Akromegalie

Eine umfassende Betrachtung
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Patientenbroschiire Akromegalie

Wer sollte diese Broschiire lesen?

Diese Broschure richtet sich an Patienten,
bei denen Akromegalie diagnostiziert wurde,
sowie deren Partner und Angehdrige. Hier
finden Sie hilfreiche Informationen, die fur
Ihre Behandlung wichtig sind. Regelmalige
Kontrollen spielen dabei eine SchlUsselrolle.
Sie kdnnen lhren behandelnden Arzt durch
Ihre Mitarbeit gezielt unterstitzen und so
ihre Behandlung aktiv begleiten.




Das Ganze sehen. Das Ganze verstehen.

Keine Erkrankung ist einfach. Manche aber
sind besonders komplex - eine davon ist Akro-
megalie. Sie hat ein breit gefachertes Krank-
heitsbild mit vielen Symptomen; sie betrifft
den ganzen Korper, hat physische und psychi-
sche Folgen - und kann das ganze Leben aus
den Fugen geraten lassen.

Nichts davon kann isoliert betrachtet werden.

Deshalb ware es auch zu kurz gedacht (und
zuU kurz gehandelt), bei dieser Erkrankung
nur die Laborwerte zu bertcksichtigen.

Es ist wichtig, Akromegalie umfassend zu
verstehen. Denn nur so kann die Erkrankung
auch umfassend behandelt werden.

Um dies zu erméglichen, missen Arzte und
Patienten sich als ein Team verstehen, in
dem jeder seine Rolle hat. Nicht nur dem
Arzt, sondern vor allem dem Patienten
kommt eine wichtige Aufgabe zu, damit eine
umfassende Behandlung der Erkrankung bei
gleichzeitig guter Lebensqualitat moglich wird.




Akromegalie - eine Erkrankung. Viele Dimensionen.

Akromegalie ist alles andere als eine ,,ein-
dimensionale Erkrankung". Als Akromegalie-
Patient wissen Sie, dass sich diese Erkrankung
in vielen Formen aufert.

Fur eine erfolgreiche Behandlung ist es des-
halb wichtig, Akromegalie umfassend zu
verstehen und entsprechend zu behandeln.
Dies erfordert eine breite Aufmerksamkeit,
die Uber das Bestimmen von Laborwerten
und das Beobachten der direkten Symptome
hinausgeht.

Im Wesentlichen gibt es funf Parameter, die
fUr eine umfassende Betrachtung von Akro-
megalie entscheidend sind. Manche davon
kdbnnen im Labor oder durch bildgebende
Verfahren bestimmt werden.

Andere Parameter erfordern eine differen-
zierte Betrachtung und auch Ihre persdnliche
Einschatzung - und damit Ihre Mitarbeit.
Fur ein umfassendes Verstandnis lhrer
Erkrankung werden diese funf Parameter
nachfolgend erldutert.




Die fiinf Parameter der Akromegalie

Folgende funf Bereiche gehdren zur Behandlung der Akromegalie:

1. IGF-1: Der fUr das Wachstum hauptverantwortliche Wachstumsfaktor

2. Messung der TumorgrdiRe: Die Ursache im Auge behalten

3. Begleiterkrankungen: Durch Akromegalie mitverursachte weitere Erkrankungen
4. Symptome: lhre koérperlichen Beschwerden durch Akromegalie

5. Lebensqualitat: Ihr persdnliches Krankheitsempfinden




1. IGF-1: Der fur das Wachstum hauptverantwortliche

Wachstumsfaktor

Wachstum ist ein komplizierter Prozess, an
dem viele Stoffe im Kdrper beteiligt sind.
Vereinfacht ausgedrickt kann man sich
diesen Prozess als Kette vorstellen: Er be-
ginnt in der Hirnanhangsdriuse (Hypophyse),
wo das Wachstumshormon ausgeschuttet
wird. Dieses veranlasst hauptsachlich die
Leber, das sogenannte IGF-1 (Insulin-like
growth factor, also Insulin-dhnlicher Wachs-
tumsfaktor) zu bilden. Fast alle Zellen des
Korpers verfUgen Uber IGF-Rezeptoren. Das
sind quasi ,,Andockstellen” fur IGF-1, Uber
die der Wachstumsimpuls an die Zelle ver-
mittelt wird.

