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Editorial

Liebe Leserin, lieber Leser,

wir begriBen Sie herzlich zu einer besonders dicken Ausgabe der GLANDULA.
Mittlerweile sind wir bei der Jubiléumsnummer 50 angelangt, was natirlich gebih-
rend gewirdigt werden muss.

Schon lange gilt die GLANDULA sowohl bei Betroffenen als auch bei Fachleuten als
unverzichtbar. Auf S. 19-22 lesen Sie einen interessanten Rickblick auf diese Erfolgs-
geschichte. Das Magazin existiert inzwischen schon satte 25 Jahre, insofern handelt
es sich eigentlich sogar um ein Doppeljubiléum. Dieser sehr langen Zeit ist es auch
geschuldet, dass nur ein Mitarbeiter, Klaus Dursch, bei sémtlichen Ausgaben dabei
war. Ein Inferview mit ihm finden Sie auf S. 23.

Leider ist die Feierlaune nicht ungetribt: Zu dem Zeitpunkt, als wir dieses Editorial
schreiben, hat sich die Lage in Deutschland, Osterreich und einigen anderen Landern
zwar schon wieder ein wenig entspannt. Aber nach wie vor ist die Corona-Krise das
alles tberschattende Thema. Noch immer sind viele Beschréinkungen gegeben und
es herrscht Angst vor einer zweiten Welle. Hypophysen- und Nebennierenerkrankte
fragen sich natirlich oft, ob sie ein erhshtes Risiko fur schwere COVID-19-Verlaufe
haben und insofern besonders vorsichtig sein mussen.

COVID-19 ist deshalb auch in dieser GLANDULA ein groBes Thema und wir hoffen,
lhre wichtigsten Fragen beantworten zu kénnen. Sie finden eine Stellungnahme der
DGE (Deutsche Gesellschaft fir Endokrinologie) mit unserem Kommentar ab S. 13.
Christian Schulze Kalthoff hat ein Interview mit dem Epidemiologen und Gesund-
heitsforscher Prof. Dr. Christian Apfelbacher gefihrt (S. 16-18). AuBerdem lesen Sie im
GLANDU-linchen-Teil eine Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fir Kinderendo-
krinologie und -diabetologie (DGKED) zur Lage bei minderjshrigen Patientinnen und
Patienten (S. 53). Auch der Uberregionale Hypophysen- und Nebennierentag wurde

fur dieses Jahr leider erwartungsgemdB Opfer der Corona-Krise und muss entfallen,
siehe S. 41.

Vom letzten Hypophysentag finden Sie in dieser Ausgabe aber noch eine umfang-
reiche Nachlese: ,Die Schilddrise — kleines Organ, groBe Wirkung” von PD Dr.
med. Dr. nat. med. Urs Lichtenauer (S. 24), ,Emdhrung bei Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen” von Dr. oec. troph. Corinna Geisler und Prof. Dr. med. Matthias
Laudes (S. 27), ,Physiologie der Nebenniere und Hormonproduktion” von PD Dr. med.
Birgit Harbeck (S. 29) und schlieBlich ,Wichtige Laborparameter in der Endokrinologie”
von Dr. med. Catharina Bullmann (S. 31).

AuBerdem lesen Sie unter anderem ,Pathologie der Hypophysentumore — Teil 1” von
Prof. Dr. med. Wolfgang Saeger (S. 33ff). Dieser Beitrag ist fur Laien sicher kein leichter
Stoff. Aber aufgrund der groBen Bedeutung des Themas und da sich unter unseren
Lesern ja auch nicht wenige "echte Hypophysenexperten” befinden, entschlossen wir
uns dennoch, ihn zu versffentlichen. Im néchsten Heft folgt dann Teil 2.

Wir wiinschen lhnen trotz aller Einschréinkungen einen schénen Sommer und dass Sie
gut durch die COVID-19-Zeit kommen.

Herzliche GriBe aus Wirzburg, Hamburg und Berlin.

i Y 2

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-Pandemie sind regionale Veranstaltungen zurzeit nur eingeschrénkt még-
lich. Bei Redaktionsschluss war die Lage insgesamt noch unklar. 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.

Regionalgruppe m Uhrzeit/Ort

Aachen

Augsburg

Bad Hersfeld

Berlin

Bielefeld/Minden

Bremen

Dortmund

Erlangen

Frankfurt

GieBen

Hamburg

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

02. Dezember 2020

05. August 2020
28. Oktober 2020
09. Dezember 2020

Die Termine werden
noch bekanntgegeben.

22. August 2020
26. September 2020
24. Oktober 2020
28. November 2020

10. September 2020
14. November 2020

01. Juli 2020
09. September 2020
(mit Expertenvorirag)
07. Oktober 2020
04. November 2020
02. Dezember 2020
(Weihnachtsfeier)

30. Juni 2020
29. September 2020
08. Dezember 2020

Die Termine werden
noch bekanntgegeben.

22. August 2020
21. November 2020

03. September 2020
05. November 2020

Die genauen Termine
werden noch bekannt-
gegeben.

Regionaler Hypophysen- und Nebennierentag
Teilnahme nur mit Anmeldung iiber Herm ClaBen,

E-Mail: heinz-classen.schmidi@t-online.de, Tel: 02474/1276
Es erfolgt noch eine gesonderte Einladung.

17.30 Uhr

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

19.00-21.00 Uhr
Ort: Praxis von Dr. lttner, Maximilianstr. 14, Augsburg

Gespréichstreffen: jeweils 10-12 Uhr, Ort: SEKIS (Selbsthilfe Kontakt- und
Informationsstelle), Bismarckstr. 101, 10625 Berlin (U-Bahn Di. Oper)

(nur mit Voranmeldung bei der Regionalgruppenleiterin Frau Metzger, da die
Teilnehmerzahl begrenzt ist, Tel.: 030/3 8138 47, E-Mail: golobestbaer@web.de)

19.00 Uhr
14.00 Uhr

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”.
Fiir Teilnehmende, die mit dem Auto kommen, gibt es eine begrenzte Anzahl von
Parkpldtzen. Wenn Sie neu sind und zu uns kommen machten, schreiben Sie bit-
te kurz eine E-Mail 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.

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

jeweils um 19.00 Uhr
Ort: St. Josefs Krankenhaus, Wilhelmstr. 7, GieBen

Ort: UKE, MartinisiraBe 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.

GIANDUIA 50/20 mmm



Termine der Regionalgruppen

Regionalgruppe m Uhrzeit/Ort

Hannover

Ingolstadt

Kiel

Kéln/Bonn

Libeck

Magdeburg

Miinchen

Neubrandenburg

Nordbaden/
Vorderpfalz

Nordvorpommern

Osnabriick

Regensburg/
Landshut

Rhein-Main

mmm GIANDUIA 50/20

Zurzeit sind leider keine
Termine geplant.

Die Termine werden
noch bekanntgegeben.

Die Termine werden
noch bekanntgegeben.

15. Juli 2020
16. September 2020
25. November 2020
12. September 2020
14. November 2020

jeweils am zweiten
Donnerstag im
September und Dezember

30. Juli 2020
24. September 2020
26. November 2020

Die Termine werden
noch bekanntgegeben.

2020
2020

19. September
14. November

Die Termine werden
noch bekanntgegeben.

2020
2020

24. August
02. November

Die Termine werden
noch bekanntgegeben.

2020
2020

12. September
28. November

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

jeweils um 18.30 Uhr

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

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

Bonn, MediClin 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 von 10.00-12.30 Uhr
Ort: Vorwerker Diakonie Alten-Tagesstitte WP HL, Ménkofer 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 SiraBe gegeniiber der
Uni-Klinik Magdeburg

18:00 Uhr

Susanne Schmid, Endokrinologie-Assistentin DGE, referiert zum Thema “Schulung fir
Patienten mit Hypophysen- und Nebenniereninsuffizienz”. Diese Schulung richtet

sich an Patienten, die Hydrocortison (oder andere Cortisonpréiparate) erhalten, und
vermittelt wichtige Informationen zur Anwendung dieser Medikamente im Alltag, bei
besonderen Situationen (wie z. B. Sport, Urlaub) oder bei Stress (z. B. bei Infektionen,
Fieber, Operationen). Auch die Anwendung von Notfallmedikamenten (z. B. Hydrocor-
tison-Spritze) wird gezeigt.

Bitte beachten Sie, dass die Veranstaltung ausnahmsweise bereits um 15:00 Uhr
beginnt!

Die Teilnehmerzahl fiir diese Veranstaltung ist begrenzt , die Vergabe der Plétze
erfolgt in der Reihenfolge der Anmeldungen.

18:00 Uhr
18:00 Uhr

Ort: 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 Sir. 38, 69115 Heidelberg

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

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

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

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Rhein-Neckar Autgrund der momentanen Corona-Sicherheitsregeln kénnen in 2020 leider
keine Treffen mehr stattfinden, Infos erhalten Sie Giber die Leiterin der Gruppe

Frau Kunz (mirjam.kunz@gmx.de oder unter Tel. 0621/553030).

Saar-Pfalz 22. August 2020 jeweils ab 10.00 Uhr
07. November 2020  Treffpunkt: Martin-Luther-Haus, Bodelschwinghstr. 7, 66424 Homburg-Erbach
Saarbriicken 03. August 2020 jeweils um 19.00 Uhr

02. November 2020 (. KISS, Futterstr. 27, 66111 Saarbriicken

Sachsen Die Termine werden
noch bekanntgegeben.

Stuttgart LN o 111101 L0 (VI (Achtung! Diese Veranstaltung muss leider wegen des Coronavirus entfallen.)

30. November 2020  18.00 Uhr
Ort: Marienhospital Stuttgart, Boheimstr. 37, Raum P 0130
Thiringen 05. September 2020  14.00 Uhr, Zentralklinik Bad Berka GmbH, Robert-Koch-Allee 9,
99437 Bad Berka

07. November 2020  14.00 Uhr, Soziales Zentrum der Stadt Suhl, Congress Centrum, Suhl (CCS),
Friedrich-Kénig-StraBe 7, 98527 Suhl

HITS Ulm 08. September 2020  jeweils um 18.30 bis 20.00 Uhr

10. November 2020 op. Seminarraum des Endokrinologikum Ulm, 5. Stock, Keltergasse 1
(bis 19 Uhr Zugang durch die Apotheke)

Weser/Ems Die Termine werden
noch bekanntgegeben.

Wiirzburg Die Durchfihrung der Treffen werden kurzfristig nach Stand der aktuellen Corona-Situation
entschieden. Informationen erhalten Sie bei Claudia Faust, Tel.: 0931/27 5312 ab 19.00 Uhr

oder Christiane Muth, Tel.: 0931/4 04 25 46

21. September 2020  jeweils um 18.00 Uhr

12. November 2020 Qrt. Universittsklinikum Wiirzburg, Zentrum Innere Medizin
Oberdurrbacher Str. 6 - Haus A3, ZIM A3. Seminarraum +2.302,
97080 Wiirzburg

Osterreich

Linz 18 September 2020 um 17.00 Uhr Die Treffen am Standort Gesundheitspark,
: : HerrenstraBe 54, linz sind wegen Corona

Ort: Stiegl-Klosterhof, Landstrasse 30, 4020 Linz FSSrSRsysIpwmmy

Wien/Abtei Marienkron Die Termine werden Ort: Café Priickel, Stubenring 24, 1010 Wien
noch bekanntgegeben.

Diagnose-spezifische Gruppen

Conn-Selbsthilfegruppe, 20. August 2020 jeweils von 18.30-20.00 Uhr

Miinchen 15. Oktober 2020 Opt. Seminarraum, Goethestr. 72, 6. Stock, Universitdtsklinikum Minchen
17. Dezember 2020

MEN 1 Die Termine werden
noch bekanntgegeben.

Die Termine der Treffen erfahren Sie auch iber 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 GLANDULA 50/20 mum
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Hydrocortison-Anpassung bei medizinischen Eingriffen

Art des Eingriffes Notwendigkeit vor und wéhrend der OP Vorgehen nach der OP

Lange, groBe Operation mit langer
Erholungsphase (z. B. Herzchirurgie;
groBe Darm-OP; Operationen, die einen
Intensivstation-Aufenthalt beinhalten)

GroBe Operation mit kurzer Erholungs-
phase (z.B. Kaiserschnitt, Kniegelenk-
Ersatz)

Wehen und vaginale Geburt

Kleine Operation (z.B. Katarakt-OP,
Hermien-OP, Laparoskopie), groBe
Zahn-OPs in Vollnarkose

Mittlere Zahn-OPs mit Lokalandsthesie
(z.B. Wurzelkanal-OP)

Kleine Eingriffe, z.B. kleine Zahn-OPs
(Fillung), Hautbiopsien mit Lokalands-
thetikum

Invasive Darmuntersuchungen mit
Laxantien (z. B. Koloskopie)

Andere invasive Untersuchungen
(z.B. Endoskopie, Magenspiegelung)

100 mg Hydrocortison i.v. (oder i.m.) direkt vor
Narkoseeinleitung, gefolgt von einer kontinuier-
lichen Hydrocortisongabe i.v. (100 mg/24h)

100 mg Hydrocortison i.v. (oder i.m.)

direkt vor Narkoseeinleitung, gefolgt von
einer kontinuierlichen Hydrocortisongabe i.v.
(100 mg/24h)

Bei Wehenbeginn 100 mg Hydrocortison i.v.
(oder i.m.), gefolgt von einer kontinuierlichen
Hydrocortisongabe i.v. (100 mg/24 h)

100 mg Hydrocortison i.v. (oder i.m./s. ) direkt
vor Narkoseeinleitung/Anésthesiebeginn

Zusdtzliche Hydrocortison-,Morgendosis” Th vor
dem Behandlungsbeginn

Normalerweise keine Erhdhung
notwendig

Fall A: Bei hohem Risiko (z.B. dilterer Patient,
Komorbiditéiten, zuséitzlicher Diabetes insipidus
efc): Krankenhauseinweisung mit i.v. Gabe von
physiologischer NaCl-Infusion und 50-100mg
Hydrocortison s.c. oder i.m. wéhrend der Darm-
vorbereitung und 100 mg Hydrocortison i.v.
(oder i.m./s.c.) direkt vor Untersuchungsbeginn
Fall B: niedriges Risiko - ambulante
Darmvorbereitung am Vortag mit dreifacher HC-
Tagesdosis (wichtig: 60 min Abstand zwischen
Tabletteneinnahme und Trinklgsung;
ausreichend zuscitzlich Wasser trinken) + dop-
pelte HC-Dosis morgens am Untersuchungstag
zuhause und dann 100 mg Hydrocortison i.v.
(oder i.m./s.c.) direkt vor Untersuchungsbeginn

100 mg Hydrocortison i.v. (oder i.m./s. c) direkt
vor Narkoseeinleitung/Anésthesiebeginn

Kontinuierliche Hydrocortisongabe i.v.
(100 mg/24h), bis Patient wieder essen
und trinken darf. Dann Umstellen auf
Tabletten mit doppelter oraler Hydrocor-
tison-Dosis fur 48 h, dann Reduktion zur
normalen Tagesdosis.

Kontinuierliche Hydrocortisongabe i.v.
(100mg/24h), bis Patient wieder essen
und frinken darf. Dann Umstellen auf
Tabletten mit doppelter oraler Hydrocor-
fison-Dosis fir 24-48 h, dann Reduktion
zur normalen Tagesdosis.

Kontinuierliche Hydrocortisongabe i.v.
(100mg/24h), bis nach der Gebur.
Dann Umstellen auf Tabletten mit
doppelter oraler Hydrocortison-Dosis fiir
24~48h, dann Reduktion zur normalen
Tagesdosis.

Doppelte orale Hydrocortison-Dosis fir
24h, dann Reduktion zur normalen
Tagesdosis

Doppelte orale Hydrocortison-Dosis fir
24h, dann Reduktion zur normalen
Tagesdosis

Zusétzliche Hydrocortison-Tagesdosis
(20 mg), wenn Zeichen des Kortisol-
mangels auffrefen

Doppelte orale Hydrocortison-Dosis fir
24h, dann Redukfion zur normalen
Tagesdosis

Doppelte orale Hydrocortison-Dosis fir
24 h, dann Reduktion zur normalen
Tagesdosis

(nach Allolio EJE 2015; www.addisons.org.uk, und Sektion Nebenniere, Steroide und Hypertonie der DGE)

Bemerkung:

o Soll der Patient vor einem Eingriff nichtem bleiben, so ist auf die i.v. Gabe einer physiologischen Kochsalzlésung zu achten!

o Anstelle von 100-200mg/24 h kann Hydrocortison auch mit 50 mg alle 6 h i.v./i.m. gegeben werden. Die kontinuierliche Gabe ist aber vorzuziehen!

o Bei Reduktion zur normalen Tagesdosis ist das Befinden des Pafienten zu beriicksichtigen: z. B. post-operative Komplikationen wie Fieber
verzégem die Riickkehr zur normalen Tagesdosis!

o Es gibt keine Studien, auf denen diese Empfehlungen basieren. Diese Empfehlungen sind Expertenmeinung (mit niedrigem Evidenzgrad).

mmm GIANDUIA 50/20
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Hier finden Sie auBerdem noch Hinweise in kompakter Form zum Ausschneiden:

Anpassung von Hydrocortison vor Magen- und Darmspiegelung
und bei Operationen

Da uns in den lefzten Monaten vermehrt Anfragen beziglich der Anpassung bei Magen- und Darmspie-
gelungen erreichen, haben wir folgende Hinweise zusammengefasst:

Operationen (stationdr, Vollnarkose) stehen auch im Notfallausweis
OP-Tag: 100 mg i.v. vor Narkoseeinleitung, gefolgt von 100 mg/24h i.v.

Nach OP: 100 mg/24h i.v, bis Patient essen/trinken darf, dann umstellen: doppelte Dosis fur 24-48h,
dann Reduktion je nach Klinik

Bitte lassen Sie sich vor der Operation eine individuell fir Sie bezogene Behandlungsempfeh-
lung durch ihren Endokrinologen ausfilllen und nehmen diese zum Beratungsgespréich zuvor
ihrem Chirurgen mit.

Magen- oder Darmspiegelung (Gastroskopie und Koloskopie)
Magenspiegelung: unmittelbar vor Untersuchungsbeginn 100 mg i.v.,, danach Tagesdosis verdoppeln

Darmspiegelung bei hohem Risikoprofil (z.B. mit Diabetes insipidus): Ein Tag vorher zur Darmvorbe-
reitung stationére Aufnahme, wéihrend Darmvorbereitung 100 mg/24h i.v. bis Untersuchungsbeginn, vor
Untersuchungsbeginn 100 mg i.v, nach Untersuchung Tagesdosis verdoppeln.

Eine Darmspiegelung ohne Risikoprofil (Hypophyseninsuffizienz oder Morbus Addison ohne Vorerkran-
kungen) kann fast immer ambulant durchgefohrt werden. Bei Narkoseeinleitung kann 100 mg HC i.v.
gegeben werden.

Bitte lassen Sie sich vor der Magen- oder Darmspiegelung eine individuell auf Sie bezogene
Behandlungsempfehlung durch lhren Endokrinologen ausfiilllen und nehmen diese zum Bera-
tungsgespréich zuvor zu lhrem Gastroenterologen (Facharzt fir Magen-Darm-Heilkunde) mit.

Andésthesie: Betéubung, Narkose invasiv: mit einem kérperlichen physiologisch: kérperlich wirksam

Andésthetikum: Betéubungsmittel i veouieles post-operativ: nach der Operation
Biopsie: Gewebeprobe G B Ereer S ey Reduktion: Verringerung
Komorbiditét: Begleiterkrankung

Evidenzgrad: Grad an Gewissheit s. c.: subkutan, unter die Haut

h: Stunde

Hernie: Eingeweidebruch

Laparoskopie: Bauchspiegelung
Laxantien: Abfohrmittel
NaCl: Natirumchlorid, Kochsalz

i. m.: intramuskuldr, in den Muskel

. L oral: tber den Mund
i. v.: infravends, in die Vene

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de GLANDULA 50/20 mum
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Nikolaos Penteridis, 16.1.2020, Regionalgruppe Bielefeld/Minden,

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.

Schwerbehindert durch seltene Erkrankung?
Juristische Aspekte der Anerkennung

Dieser Weg ist nicht leicht, aber es
kann sich lohnen. So beschrieb ein
Mitglied unserer Regionalgruppe
zu Beginn des Vortrags von Rechts-
anwalt Nikolaos Penteridis seine
eigenen Erfahrungen auf dem oft
beschwerlichen Weg zur Anerken-
nung einer Schwerbehinderung.

Herr Penteridis fuhrte uns in seinem
von 30 Mitgliedern besuchten Vor-
trag in verschiedene sozialrechtliche
Begriffe ein, die teilweise auch in
dem Avrtikel ,Das Feststellungsverfah-
ren nach dem Schwerbehinderten-
recht in Mecklenburg-Vorpommemn
(MV)” in der letzten GLANDULA-
Ausgabe (S. 24ff) nachzulesen sind
und hier daher nicht wiederholt wer-
den sollen.

Uns interessierten vielmehr die
Erfahrungen aus verschiedenen
Gerichtsverfahren zur Anerkennung
eines Grades der Behinderung for
unsere seltenen Erkrankungen.

In einem Sozialgerichtsverfah-
ren missen keine Gerichtskosten
gezahlt werden. Das ganze Verfah-
ren kann ohne Anwalt stattfinden.
Sollte zur Unterstitzung ein Anwalt
beauftragt werden, so missen des-
sen Kosten getragen werden. Hier
kann gegebenenfalls eine Rechts-
schutzversicherung eintreten, wenn
sie schon drei Monate vor der
Antragstellung bestanden hat.

Die méglichen Schritte im Verfah-

ren zur Anerkennung einer Behin-

derung:

1. Antragstellung beim &rtlichen
Versorgungsamt: Befunde der an-
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| Nikolaos Penteridis (Mitte) bei der RG Bielefeld

gegebenen, behandelnden Arzte
werden angefordert, Entschei-
dung eines vom Versorgungsamt
beauftragten Gutachters nach
Aktenlage.

2.Widerspruch mit ausfuhrlicher Be-
grindung einlegen.

3.Klage beim Sozialgericht: Das
Gericht beauftragt die Erstellung
eines Gutachtens (mit &rztlicher
Untersuchung), der Gutachter
oder die Gutachterin kann nicht
selbst ausgesucht werden. Er-
scheint es notwendig, ein Ge-
gengutachten erstellen zu lassen,
fallen hier das erste Mal Kosten
an.

4.Klage beim Landessozialgericht:
Ein weiteres Gutachten wird er-
stellt, das nicht selbst zu zahlen ist.

Entscheidungen der Landesge-
richte Uben laut Nikolaos Penteri-
dis oft Strahlkraft auf die unteren
Ebenen aus. Bisher scheine es

WETIWERK

von der Offenheit und dem Mut
der jeweiligen Gutachterinnen
und Gutachter bzw. Richterinnen
und Richter abzuhéngen, ob sie
sich von der in der Versorgungs-
medizin-Verordnung (VersMedV)
vorgegebenen Empfehlung lésen
- zum Beispiel bei der Neben-
niereninsuffizienz:

,15.6 Chronische Nebennieren-
rindeninsuffizienz (Ac/dison-Syn-
drom)

Sie ist gut behandelbar, so dass in
der Regel dauernde Beeintréichti-
gungen nicht zu erwarten sind...”

Laut UN-Behindertenrechtskonven-
tion und §1(1) SGB IX sind Men-
schen mit Behinderung

»«Menschen, die kérperliche, see-
lische, geistige oder Sinnesbeein-
tréichtigungen haben, die sie in
Wechselwirkung mit einstellungs-

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



und umweltbedingten Barrieren
an der gleichberechtigten Teilha-
be an der Gesellschaft mit hoher
Wahrscheinlichkeit lénger als
sechs Monate hindern kénnen.”

Diese Definition betont den Aspekt
der beeintréchtigten sozialen Teil-
habe stérker als die Beeintréichti-
gung der kérperlichen Funktion an
sich. Daraus resultierend kénnten
Barrieren, die z.B. in Folge des
Unverstéindnisses einer seltenen
Erkrankung und daraus resultie-
render fehlender medikamentsser
Behano”ung entstehen, bei der Ent-
scheidung berucksichtigt werden.

Da in der VersMedV bisher noch
nicht dieser aktuell geltende Begriff
der Behinderung tbernommen
wurde und die Begutachtungskrite-
rien nicht entsprechend Gberarbei-
tet worden sind, kénne der lange
Weg durch die Instanzen vom Lan-
des- zum Bundessozialgericht und
eventuell sogar dem Europdischen
Gerichtshof durchaus zielfuhrend
sein, meinte Penteridis.

Eigene Recherchen ergaben, dass
aktuell ein Referentenentwurf vom
Bundesministerium fur Arbeit und
Soziales (BMAS) vorliegt. Ziel ist
nicht nur die Verbesserung der fach-
spezifischen Begutachtungskriterien
durch Anpassung an den aktuellen
Stand der Medizin, sondern auch
die Einfohrung des bio-psycho-
sozialen Modells der WHO (World
Health Organization) in die gemein-
samen Begutachtungsgrundséitze.
In diesem Entwurf sind aber bisher
keinerlei Anderungen hinsichtlich
endokrinologischer Erkrankungen
vorgeschlagen worden. Auch die
BAG Selbsthilfe ging in ihrer Stel-
lungnahme auf seltene oder endo-
krinologische Erkrankungen gar
nicht ein und die ACHSE (Allianz fur
chronische seltene Erkrankungen)
hat bisher gar keine Stellungnahme
herausgegeben.

Unsere Diskussion im Anschluss an
den Vortrag fuhrte zu folgenden
Ideen:

Hilfreich wére eine allgemeingul-
fige grundsatzliche Stellungnahme
von féhrenden Endokrinologen, die
in zukinftigen Verfahren als MaB-
stab genutzt werden kénnte.

Im Einzelfall wére die Dokumen-
tation der Dosierung und ihrer
Anderungen in Zusammen-
hang mit den Beschwerden
und den daraus entstandenen
Einschrénkungen in der Lebens-
fohrung, z.B. in Form eines Tage-
buchs, des unter Beteiligung des
Netzwerks entworfenen Kalenders
und/oder Uber Fragebsgen zum
Nachweis der Lebensqualitétsein-
schrénkung (AddiQuol, SF 36)
wichfig.

Das Netzwerk kénnte mit Unter-
stitzung des eigenen wissen-
schaftlichen Beirats Stellung-
nahmen an BAG Selbsthilfe,
ACHSE und Patientenvertreter im
Arztlichen Sachversténdigenbei-
rat for Versorgungsmedizin beim
BMAS senden und um Uberpri-
fung der Begutachtungskriterien in
der VersMedV in unserem Sinne
bitten. In diesem Beirat ist nach
unserer Recherche kein Endokri-
nologe, der einen aktuellen Stand
einbringen kénnte.

Jede/r Bundesbirger kann sich mit
einer Bitte oder Beschwerde an den
Petitionsausschuss des Bundes-
tages wenden. Dieser prift dann
Gesetze oder Entscheidungen von
Behérden hinsichtlich einer notwen-
digen Nachbesserung.

Desgleichen ist sicher auch der
oder die eigene Bundestagsab-
geordnete ansprechbar. Hilfreich
wdre es, wenn er oder sie dem
Sozial- oder Gesundheitsausschuss
angehérte.

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

Publik

Herr Penteridis machte uns zum
Schluss Mut, an diesem Thema
dranzubleiben und auf Verdnde-
rungen hinzuwirken. Unser Wunsch
nach Anerkennung einer Behin-
derung sei aus seiner Sicht nach-
vollziehbar und aufgrund der ihm
bekanntgewordenen Einschrén-
kungen in Folge unserer Erkran-
kungen gerechtfertigt.

Wir bedanken uns bei Herrn Pen-
teridis fur den anregenden Vortrag,
auch wenn der Uberblick tber den
langen Weg durch die Instanzen
zu Ernichterung fohrte. Wir hoffen
darauf, dass das Netzwerk und
sein wissenschaftlicher Beirat sich
der Thematik annehmen und mit
Hilfe unserer Erfahrungen auf Ver-
anderungen hinwirken werden.

Simone lawrenz und
Karl-Heinz Meese

fur die Regionalgruppe
Bielefeld/Minden

Literatur:

Versorgungsmedizin-Verordnung,-
Beirat:
https://www.bmas.de/DE/Themen/
Soziale-Sicherung/Versorgungsmedi-
zin/versorgungsmedizin-arthtml

Referentenentwurf und Stellungnah-
men:
https://www.reha-recht.de/infothek/
beitrag/artikel/bmas-informiert-
veber-geplante-aenderungen-in-der-
versorgungsmedizin-verordnung/
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Stellungnahme des Vorstands des Netzwerks
Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.

