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Bundesweite Selbsthilfegruppe fiir Patienten und Angehdérige

NETZWERKAL)

Das Netzwerk NeT

Menschen mit der Diagnose Neuroendokriner
Tumor, Neuroendokrines Karzinom, Karzi-
noid, GEP-NET oder MEN1 stehen vor einem
Berg von Fragen: Was bedeutet diese Diag-
nose flr mich und mein Leben? Wo kann ich Hilfe
finden? Was kann ich selbst tun?

Damit Sie mit diesen und vielen anderen Fragen
nicht alleine gelassen werden, haben sich Betrof-
fene und Angehérige zum Netzwerk NeT zusam-
mengeschlossen: Hier finden Sie Verstandnis,
Unterstitzung und sehr viel Wissen und Erfahrung.

g"»

/

II.F-
Das Netzwerk NeT ist fur dieses Krankheitsbild die tf’—
alteste und groBte Selbsthilfegruppe im deu III |
sprachigen und im europédischen Raum. Im Januar 1 1:“"
2000 wurde das Netzwerk NeT offiziell gegriindet. Es -
ist rechtlich ein gemeinnuitziger eingetragener Verein. A=
Zur fachlichen Unterstiitzung steht dem Netzwerk g %
NeT ein sehr erfahrener medizinisch-wissenschaft- Ilfl
licher Expertenrat zur Seite. ||| | 1&

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. « WérnitzstraBe 115a « 90449 Niirnberg
Tel. 0911/25 28 999 « Fax 0911/2 55 22 54  E-Mail: info@netzwerk-net.de
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M z’;}* ! Liebe Patientinnen und Patienten,
bl liebe Angehorige, liebe Kolleginnen
und Kollegen,

~ich begriBe Sie herzlich in dieser neuen Ausgabe unserer
| Zeitschrift DIAGNOSENeT.

Schwerpunkt dieser Ausgabe ist das Thema Schmerz und die
| Behandlung von Schmerzen. Dieses ist sicherlich ein flr jeden
| Tumorpatienten relevantes Thema, sei es, dass der Tumor
sich bereits durch Schmerzen bemerkbar macht, sei es, dass
die Angst vor zukinftigen Schmerzen uns beschéftigt. Dabei
lesen wir, dass gerade Angst unser Schmerzempfinden — das
immer durch individuelle Faktoren gepragt wird — verstarken
kann. So ist es gut zu wissen, dass es nicht darum geht, die
Z&hne zusammenzubeiBen, sondern dass es Fachleute gibt, die man frihzeitig kon-
taktieren sollte und die in einem an die individuelle Situation angepassten Konzept
Schmerzen lindern und so Lebensqualitat erhalten oder wiederherstellen kénnen.
Informieren Sie sich hierzu auf den Seiten 16-23.

Als weitere Fachbeitrage empfehle ich Ihnen den Beitrag von Frau Dr. med. Bergmann
aus Erlangen zur Therapie des Karzinoid-Syndromes (S. 24-27) und den von Dr. med.
Kirschbaum, Thoraxchirurg im Marburger Exzellenzzentrum, zur operativen Therapie
der bronchialen Neuroendokrinen Tumore (typisches und atypisches Bronchuskarzi-
" noid) auf den Seiten 28-31.

. Wir berichten von zahlreichen Veranstaltungen, u. a. dem Regionalleitergruppentref-
fen in Marburg (S. 14/15), dem groBBen européischen ENETS-Kongress in Barcelona
(S. 32-39), dem Jahreskongress der Deutschen Gesellschaft fiir Endokrinologie (DGE)
auf S. 40, dem Deutschen Krebskongress (S. 41), dem Jahreskongress der Baye-
rischen Gastroenterologen (S. 43-45).

Auch in dieser Ausgabe setzen wir unsere Serie der Vorstellung der deutschen
Exzellenzzentren fort. Die Zentralklinik Bad Berka (S. 54/55) wurde in diesem Jahr
ebenso wie die Uniklinik Marburg fur weitere drei Jahre als Exzellenzzentrum rezertifi-
ziert. Neue Exzellenzzentren sind Minchen, Klinikum rechts der Isar, (S. 56) und das
Universitatsklinikum Essen.

Weitere Beitrdge beschéftigen sich mit Patientenstudien. Damit sind nicht Therapie-
1 studien gemeint, sondern Studien, die die Betroffenen und ihre Angehdrigen zu ihrem
Erleben der Erkrankung, der Behandlungen und zu inren Winschen und Vorstellungen
befragen (S. 48-51).

Schon heute méchte ich auf den néchsten Uberregionalen Neuroendokrinen Tumor-
tag hinweisen, der am 11./12. Oktober 2014 in Mainz stattfinden wird (Programmvor-
schau S. 8/9).

Nun winsche ich Ihnen eine informative und hoffentlich Mut machende und interes-
sante Lekture.

lhre
Anja Bifike
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Termine der Regionalgruppen

Elangen-Nimber Minchen

e Samstag, 13. September 2014 e Donnerstag, 16. Oktober 2014, 18:00 Uhr
Thema: ,Die Kraft der inneren Bilder nutzen. Seelische Thema und Referent werden in der Einladung
und korperliche Gesundheit durch Imagination.” bekannt gegeben.

Referent: Martin Tzschaschel, NET-Patient Ort: Klinikum der Universitat Miinchen GroBhadern,
und Buchautor Marchioninistr. 15, 81377 Miinchen,

Konferenzraum 1 (1.0G, bei Wiirfel FG links in den

Ort: Uniklinik Erlangen, INZ (Internistisches Zentrum) Direktionstrakt)

Erlangen, Ulmenweg 18

Froirg " WNaderhoin

Informationen zu den Veranstaltungen erhalten Sie Informationen zu den Veranstaltungen erhalten Sie
uber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen > uber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >
Regionale Treffen und Veranstaltungen. Regionale Treffen und Veranstaltungen.

Hale-Lepei- Wagdeburo Rheintain

Informationen zu den Veranstaltungen erhalten Sie Informationen zu den Veranstaltungen erhalten Sie
uber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen > iiber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >
Regionale Treffen und Veranstaltungen. Regionale Treffen und Veranstaltungen.

Hamburg-Elbe-Weser Rhein-Neckar

o Mittwoch, 25. Juni 2014, 16.00 Uhr Informationen zu den Veranstaltungen erhalten Sie
uber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >

Thema: 1. Sport zur Erhaltung der korperlichen Fitness Regionale Treffen und Veranstaltungen.

2. Erfahrungsaustausch
Ort: Golfplatz Buchholz/Nordheide
e Mittwoch, 19. November 2014, 17.00 Uhr
Thema: 1. Einsatz der Ultraschalldiagnostik Thiiringen

Referent: Dr. Jorg Schrader Samstaa. 14. Juni 2014. 8.30-16.00 Uh
2. Diagnostik und chirurgische Therapie von * vamsiag, 12. Junl > ’ r

Knochenmetastasen RG-Treffen in Verbindung mit Patientenveranstaltung
Referent: PD. Dr. Matthias Priemel Referenten: Prof. Dr. Horsch, Prof. Dr. Baum,

Ort: UKE Hamburg — UCCH Renate Wald Seminarraum, Zentralklinik Bad Berka

Haus 24, 7. Stock Ort: Park-Inn, Kastanienallee 1, Weimar-Legefeld

Marburg [l Sachsen/Chemnitz

o Mittwoch, 03. September 2014, 17.00 Uhr Informationen zu den Veranstaltungen erhalten Sie
e S iiber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >
Thema: Wie stellt der Pathologe die Diagnose NEN? Regionale Treffen und Veranstaltungen.r

o Mittwoch, 12. November 2014, 17.00 Uhr
Thema: Bewegung und Sport bei Krebserkrankung
Ort: wird in der Einladung bekannt gegeben

BETIWER
n Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. - Niirnberg ﬁﬁ



Termine der Regionalgruppen

Schleswig-Holstein Zum Erscheinungszeitpunkt des Heftes standen noch

o Mittwoch, 27. August 2014, 17:00 Uhr nicht alle Veranstaltungen fest.

* Mittwoch, 26. November 2014, 17:00 Uhr Mitglieder des Netzwerks NeT erhalten eine person-

Der Raum und das Thema werden jeweils liche Einladung zu den Veranstaltungen der Regional-
in der Einladung bekannt gegeben. gruppen.

Aktuelle Informationen finden Sie unter
www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >
Regionale Treffen und Veranstaltungen.

o Donnerstag, 8. Oktober 2014, 16.00 Uhr

Thema: ,Nuklearmedizinische Behandlung von NET” Weitere Ansprechpartner gach piz georane

Referent: Prof. Dr. Gabriele Popper,
Katharinenhospital Stuttgart

Ort: wird in der Einladung bekannt gegeben

Die Kontaktdaten der Ansprechpartner
werden aus Datenschutzgriinden
nur in der Druckversion der DiagnoseNeT
veréffentlicht
oder konnen auch iiber die Geschiftsstelle
des Netzwerks NeT erfragt werden.

Regionalgruppenleiter

Die Kontaktdaten der Regionalgruppenleiter werden aus Datenschutzgriinden
nur in der Druckversion der DiagnoseNeT veroffentlicht
oder kénnen auch liber die Geschaftsstelle des Netzwerks NeT

erfragt werden.

NETIRES n
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Programm fiir Freitag, 10.10.2014 (nur fiir Mitglieder)
17:00

Mitgliederversammlung
anschlieBend gemeinsames Abendessen
(fiir Mitglieder und Referenten)

Programm fiir Samstag, 11.10.2014

ab 08:00
09:00-09:15

09:15-09:30
09:30-09:45

09:45-10:00

10:00-10:15

10:15-10:30

10:30-10:50
10:50-11:15
11:15-11:30

11:30-11:45
11:45-12:00

12:00-12:15
12:15-12:45

12:45-14:30
14:30-15:30

Einlass
BegriBung

Netzwerk NeT aktuell

Die feingewebliche Untersuchung des Neuroendokrinen
Tumorgewebes: Grundlage fiir die Therapieentscheidung

Neuroendokrine Neoplasien:
Typische Symptome und Labordiagnostik

Bildgebende Diagnostik bei NET -
wann ist welche Technik sinnvoll?

Nuklearmedizinische Diagnostik:
Octreotid-Szintigramm, PET/CT oder PET/MR?

Fragen an die Referenten und Diskussion
Kaffeepause

Ist die Operation immer die erste Wahl?
Was kann die NET-Chirurgie heute?

Medikamentose Therapien: Was gibt es Neues?

Integrative Onkologie, Naturheilkunde,
Mind-Body-Medizin in der Versorgung von Krebspatienten

Fragen an die Referenten und Diskussion

GLORINET-Preisverleihung*
Uberreichung, Laudatio und Festvortrag durch den Preistrager

Mittagspause (gemeinsames Mittagessen)
Workshopreihe A (Parallelveranstaltungen)

© Integrative Onkologie, Naturheilkunde,
Mind-Body-Medizin in der Versorgung von
Krebspatienten. Vertiefender Workshop

@ Spezielle Probleme und Besonderheiten des
Karzinoid-Syndroms

© Die Radiorezeptortherapie:
Wann kommt sie in Frage? Was ist zu bedenken?

@ Meinen pathologischen Befund verstehen

Katharina Mellar
Prof. Dr. med. Matthias M. Weber

Katharina Mellar
Prof. Dr. med. Martin Anlauf

Prof. Dr. med. Matthias M. Weber

Dr. med. Simin Schadmand-Fischer

PD Dr. med. Matthias Miederer

Prof. Dr. med. Thomas J. Musholt

PD Dr. med. Christian Fottner
Dr. rer. medic. Anna Paul

Laudator und GLORINET-Preistrdger
(ein sehr renommierter NET-Experte)

Dr. rer. medic. Anna Paul
Dr. Markus Zillgens

PD Dr. med. Christian Fottner

PD Dr. med. Matthias Miederer

Prof. Dr. med. Martin Anlauf
Dr. med. Inga Boeck

BETIWER
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15:30-16:00  Kaffeepause
16:00-17:00  Workshopreihe B (Parallelveranstaltungen)

© Neuroendokrine Tumoren des Bronchialsystems: Prof. Dr. med. Matthias M. Weber
Therapeutische Moglichkeiten und Nachsorge
@ Leberspezifische Behandlungsmadglichkeiten: Prof. Dr. med. Michael Pitton

Radiofrequenzablation, Transarterielle Chemoembolisation
(TACE), Radioembolisation (SIRT) u. a.

@ Sinnvolle Erndhrung bei Neuroendokrinen Dipl. Oec. troph. Christa Diederich
Tumorerkrankungen
© Sport bei Krebs Prof. Dr. Dr. Perikles Simon
17:10-17:30  Zusammenfassung und Abschluss Katharina Mellar

Programm fiir Sonntag, 12.10.2014

09:00-10:30  Moderierter Erfahrungsaustausch unter Patienten
11:30-13:00  Stadtfiihrung in Mainz, Kostenbeteiligung 5,-€

Fiir die Veranstaltung am 11.10.2014 sind bei der BAK Rheinhessen CME-Punkte beantragt.

*Der GLORINET-Preis ist ein Ehrenpreis des Netzwerks Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.
Vergeben wird er fiir herausragende Verdienste zum Wohl der Patienten mit Neuroendokrinen Tumoren.
Sie diirfen einen sehr renommierten Preistrager erwarten.

Nédhere Informationen zum Programm sowie das Anmeldeformular finden Sie auf unserer Internetseite
www.netzwerk-net.de unter Veranstaltungen > Uberregionale Veranstaltungen.

Die gesamte Veranstaltung findet statt im Park Inn by Radisson HOTEL, Haifa Allee 8, 55128 Mainz,
Telefon 06131/72080, Telefax 06131/72081 250, mainz@eventhotels.com, www.park-inn-mainz.de

Fiir Ubernachtungen ist ein Kontingent im Park Inn by Radisson HOTEL reserviert unter dem Stichwort ,,Netzwerk NeT”.

Informationen zu weiteren Ubernachtungsmaglichkeiten erhalten Sie tiber die Tourismuszentrale Mainz:
www.touristik-mainz.de/hotel.html, Tel. +49 (0)6131/242-888 oder (iber die gdngigen Hotelportale im Internet

Wir bitten Sie, Ihre Hotelbuchungen eigensténdig vorzunehmen.

Anmeldung fiir die einzelnen Programmbausteine mit Anmeldeformular bis spétestens 30.09.2014
an das
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
Wornitzstr. 115a
90449 Niirnberg
Fax-Nr.: 0911/2 55 22 54
E-Mail: info@netzwerk-net.de

BETIRER
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Mitraten und Freude schenken - Benefizaktion
von Radio Charivari und Sparda-Bank

Zusammen mit der Sparda-Bank
hat Radio Charivari Nirnberg 2013
eine ganz besondere Weihnachts-
Aktion auf die Beine gestellt! 20
Horer konnten fUr soziale Einrich-
tungen ihrer Wahl jeweils 1000 Euro
spenden. Und 20 soziale Einrich-
tungen konnten je 1000 Euro ge-
winnen.

Das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT) e. V. gehort zu den Ge-
winnern. Dank Anna-Bella Schnei-
der! Sie wusste die richtige Antwort
auf die Gewinnspielfrage.

Zu Beginn des neuen Jahres wa-
ren alle Gewinner ins Funkhaus
NUrnberg eingeladen. Im Rahmen
einer kleinen Feier erhielten sie
die Spenden nebst Urkunden aus
der Hand des Stellvertretenden
Vorstandsvorsitzenden der Spar-
da-Bank Stefan Schindler, des
Funkhaus-Geschéftsfihrers Ale-
xander Koller und des Charivari-
Programmchefs Gerald Kappler.

Katharina Mellar

Danke fiir Ihre Riickmeldungen

Publik

Von links: Alexander Koller,
Vorstandsvorsitzender der Sparda-
Bank, die Gewinnerin Anna-Bella
Schneider, Katharina Mellar, Vorsitzende
des Netzwerks NeT, und Charivari-
Programmchef Gerald Kappler

Das Netzwerk NeT erreichen viele positive Rickmeldungen. Wir bedanken uns herzlich daflr und wir

flihlen uns durch sie in unserer Arbeit bestarkt. Einige méchten wir lhnen vorstellen.

Das Netzwerk NeT gibt — insbesondere mir als Partner —
sehr hilfreiche Informationen. Besonders wertvoll, ja Gber-
waltigend, empfanden mein Mann und ich die ausflhrliche
telefonische Beratung durch Frau K. M. beim Erstkontakt
mit dem Netzwerk vor einem guten Jahr. Beeindruckend ist
die gleich bleibend hohe fachliche Kompetenz aller Artikel
lhrer Zeitschrift.

(Angehdrige)

Ganz neugierig habe ich die neue Ausgabe schon gelesen
und bin wieder einmal begeistert — herzlichen Gliickwunsch
zu dieser tollen Ausgabe.
So informativ und wissenschaftlich so hochwertige Artikel,
eine reine Freude.

(Leserin)

Mdchte mich fur lhre Mihe bedanken.
... Die Broschuren sind sehr, sehr informativ!!!
(Patientin)

Mdchte mich flr die sehr informativen Unterlagen bedan-
ken.
(Patientin)

Ich habe nur selten eine Institution kennen gelernt, die so
effektiv und zielorientiert arbeitet wie das Netzwerk NeT.
(Angehdriger)

Im Juli 2010 wurde ich operiert und bin seitdem in regel-
maBiger Kontrolle. Im Herbst 2011 wurden wieder zwei
Tumore in der Leber entdeckt, Seitdem bekomme ich alle
28 Tage meine Somatostatinspritze in der hiesigen Onko-
logenpraxis. Nun musste ich in diesem Sommer wieder
langere Zeit in verschiedenen Kliniken verbringen wegen
einer Herzklappe, zwei Bypassen und eines Defibrillators.
Ich habe festgestellt, dass die Klinikarzte mit dem Begriff
,Neuroendokrine Tumoren” so ihre Schwierigkeiten hatten.
Man weigerte sich sogar, wegen der Medikakation etc. mit
meinem Spezialisten in meinem NET-Zentrum Verbindung
aufzunehmen. Erst nach funf Wochen, vor dem Einsetzen
eines Defibrillators, ist dies geschehen. Ich habe mir dann
von meiner Frau die DIAGNOSENeT in die Klinik bringen
lassen und habe sie den behandelnden Arzten zum Le-
sen gegeben. Manches wurde dann in der Argumentation
leichter. Aber ich musste auch erkennen, dass unsere Dia-
gnose noch lange nicht bei allen Arzten gentigend bekannt
ist.

(Patient)

,ES ist mir ein Anliegen, lhnen ganz herzlich zu danken
und Ihnen zu sagen, wie sehr ich von Ihrem Netzwerk und
besonders auch vom Erndhrungs-Ratgeber und lhrer Zeit-
schrift DIAGNOSENeT profitiert habe. Und ich wei mich
bei PD Dr. Auernhammer und im Klinikum GroBhadern in
den besten Handen.”

(Patientin)

nETIWER
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Netzwerk NeT begriiBt Y(J(J), Mitglied

Im Oktober 2013 begriBte das
Netzwerk NeT sein 900. Mitglied.
Gertraude Gobel aus Leipzig stellt
sich hier selbst vor.

,Mein Name ist Gertraude Gdbel
und ich bin gerade 69 Jahre alt ge-
worden. Friiher waren das alte Leu-
te, aber das gilt heute sicher nicht
mehr. Mit meinem Mann wohne ich
direkt am stdlichen Stadtrand von
Leipzig. Hier haben wir auch zwei
Garten, in denen wir sehr gerne
arbeiten und uns freuen, wenn al-
les bliht und gedeiht. Der Beitrag
im Heft GLANDULANeT 17-2012
,oehr bewegend - mein Garten”
drickt sehr gut meine Geflhle aus.
AuBerdem verreisen wir auBerst
gern in die groBe bunte und wei-
te Welt. Da kommt das néchste
Hobby ins Spiel: das Fotografieren.
Von zwei groBen Reisen habe ich
Fotoshows mit Musik erstellt, ohne
direkt Ahnung davon zu haben.
Deshalb brauche ich dafir auch
viel Zeit und muss immer wieder
mit Computerabstirzen leben.

Vor 21 Jahren wurde bei mir Brust-
krebs festgestellt und dieser recht
groBzlgig entfernt. Seit dieser
Zeit besuche ich einmal pro Wo-
che die Selbsthilfegruppe ,Sport
nach Krebs 1985”. Dank meiner
Selbsthilfegruppe habe ich damals
schnell den Weg zurick in das Be-
rufsleben gefunden. Und nach wie
vor ist mir diese Gruppe sehr wich-
tig, auch wenn ich geglaubt hatte,
vom Krebs geheilt zu sein.

Seit ein paar Jahren bereiten mir
meine Augen wegen einer Makula-
degeneration Probleme. Mein bes-
seres Auge hat inzwischen die so-

nETIWERs

genannte ,feuchte Form” erreicht.
Durch Spritzen direkt in dieses
Auge konnte eine Verschlech-
terung gestoppt werden. Leider
muss ich aufgrund dieser Erkran-
kung auf das Lesen von Blchern
verzichten, weil das meine Augen
zu sehr anstrengt.

Vor einem Jahr bekam ich bei ge-
ringer korperlicher Belastung plotz-
lich Luftprobleme. Nun begann eine
Wanderung von einem Arzt zum
anderen. Diese endete schlieB-
lich im Krankenhaus zum Durch-
checken. Bei einer Leberbiopsie
wurden Neoendokrine Metastasen
festgestellt. Was ist denn das? Wo
sitzt der Primartumor? Warum ha-
ben sich Uberhaupt Metastasen in
verschiedenen Organen angesie-
delt, wenn dieser Tumor angeblich
so langsam wachst? Fragen Uber
Fragen. Und vor allem - wie geht
es weiter?

Zum Gltck habe ich schon bald
nach der Diagnose das Netzwerk
Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
kennen gelernt. Mein Mann und
ich sind dort noch im vergangenen
Jahr Mitglied geworden.

Behandelt wurde ich zundchst mit
der monatlichen Somatostatin-
Spritze. Allerdings fuhrte sie als
Nebenwirkung zu einer Zuckerent-
gleisung. Seit Dezember 2013 be-
komme ich nun Everolimus und
weitere Pillen gegen die Neben-
wirkungen. Erstaunlich, wie gut ich
die vielen Medikamente vertrage!

Im Februar 2014 hatte ich eine
CT-Kontrolle. Das Ergebnis ge-
fiel meinem Arzt nicht so gut und

Unser 900. Mitglied Gertraude Gébel

es folgten wieder einige Untersu-
chungen im Krankenhaus. Wo-
mit niemand gerechnet hatte: Der
Brustkrebs ist zurtick! Noch weil
ich nicht, ob es der alte oder ein
neuer Krebs ist. Und was nun? In
die Ecke setzen und heulen bringt
nichts! Vorlaufig schlucke ich noch
eine Pille mehr und versuche noch
gestnder zu leben. Und dem
Krebs und den NET werde ich was
husten! Ich werde mich lieber wie-
der meiner Arbeit im Garten wid-
men und auf Reisen gehen!

AuBerdem habe ich mir durch mei-
ne Selbsthilfegruppe ein dickes Fell
zugelegt.

Schon ware es, wenn ich von NET-
Erkrankten im Leipziger Raum
mehr erfahren kénnte. Wer Lust
hat, mir zu schreiben, kann Uber
das Netzwerk NeT mit mir Kontakt
aufnehmen (per E-Mail an info@
netzwerk-net.de oder postalisch
an die Adresse der Geschaftsstel-
le in Ndrnberg). Darliber wirde ich
mich sehr freuen.”

ﬁm NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Netzwerk NeT eroéffnet neue Regionalgruppe in Chemnitz

Sturm ,Xaver” fegte eiskalt Uber
Chemnitz, Schnee lag auf den
StraBen. Dennoch kamen diesen
Widrigkeiten zum Trotz fast alle der
60 Interessierten am 7. Dezember
20183 ins Klinikum Chemnitz. Dort
fand die Erstveranstaltung der neu-
en Regionalgruppe des Netzwerks
NeT im s&chsischen Raum statt.

,lch winsche mir diese Gruppe
schon seit Jahren!”, so OA PD Dr.
med. Detlef Quietzsch in seiner
BegruBung. Mehr als 200 Patienten
mit Neuroendokrinen Neoplasien
hat er gemeinsam mit seinen fach-
arztlichen Kollegen am Kilinikum
Chemnitz bereits behandelt. Das
Klinikum Chemnitz ist somit durch-
aus als erfahrenes NET-Zentrum zu
bezeichnen.

Mit Ullrich Lange ist nun ein enga-
gierter Leiter fUr die neue Regional-
gruppe Sachsen/Chemnitz gefun-
den. Seine Frau wird ihm bei dieser
Aufgabe zur Seite stehen. PD Dr.
Quietzsch begleitet die Gruppe
medizinisch-fachlich. Und Schwe-
ster Romy, die ,rechte Hand” von
PD Dr. Quietzsch in der ambulanten
NET-Sprechstunde, hat auch schon
bei der Vorbereitung des Treffens
ihre tatkraftige Unterstltzung be-
wiesen. So konnte die Veranstal-
tung in einem schdénen auBeren
Rahmen ablaufen.

Die Vorsitzende des Netzwerks
NeT, Katharina Mellar, stellte zu-
né&chst ihre Selbsthilfeorganisation
vor. In ihrem Erdffnungsvortrag mit
dem Thema ,Was leistet das Netz-
werk Neuroendokrine Tumoren
(NeT) e. V. fur die Betroffenen?” gab
sie einen Einblick in die Entwicklung

-

der schon seit 1995 existierenden
Gruppe, welche sich von Anfang an
als ein Netzwerk von Patienten, An-
gehdrigen und Arzten versteht und
heute mit mehr als 900 Mitgliedern
wahrscheinlich weltweit die mitglie-
derstéarkste Selbsthilfeorganisation
fr Neuroendokrine Neoplasien ist.
Vor allem aber informierte sie Uber
die Zielsetzungen des Netzwerks
NeT - die unmittelbare Hilfe flr die
Betroffenen, die Information aller
mit der Erkrankung in Beziehung
stehender Personen und Einrich-
tungen und die Sensibilisierung flr
die Erkrankung mit dem Ziel friher
Diagnosen und adaquater Behand-
lungen. Und sie berichtete Uber die
vielfaltigen Aktivitaten und Ange-
bote des Netzwerks NeT zur Errei-
chung dieser Ziele.

Daran anschlieBend stellte sich Ull-
rich Lange als Leiter der Regional-
gruppe Sachsen vor. Er gab einen
Einblick in seinen privaten und er-
krankungsspezifischen Hintergrund
und schilderte, wie er nach der
Diagnose durch die Recherchen

Von links: Ullrich Lange, PD Dr. med. Detlef Quietzsch, Dr. Ralf Porzig,
Schwester Romy Agsten, Katharina Mellar

seiner Frau auf relativ kurzem Weg
zum Netzwerk NeT gekommen ist,
wie er die Arbeit des Netzwerks
auf verschiedenen regionalen und
Uberregionalen Veranstaltungen
kennengelernt hat und wie sich
bei ihm die Uberzeugung von der
Wichtigkeit einer Regionalgruppe
im sachsischen Raum entwickelt
hat. Er sieht einen groBen Informa-
tionsbedarf und den Wunsch nach
Kontakten in seiner Region und
maochte hier vielseitige Hilfestellung
leisten. (Eine Kurzvorstellung von
Ullrich Lange finden Sie in unserer
DIAGNOSENeT 20-2013, S. 8f.)

Dr. Ralph Porzig, Geschéftsfih-
rer der S&chsischen Krebsgesell-
schaft (SKG) mit Sitz in Zwickau,
gab in seinem Vortrag ,Ziele, Aufga-
ben und Struktur der S&chsischen
Krebsgesellschaft unter besonde-
rer BerUcksichtigung der Projekt-
arbeit im Bereich der Selbsthilfe”
einen Einblick in die Arbeit seiner
Organisation. lhre wesentlichen
Aufgaben liegen in der Vermittlung
von Wissen, der Unterstitzung der
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Selbsthilfe und der psychosozialen
Beratung durch ausgebildete Fach-
kréfte. Dr. Porzig stellte eine Reihe
konkreter Projekte fur die Umset-
zung dieser Ziele vor. Dazu gehort
auch das Sonnenblumenfest in
Zwickau. Es gibt durchaus Berih-
rungspunkte zwischen dem Netz-
werk NeT und der SKG, so dass
eine Kooperation angestrebt wird.

