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Editorial

Liebe Leserin, lieber Leser,

eigentlich war die Infernet-Recherche zu medizinischen Themen in Verbindung mit der
ausfuhrlicheren Vorstellung des Relaunches der Netzwerk-Website www.glandula-
onlinede als Schwerpunkt dieser Ausgabe geplant.

Doch zurzeit ist eben nichts wirklich planbar. Das gilt fir Veranstaltungen ebenso
wie for die GLANDULA. Zurzeit sind die COVID-19-Impfungen das groBe Thema,
das allen auf den Négeln brennt. Und wir bekamen nach einem Aufruf auch tber-
raschend viele Zuschriften. Eigentlich war die Verdffentlichung vollsténdiger Impf-
erfahrungsberichte vorgesehen, aber wir missen uns nun wegen der erfreulich zahl-
reichen Zusendungen auf Ausziige beschrénken. Sie bilden ein sehr breites Spektrum
an Erfahrungen von Betroffenen unterschiedlichen Alters und mit unterschiedlichen
Hypophysen- bzw. Nebennierenerkrankungen, siehe S. 14 ff. Zum Relaunch werden
Sie aber ebenfalls trotz des gednderten Schwerpunkis auf S. 10-11 informiert.

Zu Corona lesen Sie auch zwei ungewshnliche und sehr interessante Erfahrungs-
berichte aus der Sicht eines Klinikarztes und einer Enolokrino|ogie—Assistentin (S. 34-36).

Wie wir ja schon andeuteten: Préisenzveranstaltungen sind zurzeit, auch wenn die
Lage inzwischen etwas entspannter ist, sehr schwer planbar. Insofern wird der Uber-
regionale Hypophysen- und Nebennierentag dieses Jahr rein virtuell stattfinden. Dies
ist zwar bedauerlich, zumal die Veranstaltung auch ihr 25-jghriges Jubiléum feiert.
Immerhin ist damit aber der Vorteil gegeben, dass auch jene Betroffenen, fur die eine
weitere Anfahrt aus finanziellen oder gesundheitlichen Grinden schwierig ist, nun
ebenfalls problemlos teilnehmen kénnen. Die Einladung und das vorléufige Programm

lesen Sie auf S. 12-13.

AuBerdem erwarten Sie unter anderem ein aufschlussreicher Fachartikel zur ,Terticiren
Nebenniereninsuffizienz” (S. 24-27), eine Nachlese des nur in der GLANDULA stat-
gefundenen Hypophysen- und Nebennierentags 2020 zum Thema ,Individuell opti-
mierte Glukokortikoidsubstitution” (S. 28-30), ein Beitrag zum diesidhrigen virtuellen
Kongress der DGE (S. 31-33) und ein spannender Erfahrungsbericht Gber Cushing
auf den Seiten 37-41.

Wir wiinschen lhnen einen entspannten und hoffentlich von COVID-19 weitgehend
unbeeintréchtiglen Sommer!

Herzliche GriBe aus Wirzburg, Hamburg und Berlin.
Prof. Dr. med. Martin Fassnacht  Prof. Dr. med. Jérg Flitsch  Prof. Dr. med. Marcus Quinkler

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

I Prof. Dr. med. Marcus Quinkler
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Termine der Regionalgruppen

Hinweis: Wegen der Corona-Krise sind regionale Veranstaltungen zurzeit nicht oder nur eingeschrénkt
méglich. Es kénnen hier auch je nach Region unterschiedliche Regelungen bestehen. Bitte informieren
Sie sich bei der jeweiligen Leiterin bzw. dem jeweiligen Leiter der Regionalgruppe, ob das jeweilige
Treffen tatséchlich stattfinden wird, und melden Sie sich wegen der coronabedingten Beschréinkungen
gegebenentfalls vorher an. Manche Gruppen bieten auch Online-Treffen an.

Regionalgruppe

Aachen

Augsburg

Bad Hersfeld

Berlin

Bielefeld/Minden

Bremen

Dortmund

Erlangen

Frankfurt

GieBen

Hamburg

22. September 2021
08. Dezember 2021

Die Termine werden

noch bekannt gegeben.

Die Termine werden

noch bekannt gegeben.

Die Termine werden

noch bekannt gegeben.

Die Termine werden

noch bekannt gegeben.

Die Termine werden

noch bekannt gegeben.

29. Juni 2021
28. September 2021
14. Dezember 2021

Die Termine werden

noch bekannt gegeben.

28. August 2021
20. November 2021

02. September 2021
04. November 2021

Die Termine werden

noch bekannt gegeben.

jeweils um 19.00 Uhr

Ort: Klinikum Aachen, Bibliothek der Med. Kliniken I, Il und I,
4. Etage, Raum 20, Aufzug A 4

jeweils um 19.00-21.00 Uhr
Ort: Praxis von Dr. litner, Maximilianstr. 14, Augsburg

Ort: SEKIS (Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle),
Bismarckstr. 101, 10625 Berlin (U-Bahn Dt. Oper)

Ort: Klinikum Mitte, Seminarraum 2,
Teutoburger Str. 50, 33604 Bielefeld

Unser Treffpunkt ist barrierefrei und vom Hauptbahnhof aus gut und schnell mit
offentlichen Verkehrsmitteln zu erreichen: Linie 6 oder 8, Haltestelle “Am Stern”.
Fir Teilnehmende, die mit dem Auto kommen, gibt es eine begrenzte Anzahl
von Parkpldtzen. Wenn Sie neu sind und zu uns kommen machten, schreiben
Sie bitte kurz eine Email unter glandula-bremen@email.de oder nehmen Sie
Kontakt auf unter 0171/11856 84, Sie erhalten dann weitere Informationen.
Alle Betroffenen sind herzlich willkommen, auch wenn Sie noch kein Mitglied
sind oder eine unklare Diagnose haben!

jeweils um 18.30 Uhr

Ort: Hansakontor, 2. 0G/Seminarraum,

Eingang Silberstr. 22/Ecke Hansastr,, 44137 Dortmund

An den Terminen ist immer ein Arzt mit anwesend.

Zu den Veranstaltungen wird die Regionalgruppe schriftlich eingeladen.
Andere Patienten sind als Géste willkommen.

jeweils um 18.00 Uhr
Ort: INZ, Ulmenweg, Erlangen, Raum 2.120
Weitere Informationen erhalten Sie bei der Geschdftsstelle des Netzwerks.

jeweils um 14.30 Uhr

Themen der Treffen stehen noch nicht fest, sind aber vor den Treffen
telefonisch abfragbar.

Ort: Endokrinologische Gemeinschaftspraxis Frankfurt am Main,

Prof. Happ/Dr. Santen/Dr. Engelbach,

Internisten/Endokrinologen, Osteologen DVO Nuklearmedizin

Tel.: 069/25 78 68-0

Dissseldorferstr. 1-7 (Hbf. Nordausgang), 60329 Frankfurt am Main

jeweils um 19.00 Uhr

Ort: St. Josefs Krankenhaus, Wilhelmstr. 7, GieBen
Eine Voranmeldung ist erforderlich.

Ort: UKE, MartinistraBe 52, 20246 Hamburg, Seminarraum 02.4.056.1/Neurologie
Er befindet sich im 2. 0G, Geb. 0 10, Flur Neurochirurgie/Neurologie.

Um eine kurze vorherige Anmeldung (telefonisch: 05802-1495 oder per Mail:
nils.kaupke@gmx.de) wird gebeten.

Die Termine der Treffen erfahren Sie auch ilber www.glandula-online.de » Veranstaltungen oder iiber unsere Geschdftsstelle, Tel.: 0911/9 79 20 09-0.

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Termine der Regionalgruppen

Regionalgruppe m Uhrzeit/Ort

Hannover

Ingolstadt

Kiel

Kéln/Bonn

Libeck

Magdeburg

Miinchen

Neu-Brandenburg

Nordbaden/
Vorderpfalz

Nordvorpommern

Osnabriick

Regenshurg/
Landshut

Rhein-Main
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Zurzeit sind leider keine
Termine geplant.

Die Termine werden
noch bekannt gegeben.

Die Termine werden
noch bekannt gegeben.

14, Juli 2021
15. September 2021

24. November 2021

11. September 2021
13. November 2021

jeweils am zweiten
Donnerstag im Dezember,
Mérz, Juni und September

21. Juli 2021

Die weitern Termine
werden noch bekannt
gegeben.

Die Termine werden
noch bekannt gegeben.

18. September 2021
20. November 2021

Die Termine werden
noch bekannt gegeben.

06. September 2021
22. November 2021

Die Termine werden
noch bekannt gegeben.

10. Juli 2021
18. September 2021
30. Oktober 2021
27. November 2021

Ort: Praxis Dr. Vlotides, Am Pulverl 1, 85051 Ingolstadt
Fir weitere Informationen bitte anrufen: Edith Thomsen, Tel.: 04342/82 599

jeweils mittwochs, ab 18.30 Uhr (abhéngig vom aktuellen Corona-Geschehen,
gegebenenfalls sind auch Videkonferenzen maglich):

Bonn, in der Caféteria der MediClin Robert Janker Klinik, Villenstr. 4-8,
53129 Bonn

Kéln, in der Selbsthilfe-Kontakistelle, Konferenzraum 1. Etage, Marsilstein 4-6,
50676 Koln

Bonn, Medi(lin Robert Janker Klinik

Informationen zu unseren Treffen (Themen etc.) erhalten Sie bei Frau Margret
Schubert, Tel.: 0228/48 3142, sowie Herm Helmut Kongehl, Tel.: 02223/9120 46.
jeweils 10.00-12.30 Uhr

Ort: Vorwerker Diakonie Alten-Tagesstitte WP HL, Ménkafer Weg 60, 23562 Lisbeck.

Informationen zu unseren Treffen und Themen erhalten Sie bei Frau Kniippel,
Tel.: 04533/26 25.

jeweils um 15.30 Uhr

Ort: Café ,Yodette” in der Leipziger StraBe gegeniiber der

Uni-Klinik Magdeburg

17.00 Uhr, Frau Dr. Lisa Kilhne-Eversmann referiert zum Thema:
Schilddriisenerkrankungen bei Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen.

Bitte beachten Sie: Die Veranstaltung wird ausschlieBlich online stattfinden. Sie
konnen iiber Ihren Browser ohne Download teilnehmen oder die Microsoft-
Teams-App herunterladen - auch per Smartphone!

Mitglieder der Regionalgruppe und Interessenten erhalten eine Einladung mit
Teilnahme-Link per E-Mail. Wenn Sie an einer Teilnahme interessiert sind, aber
keine Einladung erhalten haben, kénnen Sie sich gerne iber das Kontaktformu-
lar bei uns melden, siehe www.hypophyse-muenchen.de/kontaki-hypophyse-
nebenniere.

Ort fiir Préisenzireffen: Schwabinger Krankenhaus, Kélner Platz 1, Arztecasino,
1. Stock, Miinchen

Der Ort ist bei Interesse zu erfragen (E-Mail: netzwerk-rg-nb@email.de).

jeweils von 15.00-17.00 Uhr

Ort: Heidelberger Selbsthilfebiiro (durch Hauseinfahrt hindurch, in linkem
Gebdude im Innenhof, Raum 1/7)
Alte Eppelheimer Str. 38, 69115 Heidelberg

Ort: Universitéitsklinik Greifswald
(Alte Klinik, LofflerstraBe 23, Eingang B, 2. Etage)

jeweils um 19.00 Uhr
Ort: Marienhospital Osnabriick, Raum Ansgar, Bischofsir. 1, 49074 Osnabriick

jeweils um 15.00 Uhr
Ort: Evangelisches Pfarramt Ostheim
Kirchgasse 6a, 61130 Nidderau

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Termine der Regionalgruppen

Regionalgruppe m Uhrzeit/Ort

Rhein-Neckar 30. Juni 2021
25. August 2021
29. September 2021
27. Oktober 2021
15. Dezember 2021
Saar-Pfalz 21. August 2021
06. November 2021
Saarbriicken 02. August 2021
08. November 2021
Sachsen Die Termine werden
noch bekannt gegeben.
Stuttgart Die Termine werden
noch bekannt gegeben.
Thiiringen 10. Juli 2021
11. September 2021
13. November 2021
HITS Ulm 13. Juli 2021
14. September 2021
09. November 2021
Weser/Ems Die Termine werden
noch bekannt gegeben.
Wiirzburg 01. Juli 2021
13. September 2021
11. November 2021

Osterreich

jeweils um 18.00 Uhr

Ort: St. Marien-Krankenhaus, Schulungsraum der Diabetesschule, 6. 0G,
Salzburgersir. 15, 67067 Ludwigshafen

Aufgrund der Coronapandemie kénnen Treffen auch kurziristig abgesagt werden.
Bitte vorher per E-Mail anmelden.

jeweils ab 10.00 Uhr
Treffpunkt: Martin-Luther-Haus, Bodelschwinghstr. 7, 66424 Homburg-Erbach

jeweils um 19.00 Uhr
Ort: KISS, Futterstr. 27, 66111 Saarbriicken

jeweils um 18.00 Uhr
Ort: Marienhospital Stutigart, Boheimstr. 37, Raum P 0130

”Ich bilde mir das doch nicht nur ein - Psychologie und Verhaltenstherapie
bei chronischen Schmerzen” (Congress Centrum Suhl (CCS), Bankettsaal, in der
Friedrich-Konig-StraBe 7 in 98527 Suhl)

Die Regionalgruppe Thiiringen trifft sich ca. vierteljdhrlich abwechselnd in Suhl
bzw. in Erfurt,

Die Treffen in Suhl finden im Sozialen Zentrum der Stadt Suhl statt. Dieses
befindet sich im Congress Centrum Suhl (CCS) in der Friedrich-Konig-StraBe 7
in 98527 Suhl.

In Erfurt trifft sich die Gruppe im Family-Club, Am Drosselberg 26, 99097 Erfurt.

Die Veranstaltungen beginnen, sofern nicht anders angegeben,
jeweils um 14.00 Uhr. Neue Interessenten sind jederzeit willkommen!

jeweils 18.30 bis 20.00 Uhr
Ort: Seminarraum des Endokrinologikum Ulm, 5. Stock, Keltergasse 1
(bis 19 Uhr Zugang durch die Apotheke)

jeweils um 18.30 Uhr

Ort: Universitéitsklinikum Wiirzburg, Zentrum Innere Medizin

Oberdiirrbacher Str. 6 - Haus A3, ZIM A3. Seminarraum +2.302,

97080 Wiirzburg

Ob eine Durchfithrung der Treffen maglich ist,

kann telefonisch bei Frau Faust und Frau Muth nachgefragt werden.

Wenn Présenzveranstaltungen nicht méglich sind, finden Online-Treffen statt.
Hierfiir bitte spétestens zwei Tage vorher bei Frau Faust per E-Mail
(claudiafaust@gmx.de) anmelden.

Die Termine werden
noch bekannt gegeben.

Linz

Wien/Abtei Marienkron Die Termine werden
noch bekannt gegeben.

Diagnose-spezifische Gruppen

Ort: Stiegl-Klosterhof, Landsirasse 30, 4020 Linz
Kontakt: linz@ hypophyse-nebennieren.at

Ort: Café Priickel, Stubenring 24, 1010 Wien
Kontakt: md@ abtei-marienkron.at

Conn-Selbsthilfegruppe, 19. August 2021

Miinchen 14. Oktober 2021
16. Dezember 2021

MEN 1 Die Termine werden

noch bekannt gegeben.

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

jeweils um 18.30 Uhr (Kontakt: christianschneider@t-online.de)

Priisenztreffen finden derzeit nicht statt, auf Wunsch treffen wir uns virtuell mit
TEAMS!

Ort fir Prasenzireffen: Seminarraum, Goethestr. 72, 6. Stock, Universitdtsklinikum
Miinchen
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Publik

Ich bin KEIN Méngelexemplar

In der letzten Ausgabe der GLAN-
DULA stellfen wir auf S. 48 das inte-
ressante Buch “Ich bin KEIN Méngel-
exemplar = Mein Leben mit einer
seltenen Erkrankung” von Netzwerk-
Mitglied PD Dr. Heide Hoffmann
vor. Hier erwartet Sie nun der ange-
kindigte Auszug.

#Sie haben da was” — Die
Schrecken der Entdeckung

Angst ist eine Vorbereitung auf die
Gefahr

General von Clausewitz

Was for ein Schock!”

Am Anfang stand die Entdeckung
des Tumors als Begleitbefund. Woran
merkt man Uberhaupt, dass man
einen Tumor, also eine Wucherung
im Kopf und speziell an der Hypo-
physe hat? Die Frage ist nicht einfach
zu beantworten. So richtig merkt man
es eben nicht. AuBerlich jedenfalls. Es
sind eher bestimmte Symptome, die
sich irgendwann bemerkbar machen
- und auch da kommt man nicht
unbedingt auf die Idee: Ah, ich habe
einen Tumor im Kopf! Es kénnen ver-
schiedene Beschwerden sein, die auf
eine Stérung des hormonellen Systems
hinweisen und damit auf einen Tumor
als Ursache, die absolut unspezifisch
sind. Das sind zum Beispiel Leistungs-
abfall und vermehrte Midigkeit, Ubel-
keit und héufige Kopfschmerzen. Dazu
kommen Erbrechen und Sehstérungen,
vielleicht sogar Verlust der Achsel- und
Schambehaarung. Diese Merkmale
frefen schleichend auf. Die Entdeckung
der Erkrankung ist deshalb oftmals
rein zuféllig. Es gibt johrelange Lei-
densgeschichten von Betroffenen, die
Beschwerden hatten, die niemand zu
deuten wusste. Sie werden von einem
Arzt zum anderen geschickt, bis hin
zum Psychologen, weil man sich ja
auch jede Menge einbilden kann.

mmm GIANDUIA 52/21

Naturlich braucht so ein Gewdichs
Platz im Kopf, auch wenn er mit knapp
zwei Zentimetern GroBe, wie bei mir,
eher vernachldssigbar klein erscheint.
Der Schadel ist nun mal fest und nicht
dehnbar und eigentlich schon mit
allem ausgefillt, was der Mensch
braucht. Einen Tumor braucht er nicht.
Der ist nicht vorgesehen und muss sich
deshalb Platz verschaffen. Die Medizi-
ner sprechen dann von einem Tumor
mit raumfordernder Wirkung.

Diese gutartigen Tumore an der
Hypophyse heiBen Adenome. Es
wird dann je nach GréBe zwischen
Mikro- oder Makroadenomen unter-
schieden .. Bei einer GroBe von mehr
als 2 cm sollte meist operiert werden.
Vorher kann man bei manchen dieser
Hypophysenadenome mit Medika-
menten das Wachstum begrenzen.
Eine Einblutung ist eher selten. Natir-
lich hatte ich mir das Seltene ausge-
sucht: Makroadenom und Einblutung!
Dennoch hatte ich Gluck im Unglick,
dass mein Tumor, der fur alles Nach-
folgende verantwortlich war, vor der
Einblutung entdeckt wurde. Und zwar
zuféllig. Ich hatte mir einen Tinnitus
zugezogen. Obwohl mir der Arzt die
gegenwdrtig geringen Behandlungs-
maglichkeiten von Tinnitus aufgezeigt
hatte, ordnete er ein MRT an.

Ich machte also einen Termin in der
Radiologischen Praxis, die mir den
frohestméglichen Termin gab und flog
anschlieBend auf eine zehntagige
Dienstreise nach Havanna auf Kuba.
Als ich mit vielen neuen Ideen im Kopf
() von der Reise zuriickkam, fand ich
einen Brief von meinem Arzt in der
Post, in dem stand:

Betreff: Zeitnahe Vorstellung

Sehr geehrte Frau Dr. Hoffmann,

der Tatsache geschuldet, dass wir Sie
telefonisch nicht erreichen konnten,
bitten wir Sie, sich zeitnah mit uns in

Die Autorin
PD Dr. Heide

Hoffmann

Verbindung zu setzen. Es geht um
lhren MRT-Befund, welcher dringend
besprochen werden muss. Befund:
méglicher Tumorverdacht

Mit freundlichsten GriBen

Prof. Dr. med. O.

Was fur ein Schock! Das war am Mitt-
wochabend. Eben noch unter sid-
licher Sonne im farbenfrohen warmen
Havanna und gerade nach mehr-
stindigem Flug in Tegel gelandet, rief
ich sofort in der Praxis an und wurde
umgehend mit dem Chefarzt verbun-
den: ,Mhmm*, meinte er, ,Sie wollen
sicher nicht bis Montag warten; lassen
Sie morgen noch einmal ein MRT mit
Kontrastmittel machen und kommen
Sie Freitag frih in die Praxis”..

Die Damen in der HNO-Praxis, sonst
durchaus mit der etwas ruppigen
Berliner Mund- und Wesensart aus-
gestattet, begriBten mich beinahe
zartfohlend, was mich noch miss-
trauischer stimmte, und ich durfte fast
sofort ohne die blich lange Wartezeit
im Behandlungszimmer Platz nehmen.
Die neue Aufnahme bestétigte den
Verdacht ...

Ich muss dazu sagen, dass ich in
dem Moment auBerstande war, den
tatséichlichen Gehalt der Informatio-
nen zu realisieren bzw. auf mich zu
beziehen. Meinem Mann ging es
ebenso. Ich sah jo noch genauso
aus wie vor dem Befund. AuBerlich
hatte sich nichts veréndert. Und nun
war da was in meinem Kopf, was da
nicht hingehérte. Prof. O. beruhigte
mich etwas, indem er Krebs aus-
schloss, weil ein Adenom ein gutar-
tiger Tumor ist. Er meinte sogar, dass
man diese Geschwulst vielleicht auch

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



medikamentés behandeln kénnte. Er
weéire als HNO-Arzt jedoch nicht der
Fachmann dafir und riet mir, unbe-
dingt einen Endokrinologen aufzusu-
chen (was ist das fur eine Spezies?),
einen Neurochirurgen und einen
Augenarzt. Bei ,Augenarzt’ schaute
ich zundachst irritiert. Aber klar, das,
was mir da unbemerkt zugewachsen
warr, drickte auf die Sehnervenkreu-
zung, wissenschaftlich Chiasma opti-
cum genannt. So stand es im Befund
der radiologischen Praxis. Damit hatte
ich die Erklérung, warum ich in letzter
Zeit solche Schwierigkeiten mit dem
Lesen am Computer hatte.

+Meine erste Addison-Krise”

So verrickt es klingt, erst einmal war
es fur mich erleichternd, den Grund
dafir zu héren. Klarheit, finde ich, gibt
Gespenstern keine Chance. Wenn
etwas klar ist, dann weiB3 ich, wie ich
damit umgehen muss. Da ich sehr viel
Phantasie habe, kann ich mir némlich
sofort und ohne Probleme aus win-
zigsten Andeutungen Riesengebilde
der Furcht ausmalen. Nein, dann doch
lieber Fakten, um handeln zu kénnen.
Jetzt wusste ich also, dass ich nichts mit
den Augen selbst hatte, weil ich nicht
mehr richtig sehen konnte, sondern
dass ein Tumor die Ursache war. Wie
ich spéiter erfuhr, ist das Doppeltsehen
ein typisches Indiz fur diese Art von
Tumor bei einer bestimmten GroBe.
Zundichst musste ich aber erst einmal
nachschauen, was denn ,Hypophyse”
oder auf deutsch ,Hirnanhangdrise”
eigentlich bedeutet. Wo liegt sie und
was macht sie?

In diesem Moment war ich nur froh,
dass ich in Berlin mit seinem umfang-
reichen Gesundheitsangebot lebe.
Die Suche nach den angegebenen
Fachleuten war trotzdem nicht leicht.
Zunéchst war ein Endokrinologe der
wichtigste érztliche Ansprechpartner.
Ich wahlte die Telefonnummer der
ersten Adresse, die mir ,Prof” Google
nannte, und bekam als Notfall sofort

Heide Hoffmann

Ich bin KEIN Mangelexemplar

n mit seltenen Erkrankung

lehmanns B
M3

Ia

einen Beratungstermin. Hier wurde
ich durch Frau Dr. J,, die mir spéter
eine verl@ssliche Arztin werden sollte,
noch einmal beruhigt, dass es sich um
einen gutartigen Tumor handelte und
vielleicht ein Medikamenteneinsatz
sein Wachstum stoppen und ihn sogar
zurickdréingen lieBe. Und ich bekam
auch einen Hinweis, welcher Augen-
arzt eventuell ansprechbar wéire, um
die Wirkung des Tumors auf mein
Sehvermégen exakt zu testen. Spe-
ziell sollte mein Gesichtsfeld getestet
werden. Und was ist ein Gesichtsfeld?
Aha, auch dafir fand ich die Defini-
tion und die Art der Untersuchung
gleich dazu: Was ein Mensch sieht,
ohne das Auge zu bewegen, nennt
man Gesichtsfeld (https://www.
gesundheitsinformation.de/welche-
augenuntersuchungen-gibt-es.2966.
de.html, Zugriff am 27.07.2019) Ein
eingeschranktes Gesichtsfeld bedeu-
tet héiutig, dass man einen Tunnelblick
hat.

Jetzt, an diesem Tag Anfang Mérz
2016, bekam ich bei dem mir emp-
fohlenen Augenarzt glucklicherweise
sofort einen Termin und der Profes-
sor nahm nach einer Sehtest- und
Gesichtsfeldprifung meine Daten erst
einmal auf.

In dem Moment jedoch, als ich das
Behandlungszimmer verlieB, durch-
schoss ein plétzlicher furchtbar schnei-
dender Schmerz meinen Kopf und der
Arzt, der meine unwillkirliche Reaktion
bemerkt hatte, meinte noch: ,Haben
Sie sich gestoBen?” Nein, hatte ich
nicht! Ich wusste nicht, was es war.
Spater war klar: Das war der Moment

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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der Einblutung! Ich verdréangte tief luft-
holend den Schmerz und ging wieder
in mein Uni-Buro.

Am Abend nahmen die Kopfschmer-
zen zu und wurden in der Nacht uner-
tréiglich. Nichts half — weder Wasser
trinken als bewdihrtes einfaches Haus-
mittel noch die starksten Schmerz-
mittel aus der Hausapotheke. Inzwi-
schen war es Tag geworden und ich
dachte mir, vielleicht hilft Spazieren-
gehen an der frischen Luft des kalten
graven Mérztages. Auch das war
keine gute Idee. Ich litt vor mich hin.
SchlieBlich beschloss mein besorgter
Mann am Sonntag: ,Wir bringen dich
zur Rettungsstelle!” Das war ein wei-
ser und lebensrettender Entschluss!
Unsere Wohnung liegt gleich weit
entfernt von der Berliner Charité und
dem St. Hedwig-Krankenhaus. Erfah-
rungsgemdB ist die Notaufnahme in
der Charité immer Gberfollt, also zum
St. Hedwig-Krankenhaus in die GroBe
Hamburger StraBe. Tatséichlich hatten
wir Gluck, wir kamen ziemlich schnell
dran. Wéhrend ich noch zur Entschul-
digung ansetzen wollte, ausgerechnet
am Wochenende die diensthabenden
Rettungsdrzte beldstigen zu missen,
achteten die glicklicherweise nicht
auf meine ersten Worte, sondern ver-
frachteten mich auf ein Krankenhaus-
bett und hielten mir punkigenau einen
Spuckbeutel vor das Gesicht, weil
ich unmittelbar statt Worte meinen
Mageninhalt aus mir herauswirgte.
Wie ich viel spdter erfuhr, hatte ich in
diesem Moment meine erste Addison-
Krise, einen Kreislaufzusammenbruch
wegen fehlender Cortisolausschit-
tung benannt nach einem englischen
Arzt und gefirchtet von allen Men-
schen mit einer Hypophysen- und
Nebenniereninsuffizienz ... Gut, dass
wir den Befund der Radiologie hatten.
So musste keine lange Ursachenfor-
schung betrieben werden. Scheinbar
war der Tumor am Freitagmittag ein-
geblutet, hatte die Hypophyse ausge-
schaltet und musste umgehend ope-
rativ enffernt werden.
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Unsere neue Website www.glandula-online.de

Die meisten Leserinnen und Leser
werden es schon léngst bemerkt
haben: Seit Anfang des Jahres
erstrahlt die Netzwerk-Homepage
in neuem frischem Glanz.

Eigentlich wollten wir dies zum
Anlass nehmen, uns mit dem
Thema Internet und medizinischer
Recherchen als Schwerpunkt zu
befassen. Dies muss nun leider
dem brennend aktuellen Thema
der Corona-Impfungen weichen.
Aber aufgeschoben ist natirlich
nicht aufgehoben.

Vergangenheit ...

Dass der Online-Welt viel Bedeu-
tung beigemessen wird, hat im
Netzwerk eine lange Tradition. Eine
so lange, dass sie tatséchlich bis zu
den Anféngen des Vereins zuriick-
reicht. Schon in der ersten GLAN-
DULA anno 1995 widmet man sich
dem Thema Internet — ein Begriﬁ,
den damals noch kaum jemand
kennt. Aber ein Netzwerk-Online-
Forum existiert unglaublicherweise
bereits. Und 1996 sind auch schon
Netzwerk-Infobroschiren und die
GLANDULA online

... Gegenwart ...