Bei einer aktiven Akromegalie schuttet die
Hypophyse zu viel Wachstumshormon aus,
was in der Folge zu einer deutlich erhéhten
IGF-1-Konzentration im Koérper fuhrt.

Um die Akromegalie zu kontrollieren, ist es
daher wichtig, den IGF-1-Spiegel langfristig
zu kontrollieren und, falls erforderlich, durch
Medikamente im fUr Sie optimalen Bereich
zu halten.

Vorteile der IGF-1-Messung zur Krankheitskontrolle gegentiber

Wachstumshormon-Messung

Studien zeigen: Ein erhéhter IGF-1-Wert ist
derzeit der beste Indikator fur die Krankheits-
aktivitat bei Akromegalie!! Das hat mehrere
Grunde:

Die Wachstumshormon-Werte schwanken
im Tagesverlauf sehr stark. Deshalbb mUssen
Uber einen Zeitraum von 24 Stunden hinweg
mehrere Messungen erfolgen.

IGF-1-Werte schwanken nicht so stark wie
die Wachstumshormon-Werte, daher sind
IGF-1-Messungen weniger zeitaufwendig

und weniger belastend. AuRerdem ist der
IGF-1-Wert im Vergleich zum Wachstums-
hormon-Wert ein besserer Indikator fur er-
weiterte Krankheitsaspekte wie z. B. Stdrun-
gen des Glucosestoffwechsels, insbesondere
bei Diabetes mellitus.?

FUr Sie als Akromegalie-Patient ist es daher
sehr wichtig, dass die IGF-1-Konzentration in
dem fur Ihr Alter und Geschlecht normalen
Konzentrationsbereich liegt.



Was ist der ,,richtige“ IGF-1-Wert?

FUr den IGF-1-Wert gibt es einen Norm-
bereich, der unter anderem von Alter und
Geschlecht abhangig ist. Ihr behandelnder
Arzt wird im Rahmen der Kontrollunter-
suchungen |lhren individuellen IGF-1-Wert
feststellen. Doch auch wenn lhr IGF-1-Wert
nahe am oder sogar im normalen Bereich

* mittlerer Wert fr eine Frau im Alter von 40-49 Jahren

liegt, heit das nicht automatisch, dass die
Erkrankung vollstandig unter Kontrolle ist
und alle Symptome verschwinden.

Die umfassende Betrachtung der Akrome-
galie geht deshalb Uber die biochemischen
Messwerte hinaus.



2. Messung der Tumorgrofe:
Die Ursache im Auge behalten

Akromegalie wird durch eine Uberproduktion des Wachstumshormons hervorgerufen, die

meist durch einen gutartigen Tumor (Adenom) der HirnanhangsdrUse (Hypophyse) ausge-
[6st wird. Dieser Tumor kann meist operativ, mit einer Strahlentherapie, mit Medikamenten

oder aber auch mit einer Kombination aus allem behandelt werden.

Allerdings kann der Tumor oft nicht komplett entfernt werden. Daher sind nach Abschluss

der Therapie regelmafige Kontrollen wichtig, um ein mégliches erneutes Tumorwachstum

(und eine dadurch ausgeldste Uberproduktion von Wachstumshormon) zu verhindern bzw.
einzuschranken.

Hypothalamus
Sehnerven-
kreuzung

L

Hypophyse

Keilbeinhohle

Abbildung: Adenom der Hirnanhangsdrise?



Welche Veranderung der TumorgroBe ist
unter medikamentoser Therapie tolerabel?

Im Idealfall verandert sich die GroéBe des
eventuell verbliebenen Tumorrestes Uber-
haupt nicht. Dafur sorgen die Medikamente,
die Sie - wenn noétig - im Rahmen |hrer Be-
handlung erhalten. Ihr Arzt wird die GréRe
Ihres Tumors regelmafiig mit einer MRT
(Magnetresonanztomografie)-Untersuchung
Uberprufen, um eventuelle Veranderungen
frUhzeitig festzustellen.