In fachlich-medizinischer Hinsicht
informierte PD Dr. med. Det-
lef Quietzsch in seinem Vortrag
,Medikamentdse Behandlung von
Neuroendokrinen Tumoren — Be-
wahrtes und Neues”. Da auch viele
Angehorige zur Veranstaltung ge-
kommen waren, gab er zunéchst
einen allgemeinen Uberblick tber
die Neuroendokrinen Neoplasien,
ihre Definition und ihre Klassifikati-
onen. Er sprach Uber die Haufigkeit
ihres Auftretens, Uber neuroendo-
krine Zellen und die sehr verschie-
denartigen und individuellen Aus-
formungen der Neuroendokrinen
Tumoren. Er erlauterte dann die
therapeutischen Mdglichkeiten der
Chirurgie, der Interventionellen Ra-
diologie und der Nuklearmedizin.
Den ausfluhrlichen Schwerpunkt
legte er auf die medikamentdsen
Behandlungsoptionen. Diese sind
im Wesentlichen die bereits seit

Fast alle der 60 Interessierten kamen ins Klinikum Chemnitz zur Erstveranstaltung der
neuen Regionalgruppe des Netzwerks NeT im s&chsischen Raum.

zwei Jahrzehnten bekannten So-
matostatinanaloga, das Interferon,
verschiedene Chemotherapien und
die neuen Molekular zielgerichteten
Medikamente.

Der Imbiss am Ende der Veranstal-
tung wurde eifrig genutzt flr weitere
Fragen an die Referenten und vor
allem fUr erste Kontakte zwischen
den Betroffenen.

Die Teilnehmer &uBerten sich rund-
um positiv. ,Endlich habe ich die
richtige Selbsthilfegruppe flr mich
gefunden!”, so eine Patientin mit
einem Neuroendokrinen Tumor.

Informationen zu den weiteren
Veranstaltungen der Regional-
gruppe Sachsen/Chemnitz fin-
den Sie auf unserer Internetseite
www.netzwerk-net.de. Mitglieder
des Netzwerks NeT erhalten eine
personliche Einladung zu den Tref-
fen.

Den Vortrag von Dr. Porzig finden
Sie im passwortgeschutzten Mit-

gliederbereich unserer Internetseite.

Katharina Mellar

Netzwerk NeT beschlieBt Neufassung seiner Satzung

Im Rahmen der Mitgliederver-
sammlung des Netzwerks NeT
vom 24. Mai 2014 wurde Uber
eine Neufassung der Vereinssat-
zung abgestimmt. Die Satzung
wurde an die aktuellen Erforder-
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nisse und Gegebenheiten ange-
passt. ,Aktualisierungen der Sat-
zung sind ein Ausdruck daflr, dass
ein Verein lebendig und in Bewe-
gung ist“, so die Stellvertretende
Vorsitzende des Netzwerks NeT,

Birgit Oeken. Die neue Satzung
erhalt mit Eintragung ins ortliche
Vereinsregister ihre Gultigkeit und
Rechtswirksamkeit.

Katharina Mellar, 1. Viorsitzende
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Regionalgruppenleiter-Tagung 2014 des Netzwerks NeT

Es schien, als hielte der Frihling seinen
Einzug, als die Regionalgruppenleiter
des Netzwerks NeT am 8./9. Februar
2014 zu ihrer alljahrlichen Fortbildungs-
veranstaltung zusammen kamen.
Diesmal war die schéne Stadt Marburg
das Ziel, nicht zuletzt wegen der NET-
Kompetenz am dortigen Universitats-
Klinikum.

Treffen mit Experten des
ENETS-Zentrums

Die Regionalgruppenleiter waren zu-
nachst verabredet mit NET-Spezia-
listen des ENETS-Zentrums Marburg.
Wir waren sehr erfreut und durchaus
auch ein wenig stolz, dass sich so
viele der Arzte am spéten Freitagnach-
mittag flr uns Zeit nahmen, uns tber
das Spektrum der Diagnostik und
Therapie von NEN in der UK Marburg
informierten und die vielen, nicht en-
den wollenden Fragen der Regional-
gruppenleiter beantworteten: Prof. Dr.
med. T. Gress und Dr. med. Anja Rinke
(oeide Innere Medizin), Prof. Dr. med.
D. Bartsch und Prof. Dr. med. V.
Fendrich (Chirurgie), Prof. Dr. med.
R. Moll (Pathologie), und D. Librizzi
(Nuklearmedizin).

Prof. Gress stellte die Uniklinik Marburg
mit ihrem Onkologischen Zentrum und
insbesondere das ENETS-Zentrum
mit seinen Mitarbeitern vor. Und er
informierte Uber die vielseitigen For-
schungsaktivitdten an der UK Marburg.
Dazu z&hlt auch die Translationale For-
schung, die von der Grundlagenfor-
schung bis zur Anwendung fuhrt.

Prof. Fendrich sprach Uber neue Wege
in der Metastasenchirurgie, besonders
der der Leber. Spannend sein an-
schaulicher Bericht zur simulierten Re-
sektion durch das Fraunhofer-Institut
als Orientierungshilfe bei komplizierten
chirurgischen Fragestellungen, die

Vorstellung der Resektionstechniken
mit dem Habib Sealer (ein elektrisches
Skalpell fur ,unblutige” Leberoperati-
onen aufgrund sofortigen ,Verddens”
der Schnittrander der Leber), die Re-
sektion mit dem Nd:YAG-Laser, sein
Bericht zum Lebersplitting und zum
Operieren mittels DaVinci-Roboter, mit
dessen Hilfe ein Patient selbst in tau-
senden von Kilometern Entfernung
operiert werden kann! Die wesent-
lichen Vorteile des Roboters liegen
aber in der zehnfachen VergréBerung
des Operationsfeldes und in der Pra-
zision gerade bei sehr kleinen oder
diffizilen Herden. Und gut zu horen,
dass Dr. Kirschbaum, der Thoraxchi-
rurg, Absiedlungen in der Lunge unter
Umsténden auch einzeln herauslasern
kann! (s. auch Bericht von Dr. Kirsch-
baum auf S. 28-31)!

Prof. Moll erklarte, welche Verfahren
und Marker er als Pathologe verwen-
det, um einen NET von einem anderen
Tumor zu unterscheiden und welche
Enzymfarbungen er bei Bedarf zusatz-
lich einsetzt, um z. B. ein Gastrinom
oder ein Glukagonom zu bestimmen.
Keinesfalls fehlen durfen im Befund
des Pathologen die Angaben Uber die
Art des Tumors, die Differenzierung, die
Primérlokalisation und die Proliferation
(= Wachstumsgeschwindigkeit; Ki 67
oder MIB1).

Damiano Librizzi informierte Gber die
Haupt-Einsatzgebiete der nuklearme-
dizinischen Diagnostik: Erstdiagnose,
Rezidiv-Erkennung, Verlaufskontrolle.
Er erklérte den Einsatz der verschie-
denen Varianten des PET in Abhén-
gigkeit davon, welche Tumorart man
untersuchen maéchte, wie schnell das
Wachstum ist, wie gut das Gewebe
differenziert ist.

Denn: ,Nicht jede diagnostische Subs-
tanz ist geeignet, um jede beliebige

Struktur darzustellen”, so Librizzi.
Fir G3-NEN kommt meist das FDG-
PET in Frage, fur gut differenzierte
Strukturen eignet sich das 68Ga-PET.
Es gibt aber auch sogenannte ,Flip-
Flop”-NET-NEC, die sich unterschied-
lich darstellen, die eine Metastase im
FDG-PET, die andere im 68Ga-PET. Er
erklarte das Verfahren und den Ablauf
der Radiorezeptor-Therapie, die bei
NET verwendeten Substanzen — meist
177Lutetium oder Yttrium — und de-
ren Wirksamkeit. Geringer Rezeptor-
besatz, eingeschrénkte Nierenfunk-
tion und Knochenmarksdepression
(Schéadigung des Knochenmarks mit
verminderter Bildung von Blutzellen)
konnen die Behandlungsmaglichkeiten
einschranken.

Frau Dr. Rinke informierte uns abschlie-
Bend Uber die Moglichkeiten der me-
dikamentdsen Therapie Neuroendo-
kriner Tumore. Sie konzentrierte sich
dabei auf die neuesten Daten aus dem
letzten Jahr.

Abgeschlossene und

laufende Studien

Die Biotherapie betreffend wurden
beim ESMO-Kongress 2013 die Er-
gebnisse der CLARINET-Studie be-
kannt gegeben (s. DIAGNOSENeT
Nr. 20). Beim ASCO 2013 wurden die
Ergebnisse einer Vergleichsstudie mit
den beiden Somatostatin-Analoga
Pasireotid und Octreotid vorgestellt (s.
Beitrag S. 47). Fur G1- und G2-NET
der Bauchspeicheldriise bestétigt eine
neue Studie die gute Wirksamkeit und
Vertraglichkeit einer Kombination von
Streptozotocin + 5FU und damit de-
ren Stellenwert als Standardtherapie.
Drei kleinere Studien untersuchten den
Einsatz von Capecitabine + Temozo-
lomid bei progredienten (fortschreiten-
den) metastasierten NET. Sowoh! bei
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Mit einem Bliimchen bedankte sich das Netzwerk NeT bei allen
Regionalgruppenleitern, die an der Tagung teilnahmen.

Priméartumoren der Bauchspeichel-
drise als auch des Dinndarms und
der Lunge zeigten sich durchaus gute
Ansprechraten bei insgesamt guter
Vertréglichkeit. Demzufolge handelt es
sich bei der Kombination dieser beiden
Medikamente um eine viel verspre-
chende Therapieform, die in groBeren
Studien untersucht werden sollte.

Im Bereich der Molekular zielgerich-
teten Therapien liegen die Ergebnisse
einer Phase-II-Studie mit Temsiroli-
mus (ein dem Everolimus dhnliches
Medikament, welches Uber die Vene
gegeben wird) + Bevacizumab (An-
giogenesehemmer) bei Patienten mit
progressivem Bauchspeicheldrisen-
NET vor. Die Ansprechraten sind hoch,
aber auch die Nebenwirkungen sind
relevant. Hierzu schiene ebenfalls eine
Studie mit héherer Patientenzahl ge-
rechtfertigt.

Auch eine Studie mit Pazopanib,
einem Multikinasehemmer, ist angelau-
fen. Das Medikament greift in den Pro-
zess der GefaBneubildung ein. Unter-
sucht wird die Wirksamkeit auch in der
Zweitlinie, also nach vorausgegangen
anderen Therapien.

In Marburg und anderen NET-Zentren
laufen auBerdem zwei Studien (TELE-
STAR und TELECAST) mit dem Medi-
kament Telotristat Etiprate. Seine Wirk-
samkeit gegen das Karzinoid-Syndrom,
insbesondere gegen die Durchfélle,
aber auch gegen die Flushsympto-
matik, auch bei Patienten, die auf eine

BETIRER
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Somatostatinanaloga-Therapie nicht
ausreichend ansprechen, konnte be-
reits an einer kleineren Patientengrup-
pe belegt werden. Nahere Informati-
onen zu diesen Studien erhalten Sie
auch beim Netzwerk NeT bzw. unter
www.netzwerk-net.de > Studien)

Geplante klinische Studien
Weitere Klinische Studien sind in Vor-
bereitung:

® die SONNET-Studie mit einer Kom-
binationstherapie von Lanreotid
+ Temozolomid bei Patienten mit
fortgeschrittenen, progredienten
Neuroendokrinen Tumoren,

® gine Studie mit dem neuen Medi-
kament LDE 225 + Octreotid bei
Patienten mit fortgeschrittenen,
progredienten Neuroendokrinen
Tumoren der Bauchspeicheldrise,
des DUnndarmes und der Lunge,

* die SEQTOR-Studie, die die beste
Reihenfolge der Gabe von Strep-
tozotocin + 5 FU (Chemotherapie)
und Everolimus (Molekular zielge-
richtete Therapie) bei Patienten mit
fortgeschrittenen progredienten
NET der Bauchspeicheldriise un-
tersucht,

® cine Studie flr Patienten mit nicht
funktionellen, nicht operablen, pro-
gredienten NET G2 der Bauchspei-
cheldrlise, welche die Therapie mit
177Lu-DOTATATE mit der Chemo-
therapie mit Streptozotocin + 5-FU
vergleicht

DIAGNDS%}"

® und eine Studie zur Radioembolisa-
tion (SIRT).

Die Regionalgruppenleiter waren &u-
Berst beeindruckt von der Vorstel-
lung der einzelnen Fachbereiche des
ENETS-Zentrums Marburg sowie de-
ren offensichtlich guter Kooperation.
Nach ihrem Gefiihl viel zu friih mussten
sie sich fur den né&chsten Termin verab-
schieden.

Weiterer Tagungsverlauf

Im Hotel am Kornspeicher in Marburg
fand die Tagung ihre Fortfihrung.
Nach dem Abendessen traf man sich
noch zu einer thematischen Einheit mit
Psychoonkologin Marlis Binkowski,
Universitatsklinikum Marburg, fur ein
Kommunikationstraining in schwierigen
Beratungssituationen. Die Regional-
gruppenleiter diskutierten engagiert
ihre Situation einerseits in inrer Rolle als
Berater von Betroffenen und gleichzei-
tig als selber Betroffene.

Der Samstag galt dann ganz der inter-
nen Fortbildung.

Dazu gehdren regelméBig die Berichte
der Regionalgruppenleiter sowie der
Austausch dartiber mit Erfahrungen,
Tipps, Empfehlungen.

Am Nachmittag folgte eine Einheit mit
Hinweisen zur Erstellung von Férder-
antragen und anderen organisa-
torischen Verfahren durch Anna-Bella
Schneider.

AbschlieBend stellte Katharina Mellar
den Regionalgruppenleitern den Ent-
wurf der Neufassung der Satzung vor.
Die Regionalgruppenleiter stimmten
dem Entwurf Ubereinstimmend ohne
Vorbehalte zu.

Seinen Ausklang fand die Veranstal-
tung am Nachmittag bei einem Spa-
ziergang durch Marburg unter der
FUhrung von Regionalgruppenleiterin
Katrin Liebscher und bei einem an-
schlieBenden Abschiedskaffee.
Katharina Mellar m
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Tumorschmerzen wirkungsvoll bekampfen

Schmerz

Was ist eigentlich Schmerz?
Schmerz wird allgemein als ein
unangenehmes Sinnes- oder Ge-
fuhlserlebnis definiert. Er geht mit
einer aktuellen oder potenziellen Ge-
webeschadigung einher oder wird
mit Begriffen einer solchen Sché-
digung beschrieben. Vor allem ist
Schmerz eine subjektive Erfahrung
und wird individuell als sehr unter-
schiedlich belastend eingestuft

Die Schmerzwahrnehmung erfolgt
uber freie Nervenendigungen, die
auf starke mechanische, chemische
oder thermische, also warmebe-
dingte Reize reagieren. In Abb. 1
werden die unterschiedlichen an der
Schmerzempfindung und -reaktion
beteiligten Bereiche des Korpers
dargestellt. Der akute Schmerz gilt
als Warnsymptom, das den Korper
vor Verletzung schitzen soll. Hier ist
eine maoglichst die Ursachen behe-
bende Therapie angezeigt.

Was beeinflusst Schmerzen?

Es gibt Faktoren, die den Schmerz
negativ und solche, die ihn positiv
beeinflussen konnen.

Zu den negativ beeinflussenden
Faktoren gehdren

* weitere Beschwerden

* Schlaflosigkeit

® Erschopfung

* Angst

¢ Hilflosigkeit

® Depression

* \ereinsamung

Sich positiv auswirkende Faktoren
sind hingegen

Hoéhere Zentren
(Wahrnehmung und emotionale Bewertung)

Zwischenhirn
(Thalamus = Filter der Information)

Mittelhirn
(u.a. Umschaltung auf absteigende

Schmerzhemmung)

Verlangertes Mark
(u.a. vegetative Zentren z. B. Brechzentrum,
Kreislauf)

Rickenmark
(u.a. Reflexausldsung)

Abb. 1: Die verschiedenen Bereiche der Schmerzempfindung

* keine weiteren Symptome
e Schlaf, Ruhe

® Erholung

® Zuneigung

* Mitgefahl

* \erstandnis

¢ Ablenkung

Schmerzen bei
Tumorerkrankungen

Tumorbedingte Schmerzen sind
grundsétzlich anders zu sehen als
davon unabhangige Schmerzen.

Wie oft kommen Schmerzen bei
Tumorerkrankungen vor? Im Frih-
stadium ist von 20-50 % der Be-
troffenen auszugehen. Im fortge-
schrittenen Stadium steigert sich die
Zahl auf 55-95 %. Innerhalb dieser
Gruppe empfinden 40-50 % méaBige
bis starke Schmerzen. Sehr starke
Schmerzen verspuren 25-30 %.

Die Schmerzen sind zu 60-90 %
ganz unmittelbar durch den Tumor
bedingt. Ursachen sind dabei unter
anderem Knochenmetastasen, Ein-

wachsen des Krebsgeschwirs in
Nerven und Weichteile sowie Druck
auf Nerven, BlutgefaBe und Lymph-
gefaBe. Um Folgen des Tumorlei-
dens handelt es sich in 5-20%
der Schmerzen, z.B. in Form einer
Thrombose. Auch Therapien kdnnen
in ihrer Folge Schmerzen bedingen.
Diese therapiebedingten Ursachen
haben einen Anteil von 10-25 %.
Dabei handelt sich beispielsweise
um Operationsfolgen, schmerzende
Narben oder um Gewebeverénde-
rung nach Bestrahlung. 3-10 % der
Tumorpatienten leiden unter tumor-
unabhangigen Schmerzen, etwa
aufgrund von Migrane, Kopfschmer-
zen oder unspezifischen Rucken-
schmerzen.

Eine Reihe von Faktoren kann
Krebsschmerzen verstarken. Dazu
zahlen:

® Furcht vor Schmerz
Kontrollverlust

Mobilitatsverlust

Verlust der Unabhéngigkeit

das Geflhl, anderen zur Last zu
fallen
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Verzweiflung, Depression, Arger
Angst vor Sterben und Tod
finanzielle Probleme
Unsicherheit bezuglich der Zu-
kunft.

Therapiemdéglichkeiten

Schmerzen, die unmittelbar durch
den Tumor verursacht werden, sollten
nach Moglichkeit durch eine Verklei-
nerung oder Entfernung des Tumors
verringert oder beseitigt werden. Dies
kann z.B. durch Operation, Radio-
Nuklid-Therapie, Bestrahlungen,
Chemotherapien usw. geschehen.
Greifen diese Methoden nicht hin-
reichend, ist eine medikamentose
Behandlung mit Schmerzmitteln an-
gezeigt. Zusatzlich ist die Einnahme
erganzender Medikamente mdglich
(siehe nachster Absatz). Schmerzlin-
dernd kdnnen sich auch Physiothera-
pie, Ergotherapie und Musiktherapie
auswirken. Psychotherapeutische
Verfahren wie Entspannung, Ge-
spréchstherapie und Biofeedback
sind besonders bei schmerzverstar-
kenden psychischen Problemen zu
empfehlen. Um weitere erganzende
Verfahren handelt es sich bei Aku-
punktur und TENS (transkutane elek-
trische Nervenstimulation).

An erster Stelle in der medikamen-
tédsen Schmerztherapie stehen die
sogenannten Analgetika. Sie wer-
den eingeteilt in Nicht-Opioide und
Opioide.

Die Nicht-Opioide sind als Tablet-
ten und Tropfen verwendbar. Diese
Gruppe umfasst z. B. Metamizol,
Paracetamol, Ibuprofen und Diclo-
fenac. Die Opioide gibt es in Form
von Tabletten, Pflaster, Infusion oder
zur Infiltration (Einspritzung) an Ner-
ven bzw. Nervenknoten. Es existie-
ren dabei schwachere Wirkstoffe,
z.B. Tramadol, Tilidin — und starke

BETIRER

WHO-Stufenschema der medikamentdsen
Tumor-Schmerztherapie

Stufe 3:
Nichtopioidanalgetikum

+/- Adjuvans + starkes Opioid

Abb. 2

wie Morphin, Oxycodon, Hydromor-
phon und Buprenorphin.

In Abb. 2 sehen Sie die verschie-
denen von der Weltgesundheits-
organisation genannten Stufen der
medikamentdsen Schmerztherapie.

Zur langerfristigen Anwendung eig-
nen sich am besten langwirksame
Schmerzmittelformen (sogenann-
te Retard-Medikamente). Gegen
Schmerzspitzen kdnnen zusétzlich
kurzwirksame Formen eingesetzt
werden. Schmerzmedikamente sol-
len nach einem festen Einnahme-
schema und am besten als Tablet-
ten eingenommen werden. Nur bei
sehr stabilen Schmerzen oder wenn
das Schlucken schwierig ist, kon-
nen Pflaster sinnvoll bzw. nétig sein.
Sollte die Behandlung mit Tabletten
nicht reichen, kann als weitere Mdg-
lichkeit eine Dauerinfusion Uber eine
Schmerzpumpe in Frage kommen.

H&ufig sind erganzenden Medika-

mente sinnvoll, die sich ebenfalls lin-

dernd auf Tumorschmerzen auswir-

ken kdnnen. Besonders bei Nerven-

schmerzen konnen diese angezeigt

sein. Dazu gehdren:

* Antidepressiva

* Antiepileptika

* Glukokortikoide (besonders bei
Schwellungen)

* Biphosphonate (bei Knochenme-
tastasen)

Erganzende Medikamente gegen

Nebenwirkungen sind z. B. Abfuhr-
mittel, Antiemetika (gegen Ubelkeit
und Erbrechen), Magensaureblocker
(,Magenschutz”).

Ablenkung

Ein wichtiger Baustein im Umgang
mit Schmerz ist die Ablenkung. Sie
ermdglicht dem Betroffenen selbst

Einfluss zu nehmen. Er oder sie kann

lernen, sich von der Konzentration

auf dieses unangenehme Schmerz-
gefuhl zu 16sen.

Folgendes ist dabei besonders zu

empfehlen:

¢ Pflegen der Hobbys, soweit mog-
lich, gegebenenfalls auch neue
Hobbys ausprobieren

® FErlernen von Entspannungstech-
niken (Fantasiereisen, Progressive
Muskelentspannung nach Jacob-
son, Autogenes Training)

* soziale Aktivitdten beibehalten,
soweit mdglich und soweit sie gut
tun

* leichte sportliche Aktivitaten.

Fazit: Die medikamentdse Therapie
ist wichtig und bei Tumorschmer-
zen ein fester Baustein - aber die
Schmerztherapie sollte sich nicht auf
Medikamente beschrénken.

Christian Schulze Kalthoff,
nach einem Vortrag von
Dr. med. Corinna Drebenstedt
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Behutsam schmerzfrei bei Krebs

Nach Schatzungen der WHO lei-
den etwa die Halfte aller Krebspa-
tienten und mehr als 70 Prozent
der Patienten in fortgeschrittenen
Tumorstadien unter Schmerzen.
Neben all den anderen Strapazen,
die mit der Erkrankung verbunden
sind, verschlechtern die Schmer-
zen zusatzlich die Lebensqualitat.
,Da muss man halt durch!”, meinen
leider immer noch viele Patienten.
Sie glauben, dass sie die Schmer-
zen ertragen mussen und halten
sie flr ein notwendiges Ubel. Das
muss so aber nicht sein! Nehmen
Sie diese Beschwerden zum An-
lass, lhren Arzt auf Moglichkeiten
zur Schmerzlinderung anzuspre-
chen oder einen Schmerzthera-
peuten aufzusuchen.

Denn wahrend akute Schmerzen
lebenswichtige Warnsignale dar-
stellen, kdbnnen Tumorschmerzen,
die nicht rechtzeitig behandelt wer-
den, sich zu chronischen Schmer-
zen entwickeln. Diese sind dann
nur noch sehr schwer therapierbar.
Schmerztherapeuten findet man
haufig an Tumorzentren oder nie-
dergelassen in eigener Praxis. Viele
von ihnen sind Internisten oder
Anésthesisten mit entsprechender
Zusatzausbildung (www.schmerz-
therapeuten.de).

Individuelle Behandlung

Jeder Mensch empfindet und ver-
arbeitet Schmerz anders, daher
ist es sinnvoll, individuell zu be-
handeln. Es gibt einige Faktoren,
die auf die Schmerzschwelle einen
negativen Einfluss haben. Dazu
gehdren Schlaflosigkeit, Sorgen,
Angst, Traurigkeit, Depression,
soziale Abhangigkeit, Langeweile

i

Arzt-Patienten-Gespréch

und Isolation. Im Sinne einer ganz-
heitlichen Sicht wird man versu-
chen, diese so weit wie moglich
zu reduzieren oder auszuschal-
ten. Daher geht insbesondere
bei Tumorpatienten eine effektive
Schmerztherapie immer auch mit
einer guten psychoonkologischen
bzw. psychologischen Betreuung
einher. Psychoonkologen in lhrer
Néhe finden Sie z. B. unter www.
gsk-onkologie.de oder www.dapo-
ev.de.

Die Ursachen flr Schmerzen
bei Krebspatienten sind vielfal-
tig. Der Hauptanteil der Schmer-
zen sind mit 60 bis 80 Prozent
tumorbedingte Schmerzen, z. B.
durch Einwachsen des Tumors
(Infiltration) in Weichteile, durch
Knochenmetastasen oder infol-
ge zusammengedrlckter Ner-
venstrange. AuBerdem treten in
etwa 10 Prozent der Félle tumor-
assoziierte Schmerzen, z. B. durch
ein bestehendes Lymphddem, auf.

echwerpunkt

Schatzungsweise 15 bis 20 Pro-
zent der Tumorschmerzen sind
therapiebedingt, z. B. durch Nar-
benschmerzen nach Operationen
oder Verhartungen nach Bestrah-
lung. An den verschiedenen Ur-
sachen sieht man, dass eine op-
timale Schmerztherapie verschie-
dene Faktoren mit bertcksichtigen
muss, wie z.B. die Lage des Tu-
mors, das Tumorstadium, die mit-
betroffenen Organe und das sub-
jektive Schmerzempfinden.

Grundlage jeder schulmedizi-
nischen Schmerztherapie ist das
WHO-Schema, das ein Vorgehen
in drei Stufen empfiehlt: Zunéchst
werden nicht-opioide Schmerzmit-
tel (z. B. Paracetamol, Metamizol,
Acetylsalicylsdure) eingesetzt und
erst bei Nicht-Ansprechen schwa-
che (z. B. Tramadol, Tilidin) bzw.
starke Opioide (z. B. Morphin,
Fentanyl). Wahrend nicht-opioide
Schmerzmittel mit starken Opio-
iden kombiniert werden kbnnen,
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ist eine Kombination von starken
und schwachen Opioiden nicht
sinnvoll, da schwache Opioide die
Wirkung starker Opioide aufhe-
ben kénnen. Die Schmerztherapie
wird moglichst auf oralem Wege
(als Tablette, Kapsel, Tropfen oder
Mundspray) durchgefuhrt. Es gibt
auch Schmerzpflaster, die auf die
Haut geklebt werden. Sie finden
vor allem im fortgeschrittenen Er-
krankungsstadium Verwendung.
Damit ist eine kontinuierliche Gabe
des Schmerzmittels gewahrleistet,
ohne dass man dauernd ans Ta-
blettenschlucken denken muss.

Vermeidbare Fehler

Tumorschmerzen werden von den
Arzten haufig unterschatzt. Sie ver-
schreiben dann nur Medikamente
bei Bedarf und nicht langwirkende
Schmerzmittel. Um Schmerzspit-
zen zu vermeiden, ist es aber wich-
tig, die Mittel nach einem festen
Zeitschema zu geben. Falls den-
noch Schmerzspitzen auftreten,
werden zuséatzliche Schmerzmittel
eingesetzt. Der behandelnde Arzt
sollte solche Zusammenhéange ein-
fuhlsam und verstandlich erklaren
und eine Atmosphare schaffen, die
den Patienten ermutigt, seine Fra-
gen vertrauensvoll zu stellen.

Ein weiterer Fehler in der Schmerz-
therapie ist, dass die Anzahl der
Schmerzmittelgaben dem indivi-
duellen Bedarf nicht angepasst
wird: Oft reichen zwei Gaben pro
Tag eben nicht aus. Bei vielen Pa-
tienten sind drei Schmerzmittelga-
ben (z.B. 7, 15, 23 Uhr) notwen-
dig. Ahnliches gilt auch bei den
Schmerzpflastern. Normalerweise
sollen sie nach 72 Stunden ge-
wechselt werden, es kann aber
durchaus auch ein Wechsel schon
nach 48 Stunden nétig sein.
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Sie brauchen keine Angst vor Ab-
héngigkeit von Schmerzmitteln zu
haben. Diese also ,aufzusparen” ist
nicht sinnvoll, insbesondere bei fort-
geschrittenen Tumorerkrankungen.
Wenn sich die Schmerzen spater
ricklaufig entwickeln, weil zum Bei-
spiel der Tumor kleiner wird, ist ein
Ausschleichen der Schmerzmit-
tel meistens problemlos mdglich.
Informieren Sie daher auch den
Schmerztherapeuten regelméBig
tber Ihre medizinischen Befunde
und bleiben Sie in Kontakt.

