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VORWORT

Liebe Leserinnen und Leser, | n h a |t

mit unserem Magazin Wegweiser Akromegalie halten Sie einen Rat-
geber flr Patienten und Angehaorige in den Handen, der Sie durch
das Thema Akromegalie fiihren mochte.

4 Der lange Weg zur

Akromegalie ist eine vergleichsweise seltene Erkrankung, wird oft Diagnose:

spat diagnostiziert und bringt neben den korperlichen Beschwer- . Oft wird eine Akromegalie
den auch sehr spezielle psychische Belastungen mit sich. Dieses erst spat erkannt — warum ist
Magazin soll Ihnen in ansprechender Form Informationen zu dies so? Welche Methoden
Akromegalie vermitteln, die weit Uber die reine Darstellung wissen- L ~ werden eingesetzt?
schaftlicher Sachverhalte hinausgeht: Es soll lhnen verschiedene b Seite 14

Wege und Ansatze aufzeigen, mit dieser Erkrankung umzugehen.

Gemals dem Anspruch von Ipsen,Innovation for patient care” sind
die Inhalte speziell an den individuellen Bedurfnissen der Patienten
orientiert.

Die Basis fur den Wegweiser Akromegalie bilden Interviews mit Be-
troffenen, die wir im Vorfeld geftihrt haben. Diese persénlichen Be-
richte ziehen sich in Zitaten oder Geschichten wie ein roter Faden
durch das gesamte Magazin. Erganzt werden sie durch Beitrdge
von Experten, die uns bei der Entwicklung des Magazins mit ihrem
fundierten Wissen fachlich zur Seite standen.

Diese Mischung aus Erfahrungen, Erlebnissen und Tipps von Betrof-
fenen und der Sachkenntnis der beteiligten Experten macht den
Wegweiser Akromegalie zu etwas ganz Besonderem. Daftir noch
einmal ganz herzlichen Dank an alle Beteiligten.

Nun wiinschen wir Ihnen viel Spal8 beim Lesen und Entdecken des
Wegweisers Akromegalie.

Herzlichst Ihr

[psen Team

S IPSEN

Innovation for patient care

Seite 12




INHALT

WISSENSCHAFT

4 Wenn das Wachstumshormon aul3er Kontrolle gerat — die Akromegalie
14 Der lange Weg zur Diagnose
38 Die Qual der Wahl — Therapieoptionen bei Akromegalie

AKROMEGALIE IM ALLTAG

12 Kommunikation:
Richtig Kommunizieren will gelernt sein
22 Umgang mit kérperlichen Veranderungen:
Spieglein, Spieglein an der Wand ...
A 30 Akromegalie-Selbsthilfegruppen:
Selbsthilfegruppen: Geteiltes Leid ist halbes Leid
e %2 Angehorige:
von Betroffenen und Angehérigen und Kein Patient — und trotzdem betroffen
bieten emotionale Unterstiitzung. 52 Partnerschaft und Kinderwunsch:
selte 30 Partnerschaft, Sexualitdt und Kinderwunsch bei Akromegalie
FREIZEIT
26 Bewegung und Sport:
Spuren Sie Ihre Lebenskraft im Rhythmus Ihrer Bewegungen
34 Freizeitgestaltung:
Mein Leben zwischen Muss und Mul3e
46  Entspannungstechniken:
In innerer Harmonie auf sich und seinen Kérper héren
.‘ e Y 56 Reise:

A

Partnerschaft und Kinderwunsch:
Bei einer Akromegalie kann es zu einer
Unterfunktion der Geschlechtsdriisen

,Statt bunter Urlaubskarten ein Bild von mir”

SERVICE/INFO

kommen — ein Thema, Uber das selten 62 Glossar

gesprochen wird und das Betroffene .
64 Info/Service

oft sehr belastet.

Seite 52 65 Impressum



Wenn das Wachstumshormon aufser
Kontrolle gerat — die Akromegalie

Ohne Hormone Iduft in unserem Korper gar nichts. Sie sind hervorragend aufeinander abgestimmt und unterliegen per-
fekten Steuerungsmechanismen. Wenn da etwas aus dem Ruder lduft, bekommen wir das deutlich zu spiiren — wie bei der
Akromegalie: Hier ist es das Wachstumshormon, das zu Beschwerden und dem typischen Krankheitsbild fiihrt.

u N



Prof. Dr. med. Giinter K. Stalla, Leiter der klinischen Neuroendo-
krinologie des Max-Planck-Instituts fur Psychiatrie in Minchen,
erldutert die wichtigsten Hintergrinde zum Krankheitsbild Akro-
megalie.

Gebildet wird das Wachstumshormon in der Hirnanhangsdriise, der soge-
nannten Hypophyse. Sie befindet sich mittig an der Unterseite des Gehirns
in einer Einbuchtung des Knochens und ist (iber den Hypophysenstiel mit
dem Gehirn verbunden. Die Lage und dieser Stiel haben ihr (ibrigens den
aus dem Griechischen stammenden Namen gegeben: ,hypo” bedeutet
darunter liegen — sie liegt unter dem Gehirn — und ,phyein” bedeutet aus
etwas hervorwachsen — denn es sieht aus, als wachse sie aus dem Gehirn
hervor.

Die GréBRe der Hypophyse ist von Mensch zu Mensch unterschiedlich. Die
Breite betrdgt etwa zwdlf Millimeter, die Tiefe acht und die Héhe meist
zwischen drei und acht Millimeter. Meist sagt man als Anhaltspunkt, sie
sei ,kirschkerngrof3" Die Hypophyse besteht aus einem Vorderlappen
und einem Hinterlappen. Das Wachstumshormon wird im Vorderlappen
gebildet.

Das Wachstumshormon férdert bei Kindern das Ldngenwachstum, es ist
also dafiir da, dass wir unsere KorpergrofSe erreichen. Bei Erwachsenen
ist es fiir das Wachstum der inneren Organe verantwortlich und wirkt auf
den Stoffwechsel.
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Das Wachstumshormon heil3t in der Fachsprache ,somatotropes Hor-
mon’, abgekiirzt STH. Man begegnet auch hédufig dem englischen Begriff
»growth hormone’, abgekiirzt GH. Die Wirkung des Wachstumshormons
auf die Organe wird im Wesentlichen durch den Wachstumsfaktor IGF-1
(Insulin-like Growth Factor 1) vermittelt. Fiir das Verstédndnis des Krank-
heitsbildes ist das nicht so wichtig, aber im Rahmen der Untersuchungen
kann IGF-1 zusditzliche Informationen liefern.

Normalerweise entscheidet die Hypophyse nicht selbst dariiber, ob sie
Wachstumshormon ausschiittet und wie viel. Sie unterliegt der Steuerung
durch den Hypothalamus. Das ist ein Teil des Gehirns, genauer gesagt des
Zwischenhirns. Durch zwei Hormone sagt er ,Los” oder ,Stopp”.

GroBhirn

Hypothalamus

- Hypophyse

Hypophysen-
hinterlappen

Hypophysen-
vorderlappen

Das Wachstumshormon
wird in den Zellen des
Hypophysenvorder-
lappens gebildet.

Lage der Hypophyse

Zahlen und Fakten zur Akromegalie

Bei der Akromegalie handelt es sich um eine seltene Krankheit. Etwa 270 bis 330 Patienten erkranken pro Jahr in Deutsch-
land neu. Damit liegt die sogenannte Inzidenz, also die Anzahl von Neuerkrankungen, bei etwa drei bis vier pro Jahr auf eine

Million Einwohner.

Insgesamt ist in Deutschland von einer Zahl von 3.000 bis 5.000 Patienten mit Akromegalie auszugehen (das nennt man die
Pravalenz). Die Akromegalie wird am haufigsten zwischen dem dritten und fiinften Lebensjahrzehnt diagnostiziert.

Die Zeit zwischen dem Auftreten der ersten Symptome und der Diagnose der Krankheit betrdgt etwa sechs bis zehn Jahre. In
99 Prozent der Félle ist die Ursache fiir die Erkrankung ein gutartiger Tumor der Hirnanhangsdriise (Hypophysenadenom).
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Steuerung der Hypophyse
durch den Hypothalamus

Releasing Hormone
(RH) stimulieren die
Hormone des Hypo-
physenvorderlappens.

Inhibiting
Hormone (IH)
hemmen sie.

Die Ausschiittung
des Wachstumshormons
(Growth Hormone - GH) wird
durch das Growth Hormone-

Releasing Hormone - GH-RH Q@ O

gefordert und durch das o 00
Growth Hormone-Inhibiting © ¢ o
Hormone — GH-IH gehemmt. ©

Der Hypophysenvorderlappen bildet die Botenstoffe, durch die
alle anderen Hormondriisen des Korpers gesteuert werden.

Steuerung der Entwicklung von Keim- und Milchdriisen

‘ Steuerung der Geschlechtshormone bei
Frauen und Mannern

Steuerung der Cortisolproduktion der
Nebenniere

Steuerung der Schilddriise

Das Wachstumshormon fordert bei Kindern das Langenwachs-
tum. Bei Erwachsenen ist es fiir das Wachstum der inneren
Organe verantwortlich und wirkt auf den Stoffwechsel.

Hormonausschiittung des Hypophysenvorderlappens und Steuerung durch den Hypothalamus

Warum funktioniert die Steuerung des Wachstumshormons bei der
Akromegalie nicht?

Die Erklérung liegt in 99 Prozent der Fdlle in einem gutartigen Tumor der
Hypophyse, einem sogenannten Hypophysenadenom. Dieser Tumor bil-
det Wachstumshormon, und zwar ganz unabhdngig von der Steuerung

des Kérpers. Er nimmt also keine ,Stopp-Signale” des Hypothalamus an.

Und dann ist der Wachstumshormonspiegel im Korper viel zu hoch.

Als Folge davon entstehen die Verdnderungen und Erscheinungsformen
der Akromegalie, und zwar zum einen durch das Zuviel an Wachstums-

hormon selbst, zum anderen durch den Druck des Tumors auf die (ibrige
Hirnanhangsdriise.

Als Erwachsener kbnnen wir nicht mehr in der Lédnge wachsen, da unsere
Wachstumsfugen mit Abschluss der Pubertdt geschlossen werden — unsere
Korpergrél3e an sich nimmt unter dem Einfluss von Wachstumshormonen
nicht mehr zu. Es kann jedoch zu einer Verdickung der Knochen, von
Weichteilen und auch der inneren Organe kommen.

Eines der ersten Zeichen von zu viel Wachstumshormon beim Erwach-
senen ist deshalb oft eine teigige Verdnderung der Haut im Bereich von
Gesicht, Hdnden und Fiilsen, mit Schwellungen der Handfldchen und Ful3-
sohlen. Héufig ist auch eine vermehrte Schweil3bildung, verbunden mit
einem unangenehmen Kérpergeruch. Viele Patienten berichten dariiber,
dass sie schnarchen, was sie friiher nicht getan haben.



Insgesamt entwickeln sich die Verdnderungen sehr langsam und bei
Jjedem Patienten in unterschiedlichem Umfang. Es kommt zu deutlichen
Verdnderungen im Gesichtsbereich. Die Augenbrauen stehen hervor,
Jochbogen und Wangenknochen wirken betont. Die Lippen und die
Nasenfalten kénnen verdickt sein, die Zunge ist vergroBBert. Im Bereich des
Unterkiefers konnen Verdnderungen entstehen, die hdufig Zahnliicken
oder einen Fehlbiss nach sich ziehen.

Haufigste Symptome

Die am héufigsten geschilderten Beschwerden
bei Akromegalie sind Kopfschmerzen, vermehrtes
Schwitzen vor allem an den Handen und der Stirn,
Schnarchen, Zyklusstérungen und Potenzstorun-
gen sowie Weichteilschwellungen an Handen und
FiiBen.

Die Hénde und die FiiBe nehmen an Grél3e zu, Finger und Zehen wirken
verbreitert. In der Praxis merken viele Patienten, dass z. B. Ringe enger
sitzen und zum Teil gar nicht mehr abgelegt werden kénnen, feine Hand-
arbeiten viel schwerer fallen oder Handschuhe bzw. Schuhe nicht mehr
passen.

Diese dulSeren Verdnderungen haben der Krankheit auch ihren Namen
gegeben. Im Altgriechischen heilSt akros ,duBBerst” und megas ,gro3” Mit
dem Namen beschrieben wird also eine VergréSerung der dulBersten Teile
des Kérpers, auch als Kérperendglieder oder vorspringende Teile des Kor-
pers (Akren) bezeichnet. Hierzu zéhlen Hdnde, Fiil8e, Kinn und Unterkiefer,
Ohren, Nase und Augenbrauenwdilste sowie die Geschlechtsteile.

Sind die duB3erlichen Verdnderungen die einzige Folge?

Nein, das Wachstumshormon fiihrt nicht nur dulSerlich zu Verdnderun-
gen. Auch im (ibrigen Korper geriit einiges durcheinander. Der erhéhte
Spiegel des Wachstumshormons kann sowohl den Zuckerstoffwechsel als
auch den Fettstoffwechsel beeinflussen. Dariiber hinaus sind allgemeine
Beschwerden wie rasche Ermiidbarkeit und Konzentrationsschwdche
hdufig. Die méglichen Gelenkverdnderungen kénnen schmerzhaft sein
und zu Arthrose fiihren.

* Name ist der Redaktion bekannt.
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Eine Vergrél3erung der Schilddriise (,Kropf”) ist sehr héufig. Auch eine Ver-
grél3erung der Prostata (Prostata-Hyperplasie) sowie gutartige Tumore
innerhalb des Muskelgewebes der Gebdrmutter (Uterus-Myome) kbnnen
vorkommen.

Viele Patienten entwickeln einen erhéhten Blutdruck, es kann zu Herz-
Kreislauf-Erkrankungen oder zur Entwicklung eines Diabetes mellitus
(Zuckerkrankheit) kommen.

-

Typisch bei Akromegalie:
eine VergréBerung der
FiiBe und Héinde

,,Es fing an mit Gelenkschmerzen - insbesondere
an den Knien und Fiilen. Zwei Jahre spditer hatte ich
an beiden Seiten Karpaltunnel-Operationen. Dann folgten
OPs am Hallux und an den Zehen. Im gleichen Jahr musste
die Gebdrmutter entfernt werden, weil sie riesengrof8 wurde
und auf die Blase und den Darm driickte. Meine Schuhe passten

nicht mehr und ich musste mir die Ringe vergréBern lassen. In
der Zeit ging es mir nicht gut - ich merkte, dass ich mich stark

verdnderte. Als mich eines Tages sogar meine Cousine nicht
mebhr in der Stadt erkannte, wusste ich, dass irgendetwas
mit mir nicht stimmt. Und ich konnte nicht glauben,
dass es Rheuma sein sollte.”
Frau E. M.*, 57 Jahre
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Patientenzitate:

JVielleicht hdtte man bei mir aufgrund meiner Symp-
tome schon viel friiher auf die Akromegalie kommen
konnen. Zum einen hatte ich seit zweieinhalb Jahren
Probleme mit dem Atmen. Meine Frau sagte, dass ich
nachts Aussetzer hdtte — ich wiirde schnarchen und
dann minutenlang nicht atmen. Daraufhin ging ich
zum Arzt, der mich in ein Schlaflabor iiberwies. Dort
bestdtigten sich die Aussetzer und ich bekam eine
sogenannte CPAP-Schlafmaske, mit der dies auf ein
Minimum reduziert werden konnte. Dadurch besserte
sich zum Gliick die extreme Miidigkeit tagsiiber.
Gleichzeitig - iiber die letzten fiinf Jahre — hatte ich
immer mal wieder Probleme mit dem Karpaltunnel.
Daraufhin war ich beim Neurologen, der eine Beein-
trichtigung feststellte, die aber nicht so schlimm sei,
dass man hdtte operieren miissen. AuBerdem hatte ich
einen Diabetes mellitus — und ich habe schon gemerkt,
dass sich meine Hdnde und FiiBBe verdnderten, aber ich
hdtte nie gedacht, dass das etwas mit einer Erkran-
kung zu tun hat. ,Mensch, hast du groBe Héinde’ - sol-
che Kommentare kamen schon ofter, aber ich dachte,
dass das von der Arbeit kommt. Ich habe schon immer
gerne und viel an Haus und Garten gearbeitet. Und
als die Schuhe gedriickt haben, dachte ich, dass ich
einfach bequemere Schuhe brauche. Dass die FiiBe ge-
wachsen sind, darauf bin ich nie gekommen. Tatsache
ist aber, dass ich damals GroBe 44 hatte und jetzt 46
trage. Auch der Ehering, der passte schon lange nicht
mehr - das war aber ein Prozess, der sich bestimmt
liber 20 Jahre hinweggezogen hat. Und das massive
Schwitzen war schlimm - aber auch das habe ich nie
auf eine Krankheit zuriickgefiihrt. Kopfschmerzen oder
Sehprobleme hatte ich iibrigens nie.”

Herr W.L.*, 61 Jahre

* Namen sind der Redaktion bekannt.

Oft eines der ersten Anzeichen:
Der Ring passt nicht mehr.

Eigentlich war ich ein durchaus fitter Mensch — ob beim Joggen oder Rad-
fahren, ich war immer in Bewegung. Nur zur Orientierung — mit 35 Jahren
lief ich noch die 5.000 Meter unter 21 Minuten. Doch dann fingen die Weh-
wehchen an ... anfangs nur direkt nach einem Lauf, dann immer éfter. Da
bin ich zu meinem Hausarzt gegangen und habe gesagt, dass mir die rechte
Hiifte immer wehtut. Eigentlich bin ich dort mit allen méglichen Dingen
gewesen: Es war etwas am lliosakralgelenk, die Ferse hat wehgetan, ich
hatte ein Karpaltunnelsyndrom und regelrechte Schwitzanfdlle. SchlieBlich
bin ich von einem Arzt zum anderen, aber niemand hat etwas gefunden.
Alle méglichen Behandlungen wurden ausprobiert, aber es wurde immer
schlimmer.”

Patient*, 65 Jahre

~Ein wahnsinniges Schwitzen war das - ich bin davon nachts aufgewacht
und das Bettzeug war so nass, dass ich es auswringen konnte. Dadurch war
natiirlich der Schlaf gestért und wenn man nachts nicht schlift, dann ist
man tagsiiber nicht vollstédndig einsatzfdhig. Wenn ich dann wach war, war
ich entsetzt iiber das starke Schwitzen und traurig. Und ich bin auch, als

das Bettzeug gewechselt und alles wieder trocken war, nicht immer wieder
gleich zur Ruhe gekommen. Irgendwann hatte ich dann doppelte Betten,
sodass ich das nasse nur rausschmeif8en und das zweite zum Weiterschlafen
nehmen konnte.”

