

im Rahmen des 14. Uberregio-
nalen Hypophysen- und Neben-
nierentages (24.-26. September
2010) in Oldenburg (Oldb) findet
am Freitag, den 24. September
2010, um 1700 Uhr die Mitglie-

derversammlung 2010 statt.

Hierzu ladt Sie der Netzwerk-Vor-
stand herzlich ein.

Ort: ehemaliges Peter Friedrich
Ludwigs Hospital, Kulturzentrum
PFL, PeterstraBe 3, 26121 Olden-
burg (Oldb)

Beginn: 17.00 Uhr

Tagesordnung:

@ Bericht des Vorstandes
® Bericht des Kassenwarts
e Verschiedenes

gez. H. Kongehl
1. Vorsitzender

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



PROGRAMM
Freitag, 24.092010 1700 - 1800 Mitgliederversammlung

ab 18:30 kleiner Imbiss, gegenseitiges Kennenlernen

Samstag, 25.092010  ab 830 - 9:00 Anmeldung, BegriBungskaffee, BegriBung
Vorstellung der Themen und Works%ops

09:30 - 11:00  Thema 1: Wenn alles zu viel wird und nichts mehr geht
- Mensch im Stress - Hydrocortison?
Prof. Dr. Rensing, Bremen, PD Dr. \/\/i//enberg, Dusseldorf
Dr. Domberg, Oldenburg

Kasuistik: Stress und Cortisolmangel

Definition Stress durch einen Biologen

CRH als zentraler Stressregulator

Grundlagen der Cortisol-Substitution, Anpassung der Substitution

11:00 - 11:30  Kaffeepause

11:30 - 1230  Workshops
Hypophyse und Internet
Methoden zur Stressbewdltigung
kérperliche Bewegung fir Gﬁe

13:00 - 1400 Mittagpause - ,auftanken, erholen und Gedanken austauschen”

14.00 - 1500 Thema 2: Wenn das Wasser iiberléuft - Diabetes insipidus
Prof. Dr. Hensen, Hannover, G. Wenzel, Oldenburg
Kasuistik: Desmopressin bei Cortisolmangel
Funktion des Hypophysenhinterlappens
Therapie - Systematische Gewichtkontrolle
Weitere Untersuchungsméglichkeiten?

1500 - 16:00 Workshops
Hypophyse und Internet
Methoden zur Stressbewdltigung
kérperliche Bewegung fur oﬁe

1600 - 16:30  Kaffeepause

16:30 — 18:00 Podiumsdiskussion
Einfihrung und Moderation PD Dr. Schleiffer, Wilhelmshaven
Prof /\/lulfgr, Kinderklinik Oldenburg, Prof Hensen, Medizinische Klinik
Hannover, PD Dr. Willenberg, Universitatsklinikum Dusseldorf. R. Oeverink
und Dr. Droste, Praxis in O/ﬁenburg, NN (Krankenkasse)

Wann betreut mich wer, wer betreut mich wann?

gemeinsame Diskussion der Erwachsenen-Mediziner und Kinder- und
Jugendmediziner aus Universitét, Klinik und Praxis mit den Betroffenen
und ihren Angehérigen:

Wo gehére ich hin?

19:00 szenische Stadtihrung und dann zum Stadthafen

Sonntag, 26092010  09:30 - 11:00 Thema 3: Wenn das Hirn dick macht
- Kraniopharyngeom und metabolisches Syndrom
NN, Berlin, Prof. Dr. Miiller, Oldenburg, Dr. Oschkenat, Oldenburg,
R. Oeverink, Oldenburg, Dr. Kurt Mai, Berlin
Kasuistik: Adipositas bei Kraniopharyngeom
zentrale Regulation der Adipositas, metabolisches Syndrom
therapeutische Strategien: Eméhrung | Muskelarbeit

11:00 - 11:30  Kaffeepause

11:30 - 1230  Workshops
Hypophyse und Internet
Methoden zur Stressbewiltigung
kérperliche Bewegung for aﬁe

12:30 Verabschiedung und Einladung zum Hypophysentag 2011

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de Glandula 30/10 mmm



Publik

2. Osterreichischer Hypophysentag im Juni

Unsere erste ausléndische Regionalgruppe, Wien-Marienkron, wéchst und
gedeiht.

Am 12. Juni dieses Jahres wird der 2. Osterreichische Patiententag fur
Menschen mit Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen stattfinden.
Veranstaltungsort ist das Kurhaus Marienkron in Ménchhof. Vorgesehen
sind unter anderem ein érztlicher Vortrag von Frau Dr. Daniela Ralis und
ein Austausch in Kleingruppen nach Schwerpunkt-Themen der Betroffenen.
Bei Interesse kénnen Sie ndhere Informationen bei der Netzwerk-Ge-
schaftsstelle oder beim Kurhaus Marienkron, Tel. 0043 (0)2173-80205-4,

reservierung@marienkron.at, erhalten.

Netzwerk jetzt Mitglied in der ACHSE

Das Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen ist jetzt Mit-
glied in der ACHSE e. V, der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen.
Auf der letzten Mitgliederversammlung der ACHSE im April diesen Jahres
wurde die Aufnahme einstimmig beschlossen.

Die ACHSE hat es sich zur Aufgabe gemacht, Menschen mit seltenen Er-
krankungen eine Stimme zu geben und die Selbsthilfe in diesem Bereich
zu stérken. Weitere Informationen zu der Vereinigung sind im Internet unter
www.achse-online.de zu finden.

GLANDULA-Herausgeber Prof. Dr. Schofl im TV

Prof. Dr. Schéfl, Herausgeber der GLANDULA, hatte am 11.4. einen Auf-
fritt im deutschen Fernsehen. In der Sendung ,ARD-Ratgeber Gesundheit”
&uBerte er sich zum Thema ,Dicker Mann = Sind die Hormone schuld?”.
Im Mittelpunkt standen Chancen und Risiken einer Testosteron-Ersatzthe-
rapie.

Der Beitrag kann auch im Internet angesehen werden. Den Link finden Sie
im News-Bereich von www.glandula-online.de.

Wikipedia speziell zu Gesundheitsthemen

SelbsthilfeWiki nennt sich eine Art Variante der groBen Online-Enzyklopa-
die Wikipedia. Sie befasst sich aber ausschlieBlich mit Gesundheitsthemen.
Unter der Adresse www.selbsthilfewiki.de soll ein umfangreiches Nach-
schlagewerk zu medizinischen Themen aller Art entstehen. Dabei sollen
auch die Aktivitéten von Selbsthilfegruppen angemessen bericksichtigt
werden.

Momentan befindet sich die Seite noch in der Aufbauphase. Ob und wie
schnell daraus ein wirklich umfassendes Informotionsporto| wird, hc’jngt in
erster Linie von den Nutzern ab. Wie beim Vorbild Wikipedia sind alle, die
sich mit einem Thema auskennen, aufgefordert selbst dariiber zu schreiben
bzw. bereits vorhandene Artikel zu erweitern und gegebenenfalls auch zu
korrigieren.

Schwester Mirjam Dinkelbach,
Leiterin der Regionalgruppe
Wien-Marienkron

®achse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Prof. Schafl (Quelle: www.daserste.de)

Basiswissen Gesundhedt

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



Veranstaltungen

Wenn die Nebenniere zur Hauptsache erklért wird

9. Deutsche Nebennierenkonferenz und Tagung der Sektion Nebenniere,
Steroide und Hypertonie der Deutschen Gesellschaft fir Endokrinologie

Dr. med. Tina Kienitz, Kathrin Zopf. PD Dr. med. Marcus Quinkler

Klinische Endokrinologie, Charité Universitétsmedizin Berlin, Campus Mitte

Vom 15. bis 17. Januar 2010 trafen
sich zahlreiche Arzte und Wissen-
schaftler der Sektion Nebenniere,
Hypertonie und Steroide der Deut-
schen Gesellschaft fur Endokrinolo-
gie zur @ Deutschen Nebennieren-
konferenz an der Berliner Charité,
die mit ihrer langen endokrinolo-
gischen Tradition beste Vorausset-
zungen fur eine erfolgreiche Veran-
staltung bot. Tagungsort war die im-
posante Hérsaalruine des Berliner
Medizinhistorischen Museums, in
dem bereits Rudolf Virchow lehrte.

Nebennierenerkrankungen bedeu-
ten zum Teil deutliche Einschnitte
in das Leben der betroffenen Pati-
enten und ihre Behandlung ist nicht
immer einfach. Schwerpunkte der
diesjshrigen Konferenz waren die
Entstehung, Diagnostik und Thera-
pie des Nebennierenkarzinoms, die
Pathophysiologie und Epidemiolo-
gie des priméren Hyperaldostero-
nismus (krankhafte Uberproduktion
des Nebennierenhormons Aldoste-
ron: sogenanntes Conn-Syndrom)
und des Phéochromozytoms sowie
die klinischen Folgen des Steroid-
exzesses und der Nebennierenin-
suffizienz. Daruber hinaus gaben
die Vortragenden — ganz im Sinne
Rudolf Virchows - Einblicke in die
gesamte Breite der wissenschaft-
lichen Aktivitéiten einschlieBlich der
Grundlagenforschung.

B Nebennierenkarzinome

Die Konferenz begann mit einer Rei-
he von Vortréigen, die neue Ansatz-
punkte in der Therapie von Neben-
nierenkarzinomen darstellten. Das
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I +Bettenhochhaus” der Charité Universitétsmedizin Berin

Nebennierenkarzinom ist nach wie
vor ein relativ seltener bésartiger
Tumor, dessen Behandlung eine
ausgesprochene Herausforderung
for Arzte und Patienten darstellt. Die
Chirurgen Prof. Dr. Th. Steinmller
(Berlin) sowie PD Dr. Th. Mussack
(Minchen) stellten tbersichtlich und
kritisch Vor- und Nachteile des tran-
speritonealen (durch das Bauchfell)
vs. retroperitoneoskopischen (durch
die Bereiche hinter dem Bauch-
fell) Operationsweges dar und
erléuterten die operativen Schwie-
rigkeiten im Falle eines erneuten
Auttretens des Tumors. Bei kleinen

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

Nebennierenkarzinomen lieB sich
bislang, anhand von zuriickblicken-
den Verlaufsdaten, kein eindeutiger
Vorteil eines offen-chirurgischen
Vorgehens gegentber dem Ver-
fahren in ,Schlussellochtechnik”
darstellen, wie PD Dr. M. Fassnacht
(Wurzburg) betonte. GroBe Ne-
bennierentumoren sollten generell
mittels eines groBen Bauchschnittes
operiert werden. Uber die optima-
le Strategie bei der Operation von
Nebennierenkarzinomen entschei-
det jedoch der Einzelfall und die
Beurteilung durch den erfahrenen
Chirurgen.
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Auch in der Chemotherapie von
metasfasierten oder nicht vollstéindig
entfernten Nebennierenkarzinomen
werden neue Ansatzpunkte unter-
sucht. In der FIRM-ACT-Studie, wel-
che vor 4 Monaten zur Auswertung
schloss, wurden die Therapiekom-
binationen Etoposid + Doxorubicin
+ Cisplatin + Mitotane vs. Strepto-
zotocin + Mitotane miteinander ver-
glichen. Das Medikament Mitotane
ist inzwischen wichtige Grundlage
bei der Behandlung von Nebennie-
renkarzinomen geworden, erfordert
jedoch engmaschige Kontrollen des
Wirkstoffspiegels. Im Rahmen der
SIRAC-Studie wurde der Wirkstoff
Sunitinib in der Behandlung von
Nebennierenkarzinomen untersucht
und vorléufige Ergebnisse dieser
Drittlinientherapie sind im Rahmen
der Konferenz vorgestellt worden.
Auch das nuklearmedizinische Ver-
fahren der Radionuklidtherapie mit
der Substanz 131l-lodometomidate

mmm Glandula 30/10
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itsmedlizin Berlin; Foto: Birgit Formann
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stellt einen neuen Ansatz in der
Therapie dieser seltenen Tumorer-
krankung dar.

B Nebenniereninsuffizienz

Die Nebenniereninsuffizienz ist eine
weitere Erkronkung, mit deren Ma-
nagement sich eine Vielzahl von
Wissenschaftlern beschattigt. So
gibt es unterschiedliche Strategien,
das lebenswichtige Stresshormon
Cortisol medikamentés zu ersetzen,
wenn die Nebenniere dieses Hor-
mon nicht in ausreichender Menge
produziert. Welches Medikament
und welche Dosierung die optimale
Lésung sind, wird immer wieder eif-
rig diskutiert und muss in Einzelfél-
len individuell entschieden werden.
Ein wichtiger Aspekt ist die Schulung
der Patienten iber die notwendige
Dosisanpassung dieser Medika-
mente in besonderen Situationen.
Reicht der medikamentése Cortiso-

edizin Berlin; Foto: Sfm'or;e.ga‘c_lr

Der Tagungsort der 9. Deutschen
Nebennierenkonferenz war die Hérsaal-
ruine des Berliner Medizinhistorischen
Museums

1 Campusgelénde Charité Campus Mitte

lersatz bei Infektionen, Stress oder
Operationen nicht aus, so kann es
zu der lebensgeféhrlichen Addison-
Krise kommen. Deren Haufigkeit,
Ursache und Behandlung wird von
den endokrinologischen Kliniken in
Wirzburg, Berlin und Minchen ge-
meinsam genauer untersucht.