Nebenwirkungen lindern

Wegen der Nebenwirkungen set-
zen die Betroffenen ihre Schmerz-
therapie haufig nicht konsequent
um. Dies ist aber Voraussetzung
dafir, um Schmerzspitzen zu ver-
meiden und die Dosierung gut
einzustellen. Daher ist es wichtig,
therapiebedingte Nebenwirkungen
(z.B. Verstopfung, Ubelkeit) von
Anfang an mit zu behandeln. Hier
bringen vor allem naturheilkund-
liche MaBnahmen Linderung. Es
lohnt sich, schon im Vorfeld nach
diesen Behandlungsmaglichkeiten
zu fragen. So konnen bei Verstop-
fung Laxantien wie Laktulose oder
Laktose und Magnesium hochdo-
siert eingesetzt werden. Bewahrt
haben sich zur Stuhlnormalisierung
indische Flohsamenschalen. Losen
Sie einen Essloffel davon abends
in Wasser auf. Flohsamenschalen
enthalten Stoffe, die die Darm-
wand mit einer Schleimschicht
versehen und so die Stuhlpassage
erleichtern. AuBerdem konnen En-
zyme in hohen Dosen eingesetzt
werden, da als Nebenwirkung bei
der Hochdosis-Enzymtherapie
Durchfélle auftreten. Bei Ubelkeit/
Erbrechen werden Medikamente
wie die MCP-Tropfen oder auch

DIAGNOSEfe7

Neuroleptika wie das Haloperidol
verordnet. Zusatzlich zeigen hier
Akupunktur und Homoopathie
gute Erfolge. Schuldmedizinische
Schlafmittel (Benzodiazepine) eig-
nen sich nur zur kurzzeitigen Be-
seitigung von Schlafstérungen in
akuten Ausnahmesituationen. Sie
konnen bereits nach kurzer Ein-
nahmedauer zu einer Beeintrach-
tigung des Schlafrhythmus fihren.
Bei Benzodiazepinen besteht au-
Berdem Suchtgefahr. Wenden Sie
lieber pflanzliche Arzneien aus Jo-
hanniskraut und/oder Baldrian an.
Manche Schmerzmittel und medi-
kamentdse Tumortherapien wer-
den in ihrer Wirkung von Johan-
niskraut oder Baldrian beeinflusst.
Stimmen Sie sich daher unbedingt
im Vorfeld mit lhrem Schmerzthe-
rapeuten ab. Auch bei Schlafstd-
rungen kann die Homoopathie hilf-
reich sein.

Werden Opioide schlecht vertra-
gen, liegt moglicherweise eine His-
taminunvertraglichkeit vor. Opioi-
de und andere Schmerzmittel wie
Diclofenac und Acetylsalicylsdure
setzen Histamin frei und Préparate
wie Metamizol oder Metoclopra-
mid blockieren das histaminabbau-
ende Enzym. Typische Beschwer-
den sind dann: Juckreiz, Kopf-
schmerzen, Hitzegefuhl, Migréne,
Schwindel, Bléhungen, Durchfall,
Verstopfung, Ubelkeit/Erbrechen,
Bauchschmerzen, Bluthochdruck,
schneller Puls, Herzrhythmussté-
rungen, Odeme, Gelenkschmer-
zen, Erschopfungszustande, Mu-
digkeit, Schlafstérungen.

Naturheilkunde hilft

Die moderne Schmerztherapie hilft
den meisten Krebspatienten gut.
Dennoch fragen viele Betroffene
auch nach naturheilkundlichen

Lo
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Behandlungsmadglichkeiten. Sie
kommen fast immer als Co-An-
algetika zum Einsatz, das heiBt,
sie werden gemeinsam mit einem
Schmerzmittel (Analgetikum) ver-
abreicht. In der Schulmedizin sind
das Medikamente wie Kortison,
Antirheumatika, Antidepressiva
oder Antikrampfmittel. Canna-
bis und seine Abkémmlinge, die
Cannabinoide, sind leider bisher
in Deutschland fur Tumorpatienten
nicht zugelassen, obwohl sie
gute Tumorschmerzmittel bzw. Co-
Analgetika wéren.

Co-Analgetika aus der Naturheil-
kunde sind zum Beispiel Teufels-
kralle bei Knochenmetastasen oder
Weihrauch bei Hirntumoren. Weih-
rauch reduziert die Schwellung im
umliegenden Gewebe bei Hirntu-
moren und -metastasen. Dieser
Effekt ist ausgesprochen wirkungs-
voll, so dass oftmals sogar Corti-
son reduziert werden kann.

Andere effektive naturheilkund-
liche Begleittherapien bei Schmer-
zen sind neben dem Einsatz von
Neuraltherapie oder Akupunktur
auch MaBnahmen zur Saure-Ba-
sen-Regulation. Eine S&ure-Ba-
sen-Regulation oder die Procain-
Basen-Therapie ist insbesondere
bei Knochenmetastasen neben
weiteren MaBnahmen, wie z. B.
der Vitamin-C-Hochdosis-Infusion,
eine sinnvolle Option. AuBerdem
kénnten Hyperthermie, Homd&opa-
thie, Ausleitungs- und Entgiftung-
verfahren sowie die Mistelthera-
pie moglicherweise hilfreich sein.
Durch die Mistel werden korperei-
gene Schmerzmittel (Endorphine)
ausgeschuttet, so dass viele Pa-
tienten quasi als Begleiterschei-
nung von einer Schmerzlinderung
und Stimmungsaufhellung berich-
ten. Bitte denken Sie bei Schmer-

B

cchwerpunkt

Mittel aus der Naturheilkunde kénnen als Begleittherapie eingesetzt werden.

zen im Bauchraum auch an eine
Harmonisierung der Bakterien-
zusammensetzung im Darm. Ein
muskulares Ungleichgewicht kann
Schmerzen zusétzlich verstarken
oder entstehen lassen. Deshalb
ist bei Verspannungen eine phy-
siotherapeutische Behandlung
empfehlenswert. Hier hat sich vor
allem die Osteopathie bewahrt,
die einen ganzheitlichen Behand-
lungsansatz verfolgt.

Fazit

Die Naturheilkunde bietet eine
Vielzahl von Methoden, mit denen
auch Tumorschmerzen oder thera-
piebedingte Nebenwirkungen be-
handelt werden kénnen. Sehen Sie
diese bitte in erster Linie als Ergan-
zung zu den schulmedizinischen
MafBnahmen.

Setzen Sie keinesfalls auf eigene
Faust Schmerzmittel ab. Im Ideal-
fall finden Sie einen Therapeuten,
der beide Anséatze, sowohl Schul-
medizin als auch Naturheilkunde,
wurdigend im Blick hat und be-
reit ist, Uber seinen Tellerrand zu
schauen. Denken Sie auch daran,
dass seelische Entspannung und
korperliche Bewegung ebenfalls
Einfluss auf das Schmerzempfin-
den haben konnen.

Quelle: GfBK-Info

© Oktober 2013,
Gesellschatt fiir Biologische
Krebsabwehr e.V.,

VoBstr. 3,

69115 Heidelberg
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Workshop vom 10. Uberregionalen Neuroendokrinen Tumortag 2013 in Niirnberg
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Schmerzen durch Krebs und Metastasen:
Wie kann man sie effektiv behandeln?

Im Rahmen mehrerer Workshops
wurde den Teilnehmern des 10.
Uberregionalen Neuroendokrinen
Tumortages die Moglichkeit gebo-
ten, ihre individuellen Anliegen und
Fragen an fachkompetente Work-
shopleiterinnen und Workshopleiter
zu richten.

Dr. med. Corinna Drebenstedt,
Klinikum Nudrnberg, Medizinische
Klinik 2, Schwerpunkt Geriatrie,
behandelte in ihrem Seminar das
Thema ,Schmerzen durch Krebs
und Metastasen” und legte dabei
ein besonderes Augenmerk auf die
Frage, wie man diese effektiv be-
handeln kénne.

Da Schmerzen im Rahmen einer
Tumorerkrankung die Lebensquali-
tat sehr stark beeinflussen kdnnen,
ist eine ganzheitliche Betrachtung,
so Dr. Drebenstedt, ein essenzieller
Aspekt bei der Behandlung von
Tumorpatienten. Insbesondere be-
darf es dabei erfahrener Ansprech-
partner. Die Schmerztherapeutin
erklarte Ursprung und Funktion
des Schmerzes, wobei sie auf aus-
|6sende und beeinflussende Fak-
toren sowie auf die Besonderheiten
von Tumorschmerzen einging.
,Schmerz ist in der Wahrnehmung
eines jeden Patienten unterschied-
lich und wird daher als subjektive
Erfahrung beschrieben”, erlauterte
Dr. Drebenstedt. ,Wichtig ist es,
dass jede AuBerung von Schmerz
ernst genommen wird, selbst wenn
keine physiologische Ursache da-
fur festgestellt werden kann.” So
zeigen auch 20 bis 50 Prozent der
Krebspatienten in einer Frihphase
der Krankheit Schmerzsymptome,
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und bei einem GroBteil dieser Pati-
enten wird der Krebs bei der Suche
nach der Schmerzursache Uber-
haupt erst entdeckt. Korpereigene
Warnsignale wie etwa Schmerzen
kdnnen also ein wichtiger Fruhindi-
kator fUr Krankheiten sein, die zu-
néchst nicht erkannt werden.
Andererseits ist bei bereits gestell-
ter Krebsdiagnose zu beachten,
dass nicht jeder Schmerz auf die
Tumorerkrankung zurtckzufthren
ist. Auch ein Tumorpatient kann bei-
spielsweise einen Bandscheiben-
vorfall erleiden.

Im Verlauf der Erkrankung, so Dre-
benstedt weiter, werde die thera-
peutische Behandlung von Schmer-
zen zunehmend wichtiger, um die
Lebensqualitat des Betroffenen zu
erhalten. ,Die Grunderkrankung ist
nicht der einzige Faktor, der den
Schmerz beeinflusst”, betonte die
Arztin. ,Auch begleitende Faktoren
wie Stress oder die Angst vor dem
Verlust der Eigenstandigkeit kon-
nen Schmerzen verursachen.” Psy-
chotherapeutische Verfahren oder
Alternativtherapien wie etwa Aku-
punktur oder Elektrotherapie kon-
nen hilfreich sein. Auch als Betrof-
fener selbst kann man - ergénzend
zur medikamentésen Behandlung
- den Erfolg einer Schmerzbehand-
lung vervielfachen, z. B. durch Pfle-
ge seiner Hobbys, leichten Sport
und Entspannungstbungen.

Bei vielen Betroffenen und ihren An-
gehdrigen bestehen, so Dr. Dreben-
stedt weiter, immer noch Vorurteile
gegenuber psychotherapeutischen
Anséatzen und dem Einsatz starker,
Opioid-haltiger Schmerzmedika-

mente. ,Aber gerade diese Heran-
gehensweise an die Schmerzsym-
ptomatik kann den erwlnschten
Erfolg bringen. Deshalb ist es ganz
besonders wichtig, friihzeitig einen
erfahren Spezialisten auf diesem
Gebiet aufzusuchen, wenn man
das Gefihl hat, der behandelnde
Arzt kann nicht mehr optimal wei-
terhelfen.”

Diese Anregung fuhrte in dem Se-
minar zu der Frage, was in diesem
Zusammenhang unter ,frihzeitig”
zu verstehen sei. Eine allgemein-
gultige Regel konne es dafur, so Dr.
Drebenstedt, wegen des individu-
ellen Schmerzempfindens nicht ge-
ben. ,Man sollte aber auf jeden Fall
reagieren, bevor der Schmerz un-
ertraglich wird.” In den Fragen der
Zuhorer spiegelten sich auch die
von der Referentin angesprochenen
Angste vor der Anwendung von
Opiaten wider. Ein Schwerpunkt
lag dabei auf der beflrchteten Ge-
fahr, abhangig zu werden. ,Um das
zu vermeiden, sind die richtige An-
wendung und die Begleitung durch
einen Spezialisten ganz besonders
wichtig”, betonte Dr. Drebenstedt.
,Ein Abhangigkeitsgeflhl kann bei
der Anwendung durchaus vorkom-
men, ohne dass man tatsachlich
abhangig ist. Die Gefahr wird je-
doch minimiert, wenn sogenann-
te Langzeitpraparate als Basis der
Therapie eingesetzt werden und
kurzzeitig und schnell wirksame
Opiate nur bei Schmerzspitzen zum
Einsatz kommen.”

Zusammenfassung von
Marco Pisch

El
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Tumorschmerzen aus der Sicht der TCM

Die traditionelle Chinesische Me-
dizin (TCM) inspiriert westliche
Arzte nicht nur wegen eines um-
fassenden Angebots an therapeu-
tischen Mdglichkeiten, sondern
auch aufgrund ihrer Krankheitsleh-
re, die ein erganzendes Verstand-
nis fr Krankheitsprozesse ermog-
licht. Komplementare Denkansatze
sind immer dann gefragt, wenn der
konventionelle Zugang nicht ausrei-
chend erfolgreich ist. Dies trifft auch
auf Tumorstadien zu, insbesondere
jene, in denen Menschen gezwun-
gen sind, mit chronischem Tumor-
geschehen zu leben und das Beste
aus der Situation zu machen.

Neuroendokrine Tumoren wachsen
glicklicherweise meistens lang-
samer als Karzinome, aber wegen
ihrer Verflechtung mit hormonel-
len Steuerungsvorgangen sind sie
schwer beeinflussbar und tendieren
wie alle Tumoren zu chronischem
Wachstum. In fortgeschrittenen
Stadien ist dieses Wachstum auch
meist mit Schmerzen verbunden;
insbesondere im Bauchraum ent-
stehen durch Druck auf benachbar-
te Organe oder durch Beeintrachti-
gung der Darmfunktionen schwan-
kende, krampfartige oder auch
konstante Schmerzen, die dringend
nach einer adaquaten Schmerzthe-
rapie verlangen.

Auch in unserer Klinik Silima, in
der die westliche Schulmedizin
um Erkenntnisse der Chinesischen
Medizin angereichert wird, sind die
konventionellen Schmerzmittel un-
entbehrlich. Dabei spielen Morphine
eine zentrale Rolle: Sie lassen sich
sehr gut in retardierter Form (z. B.
als Pflaster) anwenden, flihren zu

B

Die Akupunktur spielt neben der Krauterheilkunde, der Tuina-Massage, dem Qi Gong
und der Erndhrung in der TCM eine zentrale Rolle.

einer kontinuierlichen Schmerzredu-
zierung und sie belasten wenig die
Funktionen von Niere und Leber.

Nachteile der Morphine

Zwei Nebenwirkungen sind jedoch
bedeutsam:

1. die Darmtrégheit

Sie tritt nahezu immer auf und fihrt
zu unterschiedlich hartnackiger
Verstopfung (Obstipation) mit Ver-
ringerung der Stuhlfrequenz und
muhsamer und maoglicherweise
schmerzhafter Stuhlentleerung. Der
Stuhlgang ist aber der wichtigste
Entsorgungskanal, von dessen
Funktion im Rahmen der Tumor-
erkrankung sehr viel abhangt.

2. die psychische Beeintrdchtigung

Wahrend Schmerzfreiheit naturlich
eine gewaltige Entlastung bedeu-
tet, beobachten wir — vor allem bei
hoherer Morphindosis - eine zu-

nehmende Verringerung der emo-
tionalen Schwingungsféahigkeit, die
sich in Depressivitat, Affektstarre
oder Gereiztheit ausdriicken kann.
Zusétzlich gegebene Antidepressiva
sind in der Lage, die negativen Symp-
tome zu reduzieren, bringen aber
nicht die emotionale Empfindungs-
fahigkeit zurtick. Der ohnehin durch
den Tumor stark belastete Mensch
bendtigt aber seine mentale Band-
breite, um — der schweren Erkran-
kung zum Trotz — dennoch einen
Rest an Lebensfreude zu bewahren.

Beide Nebenwirkungen sind dosis-
abhangig. Daher ist es die Aufga-
be der Schmerztherapie, den Grat
zu finden zwischen einer effizienten
Schmerztherapie und einer Begren-
zung der Nebenwirkungen.
Wahrend Morphine die Schmerz-
wahrnehmung im Gehirn aus-
schalten, beschéftigt sich die TCM
mehr mit der Frage, wie Schmer-
zen durch Wiederherstellung von
FlieBbewegungen aufgeldst werden
konnen.
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Das Schmerzkonzept der TCM

An erster Stelle findet sich die
Akupunktur. Dabei werden ganz
gezielt vom Schmerz betroffene
Korperareale angesprochen und
erschlossen. Die Akupunktur funk-
tioniert wie im StraBenverkehr:
An bestimmten Weggabelungen
(Akupunkturpunkten) lasst sich der
Verkehr umleiten (,der Qi-FluB steu-
ern”), so dass Stauzonen umfahren
werden koénnen. Daher befinden
sich wirksame Akupunkturpunkte
oft weit ab vom Stauzentrum - je
friher der Verkehr umgeleitet wird,
umso flexibler die Umgehungs-
|6sungen. Akupunktur wirkt sehr
schnell, allerdings nicht sehr nach-
haltig; deshalb stellt sie eine perso-
nell sehr aufwendige Therapie dar.
Gleiche Effekte lassen sich erzielen
durch asiatische Massagebehand-
lungen (Tuina, Shiatsu oder Aku-
punktmassage).

WETINERL

ﬁ#i NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de

Im Mittelpunkt der TCM-Schmerz-
therapie stehen pflanzliche Arznei-
mittel, die gegenuber synthetischen
Schmerzmitteln den Vorteil haben,
dass sie den Blutstoffwechsel nicht
nur nicht belasten, sondern sogar
entlasten. Pflanzen wie z. B. Coptis
tinctoria erweisen sich als Wirkungs-
verstarker fur Morphine; sie fuhren
dazu, dass geringere Morphindosen
eine hohere Wirkung in Bezug auf die
Schmerzlinderung zeigen. AuBerdem
wirken diese Pflanzen positiv auf das
Gesamtbefinden, insbesondere auf
die Schlafqualitat, den Tag-Nacht-
Rhythmus, die psychische Verfas-
sung und das gesamte Schleimhaut-
system des Korpers.

Schmerztherapie muss immer in-
dividuell auf den einzelnen Men-
schen zugeschnitten sein. Die
Art der Grunderkrankung, der
Schmerzcharakter, die Gesamtver-
fassung sind fur die Wahl der Mit-
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tel entscheidend. Je komplizierter
die Situation, desto mehr kommt
es darauf an, wirksame und mit-
einander kompatible Verfahren zu
einer multimodalen, also auf vielen
Wegen wirksamen Schmerzthe-
rapie zu kombinieren. Dabei stellt
die Chinesische Medizin Methoden
und Arzneimittel zur Verflgung, die
in der westlichen Welt noch un-
zureichend bekannt und integriert
sind.

Dr. med. Fritz Friedl
Klinik Silima
D-83083 Riedering
Tel.. 08036-309151
www.klinik-silima.de
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Behandlung von Neuroendokrinen Tumoren

Workshop: Dr. med. Tanja Bergmann, 10. Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag, 11.-13.10.2013 in Niirnberg

Wie lasst sich das Karzinoid-Syndrom

beherrschen?

Neuroendokrine Tumore haben
die Fahigkeit verschiedene Hor-
mone produzieren zu kénnen. Die-
se Hormonproduktion kann je nach
produziertem Hormon zu spezi-
fischen Symptomen fuhren. Das
sogenannte Karzinoid-Syndrom
entsteht durch die Produktion von
unter anderem Serotonin und Bra-
dykinin durch die neuroendokrinen
Zellen. Diese Hormone bewirken an
der Darmwand einen vermehrten
FlUssigkeitseinstrom in den Darm,
so dass der Stuhl nicht eingedickt
wird, sondern dunn bleibt und es
dadurch zu Durchféllen kommt. Je
nach Auspragung der Hormonuber-
produktion zeigt sich eine hdhere
Frequenz und groBere Menge der
Durchfélle. Diese Durchfalle treten
auch auf, wenn man nichts isst.
Neben der Wirkung am Darm kon-
nen die Hormone Bradykinin und
Serotonin im Herz-Kreislaufsystem
unter anderem an den GeféaBen wir-
ken. Es kommt zur Weitstellung der
GefaBe mit dadurch verursachter
Roétung der entsprechenden Haut-
regionen. Dies ist das sogenannte
Flush-Syndrom. Diese Symptoma-
tik tritt meist unkontrolliert und an-
fallartig auf. Verschiedene Faktoren,
die ebenfalls auf das GefaBsystem
wirken, kénnen diese Symptomatik
verstarken, ein Beispiel ist Alkohol-
konsum. Zusétzlich kénnen die frei-
gesetzten Hormone auf die Bron-
chien wirken und so zu Asthma-
anféllen flhren. Langfristig treten
durch die Serotonintberproduktion
Veranderungen am Herzen auf mit
Entwicklung einer Endokardfibrose
(Verdickung der Herzwéande ohne

jegliche Funktionalitéat) und Beein-
trachtigung der Herzklappenfunk-
tion, wobei besonders die Klappen
des rechten Herzens (Trikuspidal-
und Pulmonalklappe) betroffen sind.
Die Symptomatik des Karzinoid-
Syndroms findet sich haufig bei
Neuroendokrinen Tumoren des
Dinndarms, kann aber auch bei
Neuroendokrinen Tumoren anderer
Lokalisation auftreten, z. B. Lunge,
Thymus oder Pankreas. Typischer-
weise haben die Patienten aber erst
Symptome, wenn bereits Leberme-
tastasen bestehen, obwohl der Tu-
mor bereits im Dinndarm Hormone
produziert. Grund hierflr ist, dass
die Hormone in das Blut der Pfort-
ader abgegeben werden. Diese
fahrt ihr Blut direkt zur Leber, dort
werden diese Hormone wie auch
andere Giftstoffe, welche im Darm
aufgenommen werden, abgebaut
und schlieBlich als inaktive Formen
vom Korper ausgeschieden (Uber
Galle oder Urin). Liegen Lebermeta-
stasen vor, entfallt diese Filterfunk-
tion und die Hormone werden direkt
an das Blut des groBen Kreislaufs
abgegeben und kénnen dement-
sprechend an den verschiedenen
Organen wirken.

Therapiemdéglichkeiten

Die Symptome des Karzinoid-Syn-
droms, insbesondere die ausge-
prégten Durchfélle mit auch ausge-
pragten Flussigkeitsverlusten, be-
eintrachtigen das Wohlbefinden des
Patienten ganz deutlich. Eine Teil-
nahme am taglichen Leben ist damit
je nach Auspragung kaum bis gar

Tanja Bergmann

Schwerpunkt Endokrinologie und
Diabetologie, Medizinische Kilinik 1,
Universitétsklinikum Erlangen

nicht maglich. Ziel der Therapie ist
es, die Symptome soweit wie mog-
lich zu beseitigen oder zumindest
zu reduzieren. Im Idealfall bedeutet
dies eine komplette Beseitigung
des Tumors und seiner Metastasen
durch einen chirurgischen Eingriff.
Dies ist leider nur in Ausnahmefal-
len mdglich. Dennoch kann eine
operative Therapie eine Option bei
der Behandlung des Karzinoid-Syn-
droms darstellen. Hier kommt ein
sogenanntes operatives Debulking
als mogliche Option infrage. Dies
bedeutet, dass durch die Operation
so viel Tumormasse wie moglich
beseitigt wird. Durch dieses Vor-
gehen wird in der Konsequenz die
Menge an hormonproduzierenden
Tumorzellen reduziert und damit
die Gesamtmenge an produzierten
Hormonen, was zu einer Besserung
der Symptome fiihrt.

Neben der Operation gibt es an-
dere nichtoperative Formen des
Debulkings, so konnen lokala-
blative Verfahren wie Radiofre-
quenzablation oder TACE (trans-
arterielle Chemoembolisation) von

BETIWER
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Behandlung von Neuroendokrinen Tumoren

Lebermetastasen durch gezielte
Zerstorung einzelner Metastasen
ebenfalls zu einer Reduktion der
Gesamttumormasse und damit der
Hormonproduktion flhren.

Da die genannten Verfahren in der
Regel nur zu einer Reduktion der
Hormonproduktion und meist lei-
der nur vorUbergehend zu einer
Symptombesserung fuhren, sind
zusatzliche langerfristige thera-
peutische Optionen erforderlich.
Grundsétzlich gibt es 2 Praparate-
gruppen, welche zur Kontrolle des
Karzinoid-Syndroms infrage kom-
men. Die sogenannten Somato-
statinanaloga wirken dabei wie das
Hormon Somatostatin. Somato-
statin ist ein nattrliches Hormon,
welches bei verschiedenen Regel-
prozessen im Gehirn und Hormon-
system eine Rolle spielt. Dabei wirkt
es Uber spezifische Rezeptoren an
der Zelloberflache. Eine Untergrup-
pe dieser Rezeptoren findet sich in
gréBerer Zahl an den Zellen Neu-
roendokriner Tumoren. Indem das
Somatostatin bzw. im Rahmen der
medikamentdsen Therapie die So-
matostatinanaloga an diese Rezep-
toren andocken, werden verschie-
dene Prozesse im Zellstoffwechsel
beeinflusst. Dies fuhrt im Besonde-
ren dazu, dass weniger Hormone
durch die Zellen produziert und
damit die Symptome des Karzi-
noid-Syndroms gebessert werden.
Zusatzlich werden Wachstumspro-
zesse der Tumorzellen gebremst,
so dass das Tumorwachstum ein-
geddmmt wird. Leider wirken die
Somatostatinanaloga nicht nur an
den Rezeptoren der Tumorzellen.
Da auch andere Zellen des Korpers
solche Rezeptoren aufweisen, wer-
den andere Stoffwechselprozesse
und Hormonproduktionen im Kér-
per beeinflusst, was die unter die-
ser Therapie potentiell auftretenden

BETIRER
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Nebenwirkungen erklart. Dies sind
Nebenwirkungen am Magen-Darm-
Trakt mit Symptomen wie Ubelkelt,
Bldhungen und Verdauungssto-
rungen. Die Funktionsfahigkeit der
Gallenblase wird beeintrachtigt,
was zur Entwicklung von Gallen-
steinen fuhren kann. Durch Wirkung
auf die Ausschuttung von Insulin
durch die Bauchspeicheldrlise kann
es zur Entstehung eines Diabetes
kommen bzw. ein vorhandener Dia-
betes kann sich verschlechtern. Die
Somatostatinanloga stehen in der
Therapie in zwei Formen zur Ver-
fugung als kurzwirksame und lang-
wirksame. Die Therapie muss als In-
jektion erfolgen, da das Hormon im
Magen verdaut werden wurde. Die
kurzwirksame Form wird in Form
von 3-mal taglichen Injektionen ins
Subkutangewebe, das heiBt ins
Unterhautzellgewebe (wie bei einer
Insulintherapie) durchgefihrt. Die
langwirksame Form wird als intra-
muskuldre Injektion in den GeséaBi-
muskel (Octreotid) bzw. als tiefe
Injektion unter die Haut (Lanreotid
Autogel) jeweils alle 28 Tage verab-
reicht. Als neueres Praparat gibt es
mit Pasireotide ein drittes Somato-
statinanalogon, welches sich in der
Therapie des Karzinoid-Syndroms
als effektiv zeigte. Es wurde in einer
Studie als Zweitlinientherapie bei
Patienten mit Karzinoid-Syndrom
eingesetzt, bei denen Octreotid
nicht oder nicht mehr effektiv war.
Bislang besteht aber keine Zulas-
sung von Pasireotid bei Patienten
mit Karzinoid-Syndrom.

Eine andere therapeutische Option
fur die Beeinflussung des Karzinoid-
Syndroms stellt eine Therapie mit
Interferon dar. Dies ist ein Wirkstoff,
der in der Interaktion verschie-
dener Zellen insbesondere des Im-
munsystems eine Rolle spielt und
auch natdrlicherweise im Korper

DIAGNDS_@!;T

vorkommt. Neben diesen Effekten
werden aber auch die Produktion
von Hormonen durch neuroendo-
krine Tumorzellen ebenso wie das
Tumorwachstum und der Zellzyklus
der neuroendokrinen Tumorzellen
beeinflusst. Dadurch kommt es
analog zum Effekt der Somatosta-
tinanaloga durch Interferon zu einer
Reduktion der Hormonproduktion
und gleichzeitig Reduktion des Tu-
morwachstums. Die Effekte auf das
Karznoid-Syndrom (Erfolgsraten
zwischen 30 % und 70 % je nach
Studie) sind dhnlich gut wie bei den
Somatostatinanaloga, jedoch ist
das Nebenwirkungsprofil insgesamt
schlechter. Die Therapie erfolgt als
Injektion dreimal pro Woche unter
die Haut. Es gibt zwar eine soge-
nannte pegylierte Form mit weniger
Nebenwirkungen, welche nur ein-
mal wochentlich verabreicht werden
muss, diese Therapie ist aber unter
der Indikation des Neuroendokrinen
Tumors nicht zugelassen. Typische
Nebenwirkungen sind vor allem
grippedhnliche Symptome mit Fie-
ber und Gliederschmerzen, die zum
Teil das Allgemeinbefinden deutlich
beeintrachtigen kénnen.