Frau R. B.*, 69 Jahre




Gerade gréBBere Tumoren kénnen auf die gesunde Hirnanhangsdriise
driicken und deren Funktion stéren. Das hat Nachteile fiir das Funktio-
nieren der Schilddriise und der Nebennieren, denn auch die werden tiber
die Hirnanhangsdriise gesteuert. Dariiber hinaus kénnen die Steuerung
der Geschlechtshormone und damit die Funktion der Eierstécke bzw. der
Hoden beeintrdchtigt sein. Bei Frauen fiihrt das zu Zyklusstérungen und

WISSENSCHAFT

bei Mdnnern zur Impotenz, bei Frauen und Mdnnern zu einer Abnahme
des sexuellen Lustempfindens (sog. LibidostGrungen). GroBere Tumoren
kénnen neben der Hirnanhangsdriise an sich auch andere Gewebe ver-
dréngen und schddigen. Bei gréBBerer Ausdehnung des Tumors nach oben
droht so eine Beeintrdichtigung der Sehnerven. Dies zeigt sich z. B. durch
Sehstérungen mit Ausfall der seitlichen Gesichtsfelder (sog. Scheuklap-
penblindheit). Auch bei den hdufig vorhandenen Kopfschmerzen geht
man davon aus, dass sie durch den Tumor an sich entstehen.

9
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Eines der ersten Anzeichen bei mir war das Schwitzen — zu der Zeit stand ich aber noch in onkologischer Nachbetreuung wegen des

WISSENSCHAFT

Hodgkins und die Arzte taten es damit ab. Dann gab es aber erste Anzeichen von Milchfluss aus der Brust. ZyklusunregelmdiBigkeiten hatte
ich auch schon Idnger, das klappte bei mir noch nie. Gut, im Nachhinein sind auch meine Héinde und der Schidel gewachsen. Die Ringe
taten mir weh und ich habe sie weiter machen lassen. Und meine Miitzen passten nicht mehr, was ich mir iiberhaupt nicht erkldren konnte.”

Frau F. E.*, 54 Jahre

Hat der Patient selbst Einfluss auf die Entstehung der Krankheit?

Ist Akromegalie heilbar?

Nach meiner Erfahrung fragen sich viele Patienten mit schweren Er-
krankungen irgendwann: Warum ich? Habe ich etwas falsch gemacht,
zu ungesund gelebt oder habe ich die Krankheit vielleicht geerbt? Auf all
diese Fragen kann man bei der Akromegalie derzeit mit Nein antworten.
Umwelteinfiiisse, die zur Entstehung eines gutartigen Tumors der Hirn-
anhangsdriise fiihren, sind nicht bekannt. Weder die Erndhrung noch
die Lebensweise steuern nach heutiger Erkenntnis die Entstehung. Und
in der weit (iberwiegenden Mehrzahl der Fdlle gibt es auch keine erbliche
Komponente. Nur in Ausnahmefillen tritt die Akromegalie als Teil eines
genetischen Syndroms auf, z. B.im Rahmen des MENT (Multiple Endo-
krine Neoplasie Typ 1).

Die Tatsache, dass sich die Krankheit anfédnglich hdufig durch Symptome
duBert, die viele Ursachen haben kénnen, trdgt dazu bei, dass Akromega-
lie oft erst spdt erkannt wird. Das ist vor allem fiir den Ausgang der not-
wendigen Operation nachteilig. Meist ist das Hypophysenadenom dann
bereits recht grol8 und kann nur in bis zu der Hdilfte der Fdlle vollstindig
entfernt werden. Bei friihzeitiger Diagnose — bei noch sehr kleinem Tumor
—sind die Chancen einer kurativen Operation, also einer vollstdndigen
Entfernung, mit 80 bis 90 Prozent gut. Aber natiirlich gibt es auch im Fall
eines verbleibenden Tumorteiles Behandlungsmethoden, die die Auswir-
kungen des Tumors unterdriicken kénnen. Diese Médglichkeiten zu nutzen
ist sehr wichtig, denn wenn die Akromegalie nicht behandelt wird, kommt
es zu immer stdrkeren Einschrdnkungen der Lebensqualitdt und zu einer
deutlichen Verringerung der Lebenserwartung.

Herr Professor Stalla, wir danken lhnen fiir das
aufschlussreiche Gesprach.

*Name ist der Redaktion bekannt.
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Richtig kommunizieren
will gelernt sein

10 Tipps, wie Sie kleine Hiirden beim Arzt-Patienten-Gesprdch
liberwinden kénnen.

Kaum aus dem Arztzimmer heraus, féllt
Ihnen wieder die Frage ein, die Sie in der
Aufregung vergessen haben zu stellen.

Zu Hause merken Sie, dass Sie vor lauter
Fachbegriffen den Ablauf der geplanten
Therapie nur zur Halfte verstanden haben.
Sicherlich kommt Ihnen und anderen
Akromegalie-Patienten solch eine Situation
bekannt vor. Damit lhr Arzt Ihnen komplexe
medizinische Zusammenhdange verstand-
lich darstellen kann, bedarf es ausfihrlicher
Gesprdche, fur die im Klinikalltag oft wenig
Zeit bleibt. Zudem konnen duflere Um-
stande, verschiedene Ansprechpartner und
fachspezifische Ausdrlicke Sie oder andere
Patienten oft so sehr verunsichern, dass Sie
sich nicht trauen, alle Ihre Fragen zu stellen
oder bei Verstandnisproblemen nachzufra-
gen - auch ein zweites Mal.

Kommunikationsprobleme kénnen jedoch
vermieden werden, wie z. B. Frau Evelin
Muller erfahren hat:,Anfangs habe ich mich
geniert, wie eine alte Dame mit einem
Zettel voller Fragen zum Doktor zu gehen.
Durch die Erkrankung bin ich aber sehr ver-
gesslich geworden. Mittlerweile schreibe
ich mir zu Hause Fragen auf und habe die
Erfahrung gemacht, dass sich Arzte gerne
Zeit nehmen, wenn sie merken, dass es
einem wichtig ist."

Mit den folgenden zehn Tipps mochten wir
lhnen einfache Ratschldge fir eine effekti-
vere Kommunikation mit Ihrem Arzt an die
Hand geben. Denn: Ihr behandelnder Arzt
sollte fur Sie da sein und Ihnen Informa-
tionen Uber Ihre Krankheit, Behandlungs-
methoden etc. so vermitteln, dass Sie sie
verstehen!



Lof

(10 Tipps nach: Teamwork — Die Arzt-Patienten-Beziehung, Die blauen Ratgeber, Deutsche Krebshilfe)

10 Tipps

AKROMEGALIE IM ALLTAG

fUr Ihr nachstes Arztgesprach

Notieren Sie sich vor dem Gesprach in
aller Ruhe lhre Fragen und nehmen Sie
Ihre Notizen mit.

Vereinbaren Sie einen Gesprachstermin
mit lhrem Arzt, wenn Sie sichergehen
mochten, dass er genug Zeit fUr ein aus-
flhrliches Gespréch hat.

Lassen Sie sich medizinische Fach-
ausdriicke und Fremdwaorter erklaren.

Bitten Sie lhren Arzt, lhnen die geplante
Therapie — wenn moglich - bildlich
darzustellen. Oftmals lassen sich so viele
Zusammenhdnge besser erkennen und
verstehen.

Als Patient haben Sie das Recht auf Ein-
holung einer zweiten arztlichen Meinung —
besprechen Sie diesen Wunsch offen mit
Ihrem Arzt.

Denken Sie an Stift und Schreibblock,
damit Sie sich wéhrend des Gesprachs
Notizen machen kénnen.

Vier Ohren héren mehr als zwei. Nehmen
Sie ruhig einen Freund / eine Freundin /
einen Familienangehdrigen zu Gesprachen
mit lhrem Arzt mit.

Fragen Sie konsequent nach! Teilen Sie
Ihrem Arzt mit, wenn Sie etwas nicht ver-
standen haben!

Jeder Patient hat einen anderen Bedarf
an Informationen - teilen Sie Ihrem Arzt
mit, in welchem Umfang Sie Uber Details
der Behandlungsmaglichkeiten etc. von
ihm informiert werden mochten.

Bitten Sie um Bedenkzeit, wenn Sie
Schwierigkeiten haben, eine Entscheidung
fir eine Untersuchung oder Behandlung
zu treffen.
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Der lange Weg zur Diagnose

Von Professor Dr. med. Stephan Petersenn, Hamburg
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Derzeit geht man davon aus, dass zwischen dem Auftreten
erster Symptome und der Diagnose Akromegalie etwa
sechs bis zehn Jahre vergehen. Aber warum ist das so? Die
Krankheit an sich hat charakteristische Merkmale und wird
doch oft erst spdit erkannt. Das liegt zum einen sicher daran,
dass die Krankheit selten ist. Statistisch kann man davon
ausgehen, dass nur 16 von 100 Hausdrzten jemals einen
Patienten mit Akromegalie sehen. Uber 80 Prozent kennen
die Krankheit also nur aus dem Lehrbuch.

Was passiert beim oralen
Glukosetoleranztest (OGTT)?

Der Test wird in der Regel morgens zwischen acht
und neun Uhr durchgefiihrt. Sie missen fiir den
Test niichtern sein. Zuerst wird Ihnen Blut ab-
genommen zur Bestimmung der Blutzucker- und
Wachstumshormonspiegel. Danach miissen Sie
innerhalb von fiinf Minuten eine Zuckerlésung trin-
ken. Nach 30, 60, 90 und 120 Minuten wird I[hnen
wieder Blut entnommen und die Blutzucker- und
Wachstumshormonspiegel bestimmt.

Wird keine Absenkung des Wachstumshormon-
spiegels unter 0,4-1 ug/l (Grenzwert abhdngig von
der verwendeten Messmethode) erreicht, so ist die

Diagnose gesichert.

Damit wird der zweite
Schritt im Rahmen der
Untersuchungen wichtig —
die Frage nach dem
Vorhandensein eines
Tumors.

% i
|
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Ein weiterer Grund fur die lange Zeit bis zur Diagnose kann darin
bestehen, dass Hausarzt und Patient sich oft schon jahrelang
kennen. Da die korperlichen Verénderungen anfangs gering sind
und sich das charakteristische Krankheitsbild nur schleichend ent-
wickelt, gibt es keine kurzfristigen Anderungen des AuBeren. Wenn
man quasi,gemeinsam alt wird’, werden die dufleren Veranderun-
gen, die die Akromegalie im Laufe der Zeit verursacht, deshalb

oft nicht wahrgenommen. Das gilt Gbrigens auch fir die eigene
Familie oder sogar fur einen selbst. Trifft man dann auf einen frem-
den Arzt, erkennt dieser hdufig das typische Erscheinungsbild der
Krankheit.

Verdacht auf Akromegalie —
was wird untersucht?

Der erste Schritt zur Feststellung einer Akromegalie ist die Unter-
suchung der Hormone. Sowohl das Wachstumshormon (GH)
selbst als auch der Insulin-like Growth Factor 1 (IGF-1) kdnnen im
Blut bestimmt werden. IGF-1 ist ein Hormon, das unter Einfluss

des Wachstumshormons gebildet wird und so eine Aussage Uber
dessen Aktivitdt zuldsst. Das im Blut messbare IGF-1 stammt haupt-
sachlich aus der Leber. Liegt IGF-1 im fUr das Alter des Patienten
normalen Bereich, so ist eine Akromegalie unwahrscheinlich; ist es
erhoht, kann das ein Hinweis auf Akromegalie sein. Da es aber auch
andere Griinde fUr erhohte IGF-1-Spiegel geben kann, ist vor allem
der Nachweis einer gestorten Steuerung der Hormone wichtig.

Dazu wird ein sogenannter Suppressionstest durchgefiihrt. Dabei
wird Uberpruft, ob sich die Ausschittung von Wachstumshormon
unterdricken, also,supprimieren’, Idsst. Der Test tragt auch den Na-
men oraler Glukosetoleranztest (OGTT). Hierfur trinkt der Patient
eine Zuckerldsung (Glukoseldsung). Danach wird die Konzentration
von Wachstumshormon in mehreren Blutproben gemessen. Bleibt
sie gleich oder steigt sie an, spricht das fir eine Akromegalie. Denn
normalerweise reagiert der Kérper auf einen erhdhten Blutzucker-
spiegel mit einem merkbaren Absenken des Wachstumshormon-
spiegels. Erfolgt dieses Absenken nicht, ist das ein deutliches Zei-
chen daftr, dass Wachstumshormon ohne Steuerung des Korpers
ins Blut abgegeben wird.

15
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Ursachenklarung —
die Suche nach dem Tumor

Die ungesteuerte Produktion von Wachstumshormon erfolgt in 99
Prozent der Fdlle durch ein Hypophysenadenom, einen gutartigen
Tumor der Hirnanhangsdrise (Hypophyse).

Das aussagefahigste bildgebende Verfahren ist die Magnet-
resonanztomographie (MRT). Hiermit kdnnen auch sehr kleine
Tumoren gefunden werden. Bei dieser Untersuchung wird die
Hirnanhangsdruse Schicht fir Schicht untersucht. Durch das MRT
|asst sich auch die Lage des Tumors und dessen Beziehung zu
benachbarten Bereichen darstellen. Beim Hypophysenadenom
handelt es sich Ubrigens nicht um einen Gehirntumor. Zwar liegt
die Hirnanhangsdrise unterhalb des Gehirns, sie ist jedoch kein
direkter Bestandteil davon.

* Name ist der Redaktion bekannt.

GroBhirn

Hypothalamus
Hypophysentumor

Hirnstamm

MRT-Bilder eines Hypophysenadenoms

(mit freundlicher Genehmigung von Prof. Dr. F. Jockenhével)
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»Schon seit dem 14. Lebensjahr hatte ich oft Kopfschmerzen

und in der Schule immer Aspirin-Tabletten dabei. Als krankhaft
habe ich das damals aber nicht aufgefasst, da Kopfschmerzen in
unserer Familie hdufig auftraten und ich dachte, dass ich das von

meiner Mutter geerbt hatte. Nach dem Abitur wurden die Kopf-
schmerzen aber deutlich mehr, sodass ich schlieSlich dann doch

zum Hausarzt ging. Erkannt wurde die Akromegalie damals aber
) nicht. Erst als ich Sehstorungen beim Autofahren bemerkte und
N . mein Augenarzt mich in die Augenklinik iiberwies, wurde dort

' ein CT gemacht. Auf den Bildern wurde dann ein fast faustgrof3er
Tumor in der Hypophyse entdeckt, was schlieBlich zur Diagnose

S der Akromegalie fiihrte.”
N Frau F. G.*, 43 Jahre
Was passiert beim MRT?
Bei der Magnetresonanztomographie (MRT) handelt es sich dem halten Sie einen Klingelknopf in der Hand, mit dem Sie
um eine sichere Untersuchungsmethode, die weder Ront- jederzeit Kontakt zum Personal herstellen kdnnen.
genstrahlen noch Radioaktivitat bendtigt. Das Magnetfeld Um die Aussagekraft der Bilder zu erhéhen, wird Ihnen
wird hierbei im Allgemeinen vom menschlichen Kérper nicht - \y5hrend der Untersuchung ein MRT-Kontrastmittel in
wahrgenommen U'fd berei.tet keirTe Sch.merz‘en..Wéhrend eine Vene am Arm gespritzt. Diese Kontrastmittel sind im All-
der Untersuchung liegen Sie auf einer Liege in einem Tunnel - gemeinen sehr gut vertréglich. Das MRT arbeitet mit starken
im MRT-Gerat, der s“ehr eng ist. Meist ist de.r TU“"?' vorne Magnetfeldern. Deshalb ist es wichtig, dass Sie alle Metall-
und hinten offen, haufig sorgt ein Spiegel im Gerat dafur, teile (z. B. Geldbdrse, Schmuck, Haarspangen) ablegen.
dass man das Gefuhl hat, hinausschauen zu konnen. Bei Die Untersuchung darf nicht bei Patienten mit Herzschritt-
Klaustrophobie kénnte ein in einigen Zentren verfiigbares machern durchgefiihrt werden.
.offenes MRT emg AItern.atlve seln..Dle Qntgrsuchung dauert Hat man den Tumor mittels MRT gefunden, kann die GroBe
in der Regel 15 bis 30 Minuten. Es ist wichtig, dass Sie abso- ) - . )
T L . bestimmt werden. Bei einem Tumor von weniger als ein
lut ruhig liegen und gleichmaBig atmen, damit die Aufnah- ) . . . . .
. L . Zentimeter GrofBe spricht man von einem Mikroadenom, bei
me nicht gestort wird. Da wéhrend der Untersuchung von . . e .
. . groBeren von einem Makroadenom. Die GroBe und die Lage
dem Gerét laute Klopfgerdusche erzeugt werden, erhalten A e
. . N N des Tumors geben wichtige Aufschliisse fiir eine eventuelle
Sie einen Kopfhorer oder Ohrstopsel als Gehdrschutz. AuBer- . . . .
spatere Operation und ihre Erfolgsaussichten.

* Name ist der Redaktion bekannt.
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Abklarung von Begleiterscheinungen — Organe und weitere Hormonsysteme

Von PD Dr. med. Christian Berg, Essen

Gerade bei gré3eren Tumoren oder bereits langer bestehender
Erkrankung sollte eine Untersuchung der Augen, von Herz und
Lungen, des Dickdarms und der Schilddrise erfolgen, um maogliche
Veranderungen zu erkennen. Im Bereich der Augen kann durch

die Lage des Tumors eine direkte Beeintrdchtigung der Sehnerven
vorliegen. Die Verdnderungen an den anderen Organen entstehen
infolge des erhdhten Wachstumshormons.

Messung des Gesichtsfeldes, um eine even-
tuelle Beeintréchtigung der Sehnerven durch
die Hypophysenwucherung zu erkennen

Rontgen der Lunge bzw. Herz-Ultraschall
(Echokardiographie), um hier bereits entstan-
dene VergroBerungen zu erkennen

Dickdarmspiegelung, um Dickdarmpolypen

und eventuell Tumore festzustellen

Ultraschalluntersuchung der Schilddrise

Schlaflabor, um eine Schlafapnoe festzu-
stellen

Untersuchung verschiedener Organe, um mégliche Verdnderungen

durch die Akromegalie festzustellen

Bei groRen Adenomen, die bei der Mehrzahl der Patienten zum
Zeitpunkt der Diagnose gefunden werden, kann durch den Druck
auf die Ubrige, gesunde Hypophyse dartiber hinaus die Ausschit-
tung anderer Hormone gestort werden. Als Folge entsteht ein Man-
gel an bestimmten Hormonen (siehe auch Kasten,Hypophysen-
insuffizienz”). Besteht dieser Verdacht, so missen auch diese
Hormone durch einfache Blutbestimmungen oder Tests naher
untersucht werden. Es handelt sich hierbei vor allem um Hormone,
die wichtig sind fur die Funktion der Schilddrise, der Nebennieren
und der Geschlechtshormone. Das Grundprinzip dieser Tests be-
steht darin, die Hypophyse zur Ausschiittung bestimmter Hormone
anzuregen. Funktioniert das nicht, ist das ein Zeichen fur eine
Stérung.

Hypophyseninsuffizienz -
wenn Hormone fehlen

Produziert die Hypophyse nach einer Operation
oder durch Druck des Tumors auf gesundes Ge-
webe nicht mehr ausreichend Hormone, kann ein
Hormonmangel entstehen. Die Arzte sprechen dann
von einer ,Insuffizienz’, d. h. einer ungeniligenden
Leistung des Organs. Die Beschwerden hdngen da-
von ab, welche Hormone ausfallen und in welchem
Ausmaf. Behandelt wird der Hormonmangel durch
medikamentdsen Ersatz der Hormone, z. B. von
Cortisol, Schilddriisenhormon oder Geschlechts-
hormonen. Die Medikamente werden in-
dividuell an den Bedarf angepasst
und missen ggf. lebenslang
eingenommen werden.