Das Thema der Einstufung des
Gdb (Grad der Behinderung) ist
ein Thema, das unsere Mitglieder
schon seit langer Zeit bewegt. So
wurde es auch immer wieder in
der GLANDULA - erstmals war es
bereifs in der Ausgabe 9 aus dem
Jahr 1999 Schwerpunkt-Thema
(siehe auch S. 20) - und bei Refe-
raten auf dem Hypophysen- und
Nebennierentag aufgegriffen. Letz-
teres war jingst bei der Veranstal-
fung im vergangenen Jahr 2019
der Fall, wozu zuséitzlich — wie ja in
dem Beitrag bereits erwéhnt — ein
Artikel in der letzten GLANDULA
(S. 241f) erschien. Im Rahmen der
ublicherweise jghrlichen Sitzung der
Regionalgruppenleiterinnen und -
leiter wurde die Materie ebenfalls
regelmaBig diskutiert.

Beim Verfahren kann es starke
individuelle und bundeslénder-
spezifische Unterschiede geben.
Zundchst ist allerdings bereits bei
der Antragsstellung Folgendes sehr
wichtig: Die Funktionsbeeintréchti-
gungen und die Einschréinkungen
an der Teilhabe im gesellschaft-
lichen Leben im Vergleich zu einem
gleichaltrigen gesunden Menschen
im blichen Tagesablauf sollten
sehr prézise und ausfihrlich darge-
stellt werden. Schmerzen, seelische
Probleme, die Notwendigkeit héu-
figer Medikamenteneinnahme, kor-
perliche und psychische Einschréin-

kungen jeder Art ... all das ist von
Bedeutung. Eine bloBe Auflistung
von Diagnosen ist hier erfahrungs-
gemaB nicht erfolgsversprechend.
Es existieren zusatzlich Utensilien,
die in dieser Hinsicht bei der An-
tragsstellung sehr hilfreich sein kén-
nen:

Seit 2018 ist die App einer nieder-
léndischen Selbsthilfegruppe ver-
fogbar, die in zahlreiche Sprachen
Ubersetzt wurde und unter ande-
rem auch eine Tagebuchfunktion
hat, siehe adrenals.eu/de/app/.
Die Gestaltung der App wurde
von der DGE unterstitzt. Dariber
wurde auch in der GLANDULA 45,
S. 17, berichtet. AuBerdem hat das
Netzwerk selbst Patienfenmappen
veroffentlicht. Dort kénnen Betrof-
fene tbersichtlich und geordnet
ihre Daten zu Kronkengeschichfe,
Untersuchungen, Medikation etc.
einfragen.

Die ACHSE hat zudem ein Unter-
stitzungsschreiben erstellt, das auf
unserer Website www.glandula-
online.de (Downloads >Sonstiges)
heruntergeladen werden kann.
Es kann einem Antrag, einer Wie-
derfeststellung oder einem Wider-
spruch beigelegt werden, siehe

GLANDULA Nr. 49, S. 45.

Der Klageweg im Falle einer Ableh-
nung auch des Widerspruchs hat in

Nuizen einer einseitigen Nebennieren-Entfernung bei dlteren Conn-Patienten geringer

Die operative Entfernung eines Adenoms der Nebennierenrinde kann den Aldosteronspiegel im Blut beim
Conn-Syndrom normalisieren. Bei &lteren Menschen fuhrt dieses Vorgehen allerdings nur in einem recht klei-
nen Teil der Falle zum erwiinschten Ergebnis im Vergleich zu Jingeren, wie eine aktuelle Ubersichtsarbeit im
"Journal of Clinical Endocrinology & Metabolism” herausfand.

(Quelle: blog.endokrinologie.net/primaerer-hyperaldosteronismus-bei-aelteren-4492/)

manchen Féllen Aussicht auf Erfolg.
Es ist allerdings zu bedenken, dass
er viel Zeit und Nerven kosten kann.
AuBerdem ist der Kléger zwar von
den Gerichtskosten des Sozialge-
richts befreit, aber die weiteren Aus-
gaben, wie z. B. eben die Kosten fir
einen Rechtsanwalt, aber auch fur
einen Gutachter missen gegebe-
nenfalls vom Klagenden tbernom-
men werden.

Der Vorstand ist bei diesem Thema
schon seit einigen Jahren sehr aktiv.
Es wurden Anschreiben an das
Bundesministerium fur Gesundheit,
an das Bundesministerium fur Arbeit
und Soziales und an den Deut-
schen Behindertenrat gesendet.
Auch steht man in stéindigem Kon-
takt mit der Bundesarbeitsgemein-
schaft Selbsthilfe und der ACHSE,
um Anderungen weiter voranzutrei-
ben. Es kam auBerdem zu einem
persénlichen Treffen mit einer Bun-
destagsabgeordneten, die Mitglied
im Gesundheitsausschuss ist.

Mitglieder des Wissenschaftlichen
Beirats des Netzwerks waren hier
ebenfalls stets sehr engagiert und
werden dies auch weiterhin sein.
Von der Sektion Nebenniere wurde
auch ein konkreter Vorschlag for
eine Uberarbeitete Beschreibung
der Nebenniereninsuffizienz in ver-
sorgungsmedizinischen Grundsét-
zen erarbeitet.

mmm GIANDUIA 50/20

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



COVID-19

Stellungnahme der Sektion Nebenniere der
DGE zu COVID-19: Hinweise fir Patienten mit
Nebenniereninsuffizienz

Die Pandemie mit dem neuartigen
Coronavirus SARS-CoV2 hat die
Welt veréindert und verunsichert.
Erst erschien das Virus weit weg,
plotzlich war Europa einer der Hot-
spots mit hohen Krankheitszahlen.
In den letzten Wochen hat sich die
Situation insbesondere in Deutsch-
land erfreulicherweise stabilisiert.
Ausbriiche an verschiedenen Orten
und auch die Situation in anderen
Léndern zeigen uns aber, dass die
Gefahr leider keineswegs gebannt
ist und unser aller Alltag auch in
den kommenden Monaten weiter-
hin von der Pandemie geprégt sein
wird.

Bereits im Mé&rz hatten wir als Sek-
tion erste Hinweise fur Menschen mit
Nebenniereninsuffizienz versffent-
licht, wohlwissend, dass das Wissen
um das neuartige Virus und seine
Auswirkungen noch sehr unzurei-
chend war. Auch jetzt, drei Monate
spdter, ist unser Wissen begrenzt.
Verschiedene Studien der vergan-
genen Jahre haben Hinweise auf
ein generell erhshtes Infektionsrisiko
bei Patienten mit Nebennieren-
insuffizienz hervorgebracht. Diese
Arbeiten haben jedoch nicht ngher
untersucht, welche Infektionserreger
(Bakterien, Viren oder Pilze) eine
Rolle spielen, in welchen Organen
sich die Infektion abspielt (z.B.
Nasennebenhshlen, Lunge, Blase,
Darm) und ob bei den Betroffenen
weitere Erkrankungen wie Diabetes,
Herz- oder Lungenerkrankungen
vorliegen.

Auch in anderen Landern auBer-
halb Deutschlands haben Experten
Stellungnahmen herausgegeben,

Infekt mit leichtem bis mittlerem
Krankheitsgefihl ohne Fieber

Tagesdosis verdoppeln, ggf. zuséitz-
lich abends 5-10 mg Hydrocortison

Akute Erkrankung und/oder
Fieber mit deutlichem Krank-
heitsgefihl

Tagesdosis verdreifachen oder
30-20-10 mg Hydrocortison (bei
Tagesdosis < 20 mg Hydrocortison/d)
Dringend arztliche Hilfe einholen!

Anhaltendes Erbrechen/Durch-
fall oder hohes Fieber (:39°C)
mit schwerem Krankheitsgefuhl

100 mg Hydrocortison (oder anderes
Glucocorticoid) als Selbstinjektion
oder als Infusion

SOFORT arztliche Hilfe einholen!

aussagekraftige Studien zu COVID-
19 bei Patienten mit Nebennieren-
insuffizienz gibt es bislang nicht.
Wir kénnen daher zum jefzigen
Zeitpunkt nicht mit letzter Sicherheit
sagen, ob bei Nebenniereninsuffi-

zienz ein héheres Ansteckungsrisiko
mit SARS-CoV2 besteht.

Andererseits haben wir aber auch
erfreulicherweise keine Anhalts-
punkte dafur, dass Patienten
mit Nebenniereninsuffizienz ein
hoheres Risiko fur einen schweren
Verlauf einer COVID-19 Erkrankung
tragen.

Um mégliche Auswirkungen einer
COVID-19 Erkrankung bei Neben-
niereninsuffizienz besser einordnen
ZU kt')nnen, haben wir gemeinsam
mit dem européischen Endo-ERN-
Netzwerk eine Initiative gestartet,
in deren Rahmen wir zundchst
entsprechende Daten sammeln
mochten. Wenn Sie als neben-
niereninsuffizienter Patient an
COVID-19 erkrankt waren oder sind,
freuen wir uns daher Gber eine
Kontaktautnahme unter folgender
E-Mail-Adresse: Nebenniere_
Covid@endokrinologie.net

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

Fur die kommenden Monate und
den ,neuen Alltag” mit dem SARS-
CoV2- Virus erscheinen uns folgende
Hinweise besonders wichtig:

o Infektionserkrankungen - und
somit natirlich auch eine COVID-
19 Erkrankung - kénnen zum
Auftreten einer bedrohlichen
Nebennierenkrise fihren, wenn
die Hydrocortisondosis nicht recht-
zeitig und ausreichend erhsht wird.
Bitte handeln Sie bei Zeichen eines
Infektes (Fieber, Glieder-, Hals-,
Kopfschmerzen, Husten etc.) nach
den Grundregeln, wie wir sie auch
in unserer Patientenschulung ver-
mitteln. Diese Regeln gelten unab-
hangig davon, welches Virus oder
welches Bakterium eine Erkran-
kung verursacht.

Im Zweifelsfall IMMER groBzii-
gig Hydrocortison einnehmen!
Erst handeln, dann denken!
Nach jeder Selbstinjektion Arzt/
Notarzt informieren oder Kran-
kenhaus aufsuchen, NOTFALL-
AUSWEIS vorlegen und idea-
lerweise den letzten Arztbrief
mitnehmen.
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e Uberprifen Sie lhren Vorrat an
den notwendigen Medikamenten
einschlieBlich der Notfallmedika-
mente und deren Ablaufdatum. Ein
,Hamstern” tbergroBer Mengen ist
nicht sinnvoll, Sie sollten aber ausrei-
chend Medikamente auch fir eine
eventuelle Dosiserhshung vorrétig
haben. Bitte kontrollieren Sie, ob Ihr
Notfallausweis noch aktuell ist und
tragen Sie diesen bei sich.

e Nehmen Sie lhre Kontrollfermine
bei lhrem Endokrinologen/Ihrer
Endokrinologin wahr, damit eine
gute Einstellung threr Therapie
gewdhrleistet ist. Bei Unsicherheiten
oder Beschwerden nehmen Sie bitte

Erhéhtes Corona-Risiko bei Cushing

Die DGE (Deutsche Gesellschaft fir Endokrinologie) schrieb: "Das Risiko, an COVID-19 zu erkranken, ist fir manche Men-
schen besonders hoch, so bei bestimmten Hormonerkrankungen. Patienten mit Cushing-Syndrom gehéren zu einer Risi-
kogruppe, da bei dieser seltenen endokrinen Erkrankung die normale Immunabwehr des Kérpers unterdriickt ist. Daher
ist es fur Betroffene besonders wichtig, soziale Kontakte so weit wie méglich zu reduzieren und das Ansteckungsrisiko zu
minimieren, rét die Europdische Gesellschaft fir Endokrinologie in einer Stellungnahme.”

Kontakt mit lhrem Arzt/Ihrer Arz-
tin auf — gegebenenfalls zundchst
auch erst einmal telefonisch.

e Um das Ansteckungsrisiko fur
sich, lhre Familie und letztendlich
uns alle gering zu halten, sollten
Sie sich im privaten wie auch
im beruflichen Umfeld weiterhin
konsequent an die empfohlenen
Abstands- und Hygieneregeln hal-
ten (regelmaBiges und grindliches
Handewaschen, Husten- und Nies-
etikette, Tragen eines gutsitzenden
Mund-Nasen-Schutzes in 6ffentli-
chen Verkehrsmitte|n, Geschdffen,
beim Arzt etc). Vermeiden Sie gro-
Bere Menschenansammlungen und

beschrénken Sie lhre persénlichen
Kontakte auf einen kleinen Kreis
von nahestehenden Menschen.

e Fir ein generelles Arbeitsverbot
bzw. ,Homeofficegebot” fir Men-
schen mit Nebenniereninsuffizienz
sehen wir angesichts des Verlaufes
der letzten Monate und der aktu-
ellen Situation in Deutschland kei-
nen Anhalt. Sprechen Sie lhren
Endokrinologe/Ihre Endokrinologin
an, wenn Sie sich Sorgen machen
oder unsicher sind. Er/sie wird Sie
gerne unter Berucksichtigung lhrer
speziellen gesundheitlichen und
beruflichen Situation beraten.

Auszige daraus sind (allerdings in englischer Sprache) auf der Website der DGE zu finden:
blog.endokrinologie.net/cushing-syndrom-covid-19-4484/

1. Suddeutscher Fachtag der Seltenen Erkrankungen

am 29.2.2020

Die Seltenheit einzelner Erkran-
kungen erschwert die medizi-
nische Versorgung der Patienten
= sowohl in fachlicher Hinsicht als
auch strukturell und skonomisch.
Die Kassendrztliche Vereinigung
(KV) Baden-Wirttemberg und
Bayern initiierte in Zusammen-
arbeit mit dem ZSE (Zentrum for
seltene Erkrankungen) Ulm eine
Fachtagung zum Thema ,Seltene
Erkrankungen”, um Behandler und
Betroffene bei diesen Herausfor-
derungen zu unterstitzen.

Mit rund 100 Teilnehmern (je zur Hélfte Arzte und
Psychotherapeuten sowie Vertreter von Selbsthilfe-
gruppen) war die Veranstaltung gut besucht. Parallel

fanden mehrere Vortrége und Workshops statt. Auch
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das Netzwerk Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen war mit einem groBen Stand vertreten,
der gute Resonanz fand.

Michael Zinz
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Kommentar der Herausgeber zur Stellungnahme
der Sektion Nebenniere zu COVID-19

Die aktuelle Pandemie mit dem
neuen Corona-COVID-19-Virus
(SARS-CoV-2) hat die Welt verdn-
dert und fuohrt weltweit nicht nur
bei Patientinnen und Patienten
zu Verunsicherung. Wéhrend sich
aktuell (Juni 2020) die Situation in
Deutschland wieder deutlich ent-
spannter darstellt, weil3 niemand
genau, wie sich die Pandemie in
den néchsten Monaten entwickelt.
Die Sektion Nebenniere der Deut-
schen Gesellschaft for Endokrinolo-
gie (DGE) hat bereits im Marz die
folgende Stellungnahme auf der
Website der DGE verfasst, die Pa-
tienten mit Nebenniereninsuffizienz
Orientierung geben soll (siehe
néchste Seite und www.endokrino-
logie.net/krankheiten-nebennieren-
insuffizienz.php).

Betrachtet man die Studien in der
Literatur zum Thema Nebennieren-
insuffizienz und Infektionen, so zei-
gen ein GroBteil der Studien ein
erhohtes Risiko fur Infektionen bei
Patienten mit Nebenniereninsuffi-
zienz. Dabei wurde aber oft nicht
unterschieden, welche Infektionen
vorlagen (z.B. durch Bakterien, Viren
oder Pilze), wo sie lokalisiert waren
(z.B. Nasennebenhohle, Bronchien,
Lunge, Darm, Niere oder Blase), ob
der Patient andere Grunderkran-
kungen hatte (Diabetes mellitus,

Herzerkrankungen, Lungenerkran-
kungen) und ob der Patient zu Infek-
tionsbeginn seine Hydrocortison-
Dosis adéquat und vor allem schnell
genug erhsht hatte. Oder ob dies
erst nach ein paar Tagen der Fall
war.

Es gibt bisher keinen Anhailt fur ein
hsheres Ansteckungsrisiko oder
einen schwereren Krankheitsverlauf
bei einer COVID-19-Infektion bei
Patienten mit einer Nebennieren-
insuffizienz. Allerdings mussen wir
einschréinkend sagen, dass es bis-
her so gut wie keine Information zu
nebenniereninsuffizienten Patienten
gibt, die an COVID-19 erkrankt sind.
Deshalb unterstitzen wir die Initia-
tive der Sektion Nebenniere der
DGE und des europégischen Endo-
ERN-Netzwerks, entsprechende
Daten zu sammeln. Wenn Sie also
von beiden Erkrankungen betroffen
sind, wirden wir uns freuen, wenn
Sie sich hier der Sektion Nebenniere
unter folgender E-Mail-Adresse
Nebenniere_Covid@endokrino-
logie.net freiwllig melden wirden.

Wichtig erscheint uns aber noch
mal der Hinweis, dass in einem
Krankheitsfall, die enfsprechende
Hydrocortison-Dosiserhshung vor
allem schnell und ausreichend
durchgefihrt werden sollte (siehe

Instruktionen im Notfallausweis). Es
sollte auch darauf geachtet werden,
dass die Hydrocortison-Dosiserhé-
hung die gesamten 24 Stunden
des Tages abdeckt und im Krank-
heitsfall kein ,Hydrocortison-Loch” in
der Nacht besteht. Auch sollten die
Patienten genigend Hydrocortison-
Tabletten, ihre Notfall-Hydrocortison-
Ampulle und die Notfall-Z&pfchen
in ihrem Notfall-Set haben. Auch ist
noch einmal darauf hinzuweisen,
dass bei einer Zustandsverschlech-
terung die Hydrocortison-Notfall-
Ampulle gegeben werden sollte
und ein Transport zum Krankenhaus
erfolgt.

Selbstverstéindlich gilt fur Patienten
mit Nebenniereninsuffizienz sowie
for alle anderen Menschen, dass
wir durch entsprechendes Abstand-
halten, NieBetikette (in die Arm-
beuge) etc. die Verbreitung des Virus
gemeinsam aktiv verhinder sollten.

In diesem Sinne wiinschen wir allen
Lesern der GLANDULA alles Gute
und bleiben Sie gesund und Virus-
frei.

Herzliche GriBe aus Wirzburg,
Hamburg und Berlin

lhre Martin Fassnacht, Jérg Flitsch
und Marcus Quinkler

Austausch gesucht

Austausch.

Kennt jemand die Septo-optische Dysplasie, auch De-Morsier-Syndrom genannt? Dann bitte melden zum

AuBerdem suche ich andere Betroffene, die eine Insuffizienz der Hypophyse haben, zum Austausch im Raum
Berlin. Ich bin 39 Jahre alt (sehe aber sehr viel jinger aus).

*Name und Anschrift sind der Redaktion bekannt.

A B.

Zuschriften leiten wir gerne weiter

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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COVID-19 - Die neue Gefahr

Viele Hypophysen- und Neben-
nieren-Patienten sind zurzeit durch
COVID-19 sehr verunsichert. Wir
sprachen mit Prof. Dr. Christian
Apfelbacher, Inhaber der Professur
fur Epidemiologie und Gesundheits-
systemforschung an der Otto-von-
Guericke-Universitiat Magdeburg,
uber Risiken und Hintergrinde der
Pandemie.

GLANDULA: Die Verldufe bei
COVID-19 scheinen, auch unab-
héingig von Vorerkrankungen, indli-
viduell sehr unterschiedlich zu sein.
Wie stark ist dies aus lhrer Sicht zu
gewichten? Sie sind kein Experte fir
Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen, aber vielleicht haben
Sie auch Vermutungen zu den Ri-

siken in Verbindung mit diesen
Krankheitsbildern.

Entscheidend ist in diesem Zusam-
menhang auch, dass die normale
Versorgung von Menschen mit die-
sen Krankheitsbildern nicht durch
den Fokus auf COVID-19 vernach-
lassigt werden sollte. Da sehe ich
auch Risiken fur die Patientinnen
und Patienten, die wiederum selbst
sehr stark verunsichert sind und sich
die Frage stellen: Soll ich weiterhin
in gewohnter Weise zu meinem
behandelnden Arzt gehen?

Ich denke, dass aufgrund der Kom-
plexitét dieser neuen Virus-Erkran-
kung — wir gehen ja auch inzwi-
schen eher von einer systemischen,
also den gesamten Organismus
betreffenden Erkrankung als von
einer reinen Afemwegserkrankung
aus — Patientinnen und Patienten
mit ernsthaften Vorerkrankungen
dabei ein erhohtes Risiko fir schwe-
rere Verlgufe haben.

Auch wenn wir noch keine aus-
reichende Evidenz dazu haben,
inwieweit SARS-CoV-2 konkret auf
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Nebennieren oder Hypophyse
einwirkt, halte ich es fur sinnvoll,
vorsichtig zu sein, sollte eine Vor-
erkrankung bestehen. Der tégliche
Zuwachs an wissenschaftlichen Ver-
sffentlichungen ist enorm. Vielleicht
kdnnen wir in einigen Monaten
konkreter einsch('jtzen, auf welche
Vorerkrankungen man noch inten-
siver achten muss, wenn es um
Schutz vor einer Infektion mit SARS-
CoV-2 geht.

GLANDULA: Gibt es neben den
bekannten Tipps und Vorgaben (Si-
cherheitsabstand, allgemeine Vor-
sicht im Umgang mit Mitmenschen,
Schutzmasken in bestimmten Situa-
tionen, Niesen in die Armbeuge)
noch weitere Méglichkeiten, wie
Gefdhrdete sich selbst und ihre Um-
gebung schitzen kénnen?

Die allgemein bekannten und auch
sinnvollen Regeln (Husten-/Nies-
etikette, Héndehygiene, Abstand
halten, in geschlossenen R&umen
regelméBig und intensiv liften) sind
meines Erachtens da ausreichend.
Wo man vielleicht ein Augenmerk
darauflegen sollte, dass die not-
wendigen Medikamente zuhause
ausreichend vorhanden sind und
man von Freunden und Verwand-
fen versorgt werden kann.

Und viele der sonst alltéglich klei-
nen Tatigkeiten dauern lénger,
beispielsweise das Einkaufen unter
Einhaltung der Abstandsregel. Man
sollte also mehr Zeit einp|onen,
damit man sich nicht unter Druck
setzt.

Wenn ein Risiko aufgrund einer
ernsthaften Vorerkrankung besteht,
ist es sinnvoll, einvernehmliche
Lésungen mit dem Arbeitgeber zu
finden; unabhéngig davon, dass
gesamtgesellschaftlich das Ziel sein
sollte alle MaBnahmen (technisch,

Prof. Dr.
Christian Apfelbacher

organisatorisch, persénlich) zu tref-
fen, damit wieder fur alle Menschen
Teilhabe auch am Arbeitsleben
ermdglicht wird. Unter Einhaltung
sinnvoller InfektionsschutzmaBnah-
men natirlich.

GLANDULA: Die erwdhnten
Schutzmasken sind nicht unumstrit-
ten. Jenseits medizinischer Masken,
die dem medizinischen Personal
vorbehalten sein sollen, ist ihr Nut-
zen recht begrenzt. Bisweilen wird
befirchtet, dass sie eine falsche
Sicherheit vermitteln kénnten. Wie
sehen Sie das?

So eine Mund-Nasen-Bedeckung
l6st einerseits ein Gefohl aus, dass
wir zu den Menschen, die sie tra-
gen, doch auch ein wenig auf
Abstand gehen sollten. Andererseits
wird eventuell eine Haltung gefér-
dert, die sagt: Ich schitze meine
Umwelt durch das Tragen einer
Maske, dann muss ich es mit dem
Abstand nicht mehr so genau neh-
men.

Eine aktuell in der Zeitschrift Lancet
verdftentlichte systematische Uber-
sichtsarbeit (Chu, Akl et al. 2020)
hat unteranderem untersucht, ob
das Tragen von Masken zum
Selbstschutz oder zur Vermeidung
der Verbreitung von Atemwegser-
krankungen einen Nutzen hat. Eine
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erste Erkenntnis ist, dass professio-
nelle mehrlagige Masken aus Textil-
vlies oder &hnlichen Materialien
einen hoheren Schutz bieten als
Masken aus nur einer Schicht. Auch
ein Augenschutz scheint ergénzend
sinnvoll.

Auch das Abstand halten (mindes-
tens 2 Meter) zeigt positive Wirkung
auf die Verhinderung der Ausbrei-
tung des Virus.

Wir brauchen hierzu aber noch mehr
Daten, sagen auch die Autoren.
Abstand halten ist daher weiterhin
das Gebot der Stunde. ,Ich schitze
Dich, Du schitzt mich” sollte dahin-
gehend unsere Maxime sein.

Zum Thema Maske ist interessant,
was ich im Rahmen meiner For-
schungsaufenthalte in Asien erlebt
habe. In Léndern wie Singapur
oder Stdkorea ist das Tragen einer
Maske z.B. bei Symptomen einer
Erkaltung eine Héflichkeitsgeste
gegeniber den Menschen in der
direkten Umgebung, die man nicht
infizieren méchte.

GLANDULA: Der Umgang mit
der Pandemie und auch die An-
steckungsraten in den einzelnen
Léindern sind recht unterschiedlich.
Wo sehen Sie Fehler, wo sehen Sie
sinnvolle Vorgehensweisen?

Das kann man nicht so pauschal
sagen, da man nur schwer Aussa-
gen Uber die Wirkung von einzel-
nen MaBnahmen in der - sagen
wir — erfolgreichen Bewdltigung
der Corona-Pandemie treffen
kann. Momentan spricht viel dafir,
dass sogenannte superspreading
events wie FuBballspiele, Partys
in Nachtklubs oder auch das Fei-
ern von Gottesdiensten mit vielen
Menschen eine groBe Rolle spielen
kénnten. /\/\ossenveronstohungen
wieder zuzulassen, sehe ich noch
auf léngere Zeit nicht, obwohl ich
personlich das als héaufiger Besu-
cher von FuBballspielen und Kon-
gressen natirlich bedauere. Von

Ansteckungsraten kénnen wir im
Moment auch noch gar nicht spre-
chen, da wir noch keine genauen
Aussagen zur Anzahl der Infizierten
haben. Wir kennen nur Test-Positive.

GLANDULA: Insbesondere im In-
ternet sind Verschwérungstheorien zu
COVID-19 enorm populdr. Oft wird
dabei behauptet, dass COVID-19
entweder gar nicht existiert oder
zumindest von der Gefdhrlichkeit
her weit Gbertrieben dargestellt
wird. Bisweilen werden solche Be-
hauptungen sogar von Medizinern
aufgestellt. Was ist von diesen Dar-
stellungen zu halten?

Die Berichte aus Kliniken, die
uns erreichen, zeichnen eher ein
anderes Bild:

Viele Patientinnen und Patienten
mit diesem Krankheitsbild (COVID-
19) liegen auf Intensivstationen und
kampfen ums Uberleben. Es scheint
mir eine Art Bewdltigungsstrategie
mancher Menschen zu sein, die
Existenz von COVID-19 in Frage
zu stellen. Denn was es nicht gibt,
macht natirlich auch keine Angst.
Von Falschnachrichten und Ver-
schwérungstheorien halte ich gar
nichts. Wir missen uns hier als
Wissenschaftlerinnen und Wis-
senschaftler klar abgrenzen und
auf die Gefahr hinweisen, die von
Fake-News ausgehen.

GLANDULA: Wie kann man der
groBen Popularitét von Falschbe-
hauptungen zu COVID-19 entge-
genwirken? Die Anhéinger solcher
Theorien scheinen sachlichen Argu-
menten oft wenig zugdnglich zu sein.

Sehen Sie da wirklich eine groBe
Popularitat? Ich glaube, dass
der GroBteil der Bevélkerung in
Deutschland sich bisher verninftig
und besonnen mit COVID-19 aus-
einandergesetzt hat.

Wir bereiten im Kompetenznetz
Public Health wissenschaftliche

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

COVID-19

Erkenntnisse for Institutionen und
Entscheidungstréiger auf. Die Rich-
tigstellung solcher Falschbehaup-
tungen mit fachlich fundierten
Erkenntnissen ist maglicherweise
nicht bei allen Zielgruppen gleich
wirksam. Schaden kann sie nicht. Ich
denke, dass einige dieser Behaup-
tungen im Umlauf emotional sehr
stark aufgeladen sind. Richtigstel-
lungen sollten von unabhdngigen
wissenschaftlichen oder journalisti-
schen Institutionen erfolgen. Diese
sollfen gestéirkt und unterstitzt wer-
den.

GLANDULA: Wann glauben Sie,
dass mit einem wirksamen und in
puncto Risiken vertretbaren Impfstoff
zu rechnen ist?

Weltweit laufen zahlreiche Studien
zu Vertraglichkeit und Wirksamkeit
von Impfstoffen. Ich glaube allein in
Deutschland arbeiten knapp zehn
verschiedene Forschergruppen an
einem Impfstoff. Nicht nur dieser
Punkt ist o||erdings entscheidend,
sondern dann auch Produktions-
und Verteilungskapazitét. Eine zeit-
liche Prognose zur Verfigbarkeit
eines Impfstoffes mochte ich zu
diesem Zeitpunkt nicht machen. Die
Hoffnung wdire, dass im Frihjahr
2021 ein Impfstoff verfigbar ist.

GLANDULA: Wie beurteilen Sie
allgemein die Perspektiven im Um-
gang mit der Pandemie? Wann ist
aus lhrer Sicht wieder eine véllige
Normalitét im Alllag zu erwarten?