Acht Jahre sind nun seit dem letzten
Relaunch unserer Seite vergangen.
Nun haben wir sie in vielerlei Hin-
sicht sehr grundlegend tberarbei-
tet, ihr ein wirklich neues Gesicht
gegeben.

Der neue Auftritt wirkt nicht nur
optisch wesentlich frischer. Der
Aufbau ist nun erheblich schlis-
siger: Die Haupt-Rubriken im obe-
ren Bereich lauten ,Erwachsene”,
,Kinder und Jugendliche” - ein
Bereich, der in den letzten acht
Jahren fur uns stark an Bedeutung
gewonnen hat -, ,Das Netzwerk”
und ,Intern” for Mitglieder. Bei den
ersten beiden Rubriken erfolgt
danach eine Aufschlisselung nach
den verschiedenen Krankheitsbil-
dern.
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Rechts oben kénnen Sie ein Lese-
zeichen setzen, sich mittels Klick auf
das ,Mé&nnchen” in den Mitglie-
derbereich einloggen, mithilfe des
Lupe-Symbols die gesamte Website
nach Begriffen durchsuchen oder
mit Klick auf das Briefchen Kontakt
zum Netzwerk aufnehmen.

Im unteren Bereich der Seite finden
Sie eine genaue Auflistung aller
Unterrubriken und zusatzlich den
Service-Bereich.

Enthalten sind jefzt auch viele sehr
interessante Fachartikel und Erfah-
rungsberichte aus unserem Magao-
zin GLANDULA in online-gerechter
Autbereitung.

Auch existiert inzwischen ein Netz-
werk-Newsletter, zu dem Sie sich
unter www.glandula-online.de/
newsletter kostenlos anmelden kon-
nen.

Langjéhrige Nutzer der alten Seite
werden sich vielleicht erst ein wenig
an die neue Struktur gewshnen
mussen. Aber wir sind uns sicher,
dass lhnen unser umfassendes
Online-Angebot bald wesentlich
komfortabler erscheinen wird. Auch
die zunehmend wichtigere Taug-
lichkeit for Handys und andere
mobile Endgerdite wurde erheblich
verbessert.

Die Realisierung erfolgte durch die
Agentur Q4U, die auch den aktu-
ellen Webauftritt der BAG (Bun-
desarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe)
umgesetzt hat, mit freundlicher
Unterstitzung

des BKK-Dach- B

verband. Dachverband

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
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B ... und die Zukunft b
‘IE'/EH;R? Hypophysen- und

v. E h: Kinder und Jugendliche  Das Netzwerk A 2 a B8

T

Eine gute Website ist natirlich
nie vollstandig abgeschlossen,
sondern stetig in Entwicklung. Es
werden immer wieder Funktionen,
Inhalte und Modifikationen hinzu-
kommen. Auch eine Auffrischung
unseres Forums ist vorgesehen. Fir
Anregungen sind wir stets dank-
bar.

Christian Schulze Kalthoff

Gemeinsam stark!

Virtuelles Regionalgruppenleiter-Treffen 2021

Auch dieses Jahr war wegen der Corona-
Pandemie kein Présenztreffen unserer
Regionalgruppenleiterinnen und -leiter
méglich. Das Treffen fand deshalb erstmals
in Form einer Videokonferenz statt.

Es gab einiges zu besprechen, der Aus-
tausch verlief guBerst fruchtbar. Themen
waren unfer anderem die wachsenden
Anforderungen an den Verein aufgrund
der stetig steigenden Mitgliederzahl, die
wachsende Bedeutung der Kinder- und
Jugendmedizin, die Vorstandswahlen, die
Auswirkungen der Corona-Beschrénkungen und die Méglichkeiten des virtuellen Austausches.

Wir danken allen Teilnehmerinnen und Teilnehmern fur das groBe Engagement!

Erweiterter Notfallausweis
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25. Uberregionaler Hypophysen- und

Nebennierentag — Virtuelle Veranstaltung

Liebe Patienten und Angehérige, sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Kinder und Jugendliche,

sehr gerne hatten wir Sie alle
persénlich in Minchen zum 25.
Uberregionalen Hypophysen- und
Nebennierentag getroffen. Der in
Frankfurt geplante 24. Tag musste
leider ganz auf Referats- und Work-
shop-Artikel in der GLANDULA
beschrankt bleiben. Auch diese
Tagung zum 25-j¢hrigen Jubi-
laum des Uberregionalen Hypo-
physen- und Nebennierentags ist
pandemiebedingt leider nicht als

Préisenzveranstaltung méglich. Aber
sie wird immerhin virtuell stattfinden.

Das ist natirlich eine besondere
Herausforderung fir alle Beteiligten.
Wir hoffen, dass Sie trotzdem bzw.
gerade deshalb die Chance nutzen
kénnen, méglichst viele Antworten
auf lhre Fragen durch die Vortrége
und Workshops zu bekommen. Wir
méchten Sie auBerdem ausdrick-
lich dazu ermutigen, direkt Fragen

zu stellen, damit diese z. B. in der
Expertenrunde oder auch direkt
im Anschluss an die einzelnen Vor-
trége beantwortet bzw. diskutiert
werden kénnen. Wir freuen uns auf
zahlreiche Teilnehmerinnen und
Teilnehmer.
. Mit herzlichen GriiBen
aus Muinchen

AN
Prof Dr. med. Ludwig Schaaf

PROGRAMM

Vorléufiger Programmentwurf, Anderungen sind noch méglich
Teilnahmegebihr Euro 15,— fiir Netzwerk—Mithiedger, Euro 20,- fir Nichtmitglieder
Anmeldung ber E-Mail (netzwerk@glandula-online.de).
25. Uberregionaler Hypophysen- und Nebennierentag - Virtuelle Veranstaltung
am Samstag, 9. Oktober 2021

Moderation der Veranstaltung: Prof. Dr. med. Ludwig Schaaf und Prof. Dr. med. Josef Pichl

ab 08.30 Besuch der Industrieausstellung méglich
. Hinweijs.
09.00-09.15 BegriBung DJ: é"‘é{ghed:x::zqmml
BegriiBung durch Prof. Dr. med. Ludwig Schaaf, misser, 2"8'231'andsw hl::
Prof. Dr. med. Josef Pichl und den Vorstand des Netzwerks c unvo,hemel:‘fgen der
Orong-, ren
Er S
Vorgesehe, h 2022
09.15-09.45 Schéadel-Hirn-Trauma
Prof. Dr. med. Ginter Stalla
09.45-10.15 Die postoperative Glukokortikoidsubstitution
Dr. med. Leah Braun
Der Fokus des Vortrages liegt auf auf der Substitution (Ersatztherapie) im Anschluss an die Operation
insbesondere bei Patienten mit einem Cushing-Syndrom inklusive dem Umgang mit Nebennierenkrisen.
10.15-10.30 Pause/Industrieausstellung
10.30-11.00 Conn
Dr. med. Christian Adolf/Dr. med. Daniel A. Heinrich
Vom Verdacht zur Diagnose: Bestdtigungsteste beim Conn-Syndrom — worauf man achten muss.
11.00-11.30 Alte und neue Therapien bei Morbus Cushing
Dr. med. Katharina Schilbach
In diesem Beitrag geht es um therapeutische Méglichkeiten des Hypercortisolismus, insbesondere um
Osilodrostat, eine neu zugelassene, orale Therapie des Hypercortisolismus.
11.30-11.45 Pause/Industrieausstellung



11.45-12.15

12.15-12.45

12.45-13.45
13.45-14.15

14.15-14.45

14.45-15.00
1500-15.45

15.45-16.15

16.15

09.15-09.45

09.45-10.15

10.15-10.30
10.30-11.00

11.00-11.30

11.30-11.45
11.45-12.15

12.15-12.45

12.45-15.00

Akromegalie
Prof Dr. med. Christof Schéfl

Sheehan-Syndrom - wenn sich alles anders anfihlt
Dr. med. Irina-Oana Chifu

Das Sheehan-Syndrom ist eine seltene Form der Hypophyseninsuffizienz, welche in den meisten Féllen als
Geburtskomplikation infolge eines starken Blutverlustes auftritt. Durch die Minderdurchblutung der Hypophyse
kommt es zu einem teilweisen oder kompletten Ausfall der hypophyscren Hormone. Zeichen eines Hormon-
mangels zeigen sich in der Regel kurzfristig nach der Entbindung, aber auch 20 Jahren spéter und missen
eine umgehende endokrinologische Abkl¢rung veranlassen.

Mittagspause/Industrieausstellung

Endokrinologie aus Sicht des Schmerzmediziners

Dr. med. Martin Steinberger

Verschiedene endokrinologische Stérungen kénnen mit behandlungsbediirftigen Schmerzen einhergehen.
Andererseits werden in der Schmerzmedizin bei der fachgerechten Bewertung endokrinologische Aufféllig-
keiten festgestellt. Bei denen muss dann geklért werden, ob die Schmerzsymptomatik irgendwie mit der
verdinderten Hormonregulation zusammenhéingt. In diesem Vortrag soll nun ein Uberblick iber die Uber-
lappungen zwischen den Fachgebieten gegeben werden. Eventuell ergeben sich Ideen fir sinnvolle inter-
disziplindre (f¢icherubergreifende) Herangehensweisen bei bestimmten Erkrankungen.

Chirurgie von Schilddriisen-, Nebenschilddriisen- und Nebennierenerkrankungen
Priv-Doz. Dr. med. Roland Ladurner

Inhalt des Vortrags ist ein Uberblick uber die Prinzipien der chirurgischen Behandlung von Erkrankungen der
Schilddrise, Nebenschilddrise und Nebenniere. Was sind die klassischen Erkrankungen, die eine Operation
benstigen, welche Diagnostik ist erforderlich und was sind die Risiken der Eingriffe?

Pause/Industrieausstellung

Multiple endokrine Neoplasie MEN/EMENA/Krankheitsbewdiltigung
(Der Vortrag ist auch fir Kinder, Jugendliche und deren Angehérige gedacht.)

Prof. Dr. med. Ludwig Schaaf/Dipl-Psych. Julia Schwind

Im Rahmen des Vortrags werden verschiedene Aspekte des Krankheitsbildes ersrtert: MEN-1-Hypophysen-
adenome, -Nebenschilddrisenadenome und endokrine Tumoren des gastroenteropankreatischen Systems
(Magen-Darm-System) und andere Tumoren, MEN 2: medulléres Schilddrisenkarzinom, Phéochromozytom,
Nebenschilddrisenadenome. Fragen rund um den Umgang mit der Erkrankung und ihre seelischen Folgen
werden von Dipl-Psych. Julia Schwind beantwortet. Die europdgische Vereinigung EMENA (European MEN
Alliance) wird auBerdem vorgestellt.

Expertenrunde (auch fir Kinder, Jugendliche und deren Angehérige)
Prof Dr. med. Ludwig Schaaf, Prof. Dr. med. Josef Pichl, Priv-Doz. Dr. med. Katharina Warncke

Verabschiedung/Ende
Kinder/Jugendliche

Wachstumsstérungen bei Kindern
Priv-Doz. Dr. med. Katharina Warncke

In diesem Beitrag geht es um Erkronkungen, die das Wachstum von Kindern und Jugendlichen beeintréichtigen
und einer Behandlung bedirfen. Daneben werden die weitaus héufigeren Normvarianten des Wachstums
besprochen.

Hydrocortison-Ersatztherapie bei Nebennierenrindeninsuffizienz (Vortrag)
Dr. med. Inka Baus

Pause/Industrieausstellung

Hydrocortison-Ersatztherapie bei Nebennierenrindeninsuffizienz (Diskussion/Fragen)
Dr. med. Inka Baus

Krankheitsbewdiltigung
Priv-Doz. Dr. phil. Dipl-Psych. Julia Quitmann

Pause/Industrieausstellung

Krankheitsbewidiltigung

PD Dr. phil. Dipl-Psych. Julia Quitmann
Transition

Susann Schrédel

Mittagspause/Industrieausstellung (ab 15.00 Uhr, sieche Programm oben: MEN)



Corona-lmpfungen bei Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen - Kleiner Pieks
mit groBer Wirkung

Schwerpunkt

Die COVID-19-Impfungen sind das
groBe Thema dieses Jahres. Gibt es
Besonderheiten bei Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen?
Viele Betroffene haben uns ihre
Erfahrungen geschildert.

Im Mérz 2020 hat sich auch das
Leben in Deutschland durch die
Corona-Pandemie grundlegend
veréindert. Die Angst vor Anste-
ckung sowie starke Einschréan-
kungen sozialer und wirtschaftlicher
Art prégen seitdem unseren Alltag.
Nicht wenige mussten auch ent-
weder selbst eine Infektion durch-
leiden oder haben Faille im engen
Umfeld erlebt. Doch immerhin gab
es auch bald wieder Hoffnung: In
der Forschung an Impfstoffen kam

es Uberraschend schnell zu groBen
Durchbrichen.

Aktuell (Stand Mai 2021) stehen in
Deutschland vier zugelassene Impf-
stoffe zur Verfigung: Comirnaty
von Biontech/Pfizer, Moderna von
der gleichnamigen Herstellerfirma,
Vaxzevria von AstraZeneca und
Janssen von Johnson & Johnson.
Kompliziert klingende Namen wie
Vaxzevria sind in der Offentlichkeit
freilich wenig bekannt. Der Volks-
mund und auch die Medien ver-
wenden in der Regel der Einfach-
heit halber einfach den Namen
des Herstellers als Synonym fir den
Impfstoff.

Bei Bionfech und Moderna handelt
es sich um neuartige genbasierte
mRNA-Impfstoffe. Sie schleusen den
genetischen Bauplan eines kleinen
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Teils des Erregers, verpackt in eine
Cholesterin-Hulle, in Kc’jrperze”en
ein. Auf diese Weise kann der Kér-
per selbst das sogenannte Corona-
Spike-Protein (Stachelprotein) her-
stellen und so die schitzende
Immunreaktion auslésen. AstraZe-
neca und Johnson & Johnson sind
hingegen Vektorimpfstoffe, deren
Herstellung ebenfalls genbasiert
ist. Hier wird ein abgeschwéch-
tes fur den Menschen unschédlich
gemachtes Virus als Transportmittel
(Vektor) fur das Genmaterial des
COVID-19-Erregers verwendet und
auf diese Weise das Immunsystem
akfiviert.

SchlieBlich gibt es noch das hetero-
loge Impfschema, die Kombination
verschiedener Impfstoffe. Hier wird
in der Regel eine mRNA-Impfung

im Anschluss an AstraZeneca emp-
fohlen.

B Erfahrungsberichte

Uns erreichte eine tberraschend
hohe Anzahl an Berichten mit Impf-
erfahrungen, weshalb uns leider
nur die Verdffentlichung einiger
Auszige méglich ist. Lediglich tber
den Impfstoff von Johnson & John-
son, der auch erst nach Redak-
tionsschluss in Deutschland seit
26.4. verfugbar war, wurde nicht
berichtet. Das Alter der Betroffenen
ist angegeben, soweit sie bereit
waren, es uns mitzuteilen.

AstraZeneca

Peter Born, den Lleiter unserer
Regionalgruppe GieBen, méchten

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



wir als einzigen mit seiner Erlaubnis
personlich nennen. Er schrieb uns
zu diesem Thema:

,Wir sammeln zurzeit in der Regio-
nalgruppe GieBen fur den gemein-
samen Austausch, Impferfahrungs-
berichte der Gruppenteilnehmer,
die wir auch bei unseren Zoom-
Meetings besprechen. Ein Problem-
schwerpunkt sind naturlich alle
Fragen rund um den Impfstoff von
AstraZeneca. Jingere in unserer
Gruppe hatten teilweise erhebliche
gesundheitliche Probleme nach der
1. Impfung (Fieber, Gliederschmer-
zen, starke Kopfschmerzen efc.).
Deswegen wird dieser Impfstoff in
der Altersgruppe unter 60 Jahren
nicht mehr angewendet (siehe dazu
auch die Stellungnahme im Kasten
rechts; Anm. der Red.).

Ich kann nur Folgendes sagen:
In unserer Gruppe wurden zwei
63-jshrige und eine 61-j¢hrige Frau
mit AstraZeneca geimpft. Sie haben
diese Impfung sehr gut Uberstan-
den! AuBer leichtem Fieber (die Aus-
nahme!) und Kopfschmerzen, die
man mit Paracetamol 500 mg gut
in den Griff kriegen kann, waren
alle schon am 2. Tag wieder, mit
leichten Einschréinkungen, einsatz-
bereit. Die Thrombosenproblema-
fik scheint auch aus Sicht unserer
begleitenden Arzte, in erster Linie
fur Frauen zu gelten, die die Meno-
pause noch nicht hinter sich gelas-
sen haben und zum Beispiel die
Pille nehmen.”

Peter Born ist 67 Jahre alt und
gehért damit zu der Gruppe, fir die
dieser Impfstoff zurzeit in erster Linie
gedacht ist. Er erhshte seine Hydro-
corfison-Dosis, hatte kurzzeitig Hit-
zewallungen ohne Fieber, leichte
Kopfschmerzen und ein leichtes
Ziehen an der Einstichstelle.

JInsgesamt hatte ich aber an bei-
den Tagen ein wesentlich gréBeres

Prézisierung der Alterseinschréinkung des Impfstoffs von
AstraZeneca

Beschluss der STIKO zur 5. Aktualisierung der COVID-19-Impfempfeh-
lung und die dazugehérige wissenschaftliche Begrindung; Versffent-
licht: Epidemiologisches Bulletin 19/2021 (Stand: 12.05.2021)

Link: https://www.rkide/DE/Content/Infekt/EpidBull/Archiv/2021/Aus-
gaben/19_21.pdf?__blob=publicationfile

,Nach der Impfung mit Vaxzevria sind in Deutschland und in anderen
Landern sehr seltene Félle von Thrombosen in Kombination mit Throm-
bozytopenien bei Geimpften aufgetreten (sog. Thrombose mit Throm-
bozytopenie Syndrom [TTS], in der wissenschaftlichen Literatur auch
als Vakzine-induzierte immunthrombotische Thrombozytopenie [VITT]
bekannt). Aufgefallen sind vor allem Hirnvenenthrombosen (sogenannte
Sinus venosus Thrombosen; SVT). Aber auch andere thrombotische
Ereignisse wie Mesenterial venenthrombosen und Lungenembolien sind
berichtet worden. Einzelne Félle waren auch kombiniert mit erhshter
Gerinnungsaktivitét oder Blutungen im ganzen Kérper. Die Symptome
traten 4 bis 21 Tage nach der Impfung auf. Bisher wurden diese schwe-
ren und feilweise t6dlich verlaufenden Nebenwirkungen tberwiegend
bei Frauen im Alter <55 Jahren beobachtet, aber auch Ménner und
Altere waren betroffen. Das PEI und die Europgische Arzneimittelbe-
horde (EMA) fohren weitere Untersuchungen durch. Basierend auf der
momentanen Datenlage empfiehlt die STIKO im Regelfall die Imp-
fung mit den beiden Vektor-basierten Impfstoffen Vaxzevria und der
COVID-19 Vaccine Janssen nur fir Menschen im Alter = 60 Jahre, da in
dieser Altersgruppe aufgrund der ansteigenden Letalitét einer COVID-
19-Erkrankung die Nutzen-Risiko-Abwégung eindeutig zu Gunsten der
Impfung ausféllt. Obwohl bisher deutlich mehr Frauen betroffen waren,
schrankt die STIKO ihre Empfehlung nach Risiko-Nutzen-Abwégung
for beide Geschlechter ein, zumal alternative Impfstoffe ohne dieses
Sicherheitssignal verfugbar sind. Der Einsatz der beiden Vektor-
basierten Impfstoffe unterhalb dieser Altersgrenze bleibt indes
nach &rztlicher Aufklérung und bei individueller Risikoakzep-
tanz durch die zu impfende Person méglich.”

Ruhebedirfnis und musste immer
wieder einen Gang zurickschal-
ten.”

K. F* (60), ein Addison-Betroffener,
berichtet Uber seine Impfung:

,Um ca. 10:00 Uhr morgens war die
Impfung. Das Hydrocortison habe
ich nicht erhoht, weil ich dachte, es
muss nicht sein. Ab 17:00 Uhr hatte
ich plétzlich Kopfschmerzen, der
Allgemeinzustand wurde schwd-
cher und es kam leichter Schuttel-
frost. Um ca. 18:00 Uhr kam eine
starke Ubelkeit dazu. Um 18:30 Uhr
gab mir meine Frau, auf meinen
Wunsch, die 100-mg-Hydrocorti-

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

son-Notfallspritze. Danach ging es
mir erst mal nicht besser. Daraufhin
hat mich meine Frau in die Uniklinik
gefahren”

Ergénzend heiBt es: ,Ungefahr
ein Jahr vorher hatte ich mir einen
Grippevirus eingefangen. An die-
sem Tag fingen die Symptome
ghnlich an. Allerdings ging das
viel schneller” Doch die Probleme
im Zuge der Impfung lieBen sich
schnell in den Griff kriegen: ,Es ging
mir dann von Stunde zu Stunde
besser, die Ubelkeit verschwand,
sodass ich nach 6 Stunden die
Klinik wieder verlassen konnte. Die
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schnelle Gabe der Notfallspritze
vor dem Erbrechen durch meine
Frau hat wohl sehr geholfen. Wahr-
scheinlich hatte ich ein Jahr zuvor
die Spritze zu spé&t gegeben. Viel-
leicht sollte man die Hydrocortison-
Dosis vor dem Impfen bzw. kurz
nach dem Impfen erhéhen, damit
der Allgemeinzustand nicht so sehr
absinkt, das war wohl mein Fehler
und ich werde auf jeden Fall bei
der zweiten Impfung, nach Rick-
sprache mit meinem Endokrino-
logen, die Dosis anpassen. Es lag
aber nicht an einer Addison-Krise,
laut Arzte der Uni-Klinik waren die
Blutwerte alle in Ordnung, sondern
es war eine normale Impfreak-
fion.” Sein Resumee: ,Auf jeden Fall
wirde ich mich wieder impfen las-
sen bzw. lasse ich mir die zweite
Impfung auch geben. Denn ich
arbeite in einem Pflegeberuf und
bekomme mit, wie lange die Pati-
enten mit Corona gesundheitliche
Beschwerden haben.”

G. T.* (63), ebenfalls Addison-
Betroffene, lieB sich eher widerwil-
|ig auf die Impfung ein: Wie durch
die Medien zu entnehmen war,
sollte gerade dieser Impfstoff h&u-
figer erhebliche Nebenwirkungen
machen als die anderen beiden
zugelassenen Impfstoffe, bei weni-
ger Wirksamkeit. Nun setzte mein
Kopfkino ein. Wenn ich schon das
Risiko der Impfung auf mich nahm,
so wollte ich wenigstens die opti-
male Wirksamkeit. Ich machte mich
daher schlay, fragte bei meinen
Arzten nach und wollte wissen, ob
es maglich ware, den Impfstoff von
Biontech oder Moderna zu bekom-
men, die wohl besser ver’frdg|ich
seien. Leider war dies nicht még-
lich, sodass ich mich dann gerhH
in mein Schicksal ergab.” Nach
der mittdglichen Spritze kam es
nachts zu Schmerzen, Schuttelfrost
und stédndigem Harndrang. Mit
erhshtem Hydrocortison und Para-
cetamol lieB sich dies allerdings
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in den Giriff kriegen. LAm zweiten
Tag nach der Impfung habe ich nur
20 mg Hydrocortison mehr als die
Grunddosis genommen und mir
ging es wieder sehr gut”

K. S$.* nebenniereninsuffizient und
50 Jahre alt, schildert zunéichst den
Weg zum Termin:

,Nachdem auf der Facebook-Seite
von GLANDULA der Hinweis for
das Formular beziglich der Einstu-
fung von Nebenniereninsuffizienz
und Hypophysenerkrankungen
erschien, bin ich tber die Charité in
Berlin mit dem Ausdruck umgehend
zur Hausérztin marschiert. Diese hat
mir diesen gerne ausgefulll, gestem-
pelt und unterschrieben.

Dann versuchte ich taglich mehr-
mals einen Impftermin zu bekom-
men. Und plétzlich, Montag froh
um halb sechs, bekam ich einen
Termin.

Doch leider, im Laufe des Tages
war klar, dass es erst mal einen
Impfstopp gibt. Abgesagt wurde
mir dieser Termin leider nicht. Dann
war die Homepage ewig gesperrt.
Am 26.3. um neun nicht mehr und
ich bekam einen neuen Termin.
Vorab gab es einige, die mich vor
den Nebenwirkungen wie Durch-
fall, Brechreiz und Fieber gewarnt
haben. Entsprechend nervés war
ich dann”

Im Anschluss an die Impfung
zeigten sich freilich nur leichte
Nebenwirkungen.

Die Nebennieren-Patientin S. P* (34)
berichtet: ,Nach der Spritze, die ich
Ubrigens gar nicht gespurt habe,
fohlte ich einen leichten Schmerz im
Arm und ein wenig Kopfschmerzen.
Auf Anraten meiner Arztin habe ich
im Vorwege nur 10 mg zusétzlich
eingenommen, um das Immunsy-
stem nicht zu sehr zu unterdriicken.
Die Wartezeit nach der Impfung im
Impfzentrum verlief ganz unspek-
takular. Auf dem Rickweg nach
Hause habe ich nochmals 10 mg

eingenommen, weil wir ein wenig
Ubel wurde. Das wirde ich aber
eher meiner Aufregung zuschreiben.
Im Laufe des Tages bekam ich einen
ganz leichten Kopfschmerz und war
etwas mide. Aufgrund der Schmer-
zen im Arm habe ich zur Nacht eine
lbuprofen 400 genommen. Eine
weitere Einnahme von Hydrocorti-
son war bei mir nicht notwendig. Bis
heute Nachmittag habe ich auBer
der Mudigkeit keinerlei weitere Sym-
ptome bekommen. Heute Mittag
habe ich um lediglich 5mg erhsht.
Ich bin wirklich froh, mich for die Imp-
fung entschieden zu haben und sehr
glucklich, dass es mir damit kérper-
lich so gut ging”

K. P* 37 Jahre alt und an Neben-
niereninsuffizienz erkrankt:

,Ich habe die Impfung um 9.30 Uhr
erhalten und hatte bis zum Abend
Uberhaupt keine Nebenwirkungen.
Ab 20 Uhr begann mir kalt zu wer-
den. Nicht doll, aber spurbar. Zur
Nacht habe ich eine Ibuprofen
400 mg genommen, da ich einen
unruhigen Schlaf umgehen wollte.
Die Nacht war trotzdem unruhig.
Erst war mir eiskalt, dann habe ich
wieder geschwitz’r, Gliederschmer-
zen kamen auch dazu. Insgesamt
aber alles gut auszuhalten. Am
néchsten Tag fuhlte ich mich wie
ein alter Mann, bin gefhlt in halber
Geschwindigkeit umhergelaufen.
Berthrungsempfindlichkeit stellte ich
zusétzlich fest und ab 12 Uhr starke
Kopfschmerzen. 750 mg Novamin
halfen gegen die Kopfschmerzen.
Den Rest des Tages habe ich auf
der Couch verbracht.

Die folgende Nacht war auch noch
etwas unruhig, aber in Ordnung.
Am néchsten Tog waren, bis auf ein-
setzende Schmerzen am Impfarm,
alle Nebenwirkungen weg.
Insgesamt wirde ich sagen, dass
ich nur leichte Beschwerden hatte,
die auch ohne Erhshung des
Hydrocortisons gut zu Uberstehen
waren.”

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Gewisse Parallelen zeigen die
Erfahrungen der an Hypophysenin-
suffizienz leidenden S. K* (45):
,Ich wurde um 8:30 Uhr an einem
Sonntag geimpft. Am Abend
spurte ich dann ein Kribbeln im
ganzen Kérper. Wir wurden kalt
und ich bekam Kopfweh. Ich ver-
doppelte die Dosis. Ging schlafen.
Am gesamten néchsten Tag lag
ich mude und antriebslos im Bett.
Fieber bekam ich keines. Weiterhin
doppelte Dosis.

Am Dienstag ging es schon besser.
Ich nahm die normale Dosierung.
Das war wohl zu frih. Am Mittwoch
bin ich wieder im Bett gelandet.
Donnerstag und Freitag ging ich
wieder arbeiten. (..)

Im Nachhinein hétte ich mir die
ganze Woche génnen sollen und
auch léinger ein wenig héher dosie-
ren sollen.”

J. J.¥ ist 63 Jahre alt und von voll-
stéindiger Hypophysenvorderlap-
peninsuffizienz betroffen. Er ver-
suchte, Hydrocortison-Erhshungen
zu vermeiden:

LAm 18.3 erhielt ich den ersten Teil
der Coronaschutzimpfung. Eigent-
lich dachte ich, ich nehme an die-
sem Tag lieber etwas mehr Corti-
son, fragte aber vorsichtshalber bei
meinem Endokrinologen nach. Der
hat mir davon abgeraten, da ein
Zuviel an Cortison das Immunsys-
tem schwécht und somit die Imp-
fung nicht optimal wirkt. Also nahm
ich am Impftag meine ganz nor-
male Tagesdosis 25 mg Cortison.
Ich bekam die Impfung um 17 Uhr.
Am néchsten Tag habe ich nicht viel
bemerkt, dass etwas anders wadre,
vielleicht ein bisschen mide. Bin
sogar am Nachmittag eine groBe
Runde gegangen. Habe auch an
diesem Tag nur meine ganz nor-
male Corfisondosis genommen.