Aktuell noch in Erprobung befin-
det sich ein Medikament, welches
ein entscheidendes Enzym in der
Produktion von Serotonin hemmt.
Dieses Praparat heif3t Telotristat
Etiprate und wird als Tablette ein-
genommen. In den ersten Untersu-
chungen im Rahmen der Dosisfin-
dung zeigt sich das Medikament als
effektiv und durfte in einigen Jahren
moglicherweise eine zusétzliche
Option in der Behandlung des Kar-
zinoid-Syndroms darstellen, gege-
benenfalls als Kombinationspartner.
Aktuell ist die medikamentdse
Therapie der ersten Wahl beim
Karzinoid-Syndrom aufgrund sei-
nes insgesamt gunstigeren Ne-
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benwirkungsprofil die Therapie
mit Somatostatinanaloga, eine
Therapie mit Interferon wird eher
als Zweitlinientherapie empfohlen.
Grundsatzlich ist eine Kombina-
tionstherapie moglich, wobei der
Zusatzeffekt bei dann mehr Neben-
wirkungen eher nur marginal ist.
Insofern wird eine Kombination mit
zum Beispiel lokalablativen Verfah-
ren bevorzugt, falls das Karzinoid-
Syndrom sich unter der Therapie
trotz maximaler Dosierung des je-
weiligen Préparates verschlechtert.
Natdrlich kénnen symptomatisch
zur Behandlung der Diarrhoen, also
der Durchfélle, Praparate wie Lope-
ramid oder Tinctura opii erganzend
zum Einsatz kommen.

Dr. med. Tanja Bergmann
Medizinische Klinik 1
Schwerpunkt Endokrinologie und
Diabetologie

Universitétsklinikum Erlangen
Umenweg 18

91054 Erlangen
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Erganzend zu den Ausfiihrungen von Dr. Tanja Bergmann im Folgenden noch einige
Fragen, die im Workshop ,,Wie lasst sich das Karzinoid-Syndrom beherrschen?”
gestellt wurden, sowie die Antworten von Dr. Bergmann

Serotonin macht glucklich,
heiBt es. Ist man dann bei Sero-
toniniberproduktion nicht voller
Glicksgefuhle?

E3  Das Serotonin, das zwischen
den Nervenzellen im Gehirn wirkt,
macht glicklich. Niedrige Spiegel
im Blut kénnen zwar mit Depres-
sionen einhergehen, dass aber
umgekehrt hohe Werte glicklich
machen, 1&sst sich daraus nicht
ableiten.

Was ist mit Blick auf eine
mogliche Herzerkrankung durch
das Karzinoid zu beachten?

El Das Karzinoidsyndrom,
welches durch die Serotonintber-
produktion verursacht wird, kann
zu Schadigungen der Herzklap-
pen fuhren. Deshalb ist es wichtig,
den Hormonspiegel so niedrig wie
maoglich zu halten. Eine Herzkon-
trolle sollte regelmaBig durchgefihrt
werden, wobei der Abstand dieser
Untersuchung zwei bis drei Jahre

betragen kann, sofern kein Befund
vorliegt. Fur die Diagnostik bietet
sich ein Herz-Ultraschall an, da man
hierbei die Herzklappen gut beurtei-
len kann. Natdrlich muss beim Vor-
liegen einer Herzklappeninsuffizienz
immer in Betracht gezogen werden,
dass es sich auch um eine eigen-
standige Herzerkrankung handeln
kann.

Sind geschwollene FiiBe
schon ein Anzeichen fir eine Herz-
schadigung?
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Geschwollene FlBe oder Bei-
ne kdnnen vom Herzen herriihren,
aber ebenso altersbedingt oder
durch eine Gewebsschwache her-
vorgerufen werden. Wichtig ist im-
mer, dass der Arzt bei allen Erkran-
kungen die Grunderkrankung NET
im Hinterkopf behalt.

Wie schnell dndert sich der
Serotoningehalt im Blut?

Etwa 3 Monate nach der OP
sollte sich der Serotoningehalt deut-
lich reduziert haben. Ist er danach
immer noch stark erhoht, musste
man eine weitere Suche nach even-
tuellen Metastasen ins Auge fassen.
Der Serotoningehalt im Blut wird
aber auch durch die Nahrungsauf-
nahme beeinflusst. Deshalb sollte
bei Kontrolluntersuchungen besser
das Abbauprodukt des Serotonins
im Urin, die 5-HIES = 5-Hydroxy-In-
dol-Essigsaure, bestimmt werden.
Ein Verzicht auf Serotonin-haltige
Nahrungsmittel vor der Untersu-
chung ist ratsam. Die Liste dieser
Nahrungsmittel erhalten Sie vom
Arzt bzw. vom Labor.

Sollte die Dosierung der
Somatostatinanaloga im Laufe der
Zeit eventuell reduziert werden?

Wenn keine sonderlichen Ne-
benwirkungen auftreten, ist eine
Dosisanderung nicht zu empfeh-
len.

Gibt es Unterschiede in der
Wirksamkeit der beiden géngigen
Somatostatinanaloga Lanreotid
bzw. Octreotid?

Beide Medikamente sind in
inrer Wirkung vergleichbar.

Sind Langzeitnebenwirkungen
von Somatostatinanaloga bekannt?

Eine Langzeitnebenwirkung
der Somatostatinanaloga kann die
Bildung von Gallensteinen sein.

Ist es ratsam, die Gallenblase
prophylaktisch zu entfernen?

Meist wird die Gallenblase
schon bei der Erst-OP mit ent-
fernt. Falls die Gallenblase noch
vorhanden ist, ist ihre Entfernung
erst zu erwégen, wenn diesbe-
zlgliche Beschwerden auftreten.
Auch machen nicht alle Gallen-
steine Probleme, so dass allein
aufgrund ihres Vorhandenseins
die Gallenblase nicht entfernt wer-
den musste.

Danke fiir Ihre Riickmeldungen
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Kann man das Intervall der
Gabe von Somatostatinanaloga um
ein paar Tage verléngern?

E3  Nach langerer Behandlung
mit Somatostatinalaloga bildet sich
ein Spiegel im Blut, der nach Uber-
schreitung der Somatostatinana-
loga-Gabe nicht schlagartig aus
dem Blut verschwindet, sondern
sich erst nach und nach abbaut.
Daher ist eine Verschiebung um we-
nige Tage unbedenklich. AuBerdem
ist nicht bei jeder OP oder Diagnos-
tik ein Absetzen des Medikamentes
zwingend ndtig. Das ist immer vom
Einzelfall abhangig.

Kann bei Operationen eine
Karzinoidkrise auftreten?

E3  Wenn bei einer OP direkt am
Tumor manipuliert wird, kdnnen
massiv Hormone freigesetzt wer-
den. Das kann dann zu schweren
Formen von Asthma, Atemnot,
Herzrhythmusstérungen und Blut-
druckveranderungen fuhren. Der
Arzt entscheidet bei Operationen,
ob zusétzlich ein Hormonhemmer
gegeben werden soll oder muss.

Zusammentassung erstellt von
Jochen Heinrich

Das Netzwerk NeT erreichen viele positive Riickmeldungen. Wir bedanken uns herzlich dafiir und wir
fuhlen uns durch sie in unserer Arbeit bestarkt. Einige méchten wir lhnen vorstellen.

Zum Uberregionalen Neuroendokrinen Tumortag:

,lch méchte lhnen sagen, dass fur mich der Uberregionale
Neuroendokrine Tumortag von den Vortragen her duBerst
interessant war. Ich habe wieder viel zusétzlich gelernt, und
dies hilft auch beim Umgang mit der Krankheit. Ebenfalls
waren Gesprache mit anderen Patienten sehr hilfreich und
man lernt immer wieder viele Leute kennen, die man als
sehr sympathisch empfindet und mit denen man auch in
der Zukunft in Kontakt bleiben méchte.” ,
(Patient)

Die Tage (Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag) wa-
ren einfach wieder super, mit den vielen Themen, Informa-
tionen, dem Treffen von Mitbetroffenen und schon guten
Bekannten - halt alles drum und dran. Vielen, vielen Dank
nochmals fur lhre Arbeit! o
(Patientin)

Das Treffen war wieder sehr herzlich und was mir persén-
lich sehr gefallen hat, waren die vielen Gesprache. Ich dan-
ke lhnen nochmals. (Plegekraf)

nETIWERs

ﬁm NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de



DlAGNGSW

Behandlung von Neuroendokrinen Tumoren

Behandlung von zentralen Neuroendokrinen Tumoren
(NET) der Lunge (typisches und atypisches Karzinoid)

Maximaler Erhalt des gesunden Teils der Lunge ist das Ziel

Neuroendokrine Tumoren der Lun-
ge umfassen einen Anteil von 5 %
[1] aller Lungentumore mit zuneh-
mender Haufigkeit. Jeder funfte
gut differenzierte NET hat seinen
Ursprung in der Lunge bzw. dem
Bronchialsystem. Sie kbnnen in je-
dem Lebensalter auftreten, jedoch
sind 30 % der Betroffenen junger
als 40 Jahre [2]. Ein Risikofaktor
ist, wie bei allen Lungentumoren,
das Rauchen. Selten treten die
Lungen-NET im Rahmen erblicher
Tumorsyndrome (Multiple endokri-
ne Neoplasie Typ | = MEN 1) auf.
In der feingeweblichen Untersu-
chung der Bronchus-NET lassen
sich sogenannte typische von aty-
pischen Karzinoiden abgrenzen.
Diese unterscheiden sich in ihrer
Tendenz lokal zu wachsen und im
Korper zu streuen. Die sogenann-
ten typischen Karzinoide weisen
eine Zellteilungsrate <1% auf, nur
in 4 % einen Lymphknotenbefall
und in 1% eine Fernmetastasie-
rung[3].

Symptome

Symptome koénnen fehlen oder un-
spezifisch sein: Abgeschlagenheit,
Mudigkeit und andauernder tro-
ckener Husten. Haufig wird auch
an eine nicht ausgeheilte Bronchitis
gedacht, was den Gang zum Arzt
verzdgern kann. FUr die zentralen
Neuroendokrinen Tumoren ist al-
lerdings typisch, dass relativ rasch
Bluthusten (sogenannte Hamopty-
sen) auftreten [4]. In der Regel ist
das abgehustete Blut hellrot und

kann von ein paar Tropfen bis zu re-
levanten Mengen reichen.

Die sogenannten zentralen Lungen-
tumore haben ihren Sitz in dem mit
dem Endoskop sichtbaren Bereich
des Bronchialbaumes (siehe Ab-
bildung 1). Die Ursache des Blut-
hustens sind meist spontane Blu-
tungen aus der Tumoroberflache,
wobei sich das Blut direkt in den
Bronchus ergieBt und abgehustet
wird. Zusatzlich ist anzumerken,
dass diese Art von Tumoren sehr
gut durchblutet ist. Bluthusten ist
ein Alarmzeichen, das jeden Be-
troffenen sofort den Arzt aufsuchen
lassen sollte.

Abb. 1: Mit dem Bronchoskop
einsehbarer Teil des Bronchialsystemes

Diagnose

Nach der klinischen Untersuchung,
die oft nicht sehr ergiebig ist, wird
als nachster diagnostischer Schritt
eine Computertomographie des
Brustkorbes mit Kontrastmittelgabe
angefertigt. Die Kontrastmittelgabe
hat den Sinn, Lymphknotenvergro-

Dr. med. Andreas Kirschbaum
Klinik fur Viszeral-, Thorax- und
GefaBchirurgie

Universitéatsklinik Giessen und
Marburg GmbH, Standort Marburg

Berungen besser von GefaBen un-
terscheiden zu kénnen. Die Com-
putertomographie liefert fur die
Planung der weiteren Diagnostik
und Therapie unentbehrliche Infor-
mationen: Wie ausgedehnt ist der
Tumor? Wo liegt der Tumor? Ist
der Tumor bereits in umliegende
relevante Strukturen eingewach-
sen? Sind weitere Lungenherde zu
sehen? Bestehen Lymphknoten-
vergréBerungen >1cm im Mittelfell-
raum?

Als nachster Schritt sollte eine en-
doskopische Untersuchung des
Bronchialbaumes erfolgen. Insbe-
sondere, wenn Bluthusten vorliegt,
sollte die Untersuchung starr in einer
Kurznarkose durchgefthrt werden.
Besonders Neuroendokrine Tumo-
ren kdnnen nach Manipulation oder
einer Gewebeentnahme zu bluten
anfangen, so dass alle Mdglich-
keiten diese Blutung zu stillen sofort
verfigbar sein mussen. Durch die
im Rahmen der Endoskopie durch-
gefuhrte Probenentnahme aus
dem Tumor l&asst sich durch eine
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Behandlung von Neuroendokrinen Tumoren

feingewebliche Untersuchung die
Tumorart feststellen. Es empfiehlt
sich in Féllen, bei denen geplant
ist, in verschiedenen Abstanden zu
dem sichtbaren Tumor, Proben zu
entnehmen (=Stufenbiopsie). Auf
diese Weise kann die Ausdehnung
des Tumors besser abgeschéatzt
werden. Dies ist fur die Planung des
OperationsausmaBes sehr hilfreich.
Zusétzlich sollten im Rahmen der
Endoskopie weitere Tumoren aus-
geschlossen werden, da beson-
ders Neuroendokrine Tumoren an
mehreren Stellen auftreten kénnen.
Verlegen Tumormassen das Ende
der Luftréhre oder einen Haupt-
bronchus, so kann versucht werden
den Tumor lokal abzutragen, damit
die nachgeschaltete Lunge wieder
bellftet wird (siehe Abbildung 2).
Das Ziel der vielfaltigen endosko-
pischen Mdglichkeiten ist es den
Bronchus wieder zu er6ffnen und
offen zu halten. Die endoskopisch
sichtbaren Tumoranteile kdnnen
mit dem Elektrokoagulator (Geréat,
das mithilfe von elektrischem Strom
Gewebe zerstort), einer Vereisungs-
sonde oder mit dem Laser abge-
tragen werden. Mehrere Sitzungen
sind in der Regel notwendig, um
das gewunschte Ergebnis zu errei-
chen. In seltenen Féllen kann noch
ein sich selbst verankerndes Metall-
réhrchen (= Stent) zum dauerhaften
Offenhalten des Bronchus einge-
bracht werden. Diese in erfahrenen
Handen risikoarm durchzufthren-
den endoskopischen Verfahren hel-
fen die klinischen Symptome wie
Luftnot, Husten und Bluthusten zu
verbessern oder dauerhaft zu be-
seitigen. Insbesondere kann sich
das hinter der Bronchusenge haufig
entzlndete Lungengewebe erholen
und das angesammelte bronchiale
Sekret wieder frei abflieBen. Ne-
ben der Beurteilung des Lokalbe-

WETIRERL

Abb. 2:
Bronchoskopischer
Befund einer
Teilverlegung

des linken
Hauptbronchus durch
einen Tumor

fundes sollte ein Befall der zentralen
Lymphknoten im Mittelfell ausge-
schlossen werden. Dies wird durch
eine sonographisch gesteuerte
Punktion der Lymphknoten tber
den Bronchus (= EBUS) erm6g-
licht. Diese wenig belastende und
risikoarme Methode hat eine sehr
hohe Aussagekraft. Nur noch sel-
ten ist in Narkose eine Biopsie, also
eine Gewebeprobe dieser Lymph-
knoten Uber einen Halsschnitt
(= Mediastinoskopie) notwendig.
Zusatzlich fUhren wir bei allen Neu-
roendokrinen Tumoren der Lunge
ein DOTATOGC-PET durch, um Fern-
absiedelungen des Tumors aus-
zuschlieBen. Ist eine Fernmetasta-
sierung ausgeschlossen und liegt
ein moglicherweise entfernbares
Tumorleiden vor, so muss die Funk-
tionsreserve der Lunge abgeschatzt
werden. Dazu wird eine Lungen-
funktion inclusive einer Diffusions-
messung durchgeflhrt. Liegen die
Werte der Einsekundenkapazitat
(FEV1) und die der Diffusion >80 %,
S0 besteht eine uneingeschrank-
te Operationsfahigkeit. Sind die
obigen Werte schlechter, so wird
eine Durchblutungsmessung der
Lunge angeschlossen. Bei grenz-
wertiger Situation wird noch eine

Messung der Sauerstoffaufnahme
unter Belastung (= Spiroergometrie)
durchgeflhrt. Anhand dieser Unter-
suchung lasst sich ziemlich genau
abschétzen, in welchem Umfang
eine Entfernung von Teilen einer
Lungenhélfte Uberhaupt moglich
ist. Bis vor zwanzig Jahren war die
operative Therapie zentral sitzender
Neuroendokriner Tumore die Entfer-
nung eines ganzen Lungenfliigels.
Dies bedeutet fur den Betroffenen
haufig nicht nur eine erhebliche
Einschrankung der korperlichen
Belastungsfahigkeit, sondern auch
das Risiko, dass im postoperativen
Verlauf die Naht am Bronchus nicht
heilt. Diese sogenannte Bronchus-
stumpfinsuffizienz ist ein ernstzu-
nehmendes Problem und mit einer
Mortalitat (Sterblichkeit) von 10 %
verbunden [5].

Moderne Operationsmethoden

In unserer Klinik bemihen wir uns
diese Art von Operation zu ver-
meiden, zumal dadurch sehr viel
gesundes Lungengewebe mit ent-
fernt wird. Vielmehr schneiden
wir den Tumor im Gesunden aus
dem Bronchus heraus. Eine wéh-
rend der Operation durchgefiihrte
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Abb. 3: A: Der Tumor ist entfernt, beide Bronchusenden miissen nun wieder miteinander verbunden werden.
B: Fertiggestellte Bronchusanastomose

Schnellgewebeuntersuchung durch
den Pathologen ist dabei zur Fest-
legung der Grenzen zwingend not-
wendig. Diese Untersuchung dau-
ert in unserer Klinik etwa 15 Minu-
ten. Sollten die Schnittrdnder am
Bronchus vereinzelt noch Tumor-
zellen aufweisen, so kann nachge-
schnitten werden, bis lokal gesunde
Verhéltnisse vorliegen. Die zwei so
entstehenden Bronchusenden wer-
den durch eine Naht wiedervereint
(siehe Abbildung 3). Je nach Lu-
menunterschied sind verschiedene
technische Variationen notwendig,
um eine offene, nicht abgeknickte
Verbindung zu schaffen (= bron-
choplastische Operation). Diese Art
von Operationen ist technisch an-
spruchsvoll und gehort in die Hande
des erfahrenen Lungenchirurgen.
Leider kann diese Operation bisher
nur in offener Form durchgefihrt
werden. Unsere Klinik pruft derzeit
die Mdglichkeiten solche Operati-
onen roboter-assistiert in minimal
—invasiver Technik durchzuflhren.
Der Vorteil ware die Verringerung
der Schmerzen durch den Eingriff
bei einer schnelleren Genesung
der Patienten. Heutzutage sind wir
in der Lage, technisch solche Ein-

griffe bei Tumoren an der Haupttei-
lung der Bronchien am Ende der
Luftrohre sicher durchzuflhren. Bis
vor einigen Jahren, waren diese Pa-
tienten nicht mehr operabel. Mit den
modernen Mdglichkeiten der Hoch-
frequenzbeatmung wird der Patient
Uber einen dunnen Katheter mit
Sauerstoff versorgt. In unserer Klinik
ziehen wir es vor, solche Operati-
onen unter Einsatz einer kinstlichen
Lunge zu operieren. Dabei wird das
Blut des Patienten tber eine Mem-
bran, das heiBt eine Trennschicht,
geleitet, an der es mit Sauerstoff
aufgesattigt wird. Eine Beatmung im
klassischen Sinne ist so nicht mehr
notwendig und gibt dem Chirurgen
Zeit und Raum die Tumorentfernung
durchzufthren. Nach solchen Ein-
griffen wird entweder sofort oder
spatestens zwei Tage nach der
Operation dieser Kreislauf wieder
abgebaut. Zusétzlich fuhren wir bei
allen Operationen die radikale Ent-
fernung aller Lymphknoten auf der
vom Tumor betroffenen Seite durch.
Es ist bekannt, daB bei Bronchus-
NET Lymphknotenmetastasen in bis
zu 20 % der Falle auftreten konnen
[3]. Dieser Aspekt ist sowohl thera-
pie- als auch prognoserelevant.

Die bronchoplastischen Opera-
tionen sind nicht ohne Risiko fur
den Patienten: Die Rate an Nicht-
heilungen der Bronchusnaht liegt
bei 5-10 % [2]. Meistens lagen
technische Fehler vor, wie die Un-
terbrechung der Bronchusdurch-
blutung oder die Anlage der Bron-
chusnaht unter Spannung. Diese
Art von Eingriffen sollte dem erfah-
renen Lungenchirurgen vorbehalten
bleiben. Treten nach der Operation
keine Komplikationen auf, so kann
der Patient nach 8-10 Tagen aus
der Klinik entlassen werden. Wir
empfehlen danach in jedem Falle
eine Anschlussheilbehandlung an-
zutreten.

Im weiteren Verlauf wird eine Nach-
sorgeuntersuchung im ersten Jahr
nach der Operation alle drei Monate
durchgeflhrt. Diese beeinhaltet ne-
ben der Kklinischen Untersuchung
auch eine Bronchoskopie und eine
Computertomographie des Brust-
korbes alle 6 Monate. Nach dem
ersten Nachsorgejahr erfolgen die
Kontrolluntersuchung alle 6 Mo-
nate, ab dem zweiten Jahr nach
der Operation nur noch einmal jahr-
lich. Da besonders bei Bronchus-
NET leider auch nach vielen Jahren
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Rezidive auftreten kénnen, empfeh-
len wir die Nachsorge bis zehn Jah-
ren nach dem Ersteingriff durchzu-
fuhren.

Fazit

Zentrale Neuroendokrine Tumore
der Lunge kdnnen in den meisten
Fallen auf eine Weise operativ ent-
fernt werden, so dass ein Maximum
an gesundem Lungengewebe er-
halten bleibt. Diese Art von Opera-
tionen ist im Einzelfall technisch und

anasthesiologisch aufwendig und
sollten erfahrenen Kliniken vorbe-
halten bleiben.

Dr. med. Andreas Kirschbaum

Tel: ++ 49- 6421-58-61738

Fax: ++49- 6421-58-66593

E-Mail: akirschb@med.uni-marburg.de
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NET-Experten aus 60 Landern
treffen sich zur 11. Jahrestagung

der Europaischen Neuroendokrinen
Tumorgesellschaft (ENETS)

in Barcelona

Barcelona im Mérz 2014

Zum mittlerweile bereits 11. Mal
seit Grindung der Europdaischen
Neuroendokrinen Tumorgesell-
schaft (ENETS) trafen sich mehr als
1600 NET-Experten aus aller Welt
in Barcelona um aktuelle Erkennt-
nisse aus Grundlagenforschung
und Klinik auszutauschen. Neben
einer Standortbestimmung der-
zeit geltender Therapiestandards
diente der Kongress vor allem der
Diskussion aktueller Herausforde-
rung in der Diagnostik und Therapie
von Patienten mit Neuroendokrinen
Tumoren (NET)

Erklartes Ziel der ENETS seit ihrer
Grundung ist die kontinuierliche
Verbesserung der Behandlungs-
qualitét von Patienten mit Neuroen-
dokrinen Neoplasien. Wesentlichen
Beitrag dazu leistet die alljahrlich
stattfindende Tagung der Fachge-
sellschaft, die vor allem dem Aus-
tausch aktueller Erkenntnisse unter
spezialisierten Arzten widmet. Dabei
soll die Kommunikation tber natio-
nale Grenzen hinweg das Verstand-
nis und die Versorgungsqualitat von
Patienten mit Neuroendokrinen Ne-
oplasien verbessern. Neben einem
neuen Besucherrekord wurden in
diesem Jahr mit mehr als 50 Plenar-
sitzungen und 240 Posterprasen-
tationen so viele wissenschaftliche
Beitrdge présentiert wie noch nie.
Durch die von der ENETS im letz-
ten Jahr etablierte enge Koopera-

tion mit der Asian-Pacific Neuro-
endocrine Society (ASAP) und der
bereits bestehenden erfolgreichen
Zusammenarbeit mit den Nord-
und Stdamerikanischen Neuroen-
dokrinen Tumorgesellschaften (LA-
NETS und NANETYS) stellt die Jah-
restagung der ENETS mittlerweile
eine einmalige Gelegenheit zum
direkten Dialog mit nationalen und
internationalen Kollegen dar. DarU-
ber hinaus fordert die ENETS ver-
stérkt die Aus- und Weiterbildung
jungerer, wissenschaftlich tatiger
Arzte durch eine finanzielle Unter-
stltzung zu Kongressreisen und
wissenschaftlichen Projekten. Wie
in den letzten Jahren konnten vier
neue europaische Exzellenzzentren
zertifiziert werden, die die strengen
Qualitdtsmangament-Erfordernisse
der ENETS erflllen. Zwei dieser

ENETS Aqwm
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Abb. 1: Der aktuelle Prasident der ENETS, Prof. Dr. Kjell Oberg aus Schweden, bei der
Er6ffnung der 11. Jahrestagung.

Veranstaltungen

Zentren sind aus Deutschland
(Klinikum Mdnchen rechts der Isar
und Universitatsklinikum Essen),
so dass mittlerweile sieben ENETS
Exzellenz-Zentren in Deutschland
zertifiziert sind. Weiterer Hohe-
punkt der Jahrestagung war die
Verleihung des ,life-achievement
award” an Prof. Erik Krenning aus
Rotterdam, einem der Begrunder
der Radiorezeptor-Therapie. Der
nachfolgende Beitrag fasst die
wesentlichen Schwerpunkte der
diesjéhrigen ENETS-Tagung zu-
sammen.
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Veranstaltungen

Aktuelle Herausforderungen in
der Diagnostik Neuroendokriner
Tumoren

Pathologie (feingewebliche Diagnos-
tik) von NET — Ist die aktuelle Klassifi-
kation genau genug?

Wesentlich fir die Diagnostik, The-
rapie und Prognose von Patienten
mit NET ist die genaue feingeweb-
liche (histologische) Untersuchung
des Tumorgewebes. Sie ist die Vo-
raussetzung fur alle weiteren dia-
gnostischen und therapeutischen
MaBnahmen. Grundlage dafir ist die
von der Weltgesundheitsorganisa-
tion (WHQO) im Jahr 2010 eingefihrte
Klassifikation fur Neuroendokrine
Neoplasien (NEN). Dabei wird bei
den NEN des Gastrointestinaltrakts
zwischen gut differenzierten Neu-
roendokrinen Tumoren (NET) und
dem schlecht differenzierten, ag-
gressiveren, schnell wachsenden
Neuroendokrinen Karzinom (NEC)
unterschieden. DarUber hinaus wer-
den die Tumoren durch den Zusatz
einer Gradeinteilung (Grading) als
NET G1, NET G2 und NET bzw.
NEC G3 weiter klassifiziert. Das
Grading richtet sich nach der An-
zahl der sich in Teilung befindlichen
Tumorzellen. Diese wird mittels
feingeweblicher Untersuchung am
Operations— oder Biopsiepraparat
durch spezielle Farbetechniken er-
mittelt und als Ki67-Index oder MIB1
in Prozent angegeben (s. Abb. 2).
NET G1 klassifiziert Tumoren mit
einer sehr geringen Proliferations-
(Zellteilungs-)Rate von < 2%, wah-
rend G2-Tumoren eine Prolifera-
tionsrate von 2—-20 % aufweisen. Tu-
moren die einen Proliferationsindex
von >20% aufweisen, werden als
schlecht differenzierte Neuroendokri-
ne Karzinome (NEC) G3 bezeichnet.
Seltener sind Neuroendokrine Tumo-
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Histologische Merkmale

- G1 niedriggradig maligne
- G2 mittelgradig maligne
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Abb. 2: Die WHO-KIassifikation aus dem Jahr 2010 unterteilt die Neuroendokrinen
Neoplasien anhand ihrer Proliferationsrate (dem sogenannten ,Grading”) in hoch
differenzierte Neuroendokrine Tumoren (NET G1+G2) und niedrig differenzierte
Neuroendokrine Karzinome (NEC G3). Das Grading wird durch Quantifizierung des
Anteils der Tumorzellen ermittelt, die sich in Teilung befinden. Diese Zellen werden
mittels bestimmter Férbetechniken dunkel gefarbt und kénnen so quantifiziert
werden. Eine Sonderstellung nehmen die sogenannten NET G3 ein, die aufgrund der
Proliferationsrate einen Proliferationsinex >20% ausweisen, die jedoch wegen der
allgemeinen Gewebeeigenschaften noch als maBig differenzierte Tumoren

(im Gegensatz zu den gering differenzierten Karzinomen) eingestuft werden kdnnen.

ren, die trotz einer hohen Proliferati-
onsrate von >20% noch eine gute
Zelldifferenzierung zeigen und da-
her als NET G3 bezeichnet werden
(siehe Abb. 2).

