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Hier finden Sie eine Ubersicht der wichtigsten Kontrolluntersuchungen, die im Rahmen
der Akromegalie bzw. der damit verbundenen Begleiterkrankungen im weiteren Verlauf
erforderlich sind.

Als Sie endlich die Diagnose ,, Akromegalie” erhalten haben, AMSWM(MV\QBV\ AEY AI(YOW\BQ&“C 0\“{- 'hY Allgemeimbeﬁmo\em I
waren Sie vielleicht erleichtert. Ist die Diagnose bei lhnen aber
iberraschend gestellt worden, ohne dass bei Ihnen Symptome Eine detaillierte Beschreibung, wie sich die Akromegalie auf lhren Kérper und auf Ihr
vorlagen, haben Sie méglicherweise genau das Gegenteil Allgemeinbefinden auswirken kann und wie man mit diesen Verdanderungen am besten
empfunden. umgeht.
Egal wie Sie lhre Diagnose erfahren haben, sie war sehr wichtig, damit Blutzucker und Diabetes 1
Sie adaquat behandelt werden kann. Veréinderungen des Kérpers 15
Diese Broschire wird kurz zusammenfassen, was Akromegalie Knochen und Gelenke 17
genau ist, welche Auswirkungen sie auf lhren Kérper und auf |hr
Allgemeinbefinden haben kann und wie Sie mit dem Wissen iber lhre Magen und Darm 19
Diagnose die richtige Unterstitzung bekommen kénnen. Herz-Kreislauf-System 23
Der Lernprozess, wie man mit Akromegalie leben kann, mag langwierig Immunsystem, Infektionen und COVID-19 25
sein. Daher méchten wir Sie mit dieser und weiteren Broschiren der Mentale Gesundheit 27
AdelneReihenupeiocnliRRt IREIcE Sexualitat, Stoffwechsel, Fruchtbarkeit und Kinderwunsch 29
Schlaf und Schlafapnoe 31
Sehkraft und Augen 33

Bitte beachten Sie: Jeder Patient zeigt andere, individuelle Symptome der
Akromegalie. Nur weil bestimmte Symptome hier aufgezdhlt werden, heif3t das nicht,
dass diese auch bei Ihnen auftreten migssen. Sprechen Sie mit lhrem Behandlungsteam
dariber, welche Begleiterkrankungen und Therapieansatze Sie betreffen.
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Bei den meisten Menschen mit Akromegalie entsteht dieser
Uberschuss an Wachstumshormon in der Hirnanhangsdrise durch
Zellen, die sich zu stark vermehrt haben (Gewebewucherung).

C~ C~

Gesund Akromegalie

Hirnanhangsdrise
(Hypophyse)

Bei der Akromegalie geht es in erster Linie um
Diese Ansammlung von Zellen, die sich zu stark vermehrt

das Wachstumshormon. haben, nennt man auch Adenom. Ein Adenom ist ein
Bei der Akromegalie wird in lhrem Kérper gutartiger Tumor, der die Akromegalie verursacht, aber
zu viel Wachstumshormon gebildet. keine Metastasen bildet, also nicht streut.

Akromegalie

Wo liegt die
. Woachstumshormon : Hirnqnhqngsdrijse

(Hypophyse)?

Die Hypophyse, eine
erbsengrofe Drise, befindet
sich unterhalb des Gehirns (etwa
Hormone sind chemische Substanzen, die in lhrem Kérper als zwischen den Augen).
Botenstoffe wirken. Von ihrem Bildungsort aus verteilen sie sich
Uber den ganzen Kérper und beeinflussen so die Zell- und

Hormowe

Organfunktionen.
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Welche Auswirkungen kann eine Akromegalie haben?

Die Ursachen der Akromegalie-Symptome beruhen:

1. auf einem Uberschuss von Wachstumshormon sowie

2. auf dem Gewebewachstum des Adenoms, das in der Néhe des Gehirns den
Sehnerv beeintrachtigen kann und damit die Ubertragung der Signale vom
Auge ins Gehirn beeinflussen kann.
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Bei gesunden Menschen (ohne Akromegalie) ist IGF-| im Kindes- und Jugendalter

vor allem fir das Kérperléngenwachstum verantwortlich, es steuvert aber in allen
Altersgruppen auch den Eiweif3- und Kohlenhydratstoffwechsel. Wenn es bei der
Akromegalie zu einer iberschieflenden Produktion kommt, kénnen folgende Symptome
auftreten:

Vergroberung der Gesichtszij
Verdnderung der Stimme

Schwitzen, VergroBerung der FiiBe und Hénde
olige Haut (auch VergréBerung der RinggroBe)

