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Unferstiitzung fir Menschen mit Akromegalie

Ein Ratgeber Lir Familie und Freunde von
Akvomegalie-?a’(iemﬁnmem und -Patienten



Wenn man herausfindet, dass jemand in seinem engeren
Umfeld die Diagnose Akromegalie bekommen hat, ist der
Umgang damit fir die Mitmenschen oft schwierig.

Weil diese Erkrankung so selten ist, haben die meisten Menschen
noch nie davon gehdrt und es tauchen eine Menge Fragen auf.

Ziel dieser Broschire ist es, iber die Akromegalie zu informieren,
damit Sie besser verstehen kénnen, was |hr Familienmitglied oder
lhr/e Freund:in im Zusammenhang mit der Erkrankung durchmacht.
Es wird auch erklart, wie die Erkrankung und deren Behandlung die
Zukunft der Betroffenen beeinflusst. Dariiber hinaus finden Sie einige
Vorschlége, wie Sie bestmdglich unterstitzen kénnen.

1 SO KONNEN MENSCHEN MIT AKROMEGALIE UNTERSTUTZT WERDEN

Inhalt

Was ist Akromegalie? 3

Eine kurze EinfiGhrung in die Ursachen, Anzeichen und Symptome der Erkrankung.

Wie wird Akromegalie behandelt? .

Ein kurzer Uberblick iber die verschiedenen Behandlungsoptionen, um die Erkrankung
und deren Symptome zu kontrollieren.

Welchen Einfluss hat Akromegalie au{ die Gesundheit und
das Leben im Allgemeinen? 9

Eine Ubersicht iiber die unterschiedlichsten Einflisse der Erkrankung auf den Alltag und
auf die Zukunft

Wie kann man hel{em? |l

Hier finden Sie Tipps und Anregungen, wie Sie das erkrankte Familienmitglied oder den
erkrankten Freund unterstitzen kénnen.

Unterstiitzung fir Menschen mit Akromegalie | Acroline® 2



Es geht hauptséchlich um Wachstumshormon

Akromegalie wird durch eine iiberschieBende Produktion von
Wachstumshormon ausgeldst.

Akromegalie

‘ Woachstumshormon

HoRMONE

Hormone sind die chemischen Botenstoffe des Kérpers. Vom
Produktionsort aus werden sie tber die Blutbahn im ganzen Kérper
verteilt und beeinflussen an den verschiedensten Stellen die Funktion
von Zellen und Organen.
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Bei fast allen Patienten mit Akromegalie ist ein vermehrtes Zellwachstum in der
Hirnanhangsdrise fir den Wachstumshormoniberschuss verantwortlich.

C~ C~

Normal Akromegalie

Hypophysenadenom

Das tbermaBige Zellwachstum in der Hirnanhangsdrise
wird auch als Hypophysenadenom bezeichnet (ein
gutartiger Tumor, der die Akromegalie verursacht, aber
keine Metastasen bildet).

Was ist die
Hirnanhangsdrise

(Hypophyse)?
Die Hypophyse ist ein

erbsengrof3er Bereich unterhalb

des Gehirns, etwa zwischen den 4
Augen, in der Néhe der Stirnhohle. @58
Sie produziert eine Reihe
verschiedener Hormone, die z.B.
Stoffwechselvorgéange, aber auch
Fruchtbarkeit (Fertilitat) stevern.
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Was sind die Folgen der Akromegalie?

Die Ursachen fir die Symptome der Akromegalie sind:

1. das iberméfige Zellwachstum (Adenom) in der Néhe des Gehirns
und des Sehnerven

2. der Uberschuss an Wachstumshormon im Kérper

Woas ist IGF-I1?

|GF-1 ist ein weiteres Hormon, das mithilfe einer einfachen
Blutuntersuchung bestimmt werden kann. Patient:innen mit

Akromegalie haben erhdhte IGF-I-Werte im Vergleich zu Gesunden.

Der IGF-1-Wert ist der einfachste Parameter, den man messen kann,
um zu kontrollieren, ob ein Patient auf die Behandlung anspricht.
Die Wachstumshormonspiegel unterliegen sehr grofien
tageszeitlichen Schwankungen, wohingegen IGF-I Gber den Tag
ziemlich konstant bleibt.
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Bei Gesunden unterstitzt IGF-I das Kérperwachstum (v.a. in der Kindheit und Jugend)
und steuert die Verarbeitung von Eiweif3en, Kohlenhydraten und Fett. Wird zu viel
Wachstumshormon und damit auch IGF-I| produziert, kénnen folgende Symptome und

Veréinderungen am Kérper auftreten:
starke Kopfschmerzen

Verdnderung der
Gesichtsstruktur

Verédnderungen der
Stimme

VergréBerung der FiBe und Hénde
(auch VergréBerung der RinggroBe)

Schwitzen und
olige Haut

Karpaltunnelsyndrom

(eine schmerzhafte Verédnderung der
Hand- und FuBgelenke)

Gelenkschmerzen

Bitte beachten Sie: Nicht alle der aufgelisteten Akromegalie-Symptome missen bei
einem Betroffenen eintreten. Manche Symptome treten erst nach mehreren Jahren auf,
solange die Erkrankung unbehandelt bleibt.