Weiterhin sollte bei einer Akromegalie auf Begleiterkrankungen ge-
achtet werden, die das kardiovaskuldre Risiko, d. h. das Risiko, einen
Herzinfarkt oder Schlaganfall zu erleiden, erhéhen (siehe Kasten
,Kardiovaskuldres Risiko"). Durch eine Akromegalie kann es leicht
zu einer Haufung mehrerer Risikofaktoren kommen: Da Insulin der
Gegenspieler vom Wachstumshormon ist, kann ein Wachstumshor-
mon-Uberschuss zu erhéhtem Blutzuckerspiegeln und langfristig
zu Diabetes mellitus fiihren. Dies wiederum erhéht das Risiko fur
Arteriosklerose (,Arterienverkalkung”). In Kombination mit einer
durch die Akromegalie bedingten VergréRerung des linken Herz-
muskels wird das Risiko weiter erhoht.

AufSerdem besteht bei vielen Akromegalie-Patienten eine Schlafap-
noe. Dabei kommt es zu kurzen Atempausen wahrend des Schlafs,
wodurch Gehirn und andere Organe schlechter mit Sauerstoff
versorgt werden. Dies fiihrt zu einem schnelleren Herzschlag und
langfristig zu einer Belastung von Herz und Kreislauf. Verursacht der
nachtliche Stress der Schlafapnoe Bluthochdruck, erhoht dies das
kardiovaskuldre Risiko zusatzlich.

Daher ist es wichtig, dass auf Begleiterkrankungen geachtet wird
und diese behandelt werden — denn nur so kann das kardiovas-
kuldre Risiko gesenkt werden. Eine Therapie ist in vielen Fallen un-
problematisch — so kénnen beispielsweise eine Schlafapnoe durch
das néchtliche Tragen einer Atemmaske oder Bluthochdruck und
Diabetes durch entsprechende Medikamente wirksam behandelt
werden.

* Name ist der Redaktion bekannt.
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Kardiovaskulares Risiko

Von einem erhéhten kardiovaskuldren Risiko
spricht man, wenn die Wahrscheinlichkeit, einen
Herzinfarkt oder Schlaganfall zu erleiden, erhdht
ist. Kardiovaskulare Risikofaktoren sind beispiels-
weise: Bluthochdruck, Diabetes mellitus, Rauchen,
erhoéhte Blutfettwerte oder auch kardiovaskulare
Erkrankungen in der Familie. Bei Akromegalie
konnen mehrere dieser Risikofaktoren zusam-
mentreffen — daher ist eine entsprechende
Diagnostik sehr wichtig.
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Gelenkbeschwerden bei
Akromegalie

Schmerzen, Schwellungen und eine eingeschrank-
te Beweglichkeit — viele Akromegalie-Patienten
leiden unter Gelenkbeschwerden. Ursache ist auch
hier die Uberproduktion des Wachstumshormons.
Zu viel Wachstumshormon fiihrt im Bereich der Ge-
lenke zu einer Verbreiterung bzw. Verdickung von
Knochen, Knorpel und Bindegewebe. Diese Ver-
anderungen fiihren dazu, dass das Gelenk in seiner
normalen Funktion eingeschrankt und vermehrt
Gelenkknorpel abgenutzt wird.

Langfristig kann es dadurch zum Gelenkverschleif3,
der sogenannten Arthrose kommen. Betroffen
sind insbesondere Hand- und Fingergelenke sowie
Schulter-, Knie- und Hiiftgelenk. Mdglichkeiten zur
Linderung der Beschwerden reichen von Physio-
therapie iiber schmerzlindernde Medikamente

bis hin zu Gelenkersatz bei sehr fortgeschrittener
Arthrose.

Viele Akromegalie-Patienten leiden unter Gelenkbeschwerden.

,Ab meinem 35. Geburtstag wurden die Gelenkschmerzen und Schwitzanfille immer schlimmer. Die Arzte haben aber nichts ge-
funden und alle Behandlungsversuche waren erfolglos. Doch dann haben wir unseren vierten Sohn bekommen und ich war bei der
Entbindung mit im Kreif3saal. Der Chefarzt der Gyndkologie, der die Geburt iiberwacht hat, kam am ndchsten Tag zu mir und meinte,
dass ich wahrscheinlich eine Akromegalie hdtte. So etwas hatte ich ja noch nie gehért. Ich bin aus der Klinik in die Endokrinologie

und die haben mich zum Réntgen geschickt. Dort wurde die Diagnose Akromegalie bestditigt. Also die Diagnose hat mich gliicklich
gemacht. Denn zu dem Zeitpunkt war ich wirklich enttciuscht von den Arzten, weil keiner etwas gefunden hat. Nach der Réntgenauf-
nahme bin ich dann zwar heulend nach Hause gefahren und meine Frau lag weinend mit dem vierten Kind im Bett. Das weif3 ich noch
ganz genau. Aber dann habe ich zu ihr gesagt: ,Wir haben zwei Moglichkeiten — wir konnen jetzt beide weiterheulen, aber das bringt
uns nicht weiter. Oder wir schauen, dass wir die Probleme zusammen geldst bekommen. Wir zwei schaffen das!’ Das war der Knack-
punkt, das werde ich nie vergessen.”

Patient*, 65 Jahre

* Name ist der Redaktion bekannt.



»Es war ein Arzt im Schlaflabor, der den ersten Verdacht hatte.
Dort war ich aufgrund meiner Atemprobleme — meine Frau hatte
beobachtet, dass ich nachts Aussetzer hdtte, schnarche und dann
minutenlang nicht atmen wiirde. Im Schlaflabor bestdtigte sich
dies und ich bekam ein sogenanntes CPAP-Geriit, eine Schlaf-
maske, mit der die Aussetzer auf ein Minimum reduziert werden
konnten. Die letzten zwei Jahre war ich dann regelmdBig dort zur
Kontrolle. Beim Abschlussgesprdch im Juli dieses Jahres sagte der
Arzt, dass ich da mal etwas nachpriifen lassen solle. Und dann
sagte er den Namen der Krankheit: Akromegalie. Dieser Arzt war
der Erste, der etwas von einer Akromegalie erziihlte. Fast gleich-
zeitig war ich beim Neurologen wegen meiner Probleme am Kar-
paltunnel - und der meinte, dass ich mich mal in die R6hre legen
und durchchecken lassen solle. Bei der Untersuchung wurde das
Hypophysenadenom dann anscheinend schnell gefunden, es war
1,5 Zentimeter grol8 und gut erkennbar.”

Herr W.L.%, 61 Jahre

Fazit:
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,Die Diagnose war fiir mich ein ziemlicher Hammer.
Ich war traurig, verzweifelt und bése auf Gott und die
Welt. Alle moglichen Dinge sind mir durch den Kopf ge-
gangen: Zwei Jahre lang wurde ich unnétig auf Rheuma
behandelt — warum hat das niemand gesehen? Ich war
sehr enttduscht. Meine Familie hat zu mir gestanden und
mir Mut zugesprochen, aber ich war sehr negativ einge-
stellt und habe zu meinem Mann gesagt: Die Operation
geht sowieso nicht gut. Ich war wirklich verzweifelt und
musste ihm erst mal was Béses an den Kopf werfen.
So bin ich sonst gar nicht, aber das war fiir mich
ganz schon schlimm.”

Frau E. M.%, 57 Jahre

.
r Diagnose »PAkromegalie® re

méglich. Allerdings ist das

m besten in die Hande eines
d. Dieser wird sowohl
en’tsprechenden Schritte
tine gute Einstellung der
ImaRige Kontrolle sowie
diovaskularer
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Spieglein, Spieglein an der Wand ...

LSpieglein, Spieglein an der Wand, wer ist die Schdnste im ganzen Land?” Diese Frage aus dem Mdrchen ,Schneewittchen” der
Briider Grimm kennt fast jeder. Und ob Frau oder Mann, gern méchte man die Frage beantworten mit ,Ich!”. Unser AuBBeres ist uns
wichtig und wenn auch von Mensch zu Mensch in unterschiedlichem MaBe, bestimmt unser AulSeres, wie wohl wir uns fiihlen.
Patienten mit Akromegalie leiden an einer Erkrankung, die das AulSere vercindert, schleichend, aber nachhaltig. Das zeigt jeder

Blick in den Spiegel und auch die Reaktion der Umwelt.




Korperliche Veranderungen
beeinflussen die Psyche

Bei der Akromegalie kommt es zu Verdnderungen des Korpers, die
fUr einen selbst, aber auch fur andere deutlich sichtbar sind. Das
Gesicht vergrobert sich, auch Nase, Ohren, Lippen, Hande und Fil3e
werden groBer und grober. Diese korperlichen Verdnderungen ha-
ben auch Auswirkungen auf die Seele. Das Selbstvertrauen leidet,
man flhlt sich unsicher. Das veranderte Aussehen kann private
Beschaftigungen, Freizeitaktivitaten und auch das Berufsleben be-

einflussen.

»Also bei der Akromegalie ist das Bedrohliche fiir die Seele

mindestens genauso schlimm wie die korperlichen Beschwerden
durch das Wachstumshormon.”
Frau R. B.*, 69 Jahre

Umso schwerer ist es, mit den Veranderungen des Korpers fertig

zu werden, da bei der Akromegalie das Wachstumshormon die
Stimmungslage zusétzlich verschlechtern kann. Man fihlt sich
antriebslos und leicht ermidbar, manchmal auch gereizt. Viele
Patienten leiden unter einer Depression. Wenn die Erkrankung zu
Veranderungen im Alltagsleben gefiihrt hat, sei es in der Familie
oder auch im Beruf, kommt die seelische Belastung durch diese Ver-
dnderungen noch hinzu.

Ich muss auch sagen, dass wahrend meiner Arbeitszeit ich auch

umgangen worden bin mit Beférderungen usw. Allein wegen
meines Aussehens. ,Wie sieht der denn aus? Trinkt der oder was?"
Patient*, 65 Jahre

*Namen sind der Redaktion bekannt.

AKROMEGALIE IM ALLTAG

Reaktionen der Umwelt

Dass unser Aussehen einen so wesentlichen Einfluss auf unser
Selbstbewusstsein hat, hangt vor allem mit den Reaktionen unserer
Umwelt zusammen. Ob Familie, Freunde oder Fremde — ihr Verhal-
ten wirkt auf unser seelisches Wohlbefinden.

»Ich habe Situationen erlebt, die mir so unter die Haut gegan-
gen sind, dass mir die Trdnen gekommen sind. Wie Menschen
reagieren - z. B. auf dem Wochenmarkt, wenn Leute sagen:
,Schau mal der Kerl dahinten!’ - und damit sind Sie gemeint. Und
wenn man sich dann als Frau angesprochen fiihlt, dann tut das
weh. Oder am Strand: ,Guck mal, richtige Mdnnerbeine!” - weil
die so behaart sind. Und ich habe vor Kurzem eine alte Freundin
wieder getroffen, mit der ich lange Zeit keinen Kontakt hatte, und
sie meinte dann, dass meine korperlichen Verdnderungen fiir sie
so schlimm seien, dass sie damit nicht umgehen kénne. Solche
Erlebnisse bewirken, dass man sich zuriickzieht. Dass man ganz
viele Sachen sein Idsst, und sagt, ich setze mich dem nicht mehr
aus, ich bleibe zu Hause, ich will damit nichts zu tun haben — ich
kann mir hier zu Hause meine Welt aufbauen - aber damit wird
man auch nicht gliicklich, man muss ja auch mal raus. Wenn man
so etwas mehrfach erlebt, wird man sehr diinnhdutig, sehr ver-
letzlich. Ich habe daraus gelernt, dass ich fiir mich sehr vorsichtig
geworden bin, Leute nur nach ihrem Auferen zu beurteilen.”
FrauR. B.*, 69 Jahre

Vielleicht geht man davon aus, dass vor allem Frauen unter den
Veranderungen ihres Aussehens leiden, aber das ist nicht der Fall.
Méanner mit Akromegalie erleben den gedankenlosen Umgang mit
den duBeren Anzeichen der Erkrankung ebenso als psychisch sehr
belastend.
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Ich bin ganz simpel am Zeh operiert worden, wegen eines einge-
wachsenen Nagels. Der Arzt hat gesagt, in zwei Tagen kommen
Sie wieder und dann machen wir den Verband ab und gucken
mal. Dann war ich in einem Raum mit der Stationsschwester,
dem Arzt und einer Krankenschwester. Wie das so ist in der Hie-
rarchie, hat die Krankenschwester den Verband abgemacht und
meinen Ful8 in eine Schiissel mit einer Losung reingesetzt. Da ich
durch die Akromegalie einen grof3en Ful$ habe, haben sich alle
drei iiber meinen dicken Zeh und den groBen Fuf8 lustig gemacht.
Und ich habe dabei gesessen. Dann habe ich gesagt, sie mochten
mir mal alle drei zuhéren. Mit der Krankenschwester habe ich
angefangen: Also, ich weil3 genau, dass Sie in der Ausbildung die
Krankheit Akromegalie im Ausbildungsplan hatten — entweder
haben Sie also nicht aufgepasst oder Sie hatten keine Lust oder
Sie haben es vergessen. Und Sie als Stationsschwester, Sie mache
ich darauf aufmerksam, dass Sie auch fiir die sozialen Belange
eines Patienten zustdndig sind.' Zum Arzt habe ich gesagt: ,Ihnen
brauche ich ja nichts zu sagen, Sie haben ja gehort, was ich lhren
Mitarbeitern gesagt habe. Und ich denke, auch Sie als Arzt haben
in IThrem Studium Akromegalie in Ihrer Vorlesung gehabt. Und
was Sie jetzt mit mir gemacht haben — vor 20 Jahren habe ich da
ganz groBBe Probleme mit gehabt, jetzt nicht mehr.”

Patient*, 65 Jahre

,Mein Kreuz war friiher nicht so breit, das kann ich auch nicht
weghungern. Und ich merke das ganz genau, wenn ich mal eine
neue Bluse kaufen méchte. Von der Gro8e miisste sie passen,
aber sie passt nicht, weil sie nicht iiber das Kreuz riiber geht. Und
das habe ich bei ganz vielen Klamotten. Mit Schuhen ist das éhn-
lich: Ich hatte mal 38,5 und jetzt ist es 40 oder 41 - also ich wiirde
nie Schuhe iiber den Versand kaufen, nur weil da eine bestimmte
Grof3e steht - ich muss alles anprobieren, ob das passt.”

Frau R. B.*, 69 Jahre

*Namen sind der Redaktion bekannt.

Probleme im Alltag

Durch die kérperlichen Veranderungen bei Akromegalie stellen
sich den Patienten auch ganz praktische Probleme, z. B. beim
Schuh- oder Kleidungskauf. Da diese sich aber haufig nicht,von
der Stange” [6sen lassen, konnen auch durch diese rein praktischen
Probleme psychisch belastende Situationen entstehen.

Die personlichen Erfahrungen eines Betroffenen zeigen aber auch,
dass unser Leben eben nicht nur schwarz oder weif3 ist, Situationen
nicht nur gut oder schlecht. Bei ihm hat sich aus seinen grofien
Schwierigkeiten beim Finden von einfach nur passenden Schuhen
eine lebenslange Freundschaft entwickelt, in der er aus der Rolle des
Hilfesuchenden in die Rolle des Hilfegebenden gewechselt ist:

»Schuhe bekam ich iiberhaupt keine, nirgendwo. Dann hat meine
Frau einen dlteren Herrn im Schuhhaus angesprochen, der hatte
da die Buchhaltung gemacht. Da kam raus, dass er der Vater vom
Besitzer des Schuhhauses war. Meine Frau hat ihm von unserer
Suche erzdhlt und da hat er gesagt, morgen komme ich mit zehn
Paaren zu euch nach Hause. Und dann stand er hier mit zehn
Paar Schuhen und hat mir gleich gesagt, also wenn die zehn
nicht passen, dann komme ich morgen mit zehn anderen. Und
da miissen Sie sich vorstellen, ich konnte ja gar nicht mehr ins
Schuhgeschiift reingehen. Das Lachen von den Mddchen iiber
meine FiiBBe - das sind Probleme, die waren einfach da. Ich war
ein junger Mann wie jeder andere auch, und dann dermaB3en
verformt und verunstaltet zu sein durch die Erkrankung, das war
schon was. Der Schuhhdindler hatte auch Beziehungen zu allen
Schuhfabriken in Deutschland. Und immer giinstige Preise, und
die hat er mir dann auch zukommen lassen. Bei ihm habe ich 20
Jahre meine Schuhe gekauft. Als er spdter schwer krank wurde,
stand ich auch ihm bei. Er hat mir wirklich sehr geholfen damals.”
Patient*, 65 Jahre

-> Weitere Infos z. B. zum Einkauf auf Seite 64



Ruckzug ist keine Losung

Die negativen Erfahrungen, die man als Betroffener mit seiner
Umwelt macht, Einschnitte in Berufs- und Privatleben, die verander-
te Stimmungslage durch die Krankheit an sich - all das kann dazu
fUhren, dass man sich immer mehr isoliert und zwischenmensch-
liche Kontakte meidet.

Dies kann eine aktive Entscheidung sein, weil man sich entschliel3t
Hobbys aufzugeben oder Kontakte abzubrechen. Die Vereinsa-
mung kann durch Einschnitte entstehen, die auf die Erkrankung
direkt zurtckzufthren sind, wie der Verlust des Arbeitsplatzes. Die
Isolation kann sich aber auch schleichend einstellen, im Laufe der
Zeit, ohne dass man es anfangs merkt.

Der Ruickzug von der Auienwelt, von Familie, Freunden und sozia-
len Kontakten stellt jedoch keine L&sung dar, sondern verschlim-
mert die psychische Situation. Menschen brauchen den Kontakt
zu anderen Menschen, brauchen positive Erlebnisse, Gespréche,
Abwechslung und Beschaftigung, um sich ausgefullt und glicklich
zu fuhlen.

~Lange Zeit habe ich mich sehr zuriickgezogen. Fast schon
isoliert. Irgendwann habe ich aber gemerkt, dass das auch keine
Ldsung ist und auch nicht guttut. Und dass ich auch ein Mensch
bin, der eine Daseinsberechtigung hat. Und dass ich vielleicht

auch etwas zu geben habe, was andere nicht haben. Und dass
jeder Mensch auf seine Weise wichtig ist. Ich habe immer zu
anderen gesagt, solange sie leben, haben sie eine Daseinsberech-
tigung, einen Grund zu leben — und warum sollte das fiir andere
Menschen gelten und fiir mich nicht?”

Frau R. B.*, 69 Jahre

* Namen sind der Redaktion bekannt.
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Menschen mit einer chronischen Erkrankung setzen sich mit ihrer
Krankheit auseinander, und dass dies auch zu Angsten, Depression
oder Zurtickgezogenheit fihren kann, ist ganz normal. Setzen Sie
sich jedoch auch aktiv mit Ihren Gefiihlen auseinander und ver-
suchen Sie, zurlick zu einem Stick Normalitat zu gelangen.