Kopfschmerzen

Erschépfung und Midigkeit Karpaltunnelsyndrom

(schmerzhaftes Kribbeln in den

Hand- und/oder FuBgelenken)

Bitte beachten Sie: Die Symptome einer Akromegalie kénnen individuell unterschiedlich
sein und Uber die oben genannten Beschwerden hinausgehen.
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Bitte beachten Sie:
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Untersuchung des Schlafs
» Fragebogen iber Tagesmiidigkeit, Untersuchung im Schlaflabor im
Rahmen der Akromegalie-Diagnose oder vor der Operation (wenn der
Verdacht besteht, an einer Schlafapnoe zu leiden)

Blutuntersuchungen
» IGF-I-Kontrolle: Bei Diagnosestellung und in regelméfligen
Abstanden zur Therapiekontrolle

» Blutzucker: Der Blutzuckerspiegel sollte alle 6 Monate
Uberprift werden, vor allem wenn |hr IGF-I-Spiegel
weiterhin erhéht ist, wenn Sie bestimmte Medikamente zur
Akromegalie-Behandlung einnehmen oder wenn bei lhnen
ein Diabetes mellitus vorliegt

» Kontrolle weiterer Hypophysenhormone (Sexualhormone/
Schilddrissenhormone): jahrlich

» Untersuchung des Kortisolspiegels: Der Kortisolspiegel sollte
im Rahmen einer Blutuntersuchung zwischen 8 und 9 Uhr
morgens untersucht werden, sofern |hr Behandlungsteam
den Verdacht hat, dass das Kortisol-stimulierende-Hormon
(adrenocorticotropes Hormon, ACTH) nicht in ausreichender
Menge produziert wird. Es wird gegebenenfalls ein Test
(ACTH-Test) zur Uberprisfung der Nebennierenfunktion
durchgefihrt
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Untersuchung der Augen

» Sofern bei Ihnen der Verdacht
auf eine Einschrankung des
Gesichtsfelds vorliegt, sollten lhre
Augen untersucht werden

Kontrolle der
Lebensqualitat

» z.B. mithilfe des Fragebogens
AcroQol

Untersuchung des
Magen-Darm-Trakts
» Koloskopie

Bitte beachten Sie: Jeder Patient zeigt andere, individuelle
Symptome der Akromegalie. Nur weil sie hier aufgezahlt werden,
heif3t das nicht, dass diese auch zwangsléufig bei lhnen vorliegen
mussen. Besprechen Sie mit Ihrem Behandlungsteam, welche
Begleiterkrankungen und Therapieansétze in lhrem Fall zutreffen.

Uberprifung des Blutdrucks

» bei Diagnose

» alle 6 Monate

» wenn lhre Medikamente zur Behandlung
eines erhéhten Blutdrucks verdndert
werden

Ultraschall und EKG
des Herzens
» bei Diagnose

» bei Veréinderungen Verlaufskontrollen
nach Maf3gabe des Kardiologen

Radiologische Diagnostik
» MRT/ggf. CT bei Diagnose, im

Zusammenhang mit der Operation sowie

regelméaBige Kontrollen, um die Gréf3e
des Hypophysenadenoms zu untersuchen

» DXA - zur Kontrolle der Knochendichte,
alle 2 Jahre

» Réntgenuntersuchung der Wirbelséule
und des Brustkorbs, sofern eine reduzierte
Knochenmineraldichte vorliegt
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Auswirkungen der Akromegalie auf

lhy Allgemeimbeﬁmo\em

Hier finden Sie eine detaillierte Betrachtung der méglichen
Auswirkungen der Akromegalie auf Ihr Allgemeinbefinden,
auf die Haufigkeit der vorkommenden Begleiterkrankungen
und wie man diesen vorbeugen kann sowie wie sie behandelt
werden kénnen.

Haufigkeit

Von zehn Akromegalie-Patienten entwickeln etwa drei bis finf eine
Insulinresistenz, die letztendlich zu einem Diabetes mellitus fihrt.

Woas ist eine Insulinresistenz?

Insulin ist ein Hormon, also ein chemischer Botenstoff, der dem
Kérper signalisiert, dass er Zucker verarbeiten muss. Wenn lhr Kérper
eine Insulinresistenz hat, funktioniert das nicht mehr so gut und es
verbleibt unverarbeiteter Zucker in |hrem Blut. Dieser daverhaft
erhéhte Zuckerspiegel im Blut kann zu Diabetes mellitus, erhdhtem
Blutdruck und Herz-Kreislauf-Problemen fihren.

Wie arbeitet Insulin?

