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' Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Angehorige, liebe Kolleginnen
und Kollegen,

ich begriBe Sie herzlich in dieser neuen Ausgabe unserer Zeit-
schrift DIAGNOSENeT.

Schwerpunkt dieser Ausgabe sind Beitrage vom 13. Uber-
regionalen Patiententag, der vom 8.-9. Oktober in Marburg
stattfand. Sie finden auf den Seiten 35-50 Einzelberichte von
Vortragen und Workshops sowie einen zusammenfassenden J/ /
Bericht auf den Seiten 28-33.

In diesem Zusammenhang mochte ich mich sowohl fir die Auszeichnung durch die
Verleihung des GLORINET-Preises (Seite 27) als auch flr die zahlreichen freundlichen
Worte und positiven Rickmeldungen bei der Veranstaltung ganz herzlich bedanken.

J

In gewohnter Weise finden auch mehrere andere Veranstaltungsberichte Raum:
Frau Mellar berichtet Uber den Kongress der Deutschen Gesellschaft fur Pneumologie
(Seite 51), die D.A.CH-Tagung (Seite 56), das 4. Interdisziplindre Symposium Uber frihe
- Neuroendokrine Neoplasien (Seite 57), ein IPSEN-Symposium in Bonn (Seite 62), die
Summer School NEN (Seite 64) und den Pfizer-Patienten-Dialog (Seite 71) sowie Uber
eine regionale NET-Veranstaltung in Halle/Saale (Seite 69).

Naturlich werden Sie auch auf dem Laufenden gehalten tber Aktuelles aus dem Netz-
werk NeT. Neuerscheinungen sind die Broschure ,,Neuroendokrine Tumoren der Lunge
und des Thymus” (Seite 9) und Notfallkértchen (Seite 8). Abgerundet wird die Ausgabe
durch Berichte von der Erdffnungsveranstaltung der Regionalgruppen Gottingen (Seite
14) und Ostwestfalen-Lippe (Seite 16) sowie einen fachlichen Beitrag von der Regional-
gruppe Erlangen-Nurnberg (Seite 20). Auch Uber das globale Engagement des Netz-
werks erfahren Sie Aktuelles (Seite 10 und 11).

AbschlieBend méchte ich Ihnen und Ihren Familien frohe Weihnachtstage und alles Gute
fUr das Jahr 2017 winschen.

lhre
/}3- /.
Anjaﬁ%ke
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Regionalgruppenleiter

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

erfragt werden.

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

Mitglieder des Netzwerks NeT erhalten eine persinliche Einladung zu den Veranstaltungen der Regionalgruppen.

Vorankiindigung:

NETIWER:
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NEI’ZWERW ﬁﬁ
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PD Dr. med. Detlef Quietzsch nimmt
Abschied von seiner beruflichen Tatigkeit
Rede von Katharina Mellar, 1. Vorsitzende des Netzwerks NeT, an-

lasslich der Verabschiedung von PD Quietzsch in der Regionalgruppe
Sachsen/Chemnitz des Netzwerks NeT am 25. Oktober 2016

Lieber Herr PD Quietzsch,

heute nehmen Sie lhren Abschied
von unserer Regionalgruppe Chem-
nitz und von uns NET-Patienten.

Wir freuen uns sehr mit lhnen, dass
Sie kinftig mehr Zeit fur Sie selber,
fUr lhre Familie und Ihr Enkelkind
haben werden.

Wenn wir den Blick aber auf uns len-
ken, wird unser Auge eher weinen.
Wie wird es ohne PD Quietzsch wer-
den? Wer wird sich nun um uns als
regionale Gruppe kimmern?

Sie haben an all das gedacht, fur alles
vorgesorgt, eine Kollegin eingearbei-
tet. Diese Flrsorge zeichnet Sie aus!
Dennoch: Ihre sorgende, vaterliche
Art als Arzt und Mensch, Ihre so ganz
besondere, personliche Zuwendung,
die fachliche Expertise flir die Neuro-
endokrinen Tumoren — das alles wird
uns Patienten und unserer Regional-
gruppe zweifellos fehlen.