@)




Bitte beachten Sie: Dies ist nur ein
grober Uberblick - jeder Patient
b.en'é’rigt e.ine indi\‘/‘idl.Jelle Tl.wero.pie, Schritt 4:
die auf seine persénliche Situation O

abgestimmt ist und sich individuell
sehr stark unterscheiden kann.

Um die GréfBe des Adenoms zu reduzieren, kann in manchen
Fallen eine Bestrahlung erforderlich sein.

Durch die Behandlung kann nach Monaten bis Jahren

oft eine weitere Gréf3enabnahme des Tumors erzielt
werden. Dann kann im weiteren Verlauf die Medikation oft
schrittweise abgesetzt werden. Sollte durch die Bestrahlung
moglicherweise auch gesundes Hypophysengewebe
geschadigt worden sein, kann evil. auch die Gabe anderer
Operation Hormone erforderlich werden.

Fir genauere Informationen

fragen Sie nach der Broschire Der
Behandlungsablauf - eine Ubersicht.
Hier erhalten Sie mehr Informationen iber
die einzelnen Behandlungsschritte.

Schritt 2: Wie lange dauert die Behandlung?

Sofern der Tumor nicht vollsténdig entfernt werden konnte, Die Akromegalie ist eine sehr komplexe Erkrankung, deren

kann durch eine medikamentése Therapie (die regelméfige Therapie einige Monate oder Jahre beansprucht. Sogar nach

Einnahme von Tabletten oder Verabreichung von Injektionen) erfolgreicher Behandlung kann es zu einem erneuten Wachstum

ein Schrumpfen des Tumors bewirkt werden. des Hypophysenadenoms kommen. Daher sind bei den Patienten
@ In diesem Falle ist eine medikamentdse Behandlung oft dauerhaft regelméafige Kontrolluntersuchungen erforderlich.

lebenslang erforderlich.
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Die Behandlung ist herausfordernd

Angefangen von der Operation iiber die medikamentése
Therapie bis hin zur Strahlentherapie sind oft viele verschiedene
Behandlungsschritte notwendig.

(i

Die Akromegalie verursacht Begleiterkrankungen

Patienten mit Akromegalie leiden in der Folge der Erkrankung héufig an Diabetes,
Herz-Kreislauf-Problemen, Schlafapnoe (Aussetzen der Atmung wéhrend des
Schlafs), (sexuelle) Antriebslosigkeit und Fertilitatsstérungen. Jedes begleitende
Symptom muss berwacht und individuell behandelt werden. Aufgrund der
Begleiterkrankungen (z.B. Diabetes) haben Akromegalie-Patienten zudem ein
erhohtes Risiko fir schwerwiegendere Infektionsverlaufe, einschlieBlich COVID-19.
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Akromegalie erfordert viele Arzttermine und
Krankenhausaufenthalte

Die Behandlung von Akromegalie-Patienten macht oft die
Zusammenarbeit verschiedener Facharztrichtungen erforderlich.

Emotionale Belastung

Die Patienten fihlen sich oft emotional stark belastet. lhr Verstandnis
und lhre Unterstitzung sind hier von enormem Wert.

lhre Rolle

Unterschatzen Sie lhre Rolle bei der Unterstiitzung lhrer/s
befreundeten Patientin/en oder Familienmitglieds nicht! Schon allein,
dass Sie diese Broschiire lesen, hilft [hnen, die richtige Unterstiitzung

oder den benétigten Rickhalt zu geben. Auf Seite 11 finden Sie

einige Vorschlége, was Sie tun kdnnen.
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Seien Sie einfach da und nehmen Sie die
Gedanken und Gefihle auf.

Das Leben mit Akromegalie, einer Erkrankung, die vielen unbekannt
ist, verursacht oft Unversténdnis und gibt dem Patienten das Gefihl
der Isolation. Versuchen Sie, die Dinge aus Sicht des Patienten zu
sehen. Oft ist es schon sehr hilfreich, wenn Sie nur zuhéren, ohne eine
Wertung oder einen Ratschlag zu geben.