Zucker im Blut/‘

Zucker kann in die Zelle
aufgenommen werden

Insulin

Insulin-  Glukose- Insulin 6ffnet

\4 rezeptor  kanal den Zuckerkanal

offen

Mégliche Probleme oder Begleiterkrankungen

Wenn der Kérper den Zucker in der aufgenommenen Nahrung
nicht mehr richtig verarbeiten kann, kommt es zu einem erhdhten
Blutzuckerspiegel — dies kann bei Patienten mit Akromegalie z. B.
aufgrund einer Insulinresistenz auftreten.

Kérperzellen
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Der Uberschuss an Wachstumshormon kann eine Insulinresistenz

7 Wie kann es dazu kommen?

verursachen. Dariiber hinaus beeinflussen einige Medikamente zur

Akromegalie-Behandlung die Zuckerverarbeitung in hrem Kérper

— einerseits zum Vorteil, andererseits aber auch mit dem méglichen

Risiko, dass Sie eine Insulinresistenz oder einen Diabetes mellitus

entwickeln.

Welche Symptome treten auf?

auftreten:

gesteigerter Durst

trockener Mund

haufiges Wasserlassen
Mudigkeit
verschwommenes Sehen
ungewollter Gewichtsverlust

immer wiederkehrende
Infektionen (Pilzinfektionen,
Hautinfektionen,
Harnwegsinfekte)

Méglicherweise verspiren Sie gar keine Symptome. Es kdnnen aber
auch folgende Symptome als Folge des erhdhten Blutzuckerspiegels

Bauchschmerzen nach dem
Essen

allgemeines Krankheitsgefihl

sUf3lich riechender Atem
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Wie erfolgen die Untersuchungen?

Sofern Sie das Risiko fir eine Insulinresistenz oder fir einen Diabetes
mellitus oder Symptome eines erhéhten Blutzuckerspiegels haben,
sollten Sie alle 6 Monate lhre Blutzuckerwerte bestimmen lassen.
Das kann zum einen durch die Bestimmung der sogenannten
Nichternglukose (vor dieser Bestimmung soll 8—10 Stunden vor dem
Test nichts gegessen oder getrunken werden) oder des sogenannten
HbA1c-Werts erfolgen. Dieser gibt Aufschluss dariiber, ob lhr
Blutzuckerspiegel schon Uber einen léngeren Zeitraum erhdht war
oder ist.

Wie sieht die Behandlung aus?

Es gibt verschiedene Maglichkeiten, eine Insulinresistenz oder einen
Diabetes zu behandeln. Die Medikamente zur Behandlung der
Akromegalie spielen hier ebenfalls eine Rolle. Ihr Behandlungsteam
wird mit lhnen die fir Sie optimale Behandlung besprechen.

Unterstitzung fir Menschen mit Akromegalie = Acroline®
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Probleme

Die Akromegalie kann das &uf3ere Erscheinungsbild verdndern,
wie z.B. an den Handen, FiBen oder am Gesicht (Nase, Lippen,
Wangenknochen). Es ist méglich, dass es zu vermehrtem Schwitzen
kommt, die Haut dadurch &lig und verdickt wirkt und dass sich
Hautverdnderungen bilden. Einige Patienten berichten zudem tber
Schmerzen an den Armen und Beinen, oft iber den Gelenken.

Wie hdufig sind die Verénderungen?

Verénderungen am Kérper und damit zusammenhéngende
Schwellungen sind bei Akromegalie relativ héufig, besonders wenn
die Erkrankung viele Jahre lang unentdeckt war. Sehr viele Patienten
zeigen eine VergrofBerung bzw. Vergréberung der Hande, Fife,
Ohren und der Nase (der sogenannten Akren) und vermehrtes
Schwitzen.

Was ist die Ursache dieser Verdnderungen?

Der Uberschuss an Wachstumshormon im Blutkreislauf verursacht im
Langzeitverlauf das Wachstum verschiedener Gewebe. Dies beginnt
meist mit Weichteilschwellungen an den Handen und Fiflen.
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Welche Symptome machen sich bemerkbar?

Die kérperlichen Verdnderungen verlaufen meist sehr langsam, sodass
sie zundchst Gberhaupt nicht bemerkt werden. Die Weichteilschwellungen
werden meist im Zusammenhang mit Gelenkschmerzen wahrgenommen

(siehe Seite 17).

Wie erfolgt die Langzeitkontrolle?

Die Langzeitkontrolle kann durch direktes Erfragen oder auch mithilfe
von Akromegalie-spezifischen Fragebégen zur Lebensqualitét
erfolgen, zum Beispiel mit dem AcroQol. In diesem Fragebogen
werden Fragen zum Kérper im Allgemeinen, zu den Schwellungen
und anderen Symptomen gestellt.

