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Liebe Patientin, lieber Patient,

Sie haben die Diagnose endokrine Orbitopathie erhalten. Dabei handelt es sich
um eine Autoimmunerkrankung, die mit verschiedenen sichtbaren und nicht
sichtbaren Symptomen verbunden sein kann. Sowohl sichtbare als auch fur
andere Menschen nicht erkennbare Beschwerden kénnen fur Sie belastend
sein und Ihren Alltag erschweren. Die Behandlung Ihrer Erkrankung kann dazu
beitragen, die Symptome zu lindern.

Daruber hinaus ist es gut zu wissen, dass Sie mit Ihrer Erkrankung nicht allein
sind. Auf der ganzen Welt leben Menschen mit endokriner Orbitopathie und
haben ihren individuellen Weg gefunden, mit der Erkrankung umzugehen.

Sie kdnnen von diesen Erfahrungen und Losungen profitieren und Anregungen
far Ihr eigenes Leben gewinnen.

Auch die Tipps in dieser Broschure haben das Ziel, Ihnen Mut zu machen.

Sie zeigen Wege auf, wie Sie, Ihre Angehorigen und Freundinnen und Freunde
im Alltag so mit den Beschwerden umgehen konnen, dass Sie eine gute
Lebensqualitat haben.

Wir wunschen Ihnen alles Gute fur Ihre Gesundheit

v
Nicole Janicki Johannes Eichler
Advocacy Relations Senior Manager Government Affairs Manager
(Patient:innenbeauftragte) (Patient:innenbeauftragter)
Tel: +49 (0)89 149096 1440 Mobil: +49 (0)151 58038616
Mobil: +49 (0)151 58038578 Fax: +49 (0)89 149096 2440
Fax: +49 (0)89 149096 2440

mailto: johannes.eichler@amgen.com
mailto: nicole.janicki@amgen.com www.patienten.amgen.de/
www.patienten.amgen.de/
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D/agnose endokr/ne

Jede Patientin und jeder Patient erlebt seine Erkrankung anders. Auch
treten nicht alle Symptome bei allen Betroffenen auf. Daher ist es wichtig,
dass Sie fur Ihre personliche Situation die Losungen finden, mit denen Sie
die bestmogliche Lebensqualitat erreichen. Dabei hoffen wir, dass Sie von
den Erfahrungen anderer Patient:innen profitieren. Stellvertretend berichten

hier fUnf Patientinnen aus verschiedenen Landern, wie sie mit ihrer
Erkrankung umgehen.






"Angefangen hat es mit einer massiven Schwellung im Oberlid und
etwas weniger auch im Unterlid. Danach kam eins nach dem anderen
hinzu, zum Beispiel tagelang stark gerotete Augen und auch eine

sehr starke Lichtempfindlichkeit. Besonders beeintrachtigend und
schmerzhaft war helles kunstliches Licht. Aber auch Wind oder trockene
Luft, vor allem Heizungsluft, waren kaum zu ertragen. Hinzu kam dann,
dass ein Auge hervorgetreten ist und ich es nicht mehr richtig schliel3en
konnte. Daher trocknete das Auge aus. Vor allem nachts war es sehr
unangenehm. Ich hatte das Gefuhl, das Auge wird von hinten nach
vorne gedruckt und ich meinte immer, ich muss dagegen dricken, um
diese Symptome irgendwie zu lindern.

Bei mir war es so, dass die Erkrankung trotz Behandlung immer weiter
fortschritt und die Symptome schlimmer wurden. Aber es wurde mir
gesagt, dass man nicht viel machen kénne und

ich damit leben musse. Das wollte und konnte

ich nicht akzeptieren. Daher habe ich lange

und beharrlich gesucht, bis ich eine Arztin

gefunden habe, bei der ich mich sehr gut

aufgehoben fuhle. Meine Botschaft ist,

dass andere Betroffene nicht aufgeben und

sich trauen sollten, weitere Meinungen

einzuholen. Zudem wunsche ich mir, dass es

mehr Informationen gibt - und dass Arzte

die Beschwerden ihrer Patienten ernst

nehmen sowie sich auch ein wenig

mehr Zeit nehmen."