Helfen kdnnen Ihnen dabei Familie und Freunde. Begleitend oder
alternativ kénnen Sie auch auf professionelle Unterstitzung z. B.
durch Ihren Arzt oder einen Psychotherapeuten zurtickgreifen.

Auch der Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe kann eine grof3e Hilfe
sein. Sie konnen von der Erfahrung von Menschen profitieren, die
sich in einer dhnlichen Situation wie Sie selbst befinden, und kon-
nen offen tber Ihre Sorgen und Gefiihle reden (siehe auch S. 30 ff).

Stellen Sie sich der Erkrankung und nutzen Sie alle Moglichkeiten,
um fur sich selbst zu dem Fazit zu gelangen, welches ein Betroffe-
ner fir sich gezogen hat:

,+Aber ich muss lhnen

sagen, im GroBen und

Ganzen bin ich mit der
Sache gewachsen.”

Patient*, 65 Jahre
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~ Spuren Sie lhre
B | chenskraft im
. Rhythmus Ihrer
I Bewegungen

Korperliche und sportliche Aktivitdten sind imstan-

de, das Wohlbefinden fiir Akromegalie-Patienten
- spiirbar zu steigern. Der Bewegungsausgleich kann
Betroffene auf vielféltige Weise positiv beeinflus-
sen, z. B. mehr seelischen Halt geben, die Inmun-
abwebhr stdrken, das Korpergewicht in der Balance
halten, unerwartete Stresssituationen abbauen,
neben der korperlichen auch die geistige Fitness
erhéhen und den gesamten Korper und Kreislauf in
Schwung halten. Es sind individuelle Erkenntnisse,
von denen uns Akromegalie-Patienten berichten. Je
nach Krankheitsbild messen sie dem Sport und der
aktiven Bewegung eine andere Bedeutung bei. Doch
hinter allen Aussagen steht: Regelmdfige sportliche
Aktivitdten verbessern das Allgemeinbefinden und
fiihren zu einer gesteigerten Lebensqualitdt.

— — o




Es gibt viel Gutes -
Hauptsache, man tut es

Regelmallige Bewegung — so wissenschaftliche Studien — kann

bei vielen Beschwerden weiterhelfen, auch bei solchen, die eine
Akromegalie verursacht: Schon ein bis zwei Mal pro Woche Walken
hilft, z. B. Herzrhythmusstérungen und Ubergewicht zu reduzieren,
den Blutdruck zu senken und Diabetes Typ 2 vorzubeugen oder zu
therapieren. Auch bei depressiven Verstimmungen oder Motiva-
tionslosigkeit ist Sport fur viele ein probates Mittel. Wichtig ist, dass
Betroffene nicht zwangslaufig eine sportliche Aktivitat mit einer
ganz bestimmten Sportart gleichsetzen, schon gar nicht ihre
sportlich gepragten Ambitionen unbedingt mit Leistungs-

sport in Verbindung bringen wollen. Sich auf mal3volle und wohl-
dosierte Weise fit zu halten, sollte in erster Linie das Ziel sein.

Entsprechende Aktivitdten lassen sich bereits mit alltdglichen Be-
wegungsablaufen erzielen: Wer beispielsweise haufig den Fahrstuhl
benutzt, kann sich stattdessen mit regelmaBigem Treppensteigen
bereits sportlich betatigen. Wer seine Einkdufe sonst mit dem

Auto erledigt, kann bei kurzen oder mittleren Wegstrecken seine
Besorgungen zu Fuf3 erledigen, vielleicht sogar mit dem Fahrrad.
Wer auf seinen sonntéglichen Waldspaziergang nicht verzichtet,
kann ihn von Mal zu Mal um einige Minuten verldngern oder durch
einen schnelleren Schritt langsam steigern. Oder wer einen Garten
bzw. Schrebergarten sein Eigen nennt, kann mit regelméaiigem
Unkrautjaten oder hdufigerem Rasenmahen viel fir seine Kérper-
beweglichkeit tun. Beispiele, die zeigen, dass uns der Alltag viele
Maoglichkeiten bietet, sich auf Trab zu halten. Wer damit selbst zu
seinen Therapieerfolgen aktiv etwas beitragt, bei dem wird sich
auch ein positives Korperempfinden einstellen.

FREIZEIT

Sich fit halten — und dabei
gleichzeitig die Gelenke schonen

Wer sich motiviert in Form halt, wird seine sportliche Tatkraft fest in
sein Tages- oder auch Wochenprogramm einplanen. Dabei stehen
—und hier sei nochmals auf die zahlreichen Erfahrungsgesprache
mit Akromegalie-Betroffenen verwiesen — bei den meisten von
ihnen Sportarten im Mittelpunkt ihrer Aktivitaten, die auch von
Physiotherapeuten und Arzten empfohlen werden. An vorderster
Stelle steht dabei das Schwimmen. Ein hoher persénlicher Wert
wird dartber hinaus dem Wandern bzw. dem Nordic Walking bei-
gemessen. Und wem es vergodnnt ist, abseits des Strallenverkehrs
in die Pedale zu steigen, der hat im Radfahren seine bevorzugte
Sportart gefunden. Viele finden auch den Weg in ein Fitnessstudio,
um sich mit Timm-dich-Ubungen, die in erster Linie gelenkscho-
nenden Charakter haben, sportlich zu betdtigen. In allem, und das
sei hier nochmals ausdrtcklich betont, geht es nicht darum, sich
unter Wettbewerbsbedingungen fir irgendwelche Leistungen und
Ergebnisse zu qualifizieren. Bestétigend fur alle Betroffenen soll

die Aussage stehen:,Dank meiner sportlichen Aktivitdten habe ich
wieder neuen Mut, neue Kraft und neue Lebensenergie gefunden —
allein das schon ist es mir wert”
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Wie sich Akromegalie-Patienten fit halten

Die gesunde Mischung von gespurter Anstrengung und gefthlter Entspannung

,Angefangen hat es mit einer eher zufélligen AuRerung meines
Hausarztes, mit dem ich auch befreundet bin. Er lud mich damals
ein, doch mal in sein Ferienhaus in der Eifel zu kommen, um dort
einige Tage einfach zu entspannen. Das war nach meiner Operation
und der anschlieenden Reha - fast 30 Jahre ist das her”

Mit diesen Worten beginnt die Schilderung des inzwischen 66-jah-
rigen Manfred Beck*. Von da an entdeckte der an einem Hypo-
physenadenom und an Morbus Bechterew erkrankte Familienvater
die Eifel lieben — mehr noch: Er eroberte sie formlich. Als Herr Beck
seine,Urlaubstage” in dem Ferienhaus verbrachte, las er in einem
Reiseflihrer, dass sich die klimatischen Verhaltnisse in der Umge-
bung von Blankenheim bei endokrinen Erkrankungen positiv auf
betroffene Menschen auswirken kénnen. Er erinnert sich zurtick:
,Ich hab mich in diesen Tagen richtig wohlgefihlt, und meine Kopf-
schmerzen waren auch wie weggeblasen. Und dann wurde aus der
vorgesehenen Erholung mehr oder weniger ein Aktivurlaub. Ich
erwanderte mit meiner Frau und unseren vier damals noch kleinen
Séhnen die Landschaft um Blankenheim:’

Es war der Beginn einer weiteren Freundschaft — der mit der Eifel:
Wir kauften uns damals einen Wohnwagen, gro8 genug flr sechs
Personen, und fuhren so oft es ging quer durch die Eifel. Anfangs
wanderten wir dort viel, bis hin zu 20 Kilometer am Tag, und darauf-
hin habe ich auch einige Lehrgange zum Wanderfihrer besucht.
Zum Hoéhepunkt meiner Wanderkarriere motivierte mich mein Arzt
und Freund. Gemeinsam trainierten wir fr ein ganz besonderes Er-
lebnis: Gber 300 Kilometer, 15 Tagesetappen mit dem Rucksack auf
dem Eifelsteig von Aachen bis Trier”

* Name von der Redaktion gedndert.

Spater dann wurden aus den FuBmarschen ausgedehnte Radtou-
ren:,Uber Jahre habe ich auf dem Fahrrad trainiert, von Woche zu
Woche mein Pensum langsam gesteigert, um die Kondition zu ha-
ben, auch mal ldangere Radtouren zu machen. Mein Bravourstick’,
lachelt Manfred Beck, ,habe ich in den 80er-Jahren mit meinen
Séhnen gemacht: Vom Erftkreis — da wohne ich — bis nach Kulm-
bach im Frankischen, von Kéln ab erst den Rhein entlang, dann
Uber Frankfurt und Wirzburg am Mainufer, mehr als 500 Kilometer
waren das”’

Uber 10.000 Kilometer hat Beck mit dem Fahrrad zuriickgelegt.
Doch aus Altersgriinden musste er kirzer treten. Das hindert ihn
allerdings nicht daran, auch weiterhin aktiv zu bleiben. So nebenbei
hat er sich in Abendkursen zum Hobby-Historiker entwickelt. Jetzt
stehen Geschichtsexkursionen auf dem Programm: Der Rhein von
Basel bis Amsterdam, die Elbe von Dresden bis Hamburg ... bis nach
Sizilien zieht ihn die Antike.

L,Also wissen Sie’, sagte er uns verschmitzt am Ende seiner eigenen
Geschichte, ,auch wenn es oft genug hart war, ich habe das Beste
aus meinem Leben gemacht. Habe Kérper und Geist immer trai-
niert, um letztlich beides miteinander ideal zu verbinden: fit zu sein
und fit zu bleiben fur Unternehmungen in Kultur und Natur”

TR
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Einen anderen Weg, sich aktiv in der Natur zu bewegen, hat der
62-jahrige W. L* gefunden. Wobei er ihn allerdings auch gesucht
hat:,Ich war schon vor meiner OP immer viel in der Natur. Ich lebe
in einer eher landlichen Gegend und wohne mit meiner Familie in
einem alten Fachwerkhaus. Durch meinen Beruf bin ich handwerk-
lich vorbelastet und habe sehr viel an dem Haus selber renoviert
und restauriert.

Doch dann kam fir W. L. die Diagnose Akromegalie. Den Mut hat
er dadurch nie verloren, und bereits kurz nach der OP steckte er
wieder Herz und Energie in Haus und Garten.

Wir haben ja nicht nur den Garten ums Haus herum, um den sich
allerdings meine Frau inzwischen sehr viel mehr kiimmert als ich.
Ich beschéftige mich am liebsten in meiner Obstbaumwiese, ganz
in der Ndhe vom Haus — 120 Bdume: Apfel, Biren, Kirschen. Auch
wenn uns das Ernten all des Obstes jetzt zu viel geworden ist, bleibt
noch genug zu tun. Sein eigenes Obst zu essen, ist doch was ganz
anderes als mit gekauftem. Und was wir nicht mehr ernten konnen,
bekommen halt die Vogel und Rinder auf der Weide!"

W. L. hat mit seiner Obstbaumwiese genligend Arbeit, die ihn kor-
perlich fordert — zu der er sich auch ein Stiick weit diszipliniert. Weil
er gemerkt hat, dass der Einsatz fUr seinen Korper wichtig ist. Er
hilft ihm, beweglich, gelenkig und durchtrainiert zu bleiben. Wenn
ich Brandholz mache, Stdmme in Meterstlcke schneide und dann
noch in Drittelstlicke spalte, dann bin ich richtig glicklich, wenn ich
sehe, wie der Stapel fir den Winter immer groBer wird. Das macht
mir Mut, das gibt mir Kraft” Jedoch macht W. L. nicht nur Brennholz
aus seinen Baumen —im Gegenteil, inzwischen ist ein Teil seiner

* Name ist der Redaktion bekannt.
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Obstbaumwiese zur Baumschule geworden.,Aus Kirschkernen bei-
spielsweise ziehe ich Wildlinge, die ich dann kultiviert und, als sie
einen Meter grof3 waren, veredelt habe. Und wenn ich heute diese
Kirschen esse ... einfach fantastisch”

W. L. hat es sich gleichzeitig zur Aufgabe gemacht, auch den Tieren
in seiner Umgebung ihren nattrlichen Lebensraum zu erhalten.

Er hangt Nistkdsten in die Bdume und hat einen langen Bachlauf
mit seinen eigenen Handen angelegt, sogar grofle Findlinge hat er
angeschleppt.,Zu meinem 60. Geburtstag habe ich mir eine Bank
gewdinscht. Nun steht sie inmitten der Landschaft, und ich kann
trotz der vielen Arbeit dort 'ne Zeit lang sitzen und das Leben in der
Natur bewundern.”

Ubrigens: Mit sportlicher Aktivitat will W. L. seinen Tatendrang
nicht vergleichen. Daflir geht er quasi als Ausgleich regelmaBig ins
Solebad, Ruickenschwimmen, Wassermassage und Sauna.,Ich bin
kein Typ, der lange ruhig bleiben kann, ich muss mich so gut wie
standig beschaftigen, mich irgendwie korperlich bewegen!”

JORG BLECH

Jorg Blech
Die Heilkraft der Bewegung

EILKRAFT
DER
EWEGUNG

e e Krpnkbhawen

bervargpen wmd .
Hhr Lk soalimgern

Fischer Taschenbuch Verlag,

Frankfurt, 3. Auflage: September 2010,
ISBN 978-3-596-19869-6, € 9,99
www.fischerverlage.de

In diesem Buch beschreibt der renommierte Wissen-
schaftsjournalist, Autor und Molekularbiologe Jorg
Blech sehr gut, welchen Sinn sportliche Aktivitaten

gerade auch fuir Menschen, die unter Krankheiten leiden,
machen:, Wer sich systematisch korperlich aktiv betatigt

und Belastungsreize setzt, |6st positive gesundheitswirk-
same Anpassungsprozesse aus.”
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Geteiltes Leid ist halbes Leid —
Akromegalie-Selbsthilfegruppen

Selbsthilfegruppen erleichtern den Informations- und Erfahrungsaustausch von Betroffenen und
Angehérigen und bieten emotionale Unterstiitzung. Auch fiir Akromegalie-Patienten und Angehéri-
ge besteht die Mdglichkeit in einer Selbsthilfegruppe, wie dem Netzwerk Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen e.V., Kontakte zu anderen Betroffenen zu kniipfen, mehr (iber die Erkrankung
zu erfahren und sich (iber das Leben mit Akromegalie auszutauschen.

Aufgehoben sein

,Die Selbsthilfegruppe ist wichtig, um zu sehen, dass man mit dieser seltenen Erkrankung nicht allein

ist. Ich habe die Erfahrung gemacht, dass die Krankheit von vielen Leuten auch falsch eingeschétzt wird
- viele setzen Tumor im Kopf' mit,geistig oder psychisch behindert’ gleich. Da ist die Selbsthilfegruppe
ganz wichtig, um Vorurteile zu bekdmpfen. Und mir fallt noch ein positiver Effekt ein: Wenn man zu
einem Treffen geht, dann nimmt man sich ja auch Zeit fir sich selbst, um sich zu starken und sich etwas
Gutes zu tun. Auch wenn wir schon zusammengesessen und geweint haben — in der Gruppe bekomme
ich neue Hoffnung und fihle mich gut aufgehoben

FrauF. G.*, 43 Jahre

* Name ist der Redaktion bekannt.
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Immer auf dem Laufenden bleiben

,Gerade kurz nach der Diagnose hatte ich gerne jemanden zum Reden gehabt. Aber da gab es nieman-
den - bis ich dann auf die Selbsthilfegruppe aufmerksam geworden bin. Mein Arzt gab mir die Glandula
[Anmerkung der Redaktion: Mitgliederzeitschrift des Netzwerks Hypophysen- und Nebennierenerkran-
kungen e.V.] mit und meinte, dass ich dort ja mal reinschauen kann. Und daraufhin bin ich zu meinem
ersten Treffen gefahren, eigentlich ohne groRe Erwartungen. Dort bin ich dann das erste Mal mit Men-
schen in Bertihrung gekommen, die das gleiche Krankheitsbild wie ich hatten. In dem Kreis wurde ganz
offen Uber alle Fragen gesprochen — das musste ich schon erst einmal verdauen. Heute bin ich Mitglied
und lese regelmalig die Glandula, um Uber neue Entwicklungen auf dem Laufenden zu bleiben!

Frau R. B.*, 69 Jahre

Austausch auf einem , , Gemeinsames Sprachrohr
an d eren N lveau »Auf die Selbsthilfegruppe aufmerksam geworden
JFur mich ist der Austausch in der bin ich durch meinen Apotheker - der gab mir damals
Selbsthilfegruppe ganz wichtig. Betrof- einen Flyer. Da habe ich gedacht, dass ich mir das
fene kénnen einfach besser nachvoll- doch mal anschauen muss. Als dann in Bonn der erste
ziehen, wovon man redet und wie es Hypophysentag stattfand, bin ich allerdings doch mit
einem so geht. Dass auch die Stimmung gemischten Gefiihlen hingefahren. Wie das jetzt wird,
von einer Minute zur anderen wechseln wenn ich da hinfahre und andere Akromegalie-Pa-
kann, dass man manchmal traurig ist tienten sehe ... Meine Sorgen waren allerdings un-
und dass man ab und zu das Gefuhl hat, begriindet - seitdem fahre ich regelmdBig zu Treffen
dass einem alles tiber den Kopf wachst. und telefoniere auch mit anderen Patienten. Die

Ich habe guten Kontakt zu anderen Be- Selbsthilfegruppe ist eine wichtige Einrichtung, auch
troffenen — schlieBlich lebt Selbsthilfe ja als gemeinsames Sprachrohr, z. B. um die Erkrankung

auch bei Arzten bekannter zu machen.

vom Mitmachen!
Frau F. E.* 54 Jahre Patient*, 65 Jahre

Schnell an die wichtigen Informationen kommen

Yon dem ausfiihrlichen Informationsangebot der Selbsthilfegruppe auf der Homepage war ich positiv
Uberrascht. Es war toll, dass ich mir dort gleich nach der Diagnose einen ersten Uberblick verschaffen
konnte. Danach war ich zuversichtlich, dass man die Erkrankung anpacken kann. Und ca. eine Woche
spater habe ich schon an meinem ersten Treffen der Selbsthilfegruppe teilgenommen. Meine Frau ist
mitgekommen — das war ja auch fur sie wichtig. Obwohl wir damals fast von der intensiven Informa-
tionsflut erschlagen wurden, waren wir froh dariber, bei dem Treffen authentische und ungefilterte
Informationen zu bekommen!

Herr W.L.*, 61 Jahre

*Namen sind der Redaktion bekannt.
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Die grofSte Selbsthilfegruppe:

Das Netzwerk Hypophysen- und

Nebennierenerkrankungen e.V.