Wie erfolgt die Behandlung?

Die Weichteilschwellungen gehen im Rahmen der Behandlung
mdglicherweise etwas zuriick. Eine Normalisierung des IGF-I-
Spiegels in den alters- und geschlechtsspezifischen Normbereich
sind die beste Voraussetzung, dieses Behandlungsziel zu
erreichen. Dennoch muss man sich bewusst sein, dass kérperliche
Veranderungen, vor allem wenn sie schon lange bestehen, auch
weiter bestehen kénnen.

Besonders die kérperlichen Verénderungen haben einen
grof3en Einfluss auf Ihr Allgemeinbefinden. Dieser wird
umso stdrker, je langer die Symptome andauern. In

den weiteren Broschiiren der ,, Acroline®’-Reihe finden
Sie praktische Tipps und Unterstitzung, wie Sie damit
umgehen kénnen.
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Probleme

lhre Knochen und Gelenke kénnen sich aufgrund der Akromegalie
verdndern und schmerzempfindlicher werden. Oft sind davon die
Kiefergelenke, die Finger, die Wirbelséule, der Brustkorb sowie die
Hénde und FiBe betroffen. Auch ist das Risiko fir Knochenbriiche
erhdht. In der Folge ist es mdglich, dass dann auch die Nerven-
bahnen zu oder von lhren Extremitdten beeintrdchtigt sind.

Wie hdufig kommen Knochen- und
Gelenkprobleme vor?

Viele Patienten mit Akromegalie sind tatsachlich von Gelenk-

oder Muskelschmerzen, Riickenschmerzen, Wirbelbriichen oder
dem sogenannten Karpaltunnelsyndrom (einer schmerzhaften
Verdnderung der Hand- oder Fu3gelenke) betroffen. Ob und wann
jemand im Einzelnen von den Symptomen betroffen sein wird, hangt
zum einen vom Alter, von der Dauer der Erkrankung sowie vom
Erfolg der Akromegalie-Therapie ab.
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Was sind die Ursachen dieser Probleme?

Akromegalie und die méglicherweise damit zusammenhdngende
eingeschréankte Funktion der Hypophyse zur Produktion anderer Hormone
(auch Hypopituitarismus genannt) verursachen die Verdnderungen der
Knochenstruktur und machen diese anfélliger fir Knochenbriiche. Zudem
fihrt der hohe Spiegel an Wachstumshormon und IGF-I zu den bereits
genannten Schwellungen im Bereich der Gelenke und Nerven, die damit
zu den Gelenkschmerzen und zum Karpaltunnelsyndrom fihren kénnen.

Welche Symptome machen sich bemerkbar?

Vielleicht bemerken Sie allgemeine Veranderungen in lhrer
Kérperzusammensetzung oder haben héufiger Muskel- und/oder
Gelenkschmerzen. Haufig sind hiervon die Knie, Schultern, Hénde,
Kndchel betroffen, was auch mit einem Kribbeln oder mit Schmerzen in
den Armen und Beinen einhergehen kann.

Wie erfolgt die Diagnose?

Im Rahmen der Diagnostik werden meistens radiologische
Bildgebungsverfahren eingesetzt, wie Réntgenuntersuchungen. Hierbei
werden z.B. mit der sogenannten DXA-Methode einzelne Kérperteile,
aber eventuell auch Ihr ganzer Kérper auf die Knochendichte hin
untersucht. Dies héngt aber von der Schwere Ihrer Grunderkrankung ab,
ob Sie starke Funktionseinschrankungen der Hypophyse haben und ob Ihr
IGF-1-Spiegel gut kontrolliert werden kann.

Wie erfolgt die Behandlung?

Das Karpaltunnelsyndrom bessert sich im Allgemeinen mit der
Normalisierung des IGF-I-Spiegels. Die Gelenk- und Muskelschmerzen
kénnen auf unterschiedliche Weise behandelt werden.

lhr Behandlungsteam berét Sie hierzu gerne.
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Probleme

Im Bereich des Dickdarms kann es zum Gewebewachstum, den
sogenannten Kolonpolypen, kommen. Diese sind meist harmlos.

Bei einigen wenigen Patienten kénnen diese Polypen allerdings
bésartig werden, sodass regelméflige Kontrollen notwendig werden.

Vom Dickdarmpolyp zum Dickdarmkrebs:

Dickdarmpolyp groBes Y
1

\ 4 Adenom

kleines

Adenom

suspekter Dickdarmkrebs

Befund
gesundes

Dickdarmgewebe

VN
?A
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Wie hdufig treten diese Probleme auf?