In der darauffolgenden Nacht hatte
ich dann immer wieder SchweiB-
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ausbriiche, kombiniert mit Schittel-
frost aber kein Fieber. Da ging es
mir nicht wirklich gut. Am Morgen
kam ich kaum aus dem Bett, und
mein Kreislauf ist ziemlich herun-
tergefahren (Blutdruck 90/64 Puls
83). Ich nahm dann 10 mg Corti-
son zusdtzlich und habe fast den
ganzen Tag geschlafen. Am Abend
fohlte ich mich schon viel besser und
auch mein Blutdruck hat sich wieder
normalisiert (127/62, Puls 71), habe
in der darauffolgenden Nacht auch
durchgeschlafen. Heute Morgen
war der Spuk vorbei, ich fihle mich
wieder fit. Bin auch am Vormittag
schon eine groBe Runde mit mei-
nen Walkingsftécken gegangen.

Ich bin sehr dankbar dafir, dass ich
bereits die Méglichkeit fur eine Imp-
fung bekam. Ich habe eine groBe
Familie, und in unserem Haus sind
auch immer wieder viele Kinder zu
Gast. Meine Frau und ich haben
uns auch nicht zu Hause einge-
sperrt und trotzdem bewegten wir
uns nicht wirklich frei. Wir werden
auch weiterhin die SchutzmaBnah-
men einhalten, und trotzdem fuhle
ich mich jetzt schon vom Kopf her
freier”

B. L* 34, leidet an einem Prolak-
tinom und hatte nach der ersten

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Impfung nur geringe Beschwerden:
Jlch hatte ab nochmiﬁogs leichte
grippedhnliche Symptome wie
Mudigkeit und Frieren, war einfach
nicht zu 100 % fit. Heute am Tag
danach habe ich leichte Schmerzen
an der Einstichstelle am Oberarm,
fohle mich aber bereits wieder fit.
Ich werde den Rat der Arztin befol-
gen und es diese Woche langsam
angehen lassen und regelméBig
spazieren gehen, da leichte Bewe-
gung sehr wichtig isf, um Thrombo-
sen vorzubeugen.”

l. K* (Hypophyseninsuffizienz)
schreibt zu ihrer Erstimpfung: ,Ich
hatte starke Kopfschmerzen und in
der Nacht Schittelfrost, am Morgen
dann grippechnliche Symptome.
lbuprofen hat geholfen. Heute Mor-
gen noch Kreislaufprobleme. Jetzt
geht’s mir gut!”

Zunéchst Bedenken gegen die
Impfung hatte die Addison-Betrof-
fene S. M.* (46): ,Als die Impfstoffe
Biontech, Moderna und AstraZe-
neca auf dem Markt waren, las
ich im Netz alles, was ich finden
konnte. Trotz aller Bewunderung fir
die Wissenschaft blieb die Angst,
dass mein Immunsystem eine iber-
bordende Reaktion zeigen kénnte.
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Nach meinem Empfinden hatte ich
in den letzten Jahren gesundheitlich
genug mifgemocht, um nun auch
noch ,Opfer” einer Impfung zu wer-
den. Letztendlich Gberwogen aber
die Argumente, dass die Folgen
einer Corona-Erkrankung schlimmer
wdaren als die Nebenwirkungen
einer Impfung”

Letztlich hielten sich die Nebenwir-
kungen in Grenzen: ,Am n&chs-
ten Morgen merkte ich gleich an
meinem Kreislauf, dass ich Tempe-
ratur hatte. Das Thermometer zeigte
38,5 Grad. Darauthin verdoppelte
ich meine Morgendosis Hydrocor-
tison und legte mich wieder ins
Bett. Den ganzen Tag war ich sehr
mide und schlapp. Am Abend
lag die Temperatur noch bei 379.
Sonst hatte ich keinerlei Nebenwir-
kungen. Da ich mich nicht unterdo-
siert fuhlte, legte ich auch kein HC
mehr nach. Am néchsten Morgen
war die Kérpertemperatur wieder
normal und ich fohlte mich wieder
véllig gesund.

Alles in allem war die Impfung sehr
unspektakulér und ich bin sehr
dankbar, mit so wenig Nebenwir-
kungen davon gekommen zu sein.
Ich gehe nun mit einem etwas
sichereren Gefuhl zur Arbeit, da
ich nun einen Schutz habe, keinen
schweren Coronaverlauf mehr zu
bekommen.”

Ebenfalls unter Addison leidet B.
E.* (57): ,Am 11. M&rz bekam ich
meine erste Impfung mit AstraZe-
neca, die ich ohne nennenswerte
Nebenwirkungen gut vertragen
habe. Meine Cortisonsubstitution
habe ich aber die ersten drei Tage
nach der Impfung verdoppelt und
bin dann auf meine Erhaltungsdo-
sis zurickgegangen, damit habe
ich schon gute Erfahrungen mit der
Grippeimpfung gemacht. Ich fihle
mich nun sicherer und empfehle
jedem diese Impfung.”
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Vom Sheehan-Syndrom betroffen
ist C. W.* (37), bei der die Impfung
ghnlich reibungslos ablief: ,Es hat
alles wunderbar funktioniert, auch
sind bei mir keine Nebenwirkungen
aufgetreten. Parallel zur Impfung
habe ich 500 mg Paracetamol
genommen. Danach habe ich aber
keine weitere Tablette eingenom-
men. Ich kann die Impfung wirk-
lich nur empfehlen, es gibt einem
danach ein deutlich sichereres

Gefihl!

B. H.* hatte als Addison-Patienten
spurbare, allerdings voriberge-
hende Nebenwirkungen - Kopf-
schmerzen, SchUHeHrost, Fieber
— und erhdhte die Hydrocortison-
Dosis zeitweise deutlich. ,Ich méchte
allen ans Herz legen, das Hydro-
cortison gut und ausreichend anzu-
passen. Ich hoffe, ich kann einigen
Mut zusprechen, sich trotz unserer
Krankheit impfen zu lassen.”

T. WX, 65 Jahre alt und neben-
niereninsuffizient, schildert fol-
gende Erfahrungen im Anschluss
an die Impfung: ,Danach habe
ich stundlich bis zweistindlich
meine Korpertemperatur gemes-
sen. Der Anstieg Uber normal
begann bei mir ca. 30 Stunden
nach der Impfung. Ich habe dann
eine Tagesdosis Kortisol zusétzlich
zur normalen Substitution sowie
zwei Paracetamol-Tabletten ein-
genommen, wodurch sich meine
Kérpertemperatur wieder norma-
lisiert hat und auch so geblieben
ist. Ansonsten hatte ich deutlich
spurbare, aber keine besonders
starken Nebenwirkungen (Krank-
heitsgerhL Kopfschmerzen). Wich-
tig ist wohl, dass man Paracetamol
frohestens sechs Stunden nach
der Impfung einnimmt, um die
gewollte Impfreaktion nicht zu

behindern”

C.B.* - 56 Jahre alt und hypophy-
seninsuffizient — vertrug die Impfung

gut und verdoppelte vorsichtshalber
das Hydrocortison.

Erst 18 Jahre alt ist S. W.* der
Hypophysen- und Nebennierenin-
suffizienz sowie Diabetes insipidus
hat. Die Zeit nach dem Pieks erlebte
er folgendermaBen:

Wieder zu Hause nahm ich
wie empfohlen in regelméaBigen
Absténden lbuprofen 400. In den
folgenden zwei Tagen erwies sich
das als sehr sinnvoll, da ich etwas
stéirkere Kopfschmerzen hatte.
Aber auBer Kopfschmerzen und
einem minimalen Schmerz an der
Einstichstelle ging es mir sehr gut
und ich konnte schon am 3. Tag
nach der Impfung das Ibuprofen
weglassen.

Alles in allem habe ich die Imp-
fung sehr gut vertragen und musste
weder im Vorfeld noch danach
etwas an meiner Hydrocortison-
Dosierung veréndern.”

Sogar noch Positiveres kann die mit
61 Jahren wesentlich éltere B. R*
(Addison) Gber ihre Erfahrungen
mit der Vertréglichkeit berichten:
,Ich habe nichts, aber auch gar
nichts gemerkt, nicht mal den Ein-
stich, keine Schwellung des Armes,
keine grippalen Symptome, kein
Fieber, keine Ubelkeit. Ich hoffe, die
2. Impfung verléuft genau so gut,
aber wissen kann das niemand so
genau. Allerdings gehe ich sehr
optimistisch an die Sache heran
und ich glaube auch, dass Astra-
Zeneca ein guter Impfstoff ist”

Zur Zweitimpfung schrieb sie
dann schlieBlich: ,Ich wurde sogar
gefragt, welchen Impfstoff ich
gespritzt haben méchte. Ich habe
mich wiederum fur AstraZeneca
entschieden. Auch dieses Mall lief
alles glatt und bis heute habe ich
keine Probleme.”

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Heterologes Impfschema

Die unter Addison leidende A. R*
(54) bekam eine Notfallspritze,
nachdem sie im Anschluss an die
AstraZeneca-Impfung unter Ubel-
keit litt und hyperventilierte. lhr Rat:
,Ich halte es for sehr sinnvoll, sich
vom Endokrinologen einen "Fahr-
plan” zu holen”

Als Zweitimpfung bekam sie aller-
dings einen anderen Impfstoff.
Dazu schreibt A. R.:

,Meine 2. Impfung hatte ich am
6.5.21 und habe Biontech bekom-
men. Hatte einen Tag Fieber und
Kopfschmerzen, habe meine
Dosierung einen Tag verdreifacht
(Anweisung der Endokrinologin),
dann einen Tag verdoppelt und
dann wieder normale Dosis. Habe
die 2. Impfung insgesamt besser
verkraffet.”

N. W.* (58) hat Cushing, die linke
Nebenniere wurde entfernt. Sie lei-
det ohnehin unter Muskelschmer-
zen, Schwindel, Kopfschmerzen
und Geddchtnissférungen. ,Nach
langem Hin & Her habe ich mich
impfen lassen und es war nicht so
schlimm, wie ich gehért und gele-
sen hatte. (..) Der Arm tat 3 Tage
weh, leichte Ubelkeit, Kopfschmer-
zen — aber die hatte ich auch vor-
her. Fieber hat sich nicht entwickelt”
Die Zweitimpfung erfolgte hier
nach AstraZeneca wieder mit
Biontech: ,Diese habe ich bis
auf kleine Impfreaktionen (Kopf-
schmerzen, Armschmerz an der
Einstichstelle) gut vertragen.”

Ebenfalls unter Cushing leidet A.
B.* (37). Er fuhrt aus:

,Am selben Tag bemerkte ich
nichts von der Impfung mit Astra-
Zeneca. Am ndchsten und Gber-
n&chsten Tag war ich allerdings mit
Kopf- und Gliederschmerzen und
Abgeschlagenheit unter 2000 mg
Metamizol téglich als Zusatzpra-
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Was ist COVID-1g9?

Coronaviren sind seit Jahrzehnten bekannt. Seit dem
Jahreswechsel 2019/2020 zirkuliert weltweit ein
neuartiges Coronavirus, das SARS-Coronavirus-2
(SARS-CaV-2), welches der Erreger der Krankheit
COVID-1g (Corona Virus Disease 201g) ist.

Zu den hdufigen Krankheitszeichen von COVID-1g
zihlen trockener Husten, Fieber, Atemnot sowie ein
voribergehender Verlust des Geruchs- und Ge-
schmack Auch ein all i Krankheits-
gefihl mit Kopf- und Gliederschmerzen, Hals-
schmerzen und Schnupfen wird beschrieben. Seltener
berichten Patienten iiber Magen-Darm-Beschwerden,
Bindehautentzindung und Lymphknotenschwel-
lungen. Folgeschiden am Nerven- oder Herz-Kreis-
laufsystem sowie langanhaltende Krankheitsverlufe
sind méglich. Obwohl ein milder verlauf der Krankheit
haufig ist und die meisten Erkrankten vollstindig
genesen, kommen auch schwere Verldufe beispiels-
weise mit Lungenentziindung vor, die zum Tod fith-
ren kinnen.

Neben dem Vermeiden einer Infektion durch
Beachtung der AHA + A + L-Regeln (Abstand halten,
Hygiene beachten, Alltag mit Maske, Corona-Warn-
App herunterladen, regelmdBiges Liiften) bietet die
Impfung den bestmdglichen Schutz vor einer Erkran-
kung.

Um welchen Impfstoff handelt es sich?

Es sind mehrere Impfstoffe gegen COVID-19 zugelas-
sen, die gleichermaBen geeignet sind, um sich indivi-
duell vor COVID-19 zu schiitzen und die Pandemie zu
bekimpfen. Die hier besprochenen mRNA-COVID-
1g-Impfstoffe (Comirnaty® von BioNTech/Pfizer und

COVID1g Vaccine Moderna® von Modema) sind
genbasierte Impfstoffe, die auf der gleichen neuarti-
gen Technologie beruhen. Weitere mRNA-Impfstoffe
werden gepriift, sind aber derzeit noch nicht zugelas-
sen.

mRNA(Boten-RNAodermessenger Ribonukleinsdure)
ist die ,Bauanleitung” fir jedes einzelne Eiweil des
Kérpers und ist nicht mit der menschlichen
Erbinformation - der DNA - zu verwechseln. In den
mRNA-Impfstoffen gegen COVID-1g ist eine .Bau-
anleitung” flir einen einzigen Baustein des Virus (das
sogenannte Spikeprotein) enthalten. Die COVID-13-
mRNA-Impfstoffe enthalten keine vermehrungs-
fahigen Impfviren, d.h. geimpfte Personen kénnen
auch keine Impfviren auf andere Personen {bertra-
gen.

Die in den Impfstoffen enthaltene mRNA wird nach

der Impfung nicht ins menschliche Erbgut eingebaut,

sondern nach Eintritt in die Zellen (vor allem in
k an der b

le und in i 1
Abwehrzellen) ,abgelesen, woraufhin diese Zellen
dann das Spikeprotein selbst herstellen. Die so vom
Kirper des Geimpften gebildeten Spikeproteine wer-
den vom Immunsystem als FremdeiweiBe erkannt; in
der Folge werden Antikirper und Abwehrzellen
gegen das Spikeprotein des Virus gebildet. 50 ent-
steht eine schiltzende Immunantwort.

Die im Impfstoff enthaltene mRNA wird im Kbrper
nach einigen Tagen abgebaut. Dann wird auch kein
Viruseiweil (Spikeprotein) mehr hergestellt.
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parat bei Cortisol-Ersatztherapie
(..) bettlagerig. Erhohte Tempe-
ratur bestand nicht. Am zweiten
Tag entwickelten sich eine leichte
Schwellung und Kontaktsensitivitéit
an der Einstichstelle, welche nach
5 Tage ohne gesonderte Medi-
kation rickstandslos wieder ver-
schwand”

Fazit: Lieber 2 Tage flach liegen
wie einmal kraftig gesoffen, als tot
oder mit Post-Covid-Folgen leben
mussen.”

Die Zweitimpfung mit Biontech ver-
trug er ohne Nebenwirkungen.

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

Moderna

S. L* (51), die unter Addison leidet:
,Da ich recht aufgeregt war, bin
ich mit 20 mg HC (5 mg mehr als
ublich) in den Tag gestartet. Ca.
eine Stunde vor der Impfung nahm
ich weitere 10 mg HC ein. Direkt
nach der Impfung zogen bereits
Schmerzen vom Arm zum Kopf
hoch, sodass ich vorsichtshalber
500 mg Paracetamol einnahm. Im
Verlauf des Nachmittags kamen
Muskelschmerzen dazu und die
Kopfschmerzen wurden starker,
weshalb ich ca. 6 Stunden nach
der ersten Tablette weitere 500 mg
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Schwerpunkt

Paracetamol zu mir nahm und mich
im Bett ausruhte. Ich nahm am
Nachmittag wie auch am Abend
jeweils weitere 10mg HC zu mir,
sodass ich auf insgesamt 50 mg
HC (doppelte Tagesdosis) kam.
Spdater am Abend ging es mir dann
schon etwas besser.

Am darauffolgenden Samstag habe
ich mich geschont und brauchte
nur noch ca. 40 mg HC und eine
Tablette Paracetamol 500 mg. Ich
fohlte mich etwas angeschlagen
und mein Arm tat mir weh.

Am Sonntag fuhlte ich mich dann
schon wieder fit und brauchte nur
noch 25mg HC

Zur Zweitimpfung:

,Nach der 2. Impfung mit Moderna
bekam ich wie bei der ersten Imp-
fung innerhalb von zwei bis drei
Stunden erst Kopfschmerzen und
dann Muskelschmerzen. Ich hatte
die HC-Dosis bereits verdop-
pelt und habe dann noch einmal
nachgelegt. Paracetamol hatte ich
bereits nach der Impfung genom-
men. Abends ging es mir dann
etwas besser. Frih am néchsten
Morgen wachte ich mit etwas
erhohter Temperatur auf. Ich habe
dann wieder die doppelte Hydro-
cortisondosis und Paracetamol ein-
genommen. Damit ging es mir nach
einiger Zeit besser. Insgesamt fuhlte
ich mich zwei Tage lang grippig.”

Schwierig verlief es bei N. $.% eben-
falls nebenniereninsuffizient und 51
Jahre alt, mit Moderna:

Heute ist der 21. Tag nach der Imp-
fung und ich hatte immer wieder
zu kampfen gehabt mit Midigkeit,
Muskelschmerzen, Husten, Druck
auf der Brust mit Kurzatmigkeit. Spa-
ziergéinge waren sehr anstrengend.
Manche Tage lag ich total erschopft
auf dem Sofa”

Weiter heiBt es von N. S, die in
der Zeit vor der Impfung wegen
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Gewichtszunahme versuchte, ihre
Hydrocortison-Dosis zu reduzieren:
Jetzt weiB ich naturlich nicht, ob
die Symptome Cortisolmangel
waren, weil mein Kérper das gar
nicht toll findet, so wenig Hydrocor-
tison zu bekommen. Oder war es
die normale Impfreoktion, die dann
ja auch bei einem Gesunden mehr
Cortisol produziert?

Im GroBen und Ganzen muss ich
sagen, die erste Impfung ist auszu-
stehen, man muss nur aufpassen,
dass man rechtzeitig erhsht und
am besten drei Wochen nach der
Impfung nicht ganz so viel vorneh-

"

men.

Die Zweitimpfung beschreibt sie so:
,Am Tag der Impfung habe ich
nichts gemerkt, aufgrund meiner
Beschwerden bei der ersten und
aufgrund meiner Krankheit wurde
ich danach nicht ins Wartezimmer
geschickt, sondern ich saB direkt bei
den Krankenschwestern.

Tag 1 nach der Impfung hatte ich
sehr starke Muskelschmerzen am
ganzen Kérper, ich nahm Ibupro-
fen, kérperliche Schweiche.

Tag 2 sehr starke Kopfschmer-
zen, wieder Ibuprofen, kérperliche
Schwéiche.

Die Kopfschmerzen hielten noch
weitere 3-4 Tage an, jedoch nicht
mehr ganz so extrem und immer
nur phasenweise. Manchmal nahm
ich Ibuprofen, manchmal gingen sie
von alleine weg.

Heute ist der 12. Tag nach der
Impfung und ich bin immer noch
schlapp, wobei ich da nicht weiB,
ob es von der Impfung oder von
der Krankheit kommt.”

Biontech

J. 8.* (30) hat als AGS-Betroffene
folgende Erfahrungen gemacht:
,Jlch habe am 30.1.2021 meine
erste Coronaimpfung mit dem Impf-
stoff Pfizer/Biontech erhalten.

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Die erste Impfung habe ich soweit
gut vertragen. Ich hatte etwas Kopf-
weh und Unwobhlsein.

Am 20.2.2021 habe ich meine 2.
Impfung erhalten. Auf die habe ich
etwas reagiert. Nachts hatte ich Fie-
ber und am Tag danach hatte ich
Gliederschmerzen und fohlte mich
gerédert”

M. F* - Diagnosen Hashimoto und
Addison, 60 Jahre alt = schreibt:
Wéhrend 2 Tagen habe ich eine
extreme Mudigkeit gespurt - ich
habe sehr viel geschlafen tagstber
(dies hat aber meinen Nachtschlaf
nicht beeintréichtigt) und die Einstich-
stelle habe ich auch 2 Tage lang
gespurt. Alles in allem war es fur
meine Begriffe sehr gut vertréiglich.”

An Addison erkrankt ist die Lehrerin
G. H* (50). Zum ersten Termin fohrt
sie aus:

,Die Impfung erfolgte an einem
Freitag, am sp&ten Nachmittag.
Drei Stunden nach der Impfung ver-
doppelte ich meine Tagesdosis, um
beruhigt schlafen zu kénnen. (..) Ich
hatte mich fur die Impfung - egal
mit welchem Impfstoff - entschieden,
denn alle Nebenwirkungen sind
besser, als an COVID zu erkran-
ken. Nachdem wir im Dezember
bei einer Inzidenz von 330 ohne
Schutz mit allen Schilern im Klas-
senzimmer arbeiten mussten, war
ich glucklich, dass uns eine Impfung
angeboten wurde.

Am Samstag wachte ich mit einem
Jmpfarm” auf, einem Muskel-
schmerz am Oberarm, fihlte mich
sonst aber gut. Insgesamt war ich
an dem Tag etwas muder als sonst,
hatte aber keine gravierenden
Nebenwirkungen. Das, was ich bei
sehr genauem Nachspiren wahr-
nehmen konnte, berichteten meine
Kolleginnen ebenso: Uns allen war
es fur einige Stunden etwas schum-
merig oder schwindelig, einige hat-
ten Untertemperatur (ich hatte 34,7

°C) und bei Anstrengung bekam ich
Kopfschmerzen. Also strengte ich
mich am Somstcg nicht an, nahm
zusatzlich 15 mg Hydrocortison
sowie eine lbu 400 ein und ruhte
mich viel aus. Am Sonntag fuhlte
ich mich wieder normal und hatte
keine Einschréinkungen, sodass ich
am Montag wieder problemlos
arbeiten konnte”

lhre Einschétzung der Zweitimpfung:
JAuch die 2. Impfung mit Biontech
verlief gut. Meine Kolleginnen und
ich wurden wieder an einem Frei-
tagabend geimptft. Ich hatte meine
Kortisondosis wieder nach der Imp-
fung verdoppelt. Am Samstagvor-
mittag merkte ich deutliche Folgen
(..) - ich hatte wieder den “Impfarm’,
Kopfschmerzen, Mudigkeit und
diesmal etwas erhshte Tempera-
tur, weswegen ich die Korfisondo-
sis nochmals verdoppelt hatte. Die
Symptome nahmen im Laufe des
Nachmittags ab. Am Abend fihlte
ich mich wieder gut und konnte
am Sonntag problemlos im Garten
arbeiten. Die Impfung hatte keinen
spurbaren Einfluss auf die Addison-
Erkrankung. Dennoch hatte ich vor-
sichtshalber die Dosis in den ersten
Tagen danach leicht erhsht.

Ich hoffe, auch den anderen
Addison-Patienten wird es nach der
Impfung gut gehen!”

R. B.* 37 Jahre alt, die als Kran-
kenpflegerin in der Notaufnahme
arbeitet und Hypophysenvorder-
lappeninsuffizienz hat, meint:
,,Noch der ersten Impfung hatte
ich etwas Darmprobleme und ein
leichtes Krankheitsgefiohl. Nach
der zweiten hatte ich starke Arm-
schmerzen und ebenfalls ein Krank-
heitsgefuhl. Insgesamt hatte ich die
Impfung besser vertragen als meine
Kolleginnen und Kollegen, die muss-
ten zum Teil zwei bis drei Tage zu
Hause bleiben, wegen Fieber und
eines starken Krankheitsgefuhls.

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

Ich wirde mich jederzeit wieder
impfen lassen, auch mit Impfstoffen
anderer Hersteller”

Seit 2015 leidet D.H.* (52) unter
einem Nebennierenrindenadenom
mit Cushing-Syndrom. ,Ich hab
im Januar und im Februar meine
Impfung mit Biontech erhalten und
habe keinerlei Nebenwirkungen
gehabt”

C. G 58-jaéhrige Hypophysen-
patientin, schrieb uns: ,Ich hatte
Uberhaupt keine Nebenwirkungen
und bin auf jeden Fall froh, schon
geimplft zu sein

M. Z* restmiert: ,Habe Impfung
gut vertragen, kaum Symptome.”
Zu den Umsténden feil er uns mit:
,Kam auf eine Warteliste. Da das
Impfzentrum nur drei km von mir
entfernt ist, habe ich mich ange-
boten, dass ich kurzfristig einsprin-
gen kénnte. Nachts um 22:20 Uhr
kam der Anruf, ich kénnte kommen.
Sie hatten am Ende zwei Spritzen
ubrig. Ich bin schnell ins Auto und
mit meiner Frau hingefahren. Hatte
auch zwei Atteste mit und wir wur-
den dann beide geimpft. Ich war
soooo happy:”

J. H.* (27), Patientin mit Neben-
niereninsuffizienz und Morbus
Cushing, berichtet: ,Die erste Nacht
und der erste Vormittag waren sehr
gut. Ich musste am Sonntag wieder
arbeiten. Gegen Mittag wurde ich
dann etwas mide und schlapp.
Habe dann, als ich nach Hause
gekommen bin, 30 Tropfen Nova-
minsulfon genommen, daraufhin
wurde es schnell besser. Die Hydro-
cortison-Dosis hab ich an diesem
Tag bei meinen Gblichen 30 mg
belassen. Am Montagvormittag war
ich immer noch ein wenig mude.
Aber eigentlich nicht der Rede wert.
Dann folgte Anfang Mérz, genau 3
Wochen nach der ersten Dosis, die
zweitel Hatte nun schon etwas mehr
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Bedenken als beim 1. Mal. Mein
Bruder, der im Rettungsdienst féitig
ist, hat 2 Wochen vor mir seine 2.
Dosis erhoHen, ebenfalls Biontech.
Er ist 23 Jahre alt, fit, sportlich und
gesund. Ihn hat die 2. Impfung
sehr belastet. Er lag 2 Tage kom-
pleft im Bett. Mit Schuttelfrost, Flan-
ken-, Kopf- und Gliederschmerzen.
Auch eine andere Freundin, die
ebenfalls als medizinische Fachan-
gestellte tatig ist, wurde zur glei-
chen Zeit wie mein Bruder geimpft
und ihr erging es ghnlich wie ihm.
Aufgrund der beiden habe ich mir
schon s&mtliche ,Szenarien” aus-
gemalt. Vorsorglich habe ich mir
fur die darauffolgenden 2 Tage
freigenommen, Rectodelt fir den
Notfall verschreiben lassen und 1
Ampulle Hydrocortison. Prophylak-
tisch gab’s am Impftag schon mal
10 mg Hydrocorfison mehr. Es war
wieder ein Samstagnachmittag.
Gleiches Spiel wie beim ersten
Mal. Die Impfung selbst verlief wie-
der problemlos. Und tberraschen-
derweise die Zeit danach auch!
Weder Fieber noch Kopf- und
Gliederschmerzen. Ich war ledig-
lich wieder ein wenig schlapp,
aber es war nicht arg.”

Mit wenigen Nebenwirkungen
verlief es auch bei M. $.* Mitte
30 und nebenniereninsuffizent:
,Beide Biontech-Impfungen habe
ich relativ gut vertragen. Die ein-
zigen Nebenwirkungen, die auftra-
fen, waren fir wenige Tage etwas
Abgeschlagenheit und leichte
Schmerzen an dem Arm, in dem
geimpft wurde. Auch meine Substi-
tutionstherapie von 20 mg Plenad-
ren musste ich nach den Impfungen
nicht erhshen”

lhre Bilanz: ,Bereits geimpff zu sein,
hat mir einiges an Stress im Alltag
genommen. Ich merke, wie ich
wieder ein Stuck weit entspannter
Tatigkeiten wie Einkaufen, Arbeiten
und dem Fahren mit sffentlichen
Verkehrsmitteln nachkommen kann.”
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Ebenfalls nur leichte Nebenwir-
kungen zeigten sich nach beiden
Impfungen bei der Cushing-Patien-
tin S. EX ,Beide mal hatte ich am
Tag danach etwas Schmerzen im
Arm, ansonsten keinerlei andere
Nebenwirkungen.”

