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Diese Broschiire richtet sich an Menschen
mit Akromegalie
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Méglicherweise werden Sie verschiedene Therapieansdtze
bendtigen.

Sofern Sie aber die nétigen Informationen haben und entsprechende
Unterstitzung erhalten, muss die Akromegalie Ihr Leben nicht dominieren.
Versuchen Sie sich Uber jeden Schritt lhrer Behandlung so gut wie
mdéglich zu informieren, dann werden Sie die Situation besser bewaltigen
kénnen. In den meisten Féllen ist es durch die heute verfigbaren
Therapieoptionen méglich, die Erkrankung effektiv zu kontrollieren,
sodass Sie ein relativ normales Leben fihren kénnen. Bitte bedenken
Sie, dass sich die jeweilige Vorgehensweise im Rahmen der Behandlung
immer an lhren persénlichen Bedirfnissen orientiert, die u. a. von der
Art und Gréf3e lhres Hypophysenadenoms (das ist die Bezeichnung fir
den gutartigen Tumor der Hypophyse, der die Akromegalie verursacht)
abhdngt. Die vorliegende Broschiire stellt einige Informationen zu den
moglichen Behandlungsabléufen dar, die Sie in néchster Zeit erwarten
kédnnten. Sprechen Sie bitte mit Ihrem Behandlungsteam dariber, welche
Behandlung fir Sie am besten ist.

Inhalt

Behandlungsziele 3

Es werden die finf wichtigsten Behandlungsziele im Rahmen der Akromegalie-Therapie
vorgestellt, um lhnen zu zeigen, welchen Einfluss und welche Ziele die verschiedenen
Behandlungsméglichkeiten haben.
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Hier wird ein Standard-Behandlungsablauf im Rahmen der Akromegalie-Behandlung
vorgestellt.

Die Behandlungsmoglichkeiten im Detail

Lernen Sie die verschiedenen Arten der Akromegalie-Behandlung kennen. Was bei
den einzelnen Schritten dazu gehért, wer die Therapie durchfihrt und wie die einzelnen
Méglichkeiten die Behandlungsziele beeinflussen. Hier erfahren Sie weiterhin, welche
mdglichen Komplikationen und Nebenwirkungen Sie kennen sollten.

Der erste Schritt: die Operation™ 9
Nach der Operation: primédre medikamentdse Therapie 15
Weitere, sekundére medikamentése Therapieoptionen 23
Eine weitere Therapieoption: die Bestrahlung 31

Bitte beachten Sie: Die vorliegenden Informationen beziehen sich ausschlieBlich
auf derzeit zugelassene Behandlungsméglichkeiten der Akromegalie. Sofern Sie
sich Gber noch nicht zugelassene Medikamente informieren wollen, die derzeit in
klinischen Studien getestet werden, kénnen Sie sich auf der folgenden Internetseite
informieren: clinicaltrials.gov.

*In Ausnahmeféllen kann primér auch eine medikamentése Therapie erfolgen.
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1. Das Management lhres
Hypophysenadenoms

Einige der typischen Akromegalie-Symptome, wie Kopfschmerzen
und Sehstérungen (hauptséchlich Gesichtsfeldeinschrankungen),
kommen von der Raumforderung des Hypophysenadenoms im
Gehirn. Auch der sogenannte Hypopituitarismus, also die reduzierte
oder fehlende Produktion bestimmter Hormone in der Hypophyse,
kann allein durch die Tumormasse hervorgerufen werden. Die
Entfernung des Tumors oder die Reduzierung der Tumormasse kann
diese Symptome meist schnell lindern. Allerdings neigen einige
Hypophysenadenome nach der operativen Behandlung wieder

zum Wachstum. Daher kann es notwendig sein, regelméflige
Laborkontrollen und MRT-Untersuchungen durchzufihren, um in diesem
Fall eine zeitnahe weiterfihrende Behandlung in die Wege zu leiten.

HoRMoNE

Hormone sind chemische Botenstoffe des Kérpers. Sie
verteilen sich vom Bildungsort aus (wie zum z.B. der
Hypophyse) im Kérper, um Zellen und Organe in ihrer
Funktionsweise zu steuern.
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Behandlungsziele

(~_ 2. Erhalt der normalen Hypophysenfunktion

@ » Neben der Produktion von Wachstumshormon ist die Hypophysen-
funktion weiterhin fir die Aufrechterhaltung der Produktion einer
Reihe weiterer Hormone verantwortlich.

» Diese Hormone werden u. a. benétigt, um die Schilddrisenfunktion
(und damit lhren Stoffwechsel) sowie die Fertilitét zu steuern.

» Ein wichtiges Behandlungsziel besteht daher darin, die normale
Hypophysenfunktion nach einer Operation wieder herzustellen
bzw. zu ersetzen.