Maria®

Patientin aus Deutschland

* Der Name wurde abgeandert




+Als meine endokrine Orbitopathie am schlimmsten war, erreichte
mein Selbstwertgefuhl einen Tiefpunkt. Ich hatte das Geftihl, dass mich
die Leute anstarrten. Um mich zu verstecken begann ich eine Brille zu
tragen, obwohl ich sie nicht standig brauchte. Der Brillenrahmen wurde
zu einem Schutzschild. Obwohl meine endokrine Orbitopathie heute
weniger auffallig ist als 2022, trage ich immer noch eine Brille - es ist
eine Gewohnheit, die mir geblieben ist, verbunden mit dem Gefuhl,
anders zu sein als das, was die Gesellschaft als ,,normal” betrachtet.

Die endokrine Orbitopathie beeintrachtigte auch mein Sehvermogen
und fuhrte gelegentlich zu verschwommenem Sehen. Um meine
Gesundheit zu verbessern, traf ich die schwere Entscheidung, meinen
Beruf zu wechseln, was mein Leben veranderte. Ich habe jetzt einen

Job, der mir wirklich Spal3 macht, aber ich frage mich, wie mein Leben
ohne Morbus Basedow und endokrine Orbitopathie verlaufen ware.

Das Leben mit endokriner Orbitopathie hat mich
Resilienz und Dankbarkeit gelehrt. Es hat zwar
seine Herausforderungen, aber es hat mich
auch daran erinnert, die kleinen Freuden

des Lebens zu feiern. Die Krankheit hat mich
starker gemacht und mir gezeigt, wie wichtig

es ist, hoffnungsvoll zu bleiben, egal was vor

mir liegt. Endokrine Orbitopathie soll nur

ein Kapitel meiner Geschichte sein,

nicht das ganze Buch!”

Marian

Patientin aus Australien




.Z0gern Sie nicht, Ihren Partner, Inhre Familie und Ihre Freunde Uber
die Krankheit zu informieren. Die Krankheit ist auch eine Gelegenheit,
Veranderungen in lhrem Leben vorzunehmen und zu lernen,

ofter ,Nein” zu sagen. Setzen Sie Ihre Winsche und Bedurfnisse an
erste Stelle; lassen Sie sie nicht in den

=" = T_‘:.—_-.-. > e
Hintergrund treten.” - \ \

Menita

Patientin aus Osterreich




~Wochenlang hatte ich Angst, mich im Spiegel anzusehen.
Seit ich von meinem Arzt behandelt werde und

mit anderen Patienten in Kontakt stehe, geht es

mir viel besser und ich fuhle mich auch viel

besser. Ich habe jetzt die Hoffnung, dass
die Krankheit bald nur noch eine ferne
Erinnerung sein wird.”

Pilar

Patientin aus Spanien

.Trotz mehrerer Arztbesuche und Medikamenten-
anpassungen verschlechterte sich mein Zustand
und ich war nur noch verzweifelt. Dann hatte ich
schlieBlich das Gluck, einen Spezialisten zu finden.
Alles in allem kann ich anderen Betroffenen
empfehlen, sich Hilfe in einem spezialisierten
Zentrum zu suchen. FUr mich war das genau

der richtige Weg!”

Patientin aus Deutschland AT
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Tipps fur das Leben

mit endokriner
Orbitopathie

Endokrine Orbitopathie ist die haufigste Erkrankung der Augenhdhle (Orbita),
aber dennoch eine seltene Erkrankung. Sie kann dazu fuhren, dass sich das
Aussehen der Betroffenen verandert: Oft kommt es zu einem Hervortreten
der Augapfel (Exophthalmus) und einem starren Blick. Viele Patientinnen

und Patienten fuhlen sich durch diese dul3erlichen Veranderungen und die
Reaktionen anderer Menschen verunsichert und verletzt. Sie ziehen sich aus
der Offentlichkeit zurtick.

