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1) Was steckt hinter der Erkrankung „Akromegalie“?

2) Was passiert in der „Sprechstunde“? 
Und warum?

Überblick
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• Chronische Erkrankung

• verursacht durch einen gutartigen Tumor der Hirnanhangsdrüse 
= Hypophysenadenom

• produziert Wachstumshormon 

→ Wachstumshormonexzess

• zu viel Wachstumshormon im Kindesalter 

führt zum sog. „Gigantismus“ (Riesenwuchs)

Die Akromegalie
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• Wachstum der Akren (Hände, Füße, Nase, Kinn, Ohren, …)

• Knochenwachstum

• Knorpelwachstum

• Muskelwachstum

• Einlagerung von Wasser

• Vergrößerung der inneren Organe (z.B. Herz, 

Gehirn, Dickdarm)

• Erhöhung von Blutdruck und Blutzucker

(arterielle Hypertonie und Diabetes mellitus)

Akromegalie im Erwachsenenalter

Echnaton (ca. 1350 v. Chr.)
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Akromegalie - Beispiele Normalpersonvor der Erkrankung nach 10 Jahren
Auseinanderweichen der ZähneMakroglossieSchlafapnoe

KardiomegalieRhythmusstörungen HypertonieKarpaltunnelsyndromGelenkschmerzen HyperhidrosisVergröberung der Gesichtszüge
StrumaKopfschmerzen gesundAkromegalie
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 auch nach (erfolgreicher) Behandlung (Operation, Bestrahlung, Medikamente)

Einschränkung der Lebensqualität 

Van der Klaauw et al., 2008; Leiden, The Netherlands Einflussfaktoren?
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Was beeinflusst die Lebensqualität?European Journal of Endocrinology 2015
2017

Verzögerte Diagnose (viele Arztbesuche) 
und späte Behandlung und Versorgung
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Hat das Wissen und die Annahmen des Patienten 

über seine Erkrankung und die Therapie

einen Einfluss 

auf die Lebensqualität?

Die „Akromegalie-Sprechstunde“ am MPI
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Studienpopulation: wer wurde befragt?

127 Patienten mit Akromegalie wurden identifiziert 
durch Datenbanksuche (NeoExNET) und kontaktiert

N= 7 keine Studienteilnahme erwünscht

N= 10 verstorben  

N= 4 unbekannt verzogen 

N= 33 keine Antwort erhalten

73 Patienten  (57%) wurden eingeschlossen

LMU 50 Patienten
MPI          77 Patienten

LMU 41 Patienten
MPI 32 Patienten

Ø 60 Jahre (Männer) Ø 64 Jahre (Frauen)

Jahre nach Erstdiagnose Ø 15 Jahre

Operation 93 %

Strahlentherapie ~ 20 %

Akromegalie-spezifische Medikation ~ 78 %

Aktuell Akromegalie-spez. Medikation ~ 60 %
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Begleiterkrankungen

Teilweiser Ausfall der Hirnanhangsdrüse ~ 36 %

Kompletter Ausfall der Hirnanhangsdrüse ~ 7 %

Hypertonie (erhöhter Blutdruck) ~ 36 %

Diabetes mellitus (erhöhter Blutzucker) ~ 10 %

Arthropathie (Gelenkschmerzen) ~ 9 %

Adipositas (Übergewicht) ~ 9 %

…zum Zeitpunkt der Untersuchung laut Arztbrief
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• Routine- Untersuchung in der endokrinologischen Ambulanz

• Überweisung zu weiteren Fachdisziplinen (Koloskopie, 
Herzultraschall, psychiatrische Vorstellung, neuropsychologische 
Testung, Schmerzklinik)

 speziell konzipierter Fragebogen: 
 Lebensqualität

 Annahmen über die Erkrankung und die Medikation

 Zufriedenheit mit der bekommenen Information zu Medikation und 
zur Erkrankung an sich

 Compliance

 Telefoninterviews
 Offene Fragen

Methode: Was wurde gemacht?
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EQ5DI: (EuroQol- Fragebogen)

Subjektive Einschätzung des 
Gesundheitszustandes der Patienten mittels 
einer Skala von 1-100

Erste Auswertungen der Fragebögen

1 2 5 1 7 12 1 5 1 6 1 4 9 6 8 3 102468101214 10 20 30 35 40 50 55 60 63 70 72 75 80 85 90 95 100Anzahl der Patienten Gesundheitsskala 1-100EQ5DII Anzahl der Patienten
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Erste Auswertungen der Fragebögen

Zufriedenheit mit der Information über die Medikamente

Satisfaction with information about Illness Scale (SILS) 

64%20%3% 13% 67%26% 4%3% zu wenig infoetwa richtigzu viel infonicht beantwortet
Satisfaction with Information about Medicines Scales (SIMS)

Zufriedenheit mit der Information über die Erkrankung
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Auswertungen der Fragebögen

Empfinden Sie eine Befragung
in Form eines Fragebogenheftes als unangenehm?

Zur Ihrer Lebensqualität
befragt zu werden empfinden Sie als…

An Ihre Erkrankung
erinnert zu werden ist für Sie…

73%19% 8% neinegalja70%3% 27% wünschenswertgleichgültigunangnehm68%24% 8% annehmbarwichtigunangenehm
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Fühlen Sie sich durch Ihre Ärzte gut betreut
und ausreichend informiert?

Wünschen Sie sich mehr Informationen 
zu Ihrer Erkrankung und Therapie?

Empfinden Sie die Behandlung
durch den Arzt als einseitig
oder empfinden Sie es als Zusammenarbeit 
zwischen Ihnen und dem Arzt?

81%14%5% jaweiss nichtnein46%16%38% jaweiss nichtnein89%8% 3% Zusammenarbeitweiss nichteinseitig
Auswertungen der Fragebögen
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Ist eine national einheitliche 

Schulung

für Patienten mit Akromegalie und ihre Angehörigen 

sinnvoll?

Ausblick

Kosten

Aufwand

Entwicklung

Personal

Evaluation

Verbesserung der 

Arzt-Patienten-

Beziehung, 

der Compliance 

und der 

Lebensqualität

„Klug entscheiden…in der Endokrinologie, u.a. in Dt. Ärzteblatt., 2016
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Interesse der Patienten an einer SchulungWären Sie an einer Patientenschulung zur Akromegalie für Sie selbst und / oder für Ihre Angehörigen interessiert? 35%46%19% janeinja und auch für Angehörige



Es geht weiter…
…mit der speziellen Sprechstunde 

für Patienten mit Cushing-Syndrom…

Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit!
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EQ VAS Normwerte