» |hr Behandlungsteam wird diese Hormone regelmaf3ig iberprifen
und falls nétig eine Hormonersatztherapie verordnen.

@ Die Hormone, die in der Hypophyse

produziert werden
Regulation der kdrpereigenen

Kortisolproduktion

(, Stresshormon”) </\/ " ADH |

m \ Wasser- und Elektrolyt-

haushalt (Blut, Niere)
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funktion sowie allgemeine \

Stoffwechselvorgénge
. oD
LH/ICSH
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Produktion der Spermien tatigkeit eine wichtige

und Eizellen sowie die Wachstum, Knochen- Rolle. Oxytocin |&st
Produktion von Testosteron v‘d II:e’IrtStofl;Fwechhselll zudem ein positives
und Ostradiol. uskelstortwechse Wohlbefinden aus.
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Bekamo\lumgsziele

3. Normalisierung lhrer Wachstumshormon-/
IGF-1-Spiegel

Akromegalie wird durch eine GberschieBende Wachstumshormon-
produktion verursacht.

Normal / . Akromegalie

‘ Wachstumshormon

/

» Eines der Hauptbehandlungsziele besteht darin, den Wachstumshormon-
Uberschuss im Kérper zu kontrollieren, bzw. darin, die negativen
Auswirkungen des Wachstumshormoniberschusses zu minimieren.

/

» Die Messung erfolgt Gblicherweise im Blut iber den sogenannten IGF-|- 5. Minimierung der Akromegalle-Symptome
Spiegel (Insulin-like Growth Factor |, insulinéhnlicher Wachstumsfaktor I). und Ermogllchung eines erfillten Lebens
» Die Bildung von IGF-I wird durch Wachstumshormon gesteuert. Wenn Sie die vorher genannten Behandlungsziele erreichen, werden
Wadh X Sie lhre Akromegalie-Symptome lindern kénnen — auch wenn
achstumshormon regt dieser Prozess nicht von einem Tag auf den anderen vonstattengeht.
‘ Wachstumshormon # die Bildung von IGF-I an. o ?

Dabei sollte auch der Einfluss der Behandlung selbst (z. B. die
Medikamenteneinnahme oder mégliche Nebenwirkungen) sowie die

» Eine Normalisierung der IGF-1-Spiegel verbessert die Akromegalie- regelméBigen Arzttermine mit in Betracht gezogen werden.

Symptome wie z.B.: Schwellungen der Hénde und Fife und

Gelenkschmerzen, starkes Schwitzen. Das finfte Behandlungsziel besteht daher darin, einen persénlichen
> Eine Normalisierung der IGF-I-Spiegel schiitzt den Kérper vor den Behandlungsplan zu erstellen, der sowohl lhre emotionale wie auch

Schéaden, die durch Wachstumshormoniiberschuss verursacht werden Ihre kérperliche Situation beriicksichtigt.

kénnen.
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DENKEN SIE DARAN: Q

Sofern die Behandlungsziele nicht erreicht werden oder die Nebenwirkungen
nicht akzeptabel sind, erfolgt die weitere Behandlung in der Regel schrittweise.

therapie wéhrend der medikamentésen Behandlung empfohlen wird oder
dass Sie eine medikamentése Therapie vor oder anstatt der Operation
verordnet bekommen.

Behandlung ——

Schritt
2

Primdre &
medikamentose

\L Es kann auch sein, dass lhnen eine weitere Operation und/oder eine Strahlen-

Schritt
4

)
Weitere (sekunddre)

medikamentése & <78 Strahlentherapie

(o]~ .
Operation
O

Therapie B Therapie

. . )

Hauptarten Transsphenoidal (Zugang SSAs (Somatostatin- DAs (Dopamin- Pasireotid (ein Pegvisomant Konventionelle Strahlentherapie oder
durch die Nase) oder Analoga), wie z.B.  Agonisten) sogenanntes (ein Wachstums- stereotaktische Strahlentherapie
transkraniell (Zugang iber Octreotid oder Somatostatin- hormonrezeptor-
den Schadelknochen) Lanreotid Analogon der Antagonist)

2. Generation)

Ablauf 1-2 Std. Operation, RegelmaBige Tabletten (Dosierung Monatliche Tagliche Injektion 1-5 tagliche Sitzungen fir 1-6 Wochen
3-5Tage Iniektionengbeim & Haufigkeit Injektionen zu Hause 15 Min. bis 20 4 Std
Rekonvaleszenz im Arzt oder zu Hause abhdngi%vom durch das In. bis zu 4 Sfd.