B Phéochromozytom und
CONN-Syndrom (primérer
Hyperaldosteronismus)

Das Ph&ochromozytom und der
primdre Hyperaldosteronismus sind
ebenfalls Erkrankungen, die von der
Nebenniere ausgehen und einen
Bluthochdruck verursachen kénnen,
welcher sich im Gegensatz zum es-
sentiellen Bluthochdruck urséichlich
behandeln lgsst. Die Diagnose die-
ser beiden Erkrankungen ist oftmals
schwierig. Bei unklaren Hormoner-
gebnissen kann die gezielte Blut-
entnahme aus den Nebennieren-

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



Teilnehmer der Konferenz besuchten das Bundeskanzleramt

venen mittels Katheteruntersuchung
oft weiterhelfen. Katharina Lang
(W(Jrzburg) wie auch PD Dr. O. Vo-
nend (Dusseldorf) erlauterten die
Schwierigkeiten bei der Interpretati-
on der Katheter-Ergebnisse. Ob die-
se Methode daher tatsachlich als
,Goldstandard” bei der Diagnostik
des primaren Hyperaldosteronis-
mus bezeichnet werden kénne, ist
fraglich.

Ferner ist der Bluthochdruck nicht
nur ein Risiko fur das Auftreten von
Schlaganfall oder Herzinfarkt, son-
dern groBe Populationsstudien wie
SHIP (Study of Health in Pomera-
nia) konnten zeigen, dass es eben-
so eine Assoziation des primdren
Hyperaldosteronismus mit dem
metabolischen Syndrom zu geben
scheint.

Die Diagnose des Ph&ochromo-
zytoms ist durch die Messung der
Metanephrine (Abbauprodukte
der Hormone des Phaochromo-
zytoms, némlich der Katechola-
mine) in Blut und Urin der Pati-
enten erleichtert worden, wie Prof.
Graeme Eisenhofer (Dresden) na-

her erlguterte. Bei der operativen
Behandlung des Phédochromozy-
toms gilt es jedoch, das durch die
Hormonuberproduktion von Adre-
nalin, Noradrenalin und Dopamin
erhshte Operationsrisiko schon
vor der Operation durch Medi-
kamente zu minimieren. Welche
Medikamente und in welcher Do-
sierung hier zu nutzen sind, bleibt
dabei weiterhin der Einsch&tzung
eines erfahrenen Endokrinologen
uberlassen, wie Dr. Weissmann
(W(Jrzburg) erlauterte.

B Fazit

So bleibt abschlieBend zu be-
richten, dass die Nebenniere den
,/Adrenologen” weiterhin viele Rét-
sel aufgibt. Um deren Entschlus-
selung bemiht sich eine Vielzahl
von Wissenschaftlern, um Patienten
optimalere Therapiemaglichkeiten
anbieten zu kénnen. Die Konferenz
in Berlin gab einen guten Uberblick
Uber die derzeitigen Forschungs-
schwerpunkte und initiierte zudem
weitere Forschungsprojekte und Ko-
operationen zwischen den Zentren
in Deutschland.

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

Veranstaltungen

Glossar:

Epidemiologie: Wissenschaftszweig,
der sich mit der Verteilung von tber-
tragbaren und nichtibertragbaren
Krankheiten und deren chemischen,
psychischen und sozialen Bedin-
gungen und Folgen in der Bevélke-
rung befasst

Katecholamine: Hormone (Adrenalin,
Noradrenalin, Dopamin), die durch
Phaiochromozytome im Uberschuss
produziert werden

Metabolisches Syndrom: Bezeich-
nung for ein Bindel von Syndromen,
das Stérungen des Stoffwechsels, der
Blutdruckregulation und Fettleibigkeit
beinhaltet

Metanephrine: Abbauprodukte der
Katecholamine

Metastasierung, metastasiert: all-
gemeine Bezeichnung fir Krankheits-
prozesse, bei denen eine Absiedelung
von Zellen oder Zellverbénden iber
den Blut- oder lymphweg in urspriing-
lich nicht erkrankte Kérperregionen
stattfindet

Pathophysiologie: Lehre von den
krankhaften Lebensvorgéngen und
gestdrten Funktionen im menschlichen
Organismus

Phéochromozytom: seltener, meist
gutartiger Tumor der Nebenniere, der
Hormone produziert, die zur Gruppe
der Katecholamine (Adrenalin, Norad-
renalin, Dopamin) gehéren; verursacht
Bluthochdruckkrisen

Population: Bezeichnung fir die Ge-
samtheit von Individuen, die sich hin-
sichtlich bestimmter Kriterien gleichen

PD Dr. med. Marcus Quinkler
Klinische Endokrinologie

Charité Campus Mitte

Charité Universitéitsmedizin Berlin
Charitéplatz 1

10117 Berlin

Tel: +49-(0)30-450 51 42 59
Fax: +49-(0)30-450 51 49 58

E-Mail- marcus.quinkler@charite.de

Fotos: Charité Universitdtsmedizin
Berlin, www.charite.de
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Studien

Patienteninformation zur Studie:

Pathophysiologie und Verlauf der autoimmun-
bedingten Nebenniereninsuffizienz (Morbus Addison)

M Sie leiden an einer Schwéiche
der Nebennierenrinden, dem so
genannten Morbus Addison?

Der Schwerpunkt Endokrinologie der
Medizinischen Klinik | des Universitéits-
klinikums in Frankfurt am Main ist unter
der Leitung von Prof. Dr. Klaus Baden-
hoop wissenschaftlicher Partner einer
europaweiten Studie zur autoimmun-
bedingten Nebenniereninsuffizienz
(Morbus Addison).

Es handelt sich um ein europgisches,
kooperatives Projekt (Euradrenal), das
unter Leitung von Dr. E. Husebye (Ber-
gen, Norwegen) von 12 Partnern aus
sieben Léindern gebildet wird (Norwe-
gen, Schweden, Polen, ltalien, Schweiz,
Deutschland, GroBbritannien).

Inhalt dieser Kooperation ist die Erstel-
lung eines europaweiten Registers. In
diesem sollen zum einen klinische Da-
ten von Patienten erfasst werden, die
mittels eines Fragebogens erhoben
werden. Um die erblichen Einflusse auf
die Entstehung eines Morbus Addison
zu untersuchen, sind zudem Untersu-
chungen méglicher ursachlicher oder
auch schitzender Gene aus einer Blut-
probe der betroffenen Patienten und —
wenn méglich — auch deren Eltern und
Geschwister vorgesehen. Bei den Pati-
entfen soll eine Analyse des gesamten
Erbgutes (des Genoms) durchgefihrt
werden, um bislang nicht bekannte
genetische Einflisse aufzudecken. An
in Zellkulturen kinstlich am Leben er-
haltenen Zellen aus Threm Blut (Lym-
phozyten) méchten wir mégliche Thera-
pie-Optionen der Erkrankung im Labor
experimentell untersuchen. Ergéinzend
erfolgt ein Antikdrperscreening bei Pa-
fienten und ihren Angehérigen.

Die Arbeitsgruppe von Prof. Baden-
hoop ist u. a. hauptverantwortlich fur
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die Analyse der Gene des Vitamin-D-
Systems, denen eine wichtige Rolle in
der Regulation von Immunvorgéngen
zukommt. Andere Untersuchungen fin-
den zum Teil in den kooperierenden
Laboratorien statt, sodass wir mit Th-
rem Einverstéindnis einen Teil der ge-
wonnen Blutproben pseudonymisiert
— das heiBt ohne Nennung lhres Na-
mens oder anderer Daten, die einen
Ruckschluss auf lhre Person zulassen
- an die Projektpartner weitergeben
méchten.

Fur die genefischen Untersuchungen
benstigen wir eine Blutprobe (ca. 30
ml). Diese sollte nach Méglichkeit im
Rahmen einer Routine-Blutabnahme
z.B. in unserer Ambulanz oder bei
lhrem Hausarzt gewonnen werden.
Bei einer Blutentnahme kann es gele-
gentlich — trotz héchster Sorgfalt — zu
einem Bluterguss und sehr selten zu
lokalen Entzindungen der Haut bzw.
des GeféBes oder zu Nervenschédi-
gungen kommen. Zuséizliche Risiken
oder Nebenwirkungen entstehen
lhnen im Rahmen der Blutabnahme
nicht, die Untersuchung ist fur Sie nicht
mit zuséitzlichen Kosten verbunden.
Wir hoffen, durch die Ergebnisse die-
ser europaweiten Studie ein besseres
Verstéindnis fur die seltene Erkrankung
Morbus Addison zu gewinnen und
daraus neue Préventions- und Thera-
piekonzepte zu entwickeln, die Risiko-
personen schiitzen und méglichst eines
Tages auch betroffenen Patienten zu-
gute kommen sollen. Fir Sie persénlich
resultiert aus der Teilnahme an dieser

Kontakt:

Studie wahrscheinlich kein direkter, un-
mittelbarer Nutzen.

Alle Informationen, die unsere Klinik
mit dem Fragebogen und der Blut-
probe gewinnt, sind von rein wissen-
schaftlichem Interesse und werden
streng vertraulich behandelt. Sie
bekommen hierfir eine Teilnehmer-
Verschlisselung zugeordnet. Diese
Verschlisselung dient dazu, lhre Da-
fen von denen anderer Patienfen zu
unterscheiden. Die Weitergabe der
Daten und Proben erfolgt verschlis-
selt und ausschlieBlich an die koope-
rierenden Wissenschaftler in Europa.
Die Beantwortung der Fragen und
das Einverstéindnis zur Entnahme ei-
ner Blutprobe sind freiwillig. Wenn
Sie sich gegen eine Teilnahme an
der Studie entscheiden, so hat dies
keinerlei negativen Einfluss auf Ihre
weitere Behandlung.

Im Rahmen der genetischen Untersu-
chung werden eventuelle Risikogene
untersucht. Sie kdnnen entscheiden, ob
Sie Uber das Ergebnis dieser Untersu-
chung informiert werden méchten oder
nicht.

Wir danken lhnen, wenn Sie sich die
Zeit nehmen méchten, an dieser Studie
teilzunehmen.

Prof Dr med. Klaus Badenhoop
Leiter der Endokrinologie-Diabeto-
logie der Medizinischen Klinik |,
Uniklinik Frankfurt

Prof. Klaus Badenhoop, Dr. med. Gesine Meyer, Annika Hackemann

SP Endokrinologie-Diabetologie, Med. Klinik |, Klinikum der Goethe-Universitét,
Theodor-Stern-Kai 7, Haus 33b, 60590 Frankfurt am Main

Tel. 069 - 6301-5396, Fax -6405, E-Mail: badenhoop@em.uni-frankfurtde
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Studien

Haufigkeit von Hypophysenoperationen

in deutschen Kliniken — Ergebnis einer

landesweiten Befragung

Von den Mitgliedern des Netz-
werkes fur Hypophysen- und Ne-
bennierenerkrankungen wird héufig
gefragt, wo sie sich operieren las-
sen sollen. Dies zu beantworten, ist
auBerordentlich schwierig, da viele
Fakforen das Ergebnis einer Hypo-
physenoperation beeinflussen.

Besonders wichtig ist, wie viele Ope-
rationen der Neurochirurg durchge-
féhrt hat und ob er mit einem Endo-
krinologen kooperiert.

B Befragung in den USA

Es ist bekannt, dass mit der Zahl
der Operationen und mit der dazu
gewonnenen Erfahrung die Rate
von Komplikationen abnimmt. So
wurden 1997 die Ergebnisse einer
Befragung in den USA versffentli-
cht. 3172 Neurochirurgen sind nach
der Anzahl ihrer Operationen und
den Ergebnissen bzw. Komplikati-
onen bei transsphenoidalen, also
durch Nase, Nasennebenhshlen
und Keilbeinhshle erfolgten Hypo-
physenoperationen befragt worden
(Ciric I et al.). Die Daten von 956
Chirurgen wurden ausgewertet.
Dabei sind drei Gruppen gebildet
worden: 87,3 % hatten weniger als
200, 9,7 % zwischen 200 und 500
und 3% mehr als 500 Operati-
onen durchgefthrt. Dabei traten bei
den Operateuren mit der héchsten
Operationszahl deutlich weniger
Komplikationen auf als bei den
beiden anderen Gruppen (Tabelle
1). A||ero|ings weisen die Autoren
darauf hin, dass diese Angaben
mit Vorsicht zu interpretieren sind,
da sie auf einer Selbsteinschéitzung
beruhten.

Zudem sollte man bericksichtigen,
dass Operateure mit besonders
groBer Erfahrung eher Patienten mit
prob|emotischen Tumoren, was Tu-
morgréBe, Ausdehnung auBerhalb
der Sella (Turkensattel, in dem die
Hypophyse sitzt) und eindringendes
Wachstum betrifft, operieren und
dies die Komplikationsrate erhéhen
kann.

Diese Befragung zeigt dennoch,
dass die Komplikationsrate erwar-
tungsgemdB mit der Anzahl der
Operationen und damit der Erfah-
rung des Operateurs abnimmt.

B Unsere Befragung

Wir haben nun in Deutschland die
neurochirugischen Kliniken und Ab-
teilungen angeschrieben. Von 121
Kliniken antworteten 75 auf unsere
Frage, wie viele Hypophysenope-
rationen im Jahre 2008 durchge-
fohrt worden waren. In 69 Kliniken
waren Patienten an der Hypophyse

operiert worden. Es waren insge-
samt 2635 Hypophysenoperati-
onen durchgefthrt worden. An 13
Kliniken wurden mehr als 50 Ope-
rationen pro Jahr durchgefihrt. Dies
war etwa die Hélfte der Operati-
onen. Die andere Hailfte erfolgte in
56 Kliniken, die teilweise sehr viel
weniger Patienten operierten. In 48
der 69 Kliniken fanden weniger als
40 Operationen statt.

Erfreulicherweise gaben alle Kli-
niken an, dass sie mit einem Endo-
krinologen zusammenarbeiten.