Die Addison-Betroffene A. G. M.*
(42) hat aus eher ungewshnlichen
Grinden ihre Hydrocortison-Dosis
vor der Impfung erhsht: ,Nicht
wegen dem Piekser, sondern ich
habe mir vorher bléderweise
brutal die Hand verbrannt. Die
Schmerzen waren so heftig, dass
ich dachte, ich nehme mal besser
20 mg mehr” Weiter schreibt sie:
,Die Spritze habe ich gut verkraf-
tet, wahrend der Wartezeit keine
besonderen Vorkommnisse und
auf dem Heimweg auch nicht.
Abends bekam ich kurz leichtes
Kopfweh, da nahm ich vorsorglich
eine Kopfschmerztablette, damit
das nicht doller wird, und weg
waren sie. Am néchsten Tag war
nur der Schmerz im Arm, aber
keine anderen Symptome, kein
Fieber, kein Schuttelfrost, habe nor-
mal dosiert, nicht erhsht. War dann
etwas muder als sonst, aber habe
ein Nickerchen gemacht und es
ging mir gut. Bei der Zweitimpfung
musste ich mein Hydrocortison
hoher dosieren und 24 Stunden
Paracetamol und Ibuprofen neh-
men, da ich Kopfschmerzen hatte
und viel geschlafen habe. Danach
war alles super. Ich denke, wichtig
mit unserer Erkrankung ist, posi-
tiv zu denken und die Angste zu
Uberwinden.”

Unter Addison, Hashimoto und dem
Schmid’r-Syndrom leidet S. H.* (39).
Zu ihrer Biontech-Erfahrung:

.Ich hatte keine gravierenden
Nebenwirkungen, konnte an den
Tagen noch lange Spaziergénge
machen und am néchsten Tag
regulér meinen (recht stressigen)
Spatdienst antreten.

Einzige Nebenwirkung, welche
ungefshr 1 Monat anhielt: leich-
tes Hénde- und Armkribbeln und
Ameisenlaufen im Impfarm.

Nach Vorstellung beim Hausarzt
und Einnahme von Vitamin B12
wurde es schnell besser”

G.L* 77 Jahre alt und hypophysen-
insuffizient:

,Ich hatte ein wenig Schmerzen
an der Einstichstelle. Vielleicht war
der Mittagsschlaf am néchsten
Tag etwas ausgiebiger. Nach der
2. Impfung habe ich gar nichts
gemerkt”

Die Addison-Patientin H. RX* (37)
schreibt:

,Meine Nebenwirkungen waren
leichte Schmerzen am Impfarm (ca
2 Tage) und Herzstolpern (2-3
Tage).

Das Herzstolpern habe ich aller-
dings ofter bei Stress, jedoch hatte
ich es schon langer nicht mehr
gehabt”

Beim zweiten Mal hatte sie nur
einen Tag leichte Kopfschmerzen.

Die Impfung der Addison- und
Hashimoto-Patientin S. BX (57) fand
mit einer tragischen Vorgeschichte
staft. Sie schreibt am Impftag: ,Ich
habe vorsorglich meine Cortison-
Dosis heute verdoppelt, brauchte
allerdings auch schon heute Nacht
20 mg mehr. Das war, glaube ich
der Aufregung geschuldet, die mit
der allgemeinen und ungewissen
Corona-Situation und der Impfung
zu tun hat. Erschwerend kommt
for mich persénlich hinzu, dass
sich mein Vater, 84 Jahre alt, vor
sechs Wochen im Krankenhaus mit
Corona infiziert hat und dort dann
leider auch daran verstorben ist.
Schon dllein deshalb musste ich in
den letzten Wochen stark mit Cor-
tison-Erhéhungen steuern, was mir
ganz gut gelungen ist” Die Erstimp-
fung vertragt sie ohne Nebenwir-
kungen. Beim zweiten Mal kommt
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es kurzzeitig zu Schuttelfrost und
Ubelkeit, was S. B. mit einer vori-
bergehenden Verdopplung der
Hydrocortison-Dosis und Paraceta-
mol gut in den Griff bekommt.

Jch bin sehr froh, dass alles wirk-
lich ohne gréBere Probleme verlau-
fen ist, obwohl mir im Vorfeld schon
etwas mulmig war und ich doch
auch eine gewisse Verunsicherung
beziglich Impfreaktion schon lange
vorher spirte.

Mit einer kurzfristigen Anpassung
der Cortison-Dosis und zusdtz-
lichem Schmerzmedikament ist
diese Impfung, zumindest war das
meine Erfahrung, sehr gut zu meis-
ern.

Dies wiinsche ich auch allen ande-
ren Betroffenen!!”

Auch die Regionalgruppe GieBen
— so schlieBt sich der Kreis — hat
Erfahrungen mit Biontech: ,Sowohl
bei der ersten als auch bei der
zweiten Impfung waren sie durch-
wegs positiv. Das heiBt, es gab
keine negativen Impfreaktionen
bis aut vielleicht einmal eine leicht
schmerzende Einstichstelle am Tag
danach.”

Die Gruppe méchte sich hinsicht-
lich dieses Themas auch bei den
,uns immer begleitenden und
beratenden Arzten, Herrn Dr. Klaus
Ehlenz und Herrn Prof. Eberhard

Wie ist es IThnen nach der Corona-Impfung ergangen?

Ihr Wissen hilft: Die Daten zu den méglichen Nebenwirkungen werden in den zustéindigen Behsrden der
europdischen Mitgliedslénder erhoben und an die EMA (Européische Arzneimittel-Agentur) weitergegeben.

Uhl”, herzlich bedanken. Deren
Leiter Peter Born steht auch gerne
for Nachfragen zu den Impfer-
fahrungen innerhalb der Regio-
nalgruppe zur Verfigung: E-Mail:
GLANDULA Gl@web.de oder tele-
fonisch unter 06004/1273.

Christian Schulze Kalthoff

B Stellungnahme der
Herausgeber

Diese Auszige aus den zahlreichen
Erfahrungsberichten, die uns zugin-
gen, zeigen, wie vielféltig Impfer-
fahrungen von Hypophysen- und
Nebennierenpatienten sind.

Nach dem derzeitigen wissen-
schaftlichen Stand gibt es keine
Anhaltspunkte, dass ein bestimmter
Impfstoff fur diese Patientengruppe
zu bevorzugen ist, und wir empfeh-
len, dass man sich an die ]ewei|s
gultigen Vorschlége der Impfkom-
mission StiKo halt.

Ein komplexes Thema ist die Hydro-
corfison-Substitution. Einer Impfung
steht sie nicht entgegen. Bei einer
Einnahme von weniger als 50 mg
Hydrocortison ist keine Beeintréchti-
gung der Impfwirkung zu erwarten.
Die Impfreaktion, die am Impftag
bis zum Tag 4 nach der Impfung
auftreten kann, ist individuell sehr
unterschiedlich. Sie reicht von keiner
Reaktion Gber nur einem Druck an

der Impfstelle bis hin zu Fieber und
starkem Krankheitsgefthl. Entspre-
chend sollte auch Hydrocortison
angepasst werden: bei nur Druck
an der Einstichstelle naturlich nicht,
bei schweren Krankheistgefuhl oder
Fieber entsprechend HC-Dosis
Verdopplung oder sogar Verdrei-
fachung. Im Fall einer Neben-
nierenkrise ist naturlich sofort mit
einer Notfall-Dosis zu reagieren.

Eine vorbeugende Einnahme von
Hydrocortison-Dosen ab 50 mg
oder die Einnahme von Schmerz-
mitteln kann theoretisch die Impfwir-
kung beeintréchtigen, deshalb wir-
den wir von einer vorbeugenden
Gabe bei allen Patienten abraten.
Ansonsten sind Details individuell
mit dem behandelnden Endokrino-
logen zu besprechen.

Auf der Website des Netzwerks
unter www.glandula-online.de
> Service » Links finden Sie auch eine
umfangreiche Linksammlung zu
Corona/CQOVID-19 einschlieBlich
Impfungen.

Das Thema wird uns weiterhin
begleiten und wir wirden uns
freuen, wenn Sie uns auch in
Zukunft lhre Erfahrungen schildern.

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

Je mehr Geimpfte ihre Erfahrungen mit der Impfung und im Zusammenhang mit ihren Erkrankungen teilen,
umso besser wird der Wissensstand und daraus mégliche Handlungsempfehlungen.

Auf der offiziellen Seite vom Bundesinstitut for Arzneimittel und I\/\edizinprodukte (BfArM) und dem Paul-Ehrlich-
Institut (PEI) kénnen Sie unkompliziert und ANONYMISIERT Ihre Informationen eingeben:

https://nebenwirkungen.bund.de/nw/DE/home/home_node.html
(Quelle: ACHSE/Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen)

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

Terticire Nebenniereninsuffizienz

M Definition:

Die Nebennierenachse besteht aus
drei ,Ebenen”. den Nebennieren,
der Hirnanhangsdruse (Hypophyse)
und dem Hypothalamus. Die Wech-
selwirkung zwischen diesen drei
Strukturen bildet die Hypothalamus-
Hypophysen-Nebennieren-Achse
(englisch: hypothalamic-pituitary-
adrenal axis = HPA-Achse). Die
Nebennieren befinden sich beid-
seits jeweils oberhalb der Niere.
Die Hypophyse und der Hypothala-
mus sind Teile des Gehirns. Alle
diese drei Strukturen gehéren zu
den wichtigsten bzw. lebensnot-
wendigen Hormon-produzierenden
Organen.

Die Produktion und Freisetzung
von Kortisol aus der Nebenniere
wird von den obersten Stufen -
Hypothalamus und Hypophyse
— gesteuert. Der Hypothalamus ist
das Ubergeordnete Regulationszen-
trum, welches unter anderem das
Hormon CRH (Corticotropin—re|ea-
sing Hormone) produziert. Hier im
Hypothalamus werden auch Stress-
faktoren aus der Umwelt und auch
Emotionen in das hormonelle Stress-
system eingearbeitet bzw. verarbei-
tet. CRH aus dem Hypothalamus
fordert die Freisetzung des Hormons
ACTH (Adrencorticotropin) aus der
Hypophyse und ACTH regt weiter
die Produktion und Freisetzung von
Kortisol aus der Nebenniere an.
Kortisol gehért zu den lebensnot-
wendigen ,Stresshormonen” und
sorgt fur das normale Funktionieren
des Kérpers im Allfag sowie fur die
angemessene Reakfion des Kérpers
auf Stress. Kortisol wird im Tagesver-
lauf 1) regelméBig und rhythmisch
(morgens am héchsten, um die Mit-
tagszeit und am Nachmittag wei-
tere kleine Spitzen und keine Aus-
schittung um Mitternacht) sowie 2)
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bedarfsgerecht als schneller Sto3
(z.B. in Stresssituationen) freigesetzt.
Es dient zur Aufrechterhaltung des
Energieniveaus, des Blutdrucks und
des Blutzuckers, und zur Anpassung
des Immunsystems.

Sobald ein ausreichender Kortisol-
spiegel im Blut erreicht wird, wird
die CRH-Ausschittung gehemmt
(negatives Feedback). Umgekehrt
regt ein niedriger oder suboptimaler
Kortisolspiegel die CRH-Ausschit-
tung an. Denselben Effekt hat Korti-
sol auf ACTH in der Hypophyse.
Dieser Ruckkopplungsmechanismus
sorgt fur eine den Lebensvorgdn-
gen entsprechende bzw. situations-
angepasste Versorgung mit Kortisol.

Hypothalamus

CRH

Hypophyse
ACTH

Dr. med. Irina Chifu

Der Begriff ,Nebenniereninsuf-
fizienz" beschreibt den Mangel
an Kortisol. Abhéngig vom Entste-
hungsort, wird die Nebennieren-
insuffizienz in primér, sekundér und
ferticir eingefeilt.

Nebenniere

|

Cortisol

I Die Hypothalamus-Hypophysen-Nebennieren-Achse

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



1) Die primére Nebenniereninsuffi-
zienz beschreibt eine Stérung
der Synthese des Kortisols in der
Nebenniere. Die Synthese und
Freisetzung von CRH und ACTH
sind intakt. Mehrere Informationen
diesbeziglich sind dem Kapitel
,Morbus Addison” auf der Web-
site www.glandula-online.de zu
entnehmen.

2) Die sekunddre Nebennierenin-
suffizienz beschreibt eine Stérung
der ACTH-Synthese in der Hypo-
physe (z.B. nach Hypophysen-
operationen).

3) Die tertigre Nebenniereninsuffi-
zienz beschreibt eine Stérung der
CRH-Synthese im Hypothalamus.
Die héaufigste Ursache einer Ne-
benniereninsuffizienz ist die terti-
&dre Nebenniereninsuffizienz infol-
ge langjéhriger Einnahme/Erhalt
von ,Kortisonpréparaten” (meist
synthetische Glukokortikoide).

Die Ursachen der terfidren Neben-
niereninsuffizienz sind vielféltig und
lassen sich wie folgt einteilen:

Héufigkeit und Ursachen der ter-
tiren Nebenniereninsuffizienz:
a) Kérpereigene (endogene)

Ursachen:

® Tumore, EntzUndungen oder
Blutungen in der Hypothala-
mus-Region (extrem se|ten)

e voribergehend und nach
erfolgreicher Therapie eines
endogenen Cushing-Syndroms
(die erhshten Kortisolspiegel
Uber langere Zeit hemmen die
CRH-Synthese und -Freiset-
zung)

b) Von auBerhalb des Kérpers
bedingte (exogene) Ursachen:
o chronische Glukokortikoidgabe
meist durch synthefische Gluko-
kortikoide (haufigste Ursache)
e Schadel-Hirn-Trauma, Bestrah-
lung der Hypothalamus-Region

e chronische Einnahme von Opi-
aten (/\/\orphin, Oxycodon, Hy-
dromorphon, Fentanyl) kann
bei 9-15% der Patienten mit
dieser Medikation zu einer
NN-Insuffizienz fuhren

B Was sind synthetische
Glukokortikoide?

Um den Effekt einer ,chronischen
G|Ukokortikoio|gobe” zu verstehen,
ist es wichtig, den Unterschied zwi-
schen natirlichen und synthetischen
Glukokortikoiden zu wissen.

Das naturliche Glukokortikoid im
menschlichen Kérper ist Kortisol
(=Hydrokortison, pharmakolo-
gischer Name). ,Kinstliche”/ synthe-
fische Glukokortikoide sind Steroid-
hormone, die sich unter anderem
dadurch auszeichnen, dass sie lén-
ger (> 12 Stunden) und stérker (4- bis
30-mal starker als Hydrocortison)
an den Kor’riso|-Rezeptor (Gluko-
kortikoidrezeptor) binden. Dadurch
reagiert die Zelle starker und léin-
ger auf das Hormon. Diese hhere
Wirkung kommt zustande, weil in
der chemischen Formel von Korti-
sol Verdnderungen vorgenommen
wurden (daher ,synthetisch”). Diese
synthetischen Glukokortikoide wer-
den in der Umgangssprache leider
oft als ,Cortison” oder ,Kortison”
bezeichnet, was aber pharmakolo-
gisch falsch ist. Diese synthetischen
Glukokortikoide werden meist bei
einer immun-unterdrickenden und/
oder anti-entzindlichen Pharmako-
therapie (z.B. bei Organtransplan-
tation, Rheuma, Asthma, Rhinitis,
Dermatitis, chronische entzindliche
Darmerkrankungen) als StoB- oder
Dauertherapie verwendet und wer-
den in der Regel nicht im Rahmen
einer Hormonersatztherapie bei
einer Nebenniereninsuffizienz ein-
gesetzt.

Beispiele fur synthefische Glukokorti-
koide sind: Prednison, Prednisolon,

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

Therapie

Dexamethason, Betamethason,
Methylprednisolon (Urbason), Tri-
amcinolon, Budesonid.

B Wann kann eine NN-Insuffi-
zienz nach synthetischer
Glukokortikoid-Gabe auf-
tfreten?

Durch die verstérkte und verlén-
gerte Wirkung der synthetischen
Glukokortikoide kommt es zu
einer verstarkten und verldnger-
ten Unterdrickung von CRH und
ACTH (negotives Feedback). Eine
tertidre NIN-Insuffizienz kann sich
nach abruptem Absetzen des
synthetischen Glukokortikoids,
aber manchmal auch schon wéh-
rend der Dosisverringerung unter
3-5mg Prednisolon-Aquivalent
einstellen. Dies kommt zustande,
weil die CRH- und ACTH-Produk-
tion nicht mehr ,anspringt” und so
der Reiz fur die eigene Kortisolpro-
duktion in der Nebenniere fehlt.

Prinzipiell muss jede langfristige,
hoch dosierte Glukokortikoid-
Therapie ausgeschlichen und die
Hypophysen-/Nebennierenfunktion
getestet werden, bevor das synthe-
tischen Glukokortikoid abgesetzt
wird. Die schrittweise und langsame
Verringerung der Glukokortikoid-
Dosis erlaubt der HPA-Achse, sich
der bisherigen Hemmung zu ent-
ziehen und ihre Funktionalitét wie-
derherzustellen.

Das Risiko einer terticiren NIN-Insuf-
fizienz hangt von der Dosis und
Dauer der Therapie sowie vom Ver-
obreichungsmodus (Tob|etten, Sprit-
zen, Spray, Salben etc) ab.

Das Risiko fir terticire Neben-
niereninsuffizienz ist abhéngig
von Daver und Dosis:
Niedriges Risiko: kurzfristige
Glukokortikoid-Gabe (<3 Wochen
und/oder = 5 mg Prednison-Aqui-
valent/Tag)

GIANDUIA 52/2] mmm
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Therapie

Héchstes Risiko: lange und hohe
Glukokortikoid-Gabe (= 3 Wochen
und /oder > 20 mg Prednison-Aqui-
valent/Tag)

Das Risiko fir terticire Neben-
niereninsuffizienz ist abhéngig
vom Verabreichungsmodus:

e 4,2 % nach intra-nasaler Gabe
(Nasenspray)

4,7 % nach transkutaner Gabe
(Salben, Gel)

20 % nach inhalativer Gabe (Lun-
genspray)

49 % nach oraler Gabe (Tablet-
tenform)

52 % nach intra-artikularer Gabe
(Spritze in Gelenke)

Achtung! - Es gibt keinen direkten
Zusammenhang zwischen Dosis
und Zeitl Das heiB}t, dass eine ter-
tidre Nebenniereninsuffizienz auch
unter kurzfristigen, niedrig dosierten
synthetischen Glukokortikoid-Thera-
pien auftreten kann.

B Wann erholt sich die Hypo-
thalamus-/Hypophysen-/
Nebennierenfunktion nach
Gabe von synthetischen
Glukokortikoiden?

Die Erholung der HPA-Achse nach
Ende einer exogenen Glukokor-
tikoid-Gabe erfolgt meist inner-
halb von 12-24 Monaten, kann
aber auch schneller erfolgen. Es
gibt allerdings auch Patienten,
bei denen die Erholung erst nach
mehreren Jahren auftritt. Leider gibt
es auch sehr selten Patienten, bei
denen die HPA-Achse sich nicht
mehr erholt und die dann auf eine
lebenslange Hormonersatztherapie
mit Hydrocortison angewiesen sind.

B Wie wird die Nebennieren-
funktion gepriift?

e Das synthetische Glukokortikoid

muss in der Regel Gber mindestens
24 Stunden pausiert werden.

mmm GIANDUIA 52/21
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ACHTUNG: Langsame Glucocorticoiddosisreduktion
ab einer Dosis <5 mg/d Prednisolon (bzw. 20 mg
Hydrocortison oder 0,5 mg Dexamethason) (Gefahr
einer Nebennierenrindeninsuffizienz). Dringende
Abklérung bei Symptomen einer
Nebennierenrindeninsuffizienz (Midigkeit,
Erschdpfung, niedriger Blutdruck, Ubelkeit, Gelenk-
und Muskelschmerzen, Frieren, Hyponatridamie)

Européaische Notfallkarte,
Notfallausweis des Netzwerks
und Einlegeblatt der Sektion
Nebenniere fur die terticre
Nebenniereninsuffizienz

Bei Glucocorticoidtherapie bis 10 mg/d Prednisolon
(baw. bis 40 mg Hydrocortison oder bis 1 mg
Dexamethason dringend Dosisanpassung in
besonderen Situationen erforderlich (siehe
Empfehlungen zur Dosisanpassung).

dene Teste, mit denen man die
Funktionalitét der HPA-Achse
prifen kann; diesbeziglich
empfiehlt sich die Kontaktauf-
nahme mit einer endokrino-
logischen Fachabteilung)

® Bestimmung des morgendlichen
Kortisols im Serum und ACTH im
Plasma (Achtung: Normbereiche
und Untersuchungsunterschiede)

- Kortisol <100 nmol/I (<3,6 ug/
dl) und erniedrigtes/niedrig-
normales ACTH = eine sekun-

dére/tertiare Nebennieren-
insuffizienz ist belegt

- Kortisol >450 nmol/I (16 pug/
dl) = eine sekundére/terticire
Nebenniereninsuffizienz ist aus-
geschlossen

- Kortisol 100~450 nmol/I (3,6~
16 pg/dl) = Testung notwen-
dig (hier gibt es viele verschie-

Netzwerk

Therapie:

- Dran denken und abkléren, bevor
die synthetische Glukokortikoid-
Therapie abgesetzt wird!ll (insbe-
sondere im Falle von langfristigen,
hoch dosierten Therapien)

- Bei nachgewiesener terticirer NN-
Insuffizienz wird in der Regel die
Dosis der synthetischen Gluko-

Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



kortikoid-Therapie schrittweise re-
duziert und eine erneute Testung
der HPA-Achse ab einer Predni-
son-Aquivalent Dosis < 5 mg/Tag
durchgefihrt.

- Bei fortwahrender terticirer NN-
Insuffizienz nach Ausschleichen
der Therapie wird in der Regel
das synthetische Glukokortikoid
auf Hydrocortison (15-25 mg/
Tag, aufgeteilt in 2-3 Dosen
tber den Tag, z.B. 10-5-0) um-
gestellt.

- Rechtzeitig erkennen! Patien-
tinnen/Patienten mussen Uber
Symptome der NN-Insuffizienz
(Mudigkeit, Erschépfung, nied-
riger Blutdruck, Ubelkeit, Gelenk-

und Muskelschmerzen, Frieren,
Hyponatriémie) vor Beginn der
Verringerung der Glukokortikoid-
Therapie aufgeklart werden
(Achtung: diese Uberlappen
sich haufig mit Symptomen der
Grunderkrankung).
Patientinnen/Patienten benstigen
einen Notfallausweis und missen
mit einem Notfallset (100 mg Hy-
drocortison zur Injektion in den
Muskel) ausgestattet werden.

Mehrere Informationen tber den
Inhalt und den Verabreichungs-
modus des Notfallsets sind der
DGE-Sektion fur Nebennieren-
insuffizienz zu entnehmen:

Therapie

1. https://www.endokrinologie.net/
krankheiten-nebenniereninsuffizi-
enz.php

2. hitps.//www.endokrinologie.net/
files/download/glukokortikoidle-
hydrocortison.pdf

Prof. Dr. med. Marcus Quinkler
Kontaktdaten siehe Impressum
auf S. 55

Dr. med. Irina Chifu
Assistenzdrztin

Medizinische Klinik und Poliklinik |
Endokrinologie
Universitcitsklinikum Wiirzburg

E-Mail: chifu_i@ ukw.de
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Rarezozo
A EURORDIS INITIATIVE

30 Millionen Griinde zu handeln

Warum muss Europa bis 2030 MaBnahmen fir eine bessere Zukunft fur Menschen mit seltenen Erkran-
kungen ergreifen? EURORDIS, die europgische Allianz fur die Seltenen, sucht nach Grinden. Davon gibt es
potenziell 30 Millionen, némlich 30 Millionen européische Betroffene.

30 MILLIONEN GRUNDE ZU HANDELN: WAS IST IHR
GRUND?

Unter dieser Web-Adresse kénnen Sie lhren Grund mitteilen:
action.eurordis.org/de/rare2030action

Vorname ”

Machname ™

JEDER GRUND BRINGT UNS EINEM
EUROPAISCHEN AKTIONSPLAN FUR SELTENE
ERKRANKUNGEN NAHER.

Teilen Sie Ihren mit Ursula von der Leyen,
Présidentin der Européischen Kommission.

Helfen Sie uns, 1,000 Griinde 2u sarmmeln, um sie Ursula
von der Leyen zu Uberreichen!

881 Menschen haben ihren Grund genannt. Wir brauchen
noch 119 mehr. Bitte helfen Sie unsl

Deutsch W

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Individuell optimierte Glukokortikoidsubstitution

Eine gesunde Nebenniere passt
die Ausschittung des Glukokorti-
koidhormons Cortisol sehr rasch an
den Bedarf des Kérpers an. Unter
Glukokortikoidhormonen versteht
man in der Nebennierenrinde
gebildete Hormone, die bestimmte
Wirkungen auf den Kérper haben.
Bei Infekten, Verletzungen, anstren-
gender kérperlicher Belastung und
auch bei seelischen Belastungen
wird die Produktion von Cortisol
schnell und deutlich erhsht, um den
hoheren Bedarf des Kérpers an
diesem Stresshormon zu decken.
Die Produktion und Ausschittung
von Cortisol unterliegt einem ganz
ausgeprégten Tagesrhythmus. In
den frihen Morgenstunden, etwa
zwischen 3 und 4 Uhr, beginnt
die Nebenniere groBe Mengen
Cortisol auszuschitten. Dieser frih-
morgendliche Anstieg dient dazy,
dass wir morgens erwachen und in
den Tag starten kénnen. Im Tages-
verlaut nimmt die Produktion von
Cortisol dann wieder ab mit weite-
ren, im Vergleich zu morgens aber
deutlich kleineren ,,Corﬁso|spitzen”
mittags und am spé&ten Nachmit-
tag. Nachts produziert auch eine
gesunde Nebenniere kaum Cor-
tisol, wir sollen schlafen und uns

erholen. (Abbildung 1A)
u Ersatztherapie

Bei Menschen mit Nebennieren-
insuffizienz muss Cortisol ersetzt
werden. Die Tagesdosis orientiert
sich an der Cortisolmenge, die ein
nebennierengesunder Mensch in
24 Stunden etwa ausschittet, und
liegt Ublicherweise im Bereich von
15-25 mg Hydrocortison. Dabei
wird versucht, den Tagesrhythmus
der Cortisolausscheidung méglichst
gut nachzuahmen. Ziele sind zum
einen eine gute Leistungsfahigkeit

mmm GIANDUIA 52/21]

Uber den gesamten Tag und natir-
lich die Vermeidung von Neben-
nierenkrisen. Zum anderen missen
zu hohe Cortisolspiegel am spéten
Abend und in der Nacht vermieden
werden, da diese den Schlaf stéren
und das Risiko fur Ubergewicht und
Diabetes erhthen kénnen.
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modifiziert nach Porter J; Quelle: Porter J, Blair J, Ross RJ. Arch DIS Child.

Abb. 1
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Diese Faustregeln fur die Substi-
tution, also die Ersottheropie mit
Glukokortikoiden bei Nebennieren-
insuffizienz, klingen zunéchst ein-
fach - die Redlitst ist es jedoch
nicht immer.

Grundlagen einer optimalen
Therapie

Die Behandlungsziele sind eine
gute Lebensqualitét, gute Leistungs-
fahigkeit ohne relevante Einschrén-
kungen in Berut und Privatleben,
eine maglichst vollsténdige Ver-
meidung von Nebennierenkrisen
und von Nebenwirkungen einer
zu hohen Cortisoldosis. Um sie zu
erreichen, muss die Substitution fur
jeden Patienten individuell festge-

|egt, immer wieder UberprUff und
gegebenenfalls angepasst wer-
den. Faktoren, die einen Einfluss auf
die Substitution haben, sind unter
anderem die zugrundeliegende
Erkrankung (primére Nebennieren-
insuffizienz, sekundare Neben-
niereninsuffizienz mit eventuell
erhaltener Restfunktion, AGS mit
zusatzlicher Notwendigkeit einer
ausreichenden Kontrolle der Andro-
gene), die speziellen Lebensum-
stéinde (Belastungen in Beruf und
Privatleben, kérperliche Belastung
im Alltag, nicht vermeidbarer Ein-
satz im Schichtdienst) und natirlich
die Winsche des Patienten.

Die Daten der groBen europd-
ischen Registerstudie EU-AIR zeigen

Nachlese

sehr anschaulich, wie viele verschie-
dene Méglichkeiten es gibt, eine
Tagesdosis von z.B. 20 mg Hydro-
cortison aufzuteilen (Abbildung 2).

Das wichtigste Instrument zur
Optimierung der Substitution ist
und bleibt das ausfohrliche &rzt-
liche Gesprach mit dem Betrof-
fenen uber sein Befinden, seine
Leistungsfchigkeit im Tagesverlauf
und mégliche Nebenwirkungen.
Laborwerte sind bei der Einstel-
lung der Glukokortikoidsubstitution
kaum hilfreich.