Diese Frage ist sehr sehr schwer zu
beantworten. Es hc‘jngt alles vom
Aufbau der sogenannten Herden-
immunitat in der Bevélkerung ab.
Diese kann durch Infektion und/
oder Impfung eines groBen Teils der
Bevélkerung erreicht werden. Wann
werden wir das erreicht haben? Das
vermag im Moment ehrlicherweise
niemand vorhersagen. Dann stellt
sich auch noch die Frage, wie lange
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die Immunitat aufrechterhalten
wird. Momentan wird ja viel Uber
die ,neue Normalitét” gesprochen.
Diesen Begriff mag ich zwar nicht -
denn was ist schon normal? — aber
vielleicht mussen wir Gber Jahre
mit Hygiene- und Abstandsregeln
leben. Die Herausforderung wird
dann sein: Welche Praktiken des
sozialen Lebens kénnen wir mit die-
sen Regeln entwickeln?

GLANDULA: Wie schdtzen Sie
die gesellschaftlichen Auswirkungen
ein? Wird COVID-19 unsere Gesell-
schaft dauverhaft veréindern?

Aktuell sehe ich die durch die Kon-
taktbeschrénkungen verursachte
soziale lsolation insbesondere
for altere Menschen, fur Single-
Haushalte und Arbeitnehmerin-

App fir das Handy:

Podcasts:

Kurze Youtube-Videos:

Empfehlungen der Herausgeber zur COVID-19 Pandemie:

Zentral in der Bekémpfung jeder Pandemie ist das Unterbrechen der Infekfionsketten. Das Wissen tber die
Eigenschaffen des neuartigen Virus ist wichtig, weiterhin natirlich das eigene Verhalten und auch z.B. die
Corona-Warn-App kann dazu einen wichtigen Beitrag leisten.

nen und Arbeitnehmer im Home-
Office als eine der bedenklichen
Auswirkungen. Die psychosoziale
Gesundheit leidet darunter. Auch
die Verdnderungen wirtschaftlicher
Rahmenbedingungen kénnen mit-
tel- und langfristig zu gesundheit-
lichen Beeintrachtigungen fihren,
z.B. durch Armut, Arbeitslosigkeit
oder verénderten Arbeitsbedingun-
gen.

Durch das Instrument der Gesund-
heitsfolgenabschétzung, englisch
health technology assessment, kén-
nen wir derzeit viele Daten und
Erkenntnisse sammeln, deren Ergeb-
nisse dann von Entscheidungstra-
genden zum Gegensteuern genutzt
werden sollten.

Im Umgang miteinander werden
wir wohl noch langere Zeit als
Gesellschaft aut Abstand leben

mussen. Das kann aber auch Chan-
cen erdffnen, dass wir uns ander-
weitig néherkommen.

GLANDULA: Herzlichen Dank fir
das Gespreich.

Interview:

Christian Schulze Kalthoff
Wir danken Philipp Drewitz
for die Unterstitzung.

Quelle fiir zitierte Studie:

Chu DK, Akl EA, Duda S, Solo K, Yaa-
coub S, Schitnemann HJ, et al. Physical
distancing, face masks, and eye protec-
tion to prevent person-to-person frans-
mission of SARS-CoV-2 and COVID-19:
a systematic review and meta-analysis.
The Lancet 2020. doi:10.1016/50140-
6736(20)31142-9.

Folgende Links empfehlen wir als Herausgeber:

Die Corona-App des Robert-Koch-Instituts
(www.rkide/DE/Content/InfAZ/N/Neuartiges_Coronavirus/ WarnApp/Warn_App.html)

® NDR-Info: Das Coronavirus-Update mit Christian Drosten
(www.ndrde/nachrichten/info/podcast4684.html)

e Wie Sie lhren Mund-Nasen-Schutz richtig benutzen (wwwyoutube.com/watch?v=Vi3kdmCt_GM)
e Wie Sie richtig Hénde waschen (wwwyoutube.com/watch?v=DC3pQ740Okkc&t=1s)

Wichtige und hochrangig publizierte (englischsprachige) Fachliteratur (frei verfiigbar):

e Eine Mund-Nasenschutz-Pflicht vermindert die Ubertagung — Daten aus Wuhan, ltalien und New York
(www.pnas.org/content/early/2020/06/10/2009637117)

e Effekt von SchulschlieBungen und Lockdown-MaBnahmen auf die Infekfionsrate in Europa
(www.nature.com/articles/s41586-020-2405-7)

e Mund-Nasen-Masken reduzieren eine Ubertragung von COVID-19
(science.sciencemag.org/content/early/2020/06/08/science.abc6197)
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GLANDULA - Eine Edolgsgeschichte Gber

50 Ausgaben

Ein Jubildum jagt das néchste.
Konnte man letztes Jahr auf 25
Jahre Netzwerk zurickblicken, so
gilt es nun 50 Ausgaben GLAN-
DULA zu feiern.

m Die Urspriinge

Es begann im Jahr 1995, also vor
ebenfalls jubilumstrachtigen 25
Johren, mit einem noch wesentlich
dinneren Heft. Die erste GLAN-
DULA hatte gerade mal 16 Seiten.
Aber sie bot etwas véllig Neues:
umfangreiche laienversténdliche
Informationen tber die vergleichs-
weise seltenen Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen. ,Hor-
mone und Osteoporose” war das
Schwerpunki-Thema.

GLANDULA

M NETINERS (158

s e |

Y TR Sr— Boroffons und Thorapessen  Alles Giber Hypophysea-,

Tagrracit [ — Nebensdiron: md
Wachaumaharmonprohlorme

Redakteur ist damals Ernstwalter
Clees gewesen, als Herausgeber
fungierte ein seinerzeit noch sehr
junger Prof. Dr. med. Johannes Hen-
sen, damals gleichzeitig Vorsitzen-
der des Vereins, heute noch immer
Ehrenvorsitzender.

Schwerpunkt

Von anderen
lernen

,Wissen baut Angst ab und schafft
Motivation — ein Patient, der seine
Erkrankung und die Méglichkeiten
der Medizin kennt, kann besser
behandelt werden. Bei informierten
Patienten treten seltener Probleme
mit der Medikamentenbehand-
lung auf, weil sie ja genau um die
Bedeutung der Therapie und um
die Anpassung der Therapie an
bestimmte Gegebenheiten wissen”,

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

heiBt es im Vorwort der Nr. 1. Diese
Ausfohrungen haben sicher nichts
an Aktualitat verloren.

Thema des ersten Artikels war
Wie aus einem Grippchen ein
Netzwerk wird”. Inzwischen wurde
aus dem einstigen Grippchen ein
groBer und schlagkréftiger Verein
mit Gber 3200 Mitgliedern. Kaum
zu glauben ist, dass bereits in die-
ser Ausgabe ein Beitrag tber das
bereits existierende Netzwerk-
Online-Forum mit dem Titel ,Mit PC
und Modem zum Diskussionsforum
for Arzte und Patienten” publiziert
wurde. Den Begriff Infernet kannte
zu dieser Zeit kaum jemand. Selbst
Bill Gates erwdhnte es in der Erst-
ausgabe seines 1995 erschie-
nenen Buches Uber Computer-
technologie ,The Road Ahead”,
deutscher Titel: ,Der Weg nach
vorn”, mit keinem Wort. In der
GLANDULA war es im gleichen
Jahr Thema.

Die zweite Ausgabe hatte dann
immerhin schon 24 Seiten und
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Schwerpunkt

beschaftigte sich schwerpunktma-
Big mit Emahrung. Auch ein Thema
in diesem Heft, siehe S. 27. Das
Netzwerk wuchs bereits stefig, die
Grindung neuer Regionalgrup-
pen nahm breiten Raum ein. In
der Nr. 3 wird verkiindet: ,Auf dem
Internet-Highway, der viel bespro-
chenen Daten-Autobahn, hat das
Netzwerkschon seit léngerem seine
Haltestellen. Seit jungstem aber ist
GLANDULA selbst dort zu sehen.”
Auch die damaligen Informations-
broschiren und weitere Info-Ange-
bote stehen dort zur Verfugung.
Den Verantwortlichen war also klar,
dass das Internet immer wichtiger
wird und kein kurzzeitiges Mode-
thema darstellt. 1996 alles andere
als selbstversténdlich.

bt i rbangan !
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eihlenh @ ipn-trbaik o
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Fir wie bedeutsam schon damals
die DGE (Deutsche Gesellschaft fur
die Endokrinologie) die GLANDULA
hielt, zeigte sich bei der Nr. 4. Der
seinerzeitige Prasident Prof. Dr. med.
Reinhard Ziegler schrieb das Edito-
rial. Bei der Ausgabe 5 wechselte
die Redaktion zu Brigitte Séliner. In
dem Heft wurde auch der 1. Deut-
sche Hypophysen- und Nebennie-
rentag angekindigt, Veranstaltungs-
ort war Herzogenaurach. Er ging
auch bereits Gber drei Tage (10-12.
Oktober 1997) und bot ein entspre-
chend vielfsltiges Programm.
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1. Deutscher Hypophysen-Nebennieren-Tag fiir
Betroffene in Erlangen,10.-12. Oktober 1997
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Ein Hohepunkt der Nr. 7 war
dann die dortige Rede von Robert
Knutzen, dem Vorsitzenden der
US-amerikanischen Schwester-
organisation Pituitary Tumor Net-
work Association.

m Stetige Weiterentwicklung,
aber auch wiederkehrende
Beschaftigung mit konstanten
Problemen

In der Ausgabe 9 war erstmals
,,Begutochtung nach dem Schwer-
behindertengesetz” Titelthema. Eine
Materie, die das Netzwerk und die
GLANDULA immer wieder beschaf-
tigte, siehe dazu auch S. 10 und
S. 12. Schwerpunkt-Thema war es

abermals in der NI. 29. In der NIr. 10
hingegen konnte man dann schon
mal ein erstes kleines Jubildum fei-
ern, fur das man sich aber nach der
noch recht kurzen Zeit bescheiden
auf eine Seite beschrénkte: 5 Jahre
Netzwerk.

Putli

Ein klgings Jubilaum:
5 Jahre Netzwerk
Erlangen
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Bedenken wegen der geféhrdeten
endokrinologischen Versorgungs-
lage waren bereits in der GLAN-
DULA 11 als Titelthema zu finden,
dann nochmals Schwerpunkt in
der Ausgabe 32. Leider ist dieses
Problem noch immer nicht wirklich
gelost.

Ab Nr. 12 ging man endgltig von
den von verschiedenen Kunst-
lerinnen gemalten Titelbildern auf
Fotos und Grafiken mit unmittel-
barem thematischen Bezug tber.

Im folgenden Heft stand die frisch
von der DGE genehmigte Weiterbil-
dung zur Endokrinologie-Assistentin
DGE im Mittelpunkt. Das Netzwerk
unterstitzt diese wichtige Fortbil-
dung bis heute mit dem jshrlichen
Nefzwerk-Preis. Ein weiteres Thema,
das uns immer wieder beschéftigt,
sind ,Psychische Probleme” in Ver-
bindung mit Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen. Es
wurde erstmals in der Nr. 14 aus-
fohrlich erortert.

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.



Als Schwerpunkt war es noch mal
einige Jahre spéater in der Nr. 30
vertreten. Es existiert auch schon
seit einiger Zeit eine umfassende
Netzwerk-Broschire zu der The-
matik.
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Froh hat man sich in der GLAN-
DULA auch um die Transition
bemiht. Der Nr. 15 lag ein Fro-
gebogen dazu bei. Der Begriff
war damals freilich noch nicht
gdingig. Staftdessen war von Uber-
gangssprechstunde die Rede.
Auch wurde bereits in der Aus-
gabe 18, erschienen im Jahr
2003, ein Schwerpunkt zur Kin-
der- und Jugendendokrinologie
verdffentlicht.
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Mit der GLANDULA 20 feierte das
Netzwerk dann sein zehnjchriges
Bestehen.
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Man stéBt in den alten Heften auch
auf so manch Uberraschendes:
Sogar der einstige Aufklérungs-
papst Oswalt Kolle war mal beim
Netzwerk zu Gast.

4. regionaler Hypophysen- und
Nebennieren-Tag in Bonn
A Chackes i B 4. R Viersbschibang rur Spracee - Kl

e s s VirkSakamphdme-
men. Er fadert dober spesicle Gio-
. aih

m Umbriiche

Ganz im Zeichen des Umbruchs
stand die Nr. 25. Die Herausgeber-
schaft der GLANDULA ging in die
Hande von Prof. Dr. med. Christof
Schéfl, die Redaktion tbernahm
meine Wenigkeit, Christian Schulze
Kalthoff. Das nun, allerdings einma-

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

|ig, doch mal wieder ein Aquare” als
Titelbild diente, war eine kleine Hom-
mage an frihere Zeiten. Die 25 war
ia ebenfalls eine Jubildumsausgabe.
Hier wagte man auch schon einen
kleinen Ruckblick, der sich allerdings
aus Platzgrinden auf eine dreiviertel
Seite beschrankte. Doch ansonsten
bemihten wir uns, neuen Schwung
einzubringen. Insbesondere sollte
die Laienversténdlichkeit verstéarkt
und die thematische Bandbreite
noch bunter werden. Ob dies gelun-
gen ist, mussen letztlich die Lese-
rinnen und Leser entscheiden. Posi-
tiv kann ich in aller Bescheidenheit
immerhin konstatieren, dass mich im
Laufe dieser mittlerweile auch schon
wieder langjéhrigen Tatigkeit fast
ausschlieBlich positive Zuschriften
erreichten.

Auch ansonsten standen die Zei-
chen im Netzwerk auf Erneuerung.
Wie in dem Heft berichtet wird,
ubernehmen nun Martina Fried|
Buro und Organisation, Norbert
Ungerer die Buchhaltung. Beides
hat bis heute Bestand.

Pusi.

Unsere neue Ansprechpartnerin im
Netzwerk-Biro

Unser neuer
Buchhalter

St e 30 o s s st st it
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Unser never Redakteur
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Kurze Zeit spéter ging auBerdem
der Netzwerk-Vorstand von Prof.
Hensen an Helmut Kongehl, womit
dann ein Betroffener an der Spitze
stand. Dies wurde in der GLAN-
DULA 26 bekanntgegeben.
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Mit der Ausgabe 27 erschien
erstmals der kinder- und jugend-
endokrinologische Teil GLANDU-
linchen, damals noch als Beilage
und mit Prof. Dr. med. Helmuth-
Gunther Dérr als Herausgeber. AGS
(Adrenogenitales Syndrom) war der
Schwerpunkt, siehe dazu auch den
Beitrag im GLANDUlinchen-Teil in
dieser Ausgabe auf S. 54.
m

GLAND'J

Magazin fiér Kinder- wnd ! LS

www glandula- orine de

DAK 1/2008
[TR—

|Start frei fiir Glandulinchen

Vor 5 Jahven beschabige sich sne garar Mgt Glardubschen werd 2k de

Haamon-
amets s 38 e o o b brm o o i

e Ein weteres wichtiger Puit wd
SHOrUAgen, menn st SKH TR trkannt nd SN, SCh M dse be
ebanciit walen, Tu imveribien Schicigengen  (bsgang von ugeesfichen s Emachiesenstr
1lhvea kisvren. Darilber hindus innen innartall  mi sich bringt. Ein Ziel vos Giandubnchen st sech
e

dedn  rchen o8 40 s -
rh

- wid

und the jewnligen Facholegen U &V, heanauAinen, dami S M junge Eneachssne
mabusonr MU bapetas nd Wi e nghedes i etk e
e

/ .

wnmw
wmnlmm-wmm o
Foredes. une i er E

L]

GLANDY

Ein Dauerbrenner ist das Thema
Kuren und Reha-MaBnahmen. Im
Heft 29 wurde es zum Schwerpunkt.

GLANDULA
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Einen Grund zum Feiern gab es
zehn Ausgaben spéter: 20 Jahre
Netzwerk in der Nr. 39.

nacht, Prof. Dr. med. Jorg Flitsch
und Prof. Dr. med. Marcus Quinkler
losten Prof. Schofl ab.
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Immer wieder tauchten auch
auBergewshnliche Schwerpunkt-
Themen auf, etwa der historische
Abriss ,Klinische internistische
Endokrinologie in der DDR im
Vergleich zu Westdeutschland” im
Heft 42. In der folgenden Ausgabe
wurde noch eine kleine Fortset-
zung zur westdeutschen Perspek-
tive verdtfentlicht.

GLANDULA
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Auch hier ist noch keine ab-
schlieBende Lésung in Sicht. Es
mangelt nach wie vor an Reha-
Kliniken mit endokrinologischem
Schwerpunkt.
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Mit der Nr. 45 ging erstmals ein
Team an Herausgebern an den
Start: Prof. Dr. med. Martin Fass-

Jeder der drei Arzte hat einen
etwas anderen Schwerpunkt. So
bietet die Team-Lésung auch den
Vorteil, dass verschiedene Perspek-
tiven und Vorlieben verstarkt zur
Geltung kommen. In der folgenden
Ausgabe wurde die bisherige kin-
der- und jugendendokrinologische
Beilage GLANDUIinchen fest im
Heft integriert. Auch hier tbernahm
die Herausgeberschaft von nun an
ein Team: Prof. Dr. med. Gerhard
Binder und Prof. Dr. med. Walter
Bonfig folgten Prof. Dérr.

Jetzt kénnen wir auf satte 50 Aus-
gaben zurickblicken. Freilich hat
nur ein Mitarbeiter absolut alle Aus-
gaben begleitet: unser bewdhrter

Grafiker Klaus Dursch. Im Anschluss
lesen Sie ein Interview.

Wenn Sie Ubrigens mal selbst in
alten GLANDULA-Ausgaben st6-
bern wollen: Alle Hefte sind auf
unserer Website www.glandula-
online.de als PDF-Versionen verfig-
bar, unfer Downloads > GLANDULA.

Christian Schulze Kalthoff

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Der Mann fir die Optik

Unser Grafiker Klaus Dursch beglei-
tete die GLANDULA als einziger
Mitarbeiter von der Nr. 1 an bis
heute. Ein gebihrender Grund,
anlésslich des Jubildums ein Inter-
view mit ihm zu fohren.

GLANDULA: Wie entstand die
GLANDULA?

Wir hatten uns damals 1994 im
Arztecasino in Erlangen getroffen.
Dort wurde besprochen, dass das
Netzwerk gegrindet wird und dass
es auch eine Zeitschrift geben soll.
Es sollte eine Zeitschrift werden, die
Patienten laienverstandlich infor-
miert, die aber auch fur Arzte infor-
mativ ist.

Ich hatte seinerzeit Kunden im
medizinischen Bereich. Dadurch
kam der Kontakt zu mir zustande.

GLANDULA: Wie entstand der
Titel GLANDULA?

Dies wurde aut einer Redaktions-
konferenz beschlossen. Prof. Hen-
sen fiel die Drise ein, was sich aber
nicht optimal anhérte. Dann kam er
auf das lateinische Wort.

GLANDULA: Kénnen Sie be-
schreiben, was lhre Tétigkeit ist und
wie sie sich im Lauf der Zeit verén-
dert hat?

Meine T('j’rigkeit ist das Layout, der
Umbruch, der Einbau der Bilder, die
allgemeine grafische Gestaltung

und das Titelbild.

Die Arbeit fand von Anfang an am
Computer statt. Aber damals war
die Technik noch nicht so weit. Das
Internet lief Uber Modem und war
noch sehr langsam. Auch war es mit
Bildern noch nicht so gut bestuckt.
Bilder zu kaufen, das war vor der
Internetzeit extrem teuer. Fir ein

Titelbild musste man umgrechnet
bis zu 1000 Euro zahlen, nur for
das Fofo.

Im Lauf der Zeit wurde die Technik
dann immer besser — sowohl was
die Computer als auch das Internet
angeht.

GLANDULA: Was sehen Sie als
gréBte Herausforderung in lhrer
Tatigkeit?

Zu den gréBten Herausforderungen
gehart sicher, dass man mit Text und
Bild immer so arbeiten muss, dass
die Seiten letztlich komplett gefllt
werden. Dies ist auch deshalb not-
wendig, weil im Lauf der Erstellung
des Heftes oft die Seitenanordnung
noch veréndert wird.

Eine groBe Schwierigkeit war frsher
auch die Konvertierung von Win-
dows auf Mac. Hier gingen bei-
spielsweise oft Sonderzeichen ver-
loren. Aber dies ist heute nicht mehr
der Fall. Ein Problem war damals
auBerdem, dass man immer Aus-
drucke zum Korrigieren erstellen
musste, weil PDF noch nicht gut und
noch nicht verbreitet genug war.

GLANDULA: Was macht aus lhrer
Sicht ein gutes Titelbild aus?

Es sollte ein enger Bezug zum Titel-
thema gegeben sein. Die Farbe
sollte natirlich auch zum Schrift-
zug und zum allgemeinen Erschei-
nungsbild passen. Manchmal gibt
es Themen, bei denen dies nicht
ganz einfach ist.

Seit einiger Zeit fotografieren wir ja
die Titelbilder gelegentlich sogar
selbst, wenn kein passendes Foto zur
Verfugung steht. Froher war bei der
Digitalfotografie die Qualitét nicht
so berauschend und es war den-
noch wahnsinnig fever. Fir spezielle
Falle kommt auch hin und wieder
ein 3D-Programm zum Einsatz.

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

" it TR L
Klaus Dursch

GLANDULA: Wie sehen Sie die
Zukunft der Printmedien? Glauben
Sie, dass gec/ruc/(fe Zeitschriften ein-
schlieBlich der GLANDULA irgend-
wann nur noch digital verfagbar sein
werden?

Komplett glaube ich nicht, dass
dies in ndchster Zeit der Fall sein
wird. Aber der Druck ist natir-
lich ein hoher Kostenfaktor. Fur
bestimmte Bereiche wie Kataloge
kénnte ich mir vorstellen, dass man
bald nahezu vollstéindig auf digital
umstellt. Zeitschriffen in geringerer
Auflage, wie die GLANDULA, wird
es weiterhin auch in Papierform
geben.

GLANDULA: Werden Sie uns
auch fur die néchsten 50 Ausgaben
erhalten bleiben?

Ich hoffe (lacht).

Ich wére dann 87 Jahre alt. Dann
wadre ich wirklich gut. In der néch-
sten Zeit werde ich es jedenfalls
bestimmt noch machen. Es macht ja
auch Freude, zu sehen, wie sich die
GLANDULA und auch das Netz-

werk weiterentwickelt.

GLANDULA: Herzlichen Dank fur
das Gespréich.

Christian Schulze Kalthoff

GIANDUIA 50/20 mmm



Nachlese zum 23. Uberregionalen Hypophysen- und Nebennierentag, 29.09.2019 in Rostock

Die Schilddrise — kleines Organ,

groBe Wirkung

Die Funktion des Schilddrisenhor-
mons wird hdufig mit , Aktivitétshor-
mon” erklart, fuhrt doch die Schild-
drisentberfunktion typischerweise
zu hsherem Energieumsatz mit
Gewichtsverlust, Zittern, Durchfél-
len, Schlaflosigkeit, Herzrhythmus-
stérungen, Schwitzen, Uberemp-
findlichkeit gegentber Wérme und
Konzentrationsstérungen. Bei der
Schilddrisenunterfunktion stehen im
Gegenteil Mudigkeit, Abgeschla-
genheit, erhshtes Schlafbedirfnis,
Gewichtszunahme, Verstopfung
efc. im Vordergrund. Da die Sym-
ptome so vielschichtig sind, passen
sie haufig zu dem Beschwerdebild
vieler Menschen, insbesondere in
unser Leistungsgesellschaft, sodass
eine zugrundeliegende Schilddri-
senerkrankung als Ursache fur die
Beschwerden viel haufiger vermutet
wird, als sie tatséichlich vorliegt.

Die Auspragung der Symptome ist
dabei erstaunlich vielfaltig: Einige
Patienten bemerken die zuféllig ent-
deckte schwere Schilddrisenunter-

mmm GIANDUIA 50/20

funktion gar nicht und fragen nach
Normalisierung ihrer Werte unter
einer Schilddrisenhormonersatzthe-
rapie, wieso sie dieses Medikament
eigentlich regelmaBig nehmen
mussen. Andere wiederum haben
bei Diagnosestellung nur eine sehr
milde oder unterschwellige Schild-
drisenfunktionsstérung und die
Schilddrisenwerte stellen sich unter
einem Hormonersatzpréparat im
Verlaut hervorragend dar; trotzdem
klagen sie weiterhin Gber ausge-
préigte Symptome ohne wesentliche
Anderung des Befindens. Dieses
Missverhdltnis stellt nicht nur fur den
Patienten, sondern auch den Thera-
peuten eine Herausforderung dar,
der sich beide Seiten am besten mit
gegenseitigem Verstéindnis und lan-
ger Ausdauer stellen.

Auch wenn die beklagten Beschwer-
den noch so gut zu einer Schild-
drisenhormonstérung passen,
darf nicht vergessen werden, dass
auch andere Krankheiten zu den
Symptomen fihren kénnen. Zu

e L

PD Dr. med. Dr. nat. med.
Urs Lichtenauer

den haufigsten dieser Differential-
diagnosen gehéren Blutarmut,
niedriger Blutdruck, Herzrhythmus-
stérungen, chronisch entziundliche
Erkrankungen, andere hormonelle
Krankheitsbilder und gegebenen-
falls auch psychische Ursachen wie
die Depression.

B TSH-Wert unterliegt vielen
Einflussfaktoren

Vielen Patienten ist TSH (Thyreoi-
dea-stimulierendes Hormon), das
Steuerhormon der Schilddrise, ein
Begriff. Der TSH-Wert éndert sich
im Vergleich zum Schilddrusen-
hormon Thyroxin (T4) |ogorithmisch.
Bereits geringe Abweichungen der
Schilddrisenhormonspiegel vom
individuellen Normbereich fihren
also zu ausgepragten TSH-Wert-
Veréinderungen. Insofern eignet
sich der Wert besonders zum Auf-
spuren einer Schilddrisenfunktions-
stérung. Im Umkehrschluss bedeu-
ten TSH-Werte leicht auBerhalb
des Normbereichs in den meisten
Fallen keine schwerwiegende
Funktionsstérung, sollten aber
trotzdem zur Abklérung méglicher
Schilddrusenerkrankungen fihren.

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
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Abb. 1: Exemplarische Darstellung der tagesabhéngigen Schwankung des TSH-Wertes (in
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Vielen ist zudem nicht bewusst,
dass der TSH-Wert, ghnlich dem
Cortisol, tageszeitlichen Schwan-
kungen unterworfen ist. So ist der
Wert vormittags im Durchschnitt
z.B. tiefer als fruh morgens oder
am Abend, was, wenn dies bei
den Blutentnahmen nicht mit-
bericksichtigt wird, schon eine
entscheidende Ursache fur TSH-
Wert-Schwankungen sein kann
(Abbildung 1). Aber auch Kérper-
gewicht, Geschlecht, Nuchternheit
und Alter beeinflussen den Wert!

Gerade was das Alter betrifft,
haben wir in letzten Jahren einige
wichtige Aspekte dazugelernt. Mit
zunehmenden Alter scheint eine
latente Schilddrusentberfunktion,

Abb. 2: Der mittlere TSH-Wert von Gesunden scheint sich mit zunehmenden Alter zu
erhdhen und der anzunehmende Normalbereich zu verbreitern (in Anlehnung an Surks M.

also eine TSH-Erniedrigung mit
normalen peripheren Werten der
Schilddruse (freie aktive Schild-
drosenwerte fT3 und fT4) nicht so
harmlos zu sein, wie friher ange-
nommen. Nicht nur ist die Rate
an Stirzen, Osteoporose (Kno-
chenentkalkung) und Vorhofflim-
mern (unregelméBiger Herzschlag)
erhsht und die Gedéchtnisleistung
schlechter, auch wird eine erhohte
Sterblichkeit diskutiert. Somit scheint
der Mensch mit dem Akfivitétshor-
mon der Schilddrise mit zuneh-
menden Alter immer schlechter
zurechtzukommen. In der Konse-
quenz sollten bei élteren Patienten
immer wieder auftretende erniedri-
gte TSH-Werte konsequent behan-
delt werden.

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

Nachlese

Eine latente Schilddrisenunterfunk-
tion, also ein erhdhter TSH-Wert bei
unauffélligen peripheren Schilddri-
senwerfen, scheint dagegen im Alter
normal zu sein und woméglich eher
zu schitzen (Abbildung 2). Erhohte
TSH-Werte, von z.B. bis zu 10 mIU/I
bei 80-j¢éihrigen ohne Beschwerden
oder eine nachweisbare Schilddri-
senerkrankung, sollten daher eher
toleriert und nicht mit L-Thyroxin
behandelt werden. AbschlieBend
sei darauf hingewiesen, dass TSH
bei Patienten mit Beeintrachtigung
der Hypophysenfunkfion haufig gar
nicht oder nicht ausreichend gebil-
det wird und daher nicht zur Einstel-
lung der Schilddrisenhormondosis
herangezogen werden darf. In die-
sen Féllen erfolgt die Dosisfindung
Uber die peripheren Schilddrusen-
werte T3 und T4.