Die amerikanische ,Pituitary Net-
work Association” vertritt die Auffas-
sung, dass sich Patienten méglichst
an Kliniken, an denen mehr als 50
Operationen pro Jahr durchgefihrt
werden, operieren lassen sollten.
Man sollte daher darauf dringen,
Uberregionale neurochirurgische
Zentren zu bilden, die mit einem En-
dokrinologen und einem guten en-
dokrinologischen Labor zusammen-

% der Operationen mit Komplikationen

Anzahl der Operationen 200 200 - 500 »500
Anzahl der Kliniken 826 88 27
Verletzung der Kopfschlagader 14 0,6 04
Durchlécherung der Nasenscheidewand 76 4,6 33
Sehverlust 2.4 038 04
Ophthalmoplegie (Augenmuskelléhmung) 1.9 0.8 0,4
Verlust von Nervenwasser 4,2 2.8 1,5
Hirhautentzindung 1,9 038 0,5
Hypophysenvorderappeninsuffizienz 20,6 14,9 72
Diabetes insipidus 19,0 - 76

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

Tab. 1: Ergebnisse einer Befragung aus den USA: Prozentsatz der Operationen mit
Komplikationen, wie sie von den Operateuren angegebenen wurden, in Abhéngigkeit
der Zahl der vorhergehenden Operationen (Ciric | et al.1997). Je héher die Zahl der
Operationen, desto geringer ist die Komplikationsrate.
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Studien

Abb. 1a: Anzahl der Kliniken
gruppiert nach der Haufigkeit
ihrer Hypophysenoperationen
15 — im Jahre 2008.
Im Uberwiegenden Teil der
Kliniken werden teils deutlich
weniger als 50 Patienten pro
Jahr operiert.
3
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Abb. 1b: Gesamtzahl der
_| Hypophysenoperationen
400 in den Kliniken, die nach
der Haufigkeit ihrer
Hypophysenoperationen im
Jahre 2008 gruppiert wurden.
Etwa die Hélfte der Patienten
300 - wird in Kliniken mit einer
Operationsfrequenz unter 50
c pro Jahr operiert.
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arbeifen. Dies sollte zur Verbesserung [
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der chirurgischen Ergebnisse fuhren.
Entsprechende Empfehlungen wer-
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Prof. Dr. Dietrich Klingmdller
Helmut Kongehl

mmm Glandula 30/10

Ciric, lvan MD; Ragin, Ann PhD; Baumgartner, Craig PA-C, MBA; Pierce, Debi BS
Complications of Transsphenoidal Surgery: Results of a National Survey, Review of
the Literature and Personal Experience. Neurosurgery 1997; 40: 225-237.

Nomikos P, Buchfelder M, Fahlbusch R. The outcome of surgery in 668 patients
with acromegaly using current criteria of biochemical ‘cure’. Eur J Endocrinol 2005;
152:379-87

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



-ll
DaAs

& % %

GLANDULA Gewinnspiel s

Hier erwartet Sie etwas Besonderes. Beantworten Sie 20 Fragen rund um das Netzwerk und den Komplex der
Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen. Es winken drei attraktive Uberraschungspreise. Die Verlosung
findet unter allen richtigen Einsendungen bzw. unter den Einsendungen mit den meisten richtigen Antworten statt.

Der Rechtsweg ist ausgeschlossen.

Ein kleiner Tipp: Manche Fragen sind nicht ganz einfach, lassen sich aber beantworten, wenn man in alten
GLANDULA-Ausgaben stsbert. Sie sind alle auch im Infernet zu finden.

n Wann wurde das Netzwerk gegrindef?

n Wann erschien die erste GLANDULA?

n Wie viele Regionalgruppen hat das Netzwerk
Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen zurzeit?

H Die GLANDULA existiert auch in Internet.

Wie lautet die Adresse? www. ...

nWann und wo fand der 1. Hypophysen- und
Nebennierentag des Netzwerks statf?

n Wie heiBt die ,kleine Schwester” der GLANDULA,

die einmal im Jahr erscheint?

Wie heiBt der Erstbeschreiber der Nebennieren-

insuffizienz?

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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n Wie nennt sich die endokrinologische Erkrankung,
die zu einer ausgepragten VergroBerung der Kérper-

endglieder oder vorspringender Teile des Kérpers
fohrt?

o

n Welches Hormon wird beim Prolaktinom
UbermaBig ausgeschittet?

m Wie lautet der Fachbegriff fur eine Ersatzthera-
pie, bei der fehlende, normalerweise im Organismus
vorkommende Substanzen verabreicht werden, z. B.
Hormone?

| a— |
ey
o =
B o F
(4GS

Il

m Was bedeutet AGS?

m Wie lauten die beiden Vorname des Mediziners
Cushing, der die Krankheit ,Morbus Cushing” ent-
deckte?

m Was bedeutet die Abkirzung MEN der
Krankheiten MEN 1 und MEN 2?

B Das Netzwerk hat auch eine ausléndische
Regionalgruppe. In welchem Land befindet sie sich?

&

mmm Glandula 30/10
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EWCIS bedeutet der Begriff Glandula?

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



m Was sind die Symptome einer Nebennieren-

rindeninsuffizienz?

m Wo findet der diesjshrige Uberregionale
Hypophysen- und Nebennierentag statt?

A Aus wie viel Personen besteht der Vorstand des
Netzwerks Hypophysen- und Nebennierenerkran-
kungen?

Bitte geben Sie noch auf der Riickseite %
(Seite 22) lhren Namen und Adresse an!

Die Mitarbeiter der GLANDULA wiinschen
lhnen viel Glick.

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

m Wie lautet der Fachbegriff fir jene Operationstech-
nik, bei der tber minimale Schnitte feine Instrumente
eingebracht werden?

m Wie kann man als Patient einen Spezialisten fur
endokrinologische Erkrankungen finden?

Glandula 30/10 mmm




Nun noch drei Fragen zum Abschluss, die keinen Einfluss auf die Gewinnchancen haben:

Wie geféllt lhnen die GLANDULA?

Welche Themen und Rubriken sind lhnen besonders wichtig, welche interessieren Sie weniger?

Haben Sie Verbesserungsvorschlége?

Bitte senden Sie den ausgefillten Bogen an unsere Geschéftsstelle: Netzwerk Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen e. V, WaldstraBe 34, 91054 Erlangen. Einsendeschluss ist der 30.6.2010.

Name:

StraBe:

PLZ, Ort:

Telefon:

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



NETZWERK

Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.

Die Mitgliedschaft im Netzwerk fiir

Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
bietet Ihnen eine Vielzahl wertvoller Vorteile:

i

Austausch mit anderen Betroffenen, Arzten und Experten
Durch unsere groBe Zahl an Regionalgruppen finden Sie bestimmt auch
Veranstaltungen in hrer Nahe.

AuBerdem konnen Sie sich im Internet in unseren vielféltigen Foren
austauschen.

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

Mitgliederzeitschrift GLANDULA

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

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

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

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

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

- W Y

Kontaktadresse:

NETZWERK Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.

WaldstraBe 34 ® 91054 Erlangen ® Tel.: 09131/815046 ® Fax: 09131/815047
Email: netzwerk@glandula-online.de ® Internet: www.glandula-online.de



Rehaklinik

Rehabilitation fir endokrine Erkrankungen

in der Klinik Saale Bad Kissingen

Unser Schwerpunkt der letzten Aus-
gabe, Kuren und Reha-MaBnah-
men, rief viele Reaktionen hervor.
In diesem Heft finden Sie mehrere
Erfahrungsberichte, die sich auch
damit befassen. AuBerdem méch-
ten wir lhnen als Ergénzung die
Reha-Klinik Saale in Bad Kissingen
vorstellen.

B Reha bei Hormon-
erkrankungen

Hormonerkrankungen sind fur die
Trager von RehabilitationsmaB-
nahmen wie die gesetzliche Renten-
versicherung nur in sehr begrenzter
Zahl maBgebend fur die Bewilli-
gung einer stationéren Rehabilita-
tion. Nicht selten beantragen Pati-
enten mit endokrinen Erkrankungen
Reha-MaBnahmen wegen anderer
Grinde wie orthopadischer oder
neurologischer Erkrankungen, so
dass die Klinikzuweisung sich nach
diesen vorrangig genannten Ge-
sundheitsproblemen richtet.

In diesen Kliniken kann meistens
nicht mit einer qualifizierten endo-
krinologischen Betreuung gerech-
net werden. Es gibt jedoch einzelne
spezialisierte Reha-Kliniken, welche
eine quadlifizierte fachendokrinolo-
gische Betreuung fur Patienten mit
Hormonerkrankungen anbieten.

B Reha-Klinik Saale

Fur den Zusténdigkeitsbereich der
Deutschen Rentenversicherung
Bund als gréBtem Rehabilitations-
tréiger der gesetzlichen Rentenver-
sicherung hat die Klinik Saale in
Bad Kissingen die Funktion einer
Schwerpunktklinik fur die Rehabilita-
tion von endokrinen Erkrankungen

mmm Glandula 30/10

I AuBenansicht der Klinik

tbernommen. Pro Jahr werden hier
ca. 200 bis 300 Patienten mit Hor-
monerkrankungen zu einer statio-
ndren Rehabilitation von drei- bis
fonfwachiger Dauer aufgenommen.
Neben endokrinen Erkrankungen
werden zusdtzlich Stoffwechseler-
krankungen wie Diabetes mellitus
und krankhaftes Ubergewicht sowie
Herz-/Kreislauferkrankungen be-
handelt. Die érztliche Leitung liegt
in den Hénden eines erfahrenen
Facharztes fur Innere Medizin mit
Zusatzbezeichnung Endokrinologie
und Diabetologie mit vorangegan-
gener langjéhriger Tatigkeit in einer
universitéren endokrinologischen
Einrichtung. Die Klinik Saale gehért
mit der psychosomatischen Klinik
Rhén zum Reha-Zentrum Bad Kis-
singen der Deutschen Rentenversi-
cherung Bund.

Wann sollte bei einer Hormoner-
krankung an eine Rehabilitations-
maBnahme in einer entsprechend
qualifizierten Klinik gedacht wer-
den? Wenn die gesetzliche Renten-

versicherung zusténdig ist, was for
die Mehrheit der Erwerbstétigen
einschlieBlich Kinder und Jugend-
liche in der Familie gilt, gelten die
allgemeinen Grundsétze fur die Be-
willigung medizinischer Reha-Mal3-
nahmen. Es muss ein sogenannter
Reha-Bedarf bestehen. Dieser rich-
tet sich nicht zwangsléufig nach
dem Schweregrad der Erkrankung,
sondern nach der funktionellen
Beeintrachtigung im Alltag und im
Berufsleben, wozu heute der Be-
griff Teilhabestérung benutzt wird.
Daneben muss im Rahmen einer
stationgren RehamaBnahme die
realistische Méglichkeit bestehen,
den Gesundheitszustand effektiv zu
verbessern, das heiBt, die Reha-Pro-
gnose muss positiv sein.

B Endokrine Krankheitsbilder

Welche endokrinen Krankheitsbilder
eignen sich besonders fir eine sta-
tiondre Rehabilitation? Dies sind in
erster Linie Erkrankungen, die eine
regelmaBige Hormonersatzthe-

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



rapie zur Aufrechterhaltung einer
groBtmaglichen Leistungsfahigkeit
erfordern. Hierbei seien genannt
die vollstéindige oder auch teilwei-
se Hypophysenvorderlappeninsuffi-
zienz, sei es als urspringliches oder
nach einer Operation entstandenes
Krankheitsbild. Dies gilt insbesonde-
re in Verbindung mit einem Diabetes
insipidus. Ein besonders typisches
Krankheitsbild fur die endokrinolo-
gische Rehabilitation ist auch die
urspringliche Nebennierenrinden-
insuffizienz zur Feineinstellung der
Hydrocortison-Ersatztherapie und
Schulung des Patienten im Hinblick
auf eine selbststéindige Dosisanpas-
sung und Prévention von Notfallsi-
tuationen.

Beziglich der Hypophysenfunk-
tionsstérungen, die in der Klinik
Saale behandelt werden, spielen
Patienten mit operiertem Kranio-
pharyngeom - ein gutartiger Hirn-
fumor im Bereich des Hypophysen-
sitzes - eine besondere Rolle. Sie
nehmen neben der endokrinolo-
gischen Betreuung sehr gerne die
Méglichkeit wahr, an dem vielfal-
tigen Behandlungsprogramm der
Klinik for schwere Ubergewichtig-
keit teilzunehmen. Akromegaliepa-
tienten kénnen zuséitzlich die kardi-
ologischen, also auf Erkrankungen
und Verénderungen des Herzens
bezogenen und physikalischen Be-
handlungsangebote der Klinik in
Anspruch nehmen.

Bei Schilddrisenerkrankungen
spielt in der stationéren Rehabilita-
tion der Morbus Basedow, der zu
einer fehlerhaften Immunreaktion

Rehaklinik

| Ksrperliche Betdtigung und gesunde Eméhrung sind

wichtige Elemente einer Reha-MaBnahme

der Schilddrise fuhrt, die wichtigste
Rolle. Neben der Optimierung der
medikamentésen Therapie haben
viele Betroffene erhebliche Defizite
im Krankheitsverstéindnis, benstigen
ausfuhrliche Informationen Gber
vorhandene Therapiestrategien
und sind nicht selten stark psychisch
belastet, insbesondere bei Vorlie-
gen einer Augenbeteiligung. Hier
muss eine gezielte bedarfsgerechte
psychische Betreuung veranlasst
werden.

H Klinikzuweisung

Wie erreicht man eine gezielte Kli-
nikzuweisung in eine qualifizierte
Rehaeinrichtung fir endokrine Pati-
enten? Der Gesetzgeber hat in den
letzten Jahren ein Wunsch- und
Wahlrecht im Sozialgesetzbuch IX
gesondert festgelegt.