Krankenhaus verschriebenen Behandlungsteam

Produkt) zu Hause
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Achtung: Einige Menschen fihlen sich
durch die Abbildung verunsichert. Bitte
beachten Sie, dass es die am haufigsten
verwendete Operationsart darstellt, die
aber nicht unbedingt bei lhnen angewendet
wird. [hr Behandlungsteam wird [hnen

die Operationstechnik, die fir Sie infrage
kommt, im Detail erkléren und lhnen
Sicherheit geben.

Was ist Bestandteil der Therapie?

Zuerst wird eine Magnetresonanztomographie (MRT) oder eine g

Computertomographie (CT) des Schadels angefertigt, um die Grofle
und Lage des Hypophysenadenoms festzustellen (vielleicht sind bei
lhnen diese Untersuchungen schon vorher im Rahmen der Diagnostik
durchgefihrt worden). Die Operation wird von einem Spezialisten,
einem Neurochirurgen, unter Vollnarkose durchgefihrt. Der Zugang zum
Hypophysenadenom erfolgt meistens durch die Nase (transsphenoidal)
Uber die Keilbeinhshle (eine flissigkeitsgefillte Nasenhshle). In einigen
Féllen kann ein Zugang Gber den oberen Schadelbereich notwendig
sein, das wird als transkranieller Zugang bezeichnet. Die Operation
davert im Allgemeinen 1-2 Stunden, der dann ein ca. 3- bis 5-tagiger
Krankhausaufenthalt folgt. Etwa 4 Wochen nach der Operation sind Sie
in der Regel genesen und kénnen wieder am normalen Leben teilnehmen,
wobei die genauen Zeitrdume interindividuell schwanken.

Die Rekonvaleszenz und Erholungszeit nach der transkraniellen
Operation kann etwas ldnger davern.

Endoskop
(Licht und Kamera)

Wie kénnen Sie mit den Untersuchungen und der
Operation am besten zurechtkommen?

Es ist vollig normal, dass Ihnen die Untersuchungen und die Operationen
Sorgen machen. Méglicherweise kann lhnen lhr Behandlungsteam weitere
Unterstitzung oder Ratschldge geben. Legen Sie sich einige Fragen
zurecht, die Sie mit Ihrem Behandlungsteam besprechen méchten. Wer ist an der Therqpie beteiligt?
Vielleicht helfen lhnen auch Achtsamkeitstechniken und Entspannungs-
oder Atemibungen, mit diesen Situationen besser zurechtzukommen.
Tipps dazu finden Sie in der Broschiire , Achten Sie auf sich!”

Ein Anasthesist, ein Neurochirurg und méglicherweise ein Hals-
Nasen-Ohren-Arzt, die den Neurochirurgen beim Zugang tber
den Mund-Nasen-Raum und der Keilbeinh&hle unterstitzen.
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1. Das Management des Hypophysenadenoms

Beim GroBteil der Félle bessern sich die Symptome der Akromegalie
durch die Operation erfolgreich, vor allen Dingen die Symptome,
die durch die Tumormasse verursacht wurden. Dazu gehért beispiels-
weise eine vorausgegangene, durch den Tumor verursachte
Gesichtsfeldfeldeinschrankung.

2. Erhalt der Hypophysenfunktion

Es besteht die geringfigige Gefahr, dass durch die Operation
gesundes Gewebe der Hypophyse entfernt wird, wodurch die
Hypophysenfunktion beeintrachtigt werden kann. Das bedeutet,
dass Sie zukinftig eine Hormonersatztherapie benétigen.

3. Normalisierung der Wachstumshormon-/
IGF-I-Werte

In welchem Ausmaf eine Normalisierung Ihrer Wachstumshormon-
und IGF-I-Werte nach der Operation zu erwarten ist, hdngt von der
Gréfde und Lage lhres Hypophysenadenoms ab.

Im Allgemeinen wird etwa bei der Hélfte der Akromegalie-Patienten
nach der Operation eine komplette Normalisierung der IGF-I-Werte
erreicht. Bei Patienten mit einem Mikroadenom (<1 cm Durchmesser)
sogar bei ca. 90 % der Patienten.
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Der Einfluss auf die Behandlungsziele
durch die operation

4. Verhindern von Begleiterkrankungen

Eine erfolgreiche Operation kann mégliche Begleit-
erkrankungen verhindern, verbessern oder den Einfluss
der Akromegalie auf mégliche Begleiterkrankungen
reduzieren. Es wird aber in Zukunft notwendig sein,
mégliche Begleiterkrankungen regelméBig durch lhr
Behandlungsteam Uberprifen zu lassen.