Ein Mangel an Schilddrisenhormon
wird durch rekombinantes, also
gentechnisch hergestelltes Levothy-
roxin substituiert, das dem mensch-
lichen Original entspricht. Daher
kénnen von dem Hormon selbst
keine Allergien ausgeldst werden.
Unvertréglichkeiten kommen aber
durchaus vor, sind aber grundséitz-
lich aut die Tabletteninhaltsstoffe
zuriickzufihren. Des Ofteren fihrten
z.B. milchzuckerhaltige Tabletten
zu Magen-Darm-Beschwerden
bei Laktose-intoleranten Patienten.
Mehrere Hersteller haben ihre Pro-
duktion inzwischen umgestellt. Bei
betroffenen Patienten empfiehlt sich
ein genauerer Blick in den Beipack-
zettel und gegebenenfalls ein Pra-
porotewechse|.

m Die Schilddriisenhormon-
substitution ist gut — aber
nicht ideal

In den allermeisten Fallen gelingt
die Schilddrisenhormonsubsti-
tution problemlos. Als Daumen-
regel braucht der Kérper ca.
1,5-2 pg LThyroxin pro Kilogramm

GIANDUIA 50/20 mmm
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Nachlese

Kérpergewicht téglich, wenn die
komplette Schilddrusenfunktion
ersetzt werden soll. Bei stark Uber-
gewichtigen Patienten sind daher
erforderliche L-Thyroxindosen um
200 ug nicht ungewshnlich. Trotz
guter Werte fihlen sich viele Pati-
enten nicht gut eingestellt. Und
tatséchlich liegen unter der Schild-
drusenhormon-Substitution die T4-
Werte haufig hsher und fT3-Werte
niedriger als bei gesunden Men-
schen. In Studien klagen diese Pati-
enten Gberdurchschnittlich héufig
Uber Abgeschlagenheit, depressive
Stimmungslage und reduziertes
geistiges Leistungsvermogen. Dies
fohrte zur Entwicklung von T4/
T3-Kombinationstabletten. In der Tat
kénnen hiermit hshere fT3-Spiegel
erreicht werden. Der Effekt héilt aber
meist nur wenige Stunden nach
Tabletteneinnahme an, und in vie-
len Studien konnten keine Verbes-
serung der beklagten Symptome
gezeigt werden, sodass die Kom-
binationspréparate heute nur noch
selten zum Einsatz kommen®,

Auch eine L-Thyroxin-
Einnahme am Abend ist
méglich

Dass das Schilddrisenhormon
méglichst morgens nichtern einge-
nommen werden so||’re, ist landlau-
fig bekannt. Die Empfehlung rihrt
daher, dass es schlecht tber den
Magen-Darm-Trakt aufgenommen
wird. Insbesondere saurer Magen-
saft ist hier von Vorteil, sodass
morgens nichtern das Magen-
milieu am geeignetsten erscheint.
Magenséureblocker erschweren
die Aufnahme und sind bei Einstel-
lungsproblemen der Schilddrise
méglichst zu vermeiden. Wem eine
Schilddrisenhormoneinnahme am
Morgen partout nicht passt, der
kann die Tablette ohne Nachteile
wahrscheinlich auch vor dem Zu-
Bett-Gehen einnehmen*. Voraus-
sefzung ist jedoch, dass man vor
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Tabletteneinnahme zumindest 2
Stunden nichtern war.

Fur Patienten mit Aufnahme- oder
Verdauungsstérungen sind L-Thy-
roxin-Tropfen eine sinnvolle Alter-
native und inzwischen wieder auf
dem deutschen Markt verfugbar.
Man geht davon aus, dass flussiges
L-Thyroxin weiter oben im Verdau-
ungstrakt und damit problemloser
und vollstéindiger aufgenommen
werden kann®. Bei Patienten ohne
Verdauungsstérungen konnte in
Studien hingegen kein Vorteil
gegeniber einer tblichen L-Thyro-
xin-Tablette festgestellt werden.

Immer wieder gibt es Nachfragen,
inwieweit ein Schilddrisenpréparat
auf das eines anderen Herstellers
umgestellt werden kann. Obwohl
alle Préparate gleichwertig geeig-
net sind, konnten messbare Unter-
schiede zwischen den Wirkspie-
gelverlaufen der verschiedenen
Medikamente festgeste”t Werolen,
weswegen inzwischen empfoh|en
wird, ein begonnenes Préiparat wei-
ter zu nehmen®. Die Unterschiede
sollten aber nicht Gberbewertet
werden. Kommt es zu einer Umstel-
lung, z.B. wéhrend eines Kranken-
hausaufenthaltes oder im Urlaub,
werden die kleinen Unterschiede
zumeist gar nicht gespurt. Wird das
neuve Prdporot beibehohen, werden
nur ab und an Dosisanpassungen
erforderlich.

Zum Schluss méchte ich noch darauf
hinweisen, dass TSH-Verlaufskon-
trollen grundsétzlich frihestens 6-8
Wochen nach Dosisanpassung
erfolgen sollten, da ansonsten TSH
noch nicht sein neues Gleichgewicht
erreicht hat. Bericksichtigt man bei
frihzeitigeren Messungen nicht,
dass TSH noch ,hinterherhinkt”, ver-
leitet der Wert woméglich zu einer
weiteren Dosisonpossung, womit
in der Folge eventuell tber das
Ziel hinausgeschossen und durch
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ric Substitution. Adv Ther 36, 59-71,
doi:10.1007/512325-019-01079-1
(2019)

die ausgelésten Schwankungen
eine schnelle und gute Einstellung
erschwert wird. Ist eine frihzeitige
Kontrolle erforderlich, sollte diese
primér durch die Bestimmung der
peripheren Schilddrusenwerte (fT3
und T4) erfo|gen.

PD Dr. med. habil. Dr. nat med.
Urs D. Lichtenauer

leitender Oberarzt

Klinik fir Allgemeine Innere
Medizin, Endokrinologie und
Diabetologie

Helios Kliniken Schwerin GmbH
Wismarsche StraBe 393-397
19049 Schwerin

Tel: +49 385 520 - 4441

Fax: +49 385 520 - 4442
urs.lichtenaver@
helios-gesundheitde
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Erndhrung bei Hypophysen- und

Nebennierenerkrankungen

Eine spezielle Digtempfehlung ist in
der Regel fur Personen mit Hypo-
physen- und Nebennierenerkran-
kungen nicht notwendig. Auch hier
sollten die allgemein empfohlenen
Regeln fur eine gesunde und voll-
werfige Eréhrung beachtet wer-
den. Liegen jedoch Begleiterkran-
kungen vor, kann eine Anderung
der Eméhrung hilfreich sein.

Eine gesunde und vollwertige
Ernghrung unterstitzt das Wohl-
befinden und die Leistungsféhig-
keit. Die Deutsche Gesellschaft fur
Ernéhrung (DGE) formuliert dazu
beispielsweise 10 Regeln, die eine
gesunde Ernéhrung unterstitzen.
Dabei sollte die Lebensmittelviel-
falt genutzt, aber im Zuge der
Nachhaltigkeit beim Einkauf auf
regionale und saisonale Produkte
zurickgegriffen werden. Denn je
abwechslungsreicher gegessen
wird, desto geringer ist die Wahr-
scheinlichkeit einer einseitigen
Ernghrung.

B Empfehlungen

Obst und Gemisse enthalten wich-
tige Vitamine und Mineralstoffe,
sowie sekunddre Pflanzenstoffe.
Zu Gemise sollte hautiger gegrif-
fen werden, als zu Obst (3 Porti-
onen vs. 2 Portionen), da Gemise,
anders als Obst, den Blutzucker-
spiegel weniger erhsht. Dies ist
wichtig fur Personen mit einem
Diabetes (z. B. im Rahmen eines
hypophyséren Cushing-Syndroms),
um Blutzuckerspitzen zu vermei-
den. Getreide und Getreidepro-
dukte, wie Mehl, Brot, Nudeln oder
Reis, sollten in der Vollkornvariante
bevorzugt werden. Damit wird
einerseits die Ballaststoffaufnahme

erhoht, andererseits auch
die Zufuhr an Vitaminen und
Mineralstoffen. Die Patienten
sollten ausprobieren, welche
Varianten ihnen schmecken
und diese in die t&gliche
Ernéhrung einbauen.

Milch und Milchprodukte
liefern gut verfugbares und
hochwertiges Protein, Vita-
min B2 und Kalzium und
sollten taglich verzehrt wer-
den. Sie sind eine wichtige
Kalziumquelle und beugen
dadurch Osteoporose vor.
Osteoporose kann auch schon
im jungeren Alter auftreten beim
Vorliegen von Hormon- und Stoff-
wechselerkrankungen, wie z. B.
der Uberfunktion der Schilddrise,
Nebennierenerkrankungen, Mor-
bus Cushing oder dem priméren
Hyperparathyreoidismus und dem
hypophysaren Wachstumshormon-
mangel. Die Proteine sind in Kom-
bination mit regelmaBiger Bewe-
gung wichtig, um Muskelmasse zu
erhalten.

Dr. oec. troph. Corinna
Geisler

Prof. Dr. med. Matthias
Laudes

Lehrstuhl fir Innere Medizin = Endokrinologie,
Diabetologie und klinische Erméhrungsmedizin
an der Klinik fur Innere Medizin 1,
Universitétsklinikum Schleswig-Holstein,
Campus Kiel

Seefische sind wichtig fur die Jod-
versorgung. Fettfische wie Lachs,
Hering oder Makrele enthalten
zudem die wichtigen Omega-
3-Fettsduren und auch das Fisch-
protein ist eine wichtige Quelle
essenzieller EiweiBbausteine. Fleisch
enthalt gut verfugbares Eisen sowie
Selen und Zink, sollte dennoch nur
in MaBen gegessen werden. Bei
Fetten und Olen sollte auf hoch-
wertige pflanzliche Ole wie Rapsdl,
Sojasl, Walnussél oder Leinsl

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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zurickgegriffen werden. Diese wir-
ken unter anderem entziindungs-
hemmend und kénnen auch im
Rahmen einer herzgesunden Emcéih-
rung férderlich sein.

Reduziert werden sollte die Zufuhr
an einfachen Zuckern und Salz.
Kréuter und Gewiirze bieten hier
entsprechende Alternativen. Kréu-
ter und Gewdirze kénnen auch gut
eingesetzt werden, um bei Appetit-
losigkeit den Appetit anzuregen.

B Darm-Mikrobiom

Neben der Ernéhrung hat in den
vergangenen zehn Jahren auch
das Darm-Mikrobiom, also die
Summe aller Darmbakterien eine
besondere Aufmerksamkeit erlangt.
Das Darm-Mikrobiom ist von der
Zusammensetzung unserer Emah-
rung abhéngig und &ndert sich
sehr schnell (zum Teil innerhalb
von 24 Stunden), wenn wir unsere
Ernghrung umstellen. Interessanter-
weise konnte gezeigt werden, dass
Darm-Bakterien aus Erndhrungs-
faktoren verschiedene Stoffwech-
selprodukte bilden kénnen, die
in den menschlichen Organismus
gelangen. Sie kénnen dann posi-
tive (z. B. SCFA: kurzkettige Fett-
séuren) oder negative Effekte (z.
B. TMAQ: ein Eiweil, welches das
Herzinfarktrisiko steigert) auslésen,
je nachdem, welche Ernghrung

Tierische

@ SiiBigkeiten
Fette /1)

| @ Eier

2-3 Stiick pro Woche

Fleisch
2-3x pro Woche

Milch und
Milchprodukte

mind. 2 x tdglich

Fisch
1-2x pro Woche

Gemiise o Obst
mind. 2-3x & mind.
téglich 6 é!‘) 2 x téglich

Getreldeprodukte mehrmals téglich
z. B. Brot, Teigwaren,
Kartoffeln, Nudeln,
Hulsenfriichte

¥ Getrdnke

mind. 1.5/ t4glich
(vorwiegend Wasser
oder ungesuBten Tee)

MaBig Alkohol

RegelmaBige korperliche Aktivitat
mind. 2-3x pro Woche

(20-30 Minuten)

P

Univ--Prof. Dr. med. Matthias Laudes
Dr. oec. troph. Corinna Geisler
Lehrstuhl for Innere Medizin -

Endokrinologie, Diabetologie und
klinische Ercihrungsmedizin

Klinik for Innere Medizin 1

des Universitétsklinikums
Schleswig-Holstein
Armnold-Heller-Strasse 3, 24105 Kiel
Tel: +49 431-500-22217

Fax: +49 431-500-22458

aber betont werden, dass die Wis-
senschaft zum aktuellen Zeitpunkf
noch nicht weit genug ist, um ver-
|lgssliche Empfehlungen beziglich
einer Mikrobiom-basierten Ernéh-
rungsumstellung auszusprechen.
Deshalb bleibt im Moment: Auch
Patienten mit Hypophysener-
krankungen sollten ihre Speisen
schonend zubereiten und sich -
wie oben angegeben - bewusst

wir zufohren. An dieser Stelle sollte  ernshren. www.endokrinologie-diabetologie-
kielde
Neues Netzwerk-Logo
Wir haben ein neues frisches Logo. Damit wird auch die zunehmend @

des Netzwerks betont.

geschitzt.

stérkere Bedeutung von Kindern, Jugendlichen und Familien fur die Arbeit

Auch wird noch stérker sichtbar, wie wichtig uns der Zusammenhalt der
Mitglieder ist. Mitglieder, die auf einem starken, festen Boden stehen:
eben dem des Netzwerks Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen.
Wie bereits die urspringliche Variante, wurde das neue Logo ebenfalls
von unserem bewdahrten Grafiker Klaus Dursch realisiert (siehe auch Inter-
view auf S. 23). Es ist beim Patentamt eingetragen und somit rechtlich

NETZWERK’
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Nachlese zum 23. Uberregionalen Hypophysen- und Nebennierentag, 27-29.09.2019 in Rostock

Workshop: Hydrocortison und Nebenwirkungen

Physiologie der Nebenniere und
Hormonproduktion

Die paarigen Nebennieren beste-
hen jeweils aus einer Nebennieren-
rinde und dem Nebennierenmark.

Die Nebennierenrinde wiederum
hat einen dreischichtigen Aufbau:
In der &uBeren Schicht, der Zona
glomerulosa, werden Mineralocorti-
coide (Aldosteron) gebildet, welche
fur die Regulation der Elektrolyte, des
Wasserhaushalts und des Blutdrucks
zusténdig sind. In der mittleren Zona
fasciculata werden Glucocorticoide
(Cortisol) gebildet. Cortisol ist als
Stresshormon an vielen wichtigen
Stoffwechselvorgéingen beteiligt. In
der innen liegenden Zona reficularis
werden Androgene wie DHEA aus-
geschittet, welches unter anderem
an der Steuerung der Libido, also
dem sexuellen Begehren, und der
Stimmung beeiligt ist.

Im Nebennierenmark werden
schlieBlich die Stresshormone Adre-
nalin und Noradrenalin gebildet,
die auch an der Regulation von Blut-
druck und Herzakiivitét beteiligt sind.
Die Produkfion von Glucocorticoiden
und DHEA wird durch die Hypotha-
lamus-Hypophysen-Nebennieren-
Achse (HPA-Achse) reguliert und die
Mineralocorticoidsynthese (Bildung
von Mineralocorticoid) hauptséch-
lich durch das Renin-Angiotensin-
System (RAAS). Cortisol wird dabei
zirkadian, das heiBt in einer tages-
zeitlichen Rhythmik mit maximalen
Werten in den fruhen Morgenstun-
den ausgeschittet.

Gemeinsames Merkmal aller For-
men einer Nebennierenrinden

(NNR)-Insuffizienz ist ein Ausfall der
lebenswichtigen Cortisolproduktion.

Ist dies die Folge einer Erkrankung
der Nebennieren selbst (priméire
Form), kommt es zum Ausfall der
Absonderung aller Hormone der
Nebennieren. Bei einer Stérung auf
der Ebene der Hypophyse oder
des Hypothalamus (sekundére
bzw. tertigre Form) bleibt dagegen
die Aldosteronsynthese weitgehend
unbeeintrachtigt, da die Steuerung
im Wesentlichen ACTH-unabhén-
gig verlauft.

B Therapie der NNR-Insuffizienz

Am haufigsten wird zum Cortisol-
ersatz Hydrocortison verwandt,
welches dem kérpereigenen Corti-
sol entspricht. Ublicherweise werden
dabei Tagesgesamtdosen zwischen
10-25 mg verwandt (Bornstein et al.
2016, Fleseriu et al. 2016). Patienten
mit einer sekund@ren NNR-Insuffi-
zienz benétigen dabei haufig etwas
geringere Dosen als Patienten mit
primarer NNR-Insuffizienz. Gerin-
gere Tagesdosen kdnnen den
Knochenstoffwechsel, metabolische
Parameter (Gewicht, Blutdruck, Fett-
stoffwechsel, Blutzucker) und die

PD Dr. med. Birgit Harbeck
Amedes Experts, Hamburg

Lebensqualitét ginstig beeinflussen
(Filipsson et al. 2006, Bleicken et al.
2010, Schulz et al. 2016, Hammar-
strand et al. 2017).

Allgemein ist eine maglichst nied-
rige Hydrocortison-Erhaltungsdosis
unter Sicherstellung der vollen Leis-
tungsfahigkeit bei gleichzeitiger
Vermeidung einer Uberdosierung
anzustreben. Im Zweifelsfall sollte
jedoch immer groBzigig Hydro-
cortison eingenommen werden, um
eine Addison-Krise zu vermeiden!

Einen Uberblick tber die verschie-
denen Praparate zur Substitution

gibt Tab. 1.

Systemische Glucocorticoicde zur Substitution im Vergleich

Relative | Relative Mengezur [ 1l hame
glucocort. | mineral. | Wirkdauer | Substitution (Auswahl)
Potenz Potenz iber 24h
Cortisol _ e
(Hydrocortison) 10-25mg Hydrocortison
Hydrocortison _
mit modifizierter 1 1 6-24h 10-25mg Plenadren®
Freisetzung
Predn!son/ 4 08 16-24h 3-5mg Decortin H®
Prednisolon
Hydrocortison ist identisch mit dem kérpereigenen Hormon Cortisol!

Tab. 1

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Wichtige Probleme bei der Hydro-
cortison-Ersatztherapie sind vor
allem die unzureichende Anpas-
sung an die normale Tagesrhyth-
mik der Cortisolsynthese, die kurze
Halbwertszeit von Hydrocortison
(ca. 90 Minuten) und die unge-
nigende Anpassung an auBerge-
wohnliche Belastungen.

Eine korrekt durchgefthrte Substitu-
tionstherapie hat keine Nebenwir-
kungen, jedoch kann es zu Symp-
tomen einer Uberbehandlung
kommen, wenn Uber |dngere Zeit
zu viel Cortisol eingenommen wird.
Zu dem wichtigsten Anzeichen
einer Ubersubstitution kdnnen
eine Gewichtszunahme, Schlaf-
stérungen, ein neu entstandener
Bluthochdruck oder die Entstehung
eines Diabetes mellitus z&hlen. Da
es bislang keinen guten Biomar-
ker gibt, der zur Therapietberwa-
chung geeignet ist, erfolgt diese im
Wesentlichen klinisch (Bornstein et
al. 2016, Fleseriu et al. 2016). Im
Rahmen der érztlichen Kontrollun-
tersuchungen wird auf Anzeichen
einer méglichen Ubersubstitution
geachtet und diese gegebenenfalls
weiter abgeklart (vgl. Tab. 2). Wich-
tig ist jedoch, dass auch betroffene
Patienten selbst auf Verénderungen
ihres Kérpers achten.

Studien zu retardierfem Hydrocor-
tison, also Hydrocortfison-Préparate
mit verzdgerter Freisetzung des
Wirkstoffs, haben gezeigt, dass es
nach einer Umstellung durch ein
physiologischeres, also den natir-
lichen Kérperablaufen besser ent-
sprechendes Cortisolprofil zu einer
Verbesserung der metabolischen
Parameter (Gewicht, Blutdruck,
Zuckerstoffwechsel, Blutfette) wie
auch zu einer positiven Beeinflus-
sung von Lebensqualitat und Fati-
gue, das heiBt chronische Erschép-
fung, (Isidori et al. 2018, Giordano
et al. 2016, Johannsson et al. 2012)
kommt. Die Tabletten setzen bei

mmm GIANDUIA 50/20

Zuckerstoffwechsel

Herz-Kreislaufsystem

Kérperfett

Diabetes mellitus
Bluthochdruck

Gewichtszunahme bis

Messung des HbAlc

Blutdruckmessung

regelméBige

Stammlettsucht Gewichtskontrolle
regelmdBige kérperliche
Knochenstoffwechsel Osteoporose Akdivitéiten, Knochendichte-
messung
Muskulatur Muskelschwiche Handkrafimessung
Immunsystem Infektanfélligkeit Info an Arzt
Hout dinner werdende Haut Info an Arzt
(Pergamenthaut)
Geschlechtsfunktionen ZyMussterungen (Frau) Info an Arzt

Tab. 2

1 x morgendlicher Gabe Hydro-
cortison in 2 Phasen frei, neben
einem rasch verfugbaren Anteil
sichert eine verzégerte Wirkstoff-
freisetzung die Versorgung tber
den Tag. Bei erhdhtem kérper-
lichen und/oder psychischen Stress
kann eine zusdtzliche Einnahme
von konventionellem Hydrocorfison
(mit sofortiger Wirkstofffreisetzung)
erforderlich sein. Die Indikation zur

Libidoverlust

Umstellung der Therapie auf refar-
diertes Hydrocortison muss individu-
ell getroffen werden (abhéngig von
der Gute der bestehenden Einstel-
|Ung, Lebensumstdnden, Winsche
des Patienten etc.).

PD Dr. med. Birgit Harbeck
Amedes Experts
MénckebergstraBe. 10
20095 Hamburg
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Wichtige Laborparameter in der Endokrinologie -
Was ist zu beachten? Was gibt es Neues?

Endokrine Laborparameter, das
heiBt Laborwerte, helfen bei der
Diagnostik und Uberwachung der
Therapie endokriner Krankheits-
bilder. Um endokrine Laborwerte
interpretieren zu kénnen ist eine
Kenntnis der Abnahmebedin-
gungen, der Bes’rimmungsmethode,
von Einflussfaktoren und Fehlerquel-
len notwendig. AuBerdem sollte die
diagnostische Relevanz (welcher
Parameter ist fur welche Abk|drung
gut evaluiert und somit sach- und
fachgerecht bewertef) bekannt sein.
Im Folgenden werden die Inhalte
des Vortrages beim 23. Uberregio-
nalen Hypophysen- und Neben-
nierentag in Rostock kurz zusam-
mengefasst.

Zur Einschétzung der Beurteilung
wurde das hierarchische Prinzip am
Beispiel der Hypothalamus-Hypo-
physen-Nebennierenachse in Erin-
nerung gebracht. Die negative und
positive Ruckkopplung von Cortisol
auf die Produktion der Hormone
des Hypothalamus (CRH) und der
Hypophyse (ACTH) wurde erléutert.

M Biotin

Als erstes Beispiel fur einen rele-
vanten Einfluss auf ein Laborergeb-
nis wird die hochdosierte Einnahme
von Biotin thematisiert. An einem
Fallbeispiel wird deutlich gemacht,
dass die Einnahme von hochdo-
siertem Biotin die laborchemische
Konstellation einer Hyperthyreose
(Schilddrusentberfunktion) vor-
tguschen kann. Biotin ist ein Nah-
rungsergénzungsmittel, welches frei
verkauflich ist bis zu einer gewissen
Dosierung. Uberschreitet man die
Biotin-Plasma-Konzentration deut-
lich, kommt es zu einer Stérung des

Messergebnisses im Immunoassay,
worunter man bestimmte Methoden
der Labormedizin versteht. Auch
Herzenzyme und Tumormarker
(Hinweisgeber fur Tumore) kénnen
durch eine hoch dosierte Biotin-
Einnahme veréndert sein. Kurz wur-
den mégliche weitere StérgréBen
bei der Verwendung moderner
Immunoassays erléutert.

Empfehlenswert ist es deswegen,
die Biotin-Einnahme 5 Tage vor
Bestimmung solcher Parameter aus-
zusetzen. Des Weiteren sollten dem
behandelnden Arzt/Arztin nicht nur
alle Medikamente sondern auch
Nahrungsergénzungsmittel ange-
geben werden, die die Patientin
bzw. der Patient einnimmt,

I Dr. med. Catharina Bullmann

m Cortisol

Das Cortisol im Serum ist als Mess-
parameter bei der Beurteilung
eines Hypercortisolismus, eines
UbermaBes an Cortisol, von wich-
tiger Bedeutung. 90 % des im
Serum gemessenen Cortisols ist an

das Cortisol-bindende-Globulin

Problem: Medikamente und andere ,Drogen”

Lakritze 4 Wochen vor Blutentnahme beenden
Lakritz ist ein Inhibitor (Hemmstoff) der 11-beta-Hydroxysteroid-Dehydrogenase
(Cortisol wird nicht zu inaktivem Cortison abgebaut)

Erhéhung des Aldosteron/Renin-Quotienten (falsch positive Ergebnisse)

Medikamentengruppe

B-Rezeptorenblocker

Imidazolinrezeptor-Agonisten (z.B. Clonidin),

NSAR, Renin-Inhibitoren

empfohlene Pause
2 Wochen
2 Wochen

Emiedrigung des Aldosteron/Renin-Quotienten (falsch negative Ergebnisse)

Medikamentengruppe
Thiazid-Diuretika
Schleifen-Diuretika

ACE-Hemmer

Calcium-Antagonisten (NICHT Dihydropyri-

din-Typ):
Verapamil, Diltiazem

B-Rezeptorenblocker (z.B. Doxazosin)
Angiotensin-ll-Antagonisten (Sartane)

Spironolacton, Eplerenon, Drospirenon

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

empfohlene Pause

2 Wochen
(2 Wochen)

2 Wochen
4 Wochen
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Dexamethason-Hemmtest zur Diagnose eines Hypercortisolismus

Falsch positive Befunde (= Cortisol ist falsch hoch) durch:

® Alle Zustéinde/Erkrankungen, die eine Erhdhung des CBG bedingen:

© Estrogeneinnahme/Pille - regt die Bildung des CBG (Cortisol-

bindendes Globulin) an

- Dexa-Test in 50 % falsch positiv bei z.B. Einnahme eines oralen

Kontrazeptivums (,Pille”)

o Schwangerschaft (Effekt wie oben)

© Anorexia nervosa (Magersucht)

© Hungerzustéinde

o Multiples Myelom (eine Krebserkrankung)

© Nephrotisches Syndrom (bedingt durch Nierenschédigung)

e FEinnahme von Medikamenten, die den Dexamethason-Metabolismus
steiger (z.B. Phenobarbital, Phenytoin, Carbamazepin)

(CBG) gebunden. Biologisch aktiv
ist nur das freie Cortisol. Die deutlich
geringere Kreuzreaktivitét (Bindung)
moderner Cortisol-lmmunoassays
mit Dexamethason und Prednisolon
wurde erléutert. Bei der Beurteilung
z.B. des Dexamethason-Hemmtes-
tes muss der Einfluss verschiedener
Lebensumsténde und Medika-
mente auf das Messergebnis etwa
durch Erhéhung des CBG berick-
sichtigt werden. Beispielsweise wird
durch die Einnahme eines oralen
Kontrazeptivums (,Pille”) das CBG
erhoht, sodass es beim Dexame-
thason-Hemmtest zu falsch posi-
tiven Resultaten kommen kann. Die
Blutentnahme aut Cortisol erfolgt
am Morgen nach abendlicher Ein-
nahme des Dexamethasons (beim
Ublichen Dexamethason Kurztest
sind es 1 mg Dexamethason) nich-
tern. Denn auch eine Nahrungsaut-
nahme kann die Hshe des gemes-
senen Cortisols beeinflussen und
somit zu falsch positiven Ergebnis-
sen fohren.

Bei der Messung des Urin-Cortisols
im 24-Stunden-Urin wird das freie
Cortisol gemessen. Es ist ein eta-
blierter Parameter zu Diagnostik
eines Hypercortisolismus (Cushing-
Syndrom). In der Regel wird heute
das Urin-Cortisol mittels einer
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LC-MS/MS-Methodik gemessen.
Diese stellt eine hoch spezifische
Messmethodik dar, bei der keine
Interaktionen mit Medikamenten-
Metaboliten, also Zwischenpro-
dukten von Medikamenten, mehr
zu erwarten sind. Sammelfehler
sind aber nach wie vor eine nicht
zu unterschétzende Fehlerquelle
bei 24-Stunden-Sammelurin allge-
mein. Werden Speichel-Cortisol-
Messungen zur Diagnostik eines
Hypercortisolismus verwendet,
sollfen auch hier Einflussfaktoren wie
Schichtdienst und Stresssituationen
in die Beurteilung mit einbezogen
werden. Zahnfleischverletztungen/-
blutungen kénnen zu falsch hohen
Werten des Speichel-Cortisols fuh-
ren, weswegen das Z&hneputzen
erst nach dem Sammeln stattfinden
sollte.