Etwa die Hélfte der Akromegalie-Patienten entwickelt im Laufe ihrer
Erkrankung Dickdarmpolypen, von denen etwa ein Viertel weiteres
Woachstum und Verdnderungen zeigen (siehe auch Abbildung auf
Seite 19). Im Vergleich zu Menschen ohne Akromegalie haben Sie
ein etwas erhdhtes Risiko, an Dickdarmkrebs zu erkranken. Sofern Sie
allerdings regelmaBig darauthin untersucht werden, sinkt lhr Risiko
etwa vergleichbar zu dem der gesunden Normalbevélkerung.

Warum treten diese Verdnderungen auf?

Zum jetzigen Zeitpunkt ist nicht bekannt, warum die erhéhten
Wachstumshormonspiegel ein erhdhtes Risiko fir die Entwicklung von
Dickdarmpolypen darstellen.

Unterstitzung fir Menschen mit Akromegalie | Acroline® 20
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Welche Symptome machen sich bemerkbar?

Héufig verursachen Dickdarmpolypen keine besonderen
Beschwerden und werden erst im Rahmen von
Routineuntersuchungen entdeckt. Einige Patienten werden jedoch
durch Blut oder Schleim im Stuhl darauf aufmerksam. Auch
Durchfélle, Verstopfung, Bauchschmerzen oder -krémpfe kénnen ein
Hinweis darauf sein.

Wie erfolgt die Diagnose?

Wourde bei lhnen die Diagnose Akromegalie gestellt, wird Ihnen auch
eine Koloskopie (Darmspiegelung) empfohlen. Wenn Sie élter als
40 Jahre sind, wird diese Untersuchung weiterhin dann etwa alle
3-10 Jahre empfohlen — jeweils aber in Abhéngigkeit von Ihrer
Grunderkrankung und davon, ob bei der vorherigen Koloskopie
Polypen entdeckt wurden.
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Was passiert bei einer Koloskopie
(Dickdarmspiegelung)?

Die Untersuchung wird in einem Krankenhaus oder bei einem
entsprechenden Facharzt unter einer leichten Narkose und/oder
Gabe von Schmerzmitteln durchgefihrt. Dazu wird eine Kamera,
die sich an einem flexiblen diinnen Rohr befindet, in den Dickdarm
eingefihrt. Zur Vorbereitung darauf wird eine Darmreinigung

durchgefihrt, das heif3t, Sie erhalten vor der Untersuchung ein Mittel
zum Abfiihren.

Wie erfolgt die Behandlung?

In der Regel werden im Rahmen einer Koloskopie verdéachtige
Polypen direkt entfernt oder verddet. Sofern nétig kann auch

der entsprechende Teil des Dickdarms operativ entfernt werden.
lhr Behandlungsteam wird die verschiedenen Méglichkeiten mit
lhnen besprechen und den fiir Sie passenden Behandlungsansatz
empfehlen.
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Probleme

Patienten mit Akromegalie haben ein erhéhtes Risiko, dass sich im
Verlauf der Erkrankung das Herz vergréBBert (der Fachausdruck ist
Myokardhypertrophie), sich die Herzstruktur verdndert oder ein
erhdhter Blutdruck (Hypertension) auftritt. Folgen davon kénnen
unterschiedlich sein, unbehandelt aber bis zum Herzversagen fihren.
Daher ist es sehr wichtig, dass diese Symptome genau beobachtet
werden und eine entsprechende Behandlung eingeleitet wird.

Die haufigsten Herzprobleme

Etwa ein Drittel der Akromegalie-Patienten entwickelt im Verlauf der
Erkrankung einen erhéhten Blutdruck oder Herzfunktionsstérungen.

Bei etwa 3 % der Patienten kommt es im Krankheitsverlauf zu einem
akuten Herzversagen.

Was ist die Ursache?

Der erhéhte Wachstumshormonspiegel fihrt zur Herzvergréfierung.
Zudem kann es zu einer sogenannten Insulinresistenz kommen (siehe
auch Seite 11 fir weitere Informationen), die dafiir verantwortlich
sein kann, dass der Kérper Wasser und Salz speichert und
infolgedessen es zu einer Blutdruckerhéhung kommt.
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Wie duBert sich eine Beteiligung des Herzens
bei Akromegalie?

Méglicherweise bemerken Sie zundchst gar keine Symptome. Manche
Patienten leiden jedoch bereits bei leichter kérperlicher Belastung an
Atemnot, unter anderem kdnnen auch Schmerzen in der Brust auftreten.

Wie erfolgt die Diagnose?