Kleinere GroRenveranderungen (weniger

als 20%) mussen keine negativen Auswir-
kungen auf lhren Krankheitsverlauf haben.
Etwaige GréRBenveranderungen sind indi-
viduell zu beurteilen. Gegebenenfalls kann
medikamentds oder durch erneute Opera-
tion versucht werden, die GréBe des Tumors
ZU verringern.
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3. Begleiterkrankungen: Durch Akromegalie
bedingte zusatzliche Erkrankungen

Im Verlauf einer Akromegalie kommt es oft zu weiteren Erkrankungen mit vollig eigenstan-
digen Krankheitsbildern. Typisch sind Begleiterkrankungen der Haut und der Gelenke, Stoff-
wechselstorungen, Herz-Kreislauf-Komplikationen sowie Schlafapnoe.* Werden sie nicht
entsprechend behandelt, kénnen sie schwerwiegende und nachhaltige Auswirkungen auf
den allgemeinen Gesundheitszustand haben.

60-80 % *— 16-46 %
sind von haben Glucoseintoleranz
Schlafapnoe 20_56 %

betroffen leiden an Diabetes

20-50 %
erkranken an
Bluthochdruck

30-70 %
70 % haben Gelenk- bzw.

haben fettige
und schwitzige Haut

Muskelschmerzen

Akromegale Gelenkerkrankungen
fUhren zu Behinderung bei

22% der Manner und

36% der Frauen
mit Akromegalie.

Abbildung: Haufigkeit moglicher Begleit-
erkrankungen bei Akromegalie
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Wie soll man mit Begleiterkrankungen
umgehen?

FUr Sie als Akromegalie-Patienten bedeu-
tet dies: Sie mUssen auf moégliche Begleit-
erkrankungen achten und diese auch als solche
verstehen - und nicht als mehr oder minder
,zufallig” auftretende eigenstandige Krankheit,
die nichts mit lhrer Akromegalie zu tun hat.

Sollten Sie bei sich Anzeichen einer Begleit-
erkrankung feststellen, sprechen Sie mit
Ihrem Arzt dartber. FUr ihn sind Begleit-
erkrankungen ein wichtiger Aspekt in der
umfassenden Behandlung lhrer Akromegalie.

Haufig mussen Begleiterkrankungen unalb-
hangig von der Grunderkrankung behandelt
werden. Hierfur wird Ihr behandelnder Arzt
Sie an den entsprechenden Facharzt Uber-
weisen.
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Erschépfung Kopfschmerzen

UbermaéBiges Schwitzen - —0 Weichteilschwellungen

° ®

Karpaltunnelsyndrom Gelenkschmerzen

S

Abbildung: Mégliche Symptome bei Akromegalie

Abbildung: Haufige Veranderungen der GesichtszlUge bei Akromegalie.



Im Folgenden wird ein Fragebogen zu
Symptomen vorgestellt, den Sie im hinteren
Teil dieser Broschlre auch zum Ausfullen
finden.

Mit dem SSS-Fragebogen (Engl.: Signs and
Symptoms Score) steht Ihnen ein Werkzeug
zur Verfugung, mit dem Sie messen kdnnen,
wie stark die Symptome der Akromegalie bei
Ihnen ausgepragt sind.®

Fullen Sie diesen Fragebogen nach Abspra-
che mit Ihrem Arzt alle 3 Monate aus. Hierzu
finden Sie im Anhang mehrere Exemplare.
So helfen Sie ihm und sich, ein genaueres
Bild Uber den Krankheitsverlauf zu erhalten.
Bei Bedarf wird der Arzt Ihre Therapie an-
passen. Gleichzeitig kdnnen Sie mithilfe des
Fragebogens Anderungen in Ihrem Gesund-
heitszustand gut im Auge behalten.

Zusammenhang zwischen SSS-Werten und Krankheitsstatus

Der SSS ermdglicht eine Erfassung des aktuellen Status Ihrer Erkrankung.
Je nach Auspragung der Symptome unterscheidet man:®

*  Kein Symptom mit Auspragung Uber 2: milde Krankheitsaktivitat

* Ein oder mehrere Symptome mit Auspragung Uber 2 und unter 7,
aber ein Durchschnittswert von 4 oder kleiner: maRige Krankheitsaktivitat

*  Mehr als ein Symptom mit Auspragung 7 oder 8 oder ein
Durchschnittswert von Uber 4: schwere Krankheitsaktivitat

Datum

Bitte lesen Sie diese Liste sorgfaltig durch und kreuzen Sie an, ob und wie stark jedes
Symptom wahrend der letzten Woche einschlieBlich heute bei Ihnen aufgetreten ist

1. Kopfschmerzen

o 1 2 3 4 6 7 8
2. Exzessives Schwitzen

0O 1 2 3 45 6 7 8
3. Gelenkschmerzen

o 1 2 3 4 6 7 8
4. Weichteilgewebsschwellung

o 1 2 3 4 6 7 8
5. Chronische Ermidung

o 1 2 3 4 6 7 8

Den abgebildeten Fragebogen zur Erfassung der

Symptome finden Sie im hinteren Teil dieser Broschure.
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5. Lebensqualitat: lhr personliches
Krankheitsempfinden

Mit der richtigen Behandlung kann lhre Lebensqualitat

oft deutlich verbessert werden.