B Aldosteron und Vitamin D

In der Abklérung eines Hyperaldos-
teronismus (Conn-Syndrom) wird
als Screeningparameter (Test zur
Erkennung) der Aldosteron-/Renin-
Quotient verwendet (ARQ). Einflisse
eingenommener Medikamente
oder bestimmter Lebensumstdnde,
Alter und Geschlecht missen in die
Beurteilung mit einbezogen wer-
den. Es existieren hierzu gute und

aktuelle Leitlinien und Publikationen,
die zu Hilfe genommen werden
kannen (Funder J. et al. J. Clin Endo-
crinol Metab 2016 und Schildbach
et al. Exp. Clin. Endrocrinol Diabetes
2019).

Als letztes Thema wurde kurz die
Messung des 25-OH-Vitamin-D
angeschnitten. Die Problematik der
Definition eines ,normalen” Vita-
min-D-Spiegels wurde erléutert. Bis
heute ist nicht gut bekannt, welcher
Vitamin-D-Spiegel denn eigentlich
normal ist, sodass auch die Defini-
tion von Normwerten nicht unum-
stritten ist. Bei der Messung des
25-OH-Vitamin-D gibt es durchaus
Unterschiede in der Prézision ver-
schiedener Assays verglichen mit

dem Goldstandard LC-MS/MS.
M Fazit

Zusammengefasst ist bei der Mes-
sung endokriner Laborparame-
ter die Kenntnis von Abnahme-
bedingungen, Messmethodik,
Fehlerquellen und Einflussfaktoren
wie Begleitmedikation unabding-
bar. Diejenigen, die Laborunter-
suchungen veranlassen, sollten die-
se Kenntnisse besitzen, um Er-
gebnisse im Gesamtkontext und
klinisch relevant fur die einzelne
Patientin, den Patienten interpretie-
ren zu kénnen.

Dr. med. Catharina Bullmann
Fachdirztin fir Innere Medizin,
Endokrinologie, Osteologin (DVO)
amedes — Facharztzentrum
Ménckebergstr. 10

20095 Hamburg

Tel: +49 40-38070830

Fax: +49 40-380/08310
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Pathologie der Hypophysentumore - Teil 1

Vorbemerkungen

Dieser Artikel richtet sich an Nich-Mediziner, die Wissen tber die Patholo-
gie der Tumoren der Hypophyse erwerben méchten. Er soll auch Patienten
helfen, den Befundbericht des Pathologen tber ihren Tumor zu verstehen
und hinterfragen zu kénnen. Da die Pathologie darauf ausgerichtet ist,
spezielle Gewebsveréinderungen im Mikroskop zu erfassen, sind leider
— wenn der Artikel nicht allzu lang werden sollte — gewisse Kenntnisse
der Biologie beim Leser vorauszusetzen. In zweiter Linie geht es darum,
die vom Pathologen nachgewiesenen krankhaften Veranderungen, hier in
erster Linie die Tumorklassifikation, mit den klinischen Befunden zu verglei-
chen und Aussagen zur Prognose zu treffen.

Die weitaus meisten Hypophysentumoren entwickeln sich im Vorderlap-
pen, ein kleiner Teil aber auch im Hinterlappen. Beide Tumorarten sind
sehr unterschiedlich und missen daher auch getrennt dargelegt werden.

In diesem ersten Teil des Artikels von Prof. Saeger geht es um die ,typischen”

und ,héufigen” gutartigen Tumore des Hypophysenvorderlappens.

(Anmerkung der Redaktion)

Prof. Dr. med. Wolfgang Saeger
Institute for Pathologie und
Neuropathologie der Universitét
Hamburg, UKE

Tumoren des Hypophysenvorderlappens (Adenohypophyse)

H Definition

Nach der Lehre der allgemeinen
Tumorpathologie besagt die Defi-
nition eines Hypophysenadenoms,
dass es sich um einen von der
Hypophyse ausgehenden gutar-
tigen Tumor handelt, dessen Zellen
mit Zellen der normalen Adeno-
hypophyse Ahnlichkeiten besitzen.
Er kann wie sein Ausgangsgewebe
Hormone bilden. Die Gutartigkeit
bedeutet, dass er nicht invasiv, also
nicht eindringend wéichst und nach
vollsténdiger Entfernung nicht
nachwdéchst (rezidiviert). Diese
Definition widerspricht aber, wie
spater aufgefuhrt, den Gegeben-
heiten in Féllen mit invasivem
Wachstum

B Epidemiologie
Hypophysenadenome (Hypo-

physengeschwulste) sind nicht sel-
ten. Untersuchungen an groBen

Kollektiven (Gruppen) von unter-
suchten Hypophysen Verstorbener
ohne relevante endokrine Erkran-
kungen ergaben Haufigkeiten von
8 bis 26 % [6,26,31]. Sie gehsren
damit zu den haufigsten Tumoren
des menschlichen Organismus
Uberhaupt. Dabei handelt es sich
fast immer um Mikroadenome
(weniger als 10 mm durchmes-
sende Adenome) vom Prolaktinom-
oder gonadotrophen Typ, die keine
wesentlichen endokrinen Stérungen
zur Folge hatten und daher auch
nicht zu Lebzeiten diagnostiziert
wurden.

Klinisch bedeutsame, zu Krank-
heitssymptomen fihrende Ade-
nome sind sehr viel seltener. In
neurochirurgischen Kliniken ohne
ganz spezielle Ausrichtung auf die
Hypophysenchirurgie umfassen sie
5 bis 14 % der Patienten mit Tumo-
ren innerhalb des Hirnschadels

[6,26,31].

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

Jedes Lebensalter kann betroffen
sein, aber Hypophysenadenome -
im Gegensatz zu den Kraniophary-
geomen - sind bei Kindern unter 8
Jahren sehr selten. Der Altersgipfel
liegt zwischen 40 und 50 Jahren.
Die Geschlechtsverteilung ist aus-
geglichen. Im hsheren Lebensalter
sind mannliche Patienten Uberre-
prasentiert, wéhrend Frauen héu-
figer um das 45. Lebensjahr erkran-

ken [9].

B Tumorentstehung
(Pathogenese)

Die Ursachen der hypophyséren
Tumorentwicklung sind noch nicht
bekannt. Fir nur sehr wenige Ade-
nome spielen erhdhte Releasing-
faktoren, welche im Hypotho|0mus
gebildet waren und die Hypophy-
senzellen anregen, eine Rolle [28].
Sie gelten aber nur als Ko-Faktoren
und nicht als entscheidende Haupt-
faktoren. Experimente mit Gen-ver-
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énderten Méusen zeigten lokale
Vermehrungen von STH-bildenden
Zellen, die in STH-Adenome iber-
gingen [4].

Genverluste am 11g13-Ort sind
charakteristisch fur Tumoren bei
Multipler endokriner Neoplasie
(MEN 1), die aber auch bei einigen
sporadisch auftretenden Adeno-
men gefunden werden k&énnen [28].
Fur die Bildung der allermeisten
Hypophysenadenome wird ein
Defekt auf zellulgrer Ebene vermu-
tet. Aktivierende Mutationen des
Gs-alpha-Gens konnten in zirka
40 9% der STH bildenden Adenome
dargestellt werden. Das Pituitary
trcmsforming gene (PTTG) und
der Fibroblasten-Wachstumsfaktor
(FGF) werden in den meisten Ade-
nomen verstarkt gebildet [171. Viele
Adenome lassen sich auf einen
Zellklon und dessen Genverénde-
rungen zurickfihren (monoklonal);
es gibt aber auch Adenome, die
auf Veréinderungen von mehr als

einen Zellklon (polyklonal) beruhen
[13,15].

Wie gestaltet sich nun die Tumor-
bildung? Wir missen davon ausge-
hen, dass am Anfang in der norma-
len Adenohypophyse (Abb. 1) mit
ihrer nestartigen (oder alveoldren,
also blaschenférmigen) mikrosko-
pischen Textur (Abb. 2) die ganz
umschriebene Vermehrung eines
Zelltyps steht (fokale Hyperplasie).
Sie wird dann immer stérker und
fohrt zur lokalen Gewebszerstérung
des Hypophysenvorderlappens,
wodurch die pathohistologischen
Kriterien eines Mikroadenoms
(Durchmesser kleiner als 10 mm, es
kénnen aber auch nur T mm groBe
Tumoren sein) erfullt sind (Abb. 3
und 4). Unter der Pathohistologie
versteht man die Lehre von krank-
haften Gewebsverénderungen.
Durch weiteres, unter Umsténden
immer schnelleres Wachstum kén-
nen Makroadenome (mehr als

mmm GIANDUIA 50/20

Abb. 1:

Aufsicht auf die
normale Hypophyse:
Hinterlappen;
Obduktions-
Makropréparat
(blauer Pfeil:
Hintedappen)

Abb. 2:
Lichtmikroskopisches
Bild einer normalen
Hypophyse: nest-
fsrmige Gliederung
der hormonbildenden
Zellen, dazwischen
etwas Bindegewebe
Hematoxylin Eosin
Farbung, VergrsBe-
rung 440x

Abb. 3:
Sektionsmakro-
préparat

eines Mikroadenoms
im Vorderlappen
(roter Pfeil Adenom,
blauer Pfeil Hinter-
lappen)

Abb. 4:
Sektionsmakro-
préparat eines z.T.
zystischen Mikro-
adenoms im Vorder-
lappen (roter Pleil
an der Zyste des
Adenom, blauer Pfeil
Hintedappen)
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10 mm im Durchmesser) entstehen,
die die Sella, eine Knochenstruktur
in der mittleren Sch&delgrube, auf-
treiben und deren bindegewebige
Abdeckung (Diaphragma) nach
oben auftreiben (Abb. 5).

Adenome kénnen mit unscharfer
Grenze in Nachbargewebe ein-
dringen, wie den Sellaknochen
(Abb. 6 und 7), den Sinus caverno-
sus (ein Venenraum an der vorderen
Schéadelbasis), die Keilbeinhshlen-
schleimhaut und die Hirnhaute. Sol-
che invasiven Wachstumsvorgénge
sind eigentlich mit der Definition
und den Kriterien eines Adenoms
unvereinbar, da sie sich widerspre-
chen (siehe unter Definition auf S. 38).
Es gibt daher seit zwei Jahren eine
internationale Initiative, den Begriff
"Adenom” fur Hypophysentumoren
in “PitNET” (Pituitary neuroendo-
crine tfumor: neuroendokriner Hypo-
physentumor) umzubenennen [3].

M Einteilung der Hypophysena-
denome (Klassifikation)

Allgemeines zu Klassifikation

Das wesentliche Grundprinzip
einer Einteilung (Klassifikation) der
Hypophysenadenome besteht in
ihrer jeweiligen Ahnlichkeit mit der
anzunehmenden Ursprungszelle im
Hypophysenvorderlappen (Tabelle
1) (STH-Zellen, Prolaktin-Zellen, TSH-
Zellen, ACTH-Zellen, FSH-Zellen
und LH-Zellen) [1,11,14].

Diese Zuordnung kann immunhis-
tologisch bestimmt werden. Die
Immunhistologie ist eine Methode,
mit der Proteine oder andere
Strukturen mit Hilfe von markierten
Antikérpern sichtbar gemacht wer-
den. Daher muss der Pathologe
jeden Hypophysentumor mit Anti-
kérpern gegen die bekannten
Hypophysenhormone untersuchen.
Sollten in einem Hypophysentumor
keine Hypophysenhormone nach-

Abb. 5:
Sektionsmakro-
prdparat eines
Adenoms bei Blick
auf die Schadelbasis:
Herauswachsen

aus der Sella und
Anhebung des Dia-
phragma

Abb. 6:
Sektionsmakro-
prdparat eines
invasiven Makro-
adenoms: Ségeschnitt
durch die Sella mit
groBem, die Sella
auftreibenden Tumor
und Invasion des
Knochens (blauver
Pfeil an einer

sehr deutlichen
Invasionsstelle)

Abb. 7:

Invasion des
Sellaknochens (roter
Pfeil) durch ein
gemischtes STH-
Prolaktin-Adenom
(blauer Pfeil)
Hematoxylin-Eosin
Farbung, VergréBe-
rung 440x

zuweisen sein, was for etwa 10%
der Hypophysenadenome zutrifft,
so sind zuséitzlich die sogenannten
Tanskriptionsfaktoren zu bestimmen,
welche fur die Zellentwicklung und
den Start der Hormonsynthese
erforderlich sind. Der Transkriptions-
faktor Pit-1 regu|iert die Zellline, zu
der die STH-, die Prolakfin- und die
TSH-Zellen gehsren [5]. Der Tran-
skriptionsfaktor T-pit [29] ist fur die
Zelllinie mit ACTH-Bildung zustéin-

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

dig und der Transkriptionsfaktor
SF-1 [2] betrifft die Zelllinie der LH-
und FSH-Zellen. Pro Adenom kann
nur ein Transkriptionsfaktor zustén-
dig und nachweisbar sein. Wenn in
einem Adenom kein Hormon, aber
ein Transkriptionsfakfor immunhisto-
logisch darstellbar ist, so beweist
dies, dass dieser Tumor die Féhig-
keit besitzt, das von ihm abhéngige
Hormon zu bilden. Somit kénnte
bei fehlendem STH im Tumor durch

GIANDUIA 50/20 mmm
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FSH/LH-Adenom 324 376 %
Gering granuliertes Prolaktin-Adenom 96 11,5%
Dicht granuliertes ACTH-Adenom 89 10,3 %
Dicht granuliertes STH-Adenom 73 85%
Gering granuliertes STH-Adenom 63 73%
Gering granuliertes ACTH-Adenom 53 6,2%
Hormon-negatives SF-1-positives Adenom 88 3,8%
Gemischtes dicht granuliertes STH-/Prolaktin-Adenom 23 2.7 %
S oo 7 aow

jeweils

unter 2 %:

Nullzelladenom 16 1,9%
Gemischtes gering granuliertes STH/Prolakfin-Adenom 13 1,5%
Mammosomatotrophes Adenom 10 1,2%
Dicht granuliertes Prolakfin-Adenom 10 12%
TSH-Adenom 6 07 %
a-subunit-only-Adenom 6 07 %
Plurihormonales Adenom 6 07 %
Crooke-Adenom 5 06%
Azidophiles Stammzelladenom 3 02%
oot adonon TS R
Nicht klassifizierbar (unzureichendes oder 13 16%

geschadigtes Gewebe)

Tabelle 1: Adenomtypen im Hypophysentumorregister 2018-2019

(operierte Hypophysenadenome)

den Nachweis von Pit-1 eine Akro-
mego|ie erklarbar sein, ebenso
bei fehlendem ACTH ein Morbus
Cushing durch den T-pit-Nach-
weis. Sollten weder Hormone noch
Transkriptioinsfaktoren positiv sein,
liegt im Allgemeinen ein Nullzell-
adenom vor, das immer endokrin
inakfiv ist, somit eine bestehende
Uberfunktion nicht erkléren konnte.
Der Pathologe muss sich dann von
der lichtmikroskopischen Struktur
des Tumors her sicher sein, dass es
sich um ein Hypophysenadenom
handelt. Besteht diese strukturelle
Sicherheit nicht, muss mit immunhis-
tologischen Methoden fir den all-
gemeinen Nachweis eines endokri-
nen Tumors durch eine Bildung von

mmm GIANDUIA 50/20

Chromogranin und Synaptophysin
die Sicherung eines Nullzellade-
noms erfolgen.

In den Korrelationen, also Verg|ei-
chen zwischen klinischen Befunden
und histologischer Klassifikation
(Tobe”e 2) werden endokrin aktive,
endokrin inaktive und “silent” Ade-
nome unterschieden. Als endokrin
aktiv gi|t ein Adenom, wenn klinisch
vor der Operation ein (oder selten
mehrere) Hypophysenhormon(e)
nachweisbar ist (sind) und die
Immunhistologie den Hormonnach-
weis bestatigen kann [19]. Inaktiv
ist ein Hypophysenadenom, wenn
kein Hypophysenhormon klinisch
erhsht gefunden wird und in der

Immunhistologie kein Hormon und
kein Transkriptionsfaktor im Tumor
nachzuweisen sind [19]. “Silent” ist
ein Hypophysenadenom, wenn
kein Hypophysenhormon klinisch
erhsht ist, die Immunhistologie
aber durch eine Hormonexpres-
sion (Hormonbildung) auf eine
tumordse Hormonbildung hinweist
(Tabelle 2) [16]. Diese Unterschei-
dung ist insofern wichtig, als “silent”
Adenome unter Umsténden wie
aktive Adenome medikamentés
behandelt werden kénnen oder
auch im weiteren Verlaut der
Erkrankung sich in eine aktive Form
wandeln kénnen.

Spezielle Adenomeinteilung
STH-bildende Adenome

STH-bildende Adenome bilden eine
Gruppe aus verschiedenen Sub-
typen mit unterschiedlicher Struktur
und Prognose. Alle Subtypen sind

positiv fur den Tanskriptionsfaktor
pit-1 (Tabelle 2).

Dicht granulierte STH-Adenome
bestehen aus relativ groBen Zel-
len mit sehr dichter Anordnung der
hormonhohigen Sekretgranu|o, die
in dem Farbeverfahren Hamato-
xylin-Eosin(HE)-Férbung (Abb. 8)
sich azidophil (anférbbar) verhal-
ten und dadurch rot geférbt sind.
Sie sind nur selten aggressiv (siehe
unten) und fihren nahezu immer zu
einer Akromegalie. Sie sind immer
stark STH-positiv (Abb. 9). Eine
betréchtliche Zahl dieser Adenome
kann zusétzlich Prolaktin enthalten

(Tabelle 2).

Gering granulierte STH-Adenome
besitzen, wie die Bezeichnung sagt,
nur wenige hormonhaltige Gra-
nula und sind daher nur schwach
azidophil oder sogar farblos (chro-
mophob) in der HE-Férbung sowie
schwécher im immunhistologischen

STH-Nachweis. Sie werden durch
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den lichtmikroskopischen Nach-
weis sogenannter “fibrous bodies”
(fibrose, also aus Bindegewebe
bestehende Kérper in der Elektro-
nenmikroskopie) in mehr als 70 %
aller Tumorzellen mit immunhi-
stologischer Hilfe durch Keratin-
Antikérper (AK) (z.B. der Cam5.2-
AK) identifiziert. Sie wachsen &fter
invasiv als die dicht granulierten
STH-Adenome, gelten nach den
Kriterien der WHO-Klassifikation
von 2017 generell als aggressive
Adenome (Tabelle 2) und sind mei-
stens Ursache einer Akromegalie,
konnen aber auch inaktiv (“silent”)
sein. Auch dieser Adenomtyp kann
zuséitzlich zum STH auBerdem Pro-
laktin immunhistologisch enthalten.

Sowohl die dicht granulierten
als auch die gering granulierten
STH-Adenome kénnen immun-
histologisch positiv fur Prolaktin
sein (Tabelle 2). Diese Prolaktinbil-
dung reicht aber nicht aus, um sie
als gemischte STH-Prolaktinzell-
Adenome zu klassifizieren (siehe
S. 38). Fur diese gemischten Typen
ist der zusdtzliche Nachweis des
Ostrogenrezeptors in den Zell-
kernen, welcher die Prolaktinzell-
Differenzierung beweist, erforderlich.

Prolaktin bildende Adenome

Prolaktin bildende Adenome lie-
gen in zwei Subtypen vor. Beide
sind zwingend immunhistologisch
positiv fur Prolaktin und den Tran-
skriptionsfaktor Pit-1 (Tabelle 2).
Ferner ist in den Zellkernen der
Ostrogenrezeptor nachweisbar,
der als Kennzeichen fur die Prolak-
tinzell-Differenzierung anzusehen
ist.

Der seltenste Prolaktin bildende
Tumor ist das dicht granulierte
Prolaktin-Adenom. Es zeigt im Licht-
mikroskop mit HE-Férbung ein azi-
dophiles Zytoplasma (Plasma einer
Zelle ohne das Kernplasma) und ist

Abb. 8:
Lichtmikroskopisches
Bild eines dicht
granulierten
STH-Adenoms:
Authebung der
normalen nestartigen
Vorderlappenstruktur,
kein Bindegewebe,
alle Zellen eines Typs,
Hematoxylin-Eosin 3
Farbung, VergroBerung <
250x

Abb. 9:
Lichtmikroskopisches
Bild eines dicht
granulierten STH-
Adenoms mit
Farbung fur STH:
braunes positives
Reaktionsprodukt in
fast allen Zellen.
Immunhistologie fur
STH, VergréBerung
350x

immunhistologisch kréaftig positiv
mit diffuser Verteilung im Zellleib.
Dieser Adenomtyp fihrt nahezu
immer zur Hyperprolaktinagmie
und gilt nach der WHO-Klassifi-
kation von 2017 als aggressiv.

Der héufigste Prolaktin bildende
Tumor ist das gering granulierte
Prolaktin-Adenom. Es zeigt licht-
mikroskopisch ein zum Teil spinde-
liges, immer chromophobes Zyto-
plasma und eine kréftige immun-
histologische Anfarbung fur
Prolaktin, die sich auf einen
kugeligen Abschnitt im Zellleib
konzentriert und als Golgi-Muster
bezeichnet wird. Diese Adenome
gelten als aggressiv, wenn sie als
Makroadenome bei Mé&nnern
auftreten (Tabelle 3). Die weitaus
meisten von ihnen bedingen eine
Hyperprolaktinémie, einige kén-
nen als “silent” Adenome ohne
klinische Uberfunktion auftreten
(Tabelle 2).
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Gemischte STH- und
Prolaktin-Adenome

Gemischte STH- und Prolaktin-Ade-
nome kommen in vier Typen vor.
Allen gemeinsam ist der immunhis-
tologische Gehalt der Hormone
STH und Prolaktin und des Tran-
skriptionsfaktors Pit-1 sowie des
Ostrogenrezeptors. Diese Tumoren
fohren fast immer zu einer Akrome-
galie und oft zu einer zusétzlichen
Hyperprolaktinémie.

Das gemischte STH- und Prolaktin-
zelladenom enthélt Zellen mit STH-
Zell-Differenzierung und immunhis-
tologischem STH-Nachweis sowie
Zellen mit Prolaktinzell-Differen-
zierung und immunhistologischem
Prolaktin- und Ostrogenrezeptor-
nachweis. Strukturell und beziglich
ihres immunhistologischen Hormon-
gehalts sind sie gleichartig mit den
Tumorzellen der dicht granulierten
STH-Adenome (erster Subtyp) oder
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Somatotrophe Adenome

Dicht granulierte STH-Adenome

Gering granulierte STH-Adenome

Schlecht differenzierte STH-Adenome

Laktotrophe Adenome
Dicht granulierte PRL-Adenome
Gering granulierte PRI-Adenome

Azidophile Stammzell-Adenome

Schlecht differenzierte PRI-Adenome
Gemischte STH-PRL Adenome

Dicht granulierte STH-/PRL-Adenome
Gering granulierte STH-/PRL-Adenome

Mammosomatotrophe Adenome

Thyreotrophe Adenome
TSH-Adenome

Schlecht differenzierte TSH-Adenome

Kortikotrophe Adenome

Dicht granulierte ACTH-Adenome
Gering granulierte ACTH-Adenome
Crooke-Zelladenome

Gonadotrophe Adenome

FSH- oder LH- oder FSH-/LH-Adenome

Alpha-subunit-only-Adenom

Plurihormonale Adenome

Pit-1-positive plurihormonale Adenome

T-pit- oder SF-1-positive Adenome

Hormon- und Transkriptions-Faktor-
negative Tumoren

Nullzelladenome

STH, mégl. P, a-SU,
OR negativ

STH, mégl. Pr, a-SU
und OR negativ

STH, mégl. Pr,
OR negativ, evil.
alle negativ

Prolaktin, OR pos.
Prolaktin, OR pos.

Prolaktin, (STH),
OR pos.

Prolaktin, OR pos,,
evil. alle negativ

STH, Prolaktin,
OR pos.

STH, Prolaktin,
OR pos.

STH, Prolaktin,
OR pos.

TSH, (Prolaktin)

TSH, Prolaktin,
evil. alle negativ

ACTH
ACTH, evil. negativ
ACTH

FSH und/oder LH,
evil. beide negativ

a-SU

STH, Prolaktin, TSH,
andere

verschiedene
Kombinationen

negativ

negativ

Pit-1

Pit-1

Pit-1

Pit-1
Pit-1
Pit-1

Pit-1

Pit-1
Pit-1

Pit-1
Pit-1

Pit-1

Pit-1
Pit-1
Pit-1
T-pit
T-pit
T-pit
T-pit
SF-1
SF-1

SF-1

Pit-1

verschiedene
Kombina-
tionen

negativ

negativ

Akromegalie

Akromegalie

Akromegalie

Hyperprolakfinémie

Hyperprolaktinémie

Hyperprolaktinémie

Hyperprolaktinémie

Akromegalie
Akromegalie

Akromegalie

TSH-Hyperfunktion

TSH-Hyperfunktion

Morbus Cushing
Morbus Cushing
Morbus Cushing

inaktiv
inaktiv

inaktiv

inaktiv

T-pit oder SF-1
inaktiv

inaktiv

Jsilent”

Jsilent”

Jsilent”

Akromegalie

Jsilent”

Hyperprolaktinémie
Hyperprolaktinémie

Hyperprolaktinémie

Jsilent”

Hyperprolaktinéimie

ssilent” = aggressiv
Jsilent” = aggressiv

aggressiv

ssilent”
Jsilent”
Hyperprolaktingmie,

Akromegalie, TSH-
Uberfunktion

ACTH = adrenokortikotrophes Hormon, a-SU = alpha-Untereinheit, FSH = Follikel-stimulierendes Hormon, LH = Luteotrophes Hormon, PRL = Prolaktin, SF-1 = Steroido-
gener Faktor 1, OR = Ostrogenrezeptor, STH = Somatotrophes Adenom, TF = Transkriptionsfaktor, TSH = Thyreotrophes Adenom

Tabelle 2: Hypophysentumorregister 2018—-2019: Klassifikation der Adenome nach WHO 2017 und Vergleich zur Klinik
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der gering granulierten STH-Ade-
nome (zweiter Subtyp) und den
Tumorzellen der gering granu-
lierten Prolaktin-Adenome.

Der dritte Subtyp ist das seltene
mammosomatotrophe Adenom,
das strukturell im Lichtmikroskop
aussieht wie ein dicht granulierfes
STH-Adenom, aber auch immunhis-
ologisch Prolaktin- und Ostrogen-
rezeptor-positiv ist.

Der vierte Subtyp ist das noch sel-
tenere azidophile Stammzellade-
nom (Abb. 10) (Tabelle 2), das mehr
Prolaktin- und Ostrogenrezeptor—
positive als STH-positive Tumorzel-
len enthélt und entsprechend auch
mehr zu einer Hyperprolakfinémie
als zu einer Akromegalie fihrt.
Wenn tberhaupt auftretend, ist
diese Akromegalie schweéicher aus-
gepragt. Strukturelle Besonderheiten
dieses Adenoms sind der erforder-
liche Nachweis der sogenannten
Riesenmitochondrien (bestimmte
Zellorgane) und der “fibrous bodies”,
die wir von den gering granulierten
STH-Adenomen kennen [1]. Diese
azidophilen Stammzelladenome
sind immer aggressiv.

TSH-Adenome

TSH-Adenome sind nach den STH-
und Prolaktin-Adenomen der letzte
Adenomtyp aus der Transkripti-
onsfaktor-geprégten Zellline und
daher immunhistologisch TSH- und
Pit-1-positiv (Tabelle 2). Es wurden
nicht sehr selten immunhistolo-
gisch TSH-negative TSH-Adenome
beschrieben [10]. In solchen Féllen
muss die typische lichtmikrosko-
pische Struktur zusammen mit dem
positiven Transkriptionsfaktor Pit-1
die Diagnose erméglichen.

ACTH-Adenome

ACTH bildende Adenome kommen
in drei Typen vor. lhnen gemeinsam

Diagnostik

Aggressive Adenome ,,per se”

gering granulierte somatotrophe Adenome

azidophile Stammzelladenome

dicht granulierte laktotrophe Adenome

laktotrophe Makroadenome beim Mann

Crooke-Zelladenome

ssilent” kortikotrophe Adenome

plurihormonale Pit-1-positive Adenome

Weitere Adenome mit klinischen oder morphologischen Zeichen einer gesteigerten

Proliferation und Invasivitat

alle Adenome mit Ki-67-Index tber 5%

alle Adenome mit mehr als umschriebener Invasion der Nachbargewebe

| Tabelle 3: Aggressive Adenome

Abb. 10:
Lichtmikroskopisches
Bild eines azido-
philen Stammzell- {
adenoms mit Farbung 1A%
for den Trans-
kriptionsfaktor Pit-1:
braunes positives
Reaktionsprodukt

in allen Zellkernen,
dazwischen ver-
mehrtes Binde-
gewebe.
Immunhistologie for
Pit-1, VergréBerung
440 x

ist der immunhistologische ACTH-
Nachweis zusammen mit dem
positiven Transkriptionsfaktor T-pit
(Tabelle 2).