Dies bedeutet, dass der Rehabili-
tationstréiger vom genannten Kili-
nikwunsch nur dann abweichen

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

dorf, wenn die Klinik nachweislich
nicht fur die bewilligte Rehabilita-
tion geeignet ist. Es empfiehlt sich
daher, dass im Rahmen der Rehao-
Antragsstellung durch Hausarzt,
Facharzt oder betreuende Klinik
die gewinschte qualifizierte Klinik
bereits direkt benannt wird. Fir die
Deutsche Rentenversicherung Bund
kénnen Versicherte davon ausge-
hen, dass Rehabilitationen wegen
einer endokrinen Erkrankung nur in
einer qualifizierten Rehaklinik statt-
finden.

Dr. med. Wemer Knisel

Klinik Saale

am Rehabilitationszentrum

Bad Kissingen der Deutschen
Rentenversicherung Bund

Plaffst: 10, 97688 Bad Kissingen
E-Mail: Drmed WemerKnisel@
drv-bund.de
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r. med. Caroline Sievers
Max-Planck-Institut
for Psychiatrie Miinchen

Psychische Probleme bei Patienten mit

Schwerpunkt

Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen

Max-Planck-Institut
for Psychiatrie Miinchen

M Einleitung

Hormone sind in vielféltiger Weise an
der Steuerung der Gehimfunktionen
befeiligt. Entsprechend kann eine ver-
mehrte oder verminderte Ausschit-
tung von Hormonen zu psychischen
Problemen und Erkrankungen fihren.
Bis noch vor 50 Jahren war die Ver-
sorgung von Patienten mit hormonel-
len Krankheitsbildern daher sogar
Hauptaufgabe von Nervendrzten
und Psychiatern.

Beispiele fur hormonell verursachte
Krankheitsbilder in psychiatrischen
Krankenhéusern waren z. B. Psycho-
sen, Depressionen, Gedéchtnissto-
rungen, Verdnderungen der Triebe
wie Hunger, Durst, Schlaf oder Sexu-
alitt.

Da hormonelle Erkrankungen heute
allerdings meist besser diagnostiziert
und therapiert werden kénnen, kom-
men die mit ihnen auftretenden psy-
chischen Stérungen meist nicht mehr in
der Dramatik zum Ausdruck wie noch
vor 50 Jahren. Dennoch gibt es auch
heute noch viele Patienten mit hormo-
nellen Erkrankungen, die gleichzeitig
an psychischen Problemen leiden.

mmm Glandula 30/10

Prof. Dr. med. Ginter K. Stalla

Prof. Dr. med. Axel Steiger
Max-Planck-Institut

for Psychiatrie Miinchen Minchen

Prof. Dr. med. Martin Reincke Dr. med. Heike Kinzel
Ludwig-Maximilians-Univ.

Ludwig-Maximilians-Univ.
Minchen

23 24 1 2

Zeit

gesunden Probanden (B)

Abb. 1: Schlafprofil eines 25-jéhrigen Patienten mit Prolaktinom (A) und eines gleichaltrigen

(Frieboes RM, Murck H, Stalla GK, Antonijevic IA, Steiger A: Enhanced slow wave sleep in
patients with prolactinoma, Journal of Clinical Endocrinology and Metabolism, Vol. 83, No. 8,
1998, Fig. 1, 2709. Copyright 1998, The Endocrine Society)

Ursachen hierfor sind nicht nur die
Hormone selber, sondern auch die
Nebenwirkungen der Therapien oder
schwer behandelbare zusétzliche Pro-
bleme wie Schmerzsyndrome oder
Ubergewicht oder auch die fehlende
soziale Unferstitzung in der Familie
oder im Freundes- und Kollegenkreis.

B Psychische Probleme
bei Hormonmangel

Patienten mit Hormonmangel auf-
grund von Hypophysen- oder Ne-
bennierenerkrankungen kénnen, je
nach Ursache, an Problemen wie
Kopfschmerzen, Sehbeeintréchti-

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.
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gungen, Gewichtsschwankungen,
Schlafstdrungen, Stérungen des Se-
xualtriebs oder Gedéchtnisstérungen
leiden. Auf der einen Seite kénnen die-
se Probleme dazu fihren, dass Pati-
enten mit Hormonmangel depressiv
werden. Andererseits ist es fur den
Arzt haufig schwer, diese Symptome
von denen einer nicht-hormonabhan-
gigen Depression zu trennen.
Allgemein kann man sagen, dass bei
dem Zusammentreffen vom Hormon-
mangel (aber auch der vermehrten
Ausschijﬂung von Hormonen) und der
Depression alle Formen der Uberlap-
pung vorkommen, wie z. B.:

a) die Depression wird verursacht
durch eine hormonelle Ursa-
che,

b.) Depressionen werden verstérkt
durch eine hormonelle Ursa-
che,

c) sie sind véllig unabhéngig da-
von, oder

d.) esliegt ein Fortbestehen der psy-
chischen Probleme/der Depres-
sion trotz hormoneller Therapie
oder auch erst ein Auttreten der
Probleme wegen der Therapie
der Hormonerkrankung vor.

Abb. 2: Schlafstruktur, Cortisol- und Wachstumshormon(GH)-Absonderung von vier
Ménnern (junger und alter Patient mit Depression und gesunde Probanden)

aus: Steiger, A: Neuroendocrinology of sleep disorders. In: Textbook of Biological Psychiatry
(D'haenen, H, den Boer, JA, Westenberg, H.,, Willner, P, eds.), pp. 1229-1246 John Wiley
& Sons, Ltd, London, 2002. Copyright John Wiley and Sons Ltd. Wiederversffentlicht mit

1) Corfiso/momge/

In den letzten Jahren wurde bekannt,
dass eine Uberaktivitst der Hypotha-
lamus-Hypophysen-Nebennierenrin
den(HHN)-Achse eine wichtige Rolle
bei der Entstehung der Depression
spielt. Andererseits fohrt auch der
chronische Mangel des Hormons
Cortisol zu Problemen wie kérper-
licher Schwaiche, Mudigkeit, Aufmerk-
samkeitsstérungen, Depression, Angst
oder paranoiden Gedanken. Diese
Probleme werden wahrscheinlich
nicht nur durch den direkten Corti-
solmangel hervorgerufen, sondern
auch durch die damit verbundenen
Phasen des Unterzuckers oder der
verminderten Durchblutung des Ge-
hirns durch einen zu niedrigen Blut-
druck. Eine Hydrocortisoneinnahme
mit einer Teilung der Tagesdosierung
Uber drei Einnahmen pro Tag scheint
am effektivsten zu sein, psychischen
Problemen vorzubeugen.

2) Schilddrisenhormonmangel
Die Anderung von Stimmung und

Antrieb ist ein charakteristisches
Symptom bei Funktionsstérungen der

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

Schilddrise. Das Risiko fur psychische
Erkrankungen wie Depression oder
Angst ist erhdht. Um psychische Pro-
bleme positiv zu beeinflussen, kann
bei einigen Patienten der Versuch
einer Kombinationstherapie aus T4
und T3 anstelle einer Therapie mit T4
alleine versucht werden, obwohl die
Datenlage hierzu uneindeutig ist.

3) Sexuo/hormonmcmge/

Insgesamt leiden Frauen weitaus héu-
figer an psychischen Stérungen und
Depressionen als Manner; dies gilt
auch fur Patientinnen mit Hypophy-
sen- und Nebennierenerkrankungen.
In groBen Studien konnte gezeigt
werden, dass eine Substitution von
Ostrogen und Testosteron bei Frau-
en mit Sexualhormonmangel positive
Wirkungen auf die Stimmung hat. Eine
hormonelle Subsfitution der Frauen mit
Hypogonadismus, der Unterentwick-
lung und verminderten Funkfion der
Geschlechtsdriisen scheint daher be-
sonders wegen der positiven Wirkung
auf das Gehim und die psychischen
Probleme angeraten.

Aber auch Ménner profitieren in ih-
ren ,Stimmungswerten” von einer op-
timierten Substitution mit Testosteron.

4.) Wachstumshormonmangel

Mittlerweile ist in vielen Studien gut
belegt, dass ein Wachstumshormon-
mangel (GHD) zu reduzierter Lebens-
qualitéit, depressiven Verstimmungen,
Mudigkeit und sozialer Isolation fih-
ren kann. Die Wachstumshormon-
substitution kann in diesen Fallen zu
einer Verbesserung des psychischen
Befindens und der Stimmung fohren,
wobsei dieser Effekt dosisabhéingig ist
und vor allem von erwachsenen Pa-
fienten mit erworbenem Mangel und
nicht so sehr von Kindern bemerkt
wird.
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B Zu viel Hormon?
1) Akromegalie

Etwa 35 % der Patienten mit Akro-
megalie leiden an psychischen Er-
krankungen wie der Depression;
das ist doppelt so haufig wie bei
Patienten mit anderen chronischen
Erkrankungen. Zusétzlich kénnen
akromegale Patienten unter Persén-
lichkeitsveréinderungen leiden und
Geddchtnisprob|eme entwickeln, die
wahrscheinlich durch eine Verénde-
rung der Gehirnarchitektur bedingt
ist. Bislang ist nicht klar, wie, ob und
wenn ja, welche der Therapien der
Akromegalie diese psychischen Pro-
bleme positiv beeinflussen kénnen.

2) Cushing-Syndrom

Psychische Auffélligkeiten bei Pati-
enfen mit Cushing-Syndrom sind gut
dokumentiert.

Etwa 50-70 % der Patienten mit
einem M. Cushing entwickeln ein de-
pressives Syndrom und prakfisch alle
Patienten berichten von Gedéichtnis-
stérungen. Auch frefen Selbstmordge-
danken bei etwa 10 % der Patienten
auf. Haufig ist eine Normalisierung
der Cortisolwerte als alleinige Thera-
pie nicht ausreichend und viele Cus-
hing-Patienten benstigen zusétzlich
eine Therapie mit Psychopharmaka
wie Neuroleptika, Anfidepressiva und
gegebenenfalls kurzzeitig auch Ben-
zodiazepine.

3.) Prolaktinome

Obwohl Patientinnen und Patienten
mit Prolaktinomen bzw. einer Hyper-
prolaktinéimie, also Krankeitsbildern,
die zu gesteigerter Ausschiittung des
Hormons Prolaktin fohren, h(’jufig von
emotionalen Schwierigkeiten berich-
ten, ist bisher nicht gut untersucht, wie
héufig diese vorkommen. Bei der The-
rapie von Prolaktinomen mit Dopami-
nagonisten kann es als Nebenwir-
kung jedoch selten zu psychiatrischen
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Symptomen wie Wahnvorstellungen
und Suchterkrankungen kommen.

B Untersuchung und Therapie
der psychischen Probleme

Grundséitzlich kann man davon aus-
gehen, dass sich begleitende psy-
chische Symptome bei verschiedenen
Unter- und Uberfunktionserkran-
kungen bereits durch die Behandlung
der zugrundeliegenden endokrinolo-
gischen Problematik bessern oder
sogar abklingen kénnen. In einigen
Fsllen ist die Symptomatik manch-
mal jedoch so beeintréchtigend und
ausgepragt, dass eine zusétzliche
Behandlung der psychischen Begleit-
erkrankung notwendig wird.

Viele Patienten fohlen sich durch eine
zusétzliche psychiatrische Diagnose
stigmatisiert und schémen sich, dass
sie vermeintlich nicht stark genug sind,
mit der Erkrankung fertig zu werden.
So werden Stérungen des psychischen
Befindens oft bagatellisiert oder gar
nicht angegeben. Da eine psychische
Begleiterkrankung den Verlauf vieler
kérperlicher Erkrankungen jedoch
entscheidend mitbeeinflusst, ist es
wichtig, dass alle Seiten — sowohl
Patient als auch Angehérige und Be-
handler - auf das mégliche Auftreten
psychischer Symptome achten. Sollten
im Verlauf der Erkrankung derartige
Symptome auffallen, ist es zunéichst
sinnvoll, einen entsprechenden Fach-
arzt (Psychiater, Neurologe, Nerven-
arzt) hinzuzuziehen. Auch wenn nun
die psychischen Symptome in der
Folge von hormonellen Erkrankungen
entstehen, werden sie doch grund-
saitzlich so behandelt wie primére
psychiatrische Erkrankungen. Bei
Symptomen, die die Lebensqualitéit
sehr beeintréchtigen oder die Funk-
tionsféhigkeit im Allfag erschweren,
sollte eine medikamentsse Therapie in
die Behandlung miteinbezogen wer-
den. Bei vorherrschenden depressiven
oder dngstlichen Symptomen steht
eine Therapie mit Anfidepressiva im
Vordergrund. Es wurden bisher keine

spezifischen Studien zur Wirksamkeit
von Antidepressiva und/oder Psycho-
therapie bei Patienten mit Hypothala-
mus-/Hypophysenerkrankungen oder
Nebennierenerkrankungen durchge-
fohrt, so dass hier prinzipiell alle Anti-
depressiva zur Auswahl stehen. Man
unterscheidet bei Antidepressiva mitt-
lerweile die Medikamente der ersten
Generation, Tri- und Tetrocychco, die
einerseits sehr gut wirksam sind, oft
jedoch auch mit einer erhshten Rate
an Nebenwirkungen wie Mundtro-
ckenheit und Verstopfung einherge-
hen. Die Medikamente der neueren
Generation sind im Gegensatz zu
fri- und tefracyclischen Antidepressi-
va deutlich selektiver, d. h. sie wirken
spezieller auf einzelne Transmitter
(Ubertreigerstoffe) im Gehirn. Hier sind
vor allem die Klasse der selektiven
Serotonin-Wiederaufnahmehemmer
oder die kombinierten Serotonin- und
Noradrenalin-Wiederaufnahmehem-
mer zu nennen. Diese Medikamente
werden héufig als Substanzen erster
Wahl genutzt, da sie insgesamt eine
sehr gute Wirkung bei geringen Ne-
benwirkungen zeigen. Die haufigsten
genannten Nebenwirkungen sind
zu Beginn der Therapie voriberge-
hendes Schwitzen, Zittern, Unruhe
und in seltenen Féllen auch Schwin-
del und Ubelkeit. Wichtig ist fur die
Wirksamkeit der Medikamente eine
regelméBige téglich Einnahme, die
auch iber mindestens 6 Monate
nach SymptomrUckgong fortgefuhrt
werden sollte. Die Dosis sollte dabei
immer unter fachérztlicher Aufsicht
festgelegt werden.