1

2,

3

4

Ihre p

5.

Fragebogen 1zur Lebensqualitat

Datum:

Bitte lesen Sie jede dieser Aussagen aufmerksam durch. Kreuzen Sie bitte danach diejenige
Antwort an, die lhrer Meinung nach am besten beschreibt, was Ihnen passiert. Bitte denken
Sie daran, dass es KEINE richtigen oder falschen Antworten gibt. Ihr Arzt méchte lediglich

Einschatzung zu ver

Wegen der Akromegalie ...

fehlt mir Kraft in den Beinen.
] Immer

[ 2 oft

[] 3 Manchmal

[[] 4 selten

[] 5 Nie

fuhle ich mich hasslich.

[[] 1 Vollkommen einverstanden
[] 2 Ziemlich einverstanden

[ 3 Weder/noch

[[] 4 Wenig einverstanden

[] 5 Gar nicht einverstanden

fuhle ich mich deprimiert.
[] 1 immer

[J 2 oft

[[] 3 Manchmal

[] 4 selten

[J 5 Nie

finde ich, dass ich auf Fotos
schrecklich aussehe.

[[] 1 Vollkommen einverstanden
[] 2 Ziemlich einverstanden

[] 3 Weder/noch

[[] 4 Wenig einverstanden

[[] 5 Gar nicht einverstanden

verabrede ich mich wegen meines Aus-
sehens weniger mit meinen Freundinnen/
Freunden

11 immer

[ 2 oft

[[] 3 Manchmal

[J 4 selten

[[] 5 Nie

6.

~

©

©

3

hiedenen Aspekten der 9
Es ist sehr wichtig, dass Sie alle Fragen beantworten. Wir danken Ihnen fur Ihre Mitarbeit.

versuche ich zwischenmenschliche
Beziehungen zu vermeiden.

[ 1 immer

[0 2 oft

[] 3 Manchmal

[J 4 selten

[ 5 Nie

finde ich, dass sich mein Spiegelbild
verandert hat

[] 1 Vollkommen einverstanden
[] 2 Ziemlich einverstanden

[ 3 weder/noch

[] 4 wenig einverstanden

[ 5 Gar nicht einverstanden

spire ich Ablehnung seitens der Leute
aufgrund meiner Erkrankung

[] 1 Vollkemmen einverstanden

[] 2 Ziemlich einverstanden

[} 3 weder/noch

[[] 4 wenig einverstanden

[] 5 Gar nicht einverstanden

habe ich Probleme bei der Erledigung
meiner taglichen Aufgaben (z.B. bei der
Arbeit, beim Lernen, im Haushalt, bei
familiaren oder Freizeitaktivitaten)

11 immer

[ 2 oft

[] 3 Manchmal

[] 4 Selten

[] 5 Nie

werde ich aufgrund meines
Aussehens anders angesehen.

[J 1 Vollkommen einverstanden
[] 2 Ziemlich einverstanden

[] 3 Weder/noch

[] 4 wenig einverstanden

[] 5 Gar nicht einverstanden

n

S

I

=

@

5

sind einige Korperteile
(Nase, Fie, Hande ..) zu groB
[[] 1 Vollkommen einverstanden
[[] 2 Ziemlich einverstanden

[[] 3 Weder/noch

['] 4 Wenig einverstanden

[T] 5 Gar nicht einverstanden

habe ich Probleme, wenn ich etwas mit
den Handen mache, z.B. beim Nahen
oder wenn ich Werkzeuge verwende.
] 1 immer

[J2o0ft

[] 3 Manchmal

[ 4 selten

[] 5 Nie

ist meine Arbeitsleistung und die Erledi-
gung meiner taglichen Aufgaben beein-
trachtigt

I immer

[ 2 oft

[] 3 Manchmal

[[] 4 selten

[] 5 Nie

habe ich Gelenkschmerzen.
[]1 immer

[] 2 o0ft

[] 3 Manchmal

[] 4 selten

[J 5 Nie

fuhle ich mich mide.