Schon vor einer Reihe von Jahren,
als Sie noch als Oberarzt fur Inter-
nistische Onkologie des Klinikums
Chemnitz tatig waren, hatten Sie
mit NET-Patienten zu tun. Dieses
besondere Erkrankungsspektrum
interessierte Sie sehr, so sehr, dass
Sie sich damit ganz besonders be-
fassten.

Weil Ihnen bewusst war, dass die-
ser heterogenen und komplizierten
Tumorerkrankung nur beizukommen
ist mit einer engen interdisziplinéren
Kooperation von Gastroentero-
logen, Endokrinologen, Pathologen,
Chirurgen, Radiologen, Nuklear-

BETIRER
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medizinern, Onkologen
und Labormedizinern, ha-
ben Sie 2009 zusammen
mit Chefarzt Prof. Dr. med.
Ulrich Stoélzel das ,Zen-
trum flr neuroendokrine Tumoren
und gastrointestinale Stromatumo-
ren (GIST)” an der Klinik flr Innere
Medizin Il des Klinikums Chemnitz
gegrundet und aufgebaut.

Und das ganz Besondere: Auch
noch nach lhrer Pensionierung als
Oberarzt der Onkologie boten Sie
bis jetzt wochentlich eine spezielle
Sprechstunde ganz exklusiv fur die
NET-Patienten an — immer unter-
stutzt von der von uns allen hochge-
schatzten Schwester Romy.
Fortgebildet, so sagten Sie mir ein-
mal, hatten Sie sich auch immer tber
unsere Zeitschrift DIAGNOSENeT.
Das macht uns, das Netzwerk NeT,
natrlich méchtig stolz.

In den letzten Jahren hat sich das
NET-Zentrum Chemnitz unter Ihrer
Regie zu einer Uberregional bedeut-
samen Adresse entwickelt. Rund
350 NET- und GIST-Patienten be-
treuten Sie aus ganz Sachsen, aber
auch von weiter her. Chemnitz ist
damit eines der groBten Zentren die-
ser Art in ganz Deutschland.

Mit der Diagnostik und Therapie ein-
hergehen sollte — insbesondere bei
einem so vielschichtigen Krankheits-
spektrum, wie die NET es sind — die
Erfassung wissenschaftlicher Daten
zu den einzelnen Erkrankungsfallen
in einem Register, um Uber deren
Auswertung neue Erkenntnisse Uber
den Tumor zu gewinnen. Fur die

- i

Archivfoto von der Griindung der Regionalgruppe
Chemnitz des Netzwerks NeT mit Ullrich Lange,
PD Dr. med. Detlef Quietzsch, Dr. Ralf Porzig,
Schwester Romy Agsten und Katharina Mellar

vorbildhafte Arbeit auf diesem Ge-
biet wurde das NET-Zentrum Chem-
nitz im Herbst 2015 vom Deutschen
NET-Register mit dem 1. Preis aus-
gezeichnet.

Nun aber nochmals zurlick zu uns.
Seit 20183 hat das Netzwerk NeT
eine Regionalgruppe in Sachsen mit
Standort Chemnitz. Ullrich Lange lei-
tet sie von Netzwerk-Seite. Medizi-
nisch begleitet wird sie — naturlich —
von PD Dr. Quietzsch, treu unter-
stutzt von Schwester Romy. Fiir die-
ses besondere Engagement bedan-
ken wir uns von Herzen.

Vor fast zehn Jahren fragte eine
Medizinstudentin vor dem 3. Staats-
examen in einem Internetforum nach
Erfahrungen mit PD Dr. Quietzsch
als PrUfer. Eine der Antworten: ,Das
ist so ziemlich das Beste, was dir
internistisch passieren kann, der
ist hier eigentlich DER Onkologe,
super nett, sympathisch und prift
sehr fair.”

Genauso kennen auch wir NET-
Patienten, die wir heute hier sind,
PD Quietzsch, wenn auch nicht als
PrUfer, so doch als Arzt, dem wir uns
und unser Leben anvertraut haben!