Ein Wirkmechanismus, der bei der an-
tidepressiven Wirkung eine Rolle zu
spielen scheint, ist dabei ein indirekter
Eingriff in die Regulation der Hypo-
thalamus-Hypophysen-Nebennie-
renrinden-Aktivitat, die wahrend der
depressiven Phase fehlreguliert ist.
Neben einer medikamentssen The-
rapie ist in aller Regel auch eine psy-
chotherapeutische Begleitung sinnvoll,
da bekannt ist, dass eine Kombinati-
on aus pharmakologischer und psy-
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chotherapeutischer Behandlung ge-
rade auch bei schwer verlaufenden
psychischen Erkrankungen einer ein-
zelnen Behandlungsmethode iber-
legen ist. Diese kann z. B. tber den
Einsatz von Entspannungsverfahren
oder eine Stressbewdltigungsthera-
pie im Verlauf der Behandlung von
Angst- und Depressionssymptomen
sehr unterstitzend wirken. Zudem
kénnen beispielsweise Themen wie
Krankheitsbewdltigung, Nein-sagen
lernen, auf eigene Bedurfnisse und
Grenzen achten, Ressourcen und F&-
higkeiten aktivieren, spezielle Verfah-
ren der Angsttherapie wie Konfronta-
fionstbungen wichtige Inhalte einer
begleitenden Therapie sein.

Sollte eine psychische Erkrankung
nicht erfolgreich ambulant zu behan-
deln sein, kann in manchen Fallen
auch ein feilstationdrer, z. B. togeskh-
nischer oder stationdrer Aufenthalt né-
tig werden. Hier kénnen auch weitere
Theropieverfohren wie Sch|0fentzug,
Elekrokrampftherapie und vor allem
auch ergénzende Therapien wie
Musik-, Kunst-, Ergo- oder Bewe-
gungstherapie zum Einsatz kommen.
Falls sich trotz gemeinsamen Einsatzes
der verschiedenen Therapien keine
Besserung zeigt, ist auch der Versuch
pharmakologischer Eskalationen mit
Kombinations- und Augmentations-
verfahren mit beispielsweise Lithium
méglich.

B Therapie Schlafstérungen

Eine groBe Rolle bei verschiedenen
Erkrankungen spielen auch oft beglei-
tende Schlafstérungen. Diese kénnen
sehr vielféltig sein. Die meisten Pati-
enten berichten jedoch tber Ein- und
Durchschlafstérungen, Friherwachen
oder néchtliches Schnarchen mit
Atemaussetzern, dem sogenannten
Schlaf-Apnoe-Syndrom (SAS). Da
Schlafstérungen fur die Entstehung
und auch Aufrechterhaltung verschie-
dener kérperlicher Erkrankungen wie
z. B. der Blutzuckerkrankheit und des
Bluthochdrucks ebenfalls eine Rolle

spielen, sollten sie in jedem Fall ge-
nau erfasst und behandelt werden.
Bei der Behandlung einer Schlafsts-
rung sollten zunéichst nichtpharmako-
logische Verfahren wie Schlafhygiene,
Stimuluskontrolle, Schlafrestriktion und
Entspannungstherapien angewandt
werden. Diese Verfahren kénnen oft
recht gut erlernt werden und beinhal-
ten beispielsweise die UberprUfung
des Genusses von koffeinhaltigen
Getréinken zu spater Zeit oder die
Authebung léingerer Schlafzeiten
tagstber. Bei geringgradigen Schlaf-
stérungen sind oft auch pflanzliche
Medikamente wie Baldrian- und
Hopfenpraparate sehr hilfreich.

Bei schwereren Schlafstérungen sind
zur Wiederherstellung eines geregel-
ten Schlafrhythmus und auch einer
guten Schlafarchitektur Medikamente
angezeigt. Hier besteht einerseits die
Méglichkeit mit Benzodiazepin-Re-
zeptor-Agonisten zu behandeln. Fur
diese gilt jedoch, dass sie nur in ei-
ner geringen Dosierung Uber einen
méglichst kurzen Zeitraum gegeben
werden sollfen. Auch ist beim Abset-
zen Vorsicht geboten, da es zu einem
sogenannten ,Rebound-Effekt’, einem
wieder Auftreten der Stérungen, kom-
men kann. Grundsétzlich ist jedoch
auch der Einsatz von Antidepressi-
va mit beruhigenden Eigenschaften
(Ami’rriptyhn, Doxepin, Mirtazapin,
Trazodon, Trimipromin) eine sehr
gute Option zur Behond|ung von
Ein- und Durchschlafstérungen so-
wie Froherwachen, auch unabhéin-
gig vom Vorliegen einer Depression.
Im Vordergrund der Therapie von
Schlafapnoe-Syndromen steht die
nasale ,Continuous positive airway
pressure”(NCPAP)-Therapie. Hier wird
durch Atmungsdruck der Verschluss
im Atmungskanal offengehalten,
was hilft durchzuschlafen. Der Einsatz
von beruhigenden Substanzen wie
Benzodiazepine oder Benzodiaze-
pin-Rezeptor-Agonisten sollte jedoch
vermieden werden, da diese zu einer
Verschlechterung der Symptomatik
fuhren kénnen.
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Grundsétzlich ist noch wichtig zu be-
tonen, dass in jedem Fall auch die
Angehérigen der Patienten in die Be-
handlung soweit wie méglich mitein-
bezogen werden sollten. Sie kénnen
eine sehr unterstitzende Funkfion im
Therapieprozess erfullen. Man sollte
auch nicht vergessen, dass Angehéri-
ge oft ebenfalls unter der Erkrankung
der Patienten mit-leiden und Unter-
stitzung bendtigen.

Dr: med. Caroline Sievers

Prof Dr. med. Gunter K Stalla

Prof. Dr. med. Axel Steiger
Max-Planck-Institut

fur Psychiatrie Minchen

Kraepelinstr: 2-10, 80804 Minchen,
Tel- 089 / 30 62 21

Professor Dr. med. Martin Reincke
Direktor der
Ludwig-Maximilians-Univ. Minchen
Medizinische Klinik Innenstadt
Ziemssenstr. 1, 80336 Minchen

Dr: med. Heike Kiinzel
Psychosomatische Beratungsstelle
und Ambulanz

Klinikum Innenstadt - Med. Klinik
Ludwig-Maximilians-Univ. Minchen
Pettenkoferstr 10/4.0G
Postanschriff: Pettenkoferstrasse 8a,
80336 Miinchen

Tel: 089 / 51 60 35 97

Glossar

Agonist: Substanz, die mit einem bestimmten

Rezeptor in Wechselwirkung steht und dadurch eine

pharmakologische Reaktion hervorruft

Augmentationsverfahren: Verfahren, bei dem
eine zweite Substanz hinzugegeben wird, um ein
therapeutisches Ansprechen zu erreichen, das mit

der zundichst verabreichten einen Substanz
nicht erzielt wurde

Benzodiazepine: beruhigend und angstlésend
wirkende Medikamente, die aber bei léngerem
Gebrauch abhéngig machen

Hypothalamus: Teil des Zwischenhirns

Neuroleptika: démpfende Medikamente, die vor

allem zur Behandlung von Psychosen eingesetzt
werden

Substitution: Ausgleich einer Mangelsituation; Ver-
abreichung fehlender, normalerweise im Organismus

vorkommender Substanzen
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Erfahrungsbericht

»Ich fohle mich gestérkt”

Hier erreichte uns ein Erfahrungs-
bericht, der eine interessante Er-
génzung zum Schwerpunkt-Thema
unserer letzten Ausgabe (Kuren und
Reha-MaBnahmen) darstellt. Er ist
gleichzeitig aber auch ein Beitrag
zur Thematik der psychischen Pro-
bleme.

B Verlauf meiner Hypophysen-
Erkrankung

Die erste Diagnose, Morbus Cushing
mit einer erbsengroBen Hypophy-
sengeschwulst, erfolgte im Januar
1999. Depressionen entwickelten
sich wéhrend etwa fonf Jahren we-
gen langanhaltender Ehe-, Familien-
und Berufsprobleme. Die Depression
ging so weit, dass ich unter Selbst-
mordgedanken litt.

Es folgte eine operative Entfernung
der Geschwulst, die erfolgreich ver-
lief.

M Erneute Depressionen

Ab Januar 2006 entwickelte sich
Uber drei Jahre erneut ein depres-
sives Krankheitsbild. Meine Kréfte fur
die pflegebedirftige Mutter nahmen
langsam ab. Ich hatte starke Mus-
kelschwéiche. Dies fihrte etwa dazu,
dass ich Fahrradstirze erlitt und dass
ich beim Ein- und Aussteigen in den
sffentlichen Verkehrsmitteln zusam-
menbrach. Auch hatte ich morgens
Ubelkeit und Schweichezusténde.
Meine Denkfshigkeit lieB nach und
ich bekam Partnerschaftsprobleme,
weil ich Angste hatte, verlassen zu
werden.

Auch meine Leistungsfahigkeit ver-
schlechterte sich. Nach mehrmaligen
Ermahnungen schickte mich der Ab-
teilungsleiter zum Arzt. So wurde ich
schlieBlich in eine psychiatrische Kli-
nik eingewiesen.
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B Weitere Einweisung

Im Januar 2009 wurde ich stationér
in einem Krankenhaus aufgenom-
men.

Es wurden kleine Partikel einer Hy-
pophysengeschwulst diagnostiziert.
Die OP verlief abermals erfolgreich.

Nach der OP durfte ich zuriick auf
die Station der psychiatrischen Kli-
nik, weil ich Angste hatte, alleine zu
Hause zu sein. Obwohl ich es geme
wollte, schaffte ich es nicht, ins Ar-
beitsleben zurickzukehren.

Die Klinikrélume waren sauber und
freundlich gestaltet. Leider kam es
sehr oft vor, dass Patienten im Zim-
mer und auf der Station plétzlich
wechselten.

Das Personal war freundlich und
hilfsbereit. Die Arzte haben im Team
das Gespréich mit den Patienten ge-
sucht. Ich wurde auf Medikamente
eingestellt, auch gegen Depressi-
onen, Angste und Mudigkeit.

M Therapien

Ich bekam eine Ergotherapie. Dabei
wurde Bastelmaterial bereitgestellt
und ich erhielt freundliche Anre-
gungen zum Selbstgestalten und
zum Ausprobieren von Materialien.
Es fanden auch Gespréiche und ge-
mitliche Kaffeerunden statt.

Auch hatte ich die Méglichkeit zum
Schwimmen und zur individuellen
Krankengymnastik je nach Befund.
Zweimal in der Woche erhielt ich
lymphdrainage und konnte beglei-
tete Spaziergénge fur Erledigungen
bei der Bank und in der Stadt ma-
chen.

Es wurde auch eine Sozialberatung
durchgefuhrt. So erstellte man ein
érztliches Gutachten fur eine gericht-
liche Betreuerin zur Vertretung bei
den Amtern, fur die Wiedereinglie-

Schwerpunkt

derung ins Erwerbsleben, Antrag auf
Krankengeld etc. AuBerdem sollte
eine RehabilitationsmaBnahme zur
Vorbereitung auf das Erwerbsleben
eingeleitet werden.

Sechs Wochen war ich schlieBlich
zur Reha in einer weiteren Klinik.
An beide Aufenthalte denke ich mit
einem sehr guten Gefthl zurick.

B Reha

Der Chefarzt, die Stationsérztin und
das Team (Schwestern, Pfleger, The-
rapeuten) versuchen zusammen
mit dem Patienten ein individuelles
Reha-Ziel zu finden. Dazu sollte ein
Theropiep|on erstellt und verfo|gt
werden.

Bei mir waren Muskelaufbau und
Verbesserung der Leistungsfahigkeit
als wichtig genannt. Man erstellte ein
zeitlich straffes Therapie-Programm
mit vielen Anwendungsangeboten.
Bei den Therapeuten handelt es
sich Gberwiegend um junges und
gut ausgebildetes Personal.

Zu meinem Programm gehdrten
Bewegungsbader im groBen Sole-
Hallenbad, Wirbelsgulengymnastik,
Troining an medizinischen Gerdgten,
Nordic Walking, Ergo- und Kunstthe-
rapie. Weitere Punkte waren Massa-
gen, Sitzbader und Emahrungslehre.
Dies beinhaltete gemeinsames Ein-
kaufen, Kochen und Speisen.