Unterstitzung fir Menschen mit Akromegalie | Acroline®
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Zusammem{assumq: oPem’riom

Ablauf der Operation: Wer ist beteiligte

Q 1-2 Stunden O Andsthesist

®)
Operation W@ Neurochirurg

O— Hals-Nasen-Ohren-Arzt

pamiy 3-5 Tage

Rekonvaleszenz
im Krankenhaus

Positive Auswirkung auf die Behandlungsziele:

Komplikationen:

» Unwohlsein, Kopfschmerzen nach
der Operation

» Liquorverlust (Verlust von Hirnwasser)

Fragen Sie |hr Behandlungsteam
nach weiteren Informationen zur
Hypophysenoperation und zu deren
mdglichen Komplikationen.

» Beeintrachtigung der Hypophysenfunktion

» Diabetes insipidus, eine vermehrte
Urinausscheidung, meist voribergehend
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Primare medikamentose Therapie

Was ist Bestandteil der Therapie?

Die primare medikamentése Therapie kann durch Tabletten oder Injektionen
erfolgen. Es gibt zwei medikamentése Behandlungsformen, die primér nach
der Operation eingesetzt werden:

&

Dies ist nur ein grober Leitfaden, der unter Umsténden
nicht auf Ihre persénlichen Bedirfnisse zutrifft.

BITTE BEDENKEN SIE:
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Die initiale medikament&se Therapie (SSAs: Octreotid,
Lanreotid und DAs) wirkt am Hypophysenadenom direkt,
um die Wachstumshormonproduktion zu vermindern -
allerdings Uber verschiedene Wirkmechanismen.

Hirnanhangsdrise: Hirnanhangsdrise
vor der Behandlung wdhrend der Behandlung

. 5

Das Hypophysenadenom
produziert weniger Wachstums-
Wachstumshormon (WH) hormon. Es besteht zudem

Das Hypophysenadenom
ist fir die UberschieBende
Wachstumshormon-
produktion
verantwortlich.

die Méglichkeit, dass dessen
Volumen zuriickgeht.

Wer ist an der Behandlung beteiligt?
& Normalerweise leitet Ihr Endokrinologe
@ notwendige Dosisanpassungen oder Anderungen
im Behandlungsablauf in die Wege. Ein Teil der
Diagnostik wird vielleicht durch Pllegepersonal, wie

z.B. Endokrinologie-Assistenten durchgefihrt.
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Primare medikamentose Therapie:
Einfluss auf die Behandlungsziele

(A

1. Management
des Hypophysenadenoms

Sowohl SSAs als auch DAs kdnnen eine Reduktion der
Tumorgréfle bewirken.

2. Erhalt der Hypophysenfunktion

SSAs beeinflussen unter Umstanden auch die Hormon-
produktion anderer hypophysarer Hormone und kénnen
damit Auswirkungen auf den Stoffwechsel haben. Daher
missen die anderen hypophysdren Hormone regelméfiig
Uberwacht werden und eine Hormonersatztherapie —
sofern notig — eingeleitet werden. Da die Fruchtbarkeit
durch das Hypophysenadenom gestért werden kann,
besteht die Méglichkeit, dass unter der Therapie mit SSAs
oder DAs diese wiederhergestellt wird.

Es wird davon ausgegangen, dass DAs keine anderen
hypophyséren Hormone auf3er Prolaktin, das fir die
Milchproduktion beim Stillen benétigt wird, beeinflussen.
Daher werden DAs nicht bei Stillenden eingesetzt.

3. Normalisierung
der Wachstumshormon-/IGF-1-Spiegel

Beide medikamentdsen Ansdtze kdnnen, wenn auch
in unterschiedlichem Ausmaf3, lhre IGF-I-Spiegel
normalisieren.
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Primare medikamentose T herapie:
Einfluss auf die Behandlungsziele

4. Management und Vermeidung
von Begleiterkrankungen

DAs kénnen einen positiven Einfluss auf die Verarbeitung von Zucker
haben. SSAs kénnen die Zuckerverarbeitung ebenfalls beeinflussen.
Im Rahmen beider Behandlungsansétze muss Ihr Behandlungsteam
(Endokrinologe oder Diabetologe) lhre Werte iberwachen und
mdglicherweise lhre antidiabetische Therapie anpassen.

5. Optimierung lhres Alltags

Es kann eine Weile dauern, bis die Dosierung der Medikamente fir Sie
optimal ist. Dazu werden regelméfige Arztbesuche notwendig, um Ihre
Akromegalie und deren Symptome sowie das Hypophysenadenom
genau zu beobachten. Zudem werden mégliche Nebenwirkungen
erfasst, die im Rahmen der verschiedenen Therapieansdtze auftreten
kénnen. Sie werden jedoch nach einem gewissen Zeitraum, der zur
Anpassung nétig ist, feststellen, dass lhre Akromegalie-Symptome und
lhr IGF-I-Spiegel gut kontrolliert werden kénnen.