Das dicht granulierte ACTH-Ade-
nom ist in der HE-F&érbung baso-
phi| (farbbar) und farbt sich somit
leicht blaulich (Abb. 11). Wichtiger
ist eine kraftige Positivitat in der
PAS-Farbung (Abb. 12), deren
Stéirke zumeist mit dem immunhisto-
logischen ACTH-Nachweis einher-
geht (Abb. 13). Dieser Adenomtyp
fohrt in den weitaus meisten Féllen
zu einem Morbus Cushing, sehr sel-
ten ist er klinisch inaktiv (“silent”).

Das gering granulierte ACTH-
Adenom ist zumeist chromophob
in der HE-Farbung und deutlich

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

schwécher PAS-positiv oder sogar
PAS-negativ. Die Zellpleomorphie
(Vielgestaltigkeit) ist meist etwas
hsher als bei den dicht granulierten
Varianten. Der immunhistologische
ACTH-Nachweis ist oft geringer.
Dieser Adenomtyp (Tabelle 2) ist
etwas weniger héufig mit einem
Morbus Cushing verbunden als
der dicht granulierte Typ und etwas
hdufiger inaktiv (“silent”). Alle endo-
krin inaktiven ACTH-Adenome gel-
fen als aggressiv.

Das Crooke-Zelladenom [1] besteht,
wie der Name besagt, aus Crooke-
Zellen. Als Crooke-Zellen bezeich-
net man ACTH-Zellen, die sich
unfer dem Einfluss eines Hyperkor-
fisolismus umgestaltet haben [7].
Dabei werden die Zellen gréBer,
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Abb. 11:
Lichtmikroskopisches
Bild des dicht
granulierten ACTH-

basophil geférbtes
Zytoplasma
HE-Farbung,
VergréBerung 250 x

Abb. 12:
Lichtmikroskopisches
Bild des dicht
granulierten ACTH-

violett geférbtes
Zytoplasma (PAS-
posiﬁv)
PAS-Farbung,
VergréBerung 250 x

Abb. 13:
Lichtmikroskopisches
Bild des dicht
granulierten ACTH-
Adenoms wie

Abb. 11 und 12:
immunhistologischer
ACTH-Nachweis
(braun geférbte
Zellen)
Immunhistologie fir
ACTH, VergrsBerung
250x

Abb. 14:
Lichtmikroskopisches
Bild des FSH/LH-
Adenoms
Immunhistologischer
Nachweis des
Transkriptionsfaktors
SF-1 (braun gefarbte
Zellkeme)
Immunhistologie fur
SF-1, VergréBerung
250x
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Adenoms wie Abb. 12:

Adenoms wie Abb. 11:

entwickeln stark vermehrte Fila-
mente (Fasern) in ringférmiger An-
ordnung, Sekretgronuk} ent|c1ng der
Zellmembranen und neben dem
Kern gelegene Lipidkérper (wasser-
unlésliche Kérper). Diese typischen
Strukturen sind ein sicheres Signal
for einen bestehenden Hyperkor-
tisolismus, der sich aus welcher
Ursache auch immer (ACTH-Ade-
nom, Nebennierenrindenadenom,
ekfope, also an ungewdhnlichen
Stellen auftretende ACTH bildende
Tumoren, hoch dosierte Kortison-
theropie) entwickelt hat. Crooke-
Zelladenome sind meistens inaktiv
(“silent”), kdnnen aber auch einen
Morbus Cushing einleiten. Sie sind
definitionsgeméB immer aggressiv

(Tabelle 3).

FSH/LH-Adenome
(gonadotrophe Adenome)

Zu den gonadotrophen, also die
Keimdrisen beeinflussenden Ade-
nomen ist auch das seltene alpha-
subunit-only-Adenom zu zéhlen,
das, wie der Name sagt, nur die
alpha-Untereinheit der Gonado-
tropine, aber nicht die beta-Unter-
einheit oder ein weiteres Hormon
bildet [12]. Es ist immer endokrin
inaktiv.

FSH/LH-Adenome sind lichtmikro-
skopisch aus chromophoben Zellen
in meistens alveolarer (bléschenfor-
miger) oder pseudopapillérer (war-
zenférmiger) Anordnung aufgebaut
und immunhistologisch entweder
aus LH-positiven, aus FSH-posi-
fiven oder aus beiden Zelltypen
zusammen aufgebaut. Die Zahl
der immunhistologisch Hormon-
positiven Zellen kann sehr gering
sein. Immer krdftig in den Kernen
positiv ist der Transkriptionsfaktor
SF-1 (Abb. 14), der nicht nur in den
gonadotrophen Zellen der Hypo-
physe, sondern auch in den Zellen
der Nebennierenrinde nachweis-
bar ist.

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Gonadotrophe Adenome sind fast
immer inaktiv oder besser “silent”,
da sie zwar definitionsgema3 FSH
und/oder LH enthalten, aber fast
nie als endokrin aktiv gelten, weil
schon bei gesunden Personen der
Gonadotropinspiegel unterschied-
lich hoch ist. Im Alter steigt er noch
an und somit ist eine tolerable
Obergrenze des Normalen nicht
festlegbar.

Plurihormonale Adenome

Als plurihormonale Adenome gel-
ten Adenome, die mehr als zwei
Hormone bilden (die gemeinsame
Herausbildung nur von STH und
Prolaktin gilt nicht als Plurihormo-
nalitat). So kénnen STH, Prolaktin
und Gonadotropine oder STH, Pro-
laktin und ACTH in einem Adenom
gebildet werden, obwohl sie aus
Zelllinien mit unterschiedlichen Tran-
skriptionsfaktoren stammen. Entspre-
chend unterschiedlich kénnen auch
die klinischen Funkfionen sein: von
einer Uberfunktion tber zwei Uber-
funktionen (z. B. sehr selten Akrome-
galie und Morbus Cushing zusam-
men) bis hin zu klinischer Inaktivitét.
Generell sind fast alle plurihormo-
nalen Adenome aggressiv.

Nullzelladenome

Nullzelladenome sind definiert als
1. endokrin inaktiv, 2. immunbhisto-
logisch Hormon-frei und 3. durch
fehlende Expression von hypophy-
saren Transkriptionsfakforen.

Sie sind lichtmikroskopisch immer
chromophob und manchmal recht

kleinzellig. Ansonsten &hneln sie
strukturell den FSH-/LH-Hormonen.

B Regressive (riickschrittliche)
Verénderungen und Aus-
wirkungen einer medikamen-
tésen Behandlung

Regressive Verénderungen mit
herdférmigen Nekrosen (Gewebs-
untergéngen), Fibrosen (Bindege-
websvermehrungen) und Narben
sowie Zellschrumpfungen kénnen
spontan entstehen. Auch plétzliche
starke Blutungen kénnen sich im
Tumor entwickeln (“Hyopophysen-
apoplexie”). Dazu neigen beson-
ders inaktive (“silent”) ACTH-Ade-

nome.

Dopaminagonisten fihren bei vie-
len Prolaktinomen zu starken Zell-
schrumpfungen und Fibrosierungen,
wodurch die Tumoren sich sehr ver-

Absage des Uberregionalen Hypophysen- und Nebennierentags 2020

Diagnostik

kleinern und verharten kénnen [271.
Auch das Tumorzellwachstum kann
durch diese Behandlung vermindert
werden.

Somatostatinanaloga erzeugen
meistens nur in dicht granulierten
STH-Adenomen geringe lichtmikro-
skopische Veréinderungen in Form
kleiner netzartiger oder um GeféiBe
ausgebildeter Fibrosen. Der Ki-
67-Index kann sich vermindern [30].
Gering granulierte STH-Adenome
reagieren auf diese Thrapie deut-
lich seltener mit solchen Verénde-
rungen.

Prof. Dr med. Wolfgang Saeger
Institute fur Pathologie und
Neuropathologie

der Universitét Hamburg, UKE,
MartinistraBe 52,

20246 Hamburg

E-Mail: wsaeger@uke.de

Literaturangaben zu diesem Beitrag sind auf
Anfrage beim Verfasser oder in der Netz-
werk-Geschdftsstelle erhdltlich.

Den zweiten Teil “Pathologie der Hypo-
physentumore” lesen Sie in der néichsten
Ausgabe der GLANDULA.

Zy unserem groBten Bedauern muss der fir vom 23. bis 25. Oktober 2020 in Frankfurt am Main geplante
Uberregionale Hypophysen- und Nebennierentag wegen der Corona-Pandemie abgesagt werden. Diese
Entscheidung fiel in enger Absprache mit den Arzten unseres Wissenschaftlichen Beirats.

Die vorgeschriebenen Beschréinkungen und HygienemaBnahmen sind nach dem derzeitigen Stand noch
immer sehr umfangreich. Dadurch misste auch die Teilnehmerzahl drastisch reduziert werden, was dann in
keinem Verhéltnis zu den anfallenden Kosten und dem organisatorischen Aufwand mehr stehen wisrde. Hinzu
kommt, dass viele Teilnehmer Risiko-Patienten sind und insofern noch wesentlich mehr Vorsicht als bei einer
ublichen Veranstaltung geboten ist.

Der Hypophysen- und Nebennierentag bedingt eine lange Vorbereitungsvorzeit. AuBerdem kénnte eine kurz-
fristige Absage hohe Stornierungskosten nach sich ziehen. Deshalb musste die Entscheidung bereits jetzt fallen.

Wir bitten um lhr Versténdnis.

Der néchste Uberregionale Hypophysen- und Nebennierentag ist im Herbst 2021 in Minchen geplant und
wird hoffentlich ohne groBe Beeintréichtigungen stattfinden kénnen.

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

H Strahlentherapie bei Tumoren
der Hypophyse

Eine Strahlenbehandlung von
Tumoren der Hypophyse kann in
unterschiedlichen Zielsetzungen
durchgefihrt werden. Die kurative
Stroh|enbeh0no||ung hat das Ziel, die
Tumorerkrankung ganz zu heilen und
alle Tumorzellen zu zerstéren. Beim
Vorliegen von Metastasen oder bei
Diagnose bereits sehr groBen Tumo-
ren kann es sein, dass die Erkrankung
nicht mehr vollsténdig geheilt werden
kann. Héufig ist dann aber eine palli-
ative (lindernde) Strahlenbehandlung
sinnvoll, die die Tumoren verkleinern
oder deren weiteres Wachstum ver-
zégern kann, so dass sich die kli-
nischen Symptome bessern oder
zukinftig verhindert werden.

B Wahl der richtigen
Therapieoption

Die Wahl der Therapieoptionen rich-
tet sich nach der Art der Tumoren.
Bei hormonproduzierenden Tumor-
resten wird haufig zunéchst versucht,
durch entsprechende Medikamente
die Hormonproduktion und damit
auch das weitere Tumorwachstum
zu hemmen. Wenn die Tumoren
jedoch auf diese Therapie nicht
ansprechen, kann eine Strahlenbe-
handlung durchgefohrt werden. Es
kann auch sein, dass durch eine
Operation ein Tumor nicht vollstén-
dig entfernt werden kann, da anson-
sten umgebende gesunde Gewebe
zu stark geschadigt wirrden. Ebenso
kann es bei verbliebenen Tumor-
zellen spater zu einem Rezidiv
kommen, welches erneut therapiert
werden muss. Metfastasen werden
haufig palliativ bestrahlt oder ope-
riert. Eine Strahlenbehandlung kann
also kurativ zur Heilung bei verblie-
benen Tumorzellen nach Operation
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Strahlentherapie bei Tumoren der Hypophyse

Die Hypophyse ist etwa Kirschkern-groB und liegt im Schédelinneren im Keilbein

(Os sphenoidale) eingebettet auf einem sattelartigen Knochenvorsprung, der wegen
seiner Ahnlichkeit mit den Sétteln der tirkischen Reiterei im 16.~18. Jahrhundert auch als
Jurkensattel” (Sella turcica) bezeichnet wird. Sie liegt auf einer Verbindungslinie zwischen
beiden Gehérgéingen, am Schnittpunkt mit einer gedachten Linie zwischen Nasenwurzel

und Nacken.

oder bei einem Tumorrezidiv einge-
setzt werden. Eine Strahlentherapie
als Erstbehandlung vor OP oder
medikamentésem Therapieversuch
ist die Ausnahme.

Kommen unterschiedliche Thera-
pieverfahren in Frage, so sollten die
Optionen in einer interdisziplinéren
Tumorkonferenz in Anwesenheit
eines Neurochirurgen, eines Endo-
krinologen und eines Strahlenthera-
peuten diskutiert werden. Es missen
dabei der Nutzen sowie die még-
lichen Risiken und Komplikationen
der Therapieverfahren gegenei-
nander abgewogen werden. Die
Therapieentscheidung trifft anschlie-
Bend der Patient nach Beratung
durch die unterschiedlichen Fach-
arztdisziplinen zusammen mit sei-
nen behandelnden Arzten.

M Techniken einer Strahlen-
behandlung von
Hypophysentumoren

Zur Strahlenbehandlung von Tumo-
ren der Hypophyse kommen heute

fast ausschlieBlich sogenannte
,,Te|etheropiegerc’jte” zum Einsatz,
die eine Strahlentherapie aus
unterschiedlichen Richtungen auf
den Patienten von auBen ermég-
lichen. Alle diese Gerdte missen
eine Strahlenbehandlung mit sehr
kleinen Feldern erlauben, damit die
umliegenden gesunden Gewebe,
insbesondere Sehnerven und Seh-
nervenkreuzung, nicht tberméBig
geschadigt werden. Die geome-
trische Genauigkeit der Einstellung
der Therapiegertite sollte im Bereich
von 1 mm und besser liegen. Man
spricht dann von einer sogenann-
fen ,,stereotoktisch gerhrten Strah-
|enbehono||ung" oder ,Stereotaxie”.
Am héufigsten sind ,klinische
Linearbeschleuniger” im Bereich
der Strahlentherapie im Einsatz.
Diese kénnen mithilfe von kleinen
Lochblenden oder geeigneten
Multisegmentblenden (engl. MLC,
multi-leaf-collimator) sehr kleine
Strahlenfelder erzeugen, die es
erméglichen, die Strahlung auf
kleine Volumina zu begrenzen
und auBerhalb des ,Zielvolumens”

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



(engl. PTV, planing-target-volume)
einen steilen Dosisabfall zur Scho-
nung der umliegenden Risiko-
organe zu erzeugen. Hierfur gibt
es spezielle Mikro-Lamellenkollima-
toren (u-MLC), Gber die nicht alle
Beschleuniger verfigen. Ebenso
wichtig sind bei den klinischen
Linearbeschleunigern Bestrahlungs-
tische, die mit hoher Genauigkeit
(Bereich 1 mm und besser) verfah-
ren werden kénnen und auch Tisch-
durchbiegungen durch die Last des
Patienten mit sechs Freiheitsgraden
ausgleichen kénnen. Die klinischen
Linearbeschleuniger arbeiten mit
hochenergetischer Réntgen-Brems-
strahlung im Bereich von Mega-
elektronenvolt, was eine 100- bis
1000-fach hshere Energie ist, als
man sie von ,normalen” Rontgen-
réhren kennt. Somit ist diese Strah-
lung auch geeignet, um Tumor-
zellen abzutéten.

Von entscheidender Bedeutung
sind unterschiedliche Detektoren zur
Bildgebung in Therapieposition, die
eine Konfrolle der Lagerung und
Fixierung der Patienten erlauben.
Meist werden diese Beschleuniger
zusammen mit ,,thermop|osﬁschen
Maskensystemen” eingesetzt. Diese
Masken bestehen aus einem Kunst-
stoff, der in einem Wasserbad auf
ca. 60 °C erhitzt wird, so dass er
weich und biegsam wird. Damit
kann er individuell dem Kopf des
Patienten angeformt werden,
wodurch der Kopf am Bestrah-
lungstisch fixiert ist und die The-
rapie mit der hohen Zielgenauig-
keit umgesetzt werden kann. Es
gibt auch weitere Materialien wie
,Gipswickelmasken”, die zur Fixie-
rung der Patienten wéhrend der
Strahlenbehandlung eingesetzt
werden kénnen.

Dariber hinaus existieren weitere
Teletherapiegerdite, die fur Stereo-
taxie entwickelt worden sind. Hierzu
gehért der ,Gammaknife”, bei dem

rund 200 Kobaltquellen mit unter-
schiedlichen Lochkollimatoren auf
einen Punkt im Raum strahlen. Bei
einer Strahlenbehandlung besteht
also die Aufgabe darin, den Tumor
des Patienten genau in diesem
Punkt zu lagern. GréBere oder
unrege|mdBig geformte Tumoren
werden dann durch Einstellung
mehrerer kugelférmiger Dosisver-
teilungen behandelt.

Ein weiteres spezielles Therapie-
gerdit ist das ,Cyberknife”, bei dem
ein kompakter klinischer Linear-
beschleuniger auf einem Roboter-
arm montiert ist, womit kleine Felder
aus unterschiedlichen Richtungen
auf den Patienten eingestrahlt
werden kénnen. Die Kontrolle der
Lagerung und Fixierung erfolgt mit
einem Réntgensystem, welches aus
zwei unterschiedlichen Richtungen
Projektionsautnahme der Patienten
zulésst, so dass die Lage auch unter
der Therapie kontinuierlich tber-
wacht werden kann.

Eine Therapie mit Protonen oder
schweren lonen ist aktuell kein
Therapiestandard, kann aber in

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

| Stereotaxiebeschleuniger (Quelle: Universitéitsklinikum Hamburg-Eppendorf)

Strahlentherapie

speziellen Féllen auch eingesetzt
werden.

B Wie oft wird bestrahlt?

Bei Tumore der Hypophyse gibt
es prinzipiell unterschiedliche
Therapieoptionen, die sich nach
der GréBe der Tumoren und deren
feingeweblichem Aufbau richten.
Ebenso spielt die Lagebeziehung
der Tumoren, insbesondere zu Seh-
nervenkreuzung und Sehnerven,
eine wichtige Rolle. Bei kleinen
Tumoren, die weit genug abseits der
Risikoorgane liegen, kann eventuell
eine einzige Strahlendosis (,,Einzeit—
Stereotaxie”) ausreichend sein, um
den erwiinschten Therapieeffekt zu
erreichen. Je gréBer die Tumoren
werden und je dichter sie an den
umgebenden Risikoorganen liegen,
desto eher wird eine Therapie mit
drei, funf oder noch mehr Strahlen-
fraktionen erforderlich. Manchmal
ist auch eine Therapie mit bis zu
28 Bestrahlungen (jeweils an den
Werktagen) erforderlich, um den
gewinschten Therapieeffekt bei
gleichzeitiger Schonung der Risiko-
organe zu erreichen.
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Teils kann die Anzahl der nétigen
Bestrahlungen erst im Rahmen der
,Bestrahlungsplanung” festgelegt
werden. Hierbei werden zunéichst
CT- und MRT-Schnittbilder des
Patienten angefertigt und even-
tuell zusaitzlichen noch mit weiteren
Aufnahmen, die vor einer Opera-
tion angefertigt wurden, an einem
Computer berlagert. Es wird dann
mit Hilfe autwéndiger Compu-
terprogramm berechnet, wie die
Therapiegerdte einzustellen sind,
um die gewinschte Dosisverteilung
zu erhalten. Die Therapieplanung
sollte in enger Ricksprache zwi-
schen Neurochirurg, Strahlenthera-
peut und Neuroradiologe erfolgen.
Nur so kann sichergestellt werden,
dass die Schnittbilder richtig inter-
pretiert werden und das Planungs-
zielvolumen (PTV) exakt abgegrenzt
werden kann. Wenn in den Schnitt-
bildern PTV und Risikoorgane kontu-
riert, das heiBt auf jedem einzelnen
Schnittbild eingezeichnet worden
sind, berechnen Medizinphysiker
entsprechende Bestrahlungspléne.
Am Ende wird der Plan vom Strah-
|entheropeu’fen ousgewdhh, der
am besten das PTV mit der thera-
peutisch nétigen Dosis versorgt und
zugleich die umliegenden gesun-
den Gewebe so gut wie méglich
schont.

M Ziele einer Strahlen-
behandlung von
Hypophysentumoren

Bei Tumoren der Hypophyse, wel-
che Hormone bilden, ist es das
Ziel, die tberschieBende Hormon-
produktion zu reduzieren. Der
erwinschte Therapieeffekt tritt
aber nicht sofort nach der Strahlen-
behandlung ein, sondern meist
erst im Verlauf von Wochen und
Monaten, so dass die entspre-
chenden Hormone im klinischen
Verlauf kontrolliert werden mussen.

Ebenso sollten einige Wochen nach
Abschluss der Strahlenbehandlung
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erneut MRT-Schnittbilder angefertigt
werden, um die GroBe des Tumors
im Verlauf beurteilen zu kénnen.

B Mégliche Nebenwirkungen
einer Strahlenbehandlung

Neben den erwiinschten Effekten,
wie einer Inaktivierung und Verklei-
nerung der Tumoren kann es auch
dann, wenn alles medizinisch und
technisch korrekt ablauft, zu radio-
genen, also durch die Strahlung
verursachten Nebenwirkungen
kommen. Dabei unterscheidet
man akute und Langzeitnebenwir-
kungen. Je nach Anordnung der
Therapiefelder und der verord-
neten Dosis ist ein Haarausfall im
Bereich der Strahlenfelder maglich.
Ebenso kann die Haut — meist nur
leicht — gerstet und hyperpigmen-
tiert (dunkler gefarbt) werden. Diese
Folgen sind hautig zum groBen
Teil reversibel, also umkehrbar.
Ein Stopp der UberschieBenden
Hormonproduktion kann umgekehrt
natirlich auch im Verlauf zu einem
Mangel der Hormone fihren, so
dass diese spdater substituiert wer-
den missen.

Es ist nicht mt’)g|ich, den Tumor
durch Strahlung zu zerstéren, ohne
auch das umliegende gesunde
Gewebe mehr oder weniger zu
belasten. In seltenen Féllen kann
auch Nervengewebe in der Form
zugrunde gehen, dass sich durch
einen UberschieBenden Zellscha-
den eine ,Nekrose” ausbildet,
welche eine gréBere Ansammlung
obgestorbener Zellen dors’re”t, die
méglicherweise sogar herausope-
riert werden muss. Dies ist aller-
dings eine seltene Nebenwirkung.
Ebenso kénnen theoretisch durch
die Strahlung neue Tumoren hervor-
gerufen werden, was aber auch nur
in sehr seltenen Fallen auftritt und
dann meist kein Zusammenhang
zwischen dem neuen Tumor und
der Therapie nachweisbar ist.

B Was ist also wichtig bei einer
Strahlenbehandlung?

Eine Strahlenbehandlung sollte in
enger Zusammenarbeit zwischen
Neurochirurgen, Endokrinologen,
Neuroradiologen und Strahlen-
therapeut erfolgen. Nur so kann
for jeden Patienten das Therapie-
konzept individuell optimal fest-
gelegt werden. Die Strahlen-
therapiegeréte missen den hohen
Anforderungen einer hoch prézisen
Stroh|enbehond|ung (Stereotaxie)
genigen und die entsprechenden
Bestrahlungsplanungssysteme zur
Verfigung stehen. Jeder Patient
sollte sich ausfuhrlich tber die
unterschiedlichen for ihn passenden
Therapieoptionen informieren
sowie magliche Risiken und Kompli-
kationen der einzelnen Verfahren
zusammen mit seinen behandeln-
den Arzten abwdégen.

Dr. rer. nat. Dr. med. Thorsten Frenzel
Facharzt fur Strahlentherapie und
Diplom-Physiker
Universitéitsklinikum
Hamburg-Eppendorf
Ambulanzzentrum des UKE GmbH
Bereich Strahlentherapie
MartinistraBe 52

20246 Hamburg

Suchen Sie Austausch?

Wenn Sie Netzwerk-Mitglied
sind und Betroffene zum Aus-
tausch per Telefon, E-Mail
oder auch im persénlichen
Kontakt suchen, kénnen Sie
gerne eine kostenlose Anzeige
in der GLANDULA aufgeben.
Schicken Sie den Text einfach
per E-Mail an schulze-kalthoff@
glandula-online.de oder per
Briefpost an Netzwerk Hypo-
physen und Nebennierener-
krankungen e. V, Waldstr. 53,
90763 Firth
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Interview

Nebennierenschwéche — Ein efundenes
Krankheitsbild — Interview mit Prof. Dr. med.
Martin Fassnacht

GLANDULA: Herr Professor
Fassnacht, man hért seit einiger
Zeit héufig von der sogenannten
Nebennierenschweiche, die insbe-
sondere chronische Mudigkeit und
Erschopfung verursachen soll. Was
ist davon zu halten?

Ich bin tberzeugt, dass es dieses
Krankheitsbild in Zusammenhang
mit der Nebenniere so nicht gibt.
Man fasst hier Symptome zusam-
men, die die Menschen auch
zweifellos haben. Oft sind das
Symptome, an denen viele Men-
schen leiden. Wer ist nicht ab und
zu erschopft? Wer ist nicht ab und
zu konzentrationsschwach?

Man gibt dem Ganzen einen
Namen und damit definiert man
ein neues Krankheitsbild, das man
tever diagnostizieren und teuer
therapieren kann. Zumindest dieje-
nigen, die diese "Diagnose” stellen
und eine "Therapie” verschreiben,
haben dadurch natirlich einen
Benefit.

Ich kenne keinen wissenschaftlich
orientierten Arzt, der an dieses

Krankheitsbild glaubt.

GLANDULA: Wurden Sie als
Arzt schon mit der Nebennieren-
schwdche konfrontiert?

Ja, wir werden damit sogar rela-
tiv haufig kontaktiert. Ein Teil der
Symptome, weshalb die Leute kom-
men, sind ja auch die gleichen,
wie sie bei einer tatséchlichen
Nebenniereninsuffizienz vorkom-
men. Insofern muss man da auch
aufpassen. Wir fohren dann eben
unsere entsprechende endokrino-
logische Diagnostik durch, aber

ich erinnere mich allerdings an
keinen einzigen Fall, bei dem der
Betroffene dann auch wirklich eine
Nebenniereninsuffizienz hatte.

Es sei denn, dass die Patienten
von einem Therapeuten oder Heil-
praktiker etwas bekommen haben,
das tatsachlich Cortison enthielt.
Dann kommt es bei den Patienten,
wenn sie diese ,Therapie” lange
und hochdosiert nehmen, zu einer
Unterdrickung der Hypophyse.
Sie bekommen schlieBlich, wenn
sie die Behandlung beenden, eine
echte Nebenniereninsuffizienz —
zumindest eine voribergehende.
Das ist eine der mehreren Risiken,
die mit dieser Fehldiagnose ver-

bunden sind.

GLANDULA: Wie sehen einschla-
gige Testverfahren aus und wie sind
diese zu bewerten?

Soweit ich weil, wird in der Regel
eine Speicheldiagnostik empfohlen.
Das Cortisol im Speichel wird mehr-
mals im Laufe des Tages gemessen
und wenn ein Teil der Werte zu
niedrig ist, wird dies als Zeichen
bzw. Beweis fir eine Nebennie-
renschwdche gewertet. Viele argu-
mentieren sogar, wenn die Cortisol-
Werte hsher als der Normbereich
sind, sei man in einer Vorphase.
Auch dann kriegt man die ,Krank-
heit” also schon angedichtet.

Das Problem ist ganz einfach, dass
die Speicheldiagnostik in diesen
sehr niedrigen Bereichen fehler-
anfallig ist und hierfir keine guten
Normbereiche festgelegt sind. Bei
uns im Labor geben wir zum Bei-
spiel gar keinen unteren Normbe-
reich an.

E-Maiil: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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Prof. Dr. med. Martin Fassnacht

GLANDULA: Wie erkldren Sie
sich die ,Popularitét” dieser angeb-
lichen Erkrankung?

Ich vermute, dass ein nicht uner-
heblicher Teil der Betroffenen in
irgendeiner Form eine Depression
hat. Dass hier die Zahlen anstei-
gen, glaube ich tatséchlich. Ein
dhnliches Krankheitsbild, das off
auch im gleichen Zusammenhang
genannt wird, ist das Burn-Out-
Syndrom.

Zumindest Depression hat in
unserer Gesellschaft noch immer
einen sehr negativen Beige-
schmack, was véllig unberechtigt
ist. Depression ist eine Krankheit
wie jede andere auch, die korrekt
diagnostiziert und behandelt wer-
den muss. Aber weil man diese
Diagnose gerne vermeidet, sucht
man Alternativdiagnosen. Gesell-
schaftlich ist es viel unproblema-
tischer, etwas mit den Nebennieren
zu haben anstatt einer Depression.

GLANDULA: Wenn ein depres-
siver Patient ein Cortisonpréiparat
erhdlt, wird er sich dann sub[e/(fiv
besser fihlen?
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Inferview

Genau, das ist das Problem, dass
dies zweifellos so sein kann. Cor-
tison fohrt sogar bei einem Teil
der Gesunden zu mehr Aktivitat,
zu besserem Befinden, hat aber
natirlich Risiken und Nebenwir-
kungen.

Die Behandlung dieser Neben-
nierenschwdche verlguft allerdings
sehr unterschiedlich, je nachdem,
an wen man gerdt. Viele geben
gar kein Cortison, in dem Fall
wirde man auch definitiv Scha-
den verursachen. Viele propagie-
ren Vitamine, etwa Vitamin C, und
andere Nahrungsergénzungsmit-
tel, die dann teuer verkauft werden.