Medikamentdse Optionen

Standardmedikament in der Sub-
stitution ist das Glukokortikoid

20,0 mg morgens (n=4)

BID®
HC
20mg?
TIDP
Abb. 2

<

10,0 mg morgens; 10,0 mg mittags (n=74)

10,0 mg morgens; 10,0 mg nachmittags (n=25)
10,0 mg morgens; 10,0 mg abends (n=14)

< 12,5 mg morgens; 7,5 mg nachmittags (n=2)
15,0 mg morgens; 5,0 mg mittags (n=235)

15,0 mg morgens; 5,0 mg nachmittags (n=25)

15,0 mg morgens; 5,0 mg abends (n=12)

10,0 mg morgens; 5,0 mg mittags; 5,0 mg nachmittags (n=71)

10,0 mg morgens; 5,0 mg mittags; 5,0 mg abends (n=116)

10,0 mg morgens; 7,5 mg mittags; 2,5 mg nachmittags (n=2)

10,0 mg morgens; 5,0 mg nachmittags; 5,0 mg abends (n=11)

10,0 mg morgens; 5,0 mg nachmittags; 5,0 mg vor dem Schlafen (n=>5)

12,5 mg morgens; 5,0 mg mittags; 2,5 mg nachmittags (n=5)

10,0 mg morgens; 5,0 mg mittags; 2,5 mg nachmittags;

2,5mg abends (n=1)

modifiziert nach Murray RD;

Quelle: Murray RD, Ekmann B, Uddin S, Marelli C, Quinkler M, Zelissen PM; the EU-AIR
Investigators. Clin Endocriol (Oxf). 2017 Mar;86(3):340-346.

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

Hydrocortison, das dem kérper-
eigenen Cortisol entspricht. Nach
Einnahme von Hydrocortison steigt
der Cortisolspiegel im Blut rasch
an, nach wenigen Stunden féllt er
jedoch auch wieder zigig ab. Mit
Hydrocortison ist somit eine gute
Anpassung an unterschiedliche
Tagesabléufe und Anforderungen
moglich, es muss dafir jedoch
mehrfach (meist 2-3-mal) téglich
eingenommen werden (Abbildung
1B). Wenn trotz einer ausreichend
hohen Hydrocortisondosis eine Ein-
schréinkung der Leistungsfahigkeit
besteht oder Mudigkeitsphasen am
Tag auftreten, hilft oft eine Umstel-
lung der Einnahmezeiten und/oder
die Hinzunahme einer weiteren
Tagesdosis unter Beibehaltung der
gleichen Gesamttagesdosis. Die
letzte Einnahme sollte dabei jedoch
moglichst nicht nach 18 Uhr erfol-
gen, um nachts niedrige Cortisol-
spiegel zu bewahren. Ausnahmen
von dieser Regel kénnen im Ein-
zelfall notwendig sein, etwa beim
Besuch von spatabendlichen Ver-
anstaltungen mit kérperlicher Bela-
stung (z.B. Discobesuch), bei jungen
Muttern, die nachts ihre Bobys ver-
sorgen missen, oder auch dann,
wenn sich Nachtschichten, die fur
nebenniereninsuffiziente Patienten
insgesamt unginstig sind, nicht ver-
meiden lassen.

Einigen Patienten féllt die Einnahme
von mehreren Tagesdosen zu
bestimmen Zeiten im Allfag schwer.
Insbesondere die mittégliche Ein-
nahme wird in der Hektik des All-
tags dann manchmal vergessen
mit der Folge einer reduzierten Leis-
tungsfahigkeit und eines hsheren
Risikos fur Nebennierenkrisen. Hilf-
reich kann in solchen Féllen die
Umstellung auf das relativ neve
Hydrocortisonprc’jparot Plenadren
sein, das nur einmal frih morgens
eingenommen wird und dann
eine gréBere Menge Hydrocorti-
son unmittelbar und eine kleinere

mmm GIANDUIA 52/21

Menge Uber den Tag verteilt frei-
setzt (Abbildung 1C). Die ndcht-
lichen Cortisolspiegel bleiben unter
diesem Praparat wie gewinscht
niedrig. Manchen Patienten fehlt
unter dieser Therapie jedoch die
Méglichkeit einer schnellen Anpas-
sung der Dosis und der Einnahme-
zeiten an verschiedene Tagesab-
lgufe.

Sowohl die erste Dosis von her-
kémmlichem Hydrocortison als
auch Plenadren® sollten morgens
frih unmittelbar nach dem Erwa-
chen eingenommen werden, damit
der Cortisolspiegel méglichst rasch
ansteigt. Beide Préparate kénnen
jedoch den Anstieg von Cortisol in
den ersten Morgenstunden nicht
nachahmen und manche Patienten
berichten dartber, morgens trotz
froher Einnahme der Medikamente
recht lange zu brauchen, bis sie
,in Gang kommen”. Problematisch
kann diese relative Unterversor-
gung mit Cortisol in den frihen
Morgenstunden vor allem auch
beim AGS sein, da in dieser Zeit
die Androgene oft deutlich anstei-
gen. Die Einnahme einer ersten
Hydrocortisondosis bereits gegen
3 oder 4 Uhr morgens stért natur-
gemdaB den Nachtschlaf und ist
nur fur sehr wenige Patienten eine
mégliche Losung. Die Entwicklung
einer neuen Hydrocortisontablette
(Chronocort®), die zweimal téglich,
vor dem Zubettgehen und morgens
froh, eingenommen wird und den
Wirkstoff jeweils erst nach einigen
Stunden freisetzt, kénnte zur Losung
dieses Problems beitragen (Abbil-
dung 1D) - das Préparat ist aller-
dings bisher noch nicht erhaltlich.
In Einzelféllen kann bei erheblichen
Anlaufschwierigkeiten in den Mor-
genstunden oder bei nur schwer
kontrollierbaren Androgenen bei
Patienten mit AGS eine Umstellung
auf Lodotra® erwogen werden, ein
Prednisonpréparat, das abends
spat eingenommen wird und den

Wirkstoff in den frihen Morgen-
stunden freisetzt. Prednison ist wie
Prednisolon jedoch ein vom kér-
pereigenen Cortisol abweichendes
Glukokortikoid, das wegen seiner
léngeren Wirkdauer den natir-
lichen Tagesrhythmus der kérper-
eigenen Cortisolausschittung nur
unzureichend nachahmt und damit
auch ein heheres Risiko fur Neben-
wirkungen aut den Stoffwechsel
und die Knochen mit sich fihrt.

Fazit

Die Einstellung eines nebennieren-
insuffizienten Menschen auf eine
méglichst optimale Glukokortikoid-
substitution erfordert sowohl vom
Betroffenen als auch vom behan-
delnden Arzt oftmals etwas Zeit
und Geduld - ist aber méglich. Sie
kénnen lhren Arzt unterstitzen, die
Therapie zu optimieren, indem Sie
sich vor einem Kontrolltermin die
Zeit nehmen zu ermitteln, zu wel-
chen Tageszeiten und in welchen
Situationen es bei lhnen zu Proble-
men kommt. Nutzen Sie dartber
hinaus das Angebot zur Teilnahme
an den mittlerweile vielerorts ange-
botenen strukturierten Schulungen
for Menschen mit Nebennierenin-
suffizienz und den Austausch mit
anderen Betroffenen.

Dr med. Gesine Meyer
Klinikum der Goethe-Universitcit
ZIM, Med. Klinik 1
Schwerpunkt Endokrinologie
Theodor-Stern-Kai 7

60590 Frankfurt
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64. Deutscher Kongress fir Endokrinologie

Vom 3.3.-5.3.2021 fand der 64.
Kongress der Deutschen Gesell-
schaft fur Endokrinologie (DGE) startt
— wegen der Corona-Pandemie als
reine Online-Veranstaltung. Mirjam
Kunz, Endokrinologie-Assistentin
und Leiterin der Regionalgruppe
Rhein-Neckar, nahm fur uns daran
teil. Im Folgenden fasst sie die fur
die GLANDULA-Leserinnen und
-Leser wichtigsten Programmpunkfe
zusammen.

B Osteoporose
Prof. Dr. med. Ralf Schmidmaier,
Miinchen

Mit zunehmendem Lebensalter
(Uber 50 Jahre) steigt das Risiko fur
eine Osteoporose. Weitere Risiko-
faktoren sind z.B. das weibliche
Geschlecht, eine Kortisondauer-
therapie (nicht die Hormonersatz-
therapie bei einer Hypophysen-
und Nebenniereninsuffizienz
mit Hydrocortison unter 30 mg
am Tag!).

Die Sé&ulen der Osteoporose-
Behandlung sind: Bewegung, Er-
néhrung, Sturzvorbeugung und
Medikamente.

Wann welches Medikament gege-
ben wird, entscheidet der Osteo-
loge oder Endokrinologe.

H Vorstellung der Studien zum
strukturierten Schulungspro-
gramm Nebenniereninsuffi-
zienz
Prof. Dr. med. Holger Willenberg,
Rostock

Die Nebennierenschulung der DGE
gibt es schon seit einigen Jahren. Lei-
der stellen wir fest, dass immer noch
zu wenig Patientinnen und Patienten
mit diesem Programm geschult sind.

Schulen dirfen nur Teams (Endokri-
nologe/Endokrinologin mit Endo-
krinologie-Assistentin DGE). Es darf
z.B. nicht in Selbsthilfegruppen oder
anderen &ffentlichen Einrichtungen
geschult werden, weil eine Schulung
ein Teil der arztlichen Tatigkeit ist
und damit auch einen Eingriff in die
Behandlung eines Patienten darstellt.
Arztliche Behandlungen kénnen
o|e|egiert werden, wenn sich der
behandelnde Arzt von der Quali-
fikation der Mitarbeiterin Uberzeugt
hat und die Verantwortung fir deren
Teitigkeit Ubernimmt. Die Vorausset-
zung ist dafir die Teilnahme am
NNR(Nebennierenrinden)-Schu-
lungskréfte-Treffen und damit der
Erwerb des Zertifikates.

Stand 2/2018 gibt es in Deutsch-
land 77 Zentren, die die Erméch-
tigung haben, das Nebennieren-
schulungsprogramm der DGE zu
schulen. Von diesen wurden ins-
gesamt 999 Schulungen mit 2359
Patientinnen und Patienten durch-
gefuhrt.

Studien an den 8 Studienzentren
hatten ergeben, dass vor der Schu-
lung z.B. noch 16 % keinen Notfall-
ausweis und 51 % kein Notfallset
besaBen. Keiner dieser Patienten
verlgsst heutzutage eine Schulung
ohne Notfallausweis und Notfallset.

Vor der Schulung fhlten sich nur
20 % der Patienten sicher bis sehr
sicher im Umgang mit der Anpas-
sung von Hydrocortison z.B. im Rah-
men von Infekten. Danach waren es
schon 80 %!

90 % der Patienten fuhlten sich in
allem nach der Schulung gut bis
sehr gut informiert.

Viele Krankenkassen sind inzwi-
schen bereit die Kosten fur die

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

Veranstaltungen

Schulung zu Gbernehmen. Eine
Abrechnung direkt Gber die
Krankenversichertenkarte ist noch
nicht méglich. Sprechen Sie ihr
Team in der Endokrinologie unbe-
dingt auf die Schulung an.

o Alte und neue molekular
zielgerichtete Therapien beim
fortgeschrittenen Phéochro-
mozytom und Paragangliom
Dr. med. Svenja Nélting, LMU
Miinchen

Das Ph&ochromozytom ist ein
Tumor des Nebennierenmarks, der
in den meisten Féllen gutartig ist.
Es tritt insgesamt sehr selten aut.
Die Symptome wie Bluthochdruck,
Kopfschmerzen, SchweiBausbri-
che, Herzrasen, Hitzegefthl (um nur
einen Teil davon zu nennen) ent-
stehen durch die Uberproduktion
von Adrenalin, Noradrenalin und
Dopamin. In 25-30 % der Falle
hat das Phdochromozytom eine
genetische Ursache, z.B. Multiple
Endokrine Neoplasie Typ 2 (MEN
2). Aus diesem Grund wird in vielen
Fallen zu einer genetischen Testung
einschlieBlich einer familiciren Bera-
tung geraten.

Selten gibt es bésartige Phéochro-
mozytome. Die Behandlung ist
neben einer Operation eine Radi-
ojodtherapie, Chemotherapie und
und der Einsatz neuverer Medika-
mente.
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Veranstaltungen

Die genetische und molekulare
Signatur gibt Auskunft Gber
mégliche individualisierte mole-
kular gezielte Therapieansétze.
Die Behandlung in einer speziell
ausgerichteten Klinik ist empfeh-
lenswert.

H® Neue Optionen im Manage-
ment der Nebenniereninsuffi-
zienz bei Patienten mit AGS

Prof. Dr. med. Nicole Reisch,
Minchen

Der Wirkstoff Crinecerfont wird
bei Menschen mit einer ange-
borenen NebennierenvergréBe-
rung (CAH = congenital adre-
nal hyperplasia aufgrund eines
angeborenen 21-Hydroxylase-
Mangels) getestet. Die Studie ist
im Moment in der Phase 3 und
soll im Februar 2023 abgeschlos-
sen sein. Crinecerfont ist ein CRH-
Antagonist, das heiBt, er hemmt
die Bildung des Hormons CRH im
Hypotho|omus, einem Abschnitt
des Zwischenhirns direkt tber der
Hypophyse. Die Ergebnisse nach
Abschluss von Phase 2 waren viel-
versprechend.

Ziel der Studie ist festzustellen, ob
Crinecerfont die tégliche Gluko-
kortikoid-Dosis, die CAH-Patienten
zur Kontrolle ihre Symptome bené-
tigen, wirksam senk.

Mit Tildacerfont lauft eine zweite
Studie zu dieser Erkrankung.

B Wann brauchen wir einen
NNV(Nebennierenvenen)-
Katheter
Prof. Dr. Willenberg, Rostock

® Beim Conn-Syndrom, wenn die
Bildgebung noch nicht zu 100 %
sitzt.

e Bei bilateralen Nebennieren-
lasionen (beidseitigen Neben-
nierenschadigungen) mit en-
dogenem Hypercortisolismus
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(UberméBige Kortisolproduktion),
wenn die GréBen dies nicht vor-
wegnehmen und der Patient ein
zweiseitiges Vorgehen mag.

e Bei Hyperandrogendmie (zu viele
mannliche Hormone im Blut).

e Wenn man eine Mutation he-
rausfinden méchte, die zu einem
Conn-Syndrom gefuhrt hat, ohne
aber dass eine Genanalyse
durchgefuhrt wird.

B Chirurgie von Hypophysen-
tumore
Prof. Dr. med. Peter Vajkoczy,
Berlin

Eine ICG-Videoangiographie ist
ein neues Verfahren zur Darstel-
lung von arteriellem und vendsem
Blutfluss im OP. Das Verfahren bietet
auch eine hohe zeitliche und réum-
liche Auflésung.

Erhebliche Fortschritte in der Hypo-
physenchirurgie erreicht man inzwi-
schen durch eine intraoperative
Bi|o|gebung (iMRI), das heiBt einer
Bildgebung wahrend der OP. Diese
erhoht die Chance aut eine Kom-
p|ettentfernung.

B Akromegalie
Dr. med. Katharina Schilbach,
Miinchen

Im Durchschnitt dauert es 5-7 Jahre
von den ersten Symptomen bis zur
Diagnosestellung. Aktuell erschwert
das Tragen eines Mundschutzes
wegen der Corona-Pandemie die
Diagnosestellung. Wir missen das
Bewusstsein dieser Erkrankung bei
Allgemeinmedizinern, HNO-Arzten,
Gastroenterologen, Zahnérzten
efc. steigern. Gesichtserkennungs-
programme und Kontrolle des
Hormons IGF-1 (insulinghnlicher
Wachstumsfaktor) bei bestimmten
Begleiterkrankungen sollen eine
frihere Diagnosestellung erleich-
tern.

Aktuelle Entwicklung:

e Verringerung der Sterblichkeits-

raten (fast wie bei der Normal-
bevé||<erung)

® Bei biochemisch kontrollierten
Patienten ist die Sterblichkeit nicht
mehr erhoht.

e Dir cerebrovaskulér (die Blutge-
faBe des Gehirns betreffend) be-
dingte Sterblichkeit ist weiterhin
unverdndert.

e Haupttodesursache ist nicht mehr
die Herz-Kreis|0uf-Erkronkung,
sondern eine Krebserkrankung.

B Adhérenz in der Wachstums-
hormon-Therapie
Dipl-Psych. Sonja Siegel, Essen

Beim Wachstumshormonmangel
im Erwachsenenalter kann es zum
Verlust an Muskelmasse, verringer-
ter Knochendichte, erhéhtem Risiko
for Herz-Kreislauferkrankungen und
Einschrénkungen der Lebensqua-
litéit kommen. Die Therapie erfolgt
auf Dauer mittels einer téglichen
Injektion. Die Therapieeffekte sind
- anders als beim Wachstums-
hormonmangel im Kindesalter -
nicht immer gleich positiv spirbar.

Medikamentsse Uberzeugungen,
Krankheitsbewdltigungsstrategien
und die Lebensqualitat beeinflus-
sen die Adhdrenz (Einhaltung der
Therapievereinbarungen).

Eine eingeschrankte psychische
Lebensqualitat und schlechte Strate-
gien zur Krankheitsbewdltigung
gehen mit einer schlechteren Adhé-
renz einher. Das betraf insbeson-
dere jungere Patienten. Eventuell
haben hier Depressionen einen
negativen Einfluss.

B COVID-19 und Nebennieren-
insuffizienz - Aus der Post-
COVID-Ambulanz der Univer-
sitéitsklinik Freiburg
Dr. med. Hanna Hilger, Freiburg

52,3 % der Patienten berichten 10
Wochen nach durchgemachter
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COVID-19-Erkrankung als meist
genanntes Symptom von einer Fa-
tigue (chronische Erschépfung).

76 % berichten tber ein Fortschrei-
fen der Symptome 6 Monate nach
der akuten Erkrankung, 64 % dieser
berichten von Fatigue und Muskel-
schwdéche. Frauen waren insge-
samt haufiger als Ménner betroffen.
Es gab keine Beziehung mit der
anféinglichen Schwere der COVID-
19-Erkrankung. Weitere Symptome
waren Muskelschmerzen, neuro-
kognitive, also die Gehirnfunktionen
betreffende Stérungen, Stimmungs-
schwankungen, Husten, Belastungs-
dyspnoe (Atemnot bei kérperlicher
Belastung), Schmerzen im Brustraum,
Herzrasen und Gewichtszunahme.

Viele der genannten Symptome
haben auch Menschen mit einer
Hypothyreose (Unterfunktion der
Schilddrise) und Menschen mit
einem Cortisolmangel. Daher
wurde nun untersucht, ob sich eine
solche Erkrankung hinter den Sym-
ptomen versteckt.

Die Frage war:

o Gibt es Hinweise auf eine Betei-
ligung der Hypophyse bei Pa-
tienten mit Fatigue nach durch-
gemachter Covid-19 Erkrankung?

o Gibt es Hinweise fur eine zentrale
Hypothyreose?

e Gibt es Hinweise fur einen Corti-
solmangel?

Insgesamt wurden 148 Patienten
untersucht.

Es besteht bei genesenen COVID-
Erkrankten kein Hinweis auf eine
die Schilddrise oder die Neben-

nierenrinde betreffende Insuffizienz.

Also somit kein Nachweis einer
hypophysciren Insuffizienz nach
einer COVID-19-Erkrankung als
Ursache des héufig berichteten
Fatigue-Syndroms.

B Orale Somatostatin-Analoga
zur Behandlung der Akrome-
galie: Geht das?

Prof. Dr. med. Christian Strasburger,
Berlin

Zu Beginn wurde noch einmal

befont, dass zum Erfolg der Akro-

megalie-Behandlung ein die Hypo-

physe operierender Neurochirurg

von entscheidender Bedeutung ist.

Denn darin besteht des Patienten

einzige Chance auf Heilung!

50 % der Patienten benétigen nach

der Hypophysen-OP Medikamente.

Dafur stehen folgende Préparate

zur Verfugung:

e Dopaminagonisten (DA)

e Somatostatin-Analoga (SA): Lan-
reofide, Octreotide

e die Kombination von DA und SA

e GHR-Antagonist

- 77 % der Patienten, die mit SA
eingeste”t sind, sind mit ihrer Be-
handlung zufrieden. 70 % emp-
finden Schmerzen weahrend oder
direkt nach der Injektion.

> 36 % empfinden Tage spdéter
noch Schmerzen an der Einstich-
stelle.

> 36 % bemerken den Wirkverlust
zwischen zwei Injekfionen.

> 52 % bekommen Akromegalie-
typische Symptome wie z. B. Kopf-
schmerzen, wenn die Iniek’rion
nicht mehr wirkt.

> 48 % winschen sich eine Be-
handlung mit Tabletten.

Ein Octreotid, das als Tablette zu
sich genommen werden kann, ist
in der Entwicklung. Als Mycapssa
ist es in der USA schon zugelassen.

In Deutschland ist es gerade in der
Phase-3-Studie.

B Neue orale Therapieoption
bei Cushing-Syndrom
Dr. Schilbach, Minchen

Derzeitige zugelassene Medika-
mente bei Morbus Cushing sind:

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

Veranstaltungen

Octreotid (Sandostatin)
Pasireotid (Signifor)
Ketokonazol

Metyrapon (Metopiron)
Osilodrustat (Isturisa) NEU

Studienergebnisse bei Osilodrustat
(Isturisa) kamen zu folgender Bilanz:

Es kam zu einer leichten Verbesse-
rung der Begleiterkrankungen nach
einer 48-wdchigen Behandlung:

e Gewicht- und BMI-Abnahme

e Blutdrucksenkung

e Senkung des Nuchtern-Blutzu-
ckers

e Senkung des HbAIC (Langzeit-
blutzuckerwert)

An héufigsten Nebenwirkungen
kam es zu Ubelkeit, Gelenkschmer-
zen und Kopfschmerzen. Laborche-
mische Nebenwirkungen waren ein
erniedrigtes Cortisol im 24-Stun-
den-Sammelurin, ein erhohter
ACTH-Wert und eine Erhshung
der ménnlichen Hormone im Blut.
Die Teilnehmer missen aufgeklart
werden, wie eine Nebennieren-
insuffizienz zu behandeln ist. Notfall-
medikamente zur Behandlung einer
Addison-Krise sollten verordnet
werden.

Mirjam Kunz

Eigene Websites unserer

33

Conn-Gruppe und unserer Sster-

reichischen Regionalgruppen

nebennieren.at zu finden.

conn-selbsthilfegruppe.de).

Das Netzwerk ist bekanntlich auch tber
Deutschland hinaus aktiv. Unsere ésterreichi-
schen Regionalgruppen haben jefzt sogar eine
eigene Website. Sie ist unter www.hypophyse-

Ebenso hat unsere Conn-Selbsthilfegruppe
mitflerweile eine eigene Online-Seite (www.
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Erfahrungsberichte

Neu aufgetretener Morbus Addison und
gleichzeitige COVID-19-Infektion — Was tun?

Ein Erfahrungsbericht (1. Teil von Prof. Dr. I. A. Harsch)

Man kann den Eindruck bekom-
men, dass sich 2021 in der Medi-
zin fast alles nur um “Corona” dreht.
Das éndert aber nichts daran, dass
es auch die “alten” Krankheiten
noch gibt. Ungewohnte Probleme
konnen entstehen, wenn beides
gemeinsam auftritt:

Mitte Januar 2021 werden bei einer
52-jghrigen Patientin zeitgleich
eine primdre Nebenniereninsuffi-
zienz (Morbus Addison) und eine
Corona-Virus-Infektion (COVID-19)
diagnostiziert. Im Vorfeld bestanden
Diarrhoen (Durchféille).

Die Fahigkeit des COVID-19, die
Nebenniere in so relevantem Aus-
maB zu zerstéren, dass fast zeit-
gleich eine Addison-Krise auftritt,
hatte sicherlich fir enorme Autre-
gung in der Fachwelt gesorgt. Hier
ergab aber die genauere Erhebung
der medizinischen Vorgeschichte,
dass der Prozess wohl doch schon
eine Weile lénger besteht. Die
Patientin berichtet, dass sie seit 2 bis
3 Jahren bemerkt, dass die Haut
auch an nicht dem Sonnenlicht
ausgesetzten Stellen schnell bréunt.
Ein Leistungsknick besteht seit dem
Herbst 2020. In der letzten Zeit ist
auch eine Gewichtsabnahme von
5kg zu konstatieren gewesen. Im
Dezember wurde eine Autoimmun-
thyreoiditis Hashimoto diagnostiziert
und mit Thyroxin behandelt. Damit
muss eigentlich korrekterweise von
einem polyendokrinen Autoimmun-
syndrom Typ Il oder auch Schmidt-
Syndrom gesprochen werden.

Bei der Aufnahme fiel im Labor
das typischerweise erniedrigte
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| Abb. 1: Bild der Patientin. Die Bréunung der Haut féllt besonders im Stimbereich auf.

Natrium (127 mmol/l; Norm: 136
bis 145) und das erhshte Kalium
(521 mmol/l; Norm: 3,5 bis 5,1)
sowie ein niedriger Blutdruck und
die typische Bréiunung der Haut
auch an nicht der Sonne ausgesetz-
ten Bereichen auf.

Die PCR-Testung auf COVID-19
erfolgt inzwischen in unserer Klinik
routineméBig und war positiv. Zei-
chen eines Infektes der oberen
Luftwege oder gar eine Lungen-
entzindung bestanden zunéchst
nicht. Die einleitend beschriebenen
Diarrhoen kénnten allerdings durch
die COVID-19-Infektion ausgelsst
worden sein. Ein Nachweis dieser
Keime ist aktuell bei Stuhlunter-
suchungen noch nicht etabliert. Die
,Ublichen Verdéchtigen” solcher Pro-
bleme, wie Rotaviren, Salmonellen
efc. wurden nicht nachgewiesen.

Insofern lasst sich spekulieren, dass
die COVID-19-Infektion, die schon
leénger latent vorhandene Neben-
niereninsuffizienz “zum Kippen”
brachte (allerdings kann auch die
Addison-Krise per se zu Diarrhoen
fohren).

Nach Stabilisierung des Allgemein-
zustandes durch Flussigkeitsgaben
und Hydrocortison als Kurzinfusion
stellte sich die Frage, wie es denn
nun hinsichtlich Feineinstellung der
Hormon-Ersatztherapie und Bera-
tung bzw. Schulung der Patientin
bei weiterhin gegebener Infektio-
sitéit weitergehen soll.

In der Praxis hatte die Patientin
aber Glick im Unglick. Unsere
Klinik (insgesamt 618 Betten) verfigt
aus der Not heraus Uber mehrere
Stationen fur COVID-19-Erkrankte,

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



darunter auch die ehemals vor
allem fur endokrinologische und
diabetologische Krankheitsbilder
zustdndige. Mitte Januar 2021
hielt der Landkreis Saalfeld-Rudol-
stadt den traurigen Rekord mit der
héchsten 7-Tage-Inzidenzrate von
COVID-19 in ganz Deutschland
(z.B. 14. Januar: 601,8). Damit war
das medizinische Personal “sturmer-
probt” und mit den erforderlichen
HygienemaBnahmen bestens ver-
traut. Es war auch nicht zu erwar-

fen, dass die regional hohe Fallzahl
for COVID-19-Erkrankte schlagartig
zurickgehen wirde und man die
Schulung und Beratung auf “bes-
sere Zeiten” vertagen kénnte. Diese
erwies sich dann mit viel gutem
Willen und mancherlei Improvisa-
tion auch als méglich, wie Andrea
Ortloff (Endokrino|ogie-Assistenﬁn
DGE) im 2. Teil berichten wird.
Der Vollstéindigkeit halber sei noch
erwdhnt, dass die wie immer erst
verspdtet vorliegenden Basalwerte

Erfahrungsberichte

(Grundwerte, das heiBt nicht im
Rahmen eines endokrinologischen
Funktionstests gewonnene Werte)
for Cortisol (nieder) und ACTH
(massiv erhaht) die Diagnose besté-
tigten. Auf den eigentlich Gblichen
ACTH-Test verzichteten wir. Auch
die ublichen HygienemaBnahmen
garantieren keinen 100-%-Schutz
vor der Infektion, weshalb die Kon-
takthaufigkeit auch auf das Not-
wendigste beschrankt werden sollte.

Teil 2 von Andrea Ortloff (Endokrinologie-Assistentin DGE)

Mit der Aufnahme unseres ersten
COVID-19-Patienten am 29.2.2020
wurden die Durchfihrung endokrino-
logischer Funktionsdiagnostik, Schu-
lungen und Beratungen unter sfatio-
ngren Bedingungen auf eine harte
Probe gestellt. Quasi tber Nacht
wurde unsere Station for Endokrino-
logie und Diabetologie (24 Betten)
zur Isolationsstation umfunktioniert.
Die Patientinnen und Patienten sind
in die ambulante Weiterbetreuung
entlassen worden oder mussten in
fachfremde Abteilungen verlegt wer-
den. Sprechstundentermine mussten
verlegt bzw. ganz abgesagt wer-
den. Unser Schulungsraum stand,
aufgrund einzuhaltender Absténde
nur noch eingeschrénkt zur Ver-
figung. Das eingespielte Team,
welches bisher mit der Behandlung
endokrinologischer Krankheitsbilder
vertraut war, musste jetzt COVID-19-
Patienten versorgen. Die Umsetzung
verschdrfter Hygienerichtlinien und
das Arbeiten im Vollschutz bestimm-
fen von nun an unseren Arbeitsall-
tag. In anderen Abteilungen gestal-
tete sich die Zusammenarbeit aber
durchaus als konstruktiv und bei
der einen oder anderen Pflege-
kraft wurde auch neues Interesse
geweckt.

