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Es ist auch bekannt, dass die maximale Stabilitat der Knochen etwa mit
20~ 25 Jahren erreicht wird. In den folgenden Jahrzehnten wird langsam und
kontinuierlich Knochenmasse abgebaut. Daher ist die Behandlung mit Wachs-
fumshormon bis zum Erreichen der maximalen Knochenstabilitat von groBer
Bedeutung. Je stabiler die Knochen im Alter von 20 — 25 Jahren sind, umso
besser sind somit auch die Voraussetzungen fir das spétere Leben im Alier.
Ein unbehandelter Mangel in dieser Zeit kann zu einer Abnahme der Knochen-
dichte und damit zu einer Verschlechterung der Stabilitét der Knochen im
Erwachsenenalier fihren.
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Anlaufstellen fir die Behand-
lung des Jugendlichen mit
einem Wachstumshormon-
Mangel nach Abschluss des
Langenwachstums

Als erster Ansprechpartner eignet sich der Kinder- bzw. padiatrische Endokri-
nologe, von dem der Patient mit Wachsiumshormon-Mangel als Kind betreul
wurde. Die meisten Endokrinclogen arbeiten in Universitétskliniken oder an-
deren gréberen Krankenhdusern, einige sind auch in freier Praxis tafig. Das
weitere Vorgehen beziiglich Abkldrung und Behandlung kann
am besten dort besprochen werden. Der endokrinologisch
ifige Kinder und Jugendarzt wird nach der Erstbetreuung
den Patienten je nach Alter zu einem Erwachsenen-Endo-
krinologen zur weiteren Befreuung Uberweisen bzw. den
Patienten zundchst selbst weiterbefreuen.

Wenn der Patient an die Erwachsenen-Endokrinolo-
gle ibergeben wird, dann muss der Wechsel
oplimal geregelt sein. Im Idealfall besteht
in den groBen Universitétszentren auch
eine gemeinsame Ubergangssprech-
stunde des KinderEndokrinologen
zusammen mit dem Erwachsenen-
Endokrinologen.
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Verabreichung
von Wachstumshormon

Wenn die Therapie weitergefthrt wird, muss das Wachstumshormon, wie in
der Vergangenheit geschehen, einmal téglich, am besten abends, gespritzt
werden. Die Verabreichung wird durch eine Injektionshilfe, den ,Pen”, oder
auch durch kleine Einmalspritzen mit einer festen Dosierung vereinfacht.
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Deine Injektionen kannst Du - wie in der Vergangenheit
auch - organisieren und die Injektionszeiten selbst bestimmen:

* Die Injekfion soll zur féglichen Routine gehéren.

Z&hneputzen oder nach den Nachrichten.

* Die Injekfionen sollen taglich erfolgen, Achte darauf, dass Du immer
genug Wachstumshormon vorrétig hast.

e \Wenn Du verreist, nimm alles mit, was Du fir die Injekiion des
Wachstumshormeons brauchst.

 Wenn Du abends weggehst, injiziere vorher. Es kénnte ja spét
werden, bis Du wieder heimkommst, und Du kénntest die Injektion

dann vergessen.
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Uberwachung der Therapie

Die Behandlung mit Wachstumshormon wird von Deinem Arzt regelmaBig
Uberwacht. Beim ,Wiederbeginn” ist es ganz wichtig, die richtige individuelle
Dosis zu finden. Die Uberwachung der Behandlung erfolgt im Rahmen von
Arztbesuchen in regelméBigen Absténden. Die Behandlung sollte am besten
durch den gleichen Arzt erfolgen, der auch die Diagnose des Wachstums-
hormon-Mangels bestéligt und die Wiederaufnahme der Wachstumshormon-
Behandlung initiiert hat. Wie oben bereits dargelegt, sind die wesentlichen
Ziele der Therapie in der Ubergangsphase: die Normalisierung der Kérper-
zusammensetzung sowie der Muskel- und Knochenmasse. Deshalb sollie dies
auch wahrend der Therapie Uberpriift werden. Auch Verdnderungen zur
Lebensqualitéit sollen erfassi werden. Untersuchungen zur Herzfrequenz, zum
Blutdruck, Zucker und Fettstoffwechsel gehéren ebenfalls dazu.

Dauer der Therapie

Zunéchst wird die Wachstumshormon-Therapie bis zum Alier von ca. 25 Jahren
fortgefihrt, d.h. bis die volle kérperliche Entwicklung erreicht ist. Danach liegt
die Entscheidung bei dem Erwachsenen-Endokrinclogen, ob er die Therapie
kurzfrislig beendet und dann erneut mittels eines Stimulationstests die Wachs-
turnshormon-Ausschiittung berprift oder ob er die Therapie kontinuierlich
fortfiihrt. Falls auch im Erwachsenenalter das Wachstumshormon fehlt, muss es
lebenslang ersefzt werden. Viele Betroffene, die die Therapie unterbrochen
haben, kénnen bestétigen, dass vorherige negative Symptome und Beschwer-
den wieder auftraten. In den Féllen, in denen fir die Diagnose des schweren
fortbestehenden Wachstumshormonmangels im Jugendalter bereits der IGF--
Wert ausreichte, wird die Therapie ohne weitere Unterbrechung ein Leben
lang fortgefihrt.