GLANDULA: Was kann man aus
lhrer Sicht tun, um Betroffene aufzu-
klaren und vor Fehldiagnosen zu
schutzen?

Es ist eine verstarkte Aufklérung
erforderlich, dass es dieses Krank-
heitsbild aus endokrinologisch-
hormoneller Sicht nicht gibt. Dabei
muss man die Falle herausfiltern,
die tatséichlich eine Nebennieren-
insuffizienz haben.

Es ist jo nicht nur so, dass Leute
falsche Diagnosen bekommen. Es
entstehen echte Gefahren. Eine
davon ist, dass echte Addison-
Falle nicht erkannt werden. Wenn

diese Patienten dann mit Vitamin C
und Nahrungsergénzungsmitteln
behandelt werden, bekommen sie
wirklich ein Problem und es kann
zu einer potenziell lebensbedroh-
lichen Nebennierenkrise kommen.
Ebenso werden Depressionen
nicht erkannt und nicht behandelt,
obwohl man sie méglicherweise
gut behandeln kénnte.

GLANDULA: Herzlichen Dank fir
das Gespreich.

Christian Schulze Kalthoff

Die Mitgliedschaft im Netzwerk fiir Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.

hietet Ihnen eine Vielzahl wertvoller Vorteile:

Austausch mit anderen Betroffenen, Arzten und Experten

Durch unsere groBe Zahl an Regionalgruppen finden Sie bestimmt auch Veranstaltungen in Ihrer Néhe.
AuBerdem kdnnen Sie sich im Internet in unseren vielféltigen Foren austauschen.

Broschiiren

Eine groBe Auswahl an Broschiiren zu Krankheiten und Behandlungsmdglichkeiten kann kostenlos bestellt werden.

Mitgliederzeitschrift GLANDULA

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

Geschiitzter Mitgliederbereich im Internet
In unserem nur fiir Netzwerkmitglieder zugénglichen geschiitzten Internetbereich erhalten Sie wertvolle Informationen.

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

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

ermaBigte Konditionen.

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

Kontaktadresse:
NETZWERK Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V. e WaldstraBe 53 e 90763 Fiirth  Tel.: 0911/97 92 009-0
e E-Mail: netzwerk@glandula-online.de e Internet: www.glandula-online.de
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Lebensgefdhrliche Addison-Krise

1998 wurde meine Hypophyse auf-
grund eines Hypophysenadenoms
entfernt. Seitdem bin ich unter
anderem auf die Einnahme von
Hydrocortison angewiesen.

Im Mai 2017 sowie im Mérz und
Juli 2018 kam ich jeweils in eine
Nebennierenkrise, wobei die kri-
tischste Situation im Marz 2018
bestand.

Es begann am frihen Abend mit
einem Gefihl von Unwohlsein,
gepragt durch eine leichte Ubelkeit.
Meine Kérpertemperatur erhshte
sich auf tber 38°C, sodass ich an
eine Erkaltung oder einen grippo-
len Infekt dachte. Meine Ubelkeit
nahm zu und ich musste mich heftig
Ubergeben. Ich legte mich ins Bett,
wo es mir allerdings kalt wurde,
zundchst an den Hdnden, dann am
ganzen Kérper, Wwas in einen exire-
men Schittelfrost mindete. Das
war nicht nur ein leichtes Frosteln,
sondern ein Zittern und Schitteln
am ganzen Leib, sodass ich noch
nicht mal mehr sprechen konnte.
Der Schittelfrost dauerte etwa eine
halbe Stunde an und verging dann,
aber ein elendes Gefuhl blieb.
Mein Blutdruck, der sich normal bei
130/80 befindet, fiel auf etwa 100
(oberer Wert) ab. Ein Anruf beim
Bereitschaftsarzt war zwecklos. Der
Arzt weigerte sich zu kommen, da
es sich ja "offensichtlich nur um eine
Erkéltung handelte”.

An dieser Stelle mochte ich alle
betroffenen Patienten mit Neben-
niereninsuffizienz warnen, bei
einem Bereitschaftsarzt anzurufen.
Die Arzte die hierbei erreichbar
sind, wissen Uberwiegend schlicht-
weg nicht um unsere Erkrankung
und kénnen demnach auch keine
sinnvollen Anweisungen geben, da

sie die Symptome immer nur auf
harmlose Standarderkrankungen
zurckfuhren. Bitte rufen Sie sofort
den Notdienst bzw. Reftungswagen
(112) an, sonst vergeht lebenswich-
fige Zeit. Selbst bei Krankenhaus-
drzten muss man Glock hoben, um
welche zu erwischen, die sich unter
unserer Erkrankung etwas vorstel-
len kénnen. Zu diesem Zeitpunkt im
Mérz 2018 war bei mir noch keine
Nebennierenkrise diagnostiziert
worden. Mein damaliger Endo-
krinologe unterrichtete mich niemals
dariber, dass so etwas auftreten
kann. Bei &hnlichen Beschwerden
zuvor im Mai 2017, allerdings nicht
in dieser extremen Ausprégung,
wurde im Krankenhaus auch nicht
die zutreffende Diagnose gestellr.

Spétestens zu diesem Zeitpunkt
nach dem Schuttelfrost hatte ich
eine Notfallspritze mit Hydrocorti-
son einsetzen missen, wenn ich
eine gehabt hdatte. Allerdings
wusste ich damals noch nichts von
einer solchen, da mein Endokrino-
loge dies nicht ansprach.

Nachdem der Arzt es also nicht fuor
nétig befunden hatte, zu kommen,
ging es mir kurzzeitig etwas besser,
der Blutdruck sank jedoch weiter
auf 80, dann auf 70 (oberer Wert),
schlieBlich nahm die Ubelkeit weiter
zu und es kam zu einem extremen
SchweiBausbruch. Dies war nun
bereits das Stadium, in welchem
der Salzspiegel im Blut entgleiste,
was zum Koma und letztendlich
zum Tod fohren kann. Zu diesem
Zeitpunkt alarmierte meine Frau
den Reftungswagen und ich kam
ins Krankenhaus, wo ich in der
Notaufnahme stabilisiert werden
konnte. Ein junger Notarzt machte
das Richtige und gab mir 100 mg
Hydrocortison i.V.

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

Erfahrungsberichte

Meine Situation war sehr kritisch,
wie ich spdater erfuhr. Ich wurde
nach meiner Stabilisierung in ein
anderes Krankenhaus verlegt, weil
in der ersten Klinik keine Betten
in der Uberwachungsstation frei
waren. Der Oberarzt, der gerade
Dienst in dem zweiten Krankenhaus
hatte, stellte recht schnell die zutref-
fende Diagnose Addison-Krise. Ich
musste noch einige Tage auf der
Intensivstation bleiben, bis mein
Salzspiegel wieder stabil war und
die Entzindungswerte zurickge-
gangen waren.

Einige Wochen nach meiner Ent-
lassung fand ich zur Selbsthilfe-
gruppe und lernte mehr tber den
Umgang mit dieser Erkrankung, als
ich jemals von meinem damaligen
Endokrinologen erfahren hatte.
Nach einem Wechsel zu einem
neuen Endokrinologen konnte ich
nun mein Problem angehen.

G

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

Vortrag ”Keine Entscheidung
uber mich ohne mich!”

Netzwerk-Mitglieder finden
einen sehr interessanten Vor-
trag, der bei der Regional-
gruppe Thiringen gehalten
wurde, im PDF-Format:

"Keine Entscheidung tber mich
ohne mich! So mache ich mich
fit for das Gespréich mit mei-
nen Arzten” von Prof. Dr. Sylvia
Sénger.

Bitte loggen Sie sich dafur in
den geschitzten Mitglieder-
bereich ein (www.glandula-
online.de/mitgliederbereich.
html) und klicken Sie dann links
auf "Vortréige”.
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Erfahrungsberichte

Morbus Addison — meine Geschichte

Ein Finfzigjghriger leider unter réit-
selhaften, zunehmend belastender
werdenden Symptomen. Im Kran-
kenhaus werden die wahren Hin-
tergrinde entdeckt.

Nach léngerem Uberlegen habe
ich mich dazu entschlossen, meine
Krankengeschichte niederzuschrei-

ben und in der GLANDULA zu ver-
offentlichen.

Ich bin méannlich, 63 Jahre alt und
verheiratet. Wir haben einen drei-
Bigjcihrigen Sohn.

B Zunehmende Schwéche

Mit ca. 50 Jahren bemerkte ich,
dass ich schwéicher wurde. Schwere
Arbeiten konnte ich nicht mehr erle-
digen. Das habe ich notgedrun-
gen meinem Sohn Uberlassen. Ich
dachte, die Schwéche kéme vom
Herz. Denn ich hatte schon seit ca.
16 Jahren Herzrhythmusstérungen
und immer einen komischen Druck
auf der linken Brustseite. Aber alle
Untersuchungen (EKGs, Ultraschall
und Katheder) waren unauffsillig.

Die allgemeine Schwéiche wurde
von Jahr zu Jahr schlimmer und
belastete mich unglaublich. Mein
Hausarzt konnte mir nicht helfen
und schob die Beschwerden auf
die von meinem Herz ausgehende
Wetterfuhligkeit. Auch alle Blut-
untersuchungen waren bis auf eine
leichte Anémie (Blutarmut) unauffal-
lig, so mein Hausarzt. Anfang April
2018 wurde meine Frau an der
Halswirbelscule operiert.

Am 23.4.2018 fuhr sie dann
in Reha. Inzwischen war ich so
schwach, dass ich deshalb in Panik
geriet. Ich fuhlte mich im Stich gelas-
sen. Wie sollte es jefzt weitergehen?
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Am 26.4.2018 fuhr mich mein Sohn
wieder zum Hausarzt. Es wurde
erneut ein EKG geschrieben. Alles
war wie immer OK. Wir fuhren wie-
der nach Hause. Am néchsten Tag
waren wir abermals beim Hausarzt.
Ich konnte nicht mehr, war véllig am
Ende. Jetzt bekam mein Hausarzt
Panik. Mit Verdacht auf Herzmus-
kelentzindung wurden wir ins Kran-
kenhaus geschickt.

Im Krankenhaus erstellt man wie-
der ein Ultraschall vom Herz. Erneut
alles normal. Ich wurde wieder
nach Hause geschickt. Unterwegs
habe ich dann geheult. Ich sagte zu
meinem Sohn, ich hatte ein Gefuhl,
dass ich bald sterben musste. Am
3.5.2019 fuhren wir dann erneut
ins Krankenhaus. Diesmal direkt in
die Notaufnahme. Ich konnte kaum
noch sprechen. Musste auf die
Liege gehoben werden.

Der behandelnde Arzt sagte zu
mir: ,Wir gehen mal davon aus,
dass lhr Herz gesund ist. Wir neh-
men jetzt Blut ab und schicken es
in verschiedene Labore. Auch ins
Krankenhaus-Labor” Er meinte, alle
Parameter, die man im Blut unter-
suchen kann, wirrde er prUfen las-
sen. AuBerdem stellte der Arzt fest,
dass ich keine Scham- und Achsel-
behaarung hatte. Dieser Mediziner
gab sich die allergréBte Muhe! Er
lieB nicht locker, untersuchte und
befragte mich, bis er sich ein Bild
gemacht hatte. Er meinte, ich kéime
jetzt auf Station und wir wiirden uns
noch einmal sehen.

B Die Diagnose

Ich war ca. 10 Minuten auf der Sta-
tion und mein Sohn hatte noch nicht
mal meinen Koffer ausgepackt. Da
kam eine Schwester und teilte uns

mit, ich musse sofort auf die Intensiv-
station. Dort blieb ich mit meinem
Bett auf dem Flur stehen und wurde
an diverse Gerdte angeschlossen.
Nach ca. 20 Minuten kam der Arzt
aus der Notaufnahme mit weiteren
drei Arzten.

Er beugte sich tber mich und sagte
zu mir: Wenn es das ist, was ich
vermute, dann muss es lhnen gleich
besser gehen.” Es wurde ein Venen-
zugang gelegt. Dann wurde ein
Beutel Kochsalzlésung angehan-
gen. SchlieBlich fragte ein Assistenz-
arzt den Mediziner der Intensivsta-
tion, ob wir eine Krise hatten. Ich
konnte damals nichts damit anfan-
gen. Heute kennt man den Begriff
,Krise” schon besser. Man einigte
sich schnell darauf, dass eine
Spritze mit 100 ml Hydocortison in
die Kochsalzlésung gespritzt wer-
den misse. So wurde es gemacht.

Dann haben mich alle Arzte
gespannt angeschout Ich wei3
nicht mehr wie lange es gedau-
ert hcﬂ, aber p|t'>tz|ich hatte ich ein
unglaubliches Gefuhl. Der stéindige
Druck auf der linken Brustseite ging
als erstes weg. Dann hatte ich wie-
der ein Gefuhl, als wenn ich geup-
datet wirde. Es war unglaublich.
Mir ging es von Augenblick zu
Augenblick besser. Die Arzte waren
mehr als zufrieden, dass sie diese
seltene Krankheit soeben festgestellt
hatten. Ich fohlte mich so stark, dass
ich mein Bett durch die ganze Inten-
sivstation hétte schmeiBen kénnen.

Uber Nacht blieb ich auf der Inten-
sivstation. Am né&chsten Morgen
kam ich auf eine normale Station.
Jetzt musste ich morgens 5 und mit-
tags 2,5 (& 10 mg) Hydrocortison-
Tabletten einnehmen. Mir ging
es blendend. Es wurden diverse

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Blutuntersuchungen durchgefuhrt.
Allerdings kam nur heraus, dass ich
eine Nebenniereninsuffizienz hatte
und dass diese keine Hormone
produzierten. Ein ACTH-Test verlief
im Sand. Irgendwo ging die Blut-
probe verloren.

M Ein neues Leben

Am 9.5.2019 wurde ich entlassen.
Man teilte mir mit, dass ich mich
bei einem Endokrinologen vorstel-
len musste. Auch Uber die Krank-
heit wurde ich ausfohrlich infor-
miert. Meinen Facharzt fand ich in
einer Uniklinik. Hier bin ich mehr als
zufrieden! Ein tolles Haus mit tollen
Arzten!

Folgende Diagnosen wurden vom
Endokrinologen gestellt:

® Makroprolaktinom in der Hypo-
physe
e Hypophyseninsuffizienz

e Hypocortisolismus (Cortisolman-
gel)

e Insuffizienz der corticotropen
Achse

e sekundére Hypothyreose
(Schilddrusenunterfunktion)

e hypogonadotroper Hypogona-
dismus (Unterfunktion der Keim-
drisen)

e arterielle Hypertonie (Bluthoch-
druck)

e Hypercholesteringmie (erhshter
Cholesterinspiegel)

e Vitamin-D3-Mangel

e leichte normochrome normo-
zytére Andmie (eine Form der
Blutarmut)

AuBerdem muss ich jéhrlich zum
MRT (Hypophyse) und zur Gesichts-
feldanalyse.

Ansonsten geht es mir sehr gut. Ich
will nicht klagen. Ich arbeite wie-

der in Wald und Garten. Nichts ist

mir zu schwer. Wichtig ist, dass in

I Negative Erfahrung

Bei mir wurde aufgrund eines
Hypophysenadenoms 1998 die
komp|e’f’re Hypophyse entfernt, es
folgten in 1999 und 2010 noch
weitere OPs und in 2011 wurde
ich bestrahlt. Zudem hatte ich in
2008, 2017 und 2018 insgesamt
vier Addison-Krisen mit ernstem
Verlauf und jeweils Einlieferung als
Notfall ins Krankenhaus auf die
Intensivstation. Zusdatzlich wurde
meine Schilddruse entfernt, wobei
sich ein Verdacht auf ein medul-
lares, also von den das Hormon
Calcitonin produzierenden C-Zel-
len ausgehendes Schilddrisen-
karzinom glicklicherweise nicht
bestatigte. Bluthochdruck habe
ich auch sowie Herzrhythmussts-
rungen. AuBerdem leide ich unter
einer Neuro-Borreliose, einer bak-

teriellen Infektionskrankheit, welche
das Nervensystem angreifen kann.
Das entsprechende Versorgungs-
amt gestand mir nach langem
Hin und Her (Antrage, Widerspri-
che, Ablehnung und schlieBlich
einem Vergleich) einen GdB von
30 zu. Meine Erkrankung wurde
als "Unterfunktion der Hypophyse”
bezeichnet, dabei ist diese vollstén-
dig entfernt. Das Amt weigerte sich
mit einer juristischen Begrindung,
die sich mir nicht erschloss, diesen
ganz offensichtlichen Fehler zu kor-
rigieren. Leider kennt sich nicht jeder
Anwalt mit unserer seltenen Erkran-
kung aus. Ich muss mittlerweile
davon ausgehen, dass deutlich
mehr méglich gewesen wéire, wenn
ich lese, dass dem Patient aus dem
Bericht ,Positive Erfahrung” (GLAN-

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

Erfahrungsberichte

bestimmten Situationen die Hydro-
cortison-Dosis angepasst wird. Das
ist aber schon zur Routine gewor-
den. Hydrocortison-Tabletten habe
ich immer in der Tasche. Wenn
ich unterwegs bin (Auto oder zu
FuB) habe ich stets meine Notfall-
tasche mit Schulungsunterlagen zu
,Addison-Krise, Anweisung Notfall-
spritze, Tabelle Anpassung Hydro-
cortison” und der Notfallspritze

dabei.

Frau und Sohn wurden tber die
Addison-Krise geschult. Ich habe
leider feststellen mussen, dass sich
meine Verwandtschaft absolut nicht
for meine Krankheit interessiert. Kei-
ner wére in der Lage, mir zu helfen.
Hiertber bin ich sehr enttéuscht.
Aber so ist das eben. ich kann sie
nicht zwingen. Damit will ich schlie-
Ben.

*U. S

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

DULA 48, S. 41) umgehend ein
GdB von 50 zugestanden wurde.
Leider ist mir nicht bekannt, ob der
Verfasser des Berichtes alle seine
Erkrankungen aufgefohrt hat. Es
darf ja wohl nicht sein, dass solche
gravierenden Abweichungen zwi-
schen den einzelnen Versorgungs-
&mtern in der Beurteilung eines
GdB bestehen. Ich wéare daher
sehr dankbar zu erfahren, welche
Erfahrungen andere Patienten mit
gleichem oder &hnlichem Krank-
heitsbild bei der Beantragung eines
GdB gemacht haben.

G

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

Drei gefdhrliche Addison-Krisen

Eine Betroffene berichtet, wie sie
gleich dreimal in eine Krise geriet.
Und wie ihr in diesen gefahrlichen
Situationen geholfen wurde.

W Extremer Stress

Im Oktober 1982 hatte ich eine
OP wegen eines Kraniopharyn-
geom, zuvor jahrelange Untersu-
chungen. Dann hieB es von jetzt
auf gleich, ich misse Medikamente
nehmen. Dazu zéhlte damals noch
das Prednisolon, nach der Wende
dann Hydrocortison. Ich nahm sei-
nerzeit morgens 10 mg, mittags
5mg. Hin und wieder vergaB ich
meine Medikamente, ich widmete
dem Ganzen nicht die notwen-
dige Aufmerksamkeit, wie ich es
hatte tun sollen. Lag vielleicht auch
an der entsprechenden arztlichen
Betreuung, die nicht immer opﬁm0|
war. Im Dezember 1999 hatte ich
einen Tag vor Weihnachten wirklich
extrem Stress. Kurz noch ins Biro
(damals Teilzeit und meist auf Abruf
in der Anwaltskanzlei), dann Blitzeis,
Mutter abholen und mit ihr gemein-
sam nach Hause fahren, Weihnach-
ten vorbereiten. Dort ongekommen,
merkte ich nur, dass etwas nicht mit
mir stimmte, mir war schwindelig,
die Knie versagten mir, ich bekam
Herzrasen. Letzteres hatte ich
damals haufiger, war damit auch
in Behandlung. Alle Versuche dies
loszuwerden scheiterten. Ich lag
mittlerweile auf dem Sofa, die FuBBe
ganz hoch, nichts half. Mein Flehen
an meinen domahgen Ehemann,
er mége den Notarzt holen, wurde
erst nach langem Betteln erhort.

Dass der Notarzt kam, hatte ich
schon nicht mehr mitbekommen,
ich war bewusstlos. Der Arzt fragte
nach Medikamenten, sah, dass
ich Hydrocortison nehmen muss,
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verpasste es mir intravends und
schon war ich wieder ansprechbar.
Danach ging es via Rettungswa-
gen mit Blaulicht ins Krankenhaus.
Ein gruseliges Erlebnis, was mir
aber das Leben gerettet hat. Dort
angekommen eine Nacht auf der
Intensivstation, dann noch drei Tage
auf der Inneren. Ich sah bereits
nach der ersten Nacht aus wie ein
Alien ... aufgedunsenes Gesicht,
Gewichtszunahme ... aber ich lebte.

Mitte 2000 durfte ich schlieBlich
zur Reha und nahm dort 6kg, zu
Hause angekommen noch wei-
tere 14 kg ab. Ich wurde dort auch
von meiner Arztin dahin gehend
sensibilisiert, wann ich wie meine
Tabletten nehmen soll und wie dies
in Stress-Situationen zu handhaben
ist. Seit diesem ,Zwischenfall” habe
ich IMMER meine Tablettendose mit
Hydrocortison bei mir.

B Neues Medikament ... und
erneut viel Stress

Im Jahr Marz 2017 bekam ich
von meiner Kardiologin ein neues
Medikament. Dies vertrug ich nicht,
reagierte mit Schwindel, Ube|keit,
Erbrechen und war véllig matt.
Nach Telefonat mit meinem Arzt
hieB es sofort absetzen, ein neues
for mich vertraglicheres holte dann
mein Freund bei dem Arzt ab.

Mir ging es immer schlechter, ich
vertrug zwar das neue Medikament
besser, aber die Werte im Allgemei-
nen waren extrem schlecht. Mein
Freund brachte mich zur Notauf-
nahme, dort gleich an den Tropt.
Fazit war: Ich litt an Hypokaligmie
zusammen mit einer Addison-Krise,
die zweite. Dadurch, dass es mir zu
Hause so schlecht ging, war ich sel-
ber nicht mehr in der Lage, meine

Medikamente richtig zu dosieren.
Ich bin knapp funf Tage im Kran-
kenhaus gewesen und meine Werte
waren bei Entlassung wirklich super.

Im Juni 2019 erlitt ich aufgrund
von abermals ausuferndem Stress
(Umzug ins neben der Arbeit
sanierte und renovierte Eigenheim,
sehr viel Arbeit im Biro, hohe Tem-
peraturen). Trotz der zusatzlichen
Einnahme von Hydrocortison, mor-
gens 15mg und mittags 10 mg,
reichte es nicht aus. Ich bekam
nachts Krdmpfe in den Beinen, ich
war sehr unruhig, konnte tberhaupt
nicht schlafen. Mir kam nur ein
Gedanke auf, ich muss Hydrocor-
tison nehmen. Ich versuchte in die
Kiche zu gehen und schon fiel ich
um, war wieder einmal bewusstlos.
Mein Freund horte dies, rief nach
mir und als ich nicht reagierte, kam
er sofort. Sprach mich mehrfach an,
ich kam etwas zu mir. Da wir im Jahr
2017 nach der zweiten Addison-
Krise beide eine Schulung zum
Umgang mit der Notspritze von
meiner Endokrinologin erhielten,
wusste er sofort, was zu tun war. Er
hat mir sozusagen das Leben geret-
tet. Am ndchsten Tag bin ich dann
zu meiner Arztin und wir erhdhten
die Dosis fur die néchsten Wochen.

Ich bin jetzt extrem sensibilisiert und
nehme lieber eine Tablette mehr als
eine zu wenig.

PE

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

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

das GLANDUIinchen beschéftigt sich dieses Mal vorwiegend mit zwei interessanten
Themen: Im Artikel von Frau Dr. Jacoby geht es um das Wachstum und die Puber-
tatsentwicklung beim klassischen Adrenogenitalen Syndrom (bei 21-Hydroxylase-
Enzymdefekt). Dabei handelt es sich um eine Nebennierenerkrankung, bei der die
Cortisolbiosynthese gestért ist (die Nebenniere kann das Stresshormon Cortisol nicht
ausreichend bilden) und bei der es in der Folge zu erhshten ménnlichen Hormonen
kommt. Ein normales Wachstum und eine altersentsprechende Pubertétsentwicklung
sind immer noch die besten klinischen Parameter, die fur eine gute AGS-Behandlung

sprechen.

Professor Dr. Miller fasst seine Studienergebnisse zu Schwangerschaften bei Patien-
tinnen nach Kraniopharyngeom zusammen. Das Kraniopharyngeom ist ein gutartiger
Fehlbildungstumor, der im Bereich der Hirnanhangsdrisse und des Hypothalamus
(Regulationszentrum im Zwischenhirn) lokalisiert ist und oft zu Hypophysenhormon-
ausféllen (=Hormonausfélle der Himanhangsdrise) fuhrt. Bislang gibt es nur wenige
Untersuchungen zur Fertilitét (=Fruchtbarkeit/Fortpflanzungsféhigkeit) bei Kranio-

pharyngeom-Patienten.

I Prof. Dr. Walter Bonfig

Wir winschen lhnen, liebe Leserinnen und Leser, viel Freude und Informaﬁonsgewinn
bei der Lekture des GLANDUlinchens.

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

TUbingen und Wels (AT) im Juni 2020

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de GIANDUIA 50/20 mmm



Kinder- und Jugendendokrinologie

Schwangerschaften nach Kraniopharyngeom
im Kindes- und Jugendalter

Wenn man das vorhandene Wis-
sen zum Thema Schwangerschaf-
ten nach Kraniopharyngeom im
Kindes- und Jugendalter anhand
der verdffentlichten Arbeiten durch-
sieht, stoBt man auf nur wenige
Informationen, die sich wie fo|gt
zusammenfassen lassen:

a. Bei weiblichen Patientinnen nach
Kraniopharyngeom im Kindes-
und Jugendalter bedarf es in
der Regel hormoneller Behand-
lungen, um eine normale Puber-
t&t und Fruchtbarkeit im Erwach-
senenalter zu gewdshrleisten.

b.Ob die Schwangerschaft einen
Risikofaktor for die VergréBerung
eines Kraniopharyngeoms bei
einer Schwangeren bedeutet, ist
bislang nicht eindeutig geklart.

Wir haben alle 133 erwachsenen
Patientinnen, die im Kindes- und
Jugendalter seit dem Jahr 2000
an einem Kraniopharyngeom
erkrankten und in unseren Stu-
dien KRANIOPHARYNGEOM
2000/2007 erfasst wurden, dahin-
gehend befragt, ob eine Schwan-
gerschaft bestand, wie sie verlief
und wie es dem Neugeborenen
geht.

Die Ergebnisse unserer Untersu-
chung wurden inzwischen in ,Neu-
roendocrinology” versffentlicht
(Sowithoyasoku| P. et al. Pregnan-
cies after childhood craniopharyn-
gioma - Results of KRANIO-
PHARYNGEOM 2000/2007 and
review of the literature. Neuroendo-
crinology. 2020 Feb 20) und ergo-
ben folgende neue Erkenntnisse
zum Thema ,Schwangerschaften
nach Kraniopharyngeom im Kin-
des- und Jugendalter”:
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1.Bei 6 von 133 inzwischen er-
wachsenen Kraniopharyngeom-
Patientinnen (4.5 %), die seit
2000 in unsere Studien auf-
genommen wurden, kam es zu
9 Schwangerschaften mit 10 ge-
sunden Neugeborenen.

2.Bei 3 Patientinnen ohne hormo-
nelle Ausfélle der Hirnanhangs-
druse traten 5 Schwangerschaf-
ten spontan auf, das heiBt ohne
Fruchtbarkeitsbehandlung.

3.Diese Schwangerschaften ver-
liefen komplikationslos. Die Neu-
geborenen waren gesund.

4.Bei 3 Patientinnen mit hormonel-
len Ausféllen der Hirnanhangs-
drise bedurfte es einer Fertili-
téts-, also Fruchtbarkeitstherapie
(3 bis 6 Zyklen) zur erfolgreichen
Schwangerschaft.

5. Unter Fertilitétstherapie war eine
intensive und kompetente Betreu-
ung durch Fertilitéitsmediziner mit
Erfahrung im neuroendokrinolo-
gischen Bereich unabdingbar.

6.lm Rahmen unserer Umfrage
mussten wir feststellen, dass
viele Patientinnen nach Kranio-

I Prof. Dr. med. Hermann Mller

pharyngeom sich nicht daruber
bewusst waren, dass eine norma-
le Fruchtbarkeit und damit auch
erfolgreiche Schwangerschaften
unter medikamentéser Therapie
méglich sind.

7. Zwei Patientinnen hatten bei
Schwangerschaftsbeginn zys-
tische Resttumore des Kranio-
pharyngeoms. In beiden Féllen
kam es zu einem deutlichen
Wachstum der Kraniopharyn-
geomzyste unter der Schwan-
gerschaft.