Einige Patientinnen und Patienten
wurden dennoch bei uns versorgt.
Ich musste zusétzliche Zeit fur das

Umkleiden einplanen, wenn z.B.
Blutentnahmen fermingerecht erfol-
gen sollten. Das Arbeiten mit FFP2-
Maske, Gesichtsschutz und nicht
atmungsaktiven Kitteln ist beschwer-
lich und erfordert, bei zum Teil ein-
geschrénktem Gesichtsfeld, erhshte
Konzentration. In Mehrbettzimmern
habe ich zudem zusétzlich pflege-
rische Tatigkeiten durchgefihrt, um
unser Pflegepersonal zu entlasten
und Schutzkleidung zu sparen, wel-
che ja zumindest am Anfang der
Pandemie schnell knapp wurde.

Fur Schulungen, z.B. zur Dosisan-
passung von Hydrocortison, habe
ich meine Flipchart-Présentation
fotografiert und ausgedruckt, so
konnte ich diese mit in die Zim-
mer nehmen. Auch Telefonate und
Videoschulungen waren méglich
und wurden von den Betroffenen
dankbar angenommen. Die erfor-
derliche Umfelddiagnostik, z.B.
Knochendichtemessung oder Ultra-
schalluntersuchungen, ist durch-
gefuhrt worden, wenn im Verlauf
die PCR (Rachenabstrich u.a. zum
Nachweis von Coronaviren) wieder
negativ war bzw. wurde auf Ter-
mine nach dem Krankenhausautf-
enthalt verschoben.

Wir leben und arbeiten nun bereits
seit Uber einem Jahr in der Pan-
demie. Auch wenn ein normaler

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

I Abb. 2: Schulung in Coronazeiten

Arbeitsalltag noch nicht absehbar
ist und es aktuell noch an persén-
licher Nahe fehlt, kann ich doch
ein positives Fazit ziehen. Trotz aller
Widrigkeiten war und ist es uns
méglich unsere Patientinnen und
Patienten professionell zu versorgen
und in einem stabilen Gesundheits-
zustand in die ambulante Weiterbe-
treuung zu entlassen.

Zum Schluss noch eine schéne
Anekdote, die uns noch lange
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in Erinnerung bleiben wird. Die  Namen ,Addison” getauft. Unserer m

zuvor von Prof. Dr. Harsch vor-  Patientin geht es mittlerweile deut-

gestellte Patientin mit primarer lich besser, die frihere Leistungsfé- s

Neb . inden-Insuffizi hiakeit ist fast vollsténdia wiederh ,Goldstandard” zur Erfassung von
ebennierenrinden-Insuffizienz  higkeit ist fast vollstandig wiederher- | {1 o0l des CoronaVirus, wird

sah wahrend ihres stationaren  gestellt und wir freuen uns mit ihr, | durch Schleimhautabstrich gewon-

PCR: Polymerase Chain Reaction —

Aufenthaltes eine Dokumentation  wenn sie ,ihr" Zebra endlich besu- | nen.
tber den Tierpark in Delitzsch. Dort  chen darf. 7-Tage-Inzidenz: Ist eine Grund-
hatte im Herbst 2020 ein junger lage for die Einschétzung der Ent-

wicklung der Pandemie. Der Wert
bildet die Félle pro 100.000 Ein-

wohner in den letzten 7 Tagen ab.

COVID-19: Corona Virus Disease;
die Zahl 19 steht fuor das Jahr 2019,
als das Virus zum ersten Mal auftrat.

Zebrahengst aus Rheine ein neues
Zuhause gefunden. Bisher hatte
er noch keinen Namen, da fur ihn
noch keine Patenschaft Gbernom-
men wurde. Aufgrund fehlender
Besucher wurde dann ein TV- Aufruf
gestartet. Unsere Patientin meldete
sich darauf und berichtete von ihrer
Krankheitsgeschichte. Das tempera-
mentvolle Tier wurde nun auf den

ACTH: Adrenocorticotropes Hormon
ist das von der Hypophyse abge-
gebene Hormon, das die Corticoid-
Abgabe durch die Nebennieren
steuert.

Neue Foren-Rubrik "COVID-19/Corona-Pandemie”

Mitglieder finden in unserem Forum (siehe forum.glandula-online.de) inzwischen auch eine Rubrik zum
Thema "COVID-19/Corona-Pandemie” - enthalten in der Uberrubrik "Alles Weitere rund um das Thema
Gesundheit".

Allgemeine Informationen zum Forum lesen Sie unserem geschitzten Mitgliederbereich.

o
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HETZWERHD Nebennierenerkrankungen e. V.

L] Startseite > Neue Foren-Rubrik "COVID-19/Corona-Pandemie™

Neue Foren-Rubrik "COVID-19/Corona-Pandemie™

Mitglieder finden in unserem Forum {siehe forum.glandula-enline.de) inzwischen auch eine Rubrik zum Thema "COVID-19f/Corona-
Pandemie" - enthalten in der Uberrubrik "Alles Weitere rund um das Thema Gesundheit"

Allgemeine Informationen zum Forum lesen Sie unserem geschitzten Mitgliederbereich.
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Mit Geduld zurick zu einem normalen Leben

Ein Cushing-Betroffener musste viel durchmachen, darunter auch durchaus
geféhrliche Situationen. Doch schlieBlich gelingt es ihm, die Krankheit gut in den

Griff zu bekommen.

Bis Ende Februar 2015, da war
ich 47 Jahre alt, hatte kein Arzt
besondere Arbeit mit mir. Mit
meiner Ldnge von 194 m hatte
ich zwar friher hin und wieder
Rickenschmerzen und auch den
einen oder anderen Hexenschuss
gehabt, aber im GroBen und
Ganzen war ich gesund, hatte auch
nie geraucht und immer regelma-
Big Sport getrieben. Auf der Bihne
— ich bin von Beruf Opernchorséin-
ger — war ich immer einer von den
beweglicheren, an Energie fehlte
es mir nicht. Dann kam jene Probe,
in welcher eine Séngerin direkt
vor mir kollabierte. Als geschulter
Ersthelfer war mein Reflex, sie im
Tragegriff auf die Seitenbthne zu
schoffen, und pockte beherzt zu.
Obwohl die Kollegin keineswegs
Ubergewichtig war und ich sie als
Tanzpartnerin in einer vorherigen
Inszenierung bereits regelméBig in
die Luft gehoben hatte, verspirte
ich in meinem Ricken plstzlich
ein regelrechtes Krachen und sah
Sterne vor Schmerzen.

Wie sich nach erst einer Woche
herausstellte, hatte ich mir einen
Berstungsbruch des ersten Len-
denwirbels zugezogen. Noch
schockierter war ich, als mir in der
Unfallklinik mi’rgeteih wurde, ich
hatte Osteoporose (,,o|ie Knochen-
dichte eines 66-jshrigen”). Zur wei-
teren Diagnose empfahl man mir
dringend, mich an einen Endokrino-
logen zu wenden.

Dort wurde mir natirlich erst mall
reichlich Blut abgenommen, und
nach einer Woche kam schon mall
die Diagnose ,Vitamin-D-Mangel”
und ein entsprechendes Rezept.

Das vollstandige Laborergebnis
wurde mir erst spater zugeschick,
zusammen mit dem Befund, es
sei ,keine Prim(’jrerkronkung” bei
mir zu erkennen. Ich solle mit der
Einnahme eines Bisphosphonats,
eines Wirkstoffs zur Behono”ung
der Osteoporose, beginnen, das
,erhohte ACTH” solle ,im Verlauf
noch einmal kontrolliert werden”.

Der letzte Satz lieB mich author-
chen. Mittlerweile war ich in einer
psychisch sehr angespannten Situa-
tion. Mit einem Stitzkorsett und zur
Untatigkeit verdammt, lag ich zu
Hause und fand mich von einem
Moment auf den anderen zu meiner
schweren Verletzung und der Dio-
gnose Osteoporose obendrein mit
der Ungewissheit konfrontiert, ob ich
nicht doch eine weitere, noch schlim-
mere Krankheit haben koénnte. Ich
las alles, was das Internet zu dem
Thema hergob, und natirlich sch|ug
ich auch sofort nach, was es mit dem
mir bis dato unbekannten ACTH auf
sich hatte und was eine Erhdhung
dieses Hormons bedeuten kénnte.

Sicher kennt jeder Mensch den
Effekt, den das Lesen von medizi-
nischen Abhandlungen und die
Auflistung von Symptomen hervor-
rufen kann: ,Ganz klar, das habe
ich!” Ich wusste, dass ich mich davor
hiten musste, und doch verspirte
ich ein leichtes Unbehagen, als ich
den Wikipedia-Eintrag tber Mor-
bus Cushing las.

Nun muss ich sagen, dass ich
frofz meines im Allgemeinen guten
Gesundheitszustandes in den
vorigen Jahren einige Verdnde-
rungen an mir bemerkt hatte: Rick-

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

blickend waren da eine zufdllig
enfdeckte, leichte Erh(’jhung des
Blutdrucks, eine verstérkte Neigung
zu Blutergussen, gelegentliche Ate-
maussetzer im Schlaf, auBerdem
meinte ich, einen gewissen Mus-
kelabbau vor allem in den Beinen
bemerkt zu haben. Es waren jedoch
kaum mehr als ,Symptémchen’, die
mich in meiner Lebensqualitét nicht
wirklich beeintréchtigten, und mein
Hausarzt schloss eine Stoffwechsel-
krankheit denn auch aus, weil ich
nicht wie ein Cushing aussahe.

B Diagnose und Behandlungs-
versuche

Das ACTH allerdings war weiter
erhsht, und recht bald ordnete der
Endokrinologe auch ein erstes Kopf-
MRT an, auf dem allerdings nichts
AuBergewshnliches zu sehen war.
Die weitere Diagnosefindung zog
sich somit bis Ende des Jahres hin,
als ein anderer Radiologe mir das
4 mm groBe Hypophysenadenom
schlieBlich auf dem Monitor zeigte.
Besagter Radiologe kannte sich
anscheinend durchaus mit der
Materie aus und beruhigte mich:
Eine solche Operation sei heute
ein Routineeingriff, for den man im
Gegensatz zu friher nicht ,sonst
wohin” fahren misse. Er empfahl
mir sogleich die Neurochirurgie in
einer nahe gelegenen Stadt und
deren ihm persénlich bekannten
Chefarzt, bei dem ich in den besten
Handen sei.

Eine klare persénliche Empfehlung
war mir in einer solchen Situation
natirlich hochwillkommen. Trotz-
dem wollte ich mir gerne noch
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einen personlichen Eindruck ver-
schaffen. Der Chefarzt war ein
alterer, sehr sympathischer Herr,
der auf mich einen sehr guten
Eindruck machte und mir sofort
ausfuhrlich die Details und Risiken
einer solchen Operation erl@uterte.
Mein Endokrinologe hatte mir vor-
her geraten, nach der Zahl seiner
Hypophysenoperationen zu fragen
—,50 im Jahr sollten es schon sein”.
Der Arzt gab zu, diese Zahl wohl
nicht zu erreichen, dennoch seien
er, sein Team und die Klinik optimo|
for diesen Eingriff gerustet. Nach
ein paar Tagen Bedenkzeit rief ich
in der Klinik an und bat um einen
Termin.

Was folgte, waren fast finf nerven-
aufreibende Monate, in welchen
ich einmal sogar schon mein Bett
auf Station bezog und weitere Male
zumindest meine Tasche gepackt
hatte. Zweimal war ich erksltet (dies
ein Symptom, das immer deutlicher
auffiel: eine erhdhte Infektanfdllig-
keit!), zweimal kamen wichtigere
Operotionen dazwischen, ein-
mal war das Réntgengerdt im OP
koputt, dann wieder war der Chef-
arzt im Osterurlaub.

Als man mich am Montag, den 6.
Juni, endlich in den OP rollte, war
ich mit den Nerven am Ende und
wollte nur noch, dass man mich in
Narkose versetzte und mir dieses
Ding herausoperierte.

Ich behielt bewusst die Uhr im
Blick, als ich einschlief, sodass ich
beim Aufwachen sah, dass ich funt
Stunden in Narkose gewesen war.
Ich |og auf der Intensivstation (das
hatte man mir schon ongekUndigT),
hatte morderische Rickenschmer-
zen und eine fefte Tamponade in
der Nase. Am FuBende des Bettes
sal3 der leitende Oberarzt. Nach-
dem ich mich rasch vergewissert
hatte, dass ich sehen, héren und
meine GliedmaBen bewegen
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konnte, fragte ich: ,Und, haben Sie
alles erwischt?”

.Ich denke schon’, sagte er mit
ernstem Gesicht. Ergéinzend er-
klarte er, ich habe etwas geblutet,
was aber gestoppt werden konnte.
Die Schwierigkeit sei nur gewesen,
dass man das Tumorgewebe nicht
von der gesunden Resthypophyse
habe unterscheiden kénnen. Bei
dem dadurch noétigen ,mutigen
Schnitt” war Nervenwasser ausge-
treten, deshalb hatte man mir eine
Lumbaldrainage gelegt, durch die
nun fur mehrere Tage téglich 3x30
ml Liquor abgelassen wurde.

Ich fuhlte mich zundchst ziemlich
mies, aber nachdem man mich
zwei Tage spdter wieder auf die
normale Station verlegt hatte (da
ich Wasser lieBB wie ein Pferd, hatte
man mich eine Nacht lénger ,auf
Infensiv” behalten), ging es von Tag
zu Tag autwérts. An Tag 4 wurde
die Nasentamponade entfernt. Die
Drainage hétte urspringlich einen
Tag lénger liegen sollen, da sie nun
aber schon zweimal undicht gewor-
den war, wurde auch die ,unter ste-
rilen Bedingungen” entfernt (ich war
durchaus etwas erstaunt, dass dies
im Krankenzimmer bei weit geoff-
neter Tur stattfand, wéhrend mein
Zimmernachbar Besuch hatte und
die Reinigungskraft das Bad putzte).
An Tag 7, einem Sonntag, spazierfe
ich schon wieder mit einem Freund
ins krankenhauseigene Café und
war guter Dinge. Am néchsten Tag
jedoch, genau eine Woche nach
der OP fuhlte ich mich auf einmall
hundeelend, sch|o|op, oppetiﬂos.
Aha, dachte ich, jetzt kommt die
hormonelle Umstellung. Irgendwo
hatte ich gelesen, dass 50 % der
operierten ,Cushies” das erste Jahr
nach der Operation als beschwer-
licher empfénden als das davor.
Da meine Symptome zu Zeiten der
Erkrankung bis auf die Osteopo-
rose ja sehr méBig gewesen waren,

hatte ich mir schon gedacht, dass
auch ich wahrscheinlich zu dieser
Gruppe gehéren wirde. Trotzdem
sagte ich naturlich dem Klinikper-
sonal Bescheid. Man nahm es zur
Kenntnis, hielt jedoch an der Absicht
fest, mich zwei Tage spdter zu ent-
lassen.

Am néchsten Morgen ging es mir
weiter schlecht. Ich konnte kaum
das Messer zum Brétchenschnei-
den heben, und meine Verlobte,
mit der ich kurz telefonierte, meinte
spater, ich hétte geradezu apathisch
gewirkt. Kurz daraut kollabierte ich
von einem Sekundenbruchteil auf
den anderen: Ich kam schweiBiber-
stromt am Boden des Badezimmers
liegend zu mir, wéhrend sich mein
Zimmernachbar tber mich beugte.
Der diensthabenden Arztin gegen-
uber stellte ich die Frage, ob nicht
eventuell meine Hydrocortison-Dosis
zu niedrig sei. Mein Endokrinologe
hatte zuvor davon gesprochen, man
wirde mir nach der OP mindestens
100 mg téglich geben und bis zu
einer Dosis — entsprechend meiner
KérpergroBe — von 30 mg redu-
zieren. Ich aber bekam seit Tag 7
nur 15 mg téglich. Sie wollte das mit
ihren Kollegen besprechen.

Nun bekam ich Kochsalztabletten
und schlieBlich auch die 30 mg
Hydrocortison, aber ich fihlte mich
auch am néchsten Tag elend. Das
kénne auch das Wetter sein, hie3
es. Am Donnerstagmorgen dann
kollabierte ich ein zweites Mal.
Diesmal waren die Schwestern
sofort zur Stelle und bezeugten
einen Krampfanfall. Nach ergeb-
nislosem MRT und EEG kam ich ein
weiteres Mal auf die Intensivstation.
Man gab mir zur Sicherheit eine
einzelne Tablette L-Thyroxin, spdter
am Tag auch Minirin. Am néchsten
Tag wurde meine Trinkmenge auf
1000 ml reduziert, und endlich
bekam ich intravenés auch eine
ordentliche Ladung Hydrocortison.
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Damit ging es mir zum Wochen-
ende rasch besser. Am Sonntag
kam ich zurick aut meine alte Sta-
tion, und drei Tage spdter (Tag 17
nach OP) konnte ich nach Hause.

Meine Komplikationen wurden im
Entlassungsbrief als ,postoperatives
Salzmangelsyndrom” bezeichnet.
Bei spaterer Nachfrage entschied
man sich zuné&chst for ,SIADH’,
schlieBlich fur einen ,Diabetes
insipidus”. An zwei Stellen meiner
Krankenakte jedoch, die ich spé-
ter einsehen konnte, erschien als
zusatzlich in Betracht zu ziehende
Diagnose das, wofir ich es nach
meinem heutigen Kenntnisstand
auch halte: eine Addisonkrise — mit
geradezu bilderbuchméBig ausge-
prégten Symptomen einschlieBlich
einer Verschiebung der Blutsalze.

B Rickschlage

In den folgenden funf Tagen ging
es mir allmahlich besser, und
genau drei Wochen nach der
OP war ich schon wieder recht
aktiv. Ich fuhr eigenstandig zu
meinem Endokrinologen, wo ich
lediglich Blut abgab, kaufte ein,
backte sogar ein Brot - bis ich
am Nachmittag plétzlich schlimme
Kopfschmerzen verspirte. Ich rief
meine Verlobte an, damit sie mir
Schmerztabletten mitbringen sollte,
aber als diese heimkam, erschrak
sie: Fiebernd lag ich unter zwei
Wolldecken! Das Schlimmste aber
war: Ich konnte nicht richtig spre-
chen. So etwas hatte ich noch nie
erlebt: Ich wusste, was ich sagen
wollte, aber es kamen die falschen
Warter heraus.

Ich rief trotzdem in der Station an,
wo ich noch vor funf Tagen gelegen
hatte, und bekam auch einen Arzt
ans Telefon, der mich kannte. Ange-
sichts meines Gestotters konnte
er mir nur anbieten, dass er mich
anschaue, wenn ich in die Notauf-
nahme kéme. Meine Verlobte, die

angesichts meines Zustandes nun
in gréBter Sorge war, rief anschlie-
Bend die 112 an. Es gelang ihr
jedoch anscheinend nicht, den Ernst
meiner Lage begreiflich zu machen,
denn die Feuerwehr lehnte einen
Transport ab.

Also blieb uns nur ein Taxi, und
auf der folgenden, viertelstindigen
Fahrt war ich mir alles andere als
sicher, ob ich deren Ende erleben
wirde. SchlieBlich aber schleppten
wir uns doch irgendwie in die Not-
aufnahme, und dort verl@sst mich
meine Erinnerung.

Als Néchstes ist da ein trauméhn-
liches Bild: eine Arztin mit Mund-
schutz, Haube und Kittel, die sich
Uber mich beugt, besorgt auf mich
einredet, mich von meinen Eltern
und Freunden griBt; irgendwie hat
sie eine erstaunliche Ahnlichkeit
mit meiner Schwester, und ich bin
gerodezu amusiert, wen sie alles
kennt aus meinem Bekanntenkreis.
Auf der anderen Seite des Bettes
sitzt meine Verlobte (und heutige
Frau), die ich sofort an ihren ein-
zigartig schénen Augen erkenne,
denn auch sie ist in voller Schutz-
kleidung. Sie richtet mir ebenfalls
GriBBe aus, und die Art und Weise,
wie beide aut mich einreden,
transportiert eine eindeutige Bot-
schatt: Halt durch, alle denken an
dich! In diesem Moment wusste ich
den Sinn allerdings nicht bewusst
einzuordnen.

Als ich schlieBlich autwache und
mich alleine in einem Krankenzim-
mer wiederfinde, denke ich: Aha,
sie haben dich also Uber Nacht
hierbehalten. Anscheinend wussten
sie, was zu tun war, denn ich fohle
mich wieder viel besser. Ich suche
nach einer Klingel, um zu fragen,
was los war, finde jedoch keine.
Plotzlich habe ich das Gefuhl, aut
Toilette gehen zu mussen. Uber das
hohe Begrenzungsgitter und ohne
all die an mir héingenden Schléu-
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che und Kabel zu beachten, klet-
tere ich aus dem Bett und kann
mich gerade noch abfangen, so
kraftlos sind meine Beine.

Als ich noch benommen so da-
stehe, saust |o|c’jtz|ich ein Arzt in vol-
ler Schutzk|eio|ung herein, der mich
scharf fragt, was ich da mache und
ob ich alleine aus dem Bett gekom-
men sei. Meine Antwort, ich misse
auf Toilette, und meine Beschwerde
wegen der fehlenden Klingel schei-
nen ihn zu belustigen. Dann stellt
er mir allerlei Fragen, sowohl zu
meinem Befinden als auch allge-
meiner Art. Als er fragt, welches
Datum wir hétten, tippe ich auf den
28. Juni, denn am 27, so dachte
ich, war ich ja in die Notautnahme
gekommen. ,Falsch, wir haben den
1. Julil” lautet die Uberraschende
Korrektur.

Erst nach und nach erfahre ich, was
mit mir los war und ist. Ich habe eine
schwere Hirhautentzindung und
war fast vier Tage ohne Bewusstsein.
Die Chefarztvisite rauscht herein:
zehn oder zwolf Gestalten in voller
Schutzkleidung und eine Stimmung
wie nach einem erfolgreichen
Geschdftsabschluss. Eine mir véllig
unbekannte Schwester gratuliert
mir und gesteht, sie habe eine so
schreckliche Nacht mit mir gehabt
(,,Wir dachten schon, wir mussen
intubieren!”). Meine Verlobte und
meine Schwester stehen weinend
vor Erleichterung an meinem Bett.
Am Tag vorher, so erzéhlen sie mir,
wdre mein Zustand so erb&rm-
lich gewesen, dass sie Uberzeugt
gewesen seien, ich wirde das
alles nicht oder nur schwer behin-
dert Gberleben. Tatsdchlich hatte
ich auBer einer erneuten Lumbal-
drainage auch noch eine fette
Kerbe und Naht am Kopf von
einer zwischenzeitlich gelegten
Ventrikeldrainage, da ich durch die
Meningitis auch einen sogenann-
ten Hydrocepho|us mo|resorpﬁvus,
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sprich: einen Wasserkopf entwickelt
hatte. Erst nach meiner spateren
Entlassung sollte ich erfahren, dass
man meine Angehérigen bereits
darauf vorbereitet hatte, wahr-
scheinlich misse ein lebenslang
verbleibendes Shunt-System gelegt
werden — zum Glick ging dieser
Kelch dann doch an mir vorber!

Ich musste noch einige Tage auf
der Intensivstation verbleiben, nach
und nach jedoch konnte ich einiges
von dem Kabelsalat abgeben, der
mich weitgehend bewegungsunfs-
hig gemacht hatte: Sauerstoffzufuhr,
Blutdruckmessung, Blasenkathe-
ter, Lumbaldrainage et cetera. Als
letztes — da lag ich schon wieder
auf der normalen Station - ent-
fernte man auch den zentralen
Venenzugang, Uber den ich elf
Tage lang drei verschiedene Anti-
biotika erhalten hatte.

Am 15. Juli schlieBlich konnte ich,
noch reichlich wackelig, nach
Hause. Wahrend andere Cushing-
Patienten angeblich ungeduldig
darauf warten, dass endlich die
Kilos purzeln mégen, schlabberten
an mir bereits die Klamotten. In -
mit Unterbrechung — sechs Wochen
Klinikaufenthalt hatte ich glatte zehn
Kilo verloren und wog nun nicht ein-
mal achtzig Kilo bei 192 cm Kér-
pergréBe. Entsprechend schwach
fuhlte ich mich.

B Der Weg zur Normalitét

Zu Beginn der neuen Spielzeit
wollte ich unbedingt wieder ein-
steigen, singen, Musik machen, am
Leben teilnehmen. Obwohl ich in
den Wochen davor nur sehr lang-
sam zu Kraften gekommen war
und mich der Glukokortikoidentzug
immer wieder mit grippedhnlichen
Schwaécheattacken erschreckt hotte,
saB ich am 1. September wieder
im Chorsaal. Zwar hatte ich meine
Hydrocortison-Dosis vorsorglich
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etwas erhéht, merkte aber sofort,
dass ich mir noch etwas zu viel
zugemutet hatte, und verpasste die
erste Premiere. Schon bald aber
arbeitete ich wieder zu 100 %.

Bis Dezember, ein halbes Jahr
nach der OP, hatte ich mich in win-
zigen Schritten (2,5 mg weniger
pro Woche war mir schwer genug
gefallen) auf 30 mg Hydrocortison
hinuntergearbeitet und ging fur
zwei Tage stationér in die Endo-
krinologie. Die umfangreichen
Tests erfolgten unter der Prémisse
Nerdacht aut Hypophysenvorder-
lappeninsuffizienz” — schéne For-
mulierung, praktischer ausgedrickt
wollte man schauen, ob die Hypo-
physe wieder richtig arbeitete oder
ob sie durch die Operation zu sehr
in Mitleidenschaft gezogen worden
war.

Natirlich war ich sehr gespannt
auf das Ergebnis, beim spa-
ter folgenden Besprechungster-
min sprach mein Endokrinologe
allerdings in erster Linie von mei-
ner unveréinderten Osteoporose
und riet mir zu einer neuerlichen
Bisphosphonat-Therapie. Ich ent-
schloss mich jedoch gegen seinen
Rat, erst einmal obzuwor’ren, ob
die Knochendichte sich bei nun
ja niedrigem Cortisolspiegel von
allein wieder erholen wirde (vorab
bemerkt: ich sollte recht behahen).
Meine Frage nach der Funktion
der Hypophyse beantwortete er
dahingehend, dass diese bei der
OP wohl zu viel gelitten hatte, um
wieder normal zu arbeiten. Ich sei
somit auch weiterhin auf Hydrocor-
tison angewiesen. Das kénne sich
noch geben, er wirkte aber wenig
optimistisch.

Ich lieB mir jedoch auch den Origi-
nalbericht der Klinik ausdrucken,
und da sfolperte ich Gber den Satz:
JAuch im CRH-Test zeigt sich ein
Anstieg von ACTH (ohne Reaktion
von Cortisol), sodass allenfalls von

einer porﬁe”en HVL-Insuffizienz (teil-
weise Hypophysenvorderlappen-
Insuffizienz) ouszugehen ist”. Erst in
der néchsten Sprechstunde konnte
ich nachfragen, ob das nicht eher
auf eine Insuffizienz der Neben-
nieren hindeute, worauf mein Arzt
nur bemerkte: ,Da gibts ‘nen Test”
Dieser ACTH-Test fiel so aus, dass
eine Wiederholung angeordnet
wurde, da man einen Laborfeh-
ler vermutete: Es sei praktisch kein
Abstieg des Cortisols zu beobach-
fen gewesen, so als habe man mir
nur Kochsalzlésung gespritzt” hétte
= nur Kommastellen hinter der Null.

Zeitgleich begleiteten mich sbri-
gens bis etwa 8 Monate nach der
OP heftige Gelenk- und Muskel-
schmerzen. Morgens kam ich kaum
aus dem Bett und war iberzeugt,
ich misse Rheuma oder irgendwas
in der Richtung haben. Trotzdem
zwang ich mich zur Bewegung,
versuchte die Schmerzen zu igno-
rieren und trainierte gewisserma-
Ben dagegen an. Ebenso und auch
spdater immer wieder waren Ubel-
keit und Bauchschmerzen meine
treuen Begleiter. Man erklérte
mir, Hydrocortison ginge Jauf die
Magenschleimhaut” und verschrieb
mir fleiBig Pantoprazol. Eine Gastro-
skopie im April 2017 zeigte aller-
dings, dass diese gut aussah.