Die meisten Patienten, die im Rahmen der medikamentésen Therapie
ihre Symptome gut kontrollieren kénnen, werden die Medikamente
ein Leben lang verwenden missen. Patienten, die zusatzlich eine
Bestrahlung erhalten haben, benétigen nach der Therapie noch
eine Weile ihre Medikamente zur Behandlung der Akromegalie,
die dann aber méglicherweise abgesetzt werden kénnen. Sollte die
Hypophyse durch die Bestrahlung langfristig weitere Hormon nicht
mehr in ausreichender Menge produzieren kénnen, missen diese in
Langzeitverlauf gegebenenfalls ersetzt werden.

Etwa ein Drittel der Patienten, die eine primare medikamentése Therapie
erhalten, werden jedoch die Symptome nicht ausreichend kontrollieren
kénnen oder Nebenwirkungen entwickeln. Sollte dies bei Ihnen
auftreten, kann man weitere sogenannte sekundére Therapieoptionen in
Form von Medikamenten oder einer Bestrahlungstherapie diskutieren.
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Es ist wichtig, dass Sie alle Nebenwirkungen, die Sie

an sich beobachten, lhrem Behandlungsteam mitteilen,
auch wenn diese nicht im Beipackzettel aufgefihrt sind.
Das Berichten der Nebenwirkungen ist wichtig, um mehr
Informationen Gber die Sicherheit dieser Medikamente
zu erhalten.
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Primare medikamentose Tkempie:
ZMSammeV\{assumq

Was ist Bestandteil der Therapie? ~ Wer ist beteiligte

" Tagliche oder regelmafige o8- Endokrinologen
Einnahme von Tabletten oder @@ oder Endokrinologie-
Verabreichung von Injektionen. Assistenten

Die Therapie kann zu Hause
poodg  oder beim Arzt durchgefihrt
werden.

Positive Auswirkung auf die Behandlungsziele:

cF

Es handelt
sich generell
um eine lebensnotwendige
Therapie. Etwa

33%

der Patienten benétigen
eine weiterfihrende
Therapie.
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Fragen Sie lhr Behandlungsteam nach weiterfihrenden
Informationen zur primdren medikamentésen Therapie
der Akromegalie und deren méglichen Nebenwirkungen.

Unterstitzung fir Menschen it Akromegalie | Acroline®
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Cekundare medikamentose Therapie

Anders als die primare medikamentése Therapie (mit SSAs oder DAs),
aber auch anders als Pasireotid, wirkt Pegvisomant nicht direkt am
Hypophysenadenom. Das Medikament verteilt sich im Kérper an den
Stellen, an denen sich auch das kérpereigene Wachstumshormon

im Blutkreislauf befindet, und hemmt dessen Wirkung. Das

bedeutet, dass lhre Gberschieflende Wachstumshormonproduktion
keine Wirkung mehr im Kérper hat und lhre IGF-I-Spiegel daher
normalisiert werden.

@ Der Wachstumshormonrezeptor-Antagonist Pegvisomant hindert
B'TTE BEDENKEN S'E9 das kérpereigene Wachstumshormon daran, Gberall im Képer an

die Rezeptoren, also an seine Bindestellen, zu binden.

Sorry, hier ist

M kein Platz mehr! @0

Wachstumshormon Pegvisomant  Gewebe wie z.B. die
Leber produzieren
weniger IGF-I.

fekundare medikamentose Therapie

Woas ist Bestandteil der Therapie?

Derzeit sind zwei weitere therapeutische Méglichkeiten im Rahmen der sekundéren
medikament&sen Therapie fir die Akromegalie verfiigbar.

1. Ein weiteres SSA — Pasireotid —, bei dem es sich um ein SSA der zweiten bzw. néchsten
Generation handelt.

2. Einen Wachstumshormonrezeptor-Antagonisten (WHRA) — Pegvisomant.

Pasireotid gehdrt zu den SSAs, die in der Regel einmal im Monat gespritzt werden und
die direkt auf das Hypophysenadenom wirken, um die Wachstumshormonproduktion zu
reduzieren (wie auf Seite 17 beschrieben).

Die individuelle tagliche Dosierung von Pegvisomant ist bei jedem
Patienten unterschiedlich. Um die Therapie so effektiv wie méglich zu
gestalten und damit die optimale Dosis fir Sie zu finden, erfolgen ab
dem Therapiebeginn etwa alle 4—-6 Wochen Dosisanpassungen.