11 Immer

[] 2 oft

[[] 3 Manchmal

[] 4 selten

[[] 5 Nie

schnarche ich nachts.

] 1 immer

[J2of

[] 3 Manchmal

[] 4 selten

[] 5 Nie

17.

@

©

habe ich Probleme bei der Aussprache
von Woértern wegen der GroBe meiner
Zunge.

11 immer

[ 2 oft

[] 3 Manchmal

[ 4 selten

[] 5 Nie

. habe ich Probleme beim Geschlechts-

verkehr.
11 Immer

[ 2oft

[] 3 Manchmal

[J 4 selten

[] 5 Nie

fiihle ich mich als ein kranker Mensch.
[] 1 Vollkemmen einverstanden

[] 2 Ziemlich einverstanden

[] 3 weder/noch

[[] 4 Wenig einverstanden

[] 5 Gar nicht einverstanden

20.bestimmen die hierdurch hervor-

5}

gerufenen kérperlichen Veranderungen
mein Leben

[] 1 Vollkommen einverstanden

[] 2 Ziemlich einverstanden

[[] 3 weder/noch

[] 4 Wenig einverstanden

[] 5 Gar nicht einverstanden

habe ich wenig Lust auf Sex
11 1immer

[ 2 oft

[J 3 Manchmal

[] 4 selten

[ 5 Nie

22.fuhle ich mich schwach

11 Immer
[ 2oft

[] 3 Manchmal
[ 4 selten

[] 5 Nie

Zu jeder Aussage finden sich 5 Antwortoptionen mit absteigender Auspragung. Ein
maximaler Punktwert von 110 (22x5) steht fur den bestméglichen Gesundheitszustand.

Den abgebildeten Fragebogen zur Messung der Lebensqualitat

finden Sie im hinteren Teil dieser BroschuUre.
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Lebensqualitat - ein wichtiges Element der

Behandlung

Die Beurteilung der Lebensqualitat (eng-
lisch: Quality of Life, abgeklrzt QolL) von
Patienten mit Akromegalie ist ein wichtiges
Element in der klinischen Praxis. Daflr steht
ein Fragebogen zur Verfigung (ACROQoL).
Er wurde speziell entwickelt, um Verande-
rungen in der Lebensqualitat bei Patienten
mit Akromegalie zu ermitteln.

Dabei werden 22 Parameter mit jeweils funf-
stufiger Auspragung erfasst. Mit diesem
Fragebogen lassen sich positive und negative
Auswirkungen der Behandlung systematisch
identifizieren.”®

In diesem Fragebogen finden Sie mehrere
Aussagen Uber einige der Probleme, die bei
Menschen auftreten kdbnnen, die wie Sie an
Akromegalie leiden.

Unter jedem Satz finden Sie verschiedene
Antwortmaoglichkeiten. Einige dieser Antwor-
ten beziehen sich auf die Haufigkeit, mit der
die beschriebenen Tatsachen auftreten.

Andere Antworten beziehen sich darauf,
inwiefern Sie dem Inhalt der Aussagen zu-
stimmen oder nicht.

Zusammenhang zwischen Summenwerten des ACROQoL-Fragebogens

und dem Krankheitsstatus

Folgende Abstufungen wurden von einem Expertenrat vorgenommen:®

ACROQol-Werte

max 60

Keine bis milde Krankheitsaktivitat

Je groRer der Wert ist, desto geringer ist die Krankheitsaktivitat. Ein maximaler Wert von
110 gibt den bestmdglichen Gesundheitszustand an.
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Helfen Sie sich, damit lhnen andere auch

helfen konnen.

FUr eine umfassende Kontrolle der Akro-
megalie und eine auf Sie persdnlich ab-

gestimmte Behandlung ist es sehr wichtig,

dass diese funf Aspekte der Krankheit -
IGF-1, Tumorstatus, Begleiterkrankungen,
Symptome und Lebensqualitat - im Auge
behalten werden.

Bitte nehmen Sie alle Ihre Kontrollunter-
suchungen wahr und brechen Sie die
Behandlung nicht ab. Selbst wenn Akro-
megalie in den meisten Fallen nicht véllig
geheilt werden kann, so ermdglicht eine
konsequent durchgefUhrte Therapie einen
Gesundheitszustand, der moglichst nah an

17

Ihrem persénlichen Optimum liegt.