Lieber Herr PD Dr. Quietzsch, danke
fur alles und auf viele schéne, ge-
sunde, gluckliche Jahre!
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Neu erschienen

Notfallkarten:
Notfall-Retter oder gar Lebens-Retter

Unsere Notfall-Kartchen:
Vielleicht sogar tatséchlich Lepens- v o .
retter — auf jeden Fall Retter in der KOrptvie posies Gl Sesbe Bermvces SEreabt Sebon PO

Dar infuseid/ din Inhadanin desor Karle bidat an einam
Not newrosndakringn Tamor mE Karrimosad -Symdrom

U il Vo s LT SRR [ Vg e AT T e

NOTFALL-KARTE

Dorch bvaiiive Dngriffe (2 B durch Aligemasanisiieshy

Es gibt davon vier Varianten: astaer o s ebenspatrokiea Kot Ko =
* Notfallsituation Karzinoid-Krise iyt o emben fivnd Y oo

¢ Notfallsituation Darmverschluss
¢ Notfallsituation Beatmung bei

fehlender Teil-Lunge NOTFALL-KARTE
* Notsituation Toiletten-Drang Risiko Darmverschiuss
Der Inhaber/die inhaberin dieser Harte leidet an elnem
newrcendokrinen Tumar des Verdaimingstraktes.

i 3 Es besteht don Rislio Darmyvarschiusses.

Die Kartchen haben Scheckkarten- B e
farmwerschinns

format. haftign krampéarige mmwmur;:m Blashauch, R e e i

. . . anguprigte Flatuleny, Obeflelt, chen.
Sie passen also in Inre Brieftasche. sy iemitlstera "

H H H o mine ’ | NET. e i s Mt i
Hier sehen Sie abgebildet Vorder- e — s

und Ruckseite der vier Kartchen.

NOTFALL-KARTE

Sie sind NET-Patientin/Patient Lungentellentiernung

und halten eines davon fur hilfreich

Dar Inhaksr/dio Inhaberin desor Karte leidat an ainem

oder gar not-wendig fur Ihre Situa- neursendakrinen Tumar der Lunge.

. Bel Bvm wurde ein Tell dor Lunge entdemt,

thf’IQ Erdfernbes Lungenabschnitt: e

Sie sind Arzt und mochten sie an

Inre NET-Patienten weitergeben? Bitte dringend beachten bei siner Notfall-Beatmung! PRl e T ——

Bitte wenden Sie sich an das
Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT) e.V.!

MOTFALL-KARTE
Toilette/WC

Der Inbabers/die Inhaberin dieser Karte leidet an einem
Wir bedanken uns bei der Raiffeisenbank Peireemdshrinen Timer
Erlangen-Hdchstadt fir die finanzielle
Aufgrund dieser Krebserirankung Bendtigt o

Unterstitzung des Projekts. DRIMGEND und SCHNELL
Zugang Tu einem WC/siner Tollette,

PR AT T —r

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 Erfullung unserer gemeinniitzigen
Aufgaben und sichert unsere Unabhéngigkeit.

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

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

lhre Spende ist steuerlich absetzbar.

RETIWER
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NHZWERW ﬁﬁ
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Bei Interesse wenden Sie sich
bitte an das Netzwerk Neuroendo-
krine Tumoren (NeT) e. V.

Fachbroschiire ,Neuroendokrine Tumoren der
Lunge und des Thymus”

Nun ist sie da: Unsere neue Bro-
schire ,,Neuroendokrine Tumo-
ren der Lunge und des Thymus”!

Die erste Fachbroschiire zu
dieser Thematik iiberhaupt!

Mit umfassenden Informationen

® zu den verschiedenen Arten von
neuroendokrinen Tumoren der
Lunge und des Thymus,

® zu den histopathologischen
Grundlagen und zur Klassifika-
tion,

zu den aktuellen diagnostischen
und therapeutischen Optionen
und Empfehlungen,

mit Beitrdgen von Experten aus
verschiedenen medizinischen
Fachbereichen,

mit Erfahrungsberichten von Pa-
tienten,

mit Adressen, wo Sie Hilfe finden
kénnen.

Lesenswert und verfasst
sowohl fiir Betroffene ebenso
wie fiir Arzte!

Erste Bewertungen:

,Die Broschure ist wirklich ge-
lungen, schén zu lesen und sehr
informativ! Man merkt, dass viel
Liebe zum Detail und Arbeit drin
steckt. Ein solches Werk habe ich
fiir andere Tumoren noch nicht
gesehen. Glickwunsch dazu!”