Auch Symptome wie geschwollene oder gerdtete Augen, Sehstérungen,
Doppelbilder (Diplopie) und ein unangenehmes Druckgefuhl in den
Augenhohlen kénnen infolge der Erkrankung auftreten. Dadurch sind
alltagliche Aktivitaten wie Lesen, Arbeiten oder Autofahren meist nur
eingeschrankt moglich. Dartber hinaus kann es zu Beschwerden wie
trockenen oder juckenden Augen und zu starker Lichtempfindlichkeit
kommen.?3

Nicht bei allen Patientinnen und Patienten mit endokriner Orbitopathie
treten alle vorgenannten Beschwerden auf. Trotz allem mdchten wir
lhnen in dieser Broschure Tipps und Ratschlage geben, wie Sie das
Leben mit endokriner Orbitopathie so angenehm und sicher wie moglich
gestalten kdnnen.



Beschwerden der Augen verringern:

* Bei Flussigkeitsansammlungen und Druckgeftihl hinter den Augen kann
die Anwendung von Kuhlkompressen in der Nacht und das Schlafen mit
erhéhtem Oberkdrper dazu beitragen, die Beschwerden
zu reduzieren.

* Das Tragen einer Sonnenbrille lindert die Lichtempfindlichkeit. Platzieren
Sie am besten an verschiedenen Orten - am Arbeitsplatz, zu Hause und in
der Handtasche - eine Sonnenbrille.

* Bei verschwommenem Sehen oder Doppelbildern kénnen prismatische
Brillenglaser die Sicht verbessern. Sprechen Sie mit Ihrer Augenarztin oder
Ihrem Augenarzt oder mit Ihrer Optikerin oder Ihrem Optiker daruber,
ob solche Glaser fur Sie infrage kommen.

* Tranenersatzmittel konnen die Beschwerden bei trockenen
Augen lindern.

* Passen Sie das Licht in den Wohnraumen an, sodass Sie sich wohl fuhlen.

AMGEN
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Stress reduzieren

Stress wird mit dem Auftreten und dem Fortschreiten von endokriner
Orbitopathie in Verbindung gebracht. Versuchen Sie daher Stress zu
vermeiden oder zu verringern. Dabei kdnnen auch Entspannungstechniken
wie Atemubungen, Yoga und Spaziergange helfen.

Mit Rauchverzicht die Therapie unterstitzen

Das Beste, was Sie fur Ihre Augen tun kdnnen, ist nicht zu rauchen.
Denn Rauchen ist nicht nur ein Risikofaktor fur das Auftreten der
endokrinen Orbitopathie, sondern kann auch den
Krankheitsverlauf und die Behandlung negativ beeinflussen.
Daher ist der Verzicht auf das Rauchen fur Ihre Gesundheit
besonders wichtig.




Smartphone, Tablet und Bildschirme anpassen®

+ Stellen Sie auf dem Smartphone, Tablet oder Computer die SchriftgrofRe
so ein, dass Sie entspannt lesen kénnen.

* Positionieren Sie Bildschirme so, dass Spiegelungen vermieden werden.
Achten Sie auch darauf, dass weder Sonnenlicht noch die Beleuchtung
im Raum auf dem Bildschirm zu Reflexionen fuhren.

 Passen Sie die Helligkeit der Gerate so an, dass es fur Sie angenehm ist
und Sie die Inhalte gut erkennen kénnen.

» Nutzen Sie Hilfsprogramme wie Sprachassistenten, Vorlese-Optionen
oder Diktierprogramme. Fur diese Anwendungen stehen
verschiedene Apps zur Verfligung, die Sie auf Ihren digitalen
Geraten installieren kdnnen.

Wohnung sicher und komfortabel gestalten®

 Rutschfestes Schuhwerk beugt Sturzen auf glatten Boden vor.
Achten Sie darauf, dass Ihre Schuhe immer fest an den Ful3en sitzen.

« Stellen Sie Mdbelstlcke so auf, dass Sie diese gut sehen kdnnen.

» Teppiche kdnnen bei schlechtem Sehen zu Stolperfallen werden.
Befestigen Sie daher die Teppichkanten beispielsweise mit Klebeband
und verwenden Sie rutschhemmende Unterlagen.