Pegvisomant wird einmal téglich unter die Haut am Rumpf oder am
Oberschenkel gespritzt. Nach einer Einweisung in die Injektionstechnik
durch das Behandlungsteam kénnen Sie diese Injektionen selbsténdig
vornehmen.
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(ekundare medikamentose Therapie

o©

Wer ist an der Therapie beteiligt?
I~

Genauso wie die priméare medikamentdse Therapie
werden Pasireotid oder Pegvisomant im Allgemeinen
von lhrem Endokrinologen verschrieben. Von

ihnen wird auch Uberprift, wie Sie mit der Therapie
zurechtkommen und ob Dosisanpassungen notwendig
sind. Einige der Untersuchungen werden auch von
anderen Beteiligten des Behandlungsteams, wie z. B.
Endokrinologie-Assistenten durchgefihrt.
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(ekundare medikamentose Therapie:
Enfluss auf die Behamo\lumq&ziele

1. Das Management
lhres Hypophysenadenoms

Es ist méglich, dass unter der Pasireotid-Behandlung

die Gréf3e Ihres Hypophysenadenoms zuriickgeht,
wohingegen Pegvisomant keinen Einfluss auf das Volumen
des Hypophysenadenoms hat.

2. Erhalt der Hypophysenfunktion

Méglicherweise wird die normale Produktion anderer
hypophysérer Hormone, die den Stoffwechsel steuern,
beeinflusst. Diese Hormone misssen regelmaBig Gberprift
und gegebenenfalls ersetzt werden. Sofern die Fertilitéit
beeintrachtigt war, besteht die Maglichkeit, dass diese
wiederhergestellt werden kann, dennoch wird die
Behandlung in der Schwangerschaft und Stillzeit nicht
empfohlen.

3. Normalisierung der
Wachstumshormon- und IGF-1-Werte

Pasireotid und Pegvisomant kénnen in der richtigen
Dosierung sehr effektiv die IGF-I-Spiegel in den
Normalbereich bringen.
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(ekundare medikamentose Therapie:
Enfluss auf die Behamo\luv\qsziele

4. Management oder Verhinderung
von Begleiterkrankungen

Unter der Pasireotid-Behandlung kann es zu Verdnderungen des
Glukosestoffwechsels kommen und in einigen Féllen kann ein
Diabetes auftreten. Pegvisomant hat die gegenteilige Wirkung
und kann in einigen Féllen Unterzucker (Hypoglykémie)
verursachen. Im Rahmen beider Behandlungsoptionen sollte Ihr
Behandlungsteam (Endokrinologen oder Diabetologen) den
Blutzuckerspiegel gewissenhaft iberwachen, um gegebenenfalls
lhre antidiabetische Therapie anzupassen.

\C‘j 5. Optimieren Sie lhren Alltag

/N Wie bei allen Medikamenten kann es eine Weile dauern, bis Sie
sich nach dem Behandlungsstart an das Medikament gewdhnt
haben. Mit der fiir sie optimalen Dosis kénnen die meisten
Patienten ihre IGF-I-Spiegel und ihre Akromegalie-Symptome
kontrollieren.

Die meisten Patienten werden diese Medikamente lebenslang Es ist wichtig, dass Sie alle Nebenwirkungen, die

zu sich nehmen. Bei Patienten, die in der Folge noch eine Sie an sich beobachten, Ihrem Behandlungsteam
Bestrahlungstherapie erhalten, gibt es einige Unterschiede. mitteilen, auch wenn diese nicht im Beipackzettel

Ein kleiner Teil der Patienten, die bereits operiert wurden und aufgefihrt sind. Das Berichten der Nebenwirkungen
verschiedene weitere medikamentdse Therapien erhalten haben, ist wichtig, um mehr Informationen iber die Sicherheit
kann trotzdem die Behandlungsziele nicht erreichen. In diesem dieser Medikamente zu erhalten.

Fall kann eine Strahlentherapie in Betracht gezogen werden.
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(ekundare medikamentose Therapie:
Zusammem{assw\q

Was ist Bestandteil der Therapie? ~ Wer ist beteiligte

B Tagliche oder regelmaBige N Endokrinologen,
Einnahme von Tabletten oder ﬂj]—J\ Endokrinologie-
Verabreichung von Injektionen Assistenten

::?: Die Therapie kann zu Hause
goodg  oder beim Arzt durchgefihrt
werden.

Positive Auswirkung auf die Behandlungsziele:
Sy

P
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BITTE BEDENKEN SIE 9@

Die Bes{’mhlumqﬂ'kempieoc%g

Was ist Bestandteil der Therapie?