Prof. Dr. med. Ludger Fink,
Pathologe

,Besonders loben mdchten wir
lhre neue Broschure zu den NET
der Lunge und des Thymus, wel-
che rundherum gelungen ist.

Wir haben bereits einige kleine
Passagen des Vorabdruckes ge-
lesen und auch ein eigenes Ex-
emplar bestellt. Wir freuen uns,
es bald in Handen halten zu ddr-
fen. Der ganze Umfang lhrer ge-
leisteten Arbeit ist sehr beeindru-
ckend und unbezahlbar ... ”

Eberhard und Inge B.

Weitere Broschiiren des Netzwerks Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.

Hﬂrlm‘

»Glossar medizinischer
Fachbegriffe zu Neuroen-

dokrinen Neoplasien” plasien (NEN)”

WETINERL

»Begreifen - Bewaltigen -
Begleiten. Ratgeber Psy-
choonkologie fiir Patienten
mit Neuroendokrinen Neo-

»Erndhrung bei Neuroen-
dokrinen Tumoren (NET)
- Ein Patientenratgeber”

farich @ fon Berwl? Odnt Wy i die Benlat

»Zurtick in den Beruf?
Oder Weg in die Rente?
Ratgeber Arbeits- und
Versicherungsrecht fiir
Patienten mit Neuroendo-
krinen Tumoren (NET)”

ﬁ#i NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Netzwerk-Vertreterin Katia Brozek berichtet von
Projekten im vergangenen Jahr

Neue Website mit Infos zu NET

Ein tolles Projekt, an dem ich nun
ein Jahr lang mitarbeiten durfte
und auch in Zukunft weiter mitar-
beite, ist eine neue Website. Sie
enthélt Informationen und Hilfen far
Patienten, Angehérige, Arzte und
Pflegepersonal, die mit dem The-
ma Neuroendokrine Tumoren zu tun
haben. Diese Website ist ab dem
10. November 2016 online, zu-
n&chst leider nur in englischer Spra-
che. Der Pharmakonzern Ipsen hat
sie in Auftrag gegeben und viel Wert
darauf gelegt, von Patienten immer
wieder Feedback und Anregungen
zu bekommen. Damit soll den Be-
durfnissen von Patienten vollstandig
Rechnung getragen werden.

Dazu fanden
mehrere Mee- o
tings in Paris @
statt, bei de- ot
nen wir Patien-
ten (Ronny aus
England, Helen
aus Frankreich
und ich) immer
wieder Uber
unsere Kranken-Geschichte be-
richten durften/sollten und unsere
Probleme und Winsche in Be-
zug auf Informationen und Hilfe
thematisieren konnten. Auch was
uns auf unserem Weg gefehlt hat,
wurde immer wieder mit vielen
Menschen diskutiert. Vom Namen
der Website Uber das Logo, die
Navigation und natirlich die vie-

INCA-Gipfel in Plovdiv

Beim diesjahrigen INCA-Meeting in
Plovdiv, Bulgarien, konnte ich aus
gesundheitlichen Griinden leider
nicht teilnehmen. Dort wurde unter
anderem die Kampagne "Let's talk
about NETS” ins Leben gerufen, um
anlésslich des Weltweiten Neuro-
endokrinen Tumortags (alljahrlich
am 10. November) rund um den
Globus fur mehr Aufmerksamkeit
zu sorgen. In vielen Landern lauft
diese Kampagne nun mit Veranstal-
tungen, Flyern, Kaffeebechern etc.
Auch im Internet gibt es dazu viele
Informationen unter www.netcan-
cerday.org oder www.incalliance.
org.

Ziele der weltweiten Organisation
INCA sind unter anderem erhohte
Aufmerksamkeit fur die Krankheit

B

NET zu erzeu-
gen und den
Zugang zu al-
len Behand-
lungsmethoden
weltweit fur alle
Patienten zu
ermdglichen. Spannend und be-
eindruckend fUr mich ist hier, wie
offen und engagiert alle Mitglieder
von INCA zusammenarbeiten - sei
es beim jahrlichen Treffen oder bei
unseren Online-Meetings.