« Vermeiden Sie starken Luftzug, beispielsweise durch Ventilatoren oder
Klimaanlagen. Der Luftzug kann das Gefuhl trockener Augen verstarken.

AMGEN
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Mit Unsicherheit und Belastungen umgehen®

* Wenn Sie sich beim persdnlichen Kontakt mit anderen Menschen unwohl
fahlen, kdnnen Sie online einkaufen oder Besorgungen aulBerhalb der
Stol3zeiten erledigen. Auch Kontakte konnen Sie online pflegen oder
knUpfen. Aber verzichten Sie nicht ganz auf personliche Begegnungen.

« Sprechen Sie mit Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt, wenn die Erkrankung bei
Ihnen zu psychischen Belastungen fuhrt. Erklaren Sie, was Sie belastet:
Traurigkeit, Lustlosigkeit, Niedergeschlagenheit, Schlafprobleme - nur
wenn |hr Behandlungsteam Ihre Beschwerden und Sorgen kennt, kann es
Ihnen Losungen und Hilfe anbieten.

Unterstiitzung im Alltag®

* Einschrankungen beim Sehen kdnnen unter anderem die Mobilitat
erschweren und das Autofahren einschranken. Prufen Sie, ob Sie
gegebenenfalls 6ffentliche Verkehrsmittel nutzen konnen. Vielleicht
Ubernehmen auch Familienmitglieder oder Freundinnen, Freunde und
Bekannte die eine oder andere Fahrt mit Ihnen oder fur Sie.

* Auch im Haushalt kann es sinnvoll sein, sich Hilfe zu suchen -
je nach personlicher Praferenz zum Beispiel beim Einkaufen, Kochen
oder Putzen.

« Sprechen Sie mit Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt, wenn Sie Unterstiitzung bei
der Bewaltigung Ihres Alltags bendtigen.



Ziele erreichen und

zuversichtlich bleiben

Das Leben mit endokriner Orbitopathie kann herausfordernd sein und die
Diagnose wirft erst einmal viele Fragen auf: Was bedeutet diese Erkrankung fur
mich? Welche Behandlungen gibt es? Wie wird sich mein Leben verandern? Wird
die Erkrankung mich verandern?

Vor allem kurz nach der Diagnose ist es normal, sich unsicher zu fuhlen. Es kann
hilfreich sein in einem Tagebuch festzuhalten, was Sie bewegt. Sie mUssen nicht
alles aufschreiben, Sie kdnnen sich auch digitale Sprachnotizen machen, wenn
Ihnen das leichter fallt.

Halten Sie in Ihrem Tagebuch auch lIhre Beschwerden fest. Manchmal kann
es dazu nutzlich sein, Fotos zu machen. So kénnen Sie nicht nur Symptome,
sondern auch Verbesserungen durch die Therapie dokumentieren.




Erfolge festhalten

Machen Sie sich Erfolge bewusst und halten Sie diese in Ihrem Tagebuch fest.
Was ein Erfolg ist, hangt von Ihren persénlichen Symptomen und den damit
verbundenen Einschrankungen ab, zum Beispiel:

* Bei Druckgefuhl und Schmerzen in der Augenhohle kann es eine Nacht mit
erholsamem Schlaf sein.

* Bei eingeschranktem Sehvermdgen kann das
- die erste Fahrt mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln,
- der erste selbstandige Einkauf,
- ein selbst zubereitetes Essen,
- ein Spaziergang oder eine Radtour,
- das Lesen eines Romans, der Tageszeitung oder
- ein Besuch im Kino sein.

* Ein Treffen mit Freundinnen, Freunden oder der Familie, bei dem
Sie sich wohl fuhlen.