Die Messung des Blutdrucks erfolgt mithilfe eines Blutdruckmessgeréts am
Arm. Die Blutdruckmessung kann einmalig erfolgen, in bestimmten Féllen
kann aber auch eine 24-Stunden-Messung sinnvoll sein. Dazu erhalten
Sie ein Langzeit-Blutdruck-Messgerét, das in regelméfigen Absténden
die Blutdruckwerte misst und speichert. Sie kénnen dabei lhre normalen
Alltagsaktivitéten ausfihren. Der Blutdruck sollte zudem regelméfig
tberprift werden, vor allem bei Anderungen der Blutdruckmedikation.
Dariiber hinaus kénnen folgende Untersuchungen zum Einsatz kommen:

» Echokardiographie:
~ Sie erméglicht die Beurteilung der Herzgré3e und der Herzklappen.
» Elektrokardiogramm (EKG)

~ Diese Untersuchung zeigt den Ablauf des Herzschlags und iberpriift
damit die Herzfunktion.

Wie erfolgt die Behandlung?

Auch wenn die Verénderungen des Herzens unter Umsténden bestehen
bleiben, kénnen sich verschiedene Herzprobleme im Laufe der
Akromegalie-Behandlung und bei erfolgreicher Kontrolle der IGF-I-
Spiegels verbessern.

lhr Behandlungsteam (auch unter Einbeziehung eines Kardiologen) wird
mit lhnen die verschiedenen Behandlungsméglichkeiten diskutieren, z. B.
wie Sie lhren Blutdruck selbst kontrollieren kénnen.
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Probleme

Akromegalie-Patienten, die an COVID-19 erkranken, haben ein
erhdhtes Risiko fir einen schwerwiegenden Krankheitsverlauf. Einige
Behandlungsformen der Akromegalie und verschiedene Therapien
bei COVID-19 kénnen sich gegenseitig beeinflussen.

Was sind die héaufigsten
Infektionskomplikationen?

Die Komplikationen, die im Rahmen einer COVID-19-Infektion bei
Patienten mit Akromegalie zu beobachten sind, haben ihre Ursache
in den verschiedenen zugrunde liegenden Symptomen, wie z. B.
Bluthochdruck oder anderen Herz-Kreislauf-Problemen. Generell
lasst sich sagen, dass etwa ein Drittel aller COVID-19-Patienten, die

im Rahmen der Infektion Komplikationen entwickeln, einen erhéhten
Blutdruck haben, 30-50 % haben Herzprobleme.
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Woas ist die Ursache?

Akromegalie beeinflusst das Immunsystem und kann
Entzindungsreaktionen hervorrufen. All dies kann lhre Widerstandskraft
schwdchen. Die Hauptursache fisr Komplikationen im Zusammenhang
mit Infektionen sind jedoch die Begleiterkrankungen, speziell die
Herz-Kreislauf-Probleme, der erhéhte Blutdruck, der Diabetes und die
Schlafapnoe - nicht aber die Akromegalie selbst.

Welche Symptome machen sich bemerkbar?

Symptome im Rahmen von Komplikationen einer COVID-19-Infektion
auBern sich in erster Linie in Form von Kurzatmigkeit, beschleunigter
und flacher Atmung, Midigkeit, Benommenheit, Verwirrtheit und
allgemeinem Schwachegefihl.

Wie erfolgt die Behandlung?

Da Sie als Patient mit Akromegalie ein erhéhtes Risiko fir einen
potenziell schwerwiegenden Verlauf einer COVID-19-Infektion
haben, wird Ihnen evtl. empfohlen, sich gegen COVID-19 impfen
zu lassen. Dies sollten Sie mit Ihrem Behandlungsteam besprechen.
Zudem sollten auch lhre anderen Akromegalie-begleitenden
Symptome, die das Risiko von Komplikationen im Rahmen einer
COVID-19-Infektion erhdhen, gut unter Kontrolle sein.

Unterstitzung fir Menschen mit Akromegalie | Acroline® 26



Probleme

Das Leben mit Akromegalie und den entsprechenden Symptomen sowie
die umfangreichen Untersuchungen und Therapien kénnen belastend
sein. Viele Patienten haben psychische Probleme wie Depressionen,
Angststérungen oder ein stark reduziertes Selbstwertgefihl.

Was ist die Ursache?

Die Akromegalie und deren Behandlung alleine kénnen zu einer
massiven emotionalen Belastung fihren. Weiterhin kann es haufig im
Rahmen der Akromegalie und deren Therapie zu Verénderungen im
gesamten Hormonhaushalt kommen, die durchaus einen Einfluss auf
die Konzentrationsféhigkeit, das Verhalten und die Persénlichkeit haben
kénnen.

Welche Symptome machen sich bemerkbar?