Sie kdnnen lhren behandelnden Arzt dabei
unterstltzen, wenn Sie die Fragebdgen zur
Einschatzung von Akromegalie-Symptomen
(SSS) und zur Lebensqualitat (ACROQoL)
nach Absprache mit Ihrem Arzt ausfullen und
mit ihm besprechen.

HierfUr finden Sie auf den Folgeseiten Frage-
bodgen.

Weitere Informationen finden Sie auch auf
unserer Website unter www.akromegalie.de.



Fragebogen 1 zur Lebensqualitat

Datum:

Bitte lesen Sie jede dieser Aussagen aufmerksam durch. Kreuzen Sie bitte danach diejenige
Antwort an, die lhrer Meinung nach am besten beschreibt, was Ihnen passiert. Bitte denken
Sie daran, dass es KEINE richtigen oder falschen Antworten gibt. Ihr Arzt mdchte lediglich
lhre persdnliche Einschatzung zu verschiedenen Aspekten der Akromegalie.

Es ist sehr wichtig, dass Sie alle Fragen beantworten. Wir danken Ihnen fur |hre Mitarbeit.

Wegen der Akromegalie ...

1. fehlt mir Kraft in den Beinen.
|:| 1 Immer

[ ] 2 Oft
'] 3 Manchmal
|| 4 Selten

| | 5 Nie

2. fuhle ich mich hasslich.

| | 1 Vollkommen einverstanden
| | 2 Ziemlich einverstanden

| | 3 Weder/noch

|| 4 Wenig einverstanden

|:| 5 Gar nicht einverstanden

3. fuhle ich mich deprimiert.
L1 Immer

[ | 2 Oft
|| 3 Manchmal
|| 4 Selten

| | 5 Nie

4. finde ich, dass ich auf Fotos
schrecklich aussehe.

| ] 1 Vollkommen einverstanden
|| 2 Ziemlich einverstanden

| | 3 Weder/noch

| 4 Wenig einverstanden

| | 5 Gar nicht einverstanden

5. verabrede ich mich wegen meines Aus-
sehens weniger mit meinen Freundinnen/
Freunden.

|:| 1 Immer

[ ] 2 Oft

|:| 3 Manchmal
|| 4 Selten

[ ] 5 Nie

6. versuche ich zwischenmenschliche
Beziehungen zu vermeiden.

L1 immer

L | 2 Oft

|| 3 Manchmal
| | 4 selten

L] 5 Nie

7. finde ich, dass sich mein Spiegelbild
verandert hat.

| | 1 Vollkommen einverstanden
| | 2 Ziemlich einverstanden

| 3 Weder/noch

|| 4 Wenig einverstanden

|:| 5 Gar nicht einverstanden

8. spure ich Ablehnung seitens der Leute
aufgrund meiner Erkrankung.

| | 1 Vollkommen einverstanden
|| 2 Ziemlich einverstanden

| | 3 Weder/noch

|| 4 Wenig einverstanden

| | 5 Gar nicht einverstanden

9. habe ich Probleme bei der Erledigung
meiner taglichen Aufgaben (z.B. bei der
Arbeit, beim Lernen, im Haushalt, bei
familidren oder Freizeitaktivitaten).

|:| 1 Immer

L | 2 oft

|| 3 Manchmal
|| 4 Selten

L] 5 Nie

10. werde ich aufgrund meines
Aussehens anders angesehen.

| | 1 Vollkommen einverstanden
|| 2 Ziemlich einverstanden

| | 3 Weder/noch

| | 4 Wenig einverstanden

|| 5 Gar nicht einverstanden



1.

12.

13.

14.

15.