- Bundesweite Selbsthilfegruppe flr Patienten
und Angehorige

- Gegriindet im Jahr 1994

- Mehr als 3.200 Mitglieder

- Regionale Ansprechpartner und Regionalgruppen
- Mitgliederzeitschrift: Glandula

- Uberregionaler Hypophysen- und Nebennierentag
und viele weitere Veranstaltungen

Kontakt:

Geschaéftsstelle

Waldstr. 53

90763 Furth

Tel: 449 (0)911 /97 92 00 90
Fax: +49 (0)911 /97 92 00 97 9

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

Offnungszeiten:
Montag bis Donnerstag von 8.00 bis 12.00 Uhr

Angehorige —
kein Patient und trotzdem betroffen

Konzentrationsprobleme, Depressionen oder womaglich Beeintrachti-
gungen der Sexualitdt — eine Akromegalie-Erkrankung kann nicht nur
flr den Betroffenen selbst, sondern auch fur Familie und Freunde eine
psychische Belastung darstellen. Viele Angehdrige vernachldssigen
jedoch oft ihre eigenen Bedurfnisse zugunsten des Erkrankten.

Worauf sollten Sie achten, um weiterhin stark sein zu kénnen?

Die Erkrankung eines Familienmitglieds an Akromegalie kann auch fur
Sie als Angehorige nicht leicht zu verarbeiten sein und eine Belastung
darstellen. Doch jeder Mensch kommt irgendwann an seine Grenzen,
egal wie stark er sein mag. Ob sich diese Grenzen korperlich oder psy-
chisch bemerkbar machen, ist ganz unterschiedlich. Wichtig ist jedoch,
sie zu erkennen und sich zwischendurch Pausen zu génnen, um selbst
wieder zu Kréften zu kommen. Denn nur so kdnnen Sie fur den Erkrank-
ten weiterhin eine Hilfe sein. Haben Sie dabei keine Schuldgefihle. Auf
sich selbst zu horen und zu achten ist oft nicht leicht. Aber vielleicht ist
es hilfreich fir Sie, zu wissen, dass dem Erkrankten auch viel daran liegt,
dass es seinen Angehérigen gut geht.



Wichtig ist, dass Sie auch Zeit fur sich selbst und fur die Dinge, die
Ihnen wichtig sind, haben. Warum sagen Sie nicht einmal: Jetzt

bin ich stundenweise oder tageweise nicht erreichbar. Ich gehe
jetzt mal drei Stunden alleine spazieren, ich gehe zu Freunden und
rede, ich gehe in die Oper oder ich fahre mal ein Wochenende weg.
Diese kurzen Auszeiten, bei denen Sie einfach nur dem nachgehen
konnen, was Ihnen gerade guttut, kdnnen eine gute Ablenkung
und ein wichtiger Ausgleich fir Sie sein.

Vielleicht kann es Ihnen in bestimmten Situationen helfen, mit
einer aulenstehenden Person Uber alle Veranderungen, die eine
Akromegalie-Erkrankung fur Sie personlich und in der Familie mit
sich bringt, zu sprechen. Dann sollten Sie nicht zgern, sich auch
professionelle Hilfe zu suchen. Sorgen, Freude oder auch wider-
spruchliche Gefuihle — all das hat in einem solchen Rahmen Platz,
um gesagt zu werden. Auch Selbsthilfegruppen, in denen sich
Patienten und Angehdrige austauschen, kdnnen eine grol3e Hilfe
sein (siehe S. 30 ff).

Oft hilft es aber auch schon mit Freunden oder Bekannten zu
sprechen, die nicht selbst betroffen sind. Sie kdnnen mit dem oft

* Name ist der Redaktion bekannt.
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hilfreichen Abstand neue Impulse geben oder mit Ihnen auch
einfach nur einmal Gber ganz andere Themen sprechen. Und von
ihnen kommt wohl auch am ehesten die Frage: Wie geht es dir
denn Uberhaupt damit?

, , Als Angehdrige finde ich es sehr schon, dass der behandeln-
de Arzt in der Klinik mich auch kennt, mir die Hand gibt und
auch mal fragt, wie es mir geht. Er bezieht mich mit ins Gesprdch ein -
weil er auch weil3, dass ich immer dabei bin und dazugehdére. Als mein
Mann z. B. bei einer Untersuchung war und ich gewartet habe, da hat
er mir schnell den Zwischenstand durchgegeben - bei ihm fiihle ich
mich ernst genommen, das ist toll.”
Angehdrige*

Unter Umstdnden kann die Krankheit einige Verdnderungen mit
sich bringen. Moglicherweise kann der Betroffene nicht mehr Voll-
zeit arbeiten oder ist auch im Alltag nicht mehr so belastbar wie
friiher. Was einmal wichtig war, tritt unter Umstanden plotzlich in
den Hintergrund und andere Dinge bekommen nun eine groi3ere
Bedeutung. Versuchen Sie, die oben erwahnten Ratschldge einmal
auszuprobieren. Vielleicht fallt es Innen damit schon leichter, die
Verdnderungen anzunehmen. Lernen Sie, die kleinen Dinge und
positiven Veranderungen zu schétzen und Freirdume fur sich zu
nutzen.

Durch einen bewussten Umgan
mit Ihren eigenen Bed(irfnisser?
kénnen Sie auch auf lange Zeit eine
groRe Unterstutzung fur den
Erkrankten sein, Achten Sie also
gut auf sich selbst.
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Mein Leben zwischen
Muss und Mulse”

Beruf und Freizeit! Lassen sie sich voneinander trennen? Ge

los ineinander tiber? Schliel3t das eine das andere aus? — Jeder von uns
wird seine eigene Antwort darauf finden, was fiir ihn in seiner freien Zeit
wichtig ist. Fiir den einen ist es die Unterhaltung, die Ablenkung, das

Eintauchen in andere Inspirationen. Fiir den anderen ist es die Ruhe, die
Suche nach ,,aktivem Nichtstun”.

Auch Akromegalie-Betroffene sollten ein Leben nach dem,Lustprinzip” leben. Betrachten
wir es unter diesem Aspekt, als Abgrenzung zur Arbeit nach vorgegebenen Regeln im
festen Rhythmus, dann erleben wir unsere Freizeit als Ausgleich. Das gilt ganz besonders
fur diejenigen, die sich im Alltag auch noch mit einer chronischen Erkrankung wie der Akro-
megalie auseinandersetzen mussen. Freizeitaktivitdten konnen helfen, auch als Erkrankter
langfristig ein zufriedenes und ausgefilltes Leben zu fuhren.

Freie Zeit nach freier Wahl und
freier Entscheidung.
Tun, was einem gefallt:

> Sammeln und Singen,

> Zeichnen und Zaubern,

> Lesen und Schreiben,

> Handarbeiten und Handwerkeln,
> Astrologie und Astronomie,

> Farben und Formen,

> Tanzen und Stanzen...

nichts ist unmoglich.

Oder motivierend ausgedriickt:
Alles ist moglich.



Freie Hand fur tolle Ideen

> Kochen und Backen, Stricken und Nédhen, Malen und
Fotografieren, Basteln und Modellieren...

Auch hier sind das hochstpersonliche Interesse, das indi-
viduelle Hobby und die eigene Kreativitat unerschopflich,
unbeschrankt, so vielfaltig wie das Leben selbst.

Wer ein kreatives Hobby gefunden hat, das er mit seinen eigenen
Handen, mit seinen eigenen Ideen ausiben und verwirklichen
kann, wird zum gltcklichen Menschen. Es ist doch ein wunderscho-
nes Geflhl, etwas getan zu haben, was von den Mitmenschen auch
beachtet, bewundert, begeistert aufgenommen wird.

Da wird etwas gestrickt, gestickt, gendht, geschneidert und geha-
kelt, was schon in so mancher Boutique oder auf Basaren rei3enden
Absatz gefunden hat oder als Ausstellungssttick bewundert wer-
den konnte. Der Fantasie sind keine Modegrenzen gesetzt, wenn
beispielsweise die Enkelkinder exklusiv gekleidet Ihre Kreationen
ausfihren.

Da zeigen Ausstellungen von Bildern, seien es gemalte oder foto-
grafierte, welch kreatives Potenzial in uns steckt und zum Ausdruck
gebracht wird. Und wenn dann plétzlich ein roter Punkt auf dem
Bilderrahmen verkauft” signalisiert oder die Zeitung einen loben-
den Artikel Uber die Vernissage schreibt, kann das doch durchaus
befliigeln.

Falls durch die Erkrankung die Feinmotorik jedoch so weit reduziert
ist, dass das handwerkliche Arbeiten erschwert ist, sollte man sich
dennoch nicht entmutigen lassen und stattdessen Gberlegen,
welche anderen Aktivitdten einem Spal§ machen wirden - Mog-
lichkeiten gibt es sehr viele. Ob man die Beschaftigung dann alleine
ausubt oder in einer Gruppe, kann jeder fir sich entscheiden.

Hobbys — und dabei spielt es keine Rolle, welche — kénnen jedem
von uns viel Kraft und Mut geben, unser Selbstbewusstsein starken
oder einfach nur Freude machen. Dadurch kénnen sie manchen
Betroffenen auch helfen, besser mit der Erkrankung umzugehen
und Probleme zu verarbeiten, die die Krankheit mit sich bringt.

FREIZEIT ~ 35

Und - nicht zu vergessen - viele finden durch ihr Hobby eine scho-
ne und angenehme Ablenkung vom Alltag als Patient.

Wie mit dem Hobby ein kleines
.Geschaft” florieren kann

Vielleicht ist es ja eine schéne Anregung, wenn Akromegalie-Pati-
enten fir sich selbst oder andere Betroffene individuelle Kleidungs-
stlicke ndhen, stricken oder hakeln - sofern sie die Fingerfertigkeit
besitzen und dies gerne tun wollen. Beispielsweise mit Kleidungs-
stlicken, die es fur viele nicht mehr passend im Geschéft zu kaufen
gibt: Handschuhe, Socken und Strimpfe, Hausschuhe, Mitzen oder
auch Blusen, Récke, Hemden, Hosen o. A. Frei nach der Motivation:
Etwas Schones zu geben und sich selbst etwas Gutes zu tun.




Lesen und Schreiben haben wir von Kind an gelernt — vielleicht
schon im Kindergarten, doch spatestens dann im 1. Schuljahr. Viele
Akromegalie-Betroffene haben im Interview erzéhlt, dass sie sehr
gerne und sehr viel lesen.

Nicht nur die Zeitung, irgendwelche Zeitschriften oder
Magazine, nicht nur Fachthemen, die zum Beruf oder zu

einem Hobby gehdren ...

Manch einer verschlingt geradezu ein Buch nach dem
anderen - die oOrtliche Bibliothek schafft es fast gar nicht
mehr, den Lesehunger zu stillen.

Doch warum sollte es im Umgang mit unserer Sprache, die Martin
Luther einst gepragt hat, oder gar einer Fremdsprache, die wir
lieben, immer nur beim Lesen bleiben? Warum nicht auch mal
Schreiben?

Das kdnnen Briefe sein, die wir regelméalig mit einem uns wichti-
gen Menschen austauschen. Das kann ein Tagebuch werden, in das
wir regelmaBig unsere Eindrlicke, Empfindungen, Erlebnisse nieder-
schreiben. Das konnen Gedichte sein, bei denen wir ganz bewusst
die Méglichkeiten der Wortwahl nutzen, um Reime zu finden. Das
konnen auch Leserbriefe sein, die wir immer wieder zu aktuellen
Themen an die ¢rtlichen Zeitungsredaktionen schreiben. Das
konnen autobiografische Lebenswerke werden, die es wert sind, sie
der Nachwelt oder auch den Kindern und Enkelkindern zu erhalten.
Egal welche Art von Texten Sie schreiben, der Sprache sind keine
Grenzen gesetzt, und viele haben ihr Genre, ihren Stil einfach durch
Ausprobieren gefunden.

* Name ist der Redaktion bekannt.




Wer sich dem Wort verschreiben mochte

Zum unverbindlichen Reinschnuppern und Informieren:
www.schreibwerkstatt.de

Zum unwiderruflichen Mitmachen und Dabei-sein-Wollen:
Lehrgange Uber www.schule-des-schreibens.de

| '1
t t

schreibwerkstatt 1
Eine Anleitung zum kreativen Schreiben
fur Schiler, Lehrer und Autoren

schreibwerkstatt 2
Fortfiihrung von Teil 1

ISBN: 978-3894033125
ISBN: 3-89403-312-6 EUR 19,50

EUR 42,00

Akromegalie-Patientin schreibt Krimi

Edda Minck hat Akromegalie. Und ist Krimiautorin. Bekannt
geworden ist sie durch die Maggie-Abendroth-Ruhrpottkrimis.

abgemurkst.
Maggie Abendroth und das
geféhrliche Fischen im Triiben

ISBN-10: 3770012801
EUR 10,00

-

*Namen sind der Redaktion bekannt. *
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Wem das Herz flr ein Hobby
hoherschlagt

Ein Blick in das umfangreiche Angebot der Volkshoch-
schulen zeigt, welche vielfaltigen Mdglichkeiten es
gibt, seine Fahigkeiten fiir ein Hobby der ganz eigenen
Art zu entfalten und auszuleben. Lassen Sie sich in-
spirieren, tauchen Sie ein in Welten, die Ihnen bisher
fremd waren oder die Sie schon immer mal erleben
wollten. Schon viele Menschen haben mit einem An-
fangerkurs bei der VHS ihre Leidenschaft und Liebe fiir
ein Hobby entdeckt, das ihr Leben bereichert hat.

, , ,Als es vor etwa 25 Jahren klar war, dass ich in
Rente gehen musste, fing ich an, Abendkurse
zu besuchen. Erst in Mathematik, danach habe ich vier
Jahre lang Russisch gelernt. Dann kam ich zufillig in
eine Gruppe, die sich fiir Geschichte interessierte — dabei
wurde ich fast schon ein richtiger Hobby-Historiker. Ein-
fach toll, ich kann nur sagen, ich bin mit meinem Leben
voll ausgefiillt.”
Patient*, 65 Jahre

Ob Sie sich fur Fotografie, Geschichte, Kochen, Tanzen,
Gartenarbeit, Zeichnen oder gar Geocaching, die
moderne Schnitzeljagd mit GPS, interessieren ... oder
ob Sie alles tber,Die 100 besten Filme aller Zeiten”
oder das Wunderwerk Natur wissen mochten ... es gibt
so vieles, das Sie ausprobieren und als Hobby pflegen
konnen.

, , Frau E. M.%, 58 Jahre:
,Mein Mann und ich gehen leidenschaftlich

gerne tanzen. Auch wenn ich dabei nicht drumrum kom-
me, schmerzlindernde Mittel einzunehmen. In meinem
Leben aufs Tanzen zu verzichten, das kann ich mir nicht
vorstellen.”
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Die Qual der Wahl|
Therapieoptionen bei Akromegalie

,Oh nein, ich muss operiert werden.” Diesen Satz hat wohl jeder schon einmal gesagt, der sich einer Operation
unterziehen musste oder dem eine Operation bevorstand. Er driickt vor allem eines aus, ndmlich Sorge vor dem
Eingriff. Das ist verstdndlich, denn eine Narkose und Operation sind doch auch immer mit einem gewissen Risiko

verbunden. j
y _‘;-:..
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Zwischen Hoffen und Bangen —
die Operation

Von PD Dr. med. Jérg Flitsch, Hamburg

Bei der Akromegalie liegt in der Operation jedoch eine grof3e
Chance auf die Heilung der Erkrankung. Sind Sie Betroffener, dann
kann der Satz fur Sie lauten:,Ich kann operiert werden!” Denn die
Behandlung der ersten Wahl bei einem Hypophysenadenom ist
die Operation. Es geht darum, den gutartigen Tumor der Hirnan-
hangsdruse so weit wie moglich zu entfernen. Damit beseitigt man
das Gewebe, welches zu viel Wachstumshormon ausschiittet. Am
besten ist es naturlich, wenn es gelingt, den Tumor vollstandig zu
entfernen. Bei einem kleinen Tumor besteht so in 80 bis 90 Prozent
der Falle eine vollstdndige Heilungschance.

Von einer Heilung der Erkrankung spricht man, wenn das IGF-1
nach der Operation wieder im alters- und geschlechtsabhangigen
Normalbereich liegt und das Wachstumshormon beim Suppres-
sionstest Werte kleiner oder gleich 0,4 ng/ml erreicht. Auch bei

Ich hdtte nie gedacht, dass man sich auf einen Eingriff freuen
kann, aber ich habe mich regelrecht auf die OP gefreut. Ich hatte
das Gefiihl: Es kann nur besser werden. Daneben gehen kann
immer etwas, das kann ich nicht dindern, aber ich wollte das ein-
fach iiberstanden haben.

Dann kam die OP und ich war ca. drei Wochen im Krankenhaus.
Leider konnte nicht alles vom Tumor entfernt werden, weil der
schon um den Augennerv und die BlutgefiBe gewachsen war.
Daher wurde ich im Anschluss medikamentos weiterbehandelt.
Ich weil3 noch, wie der Arzt vor der OP zu mir kam und sagte: Das
wird eine teure Operation — sie werden alles neu kaufen miissen,
Ringe, Handschuhe, Schuhe, alles wird dann zu groB8 sein. Und da
hatte er Recht. Es hat sich fast normalisiert.”

Frau R. B.*, 69 Jahre

* Namen sind der Redaktion bekannt.
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groBeren Tumoren ist eine Chance auf eine vollstandige Heilung
gegeben, aber nicht immer kann in diesen Féllen das Tumorge-
webe ganz entfernt werden. Trotzdem macht auch ohne Aussicht
auf vollstandige Heilung eine OP in vielen dieser Félle Sinn, um
moglichst viel Tumorgewebe zu entfernen.

Schonender Eingriff —
der Weg durch die Nase

Die heute zur Verfligung stehenden Operationsmethoden ermogli-
chen es, den Tumor schonend zu entfernen. Meist wird ein Zugang
durch die Nase gewdhlt. Der Operateur gelangt durch die Nase in
die unter der mittleren Schadelbasis gelegene Keilbeinhdhle und
hat von da aus direkt Zugang zur Hypophyse. Dieses Vorgehen
wird transsphenoidale Operation genannt. Bei diesem Eingriff wird
in der Regel ein Operationsmikroskop benutzt. Der Operateur ver-
schafft sich mithilfe unterschiedlicher Mikrospiegel einen Blick auf
den zu operierenden Bereich und durch ein Spulsaugsystem bleibt
dieser Blick frei. Die Operation erfolgt unter Vollnarkose.

,Vor der OP bin ich noch einmal in aller Ruhe durch meine Obst-
baumwiese spazieren gegangen und habe alles intensiv genos-
sen. Die Bdume, die gro8en Findlinge ... Ich wusste ja nicht, ob ich
das danach alles noch sehen kann. Zum Gliick ist aber alles gut
gegangen und ich kann meinen gewohnten Alltag leben. Nach
der OP war ich in der ersten Zeit sehr miide und habe nachmittags
Z. B. ein bis zwei Stunden geschlafen. Aber ich merke auch, dass
es von Tag zu Tag besser wird. Seit ein paar Tagen habe ich meine
Arbeit wieder aufgenommen, allerdings nur mit 20 Wochen-
stunden. Und ich gehe davon aus, dass ich Ende des Jahres, wenn
die vierwdchige Wiedereingliederungsphase abgeschlossen ist,
wieder voll mitarbeiten kann. Ansonsten habe ich momentan
auBer der Miidigkeit keine Beeintrdchtigungen im Alltag.”