Sie nehmen eine Zwischenstellung
zwischen NET und NEC ein. Die-
se Klassifikation ist beschrankt auf
Gastrointestinale NET (NET des
Magen-Darm-Bereichs). Bei den
NET der Lunge wird auch weiter-
hin der friher gebrauchliche Begriff
des Karzinoids verwendet, wobei
zwischen dem typischen und dem
atypischen Bronchial-Karzinoid und
den klein- und groBzelligen Neuro-
endokrinen Karzinomen der Lunge
unterschieden wird. Im Gegensatz
zu den Gastrointestinalen NET wird
hier nicht der Proliferationsindex
Ki67 benutzt, sondern es werden
die Tumorzellen, bei denen sich der
Zellkern teilt (sogenannte Mitosen),
direkt unter dem Mikroskop ge-
zahlt. Der fUr die Gastrointestinalen

NET wesentliche Proliferationsindex
lasst direkte Rickschllsse auf die
Wachstumsgeschwindigkeit und da-
mit auch auf die Prognose dieser Tu-
moren zu, die statistisch umso bes-
ser ist, je niedriger die Zahl der sich
teilenden Zellen (Proliferationsrate)
ist. Da die Einteilung der Gastrointes-
tinalen NET nach der WHO-Klassifi-
kation von 2010 mit Angabe des ge-
nauen Proliferationsindex nicht nur
fur die Prognose, sondern auch fur
die Therapieentscheidung von gro-
Ber Bedeutung ist, muss diese heute
bei jedem Patienten festgelegt und
angegeben werden. Auf der dies-
jahrigen ENETS-Konferenz wurden
nun Modifikationen dieser Einteilung
diskutiert, die eine verlasslichere Re-
produzierbarkeit der Bestimmung
des Proliferationsindexes ermdog-
lichen und die eine bessere Aus-
sagekraft bezUglich der Prognose
erlauben. Kontrovers diskutiert wird
insbesondere die Einteilung der NET
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G2, bei denen die Proliferationsrate
zwischen 3 und 20 % liegen kann.
Hier deuten neue Erkenntnisse da-
rauf hin, dass bezlglich des biolo-
gischen Verhaltens innerhalb dieser
Gruppe deutliche Unterschiede zu
beobachten sind, je nachdem, ob
die Proliferationsrate eher niedrig,
z.B. bei 5%, liegt oder im oberen
Bereich bei anndhernd 20 %. Einen
Vorschlag, wie die verschiedenen
Grading-Klassen weiter unterteilt
werden konnten, zeigt Abb. 3.

Zudem kdnnten auch unterschied-
liche Grenzwerte flr die Stadien-
einteilung in Abhangigkeit von der
Lokalisation des Primartumors
(z. B. Bauchspeicheldrtse im Ver-
gleich zum Dunndarm) oder in Ab-
héngigkeit davon, ob es sich um den
Primartumor oder eine Metastase
handelt, sinnvoll sein. Hier ist zu er-
warten, dass sich in den néchsten
Jahren Anderungen ergeben, die de-
taillierter auf die Art des Tumors und
die Lokalisation eingehen und damit
eine bessere Vorhersage bezlglich
des biologischen Verhaltens und der
Prognose erlauben. Allerdings waren
sich die Experten auf dem ENETS-
Kongress einig, dass dies erst dann
geschehen sollte, wenn weitere wis-
senschaftlich gesicherte Daten vor-
liegen. Sie soliten die Effektivitat und
Genauigkeit neuer histologischer
Klassifikationen belegen und zu-
dem eine Klinische Relevanz fur die
Behandlung von Patienten mit NET
beinhalten.

Labordiagnostik — Wie ntzlich ist die
Bestimmung des Chromogranin A?

Neuroendokrine Zellen sind in der
Lage spezifische Proteine (Eiwei-
Be) zu synthetisieren und in die
Blutbahn abzugeben. Die Bestim-
mung dieser Proteine im Blut kann

Klassifikation Neuroendokriner Neoplasien
aufgrund der Proliferationsrate (grading)

NET G1 NET G2 NEC G3
niedrig G2
hoch G2 <30% 30 -50% 50-70% >70%

[ Noch gut [
diff. GroRzelliges Kleinzelliges
NET G3 NEC NEC

NET| NET NET NEJr G3 NEC G3

Gl [e1 | 62 {

oder : 30-40
0 2 5 10 15 20 30 40 50 80 90%

Proliferationsindex (Ki-67 in %)

Aktuelle Grenzwerte (rot)
diskutierte Modifikationen (blau)

Abb. 3: Die WHO-Klassifikation von 2010 teilt die Neuroendokrinen Tumoren anhand
der Proliferationsrate in 3 gréBere Gruppen ein (rote Markierungen). Hier wird aktuell
eine Verfeinerung der Grenzwerte diskutiert (blaue Markierung), um eine noch bessere
Korrelation (Wechselbeziehung) mit dem biologischen Verhalten zu ermdglichen.

als Tumormarker zur Diagnostik,
Prognosebestimmung, Verlaufs-
kontrolle und zur Beurteilung des
Therapieansprechens herangezo-
gen werden. Wichtigster Marker bei
Neuroendokrinen Tumoren ist das
Chromogranin A, ein Protein aus der
Familie der Granine, welches von
einer Vielzahl von Neuroendokrinen
Tumorzellen produziert und in mikro-
skopisch kleinen Blaschen, den so-
genannten Vesikeln, innerhalb der
Zelle gelagert und von dort in die
Blutbahn abgegeben wird. Chro-
mogranin A wird meist von gut bis
maBig differenzierten NET produ-
Ziert, hingegen sehr viel seltener von
den gering differenzierten Neuro-
endokrinen Karzinomen (NEC). Bei
vielen gut differenzierten NET sind
hohe Blutspiegel von Chromogra-
nin A mit einer hoheren Tumorlast
und einer schlechteren Langzeit-
prognose assoziiert, ein Rickgang
der Chromogranin-A-Spiegel unter
einer Therapie ist ein Zeichen flr ein
gutes therapeutisches Ansprechen.
Aus diesem Grund hat sich die Be-
stimmung von Chromogranin A bei
Patienten mit gut differenzierten NET
als ein wichtiger Standard etabliert.

Die Experten der ENETS-Tagung in
Barcelona weisen jedoch auf meh-
rere Probleme bei der Chromogra-
nin-A-Bestimmung hin. So findet
sich nur bei etwa 55 % aller Pa-
tienten mit pankreatischen NET und
bei knapp 70 % aller Patienten mit
Dunndarm-NET eine Erhdhung der
Chromogranin-A-Spiegel im Blut.
Daruber hinaus finden sich zum Teill
sehr stark erhdhte Chromogranin-A-
Spiegel auch bei Patienten, die nicht
an einem NET erkrankt sind, wie
z. B. unter einer Therapie mit Ma-
genséaure-Blockern (Protonen-
pumpeninhibitoren) oder bei ein-
geschrankter Nierenfunktion, so
dass sich die Bestimmung des
Chromogranin-A-Spiegels nicht zur
Diagnosestellung eines Neuroen-
dokrinen Tumors eignet. Dagegen
kann dieser Tumormarker bei Pa-
tienten mit einem histologisch gesi-
cherten NET ein hilfreicher Parame-
ter fUr die Verlaufskontrolle sein, um
maglichst frihzeitig Hinweise flr ein
weiteres Tumorwachstum zu erhal-
ten oder bei einem Ruckgang der
Spiegel unter einer entsprechenden
Therapie eine Ansprechen vorher-
zusagen. Bei der Beurteilung muss
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jedoch bertcksichtigt werden, dass
es mehrere Testsysteme zur Bestim-
mung des Chromogranin A im Blut
gibt, die unterschiedliche Normwerte
aufweisen, so dass fUr eine besse-
re Vergleichbarkeit die Bestimmung
stets mit dem gleichen Testsystem
im selben Labor erfolgen sollte. Bei
Wechsel des Testsystems oder des
Labors ist somit Vorsicht bei der In-
terpretation der Ergebnisse geboten.
DarUber hinaus solite Chromogranin
A zur Beurteilung des Krankheits-
verlaufs immer nur in Zusammen-
schau mit dem klinischen Befinden
des Patienten und der bildgebenden
Diagnostik beurteilt werden. Als
Fazit stellen die Experten der dies-
jahrigen ENETS-Tagung fest, dass
Chromogranin A derzeit zwar der
beste verfugbare Tumormarker flr
Neuroendokrine Tumoren ist, jedoch
eine Reihe von Einschrankungen
aufweist, so dass eine bessere Stan-
dardisierung des Testverfahrens und
die Suche nach besser geeigneten
Tumormarkern fortgesetzt werden
sollte.

Hinweis: Auf www.netzwerk-net.de
finden Sie unter , Tipps/Hinweise”
eine Liste von Stérfaktoren fir die
Messung des Chromogranin A im
Serum.

Bildgebende Diagnostik — CT, MRT
oder PET: Gibt es einen Standard?

Wesentlicher Bestandteil sowohl
fur die Diagnosestellung als auch
flr die Verlaufskontrolle von Pa-
tienten mit Neuroendokrinen Tumo-
ren ist die bildgebende radiologische
Diagnostik. Die technischen Neue-
rungen der letzten Jahre, vor allem
bei der sogenannten funktionell
bildgebenden Diagnostik, bei der
ein konventionelles schnittbildge-
bendes Verfahren wie die Compu-
tertomographie mit einer Darstellung
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spezifischer Gewebestrukturen (wie
z.B. dem Somatostatin-Rezeptor
beim Ga-DOTATOC-PET/CT) oder
dem erhohten Zuckerstoffwech-
sel des Tumorgewebes (wie z. B.
bei der Fluor-Desoxy-Glukose PET/
CT=FDG-PET/CT) kombiniert wird,
ermoglichen eine immer genauere
Beurteilung von Tumorerkran-
kungen. Diese modernen Techniken
sind jedoch teuer und nur in groBen
Zentren verflgbar. Daher ist ein fla-
chendeckender Einsatz nicht mog-
lich, zumal in Deutschland die PET-
Diagnostik keine garantierte Lei-
stung der Krankenkassen darstellt
und in jedem individuellen Fall eine
Kostentbernahme eingeholt wer-
den muss. Darlber hinaus haben
auch diese modernen Verfahren ihre
Einschrankungen und sind bei be-
stimmten Fragestellungen anderen
bildgebenden Untersuchungsver-
fahren auch teilweise unterlegen. Bei
der bildgebenden Diagnostik von
NET gilt es daher sehr sorgfaltig ab-
zuwagen, wann und warum welche
Untersuchung eingesetzt werden
soll, da jedes Verfahren Uber spe-
zifische Vor- und Nachteile verfugt.
\on groBer Bedeutung bei der Aus-
wahl des bildgebenden Verfahrens
ist zunéchst die Fragestellung, also
der Grund, warum eine bildgebende
Untersuchung erfolgen soll. So ist es
entscheidend, ob das bildgebende
Verfahren zur Diagnosestellung
bzw. zur Suche eines vermuteten
Primartumors durchgefuhrt werden
soll oder ob es dem bildgebenden
Nachweis von Metastasen, also
Tochtergeschwdlsten, dient oder
ob es sich um eine Verlaufskontrol-
le eines bereits bekannten Tumor-
leidens handelt, bei dem vor allem
Verédnderungen, wie ein weiteres
Wachstum, nachgewiesen werden
sollen. Die héchste Sensitivitat (also
Empfindlichkeit) fir den Nachweis
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eines NET stellt die Somatostatin-
Rezeptor-PET (PET = Positronen-
Emmissions-Tomographie) in Kom-
bination mit einer Computer-Tomo-
graphie dar (meist 68Ga-DOTATOC-,
68Ga-DOTANOC- oder 68Ga-DOTA-
TATE-PET/CT, s. Abb. 4). Durch die
Bindung eines radioaktiven Molekdils
an ein dem korpereigenen Hormon
Somatostatin ahnliches Eiweil3 hef-
tet sich diese Substanz nach in-
travendser Gabe an sogenannte
Somatostatin-Rezeptoren. Dies sind
spezifische Bindungsstellen auf der
Zelloberflache der Tumorzellen, die
nach dem Schllssel-Schloss-Prinzip
das Hormon Somatostatin und da-
mit auch das radioaktiv markierte
Eiweil3 verknUpfen und dadurch im
Gewebe als zusétzliches Farbsignal
sichtbar gemacht werden koénnen.
Dadurch kénnen auch kleine Tumo-
ren bis unterhalb einen Zentimeter
dargestellt und lokalisiert werden.
Voraussetzung ist dabei, dass die
Tumorzellen ausreichend Somato-
statin-Rezeptoren besitzen, was je-
doch bei ca. 80% aller NET der Fall
ist. Unterschiede gibt es hier je nach
Lokalisation und Tumortyp. Vor allem
das Verfahren der Positronen-Emis-
sions-Tomographie (PET) ermdglicht
dabei eine sehr genaue raumliche
Auflésung im Vergleich zur friher
ausschlieBlich eingesetzten So-
matostatin-Rezeptor-Szintigraphie
(Octreo-Scan, Octreotide-Szinti-
graphie). Dartber hinaus kann das
PET innerhalb von 1-2 Stunden
durchgefihrt werden, wéhrend die
Szintigraphie in der Regel Untersu-
chungen nach 4, 24 und gelegent-
lich 48 Stunden erfordert. Da das
PET jedoch nicht flachendeckend
verflgbar und keine garantierte Kas-
senleistung ist, wird fur die breite
Routine in Deutschland auch weiter-
hin die Somatostatin-Rezeptor-Szin-
tigraphie eingesetzt, woflr jedoch in
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jedem Falle heute eine sogenann-
te SPECT(single photon emission
computed tomography)-Diagnostik
genutzt werden solite. Bei ihr sollten
nicht nur planare Ganzkorper-Auf-
nahmen, sondern auch Schnittbilder
in verschiedenen Ebenen durch-
geflhrt werden. Die Somatostatin-
Rezeptor-Bildgebung sollte aufgrund
inrer hohen Genauigkeit in der Regel
im Rahmen der Erstdiagnose eines
NET durchgeflhrt werden, sowie
immer dann, wenn die Ergebnisse
der Bildgebung wesentliche Konse-
quenzen fur die weitere Diagnostik
oder Therapie des Patienten haben,
bzw. dann, wenn eine moglichst ge-
naue Einschatzung des gesamten
Tumorbefalls und der betroffenen
Lokalisationen erforderlich ist.

Wissenschaftliche Studien zei-
gen, dass die Durchfuhrung einer
Somatostatin-Rezeptor-Bildgebung
als Erganzung zu einer normalen
schnittbildgebenden Diagnostik,
z.B. mittels CT, durch die sehr emp-
findliche und genaue Darstellung
von NET im gesamten Korper in
mehr als der Halfte zu einer Ande-
rung des weiteren therapeutischen
Vorgehens fuhrt. Dartber hinaus
kann die Somatostatin-Rezeptor-
Bildgebung durch den Nachweis
einer ausreichend groBen Anzahl an
Rezeptoren im Tumorgewebe die
Patienten identifizieren, die fUr eine
Peptid-Radiorezeptor-Therapie in
Frage kommen. Diese einzigartige
Mdoglichkeit der Kombination aus
Therapie und Diagnostik wird von
manchen auch mit dem Kunstwort
THERANOSTIK (oder englisch the-
ranostic) umschrieben.

Aktuelle Neuerungen der Somato-
statin-Rezeptor-PET-Diagnostik be-
fassen sich vor allem mit neuen Sub-
stanzen zur Darstellung der Soma-
tostatin-Rezeptoren, die langer und

Veranstaltungen

Abb. 4: Nachweis eines kleinen (8 mm) gut differenzierten Neuroendokrinen Tumors
des Dinndarms mittels 68Ga-DOTATOC-PET/CT

starker an die Oberflachenstrukturen
binden. Diese sogenannten ,An-
tagonisten” (wie das 177Lu-DOTA-
JR11 oder das 111In-DOTA-BASS)
binden zwar an den Rezeptor, wer-
den jedoch nicht mit diesem in die
Tumorzelle aufgenommen und dort
abgebaut, so dass sie langer an der
Tumorzelle binden, was eine stéar-
kere Signalgebung sowohl fur die
Diagnostik als auch eine moglicher-
weise groBere Effektivitat im Rah-
men einer Radiorezeptor-Therapie
ermoglicht. Aktuell sind diese Sub-
stanzen noch nicht in der klinischen
Routine verfligbar, weshalb weitere
Forschungsergebnisse abgewartet
werden mussen, um den Stellenwert
dieser viel versprechenden Entwick-
lungen beurteilen zu kénnen.

Die Entscheidung flr eines der bei-
den klassischen bildgebenden Ver-
fahren der Computer-Tomographie
(CT) oder der Kernspintomographie
(Magnet-Resonanz-Tomographie/
MRT) ist in erster Linie abhangig von
der zu untersuchenden Organlokali-
sation des Tumors und bestimmten
Patientencharakteristika. Da beim

CT in der Regel Réntgenkontrast-
mittel gegeben wird, kommt dies bei
Patienten mit Kontrastmittelallergien,
Nieren- und Schilddrisenerkran-
kungen meist nicht in Frage. Auch
ist aufgrund der l&ngeren Untersu-
chungsdauer ein MRT nur bei Pa-
tienten moglich, die gut mitarbeiten
koénnen, da Bewegung und Atmung
die Bildqualitat deutlich beeinflus-
sen. Bei jungen Patienten und Kin-
dern sowie bei sehr haufig zu wie-
derholenden Untersuchungen ist
die MRT-Diagnostik aufgrund der
fehlenden Strahlenbelastung hinge-
gen von Vorteil. Ansonsten wird die
Wahl der Methode meist durch die
Lokalisation der Tumoren bzw. Me-
tastasen bestimmt. Die Darstellung
von Lunge und Knochen ist im CT
in der Regel deutlich besser maglich
als im MRT. Weichteilstrukturen und
auch die Beurteilung des Knochen-
marks zur frihzeitigen Entdeckung
von Knochenmetastasen (vor allem
in der Wirbelsaule) sind hingegen im
MRT besser maglich. Annliches gilt
fur die Beurteilung von Lebermeta-
stasen, bei der das MRT vor allem
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bei einer fettreichen Leber dem CT
Uberlegen ist. Zudem existieren hier
leberspezifische MRT-Kontrastmit-
tel, die teilweise eine Unterschei-
dung zwischen Lebergewebe und
Metastasen ermoglichen. Entschei-
dend fUr nahezu alle Fragestellungen
in der bildgebenden Diagnostik bei
Patienten mit NET ist neben einer
ausreichend ddnnen (im CT 1 mm)
Schichtdicke die Gabe von Kon-
trastmittel. NET sind meist sehr gut
durchblutet (hypervaskularisiert), so
dass sie sich nach Gabe von spe-
zifischen Kontrastmitteln besser
von normalem Gewebe abgrenzen.
Typischerweise werden hier alle Or-
gane in mehreren Serien untersucht,
der sogenannten frih-arteriellen
(10 sec. nach intravendser Kon-
trastmittelgabe) und spét-arteriellen
Phase (nach 25 sec.) sowie noch-
mals in der portalvendsen Phase
(50 sec. nach Kontrastmittelgabe).
Ohne Kontrastmittelgabe ist meist
keine gute diagnostische Aussage
maoglich. Bei der Untersuchung des
Darms kann zusatzlich Kontrastmit-
tel zu trinken gegeben werden oder
ein solches wird rektal eingefullt.
Bei Neuroendokrinen Tumoren ist
es wichtig, dass dazu kein ,ront-
gendichtes” Kontrastmittel gegeben
wird, da die héufig kleinen Tumoren
im Bereich der Darmschleimhaut
durch diesen starken positiven Kon-
trast ,Uberstrahlt” und somit Uberse-
hen werden. Neben der Gabe von
intravendsem Kontrastmittel sollte
daher Wasser oder Mannitollésung
benutzt werden, welches den Darm-
inhalt dunkel (negativ) darstellt.
Durch zusatzliche Gabe von Sub-
stanzen, die den Darm relaxieren,
d. h. entspannen (wie z. B. Busco-
pan), ermdglicht dies eine sehr
genaue Beurteilung des gesamt-
en Darms. Neben der sorgfaltigen
Auswahl der optimalen Untersu-

BETIRER

ﬂ;ﬁ NEI'ZWERW— Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de

chungstechnik, die sich wie oben
gezeigt vor allem an der Fragestel-
lung, der Organlokalisation und den
Patientenbesonderheiten orientiert,
ist es vor allem fUr eine gut beurteil-
bare Verlaufskontrolle wichtig, die-
selbe Untersuchungsmethode und
Technik zu verwenden. Dies garan-
tiert die beste Vergleichbarkeit.

Aktuelle Herausforderungen
der Therapie Neuroendokriner
Tumoren

Medikamentése Therapie — Stellen-
wert der Somatostatin-Analoga

Wichtigste Medikamentengruppe zur
Behandlung von Patienten mit NET
sind die Somatostatin-Analoga. Die
Wirkweise dieser Hormone wurde
bereits oben angesprochen. Das
eigentliche im menschlichen Kor-
per produzierte und in die Blutbahn
abgegebene Hormon Somatosta-
tin wird im Kdérper innerhalb von
Minuten abgebaut und kann nicht
in oraler (Tabletten-)Form gegeben
werden, da es im Magen-Darm Trakt
sofort zerstort und nicht in die Blut-
bahn aufgenommen wird. Der Ein-
satz dieses menschlichen Hormons
zur Therapie von Patienten mit NET
erforderte daher eine chemische
Veranderung, damit dieses im Kor-
per langer wirksam ist. Zudem muss
es intravends oder intramuskular
oder unter die Bauchhaut gegeben
werden, damit es von dort direkt in
die Blutbahn aufgenommen werden
kann. Ein bahnbrechender Schritt
war daher die Herstellung des Medi-
kamentes Octreotid, eines chemisch
veranderten, dem korpereigenen
Somatostatin &hnlichen (analogen)
Praparates, welches nach Verabrei-
chung unter die Bauchhaut mehre
Stunden im Korper aktiv ist. Dieses
kurzwirksame Somatostatin-Analo-
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gon konnte im weiteren Verlauf so
an Substanzen gebunden werden,
dass es nach Gabe in einen Muskel
hinein nur langsam und kontinuier-
lich freigesetzt und in die Blutbahn
abgegeben wird. Es ist dadurch 28
Tage im Korper wirksam und muss
nur mehr einmal monatlich gege-
ben werden. Mittlerweile existieren
seit vielen Jahren zwei gut etablierte
langwirksame Somatostatin-Analo-
ga, Octreotid und Lanreotid, die im
Wesentlichen ahnlich wirksam und
vertréglich sind. Mit diesen Prapara-
ten lasst sich bei mehr als 80 % aller
Patienten mit hormonaktiven NET
eine ausreichende Symptomkon-
trolle erreichen bei gleichzeitig sehr
guter Vertraglichkeit. Da die Somato-
statin-Analoga die Ausschuttung be-
stimmter Hormone und Sekretions-
produkte (Absonderungsprodukte)
des Magen-Darm-Traktes hemmen
kodnnen (z. B. auch die Ausschuttung
der Gallensduren aus der Gallen-
blase) und auch in die Regulation
der Peristaltik (Wandbewegungen)
und Motilitat (Bewegungsvermdgen)
des Darmes eingreift, betreffen die
haufigsten Nebenwirkungen den
Magen-Darm-Trakt mit Durchfallen,
Blahungen, aber auch Verstopfung
(Obstipation) und Bauchschmer-
zen. In der Regel sind diese Be-
schwerden mild und verringern sich
im Laufe der Therapie. Nur extrem
selten muss eine Therapie mit lang-
wirksamen Somatostatin-Analoga
wegen Nebenwirkungen abgebro-
chen werden. Da die Entleerung der
Gallenblase gehemmt wird, kann es
im Laufe der Therapie zu Gallenstei-
nen kommen, weshalb in groBeren
Abstéanden eine regelméaBige Ultra-
schalluntersuchung der Gallenblase
durchgefuhrt werden sollte. Neben
einer sehr guten Wirksamkeit be-
zuglich der Kontrolle der Hormon-
ausschuttung, konnte vor einigen
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Jahren in einer groBen deutschen
Studie (der sogenannten PROMID-
Studie) gezeigt werden, dass das
Somatostatin-Analogon Octreotid
LAR auch das Wachstum von gut
differenzierten Neuroendokrinen
Tumoren des Dinndarms hemmen
kann. Bei Patienten mit NET des
DUnndarm trat im Vergleich zu ei-
ner Behandlung mit einem Schein-
praparat (Placebo) ein Fortschreiten
des Tumorwachstums erst signifi-
kant spéter auf, ndmlich erst nach
14,3 Monaten im Vergleich zu 6
Monaten unter Placebo. In dieser
Studie waren jedoch nur Patienten
mit Dinndarm-NET eingeschlossen
worden, so dass lange nicht klar
war, ob z. B. auch bei NET der Pan-
kreas ein wachstumshemmender
Effekt von Somatostatin-Analoga
nachweisbar ist. Diese Frage konn-
te auf der aktuellen ENETS-Jah-
restagung durch die Présentation
der Ergebnisse der sogenannten
CLARINET-Studie beantwortet wer-
den. In dieser Studie waren nicht
nur Patienten mit Dunndarm-NET
eingeschlossen, sondern Patienten
mit NET des gesamten Magen-
Darm-Traktes, also insbesondere
auch Patienten mit NET der Bau-
speicheldrise (Pankreas). Hier
fUhrte die Therapie mit Lanreotid zu
einer 53-%-igen Risikoreduktion fur
ein Fortschreiten der Tumorerkran-
kung. Wahrend bei Patienten, die
Lanreotid erhalten hatten, nach ei-
ner Beobachtungsdauer von aktuell
mehr als 27 Monaten noch nicht
einmal bei 40 % ein Fortschreiten
des Tumorwachstums (Tumorpro-
gress) zu verzeichnen war, konnte
in der Placebogruppe bei 50 % al-
ler Patienten bereits nach 18 Mo-
naten ein Tumorprogress nachge-
wiesen werden. Aufgrund dieser
guten Wirksamkeit bei gleichzeitig
sehr geringer Nebenwirkungsrate
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gelten langwirksame Somatostatin-
Analoga bei langsam wachsenden,
gut differenzierten Neuroendokrinen
Tumoren als Basis der Therapie.
Hinweis: In der DIAGNOSENeT
20-2013, S. 43, finden Sie einen
Beitrag Uber die Ergebnisse der
CLARINET-Studie.

Verleihung des ,life achievement
awards” an Prof. Dr. E. Krenning
aus Rotterdam - Festvortrag
zum aktuellen Stand und zu
zukiinftigen Entwicklungen der
Peptid-Radiorezeptor-Therapie

Jedes Jahr wird von der ENETS eine
Auszeichnung von Arzten vorge-
nommen, die sich bezlglich der Er-
forschung Neuroendokriner Tumoren
groBBe Verdienste erworben haben.
Dieser sogenannte ,life achieve-
ment award” erging in diesem Jahr
an Prof. Erik Krenning, einem mitt-
lerweile emeritierten Nuklearmedizi-
ner vom Erasmus Medical Center in
Rotterdam, Niederlande. Prof. Kren-
ning gilt als ein wesentlicher Mitbe-
grunder der Nuklearmedizinischen
Diagnostik und Therapie von NET
durch die frihzeitige klinische Eta-
blierung der Somatostatin-Rezep-
tor-Szintigraphie (Octreotid-Szinti-
graphie bzw. Octreo-Scan) und der
Peptid-Radiorezeptor-Therapie.
Als einer der ersten weltweit hat er
radioaktiv markierte Somatostatin-
Analoga zur Therapie von NET ein-
gesetzt. Dabei werden radioaktive
Molekule wie z. B. 177Lutetium oder
90Yttrium Uber chemische Prozesse
in einem stabilen, ringférmigen Kom-
plex (einem sogenannten Chelator,
z.B. DTPA oder DOTA) fixiert und
Uber ein weiteres Bindungsmolekdl,
dem sogenannten ,linker” an ein
Somatostatin-Molekul (z. B. Octre-
otid oder Octreotat oder Lanreotid)
gekoppelt. Entsprechend dieser Zu-
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sammensetzung erfolgt dann auch
die Benennung der Substanz wie
z.B. 177Lutetium-DOTATATE oder
90Yttrium-DOTATOC (s. Abb. 5).