In diesem Jahr 2017 tat sich nicht
viel, was Diagnose und Therapie
anbetraf. Dass Geduld Tugend der
Stunde war, hatte ich nun begriffen.
So ganz wollte ich mich aber nicht
mit dem zufrieden geben, was die
diversen Arzte (deren Gesichter
sich in ihrer Ratlosigkeit erstaunlich
&hnelten) mir erzéhlten. Bei meinen
Internetrecherchen war ich auch
immer wieder aut der sehr infor-
mativen Seite von endokrinologie.
net sowie von glandula-online.de
gelandet. Irgendwann bekam ich
mit, dass Letztere auch ein Forum
for Mitglieder beinhaltete, und trat

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



der Patientenorganisation Hypo-
physen- und Nebennierenerkran-
kungen bei, um mich eventuell mit
anderen Betroffenen austauschen
zu kénnen. Schon die zum Beginn
meiner Mitgliedschaft erhaltene
Post war sehr nitzlich for mich, zum
ersten Mal bekam ich z.B. einen
Notfallausweis, den ich von meinem
Endokrinologen unterschreiben lieB.

In dem Forum ging es eher ruhig
zu, aber als ich dort meinen per-
sonlichen Bericht versffentlicht hatte,
erhielt ich eine Nachricht von einer
anderen Betroffenen, der ich noch
heute dankbar bin. Auch bei ihr
streikten einige Monate nach der
Hypophysenoperation noch immer
die Nebennieren, vor allem aber
erfuhr ich von ihr, dass es an der
Minchner Uniklinik eine eigene
Cushing-Ambulanz gab, die sich
nur mit unserer Krankheit beschaf-
figt und dementsprechendes Fach-
wissen versammelt.

Bereits wenige Tage spdéter tele-
fonierte ich mit einem dortigen
Assistenzarzt, der mir meine ersten,
wichtigen Fragen beantworten
konnte und gleich einen Termin
mitsamt einer Nebennierenkrisen-
Schulung vermittelte. Die relativ
weite Reise von Frankfurt nach
Muinchen im Januar 2018 hat sich
for mich dann absolut gelohnt:

Meine Hypophyse dagegen arbei-
tete innerhalb normaler Parameter.
Die Ansichten dariber, wie man
insuffiziente Nebennieren wieder
auf Trab bringen kann, gehen ja
auseinander. Sport soll gut sein.
Hab ich immer getrieben. Aber soll
man immer wieder versuchen, das
Hydrocortison zu reduzieren, um
die Dinger sozusagen ,anzuschub-
sen”? Oder soll man einfach von
ACTH-Test zu ACTH-Test abwarten,
ob sie von selbst wieder ansprin-
gen’? Ich entschied fur mich, dass
ich immer wieder mal versuchen
wollte, eine Vierteltablette weniger
zu nehmen, doch diese Versuche
endeten nach ca. einer Woche
regelmaBig mit Ubelkeit und ande-
ren unangenehmen Begleiterschei-
nungen. Im Sommer 2018 schlie3-
lich hatte mein Hausarzt = nach
der Hypophysenoperation hatte ich
gewechselt — die Idee, es mal mit
noch kleineren Schritten zu probie-
ren. Naturlich kann heute niemand
sagen, ob es tatsdchlich daran lag,
dass ich fortan nur einen winzigen
Kruomel alle zwei Wochen von der
Tablette obknopste; Tatsache aber
ist, dass ich innerhalb eines halben
Jahres ohne groBe Schwierigkeiten
von 30 auf 15 mg Tagesdosis redu-
zieren konnte, und der ACTH-Test
im Marz 2019 zeigte tatsachlich,
dass die Nebennieren die Arbeit
wieder aufgenommen hatten.

Erfahrungsberichte

Morbus Cushing ist eine so seltene
Krankheit, dass sich kaum jemand
damit wirklich auskennt, selbst man-
cher Endokrinologe nicht. Anderer-
seits ist es nicht so selten, dass nicht
zumindest jeder Mediziner irgend-
wann einmal davon gehért hétte,
wodurch wir es oft mit geféhrlichem
Halbwissen zu tun haben (,Fur
Cushing sind Sie nicht dick genug’).
Es ist daher unerlésslich, sich selbst
Wissen anzueignen und in die
Materie einzuarbeiten, um an Dia-
gnose und Therapie aktiv mitwirken
zu kénnen. Als mit am wichtigsten
habe ich dabei den Austausch mit
anderen Betroffenen empfunden,
und die Arbeit, die das Netzwerk
Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen hier leistet, kann
kaum hoch genug bewertet wer-
den. Und: Fir eine Operation sollte
man keinen noch so weiten Weg zu
einer spezialisierten Neurochirurgie
scheuen!

LR

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

4]

Uberarbeitete und aktualisierte Broschire
»Cushing-Syndrom”

Prof. Dr. med. Christof Schafl hat mit Unterstit-
zung von Prof. Dr. med. Walter Bonfig unsere
Broschire "Cushing-Syndrom” grundlegend
tberarbeitet und aktualisiert. Der Umfang hat
sich von 24 auf 56 Seiten gesteigert. Mehrere
Kopite| (Was ist in der Nachsorge Wichtig?",
,Sozial-rechtliche Aspekte” und ,,Cushing-
Syndrom im Kindesalter”) kamen véllig neu
hinzu.

Ich erfuhr nicht nur, dass Gelenk-
schmerzen und Ubelkeit typische
Begleiterscheinungen von Gluko-
kortikoidentzug und/oder Unter-
versorgung sind, ich lernte in der
Schulung auch viel tber die richtige
Dosierung des Hydrocortisons und
erfuhr von der Notwendigkeit eines
Notfallsets samt Spritze (Gber 18
Monate war ich ohne unterwegs
gewesen). Dass meine Neben-
nieren noch ,platt’ waren, stellte
ebenfalls kein ungewshnliches Pro-
blem dar. Es kénne durchaus drei

Leider tat sich dann ein weiteres
Jahr rein gar nichts, bis ich noch
einmal auf 10 mg heruntergehen
konnte — und bei dieser Dosis ist es
vorerst geblieben. Ich habe jedoch
die Hoffnung nicht aufgegeben,
eines Tages ganz unabhéngig
davon leben zu kénnen.

Die Broschure ist auf www.glandula-online.de
unter "Cushing” und "Publikationen” als Down-
load verfugbar. Netzwerk-Mitglieder kdnnen
auch die gedruckte Version kostenlos bei der
Geschaftsstelle des Netzwerks (siehe S. 55)

Resumee

Welche Lehren habe ich aus den
letzten Jahren gezogen, was kann

bis funf Jahre oder léinger dauern,
bis diese wieder richtig arbeiteten.

ich anderen Cushing-Patienten
empfehlen?

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

cmfordern.
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Die Mitgliedschaft im Netzwerk fiir

Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
hietet lhnen eine Vielzahl wertvoller Vorteile:

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

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

Broschiiren
Eine groBe Auswahl an Broschiiren zu Krankheiten und
Behandlungsmadglichkeiten 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.

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

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

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

Dank seiner Gemeinniitzigkeit und seines hohen Ansehens erhdlt das Netzwerk
fr Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V. verschiedene Fordermittel.
Aus diesem Grund konnen wir lhnen all die beschriebenen Vorteile zu einem
geringen Mitgliedsbeitrag von nur Euro 25,— im Jahr bieten.

Kontaktadresse:

NETZWERK Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.

WaldstraBe 53 ® 90763 Fiirth ® Tel.: 0911/97 92 009-0 ® Fax: 0911/97 92 009-79
Email: netzwerk@glandula-online.de ® Internet: www.glandula-online.de
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Das Magazin fir Kinder- und Jugendendokrinologie

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.
www.glandula-online.de

bEditorial

Liebe Leserinnen, liebe Leser,
liebe Kinder und Jugendliche, liebe Eltern,

das GLANDUlinchen beschdftigt sich dieses Mal mit zwei Themen, die bei einigen

Menschen manchmal ein ,unwohles” oder ,peinlich berthrtes” Gefuhl hervorrufen.

Das liegt aber wohl hauptséichlich daran, dass man einfach nicht gut zum Thema
informiert istl Aus diesem Grund werden in der aktuellen Ausgabe des GLANDU-
linchens die Themen ,Pubertst” und ,Umgang mit Varianten der Geschlechtsentwick-

lung” n&her dargestellt.

Frau Prof. Heger stellt in ihrem Beitrag die normale Pubertétsentwicklung dar und
geht im weiteren Verlauf sehr anschaulich auf die Frihpubertét (Pubertas praecox)

und deren Behandlung ein.

Am 12. Mai 2021 wurde ein neues Gesetz zum Schutz von Kindern mit Varianten
der Geschlechtsentwicklung erlassen (§ 1631e BGB): Danach dirfen Eltern eines nicht
einwilligungsféhigen Kindes nicht mehr in eine geschlechtsangleichende Operation
bei einer Variante der Geschlechtsentwicklung einwilligen, wenn keine akute medi-
zinische Notwendigkeit/gesundheitliche Bedrohung vorliegt. Dafir bedart es zukinftig
der Einwilligung des Familiengerichtes. Wie es zu dieser Entwicklung gekommen ist,
wird in einem historischen Rickblick der Entwicklung im Umgang mit Kindern mit

Varianten der Geschlechtsentwicklung dargestellt.

Wir wiinschen lhnen, liebe Leser, viel Freude und Informationsgewinn beim Lesen des

GLANDUIlinchens. I Prof. Dr. Walter Bonfig

r Prof. Dr. Gerhard Binder lhr Prof. Dr. Walter Bonfig

Tubingen und Wels (AT) im Juni 2021

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de GIANDUIA 52/2] mmm




Kinder- und Jugendendokrinologie

Gesetzgebung zum Schutz von Kindern vor
geschlechtsveréindernden operativen Eingriffen

B Entwicklung

In den lefzten 100 Jahren hat sich
der medizinische und gesellschaft-
liche Umgang mit Menschen mit
einer Variante der Geschlechts-
entwicklung enorm gedndert. In
den 1950er Jahren dachte man,
dass es fir Menschen mit einer
Variante der Geschlechtsentwick-
lung am besten sei, die uneindeu-
tigen duBeren Geschlechtsmerk-
male méglichst frihzeitig noch
im Kleinkindalter so zu operieren,
dass ein méglichst optimales ope-
ratives Ergebnis erzielt wird (im
Englischen sogenannte ,optimal
gender policy”). Im Verlauf stellte
sich jedoch heraus, dass das
Geschlecht und die Geschlechts-
identifikation viele Facetten auf-
weisen, sodass die optimale
chirurgisch-anatomische Therapie
nicht in allen Féllen das optimale
Vorgehen fur die Betroffenen dar-
stellt. Im Jahr 1997 wurden erst-
mals Diagnose-basierte Leitlinien
formuliert, die die Wichtigkeit
von individuellen Entscheidungen
und einem informierten Einver-
standnis bzw. einer informierten
Entscheidung der Betroffenen (im
Englischen ,informed consent”)
befonen.

Im Jahr 2006 gab es eine wich-
tige Konferenz zur Einteilung und
Namensgebung (Nomenklatur)
der Varianten der Geschlechts-
entwicklung in Chicago (,Chicago
Consensus Conference”), auf der
auch die Notwendigkeit der Wei-
terentwicklung von Leitlinien und
weiterer klinischer Forschung zum
Wohle von Menschen mit einer
Variante der Geschlechtsentwick-
lung gefordert wurde.

mmm GIANDUIA 52/21

Im Jahr 2012 hat der Deutsche
Ethikrat eine wichtige Stellung-
nahme zur Vermeidung von Dis-
kriminierung und zur Schaffung von
Kompetenzzentren zur Behandlung
von Menschen mit Varianten der
Geschlechtsentwicklung abge-
geben. AuBerdem wurde eine
offene Diskussion von Behand-
lungsmaBnahmen angeregt und
empfohlen, dass unumkehrbare
(operative) MaBnahmen nur mit
Einverstéindnis der Betroffenen
durchgefihrt werden durfen. 2015
hat auch der Europarat eine Stel-
lungnahme zu ,human rights and
infersex people” abgegeben.

B Aktuelle Pléne

Der Kodlitionsvertrag der aktuellen
Bundesregierung sieht eine Gesetz-
gebung zum Schutz von Kindern
vor geschlechtsveréndernden
medizinischen/operativen Eingrif-
fen vor. Diese Gesetzgebung befin-
det sich gerade in der Finalisierung
und sieht vor, dass geschlechtsan-
gleichende Eingriffe bei Kindern
nur in unaufschiebbaren Fallen
und zur Abwendung von Lebens-
gefahr zuldssig sind. Das Gesetz
sieht vor, dass Eltern prinzipiell
nicht mehr in einen operativen
Eingriff der inneren und &uBeren
Geschlechtsmerkmale ihres Kindes
einwilligen kénnen, sondern eine
familiengerichtliche Entscheidung
dafir erforderlich ist. Fur die fami-
liengerichtliche Entscheidung ist
eine vierképfige ,interdisziplindre
Kommission” bestehend aus zwei
Arzten (davon ein Arzt Kinderendo-
krinologe = Hormonspezialist for
Kinder), Psychologe/-in/Psychiater/
in/Psychotherapeut/in und einem/r
Sozialp&dagogen/in erforderlich.

¢
d

Nach dem vollendeten 14. Lebens-
jahr kann ein/e Jugendliche/r mit
Genehmigung des Familiengerichts
in einen operativen geschlechtsver-
andernden Eingriff einwilligen. Das
Gesetz sieht eine verléngerte Auf-
bewahrungspflicht der Patienten-
akten vor (30 Jahre statt sonst 10
Jahren).

B Wie sind diese Entwicklungen
zu bewerten?

Einerseits bietet das Gesetz einen
schitzenden Rahmen und reflektiert
die medizinische und die gesell-
schaftliche Entwicklung im Umgang
mit Varianten der Geschlechtsent-
wicklung der letzten 100 Jahre.
Andererseits wird die Bedeutung
des Elternwunsches verringert und
die Entscheidungssituation wird
vor dem Familiengericht erzwun-
gen. Das bedeutet, dass die Eltern
zuerst in einem langsam reifenden
umfassenden Aufklarungs- und
Informationsprozess selber zu einer
Entscheidung gelangen missen
und im Anschluss daran noch ein
formal juristischer Weg zu beschrei-
ten ist.

Prof. Dr. med. Walter Bonfig

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Kinder- und Jugendendokrinologie

PPubertas praecox

m Die Pubertét

Als Puberté&t wird der Lebensab-
schnitt bezeichnet, in dem sich Kin-
der zu Jugendlichen und schlief3-
lich zu erwachsenen Mé&nnern
und Frauen entwickeln. In dieser
Transitionsphase zwischen Kind-
heit und Erwachsenenalter finden
neben gravierenden kérperlichen
Veréinderungen auch tiefgreifende
psychische Entwicklungsprozesse
statt. An deren Ende steht ein auto-
nomes Individuum, das in der Lage
ist, sich fortzupflanzen und somit
zum Erhalt seiner Art beizutragen.

m Welche kérperlichen Veréin-
derungen geschehen in der
Pubertét?

Jungen

Der Pubertétsbeginn der Jungen
zeichnet sich zunéchst durch eine
GréBenzunahme der Hoden aus.
Sie bilden Testosteron, das zur Gré-
Benzunahme des Genitales (Penis
und Hodensack), zum Wachstum
von Scham-, Achsel- und Barthaa-
ren fohrt. Stimmbruch und Pubertéits-
wachstumsschub sind beim Jungen
Ereignisse, die in der Regel in der
2. Halfte der Pubertéitsentwicklung
auftreten. Durch die hormonellen
Verénderungen kénnen voriberge-
hend Akne und vermehrt SchweiB-
geruch auftreten. Mit 14/15 Jahren
haben die Jungen meist ihren ersten
Samenerguss. Der normale Puber-
tatsbeginn liegt bei Jungen zwi-
schen dem 9. und 14. Lebensjahr.

Médchen

Durch eine vermehrte Ostrogenbil-
dung in den Eierstécken kommt es
beim Mé&dchen zunéichst zur Knos-
pung der Brust und im weiteren
Verlauf zur Ausbildung einer reifen
weiblichen Brust. Auch Mé&dchen
erleben eine zunehmende Scham-
und Achselbehaarung. Der Puber-

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

tatswachstumsschub erfolgt in der
ersten Hélfte der Pubertétsentwick-
lung. Auch die inneren Geschlechts-
organe wachsen. Die Gebérmutter
und Eierstécke nehmen an Grole
zu und Eizellen reifen heran. Die
erste Regelblutung (Menarche) ist
ein spdtes Pubertdtszeichen und
tritt in Deutschland im Mittel mit
12,7 Jahren auf. Der Pubertétsbe-
ginn ist auch bei Madchen sehr
variabel und kann zwischen dem
8.-13. Geburtstag auftreten, die
Mehrzahl der M&dchen haben
jedoch im Alter von 10-12 Jahren
erste kérperliche Pubertétszeichen.

I Prof. Dr. med Sabine Heger

Pubertatsentwicklung bei beiden
Geschlechtern in Stadien eingeteilt,
die eine relativ genaue klinische
Beurteilung des Kindes ermégli-
chen.

Die britischen Kinderdrzte Mar-
schall und Tanner haben die

Brustentwicklung (B) nach Tanner

Bl Vorpubertér: Keine Brustdrise tastbar, die Brustwarze ist nicht vorgewslbt.

B2  Pubertétsbeginn: Die Brustknospe entwickelt sich, Brustdrisengewebe ist unter

der Brustwarze tastbar; diese ist leicht vergréBert.

B3  Die Brust beginnt sich zu wélben, das Drisengewebe ist gréBer als die Brustwarze.
B4  Die BrustgréBe nimmt zu, die Brustwarze hebt sich von der Brustkontur ab.
B5  Erwachsen: Die Brust erreicht ihre EndgréBe, der Brustwarzenhof bildet eine Ebene

mit der Brustkontur, die Brustwarze steht hervor.

Schambehaarung (Pubesbehaarung, P) nach Tanner

P1 Vorpubertér: keine echte Behaarung im Schambereich, nur feines Flaumhaar

P2  Wenige lange, pigmentierte (dunkle) Haare auf den &uBeren Schamlippen beim

Mé&dchen bzw. an der Basis des Penis und des Hodensacks beim Jungen.

P3.  Die Schambehaarung wird kréftiger, gekréuselt und dunkler und breitet sich
weiter aus

P4  Ausbreitung der Schambehaarung iber den gesamten Schamhigel

P5 Erwachsen: Ausbreitung der Schamhaare Gber Schenkel und horizontal bis zur
Linea alba, einem Sehnenstreifen in der Mitte der Bauchwand

P6  Weitere dreieckférmige Ausdehnung der Schambehaarung auf der Linea alba

gegen den Nabel hin. Dieses Stadium wird von 80 % der Ménner, aber auch
von 10 % gesunder Frauen erreicht.

Genitalentwicklung (G) nach Tanner

G 1  Die Hoden sind klein; der Penis ist klein.

G2  Puberttsbeginn: Das Hodenvolumen hat sich vergréBert; die Haut des Hodensacks
wird rétlicher und erweitert sich; unveréinderte Penislénge.

G 3  Die Hoden sind noch mehr gewachsen; der Hodensack vergréBert sich
weiter; die Penisléinge nimmt zu.

G4  Weitere VergroBerung der Hoden; der Hodensack wird gréBer und dunkler; die
PenisgréBe nimmt in Umfang und Léinge zu, Entwicklung der Glans, also der Eichel

G5  Erwachsen: Hodensack und Penis sind ausgewachsen
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Kinder- und Jugendendokrinologie

Das Durchlaufen der kérperlichen
Verdnderungen betragt bei bei-
den Geschlechtern in etwa 2 bis
4 Jahre.

m Regulation des Pubertétsbe-
ginns: Wie wird die Pubertét
ausgelost/gesteuert?

Die Pubertét wird durch einen
Botenstoff im Zwischenhirmn (Hypo-
thalamus), der GnRH (Gonadotro-
pin Releasing Hormon) genannt
wird, ausgelést. GnRH bewirkt,
dass in der Hirnanhangsdrise
(Hypophyse) zwei weitere Hor-
mone/Botenstoffe, die als LH
(Luteinisierendes Hormon) und FSH
(Follikelstimulierendes Hormon)
bezeichnet werden, ausgeschit-
tet werden. LH und FSH gelangen
in den Ké&rperblutkreislauf und
fohren an den mannlichen und
weiblichen Keimdrisen (Hoden
und Eierstécken) zur Bildung von
Geschlechtshormonen. Diese sind
beim Jungen Testosteron und beim
Médchen Ostrogen und Gesta-
gen (Abb. 1).

m Ab wann ist eine Pubertét
zvu frih?

Treten erste Pubertétszeichen bei
Jungen vor dem 9. Geburtstag auf,
so spricht man von einer vorzeitigen
Pubertétsentwicklung. Treten Puber-
tatszeichen bei Madchen vor dem
8. Geburtstag oder die Menarche
vor dem 9. Geburtstag auf, so liegt
auch hier eine vorzeitige Pubertéits-
entwicklung vor.

= Welche Formen der vorzei-
tigen Pubertétsentwicklung
gibt es?

Fur die vorzeitige Pubertétsent-
wicklung kommen prinzipiell zwei
Mechanismen in Frage:

1. Der Pubertétsverlauf wird durch
eine zu frohe Akfivierung der
Pubertétssteuerungsachse ausge-
|st. Hierbei kommt es zu einer um
Jahre zu frihen Ausschittung des
Botenstoffes GnRH, der nachfol-
gend das gesamte Entwicklungs-
programm, wie bei der normalen
Pubertét, in Gang setzt.

In der Medizin wird dieser Zu-
stand als echte, zentrale Puber-
tas praecox (ZPP) bezeichnet,
denn sie ist von den Gonado-
tropinen LH und FSH abhéngig.

2.1m zweiten Fall liegt ein erhéhter
Blutspiegel an Geschlechts-
hormonen vor, ohne dass die
Pubertétssteuerungsachse akti-
viert wurde. Ostrogen- oder
testosteronhaltige Salben und
Tabletten kénnen die Ursache
sein. Es gibt jedoch auch Krank-
heiten, bei denen eine vermehrte
Geschlechtshormonbildung pri-
mér durch Erkrankungen  der
Eierstécke, der Hoden oder
eines anderen Organs, meist den
Nebennieren, vorliegen kann.
In der Medizin wird dieser Zu-
stand als unechte Pseudo-
Pubertas praecox (PPP) be-
zeichnet, denn sie ist von den
Gonadotropinen LH und FSH
unabhéngig.

Neben der ZPP und PPP gibt es

immer mal wieder auch sogenannte

GnRH

!
LH/ FSH

v

Ostrogen

Zwischenhirn (Hypothalamus)

Eierstock (Ovar)
Gebarmutter (Uterus)

Zentrales Nervensystem ......................

Hirnanhangdriise (Hypophyse) -

Niere ..o

Penis .............ooovvvvvvvvvvvrbit b
Testis (Hoden) ...t

e GnRH
LH/ FSH

~

Testosteron

I Abb.1: Pubertéitssteuerungsachse
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Kinder- und Jugendendokrinologie

Normvarianten. Dabei wird bei
Kindern eine isolierte Schambe-
haarung (Pubarche) oder isolierte
Brustentwicklung (Thelarche)
ohne Krankheitswert beobachtet.
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m Fallbeispiele

-
N
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Fall 1:

Vorstellig wird ein 3-jghriges, bis-
her gesundes Madchen mit seit 3
Monaten bestehender beidseitiger
Brustdrisenschwellung und ver-
mehrtem SchweiBgeruch. Den Eltfern
war zudem ein beschleunigtes Lén- pd —
genwachstum aufgefallen. Die kli-
nische Untersuchung ergibt Tanner- 7/
Stadium B3, P2. Lange +2,7 SDS yd
(Wachstumswert), Knochenalter 6 ﬁ Fﬁ
Jahre (Abb. 2). Aufgrund der Eltern-

gréBe ergibt sich eine mittlere Ziel- 0O 2 4 6 8 10 12 14 16 18
gréBe von 173,5 cm. Laborchemisch Alter in Jahren

lasst sich eindeutig eine zentrale
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b . bertd Abb. 2: Léingen- und Gewichtsverlauf einer Patientin mit zentraler Pubertas praecox.
Pubertas praecox mif pubertdren Blaues Viereck: Knochenalter; Gelbe Raute: prospektive Endléinge; Griin: elternbezogene
Serumwerten fur Ostradiol und LH Langenerwartung; Blaues Dreieck: Léinge des Vaters; Rosa Punkt: Léinge der Mutter;

- . . Roter Pfeil: Diagnosestellung; Schwarze Pfeile: Beginn und Ende der Therapie mit GnRH-
basal, das heilt ohne Stimulation 9 9 9 P

Agonist; CrescNet
nachweisen. Der stimulierte LH/FSH- 9

Quotient ist erhaht. Im bildgebenden

Verfahren MRT (I\/\ognetresononz- 180 180
tomographie) kommt ein hypotha- T |
lamisches Hamartom (gutortiger 160 160
Fehlbildungstumor im Zwischenhirm)

zur Darstellung. Es wird die Therapie =140 140
mit einem Depot-GnRH-Agonisten ic.E),

begonnen. Unter Therapie kommt | &, Ayl 120
es zur Normalisierung der Wachs- | 4

tumsrate und zu einem Angleichen | 540 A | =

des Knochenalters an das chro- | < gl —T [ ||
nologische Alter. Nach 8-jshriger | S 44 /i 80
Behandlung wird die Therapie § By T

mit knapp 11 Jahren beendet. Bei 60 _ leo
Therapieende ist das Knochenalter yd |
altersentsprechend, die prospektive, 40 [ - — 1 |0
also voraussichtliche Endlénge liegt 17/ ]

mit 165,9 cm im unteren Elternziel- A T 20
gréBenbereich. @%gﬁﬁ’/w

Fall 2: 0 2 4 6 8 10 12 14 16 18
Vorstellig wird ein 6-jghriges, bis- Alterin Jahren

her gesundes Médchen mit seit Abb. 3: Laingen- und Gewichtsverlauf einer Patientin mit isolierter vorzeitiger Schambe-

einigen Monaten bestehender haarung. Blaues Viereck: Knochenalter; Gelbe Raute: prospektive Endlénge; Grin: eltern-
Schombehoorung. Eine beschleu- bezogene Léingenerwartung; Blaues Dreieck: Léinge des Vaters; Rosa Punki: Léinge der
Mutter; CrescNet

nigte Langenentwicklung und
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Kinder- und Jugendendokrinologie

ermehrter SchweiBgeruch bestan-
den nicht. Die klinische Untersu-
chung ergibt Tanner-Stadium B1,
P2, Léinge -1,69 SDS, Knochenalter
5 Jahre (Abb. 3). Aufgrund der
ElterngréBe ergibt sich eine mitt-
lere ZielgroBe von 158,5cm. Im
klinischen Verlauf zeigt sich wei-
terhin keine Wachstumsbeschleu-
nigung, ein alfersentsprechendes
Knochenalter und keinerlei Ent-
wicklung weiterer Pubertétszeichen
Uber einen Beobachtungszeitraum
von 3 Jahren. Der Befund wird als
isolierte vorzeitige Schambehaa-
rung (Normvorionte) bewertet. Eine
Therapie ist nicht erforderlich.

m Welche Ursachen hat eine
echte zentrale Pubertdts-
verzégerung?

Die ZPP (zentrale Pubertas proecox)
kommt beim Médchen circa 10-mal
haufiger als beim Jungen vor. Die
Inzidenz (Anzahl neuer Krankheits-
falle) liegt bei 1:5000 bis 1:10.000
und ist damit selten. Bei zwei Drit-
teln der M&dchen und einem Drittel
der Jungen ist die Ursache unklar,
medizinisch wird sie dann als idio-
pathisch bezeichnet. Insbesondere
bei Jungen liegt aber haufig eine
Stérung vor. Meist sind dies ein
hypothalamisches Hamartom oder
andere Verénderungen des zen-
tralen Nervensystems. In den ver-
gangenen Jahren wurden auch
Mutationen in Genen entdeckt, die
an der Steuerung des Pubertéits-
prozesses beteiligt sind.

m Wie wird eine vorzeitige Pu-
bertatsentwicklung diagnos-
tiziert?

Neben der ausfihrlichen Eigen-
und Familienanamnese (Erfragung
wichtiger medizinischer Informa-
tionen), k('jrperhchen Untersuchung,
Bestimmung des Pubertéitsstadiums
nach Tanner, Anlegen einer Léin-
gen- und Gewichtsentwicklungs-
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kurve und Bewertung letzterer im
Kontext der familidren Langener-
wartung ist in der Regel eine
Bestimmung des Knochenalters
(,Rontgen linke Hand”) erforder-
lich. Das Knochenalter gibt Auf-
schluss Gber das biologische Alter
im Verhaltnis zum chronologischen
Alter und ist bei ZPP und PPP meist
vorangeschritten.

Fur die nachfolgende Therapie ist
es sehr wichtig zwischen ZPP und
PPP zu unterscheiden. Neben der
kérperlichen Untersuchung, in der
nach spezifischen Anzeichen fur
eine PPP gefahndet wird (z. B. Café-
au-lait-Flecke) sind Hormonbestim-
mungen und in der Regel eine
funktionelle Testung der Pubertéts-
achse unerlgsslich.

Eine Ultraschall-Untersuchung der
Nebennieren und Gonaden liefert
weitere wertvolle Informationen.