INCA (International Neuroendocrine
Tumor Alliance), die globale Verei-
nigung von NET-Patientenorgani-
sationen, wurde im Jahr 2010 in
Berlin gegrindet. Das Netzwerk
NeT ist Grindungsmitglied. Die Ein-
fuhrung des Weltweiten Neuroen-
dokrinen Tumortags (NET Cancer
Day) ist eine Initiative von INCA.

NET Cancer Day

HELF US RAISE AWAREMESS.
JOIN OUR THUNDERCLAP CAMPAIGN

Publik
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e Living with NETs aﬂ

Newmendocrine tumors information & wppont

Available 10 November 2016

len Themen-Bereiche - alles wur-
de mit uns Patienten besprochen
und immer wieder wurde unser
Feedback eingeholt. Entstanden
ist eine wirklich wertvolle Web-
site mit vielen Tools, Informa-
tionen und praktischen Tipps:
www.livingwithnets.com

Facebook-Seite
des Netzwerks NeT

Und dann arbeite ich natdrlich immer
wieder an der Facebook-Seite des
Netzwerks, um dort auch alle Neuig-
keiten schnell fir alle Interessierten
online zu stellen. Mittlerweile hat die
FB-Seite schon ca. 100 ,geféllt mir”-
Klicks und die Beitrége erreichen zwi-
schen 60 und 300 Personen, was
enorm ist und worlber ich mich sehr
freue.
Sie finden die Seite unter: Netzwerk
Neuroendokrine Tumoren - NeT - e. V.
Katia Brozek
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Neues von INCA

Patienten nun im Advisory Board der ENETS vertreten

Am 10. November 2016 gab die
ENETS (European Neuroendocrine
Tumor Association; die européische
Arztegesellschaft fir NET) bekannt,
klnftig einen Patienten, vertreten
tber INCA*, in ihren Beirat aufzu-
nehmen. Der ENETS-Beirat besteht
derzeit aus 53 Mitgliedern.

In der ENETS-Beiratssitzung
am 11. November wurde INCA
durch die renommierten ENETS-
Mitglieder Prof. Massimo Falconi
(ENETS-Vorsitzender), Prof. Martyn
Caplin (ENETS-Vizevorsitzender),
Prof. Dermot O'Toole (kunftiger

World NET Cancer Day 2016:

ENETS-Vorsitzender), Prof. Bertram
Wiedenmann (ENETS-Schatzmeis-
ter), Prof. Marianne Pavel (Mitglied
des ENETS-Exekutivkomitees),
Prof. Philippe Ruzsniewski, Prof.
Juan Valle und Prof. John Ramage
sehr herzlich begruBt und willkom-
men geheilen.

,ES war flr mich eine auBerordent-
liche Ehre, INCA in diesem erlauch-
ten Experten-Kreis vertreten und
unsere Mission und unsere Vorha-
ben und Ziele erlautern zu dirfen”,
so die INCA-Vertreterin Teodora
Kolarova. ,Die Tatsache, dass INCA
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eingeladen ist, im ENETS Advisory
Board vertreten zu sein, ist, wie ich
glaube, ein wichtiger Schritt in un-
serem Bestreben, in einem groBen
Team mit der medizinischen Com-
munity zu arbeiten.”

Wir, das Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e.V. = Grindungs-
mitglied von INCA —, freuen uns sehr
auf die engere Zusammenarbeit
von INCA und ENETS mit dem Ziel
,10 make a difference in the NET
world”, die NET-Welt zu verbessern.

»~NET-Plattform” fordert im Europadischen Parlament mehr MaBnahmen
fir Neuroendokrine Tumoren

Anlasslich des Weltweiten Neuro-
endokrinen Tumortags ,NET Can-
cer Day” traf sich am 8. November
2016 - ein Jahr nach ihrer Griin-
dung - die ,NET-Plattform”* mit
Vertretern der EU-Kommission im
Européischen Parlament.