16.

sind einige Kdrperteile

(Nase, Ful3e, Hande ...) zu grof.
'] 1 Vollkommen einverstanden
| | 2 Ziemlich einverstanden

| 3 Weder/noch

|:| 4 Wenig einverstanden

| | 5 Gar nicht einverstanden

habe ich Probleme, wenn ich etwas mit
den Handen mache, z.B. beim Nahen
oder wenn ich Werkzeuge verwende.

|:| 1 Immer

L | 2 Oft

' | 3 Manchmal
|| 4 Selten

| ] 5 Nie

ist meine Arbeitsleistung und die Erledi-
gung meiner taglichen Aufgaben beein-
trachtigt.

|:| 1 Immer

L] 2 oft

|:| 3 Manchmal
|| 4 Selten

| | 5 Nie
habe ich Gelenkschmerzen.
|:| 1 Immer

[ | 2 Oft
|:| 3 Manchmal
|| 4 Selten

|| 5 Nie

fUhle ich mich mude.
|:| 1 Immer

L] 2 Oft

|:| 3 Manchmal
|| 4 Selten

| ] 5 Nie
schnarche ich nachts.
|:| 1 Immer

L] 2 oft

' | 3 Manchmal
| | 4 Selten

| ] 5 Nie

17.

18.

19.

habe ich Probleme bei der Aussprache
von Woértern wegen der GréRe meiner
Zunge.

|:| 1 Immer

L | 2 Oft

|| 3 Manchmal
| | 4 Selten

| ] 5 Nie

habe ich Probleme beim Geschlechts-
verkehr.

|:| 1 Immer

L | 2 Oft

' | 3 Manchmal
|| 4 Selten

| ] 5 Nie
fUhle ich mich als ein kranker Mensch.

| | 1 Vollkommen einverstanden
| | 2 Ziemlich einverstanden

|| 3 Weder/noch

|| 4 Wenig einverstanden

|:| 5 Gar nicht einverstanden

20.bestimmen die hierdurch hervor-

21.

gerufenen kdrperlichen Veranderungen
mein Leben.

| ] 1 Vollkommen einverstanden
|| 2 Ziemlich einverstanden

|| 3 Weder/noch

|:| 4 Wenig einverstanden

| | 5 Gar nicht einverstanden

habe ich wenig Lust auf Sex.

|:| 1 Immer

[ | 2 Oft

|:| 3 Manchmal
| ] 4 Selten

| ] 5 Nie

22.fuhle ich mich schwach.

|:| 1 Immer

L] 2 Oft

' | 3 Manchmal
| | 4 Selten

| ] 5 Nie

Zu jeder Aussage finden sich 5 Antwortoptionen mit absteigender Auspragung. Ein
maximaler Punktwert von 110 (22 x5) steht fUr den bestmdglichen Gesundheitszustand.



Datum:

Bitte lesen Sie diese Liste sorgfaltig durch und kreuzen Sie an, ob und wie stark jedes
Symptom wahrend der letzten Woche einschlie3lich heute bei Ihnen aufgetreten ist.

nicht schwer, stark

vorhanden einschrankend
1. Kopfschmerzen

o 1 2 3 4 5 6 7 8
2. Exzessives Schwitzen

O 1 2 3 4 5 o6 7 8
3. Gelenkschmerzen

O 1 2 3 4 5 o6 7 8
4. Weichteilgewebsschwellung

O 1 2 3 4 5 o6 7 8

5. Chronische ErmUdung



Glossar

ACROQoL

Der ACROQoL-Fragebogen (Acromegaly
Quality of Life Questionnaire) bezeichnet
den Fragebogen zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat, der speziell fUr die an der
chronischen Krankheit Akromegalie er-
krankten Patienten im Jahre 2001 entwickelt
wurde.

Die Fahigkeit, die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat effektiv zu messen, ist von
zentraler Bedeutung fur die Beschreibung
der Auswirkungen von Krankheiten oder
Behandlungen auf den Patienten.

Adenom

Ein Adenom ist eine gutartige, meist von
Drusengewebe ausgehende Geschwulst und
kann generell jedes Organ betreffen.

Bildgebende Verfahren

Bildgebende Verfahren sind in der Medizin
und speziell in der medizinischen Diagnostik
der verwendete Oberbegriff fUr verschiedene
apparative Untersuchungsmethoden. Sie
liefern (zwei- oder dreidimensionale) Bild-
daten von Organen und Gewebestrukturen
des Patienten und werden vor allem zur Dia-
gnose krankheitsbedingter Veranderungen
eingesetzt.

Diabetes mellitus

Diabetes mellitus, umgangssprachlich kurz
Diabetes, Zuckerkrankheit oder seltener
Blutzuckerkrankheit genannt, bezeichnet
eine Stérung des Zuckerstoffwechsels. Es
kommt zu einer Uberzuckerung des Blutes
durch absoluten oder relativen Insulinman-
gel oder eine abgeschwachte Wirksamkeit
des Insulins.
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Glucose

Glucose ist der chemische Name fur Trauben-
zucker, eine naturlich vorkommende
chemische Verbindung, die als wichtiger
Energietrager aus der Nahrung ins Blut auf-
genommen wird.