Wird die Therapie von den
Krankenkassen bezahlt?

Die Bedeutung der Therapie in der Ubergangszeit vom Jugendlichen zum
Erwachsenen mit Wachstumshormon-Mangel wurde auch von der deutschen
(BFAMM) und europdischen Zulassungsbehérde (EMEA) erkannt. Die EMEA ist
die Behérde, die genehmigt, dass Medikamente fiir Behandlungen eingesetz!
werden dirfen. So erfolgte Ende 2007 die Genehmigung zur Behandlung
dieser Altersgruppe mit Wachstumshormon. In Deutschland werden daher
bei Nachweis eines fortbestehenden Wachstumshormon-Mangels die Kosten
fiir die Behandlung von den gesetzlichen Krankenkassen und den privaten
Krankenversicherungen Ubernommen. Selbstverstandlich sind Arzte und
Patienten verpflichtet, fir eine optimale Verwendung des VWachstumshormons
zu sorgen und jede Art der Verschwendung zu vermeiden. Dies beginnt mit
einer klaren Diagnosestellung durch den Arzt, gefolgt von regelmaBigen
ambulanten Unfersuchungen des Patienfen und dem verantwortungsvollen
Umgang des Patienten mit dem Medikament.

In Osterreich werden die Kosten der Therapie bei einem

nachgewiesenem Wachstumshormon- Mangel von der
jeweiligen Krankenkasse tibernommen.
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Maogliche Nebenwirkungen
einer Therapie

Es gibt kein Medikament, welches neben der Wirkung nicht auch mégliche
Nebenwirkungen haben kann. Da fiir den Patienten die Wachstumshormon-
Therapie der Ersatz eines fehlenden, kérpereigenen Hormons darstellt, sollten
Nebenwirkungen bei richtiger Dosierung kaum vorkommen. Allerdings muss
die richtige Dosis fur jeden Patienten individuell ermitieli werden. In der Uber-
gangsphase zum Erwachsenen, in der man von einer niedrigeren Ausschei-
dungsrate als im Kindesalter und einer hoheren als im Erwachsenenalter
ausgehen kann, wird Dein Arzt eine neue Startdosis bestimmen und die
Vervollstéindigung der kérperlichen Entwicklung berlicksichtigen und tber-
priffen. Dabei kann man zundchst mit einer niedrigen Dosis beginnen. Diese
Dosis wird langsam, anhand der IGF-\Werte bis zu Deiner individuell
benétigien Menge an Wachstumshormon, angepasst.

Erfahrungen aus der Praxis

Nach Erreichen der endgiltigen Grébe wird die Wachstumshormon-
Therapie héufig beendet. Fiir junge Menschen bedeutet das mehr
Unabhéngigkeit und Spontanifét: Sie kénnen bei Freunden bernachten
und verreisen, ohne die Wachstumshormon-njektionen dabeihaben

zu missen. Die Kehrseite der Medaille kénnen Miidigkeit, Niederge-
schlagenheit und Konzentrationsschwéche sein.

Héufig werden fiir solche Beschwerden harmlose Erklarungen gesucht,
doch tafséchlich ist ofimals die Beendigung der Therapie die Ursache.
Spatestens, wenn Schule oder Ausbildung darunter leiden, besteht Hand-
lungsbedarf und es sollie unbedingt drzflicher Rat eingeholt werden.

Bestatigh sich der Verdacht eines schweren Wachstumshormon-Mangels
erneut, sollte die Therapie unbedingt wieder aufgenommen werden.
Auch wenn dies weniger Flexibilitét bedeutet, ist es die Sache wert:
Nach kurzer Zeit geht es den Patienten wieder viel besser.

Wachstumshormon-Mangel bei
Jugendlichen und jungen Erwachsenen
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Patientenorganisationen
und nutzliche Adressen

Es gibt Patientenorganisationen und Selbsthilfegruppen fir erwachsene
Patienten mit Wachstumshormon-Mangel. In solchen Gruppen, die von
Patienten selbst aufgebaut und geleitet werden, kénnen die Patienten unter-
einander ihre Erfahrungen austauschen. Die Zentrale des Netzwerkes
Hypophysenerkrankung e.V. ist in Erlangen. Die Zentrale des Verbandes
kleinwiichsiger Menschen und ihrer Familien (BKMF e.V.) ist in Bremen.
Kontakt kannst Du aufnehmen unter der Adresse:

Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.

Waldstrabe 34

91054 Erlangen

Tel.: 09131-815046

Fax: 09131-815047 E-Mail: nefzwerkerlangen@glandula-online.de
Fax: 09131-815047 Internet: www.glandula-online.de

BKMF e. V. Beratungs- und Geschdftsstelle im
Deutschen Zentrum fiir Kleinwuchsfragen

LeinestraBe 2

28199 Bremen

Tel.: 0421-3361690 E-Mail: info@bkmf.de
Fax: 0421-336169-18 Internet: www.bkmf.de

Wachstumshormon-Mangel bei
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In Osterreich:

Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit
Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen
www.glandula-online.de

Regionalgruppe Wien Marienkron: Tel: 02173 80363
e-mail: md@abtei-marienkron.at

Regionalgruppe Linz: Tel.:07477 42550

e-Mail: rudolf.hopf@utanet.at

Wachsfurnshormn-onbei
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