Diese radiomarkierten Substanzen
kénnen dann auf einer nuklearmedi-
zinischen Therapiestation Patienten
mit NET als Infusion intravends ver-
abreicht werden. Sie binden Uber
EiweiBmolekule an der Oberflache
der Tumorzellen, den sogenann-
ten Somatostatin-Rezeptoren, an
den Tumor. Sie werden zusammen
mit dem radioaktiven Marker in die
Zelle aufgenommen, wo sie die
Zelle durch eine direkte Bestrah-
lung schéadigen. Prof. Krenning und
seine Kollegen waren unter den Er-
sten weltweit, die diese Therapie zur
Behandlung von Patienten mit NET
einsetzten, weshalb er zu Recht als
einer der Mitbegrinder dieser effek-
tiven Therapie gelten kann. Die Ra-
diorezeptor-Therapie ist mittlerweile
eine etablierte Standard-Therapie
von gut differenzierten NET (G1 und
G2) und nunmehr seit vielen Jahren
auch an mehreren groBBen Zentren in
Deutschland verflgbar. Vorausset-
zung fur die Therapie ist eine ausrei-
chend hohe Anzahl an Somatosta-
tin-Rezeptoren auf der Oberflache
des Neuroendokrinen Tumors, wes-
halb vor einer Radionuklid-Therapie
dies mit Hilfe einer Octreotide-Szinti-
graphie oder eines 68Ga-DOTATOC-
PET Uberprift werden muss. Findet
sich hier eine ausreichend gute Spei-
cherung, kommt der Patient prinzipi-
ell fir eine Radionuklid-Therapie in
Betracht, sofern er keine Einschran-
kung der Nierenfunktion oder gravie-
rende Auffélligkeiten des Blutbildes
zeigt. Die Therapie wird in der Regel
in 3—4 Zyklen im Abstand von 8-12
Wochen gegeben, was einen kurz-
zeitigen stationaren Aufenthalt von
3-5 Tagen erforderlich macht.
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Abb. 5: Prinzip der Radionuklid-Therapie. Radioaktive Molekdile wie z. B. 177Lutetium
oder 90Yttrium werden Uber chemische Prozesse in einem stabilen, ringférmigen
Komplex (einem sogenannten Chelator z. B. DTPA oder DOTA) fixiert und tber einen
weiteres Bindungsmolekil den sogenannten ,linker” an ein Somatostatin-Molekill
(z. B. Octreotid oder Octreotat oder Lanreotid) gekoppelt. Dieser Radiotracer bindet
dann spezifisch an die Tumorzelle und schédigt diese.

Auf der diesjahrigen Jahrestagung
der ENETS stellte Prof. Krenning
nach seiner Preisverleinung den aktu-
ellen Stand der Radionuklid-Therapie
dar. Bei etwa 30 % der mit einer Ra-
dionuklid-Therapie behandelten Pa-
tienten lasst sich nach Therapie eine
Verkleinerung des Tumors bzw. der
Metastasen feststellen, in 30-40%
zeigt sich eine Stabilisierung des Tu-
morwachstums und bei etwa 20 %
ein fortschreitendes Tumorwachs-
tum. Gravierende Nebenwirkungen
sind selten, allerdings kann es bei
2-4% aller Patienten zu im Verlauf
auch dauerhaften und schwerwie-
genden Funktions-Einschréankungen
der Nieren kommen. Da die Nieren-
schadigungen vor allem unter The-
rapie mit 20Yttrium aufgetreten sind,
wird heute meist 77Lutetium als
Radionuklid benutzt, bei dem dies
deutlich seltener beobachtet wird. Al-
lerdings werden darunter in etwa 2 %
teilweise schwerwiegende und dann
dauerhafte Knochenmarksschadi-
gungen im Sinne eines sogenann-
ten Myelodysplastischen Syndroms
beobachtet bzw. sogar akuten Leu-
kamien. Da bisher noch groBe pro-
spektive, also vorausblickend ange-
legte Studien mit einer ausreichenden
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Patientenzahl fehlen, kdnnen die ge-
nauen Ansprechraten der Therapie,
aber auch die langfristig zu erwar-
tenden Nebenwirkungen zum aktu-
ellen Zeitpunkt noch nicht vollstandig
abgeschétzt werden. Der Einsatz der
Therapie sollte daher auch weiter-
hin sehr sorgfaltig im Rahmen eines
langfristigen Gesamt-Behandlungs-
konzeptes durch ein interdisziplindres
Team von Experten abgewogen wer-
den, die auseichend Erfahrungen in
der Behandlung von Patienten mit
NET haben. Zum Schluss seines
Vortrags verweist Prof. Krenning da-
rauf, dass die oben geforderte groB3e
multizentrische, multinationale Studie
zur Beurteilung der Effektivitat der
Radionuklidtherapie vor nunmehr
2 Jahren erfolgreich begonnen wer-
den konnte. In diese NETTER-1 ge-
nannte Studie konnten bislang be-
reits mehr als 150 Patienten weltweit
eingeschlossen werden. Neben einer
Vielzahl européischer und amerika-
nischer Zentren nehmen auch eini-
ge deutsche Zentren teil (z. B. die
ENETS Exzellenz-Zentren in Bad
Berka, Berlin und Mainz). Die ersten
Ergebnisse dieser wichtigen Studie
werden mit Spannung erwartet.

PD Dr. med. Christian Fottner
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Jahreskongress der Deutschen Gesellschaft

fur Endokrinologie 2014

Beim 57. Symposium der Deut-
schen Gesellschaft fur Endokrino-
logie vom 19. bis 22. Marz 2014 in
Dresden spielten neben endokrino-
logischen Schwerpunktthemen wie
Diabetes und Stoffwechsel, Os-
teoporose und Erkrankungen der
Schilddrise und der Hypophyse
auch die Neuroendokrinen Neo-
plasien eine Rolle.

Vortrédge und Sitzungen
zu NET

Dr. med. Anja Rinke, UK Mar-
burg, referierte im Rahmen des
Novartis-Symposiums Uber ,Anti-
proliferative Effekte und Lang-
zeitlberleben mit Somatosta-
tinanaloga bei neuroendokrinen
Neoplasien”. Prof. Dr. med. Ma-
rianne Pavel sprach beim Ipsen-
Symposium Uber ,Neuroendo-
krine Neoplasien: Medikamentdse
Therapie — was zuerst, was zu-
letzt?” und Prof. Dr. med. Dieter
Horsch Ubernahm beim Pfizer-
Symposium das Thema ,Moder-
ne pNET-Therapien: Von Beginn
an wirksam behandeln” (pNET
= pankreatische NET, das heiBt
Bauchspeicheldrisen-NET).

In einer ,Meet the Expert”-Sitzung
diskutierte Dr. med. Harald Lahner
das Thema ,NET-Diagnostik in der
Praxis sinnvoll? Was ist notwendig
an Basisleistungen, an Labordia-
gnostik?” Dartber hinaus befassten
sich einige Poster-Prasentationen
mit den Neuroendokrinen Neo-
plasien. Hier werden Forschungs-
arbeiten kurz zusammengefasst
prasentiert.

Neues vom Friihjahrstreffen der
AG-NET und des NET-Registers

Anlasslich des DGE-Symposiums
fand auch das Frihjahrstreffen der
AG-NET und des NET-Registers
statt. Dr. med. Ulrich-Frank Pape,
Sprecher des Deutschen NET-
Registers, und Register-Sekretar
Sebastian Maasberg informierten
ber Anderungen und Neues.
Nach Erteilung der Zustimmung
durch die zustandigen Lander-
Ethikkommissionen wird klnftig
eine Reihe von zusatzlichen Kili-
niken die anonymisierten Daten
von NET-Patienten an das NET-Re-
gister weiterleiten — dies selbstver-
standlich immer nur unter der Vo-
raussetzung, dass diese Patienten
schriftlich ihre Zustimmung erklart
haben. Die Zusammenfuhrung und
Auswertung der Daten dient dem
immer besseren Verstandnis und
Wissen Uber die Neuroendokrinen
Neoplasien, was letztendlich wie-
derum den NET-Patienten unmit-
telbar zugute kommt.

Das NET-Register plant zwei Er-
weiterungen. Angeschlossen wird
ein PRRT-Register, welches Daten
rund um die Peptid-vermittelte Ra-
diorezeptortherapie sammelt. Au-
Berdem ist ein PneuNET-Register
(Lungen-NET-Register) im Aufbau.
Hier sollen die Daten von Patienten
mit gut differenzierten bronchialen
NEN sowie mit groBzelligen NEC
G3, nicht jedoch mit kleinzelligen
Bronchialkarzinomen, erfasst wer-
den. Insbesondere mit der Erwei-
terung des NET-Registers um die
bronchialen NEN findet nun ein
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auch vom Netzwerk NeT unter-
stltztes Projekt seine Realisierung.
Weitere Vorhaben des NET-Regis-
ters sind die ,Histopathologische
Charakterisierung von NEN G3”
(Prof. Dr. med. B. Sipos, UK Tubin-
gen), die ,Evaluation duodenaler
NEN” (Dr. med. Frank Scheerer,
Munchen-Neuperlach) und eine
Promotionsarbeit von Maria Hofer,
Charité, mit dem Thema ,Multizen-
trische Evaluation der neuen The-
rapeutika Everolimus und Sunitinib
und der Temozolomid-basierten
Chemotherapie bei NEN”.

Weitere Projektideen kénnen durch
die Mitglieder des NET-Registers
eingereicht werden.

Katharina Mellar
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31. Deutscher Krebskongress in Berlin

Beim 31. Deutschen Krebskon-
gress, der vom 19. bis 22. Februar
2014 in Berlin stattfand, hatten die
Neuroendokrinen Neoplasien einen
beachtlichen Stellenwert. Insge-
samt acht Sitzungen und mehrere
weitere Vortrage standen zu die-
sem Themenbereich auf dem Pro-
gramm. Bedauerlicherweise waren
einige der NEN-Sitzungen zeitlich
parallel anberaumt, so dass die in-
teressierten Teilnehmer nicht alle
Angebote wahrnehmen konnten.

Im Folgenden seien ausgewahlte
interessante Informationen zusam-
mengefasst.

In der Sitzung ,Pankreatische NEN”
befasste sich Prof. Dr. med. M.
Pavel, Charité Berlin, mit dem anti-
proliferativen, also das Wachstum
hemmenden Wert von Somatosta-
tinanaloga. Die Ergebnisse von nun-
mehr zwei Placebo-kontrollierten
Studien (PROMID, CLARINET) be-
legen die wachstumshemmende
Wirkung von Somatostatinanaloga
(Octreotid, Lanreotid). Auf der Ba-
sis dieser Daten kann der Einsatz
von Somatostatinaloga (SSA) in der
Erstlinientherapie auch weiterhin
empfohlen werden. Die CLARINET-
Studie (s. Beitrag in DIAGNOSENeT
20) belegt die Verlangerung des pro-
gressionsfreien Uberlebens (PFS)
von Patienten mit metastasierten
enteropankreatischen NET G1/2
(Ki-67 <10%) (eingeschlossene Pri-
méartumorlokalisationen: Dinndarm,
Dickdarm einschlieBlich Rektum und
Bauchspeicheldrise). Subgruppena-
nalysen haben zusétzlich die Verlan-
gerung des PFS auch bei Patienten
mit héherer hepatischer Tumorlast
ergeben. Die Subgruppenanalyse flr
Patienten mit pankreatischen NET

BETIRER

verfehlte statistisch knapp die Signi-
fikanz. Es ist zu erwarten, dass die
Ergebnisse der CLARINET-Studie
in die Leitlinienempfehlungen fUr die
NET der Bauchspeicheldriise einflie-
Ben werden.

Dr. med. U. Pape, Charité Berlin,
beantwortete die Frage ,Ist die Che-
motherapie immer noch die first-line
Therapie bei pankreatischen NET?”
Wahrend bei Karzinoiden des Dinn-
darms die Chemotherapie grund-
satzlich keine Rolle spielt, kommt
sie fur Bauchspeicheldrisen-NET
durchaus infrage. Fur fortgeschrit-
tene, nicht chirurgisch entfernbare,
progressive G1- und G2-Pankreas-
NET empfehlen die aktuellen Leit-
linien als Erstlinientherapie eine
Behandlung mit Streptozotocin in
Kombination mit Doxorubicin oder
5-FU. Wahrend Doxorubicin wegen
der hohen Toxizitat nur noch selten
Anwendung findet, zeigt die Kom-
bination von Streptozotocin/5-FU
gute Ansprechraten bei medika-
mentds gut kontrollierbaren Neben-
wirkungen. Inzwischen liegen auch
positive Ergebnisse mit Temozolo-
mid vor. Dieses Medikament kann in
der Zweitlinie neben Everolimus oder
Sunitinib (diese beiden in Einzelfallen
auch in der Erstlinie) bzw. der Radio-
rezeptortherapie eine Alternative
sein. Im Falle eines stabilen G1-NET
kénnen neben ,watch and wait”
auch Somatostatinaloga eingesetzt
werden. FUr NET G3 und NEC G3
ist weiterhin eine platinbasierte Che-
motherapie, meist in Kombination
mit Etoposid, die erste Empfehlung.
In der Zweitlinie kdnnte Temozolo-
mid alleine oder in Kombination mit
Capecitabine oder eine Radiorezep-
tortherapie (PRRT) infrage kommen.
Kriterien flr die Therapieauswahl
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sind abgesehen von der Primérlo-
kalisation die Funktionalitat und kli-
nische Symptomatik, die Tumoraus-
breitung, das Grading, die Wachs-
tumsdynamik, die Toxizitat und nicht
zuletzt die Patientenpréferenz.
Kontrovers diskutiert wird, ob bei
G1/G2-NET des Pankreas vor einer
Therapieentscheidung das Wachs-
tumsverhalten des Tumors beob-
achtet werden soll.

Dr. med. T. Kegel, Uniklinik Halle/
Saale, befasste sich mit dem Thema
,Chemotherapie als neodajuvantes
Prinzip?”. Bei Neuroendokrinen
Neoplasien ist die adjuvante (nach
vollstéandiger Operation erfolgende)
Chemotherapie kein géngiges Ver-
fahren. Statistisch wirden ca. 10 %
der Patienten von einer adjuvanten
Therapie profitieren hinsichtlich einer
langeren Rezidivfreiheit und einer
Verldngerung des Gesamtuberle-
bens. Allerdings wei3 man noch
nicht, mit welchen Methoden diese
Patienten zu selektieren sind. Pra-
diktoren (Vorhersagekriterien) fir die
Wirkung koénnten die Zahl der zirku-
lierenden Tumorzellen im Blut sein
und entsprechende Chemosensitivi-
tatstestungen. Leider gibt es bisher
keine hinreichend etablierten Test-
verfahren zum Nachweis von zirkulie-
renden Tumorzellen und fur die Che-
mosensitivitatstestung. Zudem wer-
den die hohen Kosten daftr von den
Kassen nicht Gbernommen. Jedoch
wurden dazu bereits eine adjuvante
und mehrere neoadjuvante (vor einer
kompletten chirurgischen Entfernung
des Tumors) Studien durchgefthrt.
Ebenso existieren weitere Plane flr
adjuvante Studien, was zeigt, dass
dieses Thema in der Diskussion ist.

Katharina Mellar
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»~NEN: Jeder Patient ist individuell”

Unter dieser bemerkenswerten Uber-
schrift stand das 8. Interdisziplindre
NEN-Symposium, zu dem die Firma
Novartis am 8./9. November nach
Hamburg einlud.

Wie jedes Jahr gaben auch diesmal
wieder hochkarétige Referenten ein
Update zu den Neuroendokrinen Neo-
plasien. Und wie jedes Jahr war die
Veranstaltung auch diesmal wieder
ausgebucht.

Nach der BegrtiBung durch Dr. Chris-
tian Conrad, Novartis, und Prof. Dr.
med. A. Lohse, UKE Hamburg, waren
der Freitagnachmittag und -abend
dem Update aus Sicht der verschie-
denen Fachdisziplinen gewidmet. Un-
ter Vorsitz von Prof. T. Gress und Prof.
M. Weber erhielten die Zuhdrer aktu-
ellste Informationen zu ,Hot Topics in
der Diagnostik Neuroendokriner Neo-
plasien” von folgenden Referenten:
von Prof. M. Anlauf zur Pathologie und
Klassifikation der Neuroendokrinen
Neoplasien G3, von Prof. J. Bojunga
Uber die Biomarker Chromogranin A
und 5-HIES, von Prof. M. Pavel Gber
NET bzw. NEC G3 aus Sicht des In-

ternisten, von Prof. Y. Dorffel Uber die
Endoskopie und Sonographie, von
Dr. N. Czech und Prof. H. Amthauer
Uber die nuklearmedizinische Bildge-
bung, von Prof. W. Karges Uber den
hereditaren (erblich bedingten) Hinter-
grund des MEN 1-Syndroms und von
Dr. U. Pape Uber die TNM-Klassifizie-
rung und die Auswertungen des NET-
Registers unter diesem Aspekt.

AbschlieBend hatte Katharina Mellar,
Vorsitzende des Netzwerks NeT,
in einem Vortrag die Gelegenheit,
Winsche der Patienten an das Arzt-
Patienten-Gesprach zu formulieren.
Inre Anregungen fanden viel Beachtung
und wurden von den Arzten aufmerk-
sam und nachdenklich aufgenommen.
Im Anschluss ergaben sich zahlreiche
Einzelgesprache zu diesem Thema.

Am Samstagvormittag wurden zu-
néchst unter Vorsitz von Prof. Lohse
und PD Auernhammer ausgewahlte
Therapiebeispiele zu einem Midgut-
NET (Dr. Rinke, Prof. Gress und Prof.
v. Wichert), einem pankreatischen
NET (PD Fottner, Prof. Pavel und

Tag der Seltenen Erkrankungen

Seit sieben Jahren ist der Tag der
Seltenen Erkrankungen (,Rare Die-
sease Day”) am letzten Tag des
Februar eine feste GroBe im Kalen-
der. In mehr als 60 Landern fanden
rund um dieses Datum Veranstal-
tungen statt. Auch in Deutschland
haben die ACHSE-Mitgliedsorgani-
sationen ein vielseitiges Programm
auf die Beine gestellt. Ob im Rahmen
medizinischer Fachtagungen oder im
stadtischen Einkaufzentrum - Uberall
ging es darum, gemeinsam den ,Sel-
tenen” eine Stimme zu geben und
die Anliegen von Menschen mit Sel-

tenen Erkrankungen in die Politik und
Offentlichkeit zu tragen. So ist es er-
freulich, dass die Schirmherrschaften
der Veranstaltungen vielerorts von
politischen Vertretern Gbernommen
wurden.

Am 26. Februar wurde in diesem Rah-
men in Mdnchen zum zweiten Mal
der ,Bayernweite Tag der Seltenen
Erkrankungen” begangen. Chris-
toph Nachtigaller, Vorsitzender der
ACHSE, referierte zum neu erstellten
Nationalen Aktionsplan fir Menschen
mit Seltenen Erkrankungen. In einer
Reihe von Experten-Vortrégen, in ver-
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Prof. Bockhorn), einem Magen-NET
(Dr. Schrader, Dr. Begum, Prof. Izbi-
cki) und zum Karzinoid-Syndrom (Dr.
Fraedrich, Dr. Wurst, PD Benten) vor-
gestellt und jeweils in einer Pro- und
Kontradiskussion betrachtet. Prof.
Spitzweg gab eine Ubersicht tber die
aktuellen NEN-Leitlinien.

Im dritten Teil der Veranstaltung dis-
kutierten die Teilnehmer in Grup-
pensitzungen - vergleichbar inter-
disziplindren NEN-Tumorboards -
Fallbeispiele. Auch hier leiteten er-
fahrene NEN-Experten die Gruppen-
sitzungen. Neben den bereits Er-
wahnten waren dies Dr. Lahner,
Dr. Hubold, PD Quietzsch, Prof.
Horsch, PD Bléker, Prof. Scheidhauer,
Dr. Kegel, Dr. Neumann, Dr. Cameron,
PD Pace, Prof. Ménig und Prof. Schott.

Mit der Zusammenschau und Diskus-

sion der Gruppenergebnisse im Ple-

num endete die Veranstaltung.

Die Teilnehmer waren sich einig: Auch

in diesem Jahr machte die Veranstal-

tung ihrem guten Ruf wieder alle Ehre.
Katharina Mellar

At
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schiedenen Workshops und an zahl-
reichen Infostdnden konnte man sich
mit Themen rund um ,die Seltenen”
widmen.
Weitere Veranstaltungen gab es in
Aachen, Berlin, Bielefeld, Dessau,
Essen, Flensburg, Hamburg, Mainz,
Wirzburg, Iserlohn, Rummelsberg
bei Nurnberg und Neu-Uim.
Informationen finden Sie auch auf
www.achse-online.de und
www.rarediseaseday.org

Katharina Mellar
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NET-Vortrage beim Jahreskongress der

Bayerischen Gastroenterologen

Bei der 41. Jahrestagung der Ge-
sellschaft fur Gastroenterologie in
Bayern e. V., die am 27. Oktober
2013 in Mdnchen unter der Prasi-
dentschaft von Prof. Dr. med. W.
Schmitt, Klinikum Minchen-Neu-
perlach, stattfand, befassten sich
drei Vortrage mit den Neuroendokri-
nen Tumoren.

Prof. Dr. med. Giinter Kloppel
sprach zum Thema ,,Frithe neuro-
endokrine Neoplasien - Indika-
tionen fiir eine endoskopische
Therapie”.

Zur EinfUhrung in das Thema ,Frihe
NET” stellte er die WHO-Klassifika-
tion 2010 vor. Diese unterscheidet
zwischen den gut differenzierten
NET (Neuroendokriner Tumor) G1
und G2 und dem schlecht diffe-
renzierten NEC (Neuroendokrines
Karzinom) G3 sowie dem Mixed
Adeno-NEC (,Mischtumor”) jeden
Gradings, ebenfalls schlecht diffe-
renziert. Die zweite zu berlcksich-
tigende Klassifikation ist die TNM-
Klassifikation.

Prof. Kléppel wies darauf hin, dass
»,NET” nicht bedeutet, dass alle
Neuroendokrinen Tumoren benigne
(gutartig) sind. Er ist im Gegenteil
davon Uberzeugt, dass jeder NET
ein bosartiges Potenzial hat. Die
Frage ist lediglich, wann ein sich
zunachst gutartig verhaltender NET
dieses bdsartige Potenzial entfal-
tet. Dies hangt offenbar ab von sei-
ner Primarlokalisation, von seinem
speziellen Typ, von seiner GroBe
(<1, Einwachsen in die Submucosa
bzw. Mucosa), von seiner prolifera-
tiven Aktivitat und einer eventuellen
Angioinvasion. Ausgehend von die-
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Prof. Dr. med. Glinter KI6ppel

sen Vorbemerkungen wurden fol-
gende NET als ,frlh” eingestuft und
naher besprochen.

Gastroenteropankreatische NET
(GEP-NET = Karzinoide)

,Frahe” (d. h. kleine < 1 cm ) NET
findet man vor allem im Magen
(NET Typ 1), im Zwdlffingerdarm
(Gastrin produzierend, aber ohne
Zollinger-Ellison-Syndrom) und im
Rektum. Diese verhalten sich in
,99 %" gutartig. Die Tumoren im
lleum bzw. Jejunum und im Kolon
dagegen sind in den meisten Fallen
bei ihrer Entdeckung bosartig, d. h.,
man findet bereits Metastasen in
den Lymphknoten und eventuell der
Leber.

Schwerpunkt: Magen

85-90% aller Magen-NET sind Typ
1, assoziiert mit chronisch atrophi-
scher Korpusgastritis. Sie sind her-
vorgegangen aus einer ECL-Zell-
Hyperplasie des Magens und treten
mit einer Hypergastrindmie im Se-
rum auf. Es finden sich multiple klei-
ne (<1cm) Tumoren im Magenkor-
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pus. Die Neigung von Magen-NET
<1cm, Lymphknotenmetastasen
zu bilden, ist duBerst gering. Daher
kdnnen sie ohne Risiko abgetragen
werden und fallen in die Kategorie
der ,fruhen” NET.

Magen-NET Typ 2 sind den Ma-
gen-NET Typ 1 sehr &hnlich, sind
jedoch immer vergesellschaftet
mit einer MEN 1. Da sie meist zum
Zeitpunkt der Entdeckung groBer
sind als Typ 1 (1-2cm), haben sie
eine verstarkte Neigung, Lymph-
knoten-Metastasen zu bilden, und
konnen dann nicht mehr durch
endoskopische Abtragung behan-
delt werden. Sie sind damit keine
Lirahen” NET mehr.

Gleiches gilt fir den Magen-NET
Typ 3, die sporadisch (nicht erblich
bedingt) und solitar (einzeln) im Ma-
gen auftreten. Bereits bei einer Gro-
Be von 1-2 cm verhalten sie sich
bosartig und sind damit auch nicht
mehr endoskopisch kurativ zu be-
handeln.

Der vierte neuroendokrine Tumor-
typ des Magens ist immer als ein
aggressiver, sehr bdsartiger Tumor
einzuschétzen.

Wenn das Risiko fur Lymphknoten-
Metastasen gegeben ist, dann
sollte man zunachst nach den
Wachter-Lymphknoten schauen.
Diese liegen dem Tumor am néch-
sten und lassen sich im Magen,
Zwolffingerdarm und Rektum am
besten durch den endoskopischen
Ultraschall (EUS) erfassen. Ist der
Lymphknoten tumorfrei, lasst dies
den fast sicheren Ruckschluss zu
auf ein Nicht-Vorhandensein von
weiteren Metastasen.

ﬂﬁ NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Duodenale NET

Die Neuroendokrinen Neoplasien
des Zwdlffingerdarms (Duodenum)
haben entsprechend ihrer beson-
deren Auspragung unterschied-
liche typische Lokalisationen inner-
halb des Organs. Als duodenale
Gastrinome sind sie haufig ver-
gesellschaftet mit MEN 1 und mit
Zollinger-Ellison-Syndrom (ZES). In
diesen Fallen liegen fast immer bei
Diagnosestellung schon Lymph-
knotenmetastasen vor.

Immer haufiger werden aber spora-
dische Gastrin produzierende NET
des Zwdlffingerdarms diagnos-
tiziert, die nicht mit einem ZES
assoziiert sind. Sie verhalten sich
hinsichtlich ihrer Wachstumsge-
schwindigkeit, ihrer Neigung zur
Metastasierung und ihres TNM-Sta-
diums meist deutlich freundlicher,
d. h. gutartiger als solche mit ZES.
FUr diese Patienten stellt sich
die Frage, ob fur sie wirklich eine
Whipple-OP angeraten ist. Wenn
ein ZES ausgeschlossen werden
kann, empfiehlt Prof. Kloppel die
,watch and wait”-Strategie.

Kolon und Rektum
Neuroendokrine Neoplasien des
Kolons sind meist sehr aggressiv
und schnell wachsende Tumoren,
die als neuroendokrine Karzinome
(NEC G3) bezeichnet werden (siehe
WHO-Klassifikation). Im Rektum da-
gegen handelt es sich Uberwiegend
um NET. Bei einem Durchmesser
<1cm haben sie mit groBer Wahr-
scheinlichkeit keine Lymphknoten-
Metastasen gebildet und konnen
daher unter die ,frihen” NET ein-
gereiht werden. Dies gilt nicht mehr
flr die 1-2 cm groBen und insbe-
sondere fUr die > 2 cm groBen NET,
denn bei diesen Tumoren steigt das
Risiko fur LK-Metastasen rasch bis
auf 100% an.

Fragen aus dem Plenum

Prof. Kléppel ging im Anschluss an

seinen Vortrag auf die Fragen aus

dem Plenum ein. Hier seine Ant-
worten:

® CUP-Tumoren werden bei NET
immer seltener diagnostiziert.
Meist handelt es sich dabei
um Serotonin produzierende
NET des tiefen DUnndarms
(mit winzig kleinen Primértumo-
ren).

® Beim NET des lleums kann die
GroBe des Primartumors fir die
Beurteilung auBer Acht bleiben.
Egal wie groB der Tumor im lle-
um ist, er sollte immer entfernt
werden.

e Warum spielt die Infiltrations-

tiefe in die Submucosa keine
Rolle?
Offenbar hat die Tumorbiolo-
gie mit der GroBe etwas zu
tun, nicht mit der Eindringtie-
fe in die Submucosa oder ins
Fettgewebe. Der NET behalt in
diesem Stadium immer noch
seine Gutartigkeit.

Veranstaltungen

Dr. med. Frank Scheerer, Klinik
flr Gastroenterologie u. Hepatolo-
gie, Klinikum Minchen-Neuperlach,
referierte Uber ,,Frilhe duodenale
neuroendokrine Tumoren (NET)
- endoskopische Behandlungs-
optionen”

Duodenale NET (NET des Zwolf-

fingerdarms) stellen 15-20 % aller

Didnndarm-NET dar. Die Zahl der

Diagnosen hat sich zwischen 1985

und 2005 verdoppelt.