Herr W.L.*, 61 Jahre

39



40  WISSENSCHAFT

Der Operateur gelangt durch die Nase Durch die Keilbeinhdhle
in die unter der mittleren Schadelbasis entsteht ein Zugang zur
gelegene Keilbeinhohle Hypophyse

Kleine (in der Regel frah diagnostizierte) Adenome
kénnen in erfahrenen neurochirurgischen Zentren
mit erfahrenen Operateuren in fast allen Fallen voll-
standig entfernt werden. Patienten mit Adenomen,
die operativ nicht oder nur unvollstandig entfernt
werden kénnen, werden mit Medikamenten oder
durch eine Strahlentherapie behandelt.

- —————

Transspheroidale Operation — Entfernung des Tumors durch die Nase



Da es sich beim Hypophysenadenom nicht um einen Gehirntumor
handelt, braucht man keine Angst vor einer Beeintrdchtigung des
Gehirns durch die Operation zu haben. Der Operateur schitzt mit
groBter Sorgfalt die gesunden Teile der Hirnanhangsdriise, denn sie
ist wichtig fir die Ausschiittung weiterer Hormone. Komplikationen
sind bei dieser Art der Operation selten, aber sie kdnnen natdrlich
vorkommen. Zu den schweren, aber sehr seltenen Komplikationen
gehoren Nachblutungen oder eine Hirnhautentzindung.

Um das Risiko der Operation so gering wie moglich zu halten, wer-
den natdrlich vorher eine Reihe von zusatzlichen Untersuchungen
durchgefiihrt. Dazu gehéren eine griindliche Untersuchung von
Herz, Kreislauf und Lunge sowie die Messung aller Hypophysen-
hormone, um eine Beeintrachtigung der Hypophysenfunktion nach
der Operation erkennen zu kénnen. Im Vorfeld der Operation kann
in manchen Fallen eine Vorbehandlung mit Medikamenten wie
den Somatostatin-Analoga notwendig sein. Diese Vorbehandlung
dient der Linderung von Beschwerden und einer Verbesserung des
Allgemeinzustandes vor der Operation. Ob das notwendig ist, ent-
scheidet der behandelnde Arzt im Einzelfall. Kontrolluntersuchun-
gen werden zuerst jahrlich, spater im Abstand von zwei bis drei
Jahren durchgefiihrt, wenn das Wachstumshormon und IGF-1 nach
der OP im Normalbereich ist. Ist dies nicht der Fall, sollten haufigere
Kontrolluntersuchungen erfolgen.

Lassen Sie sich vor der Therapie ausfihrlich aufkldren.

* Name ist der Redaktion bekannt.
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Die Strahlentherapie —
gegen das Restgewebe

Wenn durch die Operation der Tumor nicht vollstandig entfernt
werden konnte und weiterhin zu viel Wachstumshormon ausge-
schittet wird, kann die Strahlentherapie angewendet werden. Sie
ist naturlich auch dann eine Behandlungsmaoglichkeit, wenn ein
Patient nicht operiert werden kann. Es gibt verschiedene Mdglich-
keiten der Strahlentherapie. Zum einen die klassische, sogenannte
externe Radiotherapie. Die Bestrahlung des Adenoms erfolgt
hier in vielen Einzelsitzungen Uber einen Zeitraum von etwa funf
Wochen.

Nur eine einmalige Bestrahlung ist notwendig bei der Radio-
chirurgie. Entweder wird hierbei das Tumorgewebe mit der
elektromagnetischen Energie eines Linearbeschleunigers bestrahlt
(Cyber-Knife) oder man nutzt Kobalt-60 zur Bestrahlung des Tumors
(Gamma-Knife).

Das Wirkprinzip dieser unterschiedlichen Techniken ist im Grunde
immer das gleiche. Die Zellen des Adenoms werden gezielt be-
strahlt, kdnnen sich nicht mehr vermehren und sterben ab. Da das
Gewebe nur langsam auf die Strahlentherapie reagiert, wird aber
Uber einen langeren Zeitraum weiterhin zu viel Wachstumshormon
ausgeschuttet. Diese Zeit wird dann mit einer medikamentdsen Be-
handlung tberbriickt. AuBerdem besteht bei der Strahlentherapie
die Gefahr, dass auch andere Funktionen der Hypophyse gesché-
digt werden.

,Weil auch nach drei OPs immer noch Reste vom Tumor da waren,

die schnell wuchsen, wurde bei mir eine ambulante Bestrahlung
gemacht. Davon sind mir dann nach ein paar Sitzungen im Be-
strahlungsbereich die Haare ausgefallen - zum Gliick war das
nur an den Ohren ein kleines Feld, das fiel also nicht zu sehr auf.”
Frau F. G.*, 43 Jahre
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Die Therapie mit Medikamenten —
Was ist moglich?

Zu diesem fUr viele Patienten wichtigen Thema wurde ein Interview
mit Herrn Prof. Dr. med. Jochen Schopohl (Miinchen) gefihrt.

In welchen Situationen kann die Behandlung mit Medikamenten
fiir den Patienten hilfreich sein?

Die Behandlung mit Medikamenten kann in verschiedenen Phasen von
Erkrankung und Therapie hilfreich sein. Vor der Operation, um erst einmal
den erhéhten Wachstumshormonspiegel zu senken und das Allgemein-
befinden zu verbessern. Oder nach einer eventuellen Strahlentherapie,
um die Zeit zu (iberbriicken, bis das Tumorgewebe vollstindig zerstort ist.

Eine wichtige Rolle spielt die Behandlung mit Medikamenten jedoch auch
bei Tumoren, die nicht vollsténdig entfernt werden kénnen. Wenn also
noch Gewebe verbleibt, das zu viel Wachstumshormon ausschiittet.

Es stehen verschiedene medikamentdse Behandlungsmdglichkeiten zur
Verfiigung: Dopamin-Agonisten, Somatostatin-Analoga oder GH-Rezep-
torantagonisten, die einzeln oder kombiniert eingesetzt werden kénnen.
So gelingt es in fast allen Fdillen, eine Kontrolle der Wachstumshormon-
werte zu erreichen.

Welche Medikamente stehen bei der Behandlung an erster Stelle?

Therapie der ersten Wahl im Rahmen der medikamentdsen Behandlung
sind die Somatostatin-Analoga, die sich bereits seit vielen Jahren in der
Therapie bewdhrt haben. Sie sind dem natiirlichen, korpereigenen So-
matostatin sehr dhnlich. Somatostatin ist ein Hormon, das in zahlreichen
Stoffwechselbereichen eine Rolle spielt.

Es wird vor allem von der Bauchspeicheldriise und vom Hypothalamus
ausgeschiittet. Der Name Somatostatin leitet sich aus seiner Wirkung als
Gegenspieler des Wachstumshormons (Somatotropin) ab und so erkldrt
sich auch die Wirkweise der Somatostatin-Analoga.

* Name ist der Redaktion bekannt.

Sie hemmen die Produktion des Wachstumshormons im Tumorgewebe,
wodurch der Wachstumshormonspiegel bei der Mehrheit der Patienten
erfolgreich gesenkt wird. Somatostatin-Analoga bewirken eine deut-
liche und schnelle Riickbildung der Verdnderungen und Beschwerden
der Akromegalie. Die eventuellen Nebenwirkungen der Behandlung, wie
Bauchschmerzen, Bldhungen und Durchfall, klingen in der Regel nach
drei bis fiinf Tagen ab. Es sollte regelmdfig der Blutzuckerwert und bei
langjéhriger Behandlung auch das Vitamin B1, bestimmt werden. Da
manche Patienten Gallensteine entwickeln kénnen, sollte auSerdem
regelmdBig eine Ultraschalluntersuchung des Bauchraums vorgenom-
men werden.

Heute werden vor allem Somatostatin-Analoga in Depotform, also mit
Langzeitwirkung eingesetzt, die alle 28 bis 56 Tage gespritzt werden. Die
Wirksubstanz ist so aufbereitet, dass sie nach der Injektion nur allmdhlich
freigesetzt wird. Dadurch kann ein ausreichender Wirkspiegel (iber Idn-
gere Zeit erreicht werden. Das ist natiirlich eine deutliche Erleichterung,
denn man muss das Medikament nicht téglich spritzen.

Somatostatin-Analoga fiihren nicht nur zu einer Senkung der Wachs-
tumshormonspiegel, sondern es ist auch eine Wirkung auf den Tumor
bzw. das eventuelle Restgewebe mdglich. Wir beobachten nach mehr-
monatiger Therapie oft eine deutliche Verkleinerung des Tumors.

»Trotz OP hatte ich noch Symptome — nicht mehr so schlimm wie

vorher, aber wirklich weg waren sie nie. Dann gab es in der
endokrinologischen Praxis einen Arztwechsel und mein neuer
Arzt stellte mich auf ein Somatostatin-Analogon ein. Erst hatte
ich Angst vor den Spritzen, aber mittlerweile habe ich mich gut
daran gewohnt”

FrauR. B.* 69 Jahre
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~Nach der OP kam der Neurochirurg zu mir und sagte, dass er die OP abbrechen musste, da es zu gefdhrlich war und noch Reste des
Adenoms da seien. Das war nicht schon zu horen. Da der komplette Hypophysenvorderlappen herausgenommen wurde, muss ich seitdem

tdglich die ganze Latte an Hormonen nehmen — von Hydrocortison iiber Testosteron bis zu Schilddriisenhormonen. Jahre spdter bekam
ich dann auch Punktbestrahlungen, weil ich ein Rezidiv hatte. Jetzt habe ich immer noch Akromegalie und die geht auch nicht ganz weg.
Also bekomme ich dagegen ein Somatostatin-Analogon als Monatsdepotspritze.”

Patient*, 65 Jahre

SSA-Therapie

Die Behandlung mit Somatostatin-Analoga (SSA) ist eine
Injektionstherapie, d. h., die Medikamente miissen gespritzt
werden. Da eine solche Behandlung nicht so einfach ist wie
eine Tabletteneinnahme, sollte man das Gesprach mit dem
Arzt suchen, um die passende Therapie fiir sich zu finden.
Denn die Praparate, die in Depotform zur Verfiigung stehen,
unterscheiden sich in ihren Anwendungseigenschaften. Dies
betrifft z. B. die Injektionstechnik, die Art der Zubereitung,
die Haufigkeit der Injektionen und auch die Frage, wer das
Medikament spritzen darf.

Injektionstechnik:

Eines der SSA wird in den Muskel gespritzt, ein anderes kann
tief subkutan verabreicht werden. In diesem Fall wird das
Medikament tief unter die Haut gespritzt. Bei den Spritzen
konnen Unterschiede bestehen in Dicke und Lange der
Nadeln, die Verwendung finden.

Art der Zubereitung:

Es kann notwendig sein, den Spritzeninhalt vor der Injektion
anzumischen, es gibt aber auch Fertigspritzen zur sofortigen
Anwendung. Diese enthalten den bereits fertig zubereiteten
Wirkstoff, der direkt gespritzt werden kann.

Haufigkeit der Injektionen:

Es gibt ein SSA, bei dem die Méglichkeit besteht, die Ab-
stande zwischen den Injektionen zu verldngern. Unter be-
stimmten Umstanden kann dann das Injektionsintervall von
vier auf alle sechs bis acht Wochen ausgedehnt werden.

Anwendung:

Fir Patienten, die es sich zutrauen, gibt es auch die Méglich-
keit, sich die Spritze selbst zu setzen oder sie sich durch z. B.
den Ehepartner verabreichen zu lassen. Uber die Art der
Anwendung, die fiir Sie die richtige ist, muss lhr Arzt ent-
scheiden.

Biotherapie

Die Behandlung mit Somatostatin-Analoga wird auch als
Biotherapie bezeichnet, weil die Wirkstoffe dem korper-
eigenen Hormon Somatostatin ahnlich sind und man damit
dessen biologische Wirkweise nutzt.

Daher riihrt auch der Name Somatostatin-Analoga: ,analog”
bedeutet,entsprechend” oder,gleichartig” Die Substanzen
sind also dem Hormon Somatostatin gleichartig.

* Name ist der Redaktion bekannt.
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Welche Arten von Medikamenten gibt es noch?

Neben SSA als Medikament der ersten Wahl kénnen Patienten, deren
Wachstumshormonspiegel oder deren IGF-1 nur leicht erh6ht ist, auch
mit einem sogenannten Dopamin-Agonisten in Tablettenform therapiert
werden. Allerdings fiihrt deren Einsatz nur bei maximal 40 Prozent der
Patienten zu einem Abfall des IGF-1 und bei ca. 15 bis 20 Prozent zu einer , ,
Normalisierung der Werte.

Ich bin rundum mit meinem Leben zufrieden. Ich kann trotz
Akromegalie und Morbus Bechterew trainieren gehen, schwim-
men und Rad fahren. Und wenn ich an meine Schulkollegen

Wird mit den SSA in der sogenannten Erstlinientherapie keine ausrei-
chende Senkung des Wachstumshormonspiegels erreicht, besteht die
Maéglichkeit das SSA in Kombination mit einem Dopamin-Agonisten oder
in Kombination mit einem Wachstumshormon-Antagonisten einzu-
setzen. Manchmal wird der Wachstumshormon-Antagonist auch alleine
eingesetzt. Er blockiert die Wirkung des Wachstumshormons im Gewebe,
indem er dessen Andockstelle (Rezeptor) besetzt.

denke, dann bin ich wahrscheinlich fitter als die meisten. Meine
Hormone lasse ich zweimal pro Jahr iiberpriifen und die sind
wohl ok. Gut, ich habe Probleme mit dem Auge, mit dem Sehen
von Doppelbildern z. B. beim Fernsehen - deshalb trage ich eine
spezielle Brille.”

Patient*, 65 Jahre

Vielen Dank, Herr Professor Schopohl, dass Sie sich Zeit fiir das
Interview genommen haben!
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* Name ist der Redaktion bekannt.



PD Dr. med. Reinhard Finke, Berlin

Sehr wichtig — die Nachsorge

WISSENSCHAFT

Ist die Operation erstmal Uberstanden und sind eventuell notwendige Medikamente gut eingestellt, sollte man auf keinen Fall nachlassig
werden. Es ist wichtig, dass Patienten mit einer Akromegalie zeitlebens in arztlicher Kontrolle bleiben. Auch nach anfanglicher vollstandiger
Heilung sind Rickfalle (Rezidive) moglich. Und nattirlich muss bei nicht vollstandiger Entfernung des Tumorgewebes der Wachstumshor-
monspiegel regelméafig kontrolliert werden. Die Betreuung sollte in enger Kooperation vom Hausarzt und einem Endokrinologen erfolgen.
Dann bestehen sehr gute Erfolgsaussichten fiir eine uneingeschrankte Lebenserwartung bei guter Lebensqualitét.

Folgende Nachsorgeuntersuchungen werden in regelmaBigen Abstanden empfohlen:

Art der Untersuchung

Kontrolle der GH- und
IGF-1- Werte

Warum ist die Untersuchung sinnvoll?

Rezidive kbnnen so frihzeitig entdeckt werden.

Zeitlicher Abstand

ca. alle 3 Monate im ersten Jahr,
dann alle 6-12 Monate

Kontrolle weiterer
Hypophysenhormone

Verschiedene Hormonachsenausfélle kénnen einzeln oder gemein-
sam auftreten und eine Unterfunktion der Nebenniere, Schilddrise
und Geschlechtsorgane oder einen Diabetes insipidus bedingen.
Siehe auch Kasten ,Hypophyseninsuffizienz“ auf S. 18.

ca. 6-12 Wochen nach der
Operation, dann einmal pro Jahr

Kontrollen des Tumors
mittels MRT

Rezidive kénnen so als OP-fahig oder bestrahlungswurdig erkannt
werden.

ca. 3 Monate nach der OP, dann
einmal pro Jahr; bei normalem
GH- und IGF-1 und keinem
Resttumor (bei erster Kontrolle)
héchstens alle 2-3 Jahre

Sehkontrollen: Sehscharfe
und Gesichtsfeld

Sehstérungen kénnen durch Druck des Tumors auf die Sehnerven
entstehen.

einmal pro Jahr bei relevantem
Resttumor, ggf. ofter, bei Druck
auf den Sehnerv

Krebsvorsorge
(insb. Koloskopie)

Bei GH-Uberschuss besteht ein erhéhtes Risiko fiir bestimmte Krebs-
arten wie z. B. Darmkrebs.

einmalig, bei Akromegalie-
persistenz erneut bis zu jahrlich

Blutdruck- und Blutzucker-
kontrolle

Da GH der Gegenspieler von Insulin ist, kann es bei GH-Uberschuss
zu einer gestorten Glukosetoleranz bzw. zu Diabetes kommen. Er-
héhter Blutdruck kann z. B. durch nachtlichen Stress aufgrund einer
Schlafapnoe verursacht werden.

alle 6 Monate

Messung der Sauerstoffsat-
tigung bzw. ggf. Schlaflabor
zum Schlafapnoe-Screening

Schlafapnoe kann durch eine Verengung der Atemwege z. B. durch
eine stark vergroBerte Zunge entstehen.

einmal pro Jahr bei Symptomen

Knochendichtemessung zum
Osteoporose-Screening

Osteoporose kann durch Hormonmangel
(GH, Geschlechtshormone etc.) entstehen.

alle zwei Jahre bei Hormonmangel

Untersuchung der Gelenke

Bei GH-Uberschuss kann es zu Verénderungen an Knochen, Knorpel
und Bindegewebe im Bereich der Gelenke kommen.

einmal pro Jahr, in Abhangigkeit
von Symptomen

Herzultraschall
(Echokardiographie)

Bei GH-Uberschuss kann sich das Herz vergréBern —
es besteht dann die Gefahr von Herzrhythmusstérungen.

einmalig, im Einzelfall
jahrliche Kontrolle

Schilddrtisenultraschall
(Sonographie)

Bei GH-Uberschuss kann sich die Schilddrise vergréBern und ein
sogenannter ,Kropf* entstehen.

einmalig, im Einzelfall
jahrliche Kontrolle

Allerdings sollten nicht nur die Laborwerte im Blick bleiben, sondern auch die psychische Verfassung. Wenn der Umgang mit der Krankheit
schwerfallt, kann der Austausch mit anderen Betroffenen, z. B. in einer Selbsthilfegruppe sehr hilfreich sein (siehe S. 30 ff).




In innerer Harmonie auf sich und
seinen Korper horen

,Ich wiinsche mir die Kraft, die Dinge zu verdndern,
die ich dndern kann. Und die Gelassenheit,

die Dinge zu ertragen, die ich nicht dndern kann.
Und die Weisheit, das eine vom anderen zu
unterscheiden.” Seneca



Den Alltagsstress zu bewdiltigen und zur Ruhe zu kommen
ist nicht immer einfach. Erst recht nicht, wenn man zusdtz-
lich mit einer Krankheit wie Akromegalie und ihren Auswir-
kungen umgehen muss — wenn man unter Schmerzen oder
Sehstorungen leidet, hdufig Schwitzanfdlle bekommt oder
nicht mehr richtig belastbar ist. In diesem Fall ist es beson-
ders wichtig, einen Ausgleich fiir Kérper und Seele zu finden,
damit wir uns erholen und regenerieren kénnen.