Kemspintomographien des zystischen Kraniopharyngeoms (Pfeil) wéhrend der Schwanger-
schaft (A) und nach operativer Zystenentfernung wéhrend der Schwangerschaft (B)

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



8.Bei zwei Patientinnen mit soli-
dem Rest des Kraniopharyn-
geoms trat kein Wachstum des
Kraniopharyngeomrestes in der
Schwangerschaft auf.

Wir schlussfolgern, dass Fruchtbar-
keit, Schwangerschaft und Geburt
eines gesunden Neugeborenen
bei Frauen nach Kraniopharyn-
geom im Kindes- und Jugend-
alter prinzipiell méglich sind. In
vielen Féllen bedarf es allerdings
einer Ferti|itc’jtsbehond|ung, um
schwanger zu werden, und einer

regelméBigen und kompetenten
Betreuung durch Endokrinologen,
Frauendrzte und gegebenenfalls
Fertilitatsmediziner wéhrend der
Schwangerschaft. Wenn hinsichtlich
des Kraniopharyngeoms ein Rest-
tumor besteht, sollte insbesondere
bei zystischem Tumor wahrend der
Schwangerschaft auf Symptome
geachtet werden, die méglicher-
weise fur eine VergroBerung der
Zyste sprechen kénnten (Kopf-
schmerzen, neue oder zunehmend
Sehbeeintréchtigung oder &hn-
liches). In diesem Fall ist es ratsam,

Kinder- und Jugendendokrinologie

eine Kernspinfomographie durch-
zufohren, um ein Zystenwachstum
auszuschlieBen.

Prof. Dr med. Hermann Mller
Klinikum Oldenburg AR
Universitétsklinik fur Kinder- und
Jugendmedizin

Klinik fir Allgemeine Kinderheil-
kunde, Hématologie / Onkologie
Rahel-Straus-Str: 10,

26133 Oldenburg

Tel: ++49-441/403-2013

Fax: ++49-441/403-2887

Informationen zum neuartigen Coronavirus (SARS-CoV-2, COVID-19) bei Kindern und Jugendlichen

mit primérer (z.B. AGS, M. Addison) oder sekundérer (Cortisolmangel bei Hypophyseninsuffizienz)

Nebenniereninsuffizienz

(Stand 10.5.2020)

Anhand der aktuellen Informations-
lage kann die DGKED folgende
Informationen und Empfehlungen
geben:

Kinder mit Nebenniereninsuffizienz
sind auf die regelméBige Gabe
von Hydrocortison angewiesen. Bei
regelrechter Hormonersatzthera-
pie mit Hydrocortison ist von einer
normalen Abwehrkraft (Immunitét)
auszugehen. Insgesamt zeigen
bisherige Daten, dass die Corona-
virus-Infektion bei Kindern und
Jugendlichen meist mild verlguft.
Daher gehsren Kinder und
Jugendliche mit Nebennieren-
insuffizienz zu keiner Risikogruppe
for schwerwiegende Verlaufe einer
COVID-19-Infektion. Sie kénnen
daher wie gesunde Kinder unter
den empfohlenen SchutzmaBnah-
men (Handehygiene, Tragen eines
Mund-Nasen-Schutzes, Abstands-
regelungen) die Schule und den
Kindergarten besuchen.

Dagegen haben Séuglinge im
Vergleich zu élteren Kindern ein
erhshtes Risiko fur schwere Ver-
lgute. Deshalb raten wir zum jet-
zigen Stand bei Séuglingen (<1
Jahr) mit Nebenniereninsuffizienz
zur besonderen Vorsicht beim

Besuch von Gemeinschaftseinrich-
tungen und bei engem Kontakt zu
anderen Personen.

Im Fall einer COVID-19 Erkrankung
bei Kindern und Jugendlichen mit
Nebenniereninsuffizienz besteht,
wie bei anderen Infektionserkran-
kungen, ein erhthter Hydrocortison-
bedar, der eine korrekte und froh-
zeitige Anwendung der geltenden
Empfehlungen zur Stress-Dosis
erfordert, um eine Nebennieren-
krise zu verhindern:
e es sollte stets ein aktualisierter
Notfallausweis mitgefhrt werden
e die jeweiligen Empfehlungen zur
Stressdosis sind konsequent um-
zusetzen™
e um mégliche COVID-19 Infek-
tionen fruhzeitig adéquat zu
behandeln, empfehlen wir bei
Krankheitssymptomen wie Husten,
Schnupfen oder Halsschmerzen
auch ohne Fieber (Temperatur
«38°C), die Hydrocortisondosis
zu verdoppeln
e bei Verschlechterung unter der
Stressdosierung sollte zeitnah
eine kinderérztliche Vorstellung
erfolgen und der behandelnde
Kinderendokrinologe*in kontak-
tiert werden

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

Bei Fragen kontaktieren Sie lhren
behandelnden Kinderendokrino-
logen*in.

Die DGKED mochte die Kin-
der- und Jugendéarzt*innen/
Kinderendokrino|og*innen bitten,
auftretende Falle von COVID-19
Infektion bei Kindern und Jugend-
lichen mit Nebennierenrindenin-
suffizienz an die Geschaftsstelle
der DGKED zu melden: w.seel@
dgked.de. Stationare COVID-19
Falle sollten zudem an die DGKJ
Uber den offiziellen Link https://
dgpide/covid-19-survey-der-dgpi/
gemeldet werden.

Sollten sich neue Aspekte ergeben,
so wird diese Information aktuali-
siert.

Die Originalfassung der Empfehlung
kénnen Sie unter https://dgked de/
aktuelles/ansicht/dgked-empfehlung-
zu-coronavirus-bei-nnri-stand-
10052020.html einsehen.

*Aktuelle Empfehlungen der DGKED zur Stressdosis
bei Kindern mit Nebenniereninsuffizienz:

Fieber »38°C — 2fache Dosis | Fieber »39°C —
3fache Dosis | Fieber »40°C — 5fache Dosis | deut-
lich reduzierter Allgemeinzustand (unabhéngig von
der Temperatur) bzw. wiederholt starkes Erbrechen
— Hydrocortison-Nofallspritze bzw. Prednisolonzépf-
chen und sofortige @rztliche Vorstellung

GIANDUIA 50/20 mmm
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Nachlese zum 20. Uberregionalen Hypophysen- und Nebennierentag 2019 in Rostock

Syndrom

Das Adrenogenitale Syndrom
ist eine seltene Erkrankung der
Nebennieren, bei der durch Sts-
rung der Hormonproduktion ein
Mangel an Gluko- und Mineralo-
kortikoiden entsteht. Diese Hor-
mone Ubernehmen lebenswichtige
Funkfionen im Stoffwechsel und
der Regulation des Salzhaushaltes.
Ein Mangel muss daher durch
Medikamente (Hydrocortison und
Fludrocortison) ausgeglichen wer-
den.

B Symptome

Auf der anderen Seite stauen sich
durch die gestérte Hormonpro-
duktion Vorstufen von Gluko- und
Mineralokortikoiden an, die in
der Nebenniere zu ménnlichen
Geschlechtshormonen (Andro-
genen) weiter verarbeitet werden.
Diese Androgene fuhren bei Méd-
chen zu einer Verménnlichung
unterschiedlichen AusmaBes, je
nachdem, wie stark die mangelnde
Balance der drei Hormongruppen
(Glukokortikoide, Mineralokortiko-
ide, Androgene) ausgepragt ist. Die
vermehrte Androgenwirkung kann
im milden Fall lediglich eine ver-
stérkte Akne wahrend der Pubertét
bedingen, im schweren Fall deut-
liche Verénderungen des &uBe-
ren Genitale mit phallusartigem
Wachstum der Klitoris.

Bei Jungen kann ein unzureichend
behandeltes Adrenogenitales Syn-
drom zu einer Verdnderung an
den Hoden fuohren. Im Falle einer
langfristigen Unterversorgung mit
Glukokortikoiden kann verspreng-
tes Nebennierengewebe in den
Hoden zu gutartigen Geschwilsten
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Wachstum und Pubertét bei Adrenogenitalem

CYP17 CYP17 17B-HSO
ACTH Pregnenolon ——>] 170H-Preg. | ———> DHEA p Androstendiol
38-HSD 38-HSD 38-HSD 38-HSD
Y CYP17 Y Y 17B-HSO Y
Progesteron 170H-Prog. | [ Androstendion —>{Testosteron]|
o1 7 P450- P450-
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Hydroxy- Hydroxy-
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Aldosteron-
v Synthease
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L ménnliche
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I Abb. 1: Normal ausbalancierte Hormonproduktion der Nebenniere

CYP17 CYP17 178-HSO
ACTHT Pregnenolon|—>| 170H-Preg. —>| DHEA P Androstendiol
3p-HSD 3p-HSD 3B-HSD 3p-HSD
\ \ \ 17p-HSO___ Y
Progesteron 170H-Prog. | [ Androstendion —>{Testosteron|
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blychiony bl Aroma- Aroma-
y _lase y lase v tase 17g.4sp vV tase
[ Deoxycorticosteron] | Deoxycortisol | Estrone Estradiol
11
droxy-
se
[ Io h
. manniicne
LS Sexualhormone

| Abb. 2: Mangelnde Balance der Hormonproduktion bei Adrenogenitalem Syndrom

wuchern. Das umgebende Hoden-
gewebe wird durch Druck gesché-
digt, was wiederum Einfluss auf die
spdatere Fruchtbarkeit haben kann.

Bei beiden Geschlechtern sind
durch die starke Androgenwirkung
Stérungen im Wachstum und in

der Pubertétsentwicklung méglich.
Androgene bedingen eine Rei-
fungsbeschleunigung. Diese geht
mit einem fur das jeweilige Alter
zu schnellen Wachstum und einer
zu frohen Pubertét einher. Bei einer
deutlichen Reifungsbeschleunigung
kommt es zu einem vorzeitigen

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.



Kurven filr Wachstumsgeschwindigkeit in Perzentilen (Jungen 0-18 Jahre)
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Kinder- und Jugendendokrinologie

Kurven fiir Wachstumsgeschwindigkeit in Perzentilen (Middchen 0-18 Jahre)

Sahe | | atum Datum [ Korporhohe | Jahe T:r: Dotum | Korpeshone | Datom | Kaeperhab | Sar
30 30 30 0
25 25 25 | 25
20 ;zo 20 20

Jahre

Abb. 3: Wachstumsgeschwindigkeit Jungen 0 -18 Jahre

Schluss der Wachstumsfugen in
den Knochen. Die Patienten kén-
nen dann ihr genetisch program-
miertes Wachstumspotenzial nicht
ausschépfen.

Glukokortikoide wiederum kénnen
sich im Falle einer Uberdosierung
unginstig auf das Knochenwachs-
tum auswirken. Auch in diesem Fall
erreichen die Patienten ihre gene-
tisch vorgesehene KérpergréBe
nicht.

Kinder und Jugendliche mit
Adrenogenitalem Syndrom sind
somit aus zwei Grinden von einer
Wachstumsstérung mit Kleinwuchs
bedroht: zu viel Glukokortikoidwir-
kung (durch Uberdosierung von
Hydrocortison) bzw. zu viel Andro-
genwirkung (durch Unterdosierung
von Hydrocortison).

115 15 |

|10 10 |

Jahre

B Behandlung

Die Behandlung des Adrenoge-
nitalen Syndroms zielt im Kindes-
und Jugendalter daher darauf
ab, die for das Enfwick|ungso|-
ter gerade richtige Menge an
Hydrocortison anzuwenden. Um
diese ,richtige Dosis” zu finden,
stehen verschiedene Hilfsmittel
zur Verfigung. Die Stoffwechsel-
einstellung kann anhand von
Laboruntersuchungen aus Blut-,
Speichel- und Urinproben beur-
teilt werden. An diesen Werten
kann man allerdings nur erken-
nen, wie gut der Stoffwechsel
aktuell, also in den Tagen vor der
Probenabnahme, eingestellt war.
Diese Kontrolluntersuchungen
finden bei jungen Kindern und
im Pubertatsalter in der Regel
drei- bis sechsmonatlich statt.

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

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12 13 14 15 16 17 18 19 20

Abb. 4: Wachstumsgeschwindigkeit Mé&dchen 0-18 Jahre

Die Qualitat der mittel- bis lang-
fristigen Stoffwechseleinstellung ist
zum einen anhand der Wachs-
tumsrate des Kindes abzulesen.
Diese wird viertel- bis halbjahrlich
beurteilt. Ein zu schnelles Wachs-
tum vor der Pubertét spricht fur eine
zu starke Androgenwirkung (Unter-
dosierung von Hydrocortison), ein
zu langsames Wachstum fur eine
Uberdosierung von Hydrocortison.

Zudem wird die langfristige Stoff-
wechseleinstellung anhand des
kérperlichen Reifegrades mittels
Bestimmung eines sogenannten
Knochenalters eingeschéitzt. Dieses
wird in der Regel einmaljghrlich,
in kritischen Phasen (z. B. Puber-
tat) mitunter auch halbjahrlich
bestimmt. Ein vorgereiftes Kno-
chenalter spricht dabei ebenfalls
for eine zu starke Androgenwirkung
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tum und eine zeitgerechte Puber-
tat wesentliche Therapieziele in
der Behandlung von Kindern und
Jugendlichen mit Adrenogenitalem
Syndrom. Die Betreuung dieser
Patienten sollte durch Kinder-
endokrinologen erfolgen, da diese
uber die groBte Erfahrung bezig-
lich der Therapiesteuerung in der
Wachstums- und Pubertétsphase
verfigen.

(Unterdosierung von Hydrocortison),
ein zurickbleibendes Knochen-
alter fur eine Uberdosierung von
Hydrocortison. Mit dem Knochen-
alter kann man sowohl eine Ent-
wicklungsbeschleunigung (z. B. bei
Unterdosierung Hydrocortison) als
auch eine Entwicklungsverzégerung
(z. B. bei Uberdosierung Hydrocor-
tison) erkennen. Das Knochenalter
darf +/-1 Jahrvom chronologischen
Alter abweichen, wenn die Kinder
glter als 7 Jahre sind. Bei Kindern
<7 Jahre wére eine Knochenalter-
abweichung vom chronologischen
Alter +/-1/2 Jahr normal, bei Kindern
<4 Jahre +/-1/4 Jahr.

Dr med. Ulrike Jacoby
Oberéirztin

Kinder- und Jugendklinik
Universitéitsmedizin Rostock
Emst-Heydemann-StraBe 8
D-18057 Rostock

Tel: +49(0)381/49471 51
Fax: +49(0)381/494 7002
www.kinderklinik-rostock.de

B ResUmee

Zusammenfassend sind neben der

Verhinderung von akuten Stoff- Abb. 4 Knochenqherbesﬁmm.ung anhand
wechselkrisen ein normales Wachs einer Réntgenaufnahme der linken Hand

Broschiire ,Wachstumshormonmangel und Wachstumshormontherapie -
vom Kind zum Erwachsenen

Frisch erschienen ist mit freundlicher Unterstitzung der IKK classic die E_ E—
grundlegend Gberarbeitete und aktualisierte Broschire ,Wachstums- o ——
hormonmangel und Wachstumshormontherapie = vom Kind zum T B
ErWC‘Chsenen”, ! Eine Geschichte von Jan und Julia

tumshormonmangel leidet, und der 23-jghrigen Julia, die ein Kranio-
pharyngeom hat. Beide werden mit Wachstumshormon behandelt. Die
vielfsltigen Fragen, die im Zusammenhang mit dieser Therapie auftreten,
werden aus der Sicht des padiatrischen Endokrinologen und aus der |

Sicht des internistischen Endokrinologen kommentiert. Die neue Version s

B
|
Erzahlt wird die Geschichte des 17-jghrigen Jans, der unter Wachs- ._".
[
r

2. Gbevorbaitete Asfloge
stammt von Prof. Dr. med. Johannes Hensen und Prof. Dr. med. Walter e vhoobclicr et

. Praf. Dr. med. Walter Banfig
Bonfig.

An der urspringlichen Publikation von 2001 war Prof. Dr. med. Helmuth- S —— METZWERK  9chec

Gunther Dérr beteiligt. Auf www.glandula-online.de > Downloads »
Broschiren > ,Schwerpunkt: Kinder und Jugendliche” ist auch eine ziel-

gruppengerechte animierte Online-Version zu finden. ( iKKCL’:lSSIC
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Kinder- und Jugendendokrinologie

PAmerika-Austausch September/Oktober 2019

Seit 2015 bin ich (jetzt 17 Jahre) an
Hypophyseninsuffizienz inklusive
eines Diabetes insipidus erkrank.
Dank meines Wissens tber diese
Erkrankungen und meiner Eigen-
verantwortung kann ich mittlerweile
sehr gut einschétzen, in welchen
Situationen ich mehr Hydrocortison
benstige.

Als es im Sommer 2019 von meiner
Schule das Angebot gab, an einem
Amerika-Austausch teilzunehmen,
habe ich mich dafir beworben.
Fur insgesamt vier Wochen durfte
ich dann an diesem Austausch teil-
nehmen.

Im Vorfeld hieB es dann aber
einiges abzukléren. So war es
ganz wichtig fur uns, dass die
Gastfamilie tber meine Erkran-
kungen Bescheid weil. Auch, was
es hieBe im Notfall zu handeln.
Ob die Familie bereit war, diese
Verantwortung zu Ubernehmen?
Ein ganz klares JA kam auf unsere
Anfrage zurick. Informationen
wurden per Mail vorab geschickt,
Fragen beantwortet und unser
Notfallplan in englischer Sprache
verfasst.

Danach haben wir dann einen
Termin bei unserer Kinderédrztin
(Endokrinologin) gemacht und mit
ihr besprochen, was im Vorfeld
wichtig wére.

Alle erforderlichen Unterlagen
for den Zoll wurden in englischer
Sprache verfasst, darauf hinge-
wiesen, welche Medikamente und
Hilfsmittel (Eayspod + Nadeln)
notwendig und somit im Gepéick
sind. Sowohl im Hauptgepéick als
auch im Handgepéick wurden die
notwendigen Medikamente fur die
Aufenthaltsdauer in Amerika mitge-
nommen. Sollte das Hauptgepéick

also nicht rechtzeitig am Zielort
sein, wdre ich hier auf der sicheren
Seite.

Eine Auslandsreiseversicherung
wurde abgeschlossen, damit
ich auch vor Ort ohne Probleme
behandelt werden kénnte.

Da dies mein erster Langstrecken-
flug war, haben wir auBerdem
abgesprochen, in welchem Mal3
ich das HC erhshen soll. Auch
die Zeitverschiebung von sechs
Stunden musste bericksichtigt wer-
den.

Generell war zudem zu bedenken,
dass ein solcher Flug ein gewisses
MaB an Aufregung mit sich bringt.
Auch die strengen Personenkontrol-
len beim amerikanischen Zoll, wel-
che sehr anstrengend sein kénnen,
sollte man hier nicht auBer Acht
lassen.

Vor Reiseantritt haben wir eine Kli-
nik mit Endokrinologen im néheren
Umkreis herausgesucht.

Mit der amerikanischen Schule
fand dann ein reger Mailaustausch
statt. In amerikanischen Schulen
wird einiges anders gemacht als
hier in Deutschland. So durfte ich
nur mit einer Sondergenehmigung
meine Medikamente bei mir tra-
gen. Zu den Uhrzeiten, zu denen
ich meine Medis nehmen musste,
musste ich mich immer bei der
Schulkrankenschwester melden
und in ihrer Anwesenheit die Arz-
nei nehmen.

Ganz schnell habe ich mich vor
Ort eingelebt und konnte die Zeit
in Amerika genieBen. Auch léngere
Ausflige wie z.B. nach New York
waren keine Anstrengung, sondern
pure Freude fur mich.

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

Ich konnte wahrend des gesamten
Aufenthaltes meine Medikamente
in der gewohnten Dosierung ein-
nehmen.

Erst fur den Ruckflug war dann wie-
der eine erhshte Dosis notwendig.

Sowohl beim Hin- als auch beim
Rickflug habe ich meine erhshte
HC-Dosierung fur zwei Tage bei-
behalten. Solange, bis ich gemerkt
habe, dass ich die Zeitverschie-
bung (Jetlag) gut Gberstanden
habe. Hier ist eine Anpassung je
nach eigenem Feeling nétig, da
jeder bestimmt ganz unterschied-
lich auf gréBere Zeitverschie-
bungen reagiert.

Mein Fazit: Mit einer groBen Por-
tion Eigenverantwortung, einigen
notwendigen Vorbereitungen und
dem notwendigen Wissen zu den
Erkrankungen kann man als junger
Mensch gut weltweit unterwegs
sein. Das hat mein Selbstvertrauen
sehr gestérkt und mir viele schéne
Erinnerungen verschafft.

S W.

Kommentar von Prof. Binder und
Prof Bonfig:

Es ist erfreulich, wenn Jugendliche
mit Hypophyseninsuffizienz so gut
zu ihrer Erkrankung informiert sind
und dadurch in vollem Umfang
am Leben teilnehmen und sich
den kleinen und groBen Abenteu-
ern und Herausforderungen des
Lebens stellen.

Eine gute Vorbereitung fur Aus-
landsreisen ist immer sinnvoll: Not-
fallausweis, Notfallmedikamente,
bereits im Vorfeld recherchierte
medizinische/drztliche Anlaufstellen
im Ausland, der letzte Arztbrief und
zumindest grundlegende englische
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Kinder- und Jugendendokrinologie

Sprechkenntnisse zur Erkrankung
oder méglichen Komplikationen
der Erkrankung sind sinnvoll und
notwendig.

Das Autteilen von Medikamenten
und Notfallmedikamenten in auf-
gegebenes Gepéick und Handge-
pack ist bei Flugreisen prinzipiell
sinnvoll. Es ist jedoch fir Medika-
mente wie Wachstumshormon oder
Insulin zu beachten, dass diese
ausschlieBlich im Handgepdck
transportiert werden sollten, da die
Medikamente im Frachtraum des
Flugzeuges auf Grund der nied-
rigen Temperatur auch gefrieren
konnen und dadurch unwirksam
werden.

Das neue Netzwerk-Maskottchen

Bezuglich der Empfehlung zu einer
Glukokortikoid-Stressdosis (Hydro-
cortison-Stressdosis) bei psychi-
schem Stress gibt es bislang kein
einheitliches/etabliertes Vorgehen.
Allgemein geht man eher davon
aus, dass bei nicht tbermaBigem
psychischem Stress keine Gluko-
kortikoid-Stressdosis erforderlich ist.

Bei Fernreisen sollte aber tatséich-
lich die Zeitverschiebung beachtet
werden:

Im Rahmen eines Flugs Richtung
Westen verldngert sich der Tag.
Wenn man davon ausgeht, dass
man normalerweise Hydrocorti-
son in ca. 8-stundigen Absténden
verabreicht, ware bei einer Zeitver-

schiebung von 6-12 Stunden die
zusétzliche Einnahme einer Stan-
dard-Hydrocortisondosis acht Stun-
den nach der letzten Einnahme am
Abflugort sinnvoll. Auf Flugen Rich-
tung Osten verkirzt sich der Tag,
so dass eventuell auch eine Hydro-
cortisondosis entfallen kann, wenn
sich der Tag bzw. die Nacht um
6-12 Stunden verkirzt.

Es ist immer empfehlenswert solche
Uberlegungen im Vorfeld mit dem
betreuenden Kinder-/Jugendendo-
krinologen bzw. Endokrinologen zu
besprechen.

Das Netzwerk hat jefzt ein Maskottchen: den Kuschellswen fir Kinder,
der mit freundlicher Unterstitzung der Knappschaft erstellt wurde. Die
Léwen wurden bereits von einer Regionalgruppe Saar-Pfalz ,getestet”
und von den Kleinen begeistert angenommen. Nun stehen sie bundes-
weit zur Verfugung und sollen Gber die Regionalgruppen sowie an Arzt-
praxen und Kliniken verteilt werden.

Forum fiir AGS-Betroffene

Das Netzwerk hat in seinem Forum (forum.glandula-online.de) eine neue
Rubrik fur Betroffene mit AGS (Adrenogenitales Syndrom) eingerichtet.

Sie finden sie nach dem Einloggen im Bereich "Krankheitsbilder”.

”Aus Erfahrung klug”

Das Kindernetzwerk hat das Projekt ,Aus Erfahrung klug” ins Leben geru-
fen: Darin werden Kompetenz-Peers ausgebildet, die Eltern chronisch
kranker Kinder kostenfrei beraten.

Weitere Informationen finden Sie im Internet unter:
www.kindernetzwerk de/de/lotse/aus-erfahrung-klug.php
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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
Rosa Milde

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

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

Georg Kessner (Stellv.)
Tel.: 09561/6 23 00
georg.kessner@web.de

Regionalgruppe Frankfurt

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

Regionalgruppe GieBen
Peter Born

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

Regionalgruppe Hamburg

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

Regionalgruppe Raum Hannover
Informationen erhalten Sie tber 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 Koéin/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.: 089778/2 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 Schrodel

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

Ingolf Talmon-Gros
Tel.: 0151/46 18 20 98
i-talmon-gros @ gmx.de

Regionalgruppe Rhein-Neckar
Mirjam Kunz

Tel.: 0621/55 30 30
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.: 06841/8 18 59 95
birgit-wilms-homburg @ gmx.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.: 0351/2 18 73 98

Region Werdau

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

Ines Meister, Tel.: 0151/55 62 66 83
inesmeister71 @gmail.com

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

Regionalgruppe Ulm
Schadel-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 Briigmann

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
andrea.schrattenecker @ gmx.net

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
bauers @4ever.at

Alexander Burstein
Tel.: 0043/(0)664-8 26 02 18
alexander.burstein @ hotmail.com

Broschiire “Ersatztherapie bei
unzureichender Testosteron-

Eigenproduktion wegen einer
Hypophysenerkrankung”

Das Netzwerk Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen hat eine brand-
neue Broschire versffentlicht. Im Mit-
telpunkt steht die "Ersatztherapie bei
unzureichender Testosteron-Eigenproduk-
tion wegen einer Hypophysen-Erkran-
kung".

Prof. Dr. med. Dietrich Klingmller erléutert
Ursachen und Symptome eines Testoste-
ronmangels, die korrekte Diagnosestel-
lung sowie die Méglichkeiten und Risiken
einer Ersatztherapie. Thematisiert werden
auch spezielle Aspekte wie die Behand-
lung von Kindern und Kinderwunsch in
Zusammenhang mit der Therapie.

Sie finden die Broschire, die mit
freundlicher Unterstitzung der KKH
entstand, auf unserer Website www.glan-
dula-online.de > Downloads > Broschiren

Netzwerk-Mitglieder kénnen auch die
gedruckte Version kostenlos bei der
Geschdftsstelle des des Netzwerks (siehe
ndichste Seite) anfordern.

Auslandische Gruppen

Schweiz:
»Wegweiser”

Schweizer Selbsthilfegruppe

fr 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 Biilach

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

Danemark:

Addison Foreningen |
Danmark

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

Diagnosespezifische/Diagnose-

dhnliche Vereine und Gruppen

Die Schmetterlinge e. V.
Schilddriisenbundesverband

Kirsten Wosniack
Zur Woéllenbok, 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.

Geschéftsstelle:

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

www.netzwerk-net.de

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

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:

Stédforeningen 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

Verbande, in denen das
Netzwerk Mitglied ist
Allianz Chronischer Seltener Er-
krankungen (ACHSE) e.V.
c/o DRK-Kliniken Berlin | Mitte

Drontheimer StraBBe 39
13359 Berlin

www.achse-online.de

Bundesarbeitsgemeinschaft
SELBSTHILFE von Menschen mit
Behinderung und chronischer Er-
krankung 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

Deutsche Gesellschaft fiir
Kinderendokrinologie und
-diabetologie
Geschéftsstelle

Chausseestr. 128/129

10115 Berlin

info@dgked.de

EURORDIS-Rare Diseases Europe
Plateforme Maladies Rares

96, rue Didot
75014 Paris
France EURORDIS offices Paris.

eurordis@eurordis.org



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:
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Adrenogenitales Syndrom (AGS)

Akromegalie — Informationsbroschure fir Patienten
Diagnoseausweis Akromegalie
Dokumentationsmappe Akromegalie
Cushing-Syndrom

Diagnoseausweis Cushing-Syndrom
Dokumentationsmappe Morbus Cushing

Diabetes insipidus

Diagnoseausweis Diabetes insipidus
Dokumentationsmappe Diabetes insipidus

Die Multiple Endokrine Neoplasie (MEN)
Diagnoseausweis MEN 1

Ersatztherapie bei unzureichender Testosteron-Eigenproduktion wegen einer Hypophysenerkrankung

Hydrocortison-Ersatztherapie bei unzureichender Cortisol-Eigenproduktion
wegen einer Hypophysen- und Nebennierenerkrankung

Hypophyseninsuffizienz

Diagnoseausweis Hypophyseninsuffizienz

Dokumentationsmappe Hypophyseninsuffizienz

Hypophysen- und Nebenniereninsuffizienz — Ursachen, Beschwerden, Diagnose und Therapie
Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen bei Kindern und Jugendlichen
Kraniopharyngeom

Das Kraniopharyngeom — Doktor Maus informiert (Ein Patientenratgeber fur Kinder und Jugendliche)
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Notfallausweis fur Patienten mit einer Hormonersatztherapie bei Erkrankungen
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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 for Leserzuschriffen 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.
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