Ziele setzen

Im Umgang mit der Erkrankung lernen Sie jeden Tag dazu und die Therapie
tragt dazu bei, die Symptome zu lindern. Je nach Einschrankungen im Alltag
kommen oft Gedanken auf wie ,Ich wirde gern mal wieder ...", ,Das wurde
ich gern sehen ...”, ,Das hat mir immer Spald gemacht, das will ich gern
wieder tun.” Oft ist mehr moglich als Sie im Augenblick denken. Halten Sie
Ihre Winsche ebenfalls in Ihrem Tagebuch fest. Wie kdnnte es gelingen, die
Winsche umzusetzen? Was ist dazu notig und wer kann Sie unterstutzen?
Halten Sie auch diese Uberlegungen fest. Versuchen Sie, nach und nach

die Winsche umzusetzen, die erfullbar sind. Dokumentieren Sie dabei lhre
Fortschritte, denn auf dem Weg zum Ziel ist jeder Schritt ein Erfolg.



Aber auch Ruckschlage gehdren dazu. Das ist erst einmal schwer, aber lassen
Sie sich nicht entmutigen. Machen Sie sich bewusst, was Sie schon geschafft
haben und versuchen Sie es erneut, wenn Sie sich dazu bereit fihlen.

Vernetzen Sie sich

Suchen Sie den Kontakt zu anderen Betroffenen. Der Austausch erweitert Ihre
Moglichkeiten, denn Sie kdnnen Erfahrungen anderer nutzen und Ihre eigenen
Erfahrungen weitergeben. Adressen und Links finden Sie auf Seite 22.

AMGEN
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Auf den folgenden Seiten finden Sie Vorschlage, wie Sie positive Momente,
motivierende Ziele, Winsche und Plane, aber auch fir Sie wichtige
Menschen festhalten kédnnen. Das Gute zu sehen und Fortschritte
wahrzunehmen, hilft Ihnen dabei, eine positive und zukunftsorientierte
Denkweise und Haltung zu bewahren.

Die Ubersichten sind Vorschlage - vielleicht finden Sie fiir sich

selbst noch passendere Kategorien?

Motivierende Momente

Datum Mein motivierender Moment Das hilft mir besonders, welil...




Meine Ziele

Ziel Das habe ich schon geschafft:  Das méchte ich noch erreichen:

AMGEN
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Wichtige Personen fiir mich - besonders jetzt
Es tut mir gut, mich mit diesen Personen zu umgeben:

Person Das schdtze ich an ihr: Hierbei kann sie mir helfen:




Winsche und Pléne festhalten. Verschoben ist nicht aufgehoben!
Das mache ich, wenn wieder alles ,normal” ist:

Das kann ich jetzt schon
Wunsch/Plan Was brauche ich daftir? vorbereiten:

AMGEN
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Hilfreiche Adressen und Links

Ich & EO

Unsere Webseite bietet vertiefende Informationen und
hilfreiche Angebote.

https://www.ich-und-eo.de

Blickpunkt Auge

Rat und Hilfe bei Sehverlust vom Deutschen Blinden- und
Sehbehindertenverband e. V. (DBSV) und seiner Landesorganisationen
https.//blickpunkt-auge.de

Bundesarbeitsgemeinschaft der Patientenstellen und -Initiativen
U.a. Ubersicht zu Beratungsstellen
https://www.bagp.de/index.php/beratung

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
Informationen zur Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstutzung
https://www.dag-shg.de/

Deutsches Netzwerk fur Seltene Augenerkrankungen (DRN-Eye)
U.a. Liste mit Augenzentren in Deutschland
https://drn-eye.de/

European Group on Graves' Orbitopathy (EUGOGO)
Englischsprachige Website der EUGOGO mit u.a. aufgelisteten
Zentren in Deutschland

https://www.eugogo.eu/en/home

Pflegestutzpunkte/Pflegeberatungsstellen

Zur Unterstutzung bei Pflegebedarf
https.//www.pflege.de/pflegende-angehoerige/pflegewissen/
pflegeberatung/pflegestuetzpunkte

Schilddrusen-Liga Deutschland e.V.
Informationen zu Schilddrisenerkrankungen
https.//www.schilddruesenliga.de







Weitere Informationen Diese Broschure wurde Ihnen ausgehandigt von:
finden Sie unter:
www.ich-und-eo.de
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