Einfach nichts tun, einfach nur sein

Aus der Psychologie wissen wir, dass vielen Menschen Musik hilft,
abzuschalten und zu entspannen. Das stille Lauschen auf Kldnge
oder auch in Kombination mit Meeresrauschen — harmonische
Tonfolgen, die zur inneren Ruhe und Stille fiihren. Beim entspann-
ten Zuhoren wirken sie indirekt auf unseren Korper, sie geben ein
Gefuhl der Ruhe und Sicherheit, sie schaffen eine Gelostheit und
Geborgenheit. Beim Horen meditativer Klange und Tone kann es
uns gelingen, kérperliche und seelische Verspannungen zu l6sen,
Bedrickungen und belastende Unbequemlichkeiten loszulassen.
Diese bewussten Pausen kdnnen auch bei chronischer Midigkeit,
verursacht beispielsweise durch eine Schlafapnoe, oder bei Kon-
zentrationsschwierigkeiten helfen.

Ein ruhiger Ort zur richtigen Zeit

Fur viele Menschen haben Meditations- und Entspannungstibun-
gen einen festen Platz in ihren taglichen Bewegungsabldufen ein-
genommen. Andere wenden ihre Methode immer dann an, wenn
sie spUren: Jetzt braucht mein Kérper eine Entspannungsphase.
Etwa 20 Minuten taglich sind meist ausreichend.

Wichtig ist, sich einen Raum zu schaffen, in dem wir uns ungestort
zurlickziehen kénnen — korperlich wie geistig. Ohne weitere Ge-
rauschkulisse, in legerer Kleidung, in einer, Wohlfiihlatmosphare”.

FREIZEIT

»Dem Fluss des Lebens folgen ...; oder im Sinne meditativer
Entspannungsformen: Auf das FlielSen unseres Inneren
héren. Im Hdren auf uns selbst entsteht eine Beziehung

zu unserer eigenen inneren Zeit, mit der wir uns von den
Symptomen und Signalen unserer dulseren Wahrnehmung
wie beispielsweise Stress, Geschwindigkeit, Zeitdruck oder
psychischen und physischen Belastungen losldsen kénnen.

Tu nichts, doch das tu richtig” Wer sich z. B. beim Héren meditati-
ver Kldnge auf Beziehungen mit sich selbst einlasst, wer dabei auch
das In-sich-Hineinhoren in seinen Koérper sprt, wird neue Kraft
schopfen kénnen.

Mit Musik und Kldngen
,dem Fluss des Lebens folgen”

Werner Eberwein

Loslassen

Audio-CD mit ca. 50 Minuten
Laufzeit (CD 3001)

ISBN: 978-3-933569-11-0
EUR 25,80

Hypnos-Verlag Stuttgart
www.hypnos.de

Welche der vielfdltigen Entspannungstibungen auch angewandt
wird, fur alle gilt von Anfang an: Die Augen schlieBen, mehrmals tief
und ruhig tber die Bauchmuskulatur ein- und ausatmen und sich
dann ganz auf seinen Korper konzentrieren. Obwohl die meisten
als ,aktive” Entspannungsmethoden gesehen werden, kommt es
auf unsere passive” innere Haltung an. Und dann kann es zu einem
kleinen Schritt in die richtige Entspannung werden: Lassen Sie alles
geschehen, was kommt — in erster Linie die Ruhe.
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Was kann ,aktives” Entspannen bewirken?

Aktive Entspannungstechniken helfen uns, den Alltag durch gleich gut geeignet. Therapeuten helfen Akromegalie-Betroffenen
unbewusste Empfindungen bewusst anders zu erleben. Dabei gerne bei der Wahl einer fiir sie geeigneten Entspannungstechnik.
vergegenwartigen wir uns, wie sich unsere Konzentration auf das Idealerweise sollten Sie durch ein intensives Uben zu Ihrer ganz
Wahrnehmen, auf das Beobachten, auf unser Befinden anfuhlt. personlichen und spurbar erfolgversprechenden Form der Ent-
Entspannungstechniken gibt es viele, doch nicht alle sind immer spannung kommen.

Wege der Verstandigung mit sich selbst

Aus zahlreichen Gesprachen mit Akromegalie-Betroffenen, im unmittelbaren Dialog und bei Treffen von
Selbsthilfegruppen wissen wir, dass es eine besondere Entspannungsmethode gibt, mit der sehr viele
sehr gute Erfahrungen gemacht haben: die Progressive Muskelentspannung nach Jacobson. Ganz all-
gemein hilft haufig die aktive Form der Gymnastik zur Starkung der Wirbelsdule sowie der Riicken- und
Bauchmuskulatur bei Akromegalie, um mit bestimmten Ubungen den Kérper durch die Kombination
von Muskelanspannung und -lockerung zu entspannen.

Wege, die Akromegalie-Patienten flr sich gefunden haben

Stellvertretend fur viele lassen wir einige
Betroffene zu Wort kommen:

»Entspannung ist eine ganz wichtige Sache, seit Jahren schon. Aus meinen Reha-Aufenthalten
versuche ich, fiir mich wertvolle Ubungen mitzunehmen und dann daheim weiterzumachen:

Muskeltraining, vor allen Dingen fiir Riicken und Bauch. Dazu gehe ich inzwischen auch regelmdBig
ins Fitnessstudio. Irgendwann kam ich dann zur Progressiven Muskelentspannung - die mache

ich jetzt jeden Tag, allerdings abends vor dem Einschlafen. Das tut mir sehr gut, da finde ich auch
schnell meine Ruhe.”

Frau F. G.*, 43 Jahre

, ,,,In den letzten Jahren bin ich zur Gymnastik gekommen, speziell Wirbelsdulengymnastik.

Die hdlt mich fit und gleichzeitig entspanne ich mich auch dabei. Das ist sehr wichtig fiir mich, fiir
meinen Korper und Geist, um mich immer wieder ins Gleichgewicht zu bringen.”
Patient*, 65 Jahre

*Namen sind der Redaktion bekannt.

+Anfangs habe ich Autogenes
Training versucht, doch damit
kam ich nicht zurecht. Da finde
ich die Entspannungsmethode
nach Jacobson sehr viel besser
fiir mich - vor allem, weil ich
sie tiberall zu jeder Zeit machen
kann, wenn ich dringend
wieder mal Ruhe brauche. Und
inzwischen bietet auch meine
Krankenkasse Prdventivkurse,
die iiber drei Tage gehen, dazu
an. Eine wirklich gute Sache.”
Frau R. B.*, 69 Jahre
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5 einfache Ubungen zur schnellen Entspannung

Atmen Sie |hren Stress weg

Sie sitzen locker und aufrecht auf einem Stuhl. Strecken Sie dabei Ihre Arme nach
oben. Atmen Sie mehrmals hintereinander tief und entspannt Giber den Bauch, ohne
die Luft anzuhalten.

Gahnen Sie sich fit

Sie gdhnen ganz bewusst, um Sauerstoff zu tanken. Férdern Sie damit den Blut-
zufluss ins Gehirn.

Massieren Sie Ihre Ohrmuscheln

Sie ziehen kreisférmig die Ohrmuscheln von oben nach unten. Kurbeln Sie so lhre
Hirnaktivitat und Konzentration an.

Schaffen Sie sich einen neuen Durchblick

Sie halten Ihre Hande Uber die Augen. Dabei schlie3en und 6ffnen Sie Ihre Augen
und rollen sie mehrmals linksherum und rechtsherum. Reduzieren Sie so den Augen-
innendruck.

Loben Sie sich selbst

Sie atmen ganz ruhig und denken sich einen Satz wie,Das habe ich gut gemacht!”
oder,Ich bin die Ruhe selbst!” Bauen Sie so lhren Stress ab und starken Sie damit Ihre
Leistungsfahigkeit.
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Progressive Muskelentspannung —
Eine entspannte Reise ins Korperinnere

Der amerikanische Arzt und Physiologe Edmund Jacobson ent-
wickelte im Jahre 1938 die Progressive Muskelentspannung. In
den 60er-Jahren des letzten Jahrhunderts wurde diese Entspan-
nungstechnik auch in Deutschland populdr und zahlt heute zu
den bekanntesten und mit am haufigsten angewandten Trainings-
verfahren. Ganz allgemein zusammengefasst, handelt es sich

um die Verminderung und Prévention von Stress. Da das Prinzip
der Progressiven Muskelentspannung oder auch Progressiven
Muskelrelaxation (PMR) sehr einfach zu erlernen ist, finden wir auch
schnell Zugang zu den Ubungen. In vielen Féllen — so berichten
ausgebildete Therapeuten — wirkt die PMR bereits nach der ersten
Anwendung sehr positiv.

Mithilfe einer Audio-CD, die in systematisch gefiihrter Form die
Ubungen bei gleichzeitiger Anwendung erklart, kann die PMR
jederzeit in so gut wie allen Situationen problemlos angewandt
werden: ob zu Hause, auf Reisen, im Zug oder Flugzeug, wahrend
der Arbeit, vor dem Einschlafen oder gleich nach dem Aufwachen.
Das einfache Prinzip ist dennoch sehr Erfolg versprechend: Nach-
einander werden verschiedene Muskelpartien fir einige Sekunden
angespannt und danach deutlich Ianger wieder losgelassen. Durch
diesen permanenten Wechsel wird die eintretende Entspannung
intensiv wahrgenommen.

Inzwischen bieten einige Krankenkassen kostenfreie Kurse an. Aller-
dings sollten Interessenten an der PMR unbedingt vorher ihren Arzt
befragen, da nicht bei jedem Krankheitsbild diese Entspannungs-
technik geeignet ist.

Ein empfehlenswertes Audiobuch mit CD haben Werner Unland
und Cornelia Kramer-Unland herausgebracht. Im speziellen Arran-
gement und mit ansprechender Musikuntermalung werden die
Ubungsanleitungen mit integrierten Atemiibungen einfach und
dennoch wirkungsvoll in insgesamt 72 Minuten erklart. Ein Beispiel
fur eine Vielzahl von Buichern und CDs, die die Tiefenentspannung
nach Jacobson sehr praxisbezogen wiedergeben. Im Zweifels-
falle sollte auch hierzu der Arzt nach einem speziell geeigneten
Ubungsprogramm befragt werden.

Werner Unland / Cornelia Kramer-Unland
Progressive Muskelentspannung Edition 2
Booklet + CD

ISBN: 394-0-922-01-3

EUR 14,95

Unland-Direktvertrieb

www.relax-easy.de
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Den Alltag bewusst anders erleben

Die Erfahrungen zeigen, dass das entspannte und unbewusste Wir erleben in der Phase nach unseren taglichen Entspannungs-
Wahrnehmen des Augenblicks positiven Einfluss auf das Wohl- Ubungen im Korper ein beruhigendes Wohlgefihl. Unser Atem
befinden des Menschen hat. Die Entspannung stellt sich mittels wird ruhig, die Muskeln sind entspannt, der Kopf lebt freier. Der
dieser Ubungen muhelos und wie von alleine ein. Alltag hat uns wieder — doch wir bestimmen jetzt den Rhythmus.

F

Anleitung

... Atmen Sie leicht und frei ein und aus. Beobachten Sie, wie die Entspannung mit dem Ausatmen zu-
nimmt ... wéahrend Sie ausatmen, fiihlen Sie die Entspannung ... Nun atmen Sie fest ein, halten Sie fiir eine
kurze Zeit den Atem an. Achten Sie auf die Spannung ... und lassen Sie die Luft wieder ausstromen. Lassen
Sie den Brustkorb locker werden. Nehmen Sie die Entspannung wahr und atmen Sie frei und ruhig weiter ...”



» Und das ist wieder so etwas, wo ich denke:

Was ist mit mir, warum bin ich so anders?

Und in jungen Jahren ist das noch schmerzlicher.
Frau R. B.*, 69 Jahre

* Name ist der Redaktion bekannt.
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Ein Arzt wirde zum Thema Partnerschaft, Sexualitat und Kinder-
wunsch bei Akromegalie wahrscheinlich erst einmal Folgendes
erkldren:,Neben den wahrnehmbaren korperlichen Verande-
rungen kann es bei der Akromegalie zu einer Unterfunktion der
Geschlechtsdriisen kommen. Dadurch kénnen unregelmafige
Periodenblutungen, Erektionsstérungen und ein vermindertes Ver-
langen nach Sex auftreten.”

Was klinisch so nichtern klingt, ist fur die Betroffenen haufig sehr
belastend und hat nicht nur kérperliche, sondern auch seelische
Folgen. Denn was bedeutet das fir die Frau und den Mann mit
Akromegalie? Partnerschaft ist wertvoll fir unser seelisches Wohl-
befinden, Sexualitét ist ein wichtiger Bestandteil von Partnerschaft
und der Kinderwunsch ist bei den meisten Menschen ein Teil der
Lebensplanung. Umso schmerzlicher ist es, wenn der Kérper durch
eine Erkrankung anders aussieht, reagiert oder funktioniert als bei
nicht Erkrankten.

Die sichtbaren Verdnderungen der Akromegalie fihren bei vielen
Patienten bereits dazu, dass sie Hemmungen haben in Bezug auf
eine Partnerschaft. Man fihlt sich nicht attraktiv genug, hat Angst
vor Zurlckweisung und vielleicht auch schon die eine oder andere
negative Erfahrung gemacht.

Hinzu kommen der mangelnde Wunsch nach Sexualitdt und die

Angst dartber zu reden. Dabei sind kérperliche Nahe und Zwei-
samkeit wichtig fur jeden von uns.

*Namen sind der Redaktion bekannt.

AKROMEGALIE IM ALLTAG

»Partnerschaft? Ein schwieriges Thema fiir
mich. Gefunden habe ich bis jetzt keinen
Partner - allerdings glaube ich, dass ich
Hemmungen habe, so richtig zu suchen.”
Frau F. E.*, 54 Jahre

~Aber wir Menschen leben nun mal in einer
Welt, in der man erstmal iiber sein Auferes
wahrgenommen wird. Und wenn man auf-
grund seines AulSeren die Chance erst gar
nicht bekommt, jemanden ndher kennenzu-
lernen und sein Inneres zu zeigen, dann ist
das schlimm. Und das ist leider oft so.”

Frau R. B.*, 69 Jahre

~Der Wunsch nach Sexualitdt ist einfach nicht
da - aber nach Ndhe und Fiirsorglichkeit
sehnt man sich schon. Dass man mal den
Kopf an die Schulter legen kann oder dass
man mal umarmt wird, der Wunsch ist ja da.
Aber wenn das dann wirklich mal passiert,
merke ich, wie ich zur Salzsdule erstarre —
dann bin ich ganz erstaunt und reagiere
abwehrend. Aber das ist nichts, woriiber ich
nachdenke, das passiert einfach so.”

FrauR. B.*, 69 Jahre
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Menschen, bei denen die Krankheit noch vor dem Beginn
einer Lebenspartnerschaft oder vor der Grindung einer ;'l__!_.

Familie auftritt, sind sicher starker betroffen. Wenn der [

Ehepartner bereits gefunden ist und Kinder da sind, ist der ) J | 2k
Leidensdruck hdufig geringer. Dennoch gilt es sowohl fir
Betroffene, die noch ihren Lebenspartner suchen, als auch
fur solche in festen Beziehungen, die Gefiihle und Gedan-
ken nicht zu verdrangen und gegentiber dem Partner oder
dem Arzt zu thematisieren.

Leider schildern viele Patienten, dass gerade das Thema
Partnerschaft und Kinderwunsch bei der Aufklarung und
Betreuung von Patienten mit Akromegalie zu kurz kommt.

~Auch der Bereich Partnerschaft und Sexualitdt, da ist seit den Operationen, seit dem

Fehlen der Geschlechtshormone der Wunsch nach Partnerschaft und Sexualitdit deut-

lich reduziert, und das war in meiner Jugendzeit nicht so. Da kann ich schon sagen, es , ,

ist ein Unterschied.”

Frau F. G.* 43 Jahre Das tut mir heute noch weh - ich war auch
noch nie verheiratet. Das ist auch immer

noch ein Minuspunkt bei vielen Menschen.
Obwohl heutzutage ja so viele Menschen ge-

trennt sind, aber es istimmer noch die Frage:
, , Verheiratet? Nein. Also geschieden oder
verwitwet? Nein. Ach so ... Und dieses ,Ach

Ich habe in meiner Krankengeschichte dahingehend iiberhaupt keine Beratung 50...”kommt in einer Tonlage, sodass man
bekommen, die Hormone wurden so wie das Schilddriisenhormon behandelt, nach genau weil3, wie man das einstufen soll. Man
dem Motto: ,Sie haben nichts, Sie brauchen nichts, wenn Sie keine Kinder haben wird auch empfindlich dabei. Und das Thema
wollen.’ Und dann wurde nie wieder ein Wort dariiber verloren. Es fehlt fiir junge mit Kindern ... ich hdtte auch wahnsinnig
Frauen auch einfach die Beratung fiir diesen doch wichtigen Lebensbereich.” gerne eine Familie und Kinder gehabt.”

Frau F. G.*, 43 Jahre Frau R. B.*, 69 Jahre

* Namen sind der Redaktion bekannt.



Deshalb ist es wichtig, als Patient aktiv das Thema Sexualitat bei
dem Arzt anzusprechen. Ein Hormonmangel kann behandelt wer-
den, und zwar mit Hormonen, die mit den kérpereigenen identisch
sind. Bei Frauen vor den Wechseljahren werden Ostrogene und
Gestagene ersetzt. Manner erhalten das méannliche Geschlechts-
hormon Testosteron.

Thematisieren Sie als Patientin und auch als Patient das Thema Kin-
derwunsch und lassen Sie sich entsprechend beraten. Denn auch
bei Kinderwunsch kann Ihnen mit einer geeigneten Hormonersatz-
therapie geholfen werden.

AKROMEGALIE IM ALLTAG

w9

Kinder trotz Akromegalie?

Da es sich um eine seltene Erkrankung handelt,
liegen hierzu nicht viele Erfahrungen vor. Bitte
wenden Sie sich bei Fragen zu einer moglichen
Schwangerschaft an lhren Arzt.

* Name ist der Redaktion bekannt.
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Statt'bunter Urladbskarten
ein Bildvon mir.

Durch eine Krankheit wie Akromegalie kann sich das
ganze Leben verdndern. Dinge, die vorher normal waren,
treten plotzlich in den Hintergrund oder man fiihlt sich
einfach nicht mehr danach. Gerade zu einem solchen
Zeitpunkt kann es jedoch hilfreich sein, einmal seine
gewohnte Umgebung zu verlassen. Neue Eindrticke

zu sammeln und schone Erfahrungen — auch in einem
neuen Umfeld — zu gewinnen, kann manchen Menschen
bei der Krankheitsbewdltigung guttun. Auf den ndchsten
Seiten finden Sie Reisetipps, die es lhnen erméglichen,
Neues zu sptiren, zu schmecken, dartiber zu staunen —

es sind Inspirationen, die Sie nicht wieder vergessen.
Lassen Sie sich ein auf unsere kleinen Reisen querfeld-
ein. Finden Sie zu einem Ziel, das Sie verzaubert.