Hat sich die Diagnose ZPP bestd-
figh, so sollle bei Jungen immer eine
MRT des Kopfes mit Dunnschichtdar-
stellung der Hypothalamus-Hypo-
physen-Region vor Therapiebeginn
durchgefthrt werden, um sicherzu-
stellen, ob eine hypothalamische
Lasion (Schadigung) vorliegt oder
nicht. Die Prévalenz, also Haufigkeit
for eine morphologische Lasion ist
bei Jungen wesentlich hoher (40—
90 %) als bei Madchen (8-33 %)
und ist bei diesen noch mal deutlich
geringer, wenn der Pubertéitsbeginn
erst nach dem 6. Lebensjahr (2 %)
liegt. Deshalb wird in der Literatur
empfohlen, bei M&dchen eine Kopf-
MRT durchzufihren, wenn sie bei
Beginn der ZPP jinger als 6 Jahre
sind. Sinnvoll ist es zudem bei &lteren
Mé&dchen, die neurologische Symp-
tfome aufweisen oder bei denen
ein sehr rasches Fortschreiten der
Pubertatsentwicklung besteht.

Die weiterfuhrende Diagnostik bei
PPP richtet sich nach der jeweiligen
Verdachtsdiagnose.

m Wie wird die echte vorzeitige
Pubertét (ZPP) behandelt?

Da die Ursachen einer PPP sehr
vielfsltig sein kénnen und somit
auch die Therapien, soll hier nur
auf die Therapie der ZPP einge-
gangen werden.

Therapieziel ist es, die vorzeitige
Pubertatsentwicklung und die
vorangeschrittene Knochenreifung
bis zum Erreichen des normalen
Pubertatsalters anzuhalten. Hier-
durch kénnen ein Kleinwuchs auf-
grund des zu zeitigen Verschlusses
der Wachstumsfugen verhindert
und mégliche psychische Pro-
bleme, die sich aus der Diskrepanz
zwischen vorangeschrittener kér-
perlicher und noch kindlicher psy-
chosozialer Entwicklung ergeben,
vermieden/vermindert werden.

Die medikamentése Therapie der
zentralen, gonadotropinabhan-
gigen Pubertas praecox (ZPP)
wird mit Depot-GnRH-Agonisten
(GnRHa) in kontinuierlich hohen
Dosen durchgefohrt. Das Medika-
ment wird in den Muskel (i. m.) oder
unter die Haut (s.c.) injiziert. Die
Behandlung fihrt dazu, dass die
Hirnanhangsdrise keine Gonado-
tropine (LH und FSH) mehr produ-
ziert. In Deutschland sind Prépa-
rate zugelassen, die alle 4 bzw. 12
Wochen verabreicht werden mus-
sen. Ein neues Praparat mit einem
6-monatigen Therapieintervall steht
formal auch zur Verfigung, jedoch
liegen noch keinerlei persénliche
Erfahrungen in der Behandlung
der ZPP vor.

m Welche Nebenwirkungen
ergeben sich durch die
Therapie mit GnRH-Ago-
nisten?

Die Therapie wird insgesamt gut
vertragen. Nach der ersten Injek-
tion mit einem GnRHa kann es zu
einer Abbruchblutung kommen.
Einige Kinder klagen kurzzeitig

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Uber Kopfschmerzen oder Hitze-
wallungen, die jedoch nicht zum
Abbruch der Therapie fihren.
Lokale Nebenwirkungen sind in
ca. 10% der Félle sterile Abszesse
an der Spritzstelle, in diesen Féllen
sollte gegebenenfalls das Préiparat
gewechselt werden. Sehr selten
sind anaphylaktische, also aller-
gische Reaktionen.

Aussagekraftige Daten zu Lang-
zeitnebenwirkungen nach GnRHao-
Therapie bei Jungen und Ménnern
gibt es nicht. Bei Mé&dchen und
Frauen ist die Fortpflanzungsfunk-
tion nach Therapie der ZPP mit
GnRHa nicht beeintrachtigt. Viele
Mé&dchen mit ZPP sind sowohl
bereits vor als auch nach der Thera-
pie leicht Ubergewichtig. Die Thera-
pie mit GnRHa selbst scheint daher
keinen Einfluss auf das Gewicht zu

haben bzw. das Ubergewicht nicht
zu verstérken. Die Knochendichte
nimmt wahrend der Therapie ab,
erreicht aber nach Absetzten der
Therapie wieder normale Werte.

® Wann kann die Therapie
beendet werden?

Diese Entscheidung ist individuell.
Bei unseren Patientinnen wird die
Therapie in den meisten Féllen im
Alter von 11 Jahren und bei einem
Knochenalter von ca. 12 Jahren
beendet. Dabei spielt die Uberle-
gung, dass Mé&dchen ein ghnliches
Menarchealter wie ihre Altersge-
nossinnen haben sollten, eine wich-
fige Rolle.

Die Pubertdt ist eine sensible Ent-
wicklungsphase des Menschen,
dessen vorzeitiger Beginn zu

Kinder- und Jugendendokrinologie

starker Verunsicherung und Irrita-
tion bei den betroffenen Familien
fohren kann. Ohne adéquate The-
rapie verlaufen die kérperlichen
Verénderungen meist rasant ab.
Die Kinder sind sehr viel froher aus-
gewachsen, mit dem Resultat, dass
sie am Ende wesentlich kleiner als
ihre Altersgenossen bleiben. Durch
eine zielfthrende Diagnostik und
entsprechende Therapie kénnen
das Langenpotential meist bewahrt
und psychische Verunsicherungen
durch das ,Anderssein” abge-

mildert werden.

Prof. Dr. med Sabine Heger
AUF DER BULT,
Kinder- und Jugendkrankenhaus,

Janusz-Korczak-Allee 12
30173 Hannover

Literatur bei der Autorin

Betroffene mit Pubertas praecox kénnen sich gerne an die Geschaftsstelle des Netzwerks
wenden (siche S. 53) und werden dann an kompetente Ansprechpartner vermittelt.

Riickruf des ZomaJet® Pens

Die Firma Ferring Pharmaceuticals hat folgende  Ferring schreibt dazu in einer Mitteilung:

Modelle des Zomalet® Pens zur Verabreichung ,Obwohl es unwahrscheinlich ist, dass diese Art von Ereig-
des Arzneimittels Zomacton® 4 mg oder Zomacton®  nis gesundheitliche Folgen verursachen kann (bewertet
10 mg/ml freiwillig zurickgerufen: als “remote” oder ,improbable’), besteht dennoch ein

Risiko fur vorubergehende oder medizinisch reversible
e Zomalet® 4

e Zomalet® 10
e Zomalet® 2 Vision
e Zomalet® Vision X

Verletzungen oder, im schlimmsten Fall, fir potenzielle
daverhafte Beeintrachtigungen/Schéden bei Anwen-
dern oder Patienten.

Bis heute wurden Ferring keine schwerwiegenden Verlet-
Das Arzneimittel Zomacton® (Wirkstoff Somatro-  zungen im Zusammenhang mit dieser Art von Ereignissen
pin = Wachstumshormon), das selbst nicht von dem  bei der Verwendung eines Zomalet® Pens gemeldet”
Ruckruf betroffen ist, wird vor allem zur Behandlung
von Wachstumshormonmangel und Kleinwuchs bei
Turner-Syndrom eingesetzt. Es kam zu Beschwer-
den, dass der Pen bei der Auslésung der Injektion

in Stucke zerfallen ist, was bisweilen auch zu leich-

Die Verwendung sollte sofort eingestellt und das Gerét
zur Entsorgung an die Vertriebsstelle (medizinisches Fach-
personal, Apotheke oder anderer Dienst) zuriickgebracht
werden. Die weitere Vorgehensweise ist dann unverzig-

ten bzw. voribergehenden Verletzungen fuhrte. lich mit dem behandelnden Arzt zu besprechen.
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Referenz Endokrinologie

Buch ,Referenz Endokrinologie und Diabetologie” und Diabetologie

) Dsne-orsion i e el

H . . . . . . Heraursgegetsen von
Ein anspruchsvolles Fachbuch, das sich eigentlich nicht an Patientinnen Al
und Patienten, sondern an Arzte und andere Experten richtet. Beson- il

ders interessierte Laien, die bereits mit vielen Fachbegriffen vertraut sind,
kénnen aber ebenfalls durchaus Erkenntnisgewinn aus dem Gber 650
Seiten starken Werk beziehen. Wobei sich der Preis mit Euro 9999,-
allerdings nicht gerade im Schnéppchen-Bereich bewegt.

Die Aufbereitung ist angenehm Gbersichtlich und es sind interessante
Informationen etwa Uber die Erfolgsaussichten bestimmter Therapien
enthalten. Dem altbekannten Problem, dass medizinische Bicher oft
schnell wieder veraltet sind, wird dadurch begegnet, dass ein Zugangs- |21

code fur aktuelle Online-Informationen enthalten ist. — @hieme

Stress aus endokrinologischer Sicht

Netzwerk-Mitglieder finden die vollstéindige, mit dem Netzwerk-Preis "« Heas
I

ausgezeichnete Facharbeit "Wozu dieser Stress? Schulung zum Thema
Stress aus endokrinologischer Sicht” von Philipp Werner sowie eine aus-
fohrliche Présentation dazu im geschitzten Mitgliederbereich. Erstellt
wurde die Arbeit im Rahmen der Weiterbildung zum Endokrinologie-
Assistent DGE.

Bitte loggen Sie sich dafir in den Mitgliederbereich unserer Website
www.glandula-online.de ein (im rechten oberen Bereich links neben
dem Lupen-Symbol fur die Suche). Gehen Sie dann in die Rubrik Intern
» Sonstiges.

Zugang zu Ihrem Mitgliedsbereich

S i

18-jéihrige Addison-Betroffene als Romanheldin

Josefine Klingenberg - eine 18-Jéhrige, die von Morbus Addison betrof-
fen ist - wurde in einem Roman verewigt. Sie diente als Vorlage fur die
Heldin des kirzlich erschienenen, von dem bekannten 80er-Jahre-Film
,Dirty Dancing” inspirierten
Liebesromans "Would you
dance with me?” von Chris-  Smmmmeas
tian Nova.

Die Ostsee-Zeitung hat dari-
ber berichtet (Bild links aus
dem Instagram-Account von :
J.Klingenberg). s |

TV-Sendung iber Hypophysentumore

Eine interessante TV-Sendung zum Thema Hypophysen-
tumore aus der Reihe ,Abenteuer Diagnose” ist auch in der
Mediathek verfugbar.

Bitte gehen Sie auf die Website www.brde/mediathek und
geben Sie dann Gber die Suchfunktion das Wort ,Hypo-
physentumor” ein.

FKrankes Madchen (18) aus Dorf
Meciklenburg wird Romanheldin

WT&M 7 ot 0{4,-}-\,{,:9,,
N




Regionalgruppen des Netzwerks Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.

Regionalgruppe Aachen

Heinz ClaBen
Tel.: 02474/12 76
heinz-classen.schmidt@t-online.de

Beate Schumacher
Tel.: 02423/90 20 25
bea.schumacher@web.de

Regionalgruppe Augsburg
Stefanie Veit

Tel.: 0821/8 07 68 90
stefanie-veit@web.de

Rosa Milde
Tel.: 08237/9 03 61
RosaMilde @ gmx.de

Regionalgruppe Bad Hersfeld

Daniela Schénberg
Mobil: 0160/8 43 51 64
hypophysengruppe.hef @gmx.de

Regionalgruppe Berlin
Katharina Metzger

Tel.: 030/3 81 38 47
golobestbaer@web.de

Regionalgruppe Bielefeld/Minden

Simone Lawrenz
Tel.: 05731/79 37 94
Lawrenz.Simone @ gmx.de

Karl-Heinz Meese
Tel.: 05251/9 11 08
karlheinz@ meese-paderborn.de

Regionalgruppe Bremen
Kathleen Bade

Mobil: 0171/1 18 56 84
glandula-bremen @ email.de

Regionalgruppe Dortmund

Christa Briine
Tel.: 02191/29 35 79
christa.bruene @web.de

Regionalgruppe Erlangen

Brigitte Martin
Tel.: 09542/74 63
brigitte-martin @ gmx.de

Regionalgruppe Frankfurt

Karin Weber
Mobil: 0174/4 24 86 76
kariwebe @ gmx.de

Regionalgruppe GieBen
Peter Born

Tel.: 06004/12 73
GLANDULA.Gl@web.de

Regionalgruppe Hamburg

Nils Kaupke
Tel.: 05802/14 95
nils.kaupke @ gmx.de

Regionalgruppe Raum Hannover
Informationen erhalten Sie tiber unsere
Geschéftsstelle

Tel.: 0911/97 92 009-0
netzwerk @ glandula-online.de

Regionalgruppe Ingolstadt

Maja Zawadzki

Tel.: 0841/88 699 529

buero @endokrinologie-ingolstadt.de
Sabine Hartmann

Tel.: 0841/12 81 03 90
hartmann.selbsthilfeingolstadt @gmx.de

Regionalgruppe
Kiel/Schleswig-Holstein
Edith Thomsen

Tel.: 04342/8 25 99

Wolfgang GaBner
Tel.: 04346/9 29 25 75
unserminiladen @freenet.de

Regionalgruppe Kéin/Bonn

Margret Schubert
Tel.: 0228/48 31 42
margret.schubert@t-online.de

Helmut Kongehl
Tel.: 02223/91 20 46
helmut.kongehl @t-online.de

Regionalgruppe Liibeck

Christa KnUppel
Tel.: 04533/26 25
hyperteria@outlook.de

Regionalgruppe Magdeburg

Veronika Meyer
Tel.: 03901/3 66 57
K-DU.V-Meyer-Salzwedel @t-online.de

Regionalgruppe Miinchen

Marianne Reckeweg
Tel.: 089/7 55 85 79
m.reckeweg @t-online.de

Regionalgruppe Neubrandenburg

Steffen Bischof
Tel.: 0174/9 43 04 95
netzwerk-rg-nb @ email.de

Regionalgruppe
Nordbaden/Vorderpfalz
Margot Pasedach

Tel.: 0621/6 69 42 57
margot.pasedach @t-online.de

Regionalgruppe Nordvorpommern
Gerhard Seike

Tel.: 0839778/2 97 43

gerhardseike @t-online.de

Regionalgruppe Osnabriick

Elfriede Gertzen

Tel.: 05406/95 56
Hypophyse-EG @web.de
www.glandula-osnabrueck.de

Werner Rosprich

Tel.: 05406/88 00 06
w.rosprich @ kabelmail.de
www.glandula-osnabrueck.de

Regionalgruppe
Regensburg/Landshut
Tanja ThomaBen

Tel.: 0160/94 43 71 88
t.thomassen@web.de

Regionalgruppe Rhein-Main
fir Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene

Susann Schrédel

Tel.: 0172/7 02 80 82
susann.schroedel @gmail.com

Johanna Renzel

Regionalgruppe Rhein-Neckar

Mirjam Kunz
Mobil: 01575/3 57 15 58
mirjam.kunz @ gmx.de

Regionalgruppe Saarbriicken
Gerhard Hirschmann

Tel.: 06898/87 06 25
gerhard.hirschmann @web.de

Regionalgruppe Saar-Pfalz
fur Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene

Birgit Wilms
Tel.: 06826/5 28 74 82
birgit-wilms @ gmx.de

Weitere Informationen finden Sie unter
selbsthilfegruppe-saar-pfalz.de.

Regionalgruppe Sachsen

Region Bautzen
Rainer Buckan, Tel.: 035930/5 21 55

Region BerggieBhiibel
Karl-Heinz Grdschel

Tel.: 035023/6 22 89
k.h.groeschel @t-online.de

Region Dessau
Silke Hothmann, Tel.: 0340/5 7112 99
Mobil: 0176/48 35 7190

Region Dresden
Tobias Hoffmann, Tel.: 0351/4 4189 58

Region GroBenhain
Gudrun Stein, Tel.: 03522/6 28 13

Region Moritzburg
Katrin Aswendt, Tel.: 0351/218 73 98

Region Werdau
Monika Poliwoda, Tel.: 03761/7 20 75
netzwerksachsen.mp @werdau.net

Regionalgruppe Stuttgart
Gertrud Nurnberger
Tel.: 0711/53 58 48
gertrud.nuernberger@gmx.de

Regionalgruppe Thiiringen
Barbara Bender

Tel.: 03681/30 05 66
b.bender@onlinehome.de

Reglonallgz| uppe Ulm
Schédel-Hirn-Trauma (HITS)
Michael Zinz

Tel.: 0731/26 81 04

info @ hits-ulm.de

Tilbert Spring (Stellv.)

Mobil: 0172/5 86 83 24

Regionalgruppe Weser/Ems
Gertrud Hellbusch

Tel.: 0441/68 32 17 25

Mobil: 0159/03 17 80 58
gertrud.hellbusch@gmx.de

Walter Neuhaus

Tel.: 0441/30 20 27

Mobil: 0176/96 43 93 09
glandula-weser-ems @gmx.net

Regionalgruppe Wiirzburg
Claudia Faust

Tel.: 0931/27 53 12 ab 19.00 Uhr
claudiafaust@gmx.de

Christiane Muth
Tel.: 0931/4 04 25 46

Weitere Regionalgruppen, diagnosespezifische Gruppen, verwandte Vereine
und Gruppen und auslandische Gruppen: siehe Ruckseite



Regionalgruppen des
Netzwerks Hypophysen- und

Nebennierenerkrankungen e. V.

Diagnosespezifische
Netzwerkgruppen

Conn-Selbsthilfegruppe

Christian Schneider
Tel.: 089/8 18 96 50
christianschneider@t-online.de

MEN-1-Selbsthilfegruppe

Petra Brligmann
Tel.: 05031/97 16 52
P.Bruegmann@web.de

Helga Schmelzer
Tel.: 09134/9 81 98 37
helga.schmelzer@gmx.net

Regionalgruppe Linz
Andrea Schrattenecker

Tel: 0043/(0)676 4 32 80 30
linz@hypophyse-nebennieren.at

Regionalgruppe

Wien/Abtei Marienkron

Sr. Mirjam Dinkelbach

Tel.: 0043/2173-8 03 63

md @ abtei-marienkron.at
Abteisekretariat:
sekretariat @ abtei-marienkron.at
Ottilie Bauer

Tel.: 0043/(0)6767-08 20 02

wien @hypophyse-nebennieren.at

Verbande, in denen das
Netzwerk Mitglied ist

Allianz Chronischer Seltener Er-
krankungen (ACHSE) e.V.

c/o DRK-Kliniken Berlin | Mitte
Drontheimer StraBe 39

13359 Berlin

www.achse-online.de

Bundesarbeitsgemeinschaft
SELBSTHILFE von Menschen mit
Behinderung und chronischer
Erkrankung und ihren Angehérigen
e.V. (BAG SELBSTHILFE)
Kirchfeldstr. 149

40215 Dusseldorf
www.bag-selbsthilfe.de

Deutsche Gesellschaft fiir
Endokrinologie
Geschéftsstelle
Hopfengartenweg 19

90518 Altdorf
www.endokrinologie.net

Auslandische Gruppen

Schweiz:

»Wegweiser”

Schweizer Selbsthilfegruppe

fur Krankheiten der Hypophyse und/
oder der Nebennieren

CH-3000 Bern

Tel.: 0041/79 191 80 10
info @ shg-wegweiser.ch

www.shg-wegweiser.ch

AGS-Eltern- und
Patienteninitiative Schweiz
Brigitte Wyniger

Solidenbodenstr. 21

CH-8180 Bulach

Tel. u. Fax: 0041/(0)44 8 60 92 68
info @ ags-initiative.ch
www.ags-initiative.ch

Osterreich:

Netzwerk AGS Osterreich
info @ags-oesterreich.at

www.ags-oesterreich.at

Danemark:

Addison Foreningen |
Danmark

Jette Kristensen
Grenaavej 664 G
DK-8541 Skoedstrup
jette @ addison.dk

www.addison.dk

Niederlande:

Nederlandse Vereniging voor
Addinson en Cushing Patienten NVACP

Postbus 174
NL-3860 AD Nijkerk
international @ nvacp.nl

www.nvacp.nl

Nederlandse Hypofyse Stichting

Johan de Graaf
Postbus 1014
NL-3860BA Nijkerk
info @ hypofyse.nl

www.hypofyse.nl

Schweden:

Stédféreningen Hypophysis

c/o Pia Lindstrém, Kungsvagen 53
S-28040 Skanes Fagerhult

info @ hypofysis.se
www.hypofysis.se

USA: The MAGIC Foundation

6645 W. North Avenue
Oak Park, lllinois 60302

www.magic-foundation.org

Diagnosespezifische/Diagnose-

dhnliche Vereine und Gruppen

Die Schmetterlinge e. V.
Schilddriisenbundesverband
Kirsten Wosniack

Zur Wollenbok, 45239 Essen

www.sd-bv.de

AGS-Eltern- und
Patienteninitiative e. V.
Christiane Waldmann
Baumschulenstr. 1, 89359 Koetz

www.ags-initiative.de

Netzwerk

Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.
Geschaftsstelle:

WoérnitzstraBe 115a, 90449 Nirnberg
Tel.: 0911/2 52 89 99
info@netzwerk-net.de

www.netzwerk-net.de
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Neve Broschiire
L )

Bundesverband Schilddriisenkrebs
Ohne Schilddriise leben e. V.
Rungestr. 12, 10179 Berlin

www.sd-krebs.de

Kraniopharyngeom-Gruppe
c/o Deutsche Kinderkrebsstiftung
Adenauerallee 134, 53113 Bonn
info@kraniopharyngeom.de

www.kraniopharyngeom.de
Ansprechpartner:

Harald Kuhn
Tel.: 0160/98 33 49 31

+Unsere Erfahrungen -

Der Umgang von Kindern,
Jugendlichen und ihren
Eltern mit Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen”

Das Netzwerk hat eine brandneue
Broschire versffentlicht: ,Unsere Erfah-
rungen — Der Umgang von Kindern,
Jugendlichen und ihren Eltern mit
Hypophysen- und Nebennierenerkran-
kungen”.

Unmittelbar betroffene Kinder bzw.
Jugendliche und junge Erwachsene
sowie mittelbar betroffene Eltern
berichten auf sehr anschauliche und
praxisnahe Weise iber die vielfaltigen
Aspekte der Thematik. Dazu gehs-
ren insbesondere Freizeit, Sport und
Schule in Verbindung mit der jeweiligen
Krankheit, die korrekte Interpretation
kérperlicher Symptome, der Umgang
mit Untersuchungen, Diagnosen, Kran-
kenhausaufenthalten und Medikamen-
ten, das Verhalten in Notfallsituationen,
Transition, der Umgang mit dem sozia-
len Umfeld, die Kooperation mit Eltern
und nicht zuletzt auch deren Perspek-
tive. Die aktuellen zusatzlichen Belas-
tungen durch die COVID-19-Pandemie
spielen ebenfalls eine angemessen
bedeutende Rolle.

Die Broschure, die mit freundlicher
Unterstitzung der KKH entstand, ist auf
www.glandula-online.de unter "Publi-
kationen” als Download verfigbar.
Netzwerk-Mitglieder kénnen auch die
gedruckte Version kostenlos bei der
Geschaftsstelle des Netzwerks (siehe
S. 55) anfordern.




Netzwerk Hypophysen- und

ETZWER Y Nebennierenerkrankungen e.V.
N K WaldstraBe 53, 90763 Firth

Das Netzwerk erreichen Sie

|_ _| e per Telefon: 0911/97 92 009-0
e per Fax: 0911/97 92 009-79
Netzwerk Hypophysen- und e per E-Mail: netzwerk@glandula-online.de
Nebennierenerkrankungen e.V. e Homepage: www.glandula-online.de
WaldstraBe 53

. o Unsere Bankverbindung:
90763 Furth Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG
IBAN: DE62 7636 0033 0001 0045 57

|_ J BIC: GENODEF1ER1

Glaubiger ID: DE39 ZZZ 0000 1091 487

Beitrittserklarung Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.

[ Einzelperson (Mitgliedsbeitrag von 25,— € pro Jahr)
3 Freiwillig hoherer Beitrag (___ ,— € pro Jahr)

Name/Vorname:

Geburtsdatum:

Stral3e, Hausnr.:

PLZ, Ort:

Telefon: Telefax:

E-Mail: Beitrittsdatum:

Der Mitgliedsbeitrag wird ausschlieBlich jahrlich entrichtet. Fir Neumitglieder gilt verbindlich das SEPA-Basis-
Lastschrifteinzugsverfahren. Die Bankdaten werden ausschlieBlich fir den Lastschrifteinzug an die Bank tbermittelt.

Der Mitgliedsbeitrag kann von der folgenden Bankverbindung eingezogen werden:

IBAN: BIC:

Geldinstitut:

3 Ich bitte um Zusendung von Zugangsdaten fiir den geschitzten Mitgliederbereich
der Netzwerk-Website.

Datum: Unterschrift:

Nur fiir interne Zwecke:
Wenn Sie einer Regionalgruppe zugeordnet werden mochten, geben Sie bitte an, welcher:

Regionalgruppe:

Diagnose:

3 Bitte MEN 1 zuordnen

Ich bin damit einverstanden, dass meine Daten gespeichert werden dirfen. Diese werden nur vereinsintern zum Zweck
der Mitgliederverwaltung und fir die Dauer der Mitgliedschaft verwendet und nicht an Dritte weitergegeben.

Auf der Riickseite finden Sie

. die aktuellen Broschiiren des
Unterschrift: Netzwerks.




Bitte senden Sie mir folgende Broschiiren/Medien zum Thema:

'3 Hypophysen- und Nebenniereninsuffizienz — Ursachen, Beschwerden, Diagnose und Therapie

0

Hydrocortison-Ersatztherapie bei unzureichender Cortisol-Eigenproduktion
wegen einer Hypophysen- und Nebennierenerkrankung
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Notfallausweis fiir Patienten mit einer Hormonersatztherapie bei Erkrankungen
der Hirnanhangsdriise oder der Nebennieren

Prolaktinom — Hyperprolaktindmie
Diagnoseausweis Prolaktinom
Dokumentationsmappe Prolaktinom

Akromegalie — Informationsbroschiire fiir Patienten
Diagnoseausweis Akromegalie
Dokumentationsmappe Akromegalie
Cushing-Syndrom

Diagnoseausweis Cushing-Syndrom

Dokumentationsmappe Morbus Cushing

Operationen von Hypophysentumoren

Hypophyse
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Hypophyseninsuffizienz

Diagnoseausweis Hypophyseninsuffizienz
Dokumentationsmappe Hypophyseninsuffizienz
Diabetes insipidus

Diagnoseausweis Diabetes insipidus
Dokumentationsmappe Diabetes insipidus
Wachstumshormonmangel

Diagnostik und Behandlung von hormoninaktiven Hypophysentumoren
Information fiir Patientinnen und Patienten zur AWMF-Leitlinie

Morbus Addison

Dokumentationsmappe Morbus Addison

Mein Leben mit einer Hormonstdrung — Eine Morbus-Addison-Patientin berichtet
Phdochromozytom und Paragangliom

Morbus Conn

Nebennieren
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Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen bei Kindern und Jugendlichen

Storungen der Pubertatsentwicklung

Dr. Maus informiert - Das Kraniopharyngeom, erklart fiir Kinder und Jugendliche

Das Adrenogenitale Syndrom - Ein Ratgeber fiir Jugendliche mit klassischem 21-Hydroxylasemangel (AGS)

Wachstumshormonmangel und Wachstumshormontherapie — vom Kind zum Erwachsenen

Unsere Erfahrungen — Der Umgang von Kindern, Jugendlichen und lhren Eltern
mit Hypopyhsen- und Nebennierenerkrankungen

Kinder u. Jugéﬁdliche

Transition in der Endokrinologie

Adrenogenitales Syndrom mit 21-Hydroxylase-Defekt (AGS)
Kraniopharyngeom

Die Multiple Endokrine Neoplasie (MEN)

Diagnoseausweis MEN 1

Psychische Probleme bei Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen
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Therapie mit Geschlechtshormonen (Sexualhormone) bei Patientinnen mit nachgewiesener
Hypophyseninsuffizienz U K

Ersatztherapie bei unzureichender Testosteron-Eigenproduktion wegen einer Hypophysenerkrankung

Weitere Themen

a QO

Schédel-Hirn-Trauma und dessen Folgen fiir das Hormonsystem




Liebe Leserinnen und Leser,

Erfahrungsberichte Gber den Umgang mit Ihrer Erkrankung sowie deren Auswirkungen und ihre Behandlung
sind uns stets herzlich willkommen. Gleiches gilt natirlich 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 Allfagssprache verfasst werden. Grammatikalische und orthographische Fehler
sind ebenfalls nicht von Belang. Ihr Text wird professionell tberarbeitet, 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.

Netzwerk-Beitrag in der Fachzeitschrift “Endocrine”

Die renommierte englischsprachige Fachzeitschrift “Endocrine” hat einen wissenschaftlichen Beitrag des Netz-
werks zur Versorgungslage von MEN-Patientinnen und -Patienten versffentlicht.

Einen deutschsprachigen Artikel ber die Umfrage finden Sie in der GLANDULA Nr. 49 auf den Seiten 46-48.
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