Zu unterscheiden sind funf ver-

schiedene Typen und zwei unter-

schiedliche Lokalistionen (s. Grafik

,Neuroendokrine Neoplasien des

Zwolffingerdarms”):

* @astrin-/Serotonin-/Calcitonin-

produzierende NET ohne Syn-
drom:
Sie sind die haufigsten duode-
nalen NET, fast immer im proxima-
len Duodenum angesiedelt. Meist
haben sie eine GroBe von 10-
15mm. In bis zu 10% haben sie
bei der Diagnose bereits Lymph-
knoten-Metastasen gebildet.

I nicht funktionelle sporadische und MEN1-assoziierte
Gastrin-, Serotonin- und Calcitonin-produzierende NET

funktionelle sporadische und MEN1-assoziierte Gastrin-
produzierende NET (Gastrinome)

B sporadische und NF1-assoziierte Somatostatin-
produzierende NET

I gangliozystische Paragangliome

Neuroendokrine Neoplasien des Zwdlffingerdarms (Quelle: Abb. 35.9, Gunter Kiéppel
(2013) Neuroendokrine Neoplasien. In: Stolte, M., Riischoff, J., Kléppel, G. (Hrsg.)
Pathologie, 3. Aufl., Springer, pp. 761-795; mit Genehmigung des Verlags)
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e Somatostatin produzierende
NET liegen meist periampullar/
ampullar mit einer GroBe von
1,5-2,5cm. Lymphknoten-Me-
tastasen sind haufig.

* Gangliozytische Paragangliome
(periampullar/ampullar gelegen)
sind sehr selten. Sie zeigen meist
gutartiges Verhalten.

e Schlecht differenzierte Neuro-
endokrine Karzinome kommen
sehr selten vor. Sie haben un-
terschiedliche GroBe und liegen
meist periampullar/ampullar.
Meist werden sie im fortgeschrit-
tenen Stadium diagnostiziert und
haben bereits Lymphknoten-
und Fernmetastasen, vor allem
in der Leber oder auch im Ge-
hirn, gebildet.

* Gastrin exprimierende NET
mit Zollinger-Ellison-Syndrom/
Gastrinome (im proximalen
Duodenum gelegen) sind meist
<1cm. Fast immer liegen be-
reits Lymphknoten-Metastasen,
seltener Lebermetastasen vor. In
20-30% sind sie MEN1-assozi-
iert und treten dann in der Regel
multipel auf. Haufig wachsen sie
langsam mit Ki67 ~2-10 %.

Dr. Scheerer teilt die nicht-funktio-

nellen duodenalen Neuroendokri-

nen Neoplasien in drei Risikogrup-

pen ein:

* Die ,Low-Risk-Situation” (nied-
riges Risiko). Daflr muss jedes
der folgenden Kriterien erfullt

Dr. med. Frank Scheerer

sein: G1, GroBe max. 10 mm,
keine Invasion (Eindringen) in die
Muscularis propria und keine An-
gioinvasion (in BlutgefaBe). Fast
immer kann der Tumor endosko-
pisch entfernt werden.

* Die ,High-Risk-Situation” (hohes
Risiko) liegt bereits vor, wenn
eines der folgenden Kriterien er-
fallt ist: GréBe 11-20 mm oder
(G2-Situation. Angioinvasion oder
Invasion in die Muscularis pro-
pria durfen auch in dieser Situ-
ation nicht vorliegen. In diesen
Féllen sind eine erweiterte Dia-
gnostik (z. B. CT, PET) und eine
Beratung in der Tumorkonferenz
gefordert. Eine endoskopische
Abtragung kommt haufig nicht
mehr in Frage, stattdessen ein
chirurgischer Eingriff, ggf. mit
Lymphknotenentfernung.
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Sowonhl die ,Low-Risk-" als auch

die ,High-Risk-Gruppe” bezeichnet

Dr. Scheerer als ,Friihe duodenale

NET”.

¢ Eine ,fortgeschrittene Situation”
sieht er im Falle eines der fol-
genden Kriterien:
GroéBe >2cm, N1-Stadium (re-
gionale Lymphknoten-Metasta-
sen), Infiltration der Muscularis
propria oder das Vorliegen eines
Gastrinoms mit Zollinger-Ellison-
Syndrom. Nach Mdglichkeit
sollte der Tumor einschlieBlich
der befallenen Lymphknoten
operiert werden.

Die von Dr. Scheerer vorgestellten

Daten stammen aus seiner Klinik.

In der Literatur findet sich dazu

wenig.

Als Dreh- und Angelpunkt der
Risikoabschatzung fur die ,Frihen
duodenalen NET” sieht Dr.
Scheerer die Wahrscheinlichkeit
einer Lymphknotenmetastasie-
rung.

Vom Pathologen fordert er beim
Nachweis eines duodenalen NEN
Angaben zu folgenden Merkmalen:
TumorgréBe, Ausmal der Tiefenin-
filtration, Proliferationsindex Ki67,
Angioinvasion.

Katharina Mellar

Unterstiitzen Sie die Arbeit des Netzwerks NeT zur Verbesserung der medizinischen Situation der Betroffenen!

Jede Spende zugunsten des Netzwerks Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. erméglicht die Erfiillung unserer gemeinniitzigen
Aufgaben und sichert unsere Unabhangigkeit.

Sie helfen uns mit spontanen oder regelmaBigen Spenden, mit Zuwendungen aus Anlass von Geburtstagen,
Jubilden, Trauerfallen, mit Stiftungen oder Erbschaften.

Spendenkonto: Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG, IBAN: DE 25 7636 0033 0000 0699 49, BIC/SWIFT: GENODEF1ER1

nETIWERS
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Veranstaltungen

NeuroEndokrine Neoplasien: Der Patient von der
Diagnose bis zur Therapie - Osterreichische Arzte
informieren sich uber NET

Nach den NET-Veranstaltungen in
Linz und Innsbruck (wir berichteten)
hatten die dsterreichischen Arzte
am 30. November 2013 erneut die
Mdglichkeit, sich Uber die Diagnos-
tik und Therapie von Neuroendokri-
nen Neoplasien fortzubilden.

Der Patient stand im Mittelpunkt,
lautete doch die die groBe Uber-
schrift der von Novartis Osterreich
organisierten Veranstaltung ,Der
Patient von der Diagnose bis zur
Therapie”.

Unter Moderation von Prim. Doz.

Dr. med. S. Mirzaei, Wilhelminen-

spital Wien, hérten die Teilnehmer

folgendes Spektrum von Vortragen
rund um NET:

e Die Rolle der Endoskopie beim
Management von Patienten mit
NEN” von Prim. Doz. Dr. med.
M. Gschwantler, Wilhelminen-
spital Wien

* Nicht jeder NEN zwingt zu einer
onkologisch-radikalen Chirurgie:
Wo liegen die Grenzen?” von
Prof. Dr. med. B. Niederle, AKH
Wien

e Diagnostik mit Somatostatin-
Analoga (SRS)” von Prof. Dr.
med. R. W. Lipp, Meduni Graz

e Dosimetrische Aspekte in der
Nuklearmedizin” von Prim. Doz.
Dr. med. S. Mirzaei

¢  Langzeiterfahrung mit Octreo-
tid” von PD Dr. med. H. Rum-
pold, Krankenhaus der Barmher-
zigen Schwestern, Linz

e  Aktuelles zur Biotherapie und
zielgerichteten Therapie” von
Prof. Dr. med. M. Raderer, AKH
Wien

e  Palliativtherapie beim NEN” von
Dr. med. B. Hammerl-Ferrari, KH
Hietzing-Wien

e Tumorboard/NET-Alliance” von
Prof. Dr. med. R. W. Lipp

* Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT) - eine Selbsthilfe-
gruppe stellt sich vor.” von Ka-
tharina Mellar, Netzwerk NeT

Nach einer Mittagspause, die nicht
nur zur Starkung, sondern auch fur
Fragen an die Referenten und fur
den Austausch genutzt wurde, wa-
ren die Patienten und ihre Angehori-
gen eingeladen zu einem Patienten-
forum.

Prof. Niederle und PD Rumpold
Ubernahmen es, eine sehr anschau-

liche und verstandliche Ubersicht
Uber die verschiedenen NET und
deren therapeutische Mdglichkeiten
zuU geben.

Katharina Mellar informierte an-
schlieBend Uber die Zielsetzungen
und vielseitigen Aktivitdten des
Netzwerks NeT und Uber die Mog-
lichkeiten, die Patienten haben, auf
ihre Notwendigkeiten und Bedurf-
nisse aufmerksam zu machen.

Die sehr gut besuchte Veranstal-
tung zeigte, dass auch in Osterreich
das Bewusstsein fur NET bestandig
zunimmt.

Katharina Mellar
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Randomisierte Vergleichsstudie Pasireotid LAR versus Octreotid LAR bei

Patienten mit nicht ausreichend kontrolliertem Karzinoid-Syndrom
(ASCO 2013, Abstract 4031, Wolin et al.)

Hintergrund

Die verflgbaren Somatostatinana-
loga Octreotid und Lanreotid sind in
inrer Depotpraparation die Therapie der
Wahl bei Patienten mit Karzinoid-Syn-
drom. lhre Wirkung wird hauptsachlich
durch Bindung an den Somatostatinre-
zeptor Typ 2 vermittelt. Insgesamt gibt
es 5 Somatostatinrezeptorsubtypen,
wobei das natirliche Somatostatin an
alle diese Subtypen bindet.

Manchmal kommt es im Verlauf der
Erkrankung zu einer nachlassenden
Wirkung der Somatostatinanaloga, das
heiBt, dass bei Karzinoidsyndrom-Pa-
tienten trotz Gabe von 30 mg Octreo-
tid-LAR oder 120 mg Lanreotid Auto-
gel wieder Flushs und/oder Durchfalle
auftreten. Dann wird auch von einem
refraktéren Karzinoid-Syndrom gespro-
chen.

Das Somatostatinanalogon Pasireotid,
welches bislang nur fir Patienten mit
M. Cushing, nicht aber mit Neuroen-
dokrinen Tumoren des Magen-Darm-
Bereichs zugelassen ist, wird als Multi-
ligand (multi = viele) bezeichnet, weil es
—anders als Octreotid und Lanreotid —
an gleich 4 der bekannten 5 Rezeptor-
subtypen bindet.

In einer vorausgegangenen Studie
(Kvols et al.; Endocrine related Cancer
2012) konnte mit Pasireotid bei 27 %
der Patienten mit Karzinoid-Syndrom,
die unter Octreotid nicht (mehr) ausrei-
chend symptomgelindert waren, eine
erneute Symptomkontrolle erreicht
werden.

Zielsetzung

Mit dieser multizentrischen Vergleichs-
studie sollte Uberprift werden, ob mit

BETIRER

60 mg Pasireotid alle 28 Tage im Ver-
gleich zu 40 mg Octreotid LAR (also
eine Dosissteigerung gegentber der
dblichen zugelassenen Dosis) eine
bessere Symptomkontrolle nach 6 Be-
handlungsmonaten bei Patienten mit
refraktéarem Karzinoid-Syndrom erzielt
werden kann.

Methode

Geeignete Patienten wurden per Zufalls-
prinzip (Randomisierung) in gleicher An-
zahl entweder dem Therapiearm mit 60
mg Pasireotid alle 28 Tage oder dem
Vergleichsarm mit 40 mg Octreotid LAR
alle 28 Tage zugeordnet. Insgesamt
sollten 216 Patienten eingeschlossen
werden.

Es war eine Zwischenanalyse vorgese-
hen, wenn 40% der Patienten einge-
bracht wurden.

Ergebnisse

Die Studie wurde vorzeitig nach
Einschluss von insgesamt 110 Pa-
tienten beendet, da sich in der Zwi-
schenanalyse zeigte, dass sich keine
Unterschiede in der Gesamtsymp-
tomkontrolle ergeben, so dass es
extrem unwahrscheinlich erschien,
noch einen relevanten Unterschied zu
finden, auch wenn die Studie bis zur
geplanten Patientenzahl fortgesetzt
wird. Insgesamt erreichten 9 von 43
(21 %) Patienten im Pasireotid-Arm
und 12 von 45 (27 %) Patienten im
Octreotid-Arm eine Symptomkontrolle
(kein statistisch signifikanter Unter-
schied). Der Effekt war sowohl bezo-
gen auf Flush-Symptomatik wie auch
auf Durchfall in beiden Therapiearmen
ahnlich.

Von Seiten der Vertréglichkeit trat nur in
einem Punkt ein relevanter Unterschied
auf: Unter Pasireotid kam es haufiger
zu Erhéhung des Blutzuckerspiegels/
Diabetes als unter Octreotid.

Bei Auswertung der Bildgebungen war
der Anteil der Patienten, die in min-
destens einer Kontrolluntersuchung
zumindest stabil waren (Anteil von Re-
mission, also Ruckbildung, und stabiler
Krankheitssituation) wiederum mit 73 %
(Pasireotid) versus 75 % (Octreotid) ver-
gleichbar. Interessanterweise war aber
die mittlere Zeit bis zum Auftreten eines
Tumorwachstums im Pasireotid-Arm
mit 11,8 Monaten 5 Monate langer
als im Octreotid-Arm mit lediglich 6,8
Monaten, was einem statistisch signifi-
kanten Unterschied entsprach. (Anmer-
kung: Offensichtlich handelte es sich
bei den eingeschlossenen Patienten
um Patienten mit weit fortgeschrittener
Erkrankung, in anderen Patientenkol-
lektiven ist die Zeit zum Wachstum un-
ter Octreotid deutlich langer, z. B. in der
PROMID-Studie tber 14 Monate, in der
RADIANT-2-Studie Uber 11 Monatg).

Schlussfolgerungen

In der Symptomkontrolle war die Gabe
von 60mg Pasireotid der Gabe von
40 mg Octreotid-LAR nicht Uberlegen.
Pasireotid flhrt haufiger zu Blutzucker-
erhdhungen. Moglicherweise ist Pasi-
reotid in der Wachstumskontrolle dem
Octreotid Uberlegen, dies sollte in einer
groBen Studie mit dem Endpunkt ,Zeit
bis zum Progress (Wachstum)” und
einer zentralen Bildauswertung Uber-
pruft werden.

Dr. med. Anja Rinke
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Patientenstudien - Ausdruck einer verstarkten
Patientenorientierung

Eine verstarkte Patientenorientie-
rung in der Gesundheitsversor-
gung sowie die Forderung nach
einer starkeren Einbeziehung und
Mitbestimmung der Patienten bei
Therapieentscheidungen sind Préa-
missen, die zunehmende Wahr-
nehmung erfahren.

Mit einer starkeren Berucksichti-
gung dieser Pramissen verandert
sich die Rolle der Patienten. Sie
werden wahrgenommen als Ex-
perten fur ihre Erkrankung und
sind zunehmend gebeten, die-
ses Expertenwissen in Patienten-
befragungen und Patientenstudien

zur Verfigung zu stellen. Dieses
konnen groBe multinationale,
europaweite oder landesweite Stu-
dien sein, aber auch Diplom- bzw.
Master- oder Semesterarbeiten.

Es handelt sich dabei nicht um Kli-
nische Studien zur Untersuchung
der Wirksamkeit von neuen Medi-
kamenten bzw. Therapien. Statt-
dessen verfolgen diese Patienten-
studien das Ziel, Informationen zu
gewinnen Uber die medizinische
Versorgungssituation der Patienten
in ihrer speziellen Erkrankung, tber
ihre Erwartungen, Winsche und
Préferenzen. Ziel ist aber auch,

mehr zu erfahren Uber die psycho-
logische Belastungssituation der
Patienten und Angehorigen.

Das Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e.V. wird - nicht
zuletzt infolge seines hohen Be-
kanntheitsgrades und seines wei-
ten Aktionsradius - zunehmend
um Unterstltzung solcher Studi-
en angefragt. Bei einzelnen dieser
Studien fur NET-Betroffene ist es
ganz aktiv und unterstitzend ein-
gebunden in die Ausarbeitung und
Durchfuhrung.

(Naheres dazu im gelb unterlegten
Text S.51)

Auf den folgenden Seiten wird liber drei aktuelle Patientenstudien im Einzelnen berichtet.

Patienten- und Angehérigen-Studie von Susanne Kall zum Thema:

»,Das Gutartige vom Bosartigen: Erfahrungen von
Patienten und Angehorigen mit der Erkrankung an
einem neuroendokrinen Tumor”

Susanne Kall erfasste im Rah-
men ihrer Masterarbeit zur Errei-
chung eines Master of Science
in Nursing (MScN) am Institut fur
Pflegewissenschaft der Medizi-
nischen Fakultat der Universitat
Basel die Erfahrungen von Patien-
ten und Angehdrigen im Erleben
der Erkrankung. Schon bei der
Konzeption dieser Studie arbeite-
te sie eng mit dem Netzwerk NeT
zusammen. Und auch in der Aus-
fihrung bekam sie Unterstutzung
vom Netzwerk NeT. Sie fuhrte die
Studie in der deutschsprachigen
Schweiz durch, wo das Netzwerk
NeT ebenfalls aktiv vertreten ist
und eine Reihe von Mitgliedern
hat.

|

Hintergrund und Fragestellung

Bisher ist wenig erforscht, wie Pa-
tienten und Angehdrige die Krank-
heit NET wahrnehmen, wie sie
die Auswirkungen der Krankheit
und der Therapien auf ihren Alltag
erleben und wie sie diesen Alltag
gemeinsam meistern. Susanne
Kall untersuchte mit ihrer Studie
dieses Erleben aus der Sicht der
Betroffenen. Sie flhrte dazu mit
acht Patienten und acht Ange-
horigen aus einer onkologischen
Ambulanz bzw. mit Mitgliedern
des Netzwerks NeT jeweils ein
Interview und wertete dieses
mittels qualitativer Inhaltsanalyse
aus.

Ergebnisse

Ubereinstimmend nahmen die Be-
troffenen die Diagnose NET als
lebensbedrohlich wahr und sahen
sich mit einer sowohl seltenen
als auch chronisch verlaufenden
Krankheit konfrontiert. Sie erlebten
eine oft hektische Diagnose- und
erste Behandlungsphase und be-
gegneten vielen bezuglich NET
unerfahrenen Arzten. Im Krankheits-
verlauf wurde ihnen die Anders-
artigkeit und Seltenheit von NET
bewusst, sie suchten Informationen
und einen Arzt ihres Vertrauens.
Einige Angehdrige fuhlten sich
durch die Erkrankung sehr belas-
tet. Spéter erlebten jedoch die in
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der Studie befragten Patienten und
Angehdrigen Uberwiegend eher
geringe Einschrankungen sowohl
durch Symptome und Therapien als
auch im Alltag. Diese Beobachtung
dUrfte jedoch auch in der Auswahl
der befragten Teilnehmer begrindet
sein und ist nicht generell Ubertrag-
bar auf alle NET-Patienten Die regel-
maéBigen Kontrollen empfanden sie
als belastend.

Schlussfolgerungen

In der Auswertung ihrer Studie
kommt Susanne Kall zu folgenden
Schlussfolgerungen:

Die Sensibilisierung des medizi-
nischen Fachpersonals aber auch
der Bevdlkerung sollte fortgeflhrt
werden, damit NET frUher erkannt
und gemaRl der aktuellen Mog-

lichkeiten und Leitlinien behandelt
werden kénnen. Die Betreuung
von Patienten und ihrer Angehori-
gen sollte vorzugsweise an NET-
spezialisierten Zentren von einem
multidisziplindren Team durchge-
fuhrt werden. Wichtig ist, dass die
Betreuung von einer erfahrenen
Fachperson, welche gleichzeitig als
Ansprechperson dient, koordiniert
wird. Das kann ein Arzt oder eine
Advanced Practice Nurse sein. Da
Angehorige eine wichtige Rolle bei
der Pflege von Patienten mit Krebs
innehaben, sollte vermehrt auch
das Befinden dieser Personengrup-
pe in den Betreuungsprozess mit
einbezogen werden. Informative
und Ubersichtliche Webseiten zum
Thema NET, ebenso gut verstand-
liches Informationsmaterial fur Pa-
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tienten und Angehorige kdnnten
helfen.

Dank an Frau Kall

Mit dieser Studie wurde, soweit uns
bekannt, erstmals qualitativ unter-
sucht, wie Patienten mit NET und
ihre Angehdrigen ihre Erkrankung
erleben, wie sich Krankheit und The-
rapie auf inre Lebensqualitat und auf
ihren gemeinsamen Alitag auswirken
und wie sie den Weg mit der Erkran-
kung gemeinsam meistern.

Das Netzwerk NeT bedankt sich bei
Susanne Kall fir diese Forschungs-
arbeit.

Hinweis: Nach Veroffentlichung der
Studiie in der Fachpresse werden wir
einen Link auf unserer Website www.
netzwerk-net.de schalten.

Prédikat: Sehr lesenswert!

Global NET Patient Survey - die erste weltweite Patientenstudie

Eine NET-Patientenstudie, in der
Betroffene rund um den Globus
einbezogen sind? Ist das mog-
lich? Tatséachlich wurde von Marz
bis Mai dieses Jahres eine solche
Studie durchgefihrt! Ein absolutes
Novum! Die Studie wurde in Koope-
ration von INCA (die vom Netzwerk
NeT mitbegrindete weltweite NET-
Allianz) und Novartis Oncology er-
arbeitet. Mit der Durchfihrung und
Auswertung der Online-Befragung
wurde die Firma Hall & Partner mit
Sitz in London beauftragt.
Die Studie erfasste ein breites Spek-
trum von Themen, die den NET-
Patienten und sein Leben unmittel-
bar betreffen. Dazu gehorten Fragen
® zur individuellen Form der
NET-Erkrankung, zur aktuellen
Befindlichkeit, zu Folgeerkran-
kungen,
® zum Weg bis zur Diagnose und
zur damit verbundenen psychi-
schen Situation

BETIRER
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® zum Einfluss der Erkrankung auf
die Lebensqualitat, die sozialen
Beziehungen und Aktivitaten, zu
wirtschaftlichen Folgen der Er-
krankung,

® zur eigenen Behandlung, zur
Maoglichkeit der Einflussnahme
darauf und zur Einschatzung der
verfugbaren Behandlungsmaog-
lichkeiten,

* zur Einschétzung des eigenen und
allgemeinen Wissens Uber NET.

In jedem Abschnitt der Studie waren

die Teilnehmer als Experten fur ihre

Erkrankung um ihre Winsche und

Anregungen auf der Basis inrer per-

sonlichen Erfahrungen gebeten.

Die Teilnehmerzahlen sind Gberwal-

tigend! Insgesamt brachten inner-

halb von drei Monaten fast 2000

NET- Patienten rund um den Erdball

ihre Erfahrungen ein (ganz genau

waren es 1928)! Damit kann die

Studie als durchaus reprasentativ

beurteilt werden.

Die Teilnehmer rekrutierten sich aus
folgenden INCA-Mitgliedsléndern:
Australien, Belgien, Bulgarien,
Kanada, Frankreich, Deutschland,
Japan, Neuseeland, Norwegen,
United Kingdom, USA und Andere
(unterschieden nach folgenden
Regionen: Asien, Zentralamerika,
tbriges Europa, Ozeanien, Sud-
amerika).

311 Teilnehmer kommen aus
Deutschland — der GroBteil davon
sind Netzwerk-NeT-Mitglieder! Und
auch die meisten der 78 Teilneh-
mer aus dem ubrigen Europa sind
zweifellos unsere Mitglieder aus
Osterreich, der Schweiz und
einigen weiteren européischen
Landern! Das heiBt, zusammen
mit den USA sind wir mit unseren
Teilnehmerzahlen weltfihrend!
Daftr geht mein ganz herzlicher
und persdnlicher Dank an alle
unsere Mitglieder!

sl
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»PIANO-Studie” - Patientenrelevante Endpunkte in
der Behandlung von Neuroendokrinen Tumoren (NET)

Ein absolutes Novum ist auch die
Erforschung der Patientenpréfe-
renzen, also der Beweggrinde und
Entscheidungskriterien, die Pati-
enten in inrer Therapiewahl beein-
flussen. Um den Antworten néaher
zu kommen, wurde die PIANO-
Studie initiiert. ,Die objektiven und
Klinisch gepréagten Bedarfsermitt-
lungen und Entscheidungen mus-
sen um die Perspektive der Pati-
enten erganzt werden”, so Prof.
Axel Muhlbacher, IGM Institut Ge-
sundheitsokonomie & Medizinma-
nagement, Hochschule Neubran-
denburg, der im Auftrag der Firma
IPSEN die Studie wissenschaftlich
betreut. ,Dabei verfolgt diese Pa-
tientenbeteiligung vorrangig das
Ziel, die Entscheidungsqualitat in
der Gesundheitsversorgung zu ver-
bessern. Nur wenn die Bedurfnisse
der Patienten berlcksichtigt wer-
den, kénnen neue Therapieformen
erfolgreich umgesetzt werden. Die
Patienten sind die Experten in die-
sem Bereich.”

Das Netzwerk NeT ist eng in die
Vorbereitung und Durchfuhrung
der PIANO-Studie involviert. Be-
reits in die Planungsgesprache war
die Vorsitzende, Katharina Mellar,
einbezogen. Die Rekrutierung der
Teilnehmer fUr den ersten Vortest
wurde vom Netzwerk NeT Uber-
nommen. Dafir wurden mit 10 Pa-
tienten Interviews gefuhrt. Mit Hilfe
dieser Antworten wurden die aus
der Literatur erarbeiteten Beweg-
grinde fur Therapieentscheidungen
gewichtet und eine relevante Aus-
wahl getroffen. Im Rahmen einer
Veranstaltung der Regionalgruppe
Erlangen-Nurnberg ging die Studie
in die zweite Phase: Nun ging es

B

Die konzentrierten Teilnehmer beim Vortest fur die PIANO-Studie in der

Regionalgruppe Erlangen-Nirnberg

um Befragungsstrategien und eine
weitere Konzentration auf die Ent-
scheidungsschwerpunkte. Die Er-
gebnisse dieser zweiten Phase flie-
Ben in die endgultige Formulierung
der PIANO-Studie ein, die wir dann
den Betroffenen mit der Bitte um
Teilnahme vorlegen werden.

(beide IMG), Katharina Mellar (Netzwerk
NeT), Christin Juhnke (IMG) und Dr. med. Philipp Hoffmanns (IPSEN)

Nahere Informationen sowie
den Informationsflyer zur Studie
finden Sie auf unserer Website
www.netzwerk-net.de

Katharina Mellar

BETIRER
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Studien zur Erfassung der Betroffenensituation

Studien bzw. Patientenbefragungen zur Erfassung

der Situation von NET-Betroffenen haben in der Regel

das Ziel, Informationen zu gewinnen Uber

* die medizinische Versorgungssituation der Pati-
enten,

* die psychologische Situation der Betroffenen.

Das Netzwerk NeT wird infolge seines hohen Be-
kanntheitsgrades zunehmend um Unterstitzung sol-
cher Studien angefragt.

Wir unterziehen diese Studien einer strengen internen
Prdfung.

Nur bei Erflllung der von uns geforderten Kriterien
leiten wir die Umfragen an Patienten und gegebenen-
falls an Angehdrige weiter.

Zu diesem Kriterienkatalog gehért unverzichtbar die
Garantie einer anonymen Verarbeitung der Antwor-
ten, ebenso wie Neutralitdt und die Vermeidung einer
einseitigen Einflussnahme auf die Teilnehmer.

Wir erhoffen uns von solchen Studien, insbesondere
von der Publikation der Ergebnisse, z. B. in Fachzeit-
schriften und auf Fachkongressen, vor allem

* mehr Aufmerksamkeit fur die Neuroendokrinen
Neoplasien allgemein,

® positive Auswirkungen zugunsten der Betroffenen
bei allen involvierten Einrichtungen, insbesondere
bei Arzten, Kliniken, Krankenkassen und bei politi-
schen Entscheidungen.

Wir erhoffen uns von der Beteiligung an
Patientenstudien eine Verbesserung der
Situation der NET-Betroffenen.

Wir bitten Sie darum um lhre aktive Teilnahme
an den von uns empfohlenen Studien zur Erfassung
der Betroffenensituation.

Informationen zu den jeweils laufenden Studien zur
Erfassung der Patientensituation erhalten Sie Uber
unsere Internetseite www.netzwerk-net.de und tber
unsere vereinsinternen Informationswege.

Bei Fragen konnen Sie sich gerne an unser Buro
wenden.

Katharina Mellar,
\orsitzende, Netzwerk NeT

Danke fiir Ihre Rliickmeldungen

Kurz nach Weihnachten 2013 erreichte uns folgende E-Mail von PD Dr. med. Samer Ezziddin

Liebe Frau Mellar,

nun habe ich etwas Zeit zur Besinnung und méchte Thnen
zun&chst noch eine schdne Restweihnachtszeit und hoffentlich
erholsame Tage zum Jahreswechsel winschen!