Glucosestoffwechsel

Der Glucosestoffwechsel bezeichnet die
Verarbeitung der Glucose zur Energie-
gewinnung. FUr den menschlichen Kdérper
ist Glucose eine Hauptenergiequelle.

Hypophyse

Die Hypophyse (deutsch auch Hirnanhangs-
drUse) ist eine an der Basis des Gehirns
liegende, etwa erbsengrofle HormondrUse,
die vom Hypothalamus gesteuert wird und
der eine zentrale Ubergeordnete Rolle bei
der Regulation des Hormonsystems im Kor-
per zukommt. Sie ist eine Art Schnittstelle,
mit der das Gehirn Uber die Freisetzung von
Hormonen Vorgange wie Wachstum, Fort-
pflanzung und Stoffwechsel reguliert.

Hypothalamus

Der Hypothalamus ist ein Gehirnbereich im
Zwischenhirn und befindet sich unterhalb
(griechisch ,hypo", das bedeutet unter) des
Thalamus und direkt Uber der Hypophyse.

IGF-1

Der IGF-1 (Insulin-like growth factor, also
Insulin-ahnlicher Wachstumsfaktor) ist ein
Wachstumsfaktor, der strukturell dem Insulin
sehr dhnlich ist. Er wird hauptsachlich von
der Leber nach Stimulation mit dem aus der
Hirnanhangsdrise stammenden Wachstums-
hormon Somatotropin produziert.



IGF-Rezeptoren
IGF-Rezeptoren vermitteln die Wirkungen
der IGFs, sie binden das IGF-1.

Indikator

Ein Indikator ist ein Hinweis auf einen be-
stimmten Sachverhalt. In der Medizin be-
zeichnet man als Indikator eine Substanz,
die durch eine sichtbare oder messbare
Veranderung einen Vorgang oder Zustand
anzeigt.

Laborparameter

Laborparameter, auch Laborwert genannt,
bezeichnet meist das Ergebnis einer be-
stimmten Blutuntersuchung.

Magnetresonanztomografie (MRT)

Die Magnetresonanztomografie (MRT) ist
ein bildgebendes Verfahren, das vor allem
in der medizinischen Diagnostik zur Darstel-
lung von Struktur und Funktion der Gewebe
und Organe im Koérper eingesetzt wird. Bei
diesem Verfahren wird keine belastende
Roéntgenstrahlung oder andere ionisierende
Strahlung eingesetzt.

Parameter

Ein Parameter ist eine MessgrdRe oder
Kennzahl zur Beschreibung und Beurteilung
eines Zustands oder Vorgangs. Ein Parame-
ter zur Beurteilung der Kreislauffunktion ist
z. B. der Blutdruckwert.

Schlafapnoe

Die Schlafapnoe (Schlafapnoe-Syndrom
oder SAS) bezeichnet ein Beschwerdebild,
das durch periodische Atemstdrungen und
auch Atemstillstande wahrend des Schlafs

verursacht wird. In der Folge kann es zu
ausgepragter Tagesmudigkeit bis hin zum
Einschlafzwang (Sekundenschlaf) sowie
einer Reihe weiterer Symptome und Erkran-
kungen kommen.

SSS-Fragebogen

Der SSS-Fragebogen (englisch: Signs and
Symptoms Score) ist ein krankheitsspezi-

fisches Instrument (hier: Fragebogen), mit
dem fuUnf Leitsymptome der Akromegalie

bewertet werden kdnnen.
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Aristoteles: Metaphysik VII17,1041b (sinngeman)



Weiterfuhrende Informationen

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

Informationen der Pfizer Pharma GmbH
www.akromegalie.de
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Das Ganze ist mehr als die Summe seiner Teile.
Aristoteles (384-322 v. Chr.)?®

Auch eine komplexe Krankheit wie Akromegalie 1dsst sich meist kontrollieren, wenn man
Aristoteles' Erkenntnis in den taglichen Umgang mit der Krankheit und ihre Therapie einbezieht:
Umfassende Betrachtung ermdglicht umfassende Behandlung - und damit eine Lebensqualitat,

die so nahe wie mdéglich am persdénlichen Optimum liegt.
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