In der Psychotherapie wurden Ge-
sprache und Betreuung angeboten.
Zur Steigerung der Leistungsfahigkeit
und zur Vorbereitung auf das Er-
werbsleben offerierte man auch ein
Computer-gestitztes kognitives, also
auf Wahmehmung ausgerichtetes
Ubungsprogramm. AuBerdem fand
autogenes Training statt,
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In der Sozialberatung wurden Vortré-
ge, Informationsbroschiren und Ein-
zelgespréche an. Die Themen sind
Antragsstellung auf Schwerbehin-
derteneinstufung, Krankengeld, die
Wiedereingliederung ins Erwerbs-
leben, Erwerbsminderungsrente und
der Antrag auf eine Anschluss-Reha,
die ambulant am Wohnort durchge-
fohrt wird.

Die Mahlzeiten offerierte man in
einem hell und groBzigig gestalte-
ten Speiseraum. Es gab Morgens-,
Mittags- und Abendsbffet. Mittags
wurden drei verschiedene Menis
und PortionsgréBen angeboten.
For den spéteren Hunger gibt es
auch Obst. Freiwillig konnte einmal
pro Woche ein Entschlackungstag
durchgefthrt werden, ein Reis- oder
Obsttag. Dazu gab es eine Flasche
Mineralwasser mehr als sonst. Am
Donnerstag ist Entschlackungstag.
Zu den umfangreichen Freizeitan-
geboten gehsrten Sole-Hallenbad,
Bastel-, Koch- und Schminkkurse und
Abendprogramme mit Musik, Tanz
und Unterhaltung.

Ich habe allerdings auch kleine Ver-
besserungsvorschlége: Eine Stunde
Mittagspause weire sinnvoll, um los-
lassen und vielleicht etwas schlafen
zu kénnen. Bei der Hausfihrung
kénnte man den Schwerpunkt stér-
ker auf die Informationsvermittlung
der Therapie-Angebote legen.

Allgemein habe ich fir einen Reha-

Aufenthalt folgende Tipps:

e Lassen Sie erst einmal gelassen
alles auf sich zukommen.

e Achten Sie bei der einleitenden
Fohrung gut auf das Haus und
auf das Personal.

e Informieren Sie sich tber die The-
rapie-Angebote und sprechen Sie
mit Patienten, die bereits léinger im
Haus sind.

e Bringen Sie |hr Befinden wéihrend
der Visite beim Arzt und seinem
Team deutlich zum Ausdruck. Wer

schweigt, kann nicht erwarten,
dass seine Probleme und seine
Entwicklung angemessen beriick-
sichtigt werden.

® Nennen Sie die Therapien, die Sie
gerne hatten. Versuchen Sie an-
fangs lieber mehr mitzumachen.
Behalten Sie schlieBlich die The-
rapien bei, die lhnen gut tun, auch
wenn es manchmal anstrengt.

® Der Austausch mit den anderen
Patienten am Abend und in der
Pause ist sehr wichtig, um Ver-
gleichsmaglichkeiten mit der ei-
genen Situation zu haben.

e Sprechen Sie mit dem Personal,
das ja fir Sie da sein soll, und ver-
suchen Sie es fur die Erreichung
lhres Reha-Ziels zu akfivieren.

® Machen Sie aktiv mit.

Es wird einem auf einer Reha-Mal3-
nahme nichts geschenkf, wenn man
sich nicht selbst wirklich bemuht.
Wenn Sie es wéhrend der Kur nicht
schaffen, lhre Ziele zu erreichen,
wird es zu Hause vermutlich nicht
einfacher sein.

B Resumee

Die sechswéchige Rehabilitation war
wichtig und notwendig, um nach lan-
ger Zeit der Depression und einem
langen Klinikaufenthalt mit depres-
siv erkrankten Menschen, wieder
ins normale Leben zuriickkehren zu
kénnen. Ausschlaggebend mitzuma-
chen, war fur mich die Méglichkeit,
mich neu orientieren zu kénnen.

Heute kann ich sicher behaupten,
dass ich mich gestérkt fuhle. Ich habe
mir in der Reha einen Tagesrhythmus
angeeignet, den ich versuche, zu
Hause beizubehalten. Ich sehe mich
mittlerweile als Managerin meiner ei-
genen Gesundheit. Ich mache zwei-
mal die Woche Krankengymnastik
am medizinischen Gerdt, einmal
wochentlich gehe ich ins Hallenbad
und fihre ein Gespréich mit meinem
Psychotherapeuten. Wir reden dabei
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uber alles, was an Problemen im Pri-
vat- und Berufsleben so anféllt. Ich
muss auf meine regelméBige Tablet-
teneinnahme achten, auf das Tragen
von Kompressionsstrumpfen, auf
Arztbesuche und Rezepte. Wichtig
ist auch eine regelméBige gesunde
Ernchrung und dass ich viel trinke.
Die Wohnungs- und Biroeinrichtung
habe ich auf meine eigenen Bedirf-
nisse zugeschnitten und ich nehme
am gesellschaftlichen Leben feil.

Von meinem behandelnden Arzt
fuhle ich mich gut verstanden, habe
Hoffnung und wieder Freude am
Leben. In dem Verlag, in dem ich
seit acht Jahren arbeite, bekomme
ich positive Resonanz von meinen
Kollegen: ,Schén, dass Sie wieder
bei uns sind. Sie sind wieder so,
wie wir Sie anfangs kennengelernt
haben!” Allerdings arbeite ich jetzt
nur noch 5,5 Stunden am Tag. For
die Anforolerungen, die fur meine
Kolleginnen und Kollegen selbstver-
standlich sinol, muss ich meine gan-
ze Kraft zusammennehmen. Auch
schadet das lange Sitzen am PC-Ar-
beitsplatz meinem Ricken und mei-
nen Knochen. Aber das Wichtigste
ist fur mich, dass ich wieder normal
und klar denken kann. Manchmal
wundere ich mich selbst Gber meine
sprudelnden Gedanken und niitz-
lichen Ideen. Es kostet mich aber
noch viel Zeit, all die Erfahrungen
vor, wéhrend und nach der Erkran-
kung zu verarbeiten.

Bisher hatte ich noch nicht das Glisck,
in beiden Kliniken nicht, Morbus-
Cushing-Patienten kennenlernen zu
kénnen. Es wirde mich freuen, wenn
auf diesem Weg ein Austausch ent-
stehen konnte.

M A

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

Die psychische Erkrankung akzeptieren

Das Schwerpunkt-Thema unserer
letzten Ausgabe, ,Kuren und Reha-
MaBnahmen” ist auf sehr viel Reso-
nanz gestoBen. Auch dieser Erfah-
rungsbericht enthdlt nicht nur inter-
essante Ausfihrungen zum Komplex
,,Psychische Probleme”, sondern be-
fasst sich auBerdem mit Reha.

B Depression und Angststérung

Stimmungsschwankungen habe ich
schon immer gehabt; eine Depressi-
on wurde vor ca. 16 Jahren diagnos-
tiziert. Meine Diagnosen neben der
Hypophyseninsuffizienz lauten: Gber-
deckte Depression, posttraumatische
Belastungsstérung und allgemein
ausgebreitefe Angststérung.

Ich nehme seit 1998 Antiolepressivo,
aktuell Cipralex, und als stimmungs-
stabilisierendes Medikament Lamotri-
gin. Lamotrigin ist ein Antiepileptikum,
welches jedoch in der Depressions-
forschung gute Erfolge erzielt hat. An-
tidepressiva machen nicht abhéingig.
Manchmal braucht es eine Zeit, bis
man das richtige Anfidepressivum
gefunden hat. Am besten ist immer
noch eine Mischung aus Antidepres-
siva und Therapie.

Vor 1998 habe ich nur phasenwei-
se Antidepressiva genommen, doch
bei jedem Absetzen fiel ich tiefer in
das dunkle Loch. Ich wollte es immer
alleine schaffen. Habe ich ja auch
jahrelang. Doch irgendwann gelang
es mir nicht mehr und ich musste mir
medikamentés helfen lassen und
professionelle Hilfe suchen - und
zwar stationér und ambulant. Fast
4 Jahre habe ich Verhaltensthera-
pie als Gruppentherapie gemacht,
daneben gab es Einzelgespréche
mit meiner Bezugstherapeutin und
Arzten. Dann kam noch ein Aufent-
halt in einer Tagesklinik hinzu und
zuletzt eine Reha-MaBnahme.
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Auch heute gibt es noch unginstige
Phasen, die mal mehr, mal weniger
schlimm sind. Jetzt hole ich mir dann
meist sofort Hilfe - beim Hausarzt, der
Bezugstherapeutin oder beim Psychi-
ater. Oder ich gehe stationdr zur
Krisenintervention in die Psychiatrie
(Akutstation oder psychosomatische
Station). Heute sehe ich es nicht mehr
als Schweéiche, sondern als Starke an,
wenn ich dementsprechend hande-
le.

B Mit der psychischen
Erkrankung leben

Schon lénger habe ich mich bei der
Dienststelle, bei Freunden und Familie
geoutet , was die psychische Erkran-
kung angeht. Leider sind psychische
Erkrankungen teilweise immer noch
ein ,Tabu-Thema’, obwohl vermehrt
Offentlichkeitsarbeit geleistet und
durch die Medien publik gemacht
wird.

Nur jemand, der eine Depressi-
on am eigenen Leib erféhrt oder
erfahren hat, weil3, was Depressi-
onen sind, wie es in einem aussieht.
Warum man Phasen hat, in denen
einem der Lebensmut gdnzhch fehl,
in denen man sich zu nichts aufraffen
kann, sich verzieht, nichts héren und
sehen will. Es ist schwer zu erklaren,
was in einem vorgeht ... man versteht
es ja teilweise selbst nicht.

Bei meiner Biografie glaube ich nicht
daran, dass die Depression irgend-
wann nicht mehr sein wird. Das hat
nichts mit Negativdenken zu tun, das
ist fur mich eine Tatsache, weil einfach
zu viel vorgefallen und nicht recht-
zeitig von mir aufgearbeitet worden
ist. Meine Depression hat viele Ge-
sichter und Ursachen, autf die ich hier
nicht noch néher eingehen méchte.
Fakt ist nur, dass sie auch sehr viel mit
meiner (nicht gelebten) Kindheit, den

vielen Krankenhausaufenthalten und
dem froheren Alleinsein zu tun hat.
Das heiBt aber nicht, dass die De-
pression nur etwas Negatives ist; fur
mich hat sie auch vieles zum Posi-
tiven hin bezweckt. Und ich kann mit
ihr mittlerweile gut leben und mich
arrangieren.

Ich komme heutzutage mit 47 Jahren
schlechter mit meiner Erkrankung zu-
recht als in friheren Zeiten. Heraus-
gefunden habe ich durch jahrelange
Therapie jedoch, dass das von mir
Erlebte einem Trauma gleichkommt.
Damals war es allerdings auch noch
nicht so, dass man im Krankenhaus
psychologische Betreuung bekam.
Auch spéter kam es mir zunéchst
nie in den Sinn, professione”e Hilfe
zu suchen, da ,es ja noch nicht so
schlimm war”. Damals gab es nur
starre Besuchszeiten, geschweige
denn, dass Eltern bei ihrem Kind
bleiben konnten.

Ich persénlich finde es wichtig, dass
man eine Krankheit - egal, um was
fur eine es sich handelt - annimmt und
versucht, sie zu akzeptieren. Ich habe
immer dagegen angekampft, ich
wollte die Krankheit Depression nicht
in meinem Leben haben ... je mehr
ich gekémpft habe, desfo schlimmer
wurde es. Erst als ich akzeptieren
lernte, wurde es besser. Naturlich
ist es nicht einfach und auch mir ge-
lingt es nicht immer. Dann bin ich am
Hademn, bin witend, fuhle mich ohn-
méchtig und resigniere.

Sehr interessant zum Nachlesen:
http://www.bmbfde/pub/es_ist_als_
ob_die_seele_unwoh|_waere.pdf
http://www.bmbf.de/pub/seele_
aus_der_balancepdf

B Kraniopharyngeom

Ich wurde 1969 im Alter von ca. sie-
ben Jahren in der Neurochirurgie

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.
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Kiel an einem Kraniopharyngeom
(Hypophysentumor) operiert.

Schon mit viereinhalb Jahren hatte
ich oft Kopfschmerzen, die spéter im-
mer schlimmer wurden. Ich war als
Kind dementsprechend aggressiv,
mide, blass, hatte keinen Appetit
und hielt mich von allem fern. Am Tag
der Einschulungsuntersuchung wur-
de dann festgeste”t, dass mit meiner
Sehkraft und meinem rechten Auge
etwas nicht simmte. Danach muss-
ten meine Eltern sofort mit mir zum
Augenarzt und Neurologen. Da war
das Gesichtsfeld schon hochgradig
eingeschréinkt und der Augeninnen-
druck stark erhsht. Noch am glei-
chen Tag wurde ich stationdr in der
Neurochirurgie aufgenommen.

Vor der OP wurden sehr schmerz-
hafte Untersuchungen gemacht. Es
gab zu der Zeit noch keinen Com-
puter, geschweige denn einen Kern-
spinfomographen. Bei der Operati-
on ist die rechte Schédeldecke von
Stirnmitte bis zum Ohr gedffnet
worden. Der Tumor konnte nicht voll-
stéindig entfernt werden, da dieser
kompliziert lag, unter anderem an
der Kopfschlagader. Der Resttumor
ist eingekapselt worden. Auch heute
noch gehe ich einmal jghrlich kon-
trollméBig zur Kernspinfomograhie.
Nach der OP war ich auf dem rech-
ten Auge blind; der Tumor hatte letzt-
endlich den Sehnerven zerstort.

M Diabetes insipidus und
Wachstumshormonmangel

Im Alter von ca. neun Jahren wurden
dann die anderen Hormone - Hydro-
cortison, L-Thyroxin - eingestellt. Ein
Jahr spéter steigerte sich mein Durst
immer schlimmer. Ich trank Mengen
von bis zu 10 |, teilweise auch mehr.
Bei einem stationdéren Durstversuch
stellte man schlieBlich die Diagnose
Diabetes insipidus. Seitdem sprihe
ich Minirin, d. h, friher gab es das
Minirin nur mit Rhinyle.