Vor allem viel Gesundheit und weiter so ein gutes Handchen bei
der Wahrnehmung der vielen Pflichten im Rahmen Ihrer Organi-
sationsarbeit.

lhre Patientenorganisation ist aus meiner Sicht die wirklich mit
Abstand beste, die ich kenne! Sie hat ein solch hohes MaB
an Professionalitat, Struktur und Vernetzung, dass es mir fast
unheimlich ist :-)

Man findet Gber Sie ein so reichhaltiges Angebot an Informa-
tionen und Verlinkung zu anderen Referenzen und Quellen, dass
Ihre Organisation nicht wegzudenken ist vom schwierigen Gebiet
der Neuroendokrinen Tumore. Ich bekomme immer wieder sehr
positive Rickmeldungen von betroffenen Patienten, die sich ja
mit der Diagnose meist sehr alleingelassen fuhlen. Gerade die

Seltenheit der Tumorart - zumindest geflihlt und anhand des
Medienspiegels ablesbar - fihrt zu besonderer Unsicherheit der
Patienten bei der Verarbeitung der Erkrankung. Dazu gehéren
auch die h&ufig fehlenden Empfehlungen hinsichtlich Spezialisten
auf dem Gebiet. Eine Orientierung Uber die diagnostischen und
therapeutischen Mdglichkeiten gibt letztlich auch lhre Organisa-
tion. Ich kann nur hoffen, dass Sie auch in Zukunft so stark
bleiben und den Patienten die so wertvolle Unterstiitzung liefern
konnen.

Auch ist |hre Zeitschrift "DIAGNOSENeT" mittlerweile flr die
NET-interessierten Arzte eine sehr bereichernde und niitzliche
Publikation geworden. Ich kenne kein Publikationsorgan einer
Patientenorganisation mit solch einer wissenschaftlichen
Qualitat. Weiter soll

Liebe GrtiBe
Samer Ezziddin

nETIWERs
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Patientenpower als Motor flr die Forschung

Wie kdnnen Patienten ihr Wissen in
die Forschung zu seltenen Erkran-
kungen einbringen? Dieser Frage
stellte sich die Veranstaltung ,Pa-
tientenpower in der Forschung -
Zusammenarbeit mit Akademia und
Industrie” vom 30. Januar, orga-
nisiert von der Allianz Chronischer
Seltener Erkrankungen (ACHSE),
dem Verband der forschenden
Pharma-Unternehmen (vfa) und sei-
ner Interessengruppe Biotechnolo-
gie (vfa bio).

Was motiviert einen Forscher?

Patientenvertreter, Wissenschaft-
ler und Vertreter forschender
Pharmaunternehmen beleuchte-
ten das Thema aus ihrer jeweiligen
Perspektive. Prof. Dr. med. Oliver
Semmler, Uniklinik KoIn, der selber
an der Glasknochenkrankheit leidet,
betonte aus der Sicht des forschen-
den Arztes, dass die wichtigste Mo-
tivation eines Forschers die Neugier
sei. ,Was hat der Patient? Wie kann
ich ihn behandeln? Warum funktio-
niert die eine Behandlung bei einem
Patienten besser und bei einem an-
deren weniger gut?”

Patienten konnen viel beitragen

Angelika Klucken gab ihre als
Mutter eines am NBIA-Syndrom
(Neurodegeneration mit Eisen-
ablagerung im Gehirn) erkrankten
Kindes und Grinderin der Selbst-
hilfeorganisation Hoffnungsbaum
gewonnene Erfahrung weiter, dass
sowohl die Patienten selbst als
auch die Patientenorganisationen
viel zur Forschung beitragen kon-
nen. Die Betroffenen kénnen Blut-
oder Gewebeproben zur Verfigung

stellen, an klinischen Studien teil-
nehmen oder ihre Erfahrungen zum
Krankheitsverlauf, zu Symptomen
und Therapien beisteuern. Die
Selbsthilfeorganisationen kénnen
die Forschung organisatorisch und
gegebenenfalls finanziell unterstit-
zen. Sie kdnnen Wissenschaftler
untereinander und auch mit konkret
betroffenen Patienten zusammen-
bringen, fur die sie Therapien entwi-
ckeln sollen. Allerdings musse sich
die Selbsthilfe, wenn sie sich aktiv
in der Forschung engagieren will,
ein wissenschaftliches Grundver-
sténdnis aneignen, Kenntnisse dber
den Stand der Forschung haben,
Englisch und den Fachjargon be-
herrschen und sehr viel Zeit aufbrin-
gen. Kluckens Erfahrung aus ihrem
Selbsthilfe-Engagement: ,Wenn in
einem Land eine neue Selbsthilfe-
gruppe entsteht, kriegt auch die
Forschung einen neuen Drive.”
Auch Dr. Frank Stehr, NCL-Stiftung
(bei NCL baut sich im Kindesal-
ter das Hirn ab, was zu schwers-
ten Schédigungen fuhrt), sieht eine
wichtige Rolle der Selbsthilfe in der
internationalen Vernetzung, um Pa-
tienten und Forscher sowie auch
die Wissenschaftler untereinander
zusammenzubringen. Wichtig sei
es auch, sich einen Uberblick Uber
den Stand der Forschung zu ver-
schaffen, denn erst dann wisse
man, wo es Lucken gebe und was
man gezielt anregen oder fordern
koénne.

Grundlagenforschung ist
Trigger fur Industrieforschung

Dr. Christian Fritsch, Novartis
Deutschland, gab Antwort auf die
Frage: Was hat Uberhaupt Einfluss

darauf, ob ein Industrieunterneh-
men zu einer Krankheit etwas ent-
wickelt und zu einer anderen nicht?
Der wichtigste Grund aktiv zu wer-
den, seien neue Erkenntnisse der
Grundlagenforschung, zum Beispiel
die Aufklarung neuer Wirkmecha-
nismen auf molekularbiologischer
Ebene. ,Das ist der Trigger, der in
der pharmazeutischen Industrie et-
was auslost”, sagte Fritsch. Gegen-
wartig kdmen ca. 35 neue Substan-
zen im Jahr auf den Markt, davon
ca. sieben bis acht fur seltene Er-
krankungen. ,20 Prozent fUr seltene
Erkrankungen ist ein ziemlich hoher
Anteil”, betonte Fritsch.

Patientenpraferenzen
gewinnen an Bedeutung

Dr. Sigbert Jahn, Genzyme
Deutschland, stellte fest, dass die
Lebensqualitat von Patienten fur
die Arzneimittelforschung zuneh-
mend an Bedeutung gewinnt. Als
Beispiel fuhrte der Dermatologe
einen schwerkranken Krebspati-
enten an, der ein Medikament, das
ihm statistisch eine Lebensverlan-
gerung von einem Monat bringen
wdrde, ablehnt, weil es Pusteln im
Gesicht hervorruft. ,Das ist Pati-
entenwille”, betonte Jahn, ,sich in
ihn hineinzuversetzen, wird zuneh-
mend wichtiger werden.” Wenn
sich Patienten an klinischen Studi-
en beteiligten, erwarte der Arzt von
ihnen Verstandnis fur die Erkran-
kung, Disziplin, Durchhalteverma-
gen und Objektivitat. Umgekehrt
erwarte der Patient die Anwen-
dung des hdchsten medizinischen
Kenntnisstandes, groBes Engage-
ment der Arzte, praktikable Prif-
plane und die Auswahl relevanter

BETIWER
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Studienendpunkte. Wichtig sei fur
die Betroffenen auch das Eingehen
auf persdnliche Befindlichkeiten wie
Alter, familidre Situation oder kor-
perliche Einschrankungen.

Suchmaschinen informieren
tiber klinische Studien

Dr. Thorsten Ruppert vom Verband
forschender Pharmaunternehmen
(vfa) empfahl Patienten, die sich an
Studien beteiligen wollen, in erster
Linie ihren Arzt anzusprechen. Da-
riber hinaus sei es moglich, sich
Uber aktuelle Studien in verschie-
denen Registern zu informieren. In
Datenbanken wie www.clinicaltrial.
gov und www.clinicaltrialsregister.
eu/ctr-search findet man grundle-
gende Informationen und Kontakt-
daten in englischer Sprache. Wei-
tere Suchmaschinen flr Studien
seien www.pharmnet-bund.de/
dynamic/de/klinische-pruefungen/
index.htm oder www.myclinical-
triallocator.com. Teilweise wurden
dort auch Ergebnisse bereits abge-
schlossener Studien verdffentlicht.
Patienten kdnnen sich auBerdem
auch bei Selbsthilfeorganisationen
Uber den Stand der Forschung
informieren, so z.B. auf der
Website des Netzwerks NeT
www.netzwerk-net.de.

Aktionsplan Seltene
Erkrankungen hat Forschung
im Blick

Wie der neu erarbeitete Nationale
Aktionsplan fur Menschen mit sel-
tenen Erkrankungen die Forschung
intensivieren will, beleuchtete Prof.
Dr. Eric Schulze-Bahr, Universi-
tat MUnster. Von den 52 MaBnah-
menvorschldgen des Aktionsplans
seien neun diesem Thema ge-
widmet. Ziele seien, die Rahmen-

BETIRER
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bedingungen fur Forschung und
Entwicklung bei seltenen Erkran-
kungen zu verbessern, die Ergeb-
nisse schneller in die Versorgungs-
landschaft zu Ubertragen sowie
Versorgungsforschung und Thera-
pieoptimierungsstudien auszubau-
en. Weiterhin massten Forschungs-
projekte zu seltenen Erkrankungen
besonders gefordert werden. Der
Aktionsplan habe sich auBerdem
zum Ziel gesetzt, den Austausch
zwischen Wissenschaftlern und
der Industrie zu férdern und eine
gemeinsame Plattform mit regel-
maBigen Workshops ins Leben zu
rufen. ,Nur die Zusammenarbeit
von Industrie, Patientenorganisati-
onen und Klinischen Einrichtungen
wird zu einem vertieften Verstand-
nis fihren und damit die Situation
von Patienten mit seltenen Er-
krankungen verbessern”, betonte
Schulze-Bahr.

Patientenorganisationen
miissen sich professionalisieren

,Ohne den Einsatz der Patienten
bewegt sich bei den seltenen Er-
krankungen nichts”, stellte ACHSE-
Vorstand Dr. Andreas Reimann in
seinem Fazit fest. FUr die Patienten-
power in der Forschung seien vier
Aspekte von entscheidender Be-
deutung: fordern, vernetzen, for-
dern und beteiligen. So mussten die
Patientenorganisationen die For-
schung in ihren Gebieten einfordern
und dazu beitragen, die hier tatigen
Menschen zu vernetzen. AuBerdem
sollten sie die wissenschaftlichen
Aktivitaten direkt fordern, entweder
finanziell oder auch durch Unter-
stdtzung von Antragen. Zudem sei
es wichtig, sich an Klinischen Studi-
en und Registern zu beteiligen. Rei-
mann empfahl den Organisationen
sich zu professionalisieren, Know-
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how aufzubauen und Mitstreiter mit
Sachkenntnissen zu gewinnen.
Martina Ochel, Genzyme-Ge-
schaftsfuhrerin und vfa-bio-Vor-
stand, fasste zusammen, wie kom-
plex die Forschung von Arzneimit-
teln bei den seltenen Erkrankungen
ist. Dies liege auch an den zahl-
reichen Beteiligten: Grundlagenfor-
scher, klinische Forscher, Biotech-
und Pharmaindustrie, Patientenor-
ganisationen. ,Keiner von diesen
Gruppen kann alleine ein Arzneimit-
tel entwickeln”, konstatierte Ochel.
Deshalb sah sie die Klammer des
Tages im Thema ,Vernetzung”. Bei
den seltenen Erkrankungen musse
dies auch Uber die Landergrenzen
hinweg geschehen, um eine mog-
lichst breite Erfassung des Wissens
zu gewahrleisten.

Quelle:
www.via-patienten-portal.de
Zusammenfassung von
Katharina Mellar

Veranstaltungshinweis:

Thema:

,Die Kraft der inneren Bilder
nutzen. Seelische und
korperliche Gesundheit durch
Imagination.”

Referent:
Martin Tzschaschel,
Buchautor und NET-Patient

Termin:
Samstag, 13. September 2014

Ort:
Uniklinik Erlangen

INZ (Internistisches Zentrum)
Ulmenweg 18
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ENETS-Exzellenzzentren stellen sich vor: Das NET-Zentrum Bad Berka

Das Zentrum fiir Neuroendokrine Tumore Bad Berka -
ENETS Center of Excellence

Sayeg, M.; Horsch, D.; Hommann, M.; Kdmmerer, D.; Baum, R. P.; Petrovitch, A.

e o

Patienten mit Neuroendokrinen
Neoplasien ist die Zentralklinik
Bad Berka seit vielen Jahren gut
bekannt. Ausgehend von der Pio-
nierarbeit von Prof. Dr. med. R. P.
Baum vor 17 Jahren und den ers-
ten Experimenten mit der Soma-
tostatinrezeptor-PET/CT und der
Peptid vermittelten Somatosta-
tinrezeptor-Radionuklid-Therapie
(PRRNT), wurde 2006 das Zen-
trum fUr Neuroendokrine Tumore
Bad Berka gegrundet. Das Ziel des
Zentrums war und ist es, die Dia-
gnosestellung und Therapie von
Patienten mit Neuroendokrinen
Neoplasien umfassend und inter-
disziplinér anzubieten und zu ver-
bessern. Im Jahre 2011 wurde die
Zentralklinik Bad Berka durch die
Européische Neuroendokrine Tu-

mor Gesellschaft (ENETS) als Ex-
zellenzzentrum fur Neuroendokrine
Neoplasien ausgezeichnet und
zertifiziert. Dazu waren viele Vorar-
beiten notwendig, die hauptséach-
lich darin bestanden, eine enge
interdisziplindre Zusammenarbeit
zu strukturieren und zu férdern. Im
Frahjahr 2014 erhielt unser Zen-
trum fUr Neuroendokrine Tumore
Bad Berka erfreulicherweise eine
Rezertifizierung als européisches
Exzellenzzentrum flr weitere drei
Jahre.

Patienten mit Neuroendokrinen
Neoplasien leiden an einer sehr
komplexen Erkrankung, die viel-
fach einer engen interdisziplindren
Zusammenarbeit bedarf. In un-
serem Zentrum fur Neuroendokrine

Tumore Bad Berka arbeiten daher
Mediziner verschiedener Fach-
richtungen sehr eng zusammen.
Unser Zentrum umfasst die Klinik
fur Molekulare Radiotherapie und
Zentrum fUr Molekulare Bildgebung
(PET/CT), die Klinik fur Innere Me-
dizin, Gastroenterologie und Endo-
krinologie, die Klinik fur Allgemein-
und Viszeralchirurgie, das Zentrum
fUr interventionelle Radiologie und
die angeschlossene pathologische
Praxis von Frau Dr. med. A. Kunze.
Weitere Fachrichtungen wie die Kli-
nik fr Thorax- und GeféBchirurgie,
die Palliativmedizin, die Abteilung
fr Onkologie, die Strahlenthera-
pie, das humangenetische Institut
sowie das Transplantationszentrum
der Universitatsklinik zu Jena ste-
hen zudem eng mit uns in Kontakt.

WETIWERL
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ENETS-Exzellenzzentren stellen sich vor: Das NET-Zentrum Bad Berka

Von links: PD Dr. med. Merten Hommann, PD Dr. med. Alexander Petrovitch,
Prof. Dr. med. Richard P. Baum, Prof. Dr. med. Dieter Horsch

Die erhobenen Befunde werden
individuell in unserer wdchentlich
stattfindenden interdisziplindren
Konferenz fur Neuroendokrine Tu-
more diskutiert und die fur den
einzelnen Patienten bestmogliche
Therapie im Konsens eingeleitet.
Dieser Expertenkreis gewahrleistet
eine hochwertige Qualitat unserer
arztlichen Arbeit. Dies war eines
der Erfordernisse fur die Rezertifi-
zierung. Erst durch Offenlegung der
Uberlebensdaten unserer Patienten
ist ein europaweiter Vergleich aller
Exellenzzentren flr Neuroendokri-
ne Neoplasien mdglich. Durch die
Verdoffentlichung der Behandlungs-
und Uberlebensdaten der Patien-
ten wird zudem die héchstmog-
liche Transparenz flir die Patienten
selbst erreicht.

Wie hat sich die Zertifizierung
zu einem europaischen
Referenzzentrum auf uns
ausgewirkt?

Durch die Verbesserung der Infra-
struktur mit auf jeden Patienten in-
dividuell angepassten und zeitlich
vorgeplanten Untersuchungsablau-
fen kdnnen wir an der Zentralklinik
Bad Berka die Patienten schneller
und besser interdisziplinar behan-
deln. Dieses fuhrte unter anderem

nETIWERs
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zu einer deutlich verbesserten Ef-
fizienz mit dem Resultat, dass die
Anzahl der Patienten mit Neuroen-
dokrinen Neoplasien bei uns deut-
lich gestiegen ist. Durch die hohe
Patientenzufriedenheit bekommen
wir im Jahr zwischen 400 bis 500
nationale und internationale konsi-
liarische Anfragen durch arztliche
Fachkollegen und die Anzahl der
bei uns betreuten Patienten mit
Neuroendokrinen Neoplasien liegt
inzwischen im Jahr bei zwischen
800 und 1.000 Patienten. Die Be-
statigung unserer Arbeit und die
Motivation besser zu werden be-
kommen wir durch die Patienten
selbst, die teilweise sehr weite An-
fahrtswege in Kauf nehmen, um
unsere Klinik zu erreichen. Dies be-
trachten wir als auBerordentlichen
Vertrauensbeweis.

Erfreulich ist auch, dass wir seit
2012 im Rahmen des THERAN-
SOTIC RESEARCH CENTERS
und THERANSOTIC RESEARCH
NETWORKS praklinische und kli-
nische wissenschaftliche Unter-
suchungen zur Verbesserung der
Diagnose und Therapie von Neuro-
endokrinen Neoplasien durch die
groBzligige Zuwendung einer deut-
schen Stiftung unterstitzen kon-
nen. Uber diese Initiative wurden
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bereits mehr als 20 Kooperations-
projekte mit Bad Berka und univer-
sitaren Kliniken in ganz Deutsch-
land und Europa initiiert und
durchgefuhrt. Im Rahmen dieser
wissenschaftlichen Tatigkeiten ist
es zum Beispiel mdglich geworden,
neue Diagnose- und Therapiever-
fahren auszuprobieren. Uber un-
ser gut etabliertes Studienzentrum
kdnnen wir groBe internationale
Studien auch in Bad Berka anbie-
ten. Patienten nehmen auch hierfir
gerne weite Wege auf sich, um in
die verschiedenen Studien einge-
schlossen zu werden und somit oft
der Therapie mit neuen, noch nicht
zugelassenen Substanzen zugéng-
lich gemacht zu werden. Dieser au-
Berordentliche Vertrauensbeweis ist
fur uns allerhdchste Verpflichtung,
auch weiterhin mit ganzen Kréaften
unser Zentrum voranzutreiben und
somit eine Verbesserung der The-
rapie und Betreuung von Patienten
mit Neuroendokrinen Neoplasien
zu gewdhrleisten und den Patienten
ein Stlck ihrer verlorengegangenen
Lebensqualitat wiederzugeben.

An dieser Stelle mochten wir uns
bei allen Patienten bedanken, die
sich in den vergangenen Jahren
an uns gewandt haben. Wir arbei-
ten jeden Tag daran, Ihnen auch in
Zukunft helfen zu kdnnen, gut mit
inrer Erkrankung zu leben.

Kontakt:

Zentralklinik Bad Berka GmbH
Robert-Koch-Allee 9

99437 Bad Berka

Zentrum flr neuroendokrine Tumore
Herr Prof. Dr. Hérsch

Herr Prof. Dr. Baum

Herr PD Dr. med. Hommann
Herr Dr. med. Petrovitch

Tel.: +49 (0)36458 5-2601
E-Mail: gast@zentralklinik.de
www.zentralklinik.de
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Zentren und Kliniken

Zwei weitere deutsche ENETS-Zentren fiir Neuroendokrine
Tumoren zertifiziert: Klinikum rechts der Isar in Munchen...

Seit vielen Jahren gibt es am Klinikum
rechts der Isar in Minchen bereits das
interdisziplindre Schilddriisenzentrum
zur Behandlung von gut- und bdsar-
tigen Erkrankungen der Schilddrise.
Die gute Zusammenarbeit im Schild-
driisenzentrum war die Grundlage fir
die Grindung eines neuen Zentrums
fur Neuroendokrine Tumoren. Es wur-
de somit auf die vermehrte Nachfrage
nach kompetenter Behandlung Neu-
roendokriner Tumoren bei steigender
Inzidenz reagiert.

Das Zentrum fUr Neuroendokrine Tu-
moren am Klinikum bietet NET-Pa-
tienten umfassende Betreuung durch
ein Expertenteam verschiedener
Fachrichtungen. Dieses Zentrum ist
jetzt von der européischen Fachge-
sellschaft fir Neuroendokrine Tumo-
ren (ENETS, European Neuroendo-
crine Tumor Society) als Center of
Excellence ausgezeichnet worden.
Damit ist es eines von sieben Zentren
in Deutschland, die die Vorgaben der
europdischen Fachgesellschaft erful-
len.

Unter Leitung von PD Dr. med. Bruno
Neu, Il. Medizinische Klinik, und Prof.
Dr. med. Klemens Scheidhauer, Nu-
klearmedizin, bietet das Zentrum den
Patienten die Festlegung der Diagnos-
tik und Therapie im interdisziplinaren
Konsens an. In wochentlichen Kon-
ferenzen (jeden Dienstag von 16:30-
17:30 Uhr) werden ambulante und
stationére Patienten sowie Anfragen
nach Zweitmeinungen besprochen.
Ziel ist es, die Behandlung nach den
neuesten wissenschaftlichen Erkennt-
nissen zu optimieren, Patienten den
Einschluss in klinische Studien zu er-
moglichen und den Ablauf fur die Be-

Das Team des ENETS-Zentrums am Klinikum rechts der Isar in Mlnchen présentiert

stolz die ENETS-Zertifizierungs-Urkunde.

Von links nach rechts: Dr. med. Melissa Schilitter (Pathologie), PD Dr. med. Alexander
Novotny (Chirurgie), Dr. med. Sebastian Noe, Dr. med. Alexander von

Werder und PD Dr. med. Bruno Neu (alle Il. Med. Klinik), PD Dr. med. Konstantin
Holzapfel (Radiologie), Prof. Dr. med. Irene Esposito (Pathologie), PD Dr. med. Marc
Martignoni (Chirurgie) und Prof. Dr. med. Klemens Scheidhauer (Nuklearmedizin)

troffenen zu beschleunigen. Niederge-
lassene Kollegen sind eingeladen, ihre
Patienten vorzustellen.

Kerneinrichtungen des Zentrums sind
die Il. Medizinische Klinik (PD Dr. med.
Bruno Neu), die Klinik fir Nuklearme-
dizin (Prof. Dr. med. Klemens Schei-
dhauer), die Chirurgische Klinik und
Poliklinik (PD Dr. med. Marc Martigno-
ni, PD Dr. med. Alexander Novotny),
das Institut fur Allgemeine Pathologie
und Pathologische Anatomie (Prof. Dr.
med. Irene Esposito), das Institut fir
diagnostische und interventionelle Ra-
diologie (PD Dr. med. Konstantin Holz-
apfel) sowie die lll. Medizinische Klinik
(PD Dr. med. Philipp J. Jost). Weitere
beteiligte Einrichtungen sind die Klinik
fr Strahlentherapie und radiologische
Onkologie, die HNO-Klinik, das Insti-
tut fir Humangenetik, das Institut fur
Klinische Chemie, die |. Medizinische
Klinik und die Abteilung fur Psycho-
soziale Onkologie. Die Sprecher des
Zentrums sind in der Projektgruppe

,Endokrine Tumoren” des Tumorzen-
trums Munchen vertreten.

Sprechstunden und Kontakt:

Allgemeine Sprechstunde flr Patienten
mit Neuroendokrinen Tumoren:

Tel.: (089) 4140-5055
(Patientenmanagement Il. Medizinische
Klinik und Poliklinik)

Spezialsprechstunden:
Chirurgische Sprechstunde
Tel.: (089) 4140-7390 / -6224

Nuklearmedizinische
Sprechstunde:
Tel.: (089) 4140-2990 / -2945 (PET/CT)

Kontakt:

Zentrum flr Neuroendokrine Tumoren
Klinikum rechts der Isar der

TU Minchen

Ambulanz der Il. Medizinischen Klinik
und Poliklinik

Ismaninger Str. 22

81675 Minchen

E-Mail:

net-zentrum@mri.tum.de
www.mri.tum.de/zentrum-fuer-
neuroendokrine-tumoren

BETIRER

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NHZWERW ﬁﬁ
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... und Universitatsklinikum Essen

Zusammen mit den NET-Spezia-
listen des Klinikums rechts der Isar
in Mdnchen durften auch die Ver-
treter der Uniklinik Essen anlass-
lich des ENETS-Kongresses 2014
in Barcelona die Urkunde Uber die
Zertifizierung als ENETS-Exzellenz-
zentrum aus der Hand von Prof.
Oberg entgegennehmen. Das Zer-
tifikat wird vergeben durch von der
European Neuroendocrine Tumor
Society (ENETS) und bestatigt spe-
zialisierte Kenntnisse von Arzten
und Pflegepersonal in allen im NET-
Bereich involvierten Fachkliniken
und einen hohen Standard in der
Diagnostik und Therapie von Neu-
roendokrinen Neoplasien.

Das Netzwerk NeT gratuliert
zum Zertifikat!

In Deutschland gibt es damit nun
schon sieben ENETS-zertifizierte
Zentren flr Neuroendokrine Tumo-
ren. Neben dem Klinikum rechts der
Isar in MUnchen und der Uniklinik
Essen sind dies die Charité in Ber-
lin, die Zentralklinik Bad Berka, die
Uniklinik Mainz, die Uniklinik Mar-
burg und das Klinikum GroBhadern
der LMU Munchen.

Katharina Mellar

leuroendokrine Tumortag
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Prof. Oberg (links)
Uiberreichte die
Urkunden an Prof.
Scheidhauer (mitte),
Klinikum rechts

der Isar, und an

Dr. Lahner (rechts),
Uniklinik Essen.
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| Beitrittserklarung
- = . NETZWER
Fiir die nachste Ausgabe sind W
folgende Beitrége vorgesehen: | Einzelperson: Mitgliedsbeitrag 30,- € pro Jahr 4
Angehdrige: (in Verbindung mit einer Betroffenen-Mitgliedschaft) a
0 o o Mitgliedsbeitrag 15,- € pro Jahr
® Berichte iiber Vortrage und | ; ioledebotian 300 € oro Jat a
as irmen: itgliedsbeitrag ,— € pro Jahr
Workshops vom 11. Uber-
. . | Freiwillig hoherer Beitrag: € im Jahr 4
regionalen Neuroendokrinen a
a q Fordermitgliedschaft: € im Jahr (Mitgliedsbeitrag ab 150, € pro Jahr)
Tumortag 201 4 in Malnz | (Eine Fordermitgliedschaft ist nur als Privatperson méglich.)
Férdermitgllieder werden einma\ jéhr\igh in der DIAGNOSENeTnzﬁmemliclj veréﬁenﬂi(v:ht i )
[ Fachbeltrage Falls dies nicht gewiinscht ist, bitte hier ankreuzen: Ich méchte keine namentliche Verdffentlichung a

1. Person oder Firma

® neue Berichte von
Fachkongressen | Herr/Frau/Firma

| Geburtsdatum (bei Einzelperson):

StraBe, Haus-Nr.:
| PLZ, Ort:

| Telefon: Beitrittsdatum:

E-Mail:

Herr/Frau

| Geburtsdatum

| StraBBe, Haus-Nr.:
PLZ, Ort:

Telefon: Beitrittsdatum:

Liebe Leserinnen und Leser, | E-Mail

Erfahrungsberichte, gerne auch po- |
sitiver Art, Uber den Umgang mit |h-

Den Mitgliedsbeitrag entrichte(n) ich/wir jahrlich per Einzugserméachtigung

rer Erkrankung sowie deren Auswir- | Konto-Nr.: BLZ
kungen und ihre Behandlung sind | IBAN!:
uns stets willkommen. Gleiches gilt BIC (Swift-Code):
natdrlich flr Leserzuschriften zum | Goldinstitut:
Inhalt der DIAGNOSENeT.
| Datum:

Auch wenn Sie glauben, nicht son-
derlich gut schreiben zu kénnen, ist |

das kein Problem. Ihr Text kann pro- Unterschrift(en):
fessionell Uberarbeitet werden, er | ><cO>
wird lhnen danach aber auch noch o )
einmal zur Endfreigabe vorgelegt, | Notizen:

damit keine Verfélschungen entste- |

hen.
Am einfachsten geht die Einsendung |
per E-Mail an: schulze-kalthoff@
glandula-online.de |
Die Texte konnen aber auch per |
Post oder per E-Mail an das Netz-
werk NeT geschickt werden. |

Redaktionsschluss |
fiir Ausgabe 22/2014 ist der
15. Oktober 2014 |
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