Psychische Probleme machen sich bei jedem Menschen anders
bemerkbar. Manche Patienten fihlen sich einfach traurig, angstlich,
panisch — andere empfinden nur eine starkere Midigkeit, fihlen sich
hoffnungslos, argerlich oder haben Selbstzweifel.
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Wie erfolgt die Diagnose?

Die Diagnose und Langzeitkontrolle kann mithilfe von Akromegalie-
spezifischen Fragebdgen zur Lebensqualitét erfolgen, z. B. mit dem
AcroQol. In diesem Fragebogen werden Fragen zum Kérper im
Allgemeinen, aber auch zu den psychischen Symptomen und der
Lebensqualitat im Alltag gestellt.

Wie erfolgt die Behandlung?

Sofern Ihr psychisches Wohlbefinden beeintréchtigt ist, sollten

Sie professionelle Hilfe in Anspruch nehmen. lhr Allgemeinarzt
oder lhr Behandlungsteam kann Sie an einen Psychiater oder
Psychologen iberweisen. Dort erfolgt dann die weitere Diagnose
und die Einschatzung, ob Sie weitere psychologische Unterstitzung
benétigen oder ob eine medikamentdse Unterstitzung,
Gesprdchstherapie oder kognitive Verhaltenstherapie sinnvoll ist.
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Welche Symptome machen sich bemerkbar?

Wenn Sie eine starke Midigkeit verspiren, kalteempfindlicher werden
oder einen Gewichtsverlust beobachten, kénnen das mégliche
Symptome sein. Auch der sexuelle Antrieb kann leiden.

Bei Frauen kommt es héufig zu unregelméfligen Zyklen und sofern ein
Kinderwunsch besteht, kann dieser unter Umsténden nicht unmittelbar
und ohne Weiteres erfillt werden.

Wie héufig kommt es zu hormonellen Problemen?

Etwa bei der Hélfte der Akromegalie-Patienten kommt es zu einem
Absinken der Sexualhormone (der Fachbegriff heif3t Hypogonadismus).
Bei einigen Patienten kénnen aber auch die Schilddrisen- und die
Nebennierenhormone erniedrigt sein, die durch die fehlende Stimulation
der Hirnanhangsdriise verursacht werden. Die Schilddriisenunterfunktion
(auch Hypothyreose genannt) und die Unterfunktion der Nebennieren
(Nebenniereninsuffizienz) gehéren ebenfalls zu diesen hormonellen
Problemen. Ein Ausfall oder eine starke Reduktion aller genannten
Hormone wird auch als Panhypopituitarismus bezeichnet.
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Woas sind die Ursachen?

Der Stoffwechsel, die Sexualitét und die Fertilitéit werden durch die
Hormone der Hirnanhangsdrise gesteuert. Zum Absinken dieser
Hormonspiegel kann es kommen, wenn das Hypophysenadenom
starken Druck auf das umliegende Gewebe der Hypophyse
ausiibt oder wenn die Hypophyse durch eine Bestrahlungstherapie
geschadigt wird.

Wie erfolgt die Diagnose?

Die Diagnose erfolgt im Rahmen der allgemeinen Diagnostik bei
lhrem Endokrinologen oder beim Gynékologen. Die Hormonspiegel
werden im Rahmen |hrer regelméfiigen Blutuntersuchungen bestimmt.

Wie erfolgt die Behandlung?

Die Auswirkung des Hypophysenadenoms auf die Hormonproduktion
kann durch die entsprechende Behandlung beeinflusst werden. Es kann
aber auch nétig werden, dass die ausgefallenen oder zu niedrigen
Hormone ersetzt werden. Dies kann meist mithilfe von Tabletten,
Injektionen (Spritzen) oder Gelen erfolgen.
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Probleme

Durch die Akromegalie kann es zu Schnarchen und/oder

zur sogenannten Schlafapnoe (der immer wiederkehrenden
Atemunterbrechung wéhrend des Schlafs) kommen. Die Folge ist
haufiges Aufschrecken, wobei Sie nicht richtig wahrnehmen, dass
Sie aufgewacht sind. Die Auswirkungen auf die Allgemeingesundheit
kénnen sich in Form von Herz-Kreislauf-Problemen, chronischer
Mdudigkeit (insbesondere Tagesmidigkeit) und anderen Stérungen
bemerkbar machen.

Wie haufig ist die Schlafapnoe?

Sehr viele Patienten mit Akromegalie entwickeln im Laufe der
Erkrankung eine Schlafapnoe.

Woas sind die Ursachen?