Es gibt unterschiedliche Arten der Bestrahlung, am haufigsten
werden die konventionelle und die stereotaktische Strahlentherapie
angewendet. Fragen Sie |hr Behandlungsteam, welche Art der
Bestrahlung lhnen zur Verfiigung stehen wiirde und welche sich

fir lhre Situation am besten eignet.
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Die Bes’rmhlumqs{'hempie

Ublicherweise erhalten Sie als Vorbereitung zur Strahlentherapie eine fir Sie extra
angepasste Gesichtsmaske. Mit der Maske kénnen Sie weiterhin sehen und atmen,

durch die Maske kénnen Sie Ihren Kopf wahrend der Bestrahlung aber so ruhig wie
mdglich halten. Das ist notwendig, damit die Bestrahlung genau auf den richtigen
Bereich gerichtet werden kann. Im Vorfeld werden meistens nochmals Untersuchungen im
Computertomographen (CT) oder eine Magnetresonanztomographie (MRT) notwendig,
um die optimale Position fir die Bestrahlung Ihres Hypophysenadenoms festzulegen.

Waéhrend der Bestrahlung missen Sie sehr ruhig liegen, wahrend das Bestrahlungsgerat
die Strahlen direkt auf das Hypophysenadenom richtet. Dabei werden Sie vermutlich
nichts spiiren, wenngleich sich einige Patienten miide fihlen, ungewdhnliche Geriiche
wahrnehmen oder flackerndes Lichts wahrnehmen. Diese Wahrnehmungen kénnen nur
kurz auftreten, aber auch noch einige Monate nach der Bestrahlung andauern. Es ist auch
moglich, dass Sie ein leicht brennendes Gefiihl haben, das zu einem voribergehenden
Haarausfall an kleinen Stellen fihren kann. Es kann sein, dass Sie nur eine
Bestrahlungssitzung oder mehrere Sitzungen (z. B. einmal tdglich oder eine pro Woche fir
einige Wochen) benétigen. Dies bedeutet, es kann einige Monate, aber auch bis zur ein
paar Jahren dauern, bis ein Behandlungserfolg sichtbar wird. Bis dahin werden Sie Ihre
medikament&se Therapie zur Kontrolle der Akromegalie weiterhin einnehmen missen.

»Das Gesprdch mit dem Behandlungsteam”

,Achten Sie auf sich!”
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Eine weitere Tkempieop’riom:

die Bestrahlungstherapie

33

Wihrend der Bestrahlungstherapie wird lhr
Hypophysenadenom mit energiereichen

Strahlen behandelt. Dadurch wird die DNA der
Hypophysenadenomzellen beschadigt, und im Laufe der
Zeit fihrt das zum Absterben dieser Zellen, was zu einer
Verminderung der Wachstumshormonsekretion fihren
sollte.

Hypophyse

Bestrahlung

Wer ist an der Therapie beteiligt?

Ein Facharzt fir Strahlentherapie (Radiologe)
sowie ein Team aus medizinisch-technischem

Personal und Plegekréften.
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Strahlentherapie:
Einfluss auf die Behandlungsziele

(oA

1. Management des Hypophysenadenoms

Die Strahlentherapie stoppt das Wachstum des Hypophysenadenoms
sehr effektiv: Bei fast allen Patienten, die eine Strahlentherapie erhalten
haben, kommt es in den darauffolgenden finf Jahren zu keinem weiteren
Wachstum des Adenoms. Bis die Strahlentherapie wirkt und bis ein Effekt
spurbar ist, kann es einige Monate oder Jahre dauern. Da es eine gewisse
Zeit braucht, bis der Tumor kleiner wird, werden Sie auch Verdnderungen
der Symptome, die durch die Tumorgréfe verursacht wurden, erstim

Laufe der Zeit wahrnehmen.

2. Erhalt der Hypophysenfunktion

Da das gesunde Hypophysengewebe sehr nah am Hypophysenadenom
liegt, besteht die Méglichkeit, dass das gesunde Gewebe geschadigt
wird. Dies kann zur Folge haben, dass einige Hormone der Hypophyse
nicht mehr in vollem Umfang produziert werden kénnen. Obwohl hierfir
Hormonersatztherapien zur Verfiigung stehen, kann es aber dennoch
sein, dass die Bestrahlung Auswirkungen auf lhre Fruchtbarkeit hat. Sofern
bei lhnen zukiinftig ein Kinderwunsch besteht, ist es sehr wichtig, vor der
Bestrahlungstherapie mit Ihrem Behandlungsteam dariber zu sprechen.

3. Normalisierung der Wachstumshormon-/
IGF-1-Spiegel

Wenn die Strahlentherapie ihre volle Wirkung auf das Hypophysen-
adenom entfaltet hat — das kann nach einigen Monaten aber auch erst
nach 5-10 Jahren sein -, kann die Strahlentherapie sehr erfolgreich die
Wachstumshormonspiegel normalisieren. Sie kann sogar manchmal so
erfolgreich sein, dass danach zu wenig natirliches Wachstumshormon
produziert wird. In diesem Fall ist es notwendig, Wachstumshormon
wieder mithilfe taglicher Injektionen zuzufishren und zu ersetzen. Bis

die volle Wirkung der Strahlentherapie eintritt, ist eine medikamentése
Therapie zur Kontrolle des Wachstumshormonspiegels erforderlich.
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Strahlentherapie:

Enfluss auf die Behamo\luv\gsziele
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4. Management oder Verhinderung
von Begleiterkrankungen

Da die Normalisierung des Wachstumshormonspiegels
sehr erfolgreich sein kann, verbessern sich auch die
Symptome, die durch den Wachstumshormoniberschuss
verursacht wurden.