Bei einer Kontrolluntersuchung im
Stadtischen Krankenhaus in Kiel
sagte man meiner Mutter eines Ta-
ges, dass ich ohne Hormone nicht
weiter wachsen wirde. Damals war
ich mit ca. elf bis zwolf Jahren nur
ca. 1,30 m groB. Es gab zu der Zeit
noch kein Wachstumshormon.

Ca. ein Jahr spéter wurde dann das
erste Wachstumshormon in Deutsch-
land zugelassen. Es hieB Grorm.
Dieses Hormon wurde friher aus der
Hypophyse von Leichen extrahiert.
In Deutschland hat man seinerzeit
meist ,sehr sauber und sorgféltig”
gearbeitet; im Ausland war das oft-
mals nicht der Fall. So wurde dann
in zahlreichen Féllen die Creutzfeldt-
Jakob-Krankheit tbertragen, wor-
an viele Menschen gestorben sind.
Heute wird das Wachstumshormon
biosynthetisch hergestell.

Ich bin dann gut funf Jahre lang
dreimal die Woche zum Hausarzt
gegangen, um mir das Hormon
spritzen zu lassen. Nach diesen funf
Jahren hatte ich einfach keine Lust
mehr aut die stéindigen Arztbesuche
und schmerzhaften Injektionen. Das
Hormon wurde damals in den Ge-
s&iBmuskel gespritzt. Nach dieser
Behandlungszeit hatte ich eine Gro-
Be von 1,54 m. AuBerdem fand ich
es auch an der Zeit, endlich mit den
weiblichen Hormonen anzufangen.

Aufgrund einer Verschlechterung der
kérperlichen und psychischen Leis-
tungsféhigkeit sowie belastenden
Stimmungsschwankungen spritze ich
seit Herbst 1998 Wachstumshormon
(aktuell 1,2 mg). Erst damals habe
ich gehort, dass es auch so etwas
wie "Wachstumshormonmangel im
Erwachsenenalter” geben kann.

B Reha

Ich habe schon einige Reha-MaB-
nahmen hinter mir, darunter auch in
einer rein psychosomatischen Reha-
Klinik. Ich méchte némlich noch so

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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lange arbeiten gehen, wie es mir ge-
sundheitlich méglich ist. Allein durch
die Depression bendtige ich eine
gewisse Struktur. Mir ist meine Arbeit
sehr wichtig. In beiden Kliniken, in
denen ich zur Reha war, habe ich
gute Erfahrungen gemacht. Die Arzte
kennen sich im GroBen und Ganzen
mit der Krankheit ,Hypophyseninsuf-
fizienz" aus.

In all den Jahren habe ich noch kei-
ne Klinik gefunden, die sich speziell
auf Hypophysenerkrankungen spe-
Zialisiert haben. Was ich heutzutage
nachvollziehen kann, da die Krank-
heit zu selten ist.

Ich habe mich eigentlich oft gefragt:
Warum will ich eine Reha machen,
was erwarte ich eigentlich von den
Arzten, der Klinik etc? Dann habe
ich mir gesagt, ich bin eh in regel-
mé&Biger Behandlung bei meinem
Endokrino|ogen, meinem Hausarzt
usw, ich kenne mich selbst sehr gut
mit meiner Krankheit aus. Deswegen
stellt sich fir mich nicht unbedingt die
Frage, ob diese Klinik auch die Ge-
eignete fur diese Krankheit ist. Ich be-
antrage eine Reha, um weiterhin ar-
beitsfeihig zu bleiben, um zu Kréften
zu kommen, um Energie zu fanken,
um neue Sichtweisen zu gewinnen
und um bestimmte Probleme aufar-
beiten zu kénnen.

Wass mir immer wichtig war und ist,
dass man in der Reha-Klinik die
E|e|<tro|yte (Natrium, Kalium etc.)
kontrolliert. Ansonsten bin ich medi-
kamentts gut eingestell. Dann st es
mit Einschréinkungen nicht zwingend
notwendig, speziell in eine Klinik zu
gehen, deren Mitarbeiter sich mit Hy-
pophysenpatienten auskennen. Das
ist jedoch meine ganz persénliche
Einstellung.

ACT

* Name und Anschrift sind der Redaktion bekannt.
Zuschriften leiten wir gerne weiter.
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Das ganze Leben énderte sich
von jetzt auf gleich

M Diagnose

Die Diagnose war ein Schock: Hy-
pophysentumor

Da geht man véllig unbedarft zum
Augenarzt, weil man annimmt, es
wird Zeit fur eine Lesebrille. Damals
war ich 44 Jahre alt, verheiratet,
habe zwei Kinder und war voll be-
rufstatig, also rundherum beschéf-
tigt. Eine Lesebrille brauchte ich
nicht, aber da der Augenarzt sehr
grundlich war, wurde eine Gesichts-
felduntersuchung durchgefihrt. Ich
selbst habe von meiner Einschran-
kung nichts gemerkt, doch nun kam
es wie es kommen musste. MRT
(/\/\ognetresonanztomogrophie)
vom Kopf und schon hatte ich eine
Diagnose, die dann weitreichende
Folgen hatte:

Ein Hypohysentumor, der auf den
Sehnerv drickte, wodurch eine Er-
blindung drohte. Ich bin aus allen
Wolken gefallen.

B Operation

Das Folgende ist vielen Lesern der
GLANDULA bekannt. Voller Angst
stellte ich mich in einer Uniklinik
vor, wo ich sofort transkraniell, also
durch den Schéadel hindurch, ope-
riert wurde. An diese Zeit habe ich
fast keine Erinnerung mehr, ich weil3
nur noch, dass ich irgendwann

wach war und mit Schrecken fest-

stellte, dass ich nun fast nichts mehr
L

sah. Eine Operation am bzw. im
Kopf bedeutet auch einen Eingiff
in die Seele, das Denkvermagen, in
Erinnerungen und in die gesamte
Personlichkeit, die den Menschen
ausmachen.

Das Ende vom Llied ist eine fast
vollstéindige Erblindung, eine Hy-
pophyseninsuffizienz, Erwerbsunfd-
higkeit und eine 100%ige Schwer-
behinderung.

M Ein Leben mit vielen
Einschrénkungen

Und was das bedeutet, kann ich
kaum in Worte fassen. Das gan-
ze Leben éndert sich von jetzt auf
gleich. Ich ersetze alle Hormone des
Hypophysenvorderlappens und da
msste ich doch leistungsféhig sein,
und am Leben teilnehmen kénnen.
Aber weit gefehlt. Ich bin auf Hilfe
angewiesen, muss sténdig fragen:
Kannst Du dies fir mich machen
oder das? Da spielt natirlich auch
Scham eine groBe Rolle. Scham, um

Hilfe zu bitten ,pn%;sig auch anzu-

nehmen.

Schwerpunkt

AuBerdem bin ich stressanfallig,
muss jeden Tag meine Kraftgren-
zen ausloten, bin mit Gespréchen
ganz schnell mental tberfordert. An
jedem Tag wége ich ab - kann ich
oder lasse ich es lieber?

Und dann sind da meine ,schwar-
zen Locher”. So nenne ich die Tage,
die mir alles grau erscheinen las-
sen, wo ich mir die Fragen stelle,
wozu der stéindige Kampf, wozu all
der Einsatz meiner Kraft? Ich setze
mich dann in eine mir sehr vertraute
Ecke und lege eine Heulrunde ein.
AnschlieBend geht es mit garantiert
besser.

Zuvor hatte ich bereits viele Tréinen
vergossen, bis ich Uberhaupt an
den Punkt kam und die Krankheit
akzeptiert hatte.

Womit ich ein Problem habe, sind
meine Mitmenschen. Was heiBt
denn, behindert sein? Ist ein be-
hinderter Mensch kein vollwertiges
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Schwerpunkt

Mitglied der Gesellschaft mehr? Ich
sehe nun mal schlecht, was schon
fast untertrieben ist. Manchmal ren-
ne ich Passanten um, weil ich sie
einfach nicht wahrnehme, sie nicht
sehe.

Manche Kommentare, die dann
kommen, kann ich hier gar nicht
wiedergeben. Oder diese pseudo-
interessierten Fragen, wie ich sie
nenne; z. B. ein formelhaftes: ,Wie
geht es dir?”

Man lemnt schnell, echtes Interesse
zu erkennen.

Ein etwas heikler Punkt ist die feh-
lende Libido seit der OP. Ich weiB3,
dass ich nicht die Einzige bin, die so
empfindet, aber dariber wird nicht
gern gesprochen. Diesen Punkt
spreche ich auch héaufiger in der
Endokrinologiesprechstunde an, er-
z&hle, ich fuhle mich wie ein Neu-
trum, aber keiner geht darauf ein.
Ich habe es mit DHEA ausprobiert,
aber die Nebenwirkungen haben
mich wieder davon abgebracht. Es

ist ein fehlendes Stuck Lebensquali-
tat, und zwar ein Wichtiges.

M Trotz aller Belastungen
lebe ich noch gerne

Mein ganzes Leben wurde auf den
Kopf gestellt und es ist sehr schwer,
mit allen Einschrdnkungen, die ich
habe, zurechtzukommen. Ich ver-
suche halt, mein eingeschrénktes
leben zu leben. Trotz meiner
schlechten Sehfahigkeit lese ich
leidenschaftlich gerne. Fernsehen
geht kaum noch, dafir hére ich
Musik. Ich habe einfach andere Pri-
oritéten setzen missen, bin nicht im-
mer glucklich damit, wenn ich sehe,
welche Dinge nicht mehr im Bereich
des Machbaren liegen. Und das
sind sehr viele. Dafur habe ich nun
Zeit, Dinge zu tun, fur die ich vorher
keine Zeit hatte.

Erfahrungsbericht

Fur mich ist es immer noch erstaun-
lich, wie sehr sich Hormone auf
unser Leben auswirken. Das merkt
man sowieso erst, wenn sie fehlen.

Mein Fazit lautet: Ich lebe, zwar
manchmal mehr schlecht als rech’r,
aber ich mache das, was ich noch
kann und das mache ich gern (au-
Ber Hausarbeit, die mache ich nicht
gern), habe Freude an Dingen, an
die ich friher achtlos vorbeigegan-
gen bin. Wichtig sind fir mich die
Liebe und Akzeptanz meiner Fami-
lie und meine (nicht immer vorhan-
dene) Zufriedenheit.

C. P*

* Name und Anschrift sind der Redaktion bekannt.

Zuschriften leiten wir gerne weiter.
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sIch lebe — und téglich ein bisschen besser

M Die lange Suche
nach den Ursachen meiner
Beschwerden

Uber sechs Jahre lang suchte ich
die Ursache fur immer vielféltigeren
Beschwerden.

Stetige Gewichtszunahme, Haar-
ausfall, Schlaflosigkeit und néicht-
liche Panikattacken machten mir zu
schaffen — am meisten aber die zu-
nehmende Verzweiflung, weil kein
Arzt etwas fand, weil mir niemand
glaubte, weil ich mir alles einzubil-
den schien ..

Alle meine vergeblichen Versuche,
das Gewicht durch mehr Sport
und weniger Essen zu reduzieren,
machten mich verzweifelt, traurig
— schlicht lebens-un-froh. Weil trotz
gréBter Disziplin Uber lange Zeit der
eigene Kérper doch ,aus dem Ru-
der liet” zweifelte ich an mir selbst
und am Leben, ich sah nirgendwo
mehr einen wirklichen Sinn — woll-
te am liebsten aufgeben. Mit dem
véllig verénderten GuBeren Erschei-
nungsbild — vor allem dem aufge-
dunsenen Gesicht — fuhlte ich mich
dick und hasslich, habe ich mich
immer mehr zurickgezogen, woll-
te gar nicht mehr unter Menschen
gehen.

Ruckblickend sind das wohl die ers-
ten depressiven Schibe gewesen,
die ich meiner Erkrankung ,Morbus
Cushing” zu verdanken hatte. Hin-
zu kamen sténdige Kopfschmerzen,
eine unberechenbare Gereiztheit,
manche bezeichneten es als Ag-
gressivitat. Sehr schnell verlor ich die
Fassung, weinte, tobte, was sonst
Uberhaupt nicht meine Art war.

mmm Glandula 30/10

M Diagnose und OP

Im Mé&rz 2007 kam die Diagnose
Cushing — Hyperkortikolismus, das
heiBt Uberproduktion des Hormons
Cortisol durch eine Hypophysen-
geschwulst. Das war Erlésung und
Schock zugleich.

Mit Kenntnis der Diagnose verstéirk-
ten sich alle Symptome - alles, was
man mit Cushing haben kann, spir-
te ich plétzlich auch. Obwohl ich
unterm Strich eine eher ,untypische
Cushing-Patientin” war.

Tapfer ging ich die Operation an,
glaubte, dass gleich danach alles
wieder gut wird und ich wieder wie
friher werde — aber ich hatte die
Macht der Hormone gewaltig un-
terschéitzt.

Dass das Leben nach der OP, die
im Juli 2007 stattfand, schlimmer,
schmerzhafter, unertréglicher war
als vorher, mochte ich lange nicht
begreifen. Und ein weiteres Mal
wollte ich aufgeben, konnte nicht
mehr glauben, dass ich jemals wie-
der richtig ,auf die Beine komme”.