Durch die erhéhten Wachstumshormon- und IGF-I-Spiegel kommt
es zu Weichteilschwellungen, einschlief3lich der Zunge und des
Rachens. Dies kann zu kurzzeitigem Verschluss der Atemwege
wéhrend des Schlafs fihren. Die Folge kann einerseits harmloses
Schnarchen, aber auch die Komplikation der Schlafapnoe sein.
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Welche Symptome machen sich bemerkbar?

Sehr héufig bemerkt der Partner/die Partnerin von Akromegalie-
Patienten das héufige ndchtliche Hochschrecken und das Nach-Luft-
Schnappen. Zudem kommt es aufgrund der schlechten Schlafqualitat
zu einer ausgepragten Tagesmidigkeit.

Wie erfolgt die Diagnose?

Im Rahmen der Diagnose werden lhnen verschiedene Fragen zur
Schlafqualitét gestellt. Vielleicht werden Sie auch gebeten, einen
entsprechenden Fragebogen zur Schlafqualitét auszufillen. Wenn
lhr Behandlungsteam den Verdacht auf Schlafapnoe hat, wird Ihnen
eine Untersuchung im Schlaflabor empfohlen. Hier werden iber
Nacht Ihre Schlafqualitét und lhre Atmung im stationéren Setting
beobachtet.

Wie erfolgt die Behandlung?

Wie bei den meisten anderen Symptomen der Akromegalie
verbessert sich die Schlafapnoe im Rahmen der Therapie, wenn

es zu einer Normalisierung der IGF-I-Spiegel kommt. Weiterhin

kann eine spezielle Maske verordnet werden, die wéhrend des
Schlafens getragen werden kann und einen gleichméfligen Atemfluss
gewdhrleistet.
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Welche Symptome treten auf?

Zu Beginn ist zundchst das innere periphere Gesichtsfeld betroffen, die
Sehfeldeinschrankung kann aber bis zum Verlust der Sehkraft reichen.

inneres periphere ) auf3eres periphere

Normales Gesichtsfeld ) Gesichtsfeld betroffen

Gesichtsfeld betroffen
Probleme

Sehprobleme, bis hin zum méglichen Verlust der Sehkraft, kénnen bei
einer unbehandelten Akromegalie in der Folge auftreten.

Wie erfolgt die Diagnose?

Die Untersuchung lhrer Sehkraft und lhres Gesichtsfelds kann im

Was sind die Ursachen? Rahmen von augenérztlichen Routineuntersuchungen erfolgen.

Wenn das Hypophysenadenom auf den Sehnerven driickt, kann
dieser die Signale vom Auge nicht mehr an das Gehirn weiterleiten.

Wie erfolgt die Behandlung?

Sofern im Rahmen der Akromegalie-Behandlung die Tumorgréfie
reduziert wird, kann auch eine Verbesserung oder Normalisierung
des Gesichtsfelds erreicht werden. Augenérztliche Untersuchungen
geben dann einen guten Aufschluss iber den Therapieerfolg und
sind auch ein guter Indikator, sofern es im Langzeitverlauf wieder zu

Bitte beachten Sie: Die Symptome einer Akromegalie kénnen bei einem Tumorwachstum kommt.
jedem Betroffenen individuell unterschiedlich sein. Sprechen Sie

mit lhrem Behandlungsteam dariber, welche Begleiterkrankungen

und Therapieansétze in lhrem Fall zutreffen.
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Notizen Notizen
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Notizen

Glossar

Begriff

Definition/Erklérung

AcroQol

Ein Fragebogen fir Akromegalie-Patienten zur Erfassung
der Lebensqualitat (engl. Acromegaly Quality of Life
Questionnaire, AcroQol)

ACTH

Adrenocorticotropes Hormon
Regulation der kérpereigenen Kortisolproduktion
(,,Stresshormon®)

Adenom

Ein Adenom ist ein gutartiger Tumor, der in der
Hirnanhangsdriise vorkommt und von dort aus die
Akromegalie verursacht, aber keine Metastasen bildet.

CT

Computertomographie, radiologische Untersuchung
(,Réhre”) mit Réntgenstrahlen

Hypophyse

Hirnanhangsdrise, ein Teil des Gehirns

IGF-I

(Insulin-like Growth Factor I) Insulinghnlicher
Wachstumsfaktor |

IGF-1 wird hauptsdchlich in der Leber produziert und wird
durch Wachstumshormon gesteuert.

MRT

Magnetresonanztomographie (auch Kernspintomographie
genannt), bildgebende Untersuchung (,,Réhre”)

— im Gegensatz zur Computertomographie ohne
Roéntgenstrahlen, mithilfe eines starken Magnetfelds

Panhypopituitarismus

Verlust der Fahigkeit der Hirnanhangsdrise zur Produktion
aller Hormone
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