Bieten Sie lhre Begleitung bei Arztbesuchen an

Es kann sehr hilfreich sein, einen Menschen bei den verschiedenen
Arztbesuchen an der Seite zu haben, der sich vielleicht Notizen macht
oder auch genau mit zuhéren kann. Hier kann lhre Unterstitzung fir
einen Familienangehérigen oder einen Freund sehr hilfreich sein, vor
allem in der Zusammenarbeit mit dem Behandlungsteam, z.B. um die
richtigen Therapieentscheidungen zu treffen. Beachten Sie aber, dass
dieser Ratschlag nicht von einem Betroffenen selbst kommt, sehen Sie
es als [dee an sowie als einen Vorschlag, dies mit dem Betroffenen zu
besprechen. Akzeptieren Sie auch, wenn diese Art von Hilfe von dem
Patienten abgelehnt wird — auch wenn Sie glauben, dass sie hilfreich
sein kénnte.

Uben Sie keinen Druck aus.

Vielleicht haben Sie ab und zu das Gefiihl, dass der Betroffene in lhrem
Umfeld den falschen Ansatz wéhlt, um die richtige Therapie oder den
richtigen Umgang mit der Erkrankung zu finden. Vielleicht haben Sie das
Gefishl, dass die Diskussionen dariiber nicht zielfihrend sind und nicht
angenommen werden. Vermeiden Sie Kritik oder Schuldzuweisungen.
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Das kann eher negative Auswirkungen haben, als zu motivieren.
Versuchen Sie daher, lhre Bedenken einem anderen Angehérigen
oder Freund mitzuteilen, vielleicht auch mit einem Therapeuten zu
besprechen, oder sie einfach aufzuschreiben. Respektieren Sie die
Wiinsche des Betroffenen und lassen Sie ihm den Raum, den er
bendtigt.

Respektieren Sie die Eigenverantwortung des
Betroffenen

Wenn die Patienten ihre Therapie konsequent und eigenverantwortlich
befolgen, tragen sie in hohem Maf3 zum Erfolg der Behandlung bei.
Wichtig sind regelméflige Kontrollen der Erkrankung und der Symptome
beim Arzt sowie die zuverldssige Umsetzung des Therapieplans.
Bestarken Sie den Betroffenen in seiner Selbstbestimmung.

Bedenken Sie: Vielleicht macht lhre
Unterstitzung den Unterschied.

Wir alle kennen Schwankungen des Selbstwertgefihls. Patienten mit
Akromegalie, mit den verschiedenen Symptomen und Behandlungen,
geht es hier nicht anders. Es kann von grof3er Bedeutung sein, wenn
Sie den Akromegalie-Patienten an seinen Wert fir Sie und dessen
Umfeld erinnern. Das muss nicht unbedingt durch Worte erfolgen.
Nehmen Sie sich Zeit, fir den Patienten da zu sein. Zeigen Sie ihm,
dass er dazugehért und fir viele Aspekte im Leben wichtig ist.

Vermitteln Sie ein positives Gefuhl

Versuchen Sie dankbar zu sein, z.B. dass Sie lhre Perspektive auf einige
Dinge veréndert haben oder eine engere Beziehung entwickelt haben.
Das kann fiir den Betroffenen sehr hilfreich sein, vor allem, wenn Sie dem
Betroffenen sehr nahe stehen und durch die Diagnose auch selbst mit
betroffen sind. Erinnern Sie sich auch an andere schwierige Situationen

in lhrem Leben, z.B. im Berufsleben oder in der Familie, wie Sie damit
umgegangen sind, was Sie gestarkt hat und wie Sie die Situation meistern
konnten. Diese Erfahrung gibt Ihnen eine positive Sichtweise auf die neuen
Herausforderungen.
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' N o’fizem

KUimmern Sie sich auch um sich selbst.

Besonders, wenn Sie sehr eng mit dem Akromegalie-Patienten
zusammenleben, kann das Ihre Beziehung belasten. Auch fir Sie
kann der Umgang mit der Diagnose und den Auswirkungen schwer
zu verkraften sein. Es ist normal, diese Situation als bedriickend zu
empfinden. Da ist es sehr wichtig, praktische und emotionale Hilfe
zu suchen, wenn Sie das als erforderlich betrachten. Wenn Sie sich
in gewisser Weise auch um sich selbst kimmern, kann dies eine gute
Unterstitzung sein.

NEHMEN SIE HILFE AN

ACHTEN SIE AUF SICH!

Achten Sie auf sich!
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