B Verzweiflung ... und
neue Perspektiven

Sowohl mein Kérper als auch mein
Geist waren nicht mehr wie friher.
Ich kam nicht damit zurecht, dass
ich — ausgerechnet ich, die ich nie
vorher krank war - jetzt sehr krank
bin. Ich hatte mich verloren, erkann-
te mich nicht mehr, war bildlich von
Tempo 130 runtergebremst auf 50.
War ich friher frohlich, stets posi-
tiv, ’rotkrdfﬁg, belastbar und rege,
so fohlte ich mich jetzt verzweifelt,

Schwerpunkt

n
!

schwach und sehr schnell iberfor-
dert. Der Verlust meiner geistigen
und kérperlichen Kraft machte mir
so sehr zu schaffen, dass ich letzten
Endes die Hilfe eines Psychothe-
rapeuten in Anspruch genommen
habe. Wegen ,,depressiver Episo—
den” und einer ,Anpassungssts-
rung” lernte ich wahrend vieler Sit-
zungen nicht nur, durch autogenes
Training zu entspannen. Vor allem
lernte ich zu begreifen, dass man
auch, um bei diesem Bild zu blei-
ben, mit Tempo 80 gut leben kann
.. Leistungsfahigkeit ist nicht alles,
was den Menschen ausmacht!

Noch immer verzweifle ich, wenn
ich mich nicht konzentrieren kann,
Fehler mache, vieles vergesse,
plétzlich leer im Kopf bin = wenn
Kraft und Ausdauer fehlen, wenn
ich schnell tberfordert bin, wenn
ich nicht mehr so sein kann wie vor
wenigen Jahren.

Und auch wenn mir nach wie vor
die richtig groBe Lust am Leben fehlt
— ich habe mein Leben gedndert
und entschleunigt, habe mir neue
Perspektiven geschoffen, auf die ich
mich freue und gefreut habe. Von
den Werten her bin ich auBerdem
geheilt .

Meine Erkrankung Morbus Cushing
hat mich sehr viel Kraft und viel
(wertvolle) Zeit meines Lebens ge-
kostet, hat einen Schatten auf meine
Seele geworfen.

Aber ich lebe — und das inzwischen
taglich ein bisschen besser!!

B.V*

*Name und Anschrift sind der Redaktion bekannt.
Zuschriften leiten wir geme weiter.
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Letzte Rettung Psychotherapie

M Verschiedenste gravierende
Symptome

Ich bin eine Morbus-Cushing-Pati-
entin. Bislang hatte ich drei Rezidive,
also ein Wiederauftrefen der Krank-
heiten. Ich litt unter fast allen der zum
Cushing gehérenden Symptome.

Ich habe sehr stark an Gewicht zu-
genommen, das heiBt bei der Erstdi-
agnose noch nicht so sehr, aber mit
jedem Rezidiv mehr. Insgesamt in all
den Jahren waren es ca. 30 kg. Do-
bei war es nach jeder Behandlung
schwieriger, wieder abzunehmen.
Ich kéimpfe immer noch mit Uberge-
wicht.

Dann hatte ich Bluthochdruck, die
Haare fielen mir bis zur Behandlung
buschelweise aus. Auf der Brust und
im Gesicht bekam ich dafur starke
Behaarung. Meine Menstruation ist
am Schluss ganz weggeblieben.
Zudem hatte ich Muskelschmerzen
und mit der Zeit kam noch eine Os-
teoporose, also krankhafter Abbau
des Knochengewebes, dazu. Ebenso
traten die roften Streifen am Bauch,
Striae genannt, und ein richtig rotes,
volles Gesicht auf: das sogenannte
Mondgesicht. Fir die Psyche war das
natirlich eine sehr starke Belastung.

Die erste Operation erfolgte im Jahr
1987. Eine zweite OP folgte 1994.
1999 kam es zu einer OP mit dem
Strahlentherapie-Gerst Gamma Kni-
fe. Im Jahr 2000 erfolgte die ope-
rative Entfernung der Gebérmutter.
Eine weitere Gamma-Knife-OP fand
im Jahr 2001 sfatt.

Nach den OP's und den Bestrah-
lungen, die ich auBerdem bekam,
ging es mir zwar einigermalBen
gut. Ich habe mich langsam er-
holt. Anfangs musste ich allerdings
mit Cortfison substituieren und das

Ausschleichen war nicht so einfach.
Direkt nach der Op hatte ich eine
Nasentamponade, was auch nicht
angenehm war.

Nach den Bestrahlungen kémpfte
ich noch tagelang mit starken Kopf-
schmerzen.

B Auswirkungen auf die Psyche

Dies alles hat sich ganz langsam und
schleichend auf meine Psyche aus-
gewirkt. Erst nahm ich es selber gar
nicht so wahr. Dann trat zunehmend
Lustlosigkeit auf, und ich zog mich zu-
rick. Meine Gedanken drehten sich
nur noch um Morbus Cushing und
die Folgen und fortwéhrenden Be-
handlungen. Ich konnte kaum mehr
richtig schlafen und hatte Alptréiume.
Schlussendlich kam es zum Zusam-
menbruch, der in einer Erschdpfungs-
depression endete.

Erst dann entschloss ich mich, psy-
chotherapeutische Hilfe in Anspruch
zu nehmen. Ich war tber fonf Jahre
regelmaBig in psychotherapeutischer
Begleitung. Ich kam dann vier Wo-
chen zur Erholung in ein Sanatorium
und wurde mit einem Medikament,
einem Antidepressivum, eingestellt.

Meine ganze Familie, besonders
mein Partner, waren in dieser Zeit
sehr ohnméchtig und hilflos und
dann dankbar, als endlich etwas
unfernommen wurde. Oder genauer
ausgedrickt: Als ich selber es zuge-
lassen habe.

B Behandlung der psychischen
Probleme

Die Psychotherapie war fir mich
im wahrsten Sinne des Wortes die
Jletzte Rettung’, denn es war schon
soweit, dass ich Suizidgedanken hat-
fe. Ich habe mich erst stark gegen

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Psychotherapie gewehrt, denn das
brauchte ,ICH” doch nicht, so mein-
te ich auf jeden Fall. Und nur auf
Dréngen meiner Familie und meiner
damaligen Arbeitgeberin habe ich
damit begonnen. Und das war for
mich der reinste Glicksfall. Ich kann
es jedem in einer vergleichbaren Si-
tuation nur empfehlen.

Der Aufenthalt im Sanatorium war
for mich auch sehr positiv. Ich hatte
keine strengen Behandlungen oder
Termine, sondern wohltuende Ol-
bader und Massagen. AuBerdem
bekam ich tber Infusionen ein An-
tidepressivum. Ansonsten konnte
ich spazieren, schwimmen, an der
leichten Gymnostik, wenn ich wollte,
teilnehmen und viel ruhen. Auch dies
alles trug sehr zu meiner psychischen
Besserung beil

Antidepressiva werden in der Regel
ausschleichend abgesetzt. Zwischen-
zeitlich haben mein Arzt und ich, auf
mein Verlangen hin, zweimal ein
Ausschleichen des Medikaments ver-
sucht. Allerdings falle ich ohne dieses
Préiparat immer wieder in ein Loch,
und so bin ich froh, dass ich es habe.
Zur Zeit lassen meine Krankheitser-
scheinungen nach, aber ich bin im-
mer noch unter endokrinologischer
Kontrolle, die halbjshrlich an der Kii-
nik stationér durchgefuhrt wird.

Ubrigens, ich bin schon lange Jahre
Mitglied bei lhnen, lese regelma-
Big im Forum und warte immer mit
Spannung aut lhre Zeitschrift. Dies
alles finde ich fur uns Betroffene eine
sehr groBe Hilfe und méchte mich
bei lhnen allen fur diese Arbeit recht
herzlich bedanken.

A K*

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

Aus Briefen an das

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.
WaldstraBe 34

91054 Erlangen

Ich bin 43 Jahre alt und 1991

wegen eines Prolaktinoms an
der Hypophyse operiert worden. Ich
habe seitdem eine Hypophysenin-
suffizienz sowie Diabetes insipidus.
Als Medikamente nehme ich Hy-
drocortison 25 mg, L-Thyroxin 50,
Astonin H, DHEA 25 mg, Pravidel,
Ostrogene/Gestagene (haufiger
Wechsel der Préparate), Minirin
und Genotropin 0,4 mg. Vor ca.
einem Jahr ist mir aufgefallen, dass
das Unterhautfetigewebe meiner
Haut abgebaut hat, besonders im
Bereich der Arme und Hande, jetzt
auch tbriger Kérper. Das Gewebe

Patientenanfrage

Sehr geehrter Herr Prof. Dr. Dérr,

ich bin 24 Jahre alt und habe das
ate-onset-AGS”.

Ich bin mit IUI (intauterine Insemina-
tion: bei diesem Verfahren werden
ausgewdhlte Samenzellen direkt in
die Gebarmutterhshle eingebracht;
Anmerkung der Redaktion) erfreu-
licherweise endlich schwanger ge-
worden und befinde mich jetzt in der
neunten Schwangerschaftswoche.
Mein Mann hat einen Gentest ge-
macht, er ist gesund und ist auch
kein Tréiger von AGS.

Vor der Schwangerschaft musste ich
téiglich 0,25 mg Dexamethason ein-
nehmen.

Mein behandelnder Arzt in der
Frauenklinik sagte mir, dass ich die
Tabletten in der Schwangerschaft
nicht nehmen brauche, da mein Kér-
per wahrend dieses Zeitraums ganz
anders arbeitet. SchlieBlich war ich
bei einer Frauendrztin und sie sagte
mir aber gerade das Gegenteil: Ich
misse Dexamethason weiter ein-
nehmen, sonst wird das Kind krank!
AuBerdem sollte ich ca. in der 12.
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an den Handen hat sich innerhalb
des letzten halben Jahres so schnell
abgebaut, dass ich nur fassungslos
zusehen konnte, wie die Haut immer
faltiger und die Knochen gut sichtbar
wurden. Dieser Prozess geht weiter,
so dass ich dringend nach der Ur-
sache fahnde, meine Arzte kénnen
es nicht erklaren.

Des Weiteren suche ich nach einem
weiblichen Hormonersatz, der nicht
auf das Brustgewebe einwirkt, da
meine Briste durch die bisher ge-
nommenen Pré&parate um vier Gro-
Ben gewachsen sind. Letztendlich
habe ich noch eine Frage, die die

oder 13. Schwangerschaftswoche
eine Fruchtwasseruntersuchung vor-
nehmen lassen. Damit sollte geprift
werden, ob es ein M&dchen oder
ein Junge wird und ob es gesund
ist. Die Fruchtwasseruntersuchung
ist doch nach meinem Wissen auch
nicht ungeféhrlich? Das Kind kann
doch dadurch behindert auf die
Welt kommen??

Letzte Woche habe ich in der En-
dokrinologie einer Universitéitsklinik
angerufen, und die sagten mir das
Gleiche: Ich solle weiterhin 0,25-
mg-Dexamethason-Tabletten ein-
nehmen, das Kind bekomme zwar
kein AGS, aber es sei frotzdem nicht
gut fur den Fétus, wenn ich in der
Schwangerschaft zu viele ménnliche
Hormone habe. AuBerdem schade
die kleine Menge Dexamethason
dem Baby nicht.

Ich bin jefzt sehr verzweielt und
weiB nicht, wem ich was glauben
soll.

Fir eine Antwort wéire ich Thnen sehr

dankbar!

Mit freundlich GriBen
S. H.

Viele Leserbriefe und die Korrespondenz mit dem Netzwerk enthalten Schilderungen
sehr persanlicher Probleme und medizinischer Situationen. Zur Wahrung der Vertraulich-
keit wird aus solchen Briefen deshalb nur anonym zitiert, das heift, wir drucken generell
nur die Namenskirzel ab. Zuschriften leitet das Netzwerkbiro selbstverstéindlich gerne
an die Verfasser der Leserbriefe weiter. Im Ubrigen gilt in der GLANDULA-Redaktion
wie bei allen Zeitschriften: Anonym zugesondte Briefe werden gar nicht versffentlicht,
Kirzungen und redaktionelle Korrekturen bleiben vorbehalten.

Muskulatur betrifft. Nach etwas
sportlicher Betétigung bekomme ich
immer starke Muskelschmerzen, die
lange anhalten, auch ist die Musku-
latur sonst sehr verspannt. Die Ur-
sache hierfor konnte mir auch noch
niemand erkléren.

liebe Leserinnen der GLANDU-
LA, wer von lhnen hat das gleiche
Krankheitsbild wie ich und kann mir
vielleicht die Grinde fur die vor-
genannten Begebenheiten erléu-
tern?
K
(Zuschriften leiten wir gerne weiter)

Sehr geehrte Frau H,

herzlichen Dank fir lhre Anfrage,
die ich gerne beantworte.

Eine Weiterfohrung der Dexametha-
sontherapie in der Schwangerschaft
ist nicht notwendig. Eine vorgeburt-
liche Therapie kommt nicht infrage.
lhr zu erwartendes Kind wird auf
alle Félle Ubertrager der Krankheit
sein. Die Ubertréiger sind in der Re-
gel aber klinisch gesund, die Mdd-
chen haben ein normales &uBeres
Genitale.

Wenn man bei lhnen die mdnn-
lichen Hormone etwas unterdriicken
will, dann kann man Sie mit Hydro-
cortison oder Prednison behandeln.
Eine Fruchtwasseruntersuchung ist
meiner Meinung nach bei lhnen
nicht notwendig. Sie sind 24 Jahre
alt und haben sonst keine Risikofak-
toren. Eine vorgeburtliche Diagnose
ist nicht notwendig, da auch keine
vorgeburtliche Therapie durchge-
fohrt wird.

Ich winsche Ihnen fir Ihre Schwan-
gerschaft alles Gute.

Mit freundlichen GriBen
Prof. Dérr

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.
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