5. Optimieren Sie lhren Alltag

Nach einer gewissen Zeit hat die Strahlentherapie das
Potenzial einer Heilung, die keiner weiteren Therapie
mehr bedarf zu bewirken. In diesem Fall muss keine
weitere medikamentdse Therapie mehr eingenommen
werden und die Kontrolluntersuchungen beim Arzt
reduzieren sich. Doch es gibt leider ein groBes ,Aber” -
die méglichen Risiken und Komplikationen.

Unterstitzung fir Menschen mit Akromegalie | Acroline®
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Strahlentherapie: ZMSammeV\{assung

Was ist Bestandteil der Therapie?  Wer ist beteiligte

Etwa 1-5 tagliche Sitzungenfir ~ O O  Facharzt/ &rztin fir

etwa 1-6 Wochen ﬂﬁéh_ﬂ\ Strahlentherapie
(Radiologe/

Jede Sitzung kann zwischen medizinisch-

15 Minuten und 4 Stunden lechrische- Rerong|

davern. Pllegekrafte

Positive Auswirkung auf die Behandlungsziele:
: .

Es kann einige Monate
bis Jahre dauern, bis der
volle Therapieeffekt eintritt

Komplikationen

» Stérung der Hypophysenfunktion, Beeintrdchtigung
des Stoffwechsels, Einfluss auf Sexualitét und . 1s . .
und méglicherweise keine

Fruchtbarkeit . .
weitere Therapie mehr
» Kann weitere Hormonersatztherapie erfordern, notwendig ist.

leicht erhéhtes Risiko fir Schlaganfall und
Sehverschlechterung

» Voribergehend Haaraustfall, Midigkeit,
Woahrnehmen von Geriichen oder Lichtblitzen
wdahrend/nach der Strahlentherapie
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Glossar

Begriff Definition/ Erklérung

ADH Antidiuretisches Hormon, es steuert den Wasser- und Elekirolythaushalt im Kérper

ACTH Adrenocorticotropes Hormon, Regulation der kérpereigenen Kortisolproduktion
(,, Stresshormon”)

DA Dopaminagonisten (primére medikamentdse Therapie)

GHRA Wachstumshormonrezeptor-Antagonist (engl. Growth Hormone Receptor
Antagonist) Pegvisomant. Das Medikament blockiert die Rezeptoren (Bindestellen)
fur Wachstumshormon, sodass dieses nicht wirken kann.

Hypophyse Hirnanhangsdrise

Hypophysenadenom Ein Hypophysenadenom ist ein gutartiger Tumor, der in der Hirnanhangsdriise

vorkommt und von dort aus die Akromegalie (sofern er Wachstumshormon produziert)
verursacht, aber keine Metastasen bildet.

Hypopituitarismus

Die stark reduzierte oder fehlende Produktion aller Hypophysenhormonen, die allein
durch die Tumormasse hervorgerufen werden kann.

IGF-I

(Insulin-like Growth Factor ) Insulinghnlicher Wachstumsfaktor | IGF-I, wird
hauptsdchlich in der Leber produziert und durch Wachstumshormon gesteuert.

LH (luteinisierendes
Hormon), FSH (Follikel-
stimulierendes Hormon)

Beide Hormone steuern u. a. die Produktion der Spermien und Eizellen.

PRL (Prolaktin),
Oxytocin

Beide Hormone spielen fir die Wehen und Stilltétigkeit eine wichtige Rolle. Oxytocin
|6st zudem ein positives Wohlbefinden aus.

Somatostatinanaloga
(SSA)

Somatostatinanaloga, Somatostatinrezeptor-Liganden (z. B. Octreotid, Lanreotid,
Pasireotid). Sie binden an die gleichen Rezeptoren (, Andockstellen”) wie der
natirliche, kérpereigene Gegenspieler zum Wachstumshormon.

Stereotaktische
Strahlentherapie

Geeignet fir kleine Tumore. Gezielte und prézise Bestrahlung einer kleinen Region.

Transsphenoidal

Man bezeichnet den operativen Zugang zur Hirnanhangsdriise als
»transsphenoidal”, wenn der Chirurg durch die Nase operiert.

TSH (Thyreoidea-
stimulierendes Hormon)

Das Hormon steuert die Schilddriisenfunktion.
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