Nutzen Sie ein
Reisezertifikat, das
lhnen die Mitnahme
lhres Medikaments
ermaoglicht.

FREIZEIT
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KULTUR ¢

Quedlinburg -

Begegnung mit der ersten Hauptstadt Deutschlands

Es sind weniger die Zahlen, die Zeug-

nis ablegen. Doch sie zeigen, warum
Quedlinburg zur Tausend-Jahr-Feier von
der UNESCO zum Weltkulturerbe ernannt
wurde: Mit 1.200 geschitzten Fachwerk-
hdusern aus 600 Jahren Geschichte gehort
die Stadt zu einem der gro(3ten Flachen-
denkmale Deutschlands.

Wer mit dem Zug anreist, wird von dem
ebenfalls unter Denkmalschutz stehenden
Bahnhof bereits gebtihrend empfangen:
Im neugotischen Empfangsgebaude
zeigen Glasmalereien ein schones Bild
von Quedlinburgs Rathaus und Schloss-
berg. Doch wo fangt man an, wenn man
angekommen ist? 80 Hektar Stadtkern, und
in jede Gasse, zu jedem Winkel lohnt der
Weg. Ob in die Stiftskirche, in der der erste
deutsche Konig, Heinrich I, begraben liegt
.. obins historische Rathaus oder auf den
Schlossberg ... ob zum Sténderbau, dem
altesten deutschen Fachwerkhaus, oder
zu Klopstocks Geburtshaus ... man kann

gAnreise:

Deutsche Bahn / HEX (HarzElbeExpress) von
Magdeburg Hbf. (IC/ICE-Anschluss) - ca. stdl.
www.bahn.de, www.hex-connex.de

@ Informationen:
Quedlinburg-Tourismus-Marketing, Markt 2,
D-06484 Quedlinburg,

Tel.: +49 (0)3946 / 90 56 24,
www.quedlinburg.de,
gtm@quedlinburg.de

es gar nicht in Worte kleiden, man muss

es mit eigenen Augen erleben. Jedenfalls
sollte man sich einen Rundgang durch den
schonsten Stadtteil, im Minzenberg, bei
spannenden Anekdoten und Geschichten
mit dem Nachtwéchter Quedlinburgs nicht
entgehen lassen.

Und wem Romantik, Gotik, Renaissance
und Barock irgendwann zu viel werden, der
kann vom Ausgangspunkt, dem wunder-
schonen Bahnhof, mit der Harzer Schmal-
spurbahn idyllisch bis auf den Brocken, den
hochsten Berg Norddeutschlands, reisen.

ﬁ Dampflokfahrten mit der

Harzer Schmalspurbahn:

von Quedlinburg — umsteigen in Eisfelder
Talmuhle und Drei Annen Hohne - zum Brocken
(Fahrzeit einfach: ca. 5 Std.)

www.hsb-wr.de
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KUNST
Farbenfroher Garten der Friedlichkeit — Y

das Nolde-Museum in Neukirchen

Geboren als Hans Emil Hansen, schrieb er als einer der fiihrenden Maler des Expressionismus
Geschichte. Besser, er aquarellierte sie: Emil Nolde, der sich mit 35 Jahren nach seinem nordschles-
wigschen Geburtsort nannte, der groe Magier der Farben. Uberall, wo er sich niederlieR3, legte der
Kunstler Blumengérten an, um aus ihnen zu schopfen.,Die blihenden Farben der Blumen und die
Reinheit dieser Farben, ich liebe sie”, so sagte er, wéhrend er von 1927 bis zu seinem Tode in Seeblll
lebte und malte.

Heute ist das ehemalige Wohnhaus Noldes ein Ausstellungshaus der Nolde Stiftung. Der Bildersaal,
die Kabinette und naturlich der Garten zeugen in eindrtcklicher Weise vom Wirken und Leben,
vom Reichtum an Kunst und Natur, in der Nolde selber aufbliihte. Und dennoch findet die Land-
schaft oben an der dénischen Grenze mehr am Himmel als auf Erden statt. Selbst in seinen Garten-
bildern, fast versteckt hinter Bliten und Blattern, zeigt Nolde das unaufhorliche Schauspiel, dessen
Kulisse die Wolken bilden.

Der Besuch im historischen Noldehaus aus typisch rotem Ziegel, das Dach langst patiniertes Kupfer,
lohnt zu jeder Jahreszeit. Wer Giber den sandigen Weg zur Pforte geht, erblickt das Grab Emil Noldes
und seiner Frau Ada. Ein schmaler Wassergraben verhindert den Zutritt und die kleine Briicke ist
mit einem Gitter versperrt. So schauen die beiden in ihrer wohlverdienten ewigen Ruhe wohl noch
heute in den Garten und erfreuen sich wie die Besucher an der farbenfrohen Pracht.

gAnreise:

Nolde-Shuttle-Bus von Dagebiill, Niebill
(Bhf.), Husum (Bhf.) und Tander (DK)
www.nvb-niebuell.de

@ Informationen:

Nolde Stiftung Seebdill
D-25927 Neukirchen

Tel.: +49 (0)4664 / 98 39 30
www.nolde-stiftung.de
info@nolde-stiftung.de

@(")ffnungszeiten:
Ende Februar bis Ende November

59



E Anreise:
Deutsche Bahn

Mit dem Schiff:

@ Informationen:

@ Sea Life:

Ob die Kelten, die Rémer oder die Alemannen bereits die Schénheit des Bodensees zu
schatzen wussten? Wir kdnnen es nur vermuten. Ihre sichtbaren Spuren haben sie uns aller-
dings in Konstanz hinterlassen. Doch wer heute mit einem Schiff der Bodenseeflotte anreist
oder mit der Fahre von Meersburg tbersetzt, wird zundchst mit der Gegenwart konfron-
tiert. Hoch Uber der Hafeneinfahrt erregt, sich drehend, die Imperia die Aufmerksamkeit. An
der 1993 vom Bildhauer Peter Lenk geschaffenen ,Uppigen Kurtisane’, die die Doppelmoral
des Konstanzer Konzils bespotteln soll, scheiden sich bis heute die Geister.

Wer dann allerdings eintaucht in die Stadt, wird sich an der Harmonie der Konstanzer
Vergangenheit und Gegenwart erfreuen: Das bereits erwahnte Konzil, auf dem 1417 Papst
Martin V. gewahlt wurde, das Renaissance-Rathaus, der mittelalterli-
che Rheintorturm und das Munster, seit dem 6. Jahrhundert Zentrum
des Bistums, sie machen die Vergangenheit lebendig. Die faszinieren-
de Aussicht vom Minsterturm auf die Dacher der Altstadt, Gber den
See mit seinen Segelbooten, zum Panorama der schneebedeckten
Alpen lohnt allemal den Aufstieg von 193 Stufen.

Wer lieber in die Tiefe gehen méchte: Im Sea Life am Yachthafen
tauchen Besucher in die Wunder der Unterwasserwelt ein. Das Meer-
und SuSwasseraquarium gibt einen anschaulichen Einblick von den
Quellen im Hochgebirge bis zu den Riffs in den Ozeanen. Und all
denjenigen, die lieber auf dem Wasser bleiben méchten, bieten die
Uberfahrt und die Insel Mainau selbst unvergessliche Reize.




Warum sich nicht fir einen Tag mal der
Lieblichkeit des Gardasees entziehen?
Warum nicht den Héhepunkt einer Opern-
auffihrung in der Arena di Verona durch
ein weiteres Schauspiel bereichern? Warum
nicht nach den romantischen Impressionen
der Serenissima auf der Rickreise noch eine
Zugabe am,schénsten Flecken, denich je
sehen durfte”? So der englische Dramatiker
Robert Browning, der Ende des 19. Jahr-
hunderts seine letzten Lebensjahre dort
verbrachte.

Von der Renaissancestadt Asolo inmitten
der sanftgrinen Hugel des Veneto in einer
Landschaft voller Obstgarten, Zypressen
und Weinberge ist die Rede. Schon in
romischer Zeit war der Ort, damals Acelum,
wegen seines angenehmen Klimas von
Bedeutung. Und spéter schatzten betuchte

E Anreise:

Mit dem Auto:

venezianische Patrizierfamilien Asolo als
bevorzugten Ruckzugsort, um der stickigen
Hitze ihrer Lagunenstadt zu entfliehen. Im
15. Jahrhundert war es ein reicher Doge,
der der in Venedig geborenen Kénigin von
Zypern das Stadtchen Asolo vererbte. Sie
machte aus dem Ort auf dem Higel eine
Kulturoase — die Sammlung von Catarina
Cornaro, mit Gemdlden von Canova, Strozzi
und Canaletto im heutigen Museo Civico,
gehort zu den eindrucksvollsten kulturellen
Zeugnissen der Renaissance.

Mit der atemberaubenden Aussicht auf
die abendlich rosa geférbten, schneebe-
deckten Gipfel der Dolomiten wird jedem
verstandlich, warum sich viele Kinstler und
Intellektuelle bis heute von Asolo angezo-
gen fuhlen. Und Ihnen wird es auch nicht
anders ergehen.

@ Informationen:
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Glossar

Akromegalie — von griechisch akro: Spitze
(Kérperenden), mega: grof3; Erkrankung, die
durch eine Uberproduktion des Wachs-
tumshormons im Hypophysenvorderlap-
pen gekennzeichnet ist. Ursache ist zu 99
Prozent ein gutartiger Tumor.

Analogon - synthetisch hergestellte
Substanz, die eine dhnliche Struktur wie der
korpereigene Stoff hat (z. B. Somatostatin-
Analogon)

Anamnese - Aufnahme der Krankenge-
schichte eines Patienten durch den Arzt

Applikation - Verabreichung/Gabe eines
Medikaments

Arteriosklerose — bindegewebige Verhar-
tung der Schlagadern, umgangssprachlich
als Arterienverkalkung bezeichnet

Arthrose — Gelenkverschleif3

Bildgebende Verfahren — Ultraschall,
Rontgen, Computertomographie (CT),
Magnetresonanztomographie (MRT)

Biotherapie - Einsatz korpereigener Stoffe
oder Analoga zur medikament&sen Thera-

pie einer Akromegalie, z. B. mit Somatosta-
tin-Analoga

Compliance - Therapietreue; Einhaltung
der arztlichen Ratschldge (z. B. regelmaRige
Einnahme von Medikamenten)

Computertomographie (CT) - computer-
gestltztes bildgebendes Verfahren, bei
dem schwache Rontgenstrahlen eingesetzt
werden

CPAP-Beatmung (continuous positive
airway pressure) — Beatmungsverfahren,
das die Spontanatmung eines Patienten
durch einen dauerhaften Uberdruck unter-
stUtzt, u. a. eingesetzt bei Schlafapnoe

Cyber Knife - robotergestitztes, hoch-
prazises Behandlungsgerat zur radio-
chirurgischen Behandlung; nutzt die
elektromagnetische Energie eines Linearbe-
schleunigers

Diabetes insipidus - relativ seltene Erkran-
kung mit stark erhdhter Harnausscheidung,
verursacht durch einen Mangel an anti-
diuretischem Hormon (ADH), z. B. aufgrund
einer Schadigung der Hypophyse

Diabetes mellitus — Zuckerkrankheit

Dopamin-Agonisten — Wirkstoffe zur
Behandlung der Akromegalie, die die glei-
chen Wirkeffekte haben wie Dopamin

Endokrinologie — medizinisches Fach-
gebiet, das sich mit der Diagnose und Be-
handlung von Stérungen des hormonellen
Systems befasst

Gamma Knife — hochprézises Behand-
lungsgerat zur radiochirurgischen Behand-
lung mittels Kobalt-60

GH-Rezeptorantagonisten — Wirkstoffe
zur Behandlung der Akromegalie, die den
Wachstumshormonrezeptor blockieren

GHRH - GH-Releasing-Hormon; Steue-
rungshormon des Hypothalamus, das
die Freisetzung des Wachstumshormons
fordert

Glucose - Zucker

Hormone - Botenstoffe, die von speziellen
Zellen gebildet und in die Blutbahn ab-
gegeben werden

Hypophyse - Hirnanhangsdrise; Hormon-
drise im Gehirn

Hypophysenadenom — gutartiger Tumor
der Hypophyse

Hypophyseninsuffizienz - teilweiser
oder vollstandiger Ausfall der Funktion der
Hypophyse

Hypothalamus - Teil des Zwischenhirns;
oberstes Regulationszentrum des Hormon-
systems

IGF-1 (Insulin-like Growth Factor 1) —

in der Leber gebildeter Insulin-dhnlicher-
Botenstoff, dessen Ausschiittung von
Wachstumshormonen (GH) gesteuert wird

Indikation — medizinisch: der Grund fur
eine Therapie; also eine Erkrankung oder
ein Krankheitsbild



Inhibiting-Hormon - im Hypothalamus
gebildetes Steuerungshormon, das die
Bildung weiterer Hormone hemmt

Insulin — Hormon, das in der Bauchspei-
cheldriise gebildet wird und eine wichtige
Rolle bei der Regulation des Blutzuckers
spielt

Kardiovaskulare Erkrankungen — Gruppe
von Erkrankungen, die vom GeféB3system
und/oder vom Herzen ausgehen

Karpaltunnelsyndrom — Schmerzen und
Empfindungsstérungen durch Einengung
eines Nervs im Handgelenkbereich

Koloskopie - Dickdarmspiegelung

Kontrastmittel - verbessert die Darstel-
lung von Strukturen bei bildgebenden
Verfahren wie CT oder MRT

Magnetresonanztomographie (MRT)

- bildgebendes Verfahren zur Darstellung
von inneren Organen und Geweben; im
Gegensatz zur CT ohne Strahlenbelastung,
da basierend auf Magnetfeldern und Radio-
wellen

Multiple Endokrine Neoplasien (MEN) —
seltene Erbkrankheit, bei der verschiedene
Tumoren in endokrinen Organen auftreten
kdnnen

Oraler Glukosetoleranztest (OGTT) -
Zuckerbelastungstest zur Diagnose einer
Akromegalie bei GbermaBigen Wachstums-
hormon-Konzentrationen im Blut

Osteoporose — Erkrankung des Knochens;
durch UbermaBigen Abbau von Knochen-
substanz besteht ein erhdhtes Bruchrisiko

Prognose —Voraussage des Krankheitsver-
laufs

Radiotherapie — Strahlentherapie, Verfah-
ren zur Behandlung der Akromegalie, bei
dem das Hypophysenadenom mit hoch-
energetischen Strahlen bestrahlt wird

Rehabilitation — Wiederherstellung von
korperlichen Funktionen und gesellschaft-
licher Teilhabe mit physiotherapeutischen
und ergotherapeutischen MalSnahmen
sowie Verfahren der klinischen Psychologie

Releasing-Hormon — im Hypothalamus
gebildetes Steuerungshormon, férdert die
Bildung weiterer Hormone

Rezeptoren - Eiweile, die sich an der
Oberflache oder im Inneren einer Zelle be-
finden und Bindungsstellen fir bestimmte
Signalmolekule darstellen; bei Aktivierung
werden Signalprozesse ausgelost

Rezidiv — Wiederauftreten einer Erkran-
kung nach einiger Zeit, z. B. erneutes
Tumorwachstum nach unvollstandiger
Entfernung des Tumors

Schlafapnoe-Syndrom - Krankheitsbild,
das durch kurze Atempausen und Schnar-
chen wahrend des Schlafs charakterisiert ist

Service/Info

Somatostatin — auch als GH-Inhibiting-
Hormon (GHIH) bezeichnet; Gegenspieler
des Wachstumshormons

Somatostatin-Analoga - zur Behandlung
von Akromegalie eingesetzte synthetische
Varianten des nattrlich vorkommenden
Somatostatins

Sonographie - Ultraschall
Symptom - Krankheitszeichen

Transsphenoidale Operation — Ope-
rationsmethode zur Entfernung eines
Hypophysenadenoms durch Nase und
Keilbeinhohle

Wachstumshormon - auch als Soma-
totropes Hormon (STH), Somatotropin
oder Growth Hormone (GH) bezeichnet;
im Hypophysenvorderlappen gebildetes
Hormon, welches das Wachstum und den
Stoffwechsel beeinflusst
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Info/Service
Patientenorganisationen

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e. V.
Waldstr. 53

90763 Furth

Tel: 449 (0)911 /97 92 00 90

Fax: +49 (0)911/97920097 9
E-Mail: netzwerk@glandula-online.de
Homepage: www.glandula-online.de

Patienten und
Angehorige

Unabhéngige Patientenberatung
Deutschland

Tel.0800/01 1177 22 (Mo.—Fr. 10— 18 Uhr,
kostenlos aus dem deutschen Festnetz)
Homepage: www.unabhaengige-patien-
tenberatung.de

Was hab ich?

Medizinstudenten Ubersetzen lhren
medizinischen Befund in eine verstandliche
Sprache (kostenlos)

Homepage: www.washabich.de

Informationen rund
um Akromegalie

Deutsche Gesellschaft fiir Endokrinolo-
gie Hormone und Stoffwechsel
Hopfengartenweg 19

90518 Altdorf

Tel.: +49 (0)9187 /97 424 11

Fax: +49 (0)9187 /97 424 71

E-Mail: dge@endokrinologie.net
Homepage: http://www.endokrinologie.net/

Deutsche Gesellschaft fiir
Neurochirurgie

Alte JakobstraRe 77

10179 Berlin

Tel.: +49 (0)30 / 28 44 99 22
Fax: +49 (0)30 /28 4499 11

Homepage: www.dgnc.de

Allgemeiner Verband Chronische
Schlafstorungen Deutschland e. V.
(AVSD)

Postfach 120212

42677 Solingen

Tel.. +49(0)212 /264 30 94

E-Mail: info@avsd.eu

Homepage: www.avsd.eu

Informationszentrum fiir

Sexualitat und Gesundheit (ISG) e. V.
Geschéftsstelle

¢/o Uniklinik Freiburg

Hugstetterstr. 55

79106 Freiburg

E-Mail: info@isg-info.org

Homepage: www.isg-info.de

Deutsches Akromegalie-Register
Homepage: www.akromegalie-register.de

Homepage der Ipsen Pharma GmbH
https://www.ipsen.com/germany/thera-
peutische-bereiche/

Interview mit Edda Minck

(Krimi-Autorin mit Akromegalie)
http://cosmia.de/fitness-gesundheit/lesen/
bigfoot-lebt.html

Shoppingtipps
Sonderanfertigungen/
Ubergrof3en

Schuhe

+ www.baer-schuhe.de

- www.laufsport-versand.de
- www.marion-spath.de

Hausschuhe/Pantoffeln

- www.hutstuebele.com

« www.hausschuhexperte.de/Hausschuhe-
fuer-Uebergroessen.html

- www.pantoffeleck.de/shop

Handschuhe
+ www.ds-handschuhe.de
+ www.uebergroessen-miesner.de

Socken in UbergréBen
- www.tiger-trading-big-size.de
+ www.socken-und-mehrde

Miitzen/Hiite in UbergréRen
- www.hutshopping.de
- www.hutportal.de

Berufsbekleidung in UbergréBen
- www.berufsbekleidung.net
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