Die Mitglieder des Européischen
Parlaments, Francoise Grossetéte
und Charles Tannock, die beide
einen wichtigen Beitrag zur Ver-
besserung der Gesundheitsversor-
gung in der EU leisteten, wardigten
das Engagement der Européischen
Union um die Bekdmpfung sel-
tener Krankheiten. Gleichwohl gabe
es weiterhin zahlreiche noch zu
|6sende Herausforderungen bei der
Behandlung seltener Krebsarten
wie NET.
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Zusammenkunft der ,NET-Plattform” mit Vertretern des Europaischen Parlaments
anlasslich des Weltweiten Neuroendokrinen Tumortags (6. von links: INCA-Vertreterin
Teodora Kolarova)

Teodora Kolarova, International
Neuroendocrine Cancer Alliance
(INCA)*, erinnerte daran, dass jedes
Jahr sieben von hunderttausend
Menschen die Diagnose Neuro-
endokriner Tumor erhalten und

dass angesichts der Komplexitat
und Unterschiedlichkeit der NET
die Sensibilisierung der Arzteschaft
fur die Erkrankung von entschei-
dender Wichtigkeit ist. Die Kampa-
gne ,Let's Talk About NETS” wurde
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von INCA anlasslich des World NET Besuchen Sie uns auf YouTube!
Cancer Days am 10. November ins

Leben gerufen, um das Bewusst- Sie finden uns unter der Adresse TheNETGermany.
sein fur die Erkrankung zu erhdhen Es erwarten Sie dort interessante Informationen Uber das
und die Aufmerksamkeit zu lenken Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.

auf die Notwendigkeit einer frihzei-
tigen Diagnose und den Zugang zu
adaquaten Behandlungen fur alle
Patienten.

Regierungen und Vertreter des Ge-
sundheitswesens sollten bei der
Ausarbeitung von MaBnahmen,
welche die NET-Patienten betreffen,
proaktiv Patienten und medizinische
Experten zu Rate ziehen. ,Eine Biin-
delung der Kréfte ist wichtig. Nur s
durch gemeinsame Anstrengungen g Ll I
konnen wir die Zukunft im Bereich o W

NET verandern. Daher ist es unse- g | Smee—

re Aufgabe, die Européische Union

und die Mitgliedstaaten aufzufor-

dern, mehr zu investieren in die

Forschung Uber diese so schwierig

zu diagnostizierende Krebserkran-  Neuroendokrine Tumoren sind die Seltenen, die Zebras!

kung’, stellte sie fest. Und kein Zebra gleicht dem anderen!

Die ,NET-Plattform” ist entschlos- Sowohl die Diagnostik von neuroendokrinen Tumoren als auch die
sen, mit dem Ziel von Verbesse- Behandlung der Patienten erfordern eine intensive Zusammenarbeit von
rungen flr NET-Patienten auch  Experten aus verschiedenen medizinischen Fachbereichen. Dazu gehdren
weiterhin gemeinsam an den drei Pathologie, Chirurgie, Gastroenterologie, Endokrinologie, Onkologie,
Schltsselthemen der Gemeinschaft Nuklearmedizin, Radiologie u. a.

ZuU arbeiten: Patientenverlaufe und
Lebensqualitat, Wissen und Dia-
gnose sowie Forschung und Inno-
vation.

Katharina Mellar

* INCA (International Neuroendocrine Cancer
Alliance) ist ein Zusammenschluss von 20 NET-
Patientenorganisationen aus 17 L&ndern rund um
den Erdball. INCA versteht sich als die globale
Stimme fiir neuroendokrine Krebspatienten. Das
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.

ist Griindungsmitglied der im Jahr 2010 in Berlin
gegriindeten Allianz.

** Die ,NET-Plattform” ist ein Zusammenschluss
von Vertretern von Arzten, Patienten, Forschern,
Pflegefachkréften und Industrie zur Bewaltigung
der Beddirfnisse der NET-Betroffenen.

-
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[Netzwerk NeT begruBt 1.100stes Mitglied

Im Herbst dieses Jahres konnte
das Netzwerk NeT sein 1.100stes
Mitglied in seinen Reihen aufneh-
men.

Es ist Frau Danielle Schulz aus
Bardowick in der N&he von Line-
burg/Niedersachsen. Wir freuen
uns sehr und begriBen sie herzlich
in unserem Netzwerk.

Danielle Schulz stellt sich lhnen
hier personlich vor.

,Mein Name ist Danielle Schulz. Ich
bin 38 Jahre alt, verheiratet und
habe zwei S6hne im Alter von 12
und 16 Jahren.

Ich habe erst dieses Jahr von mei-
ner Erkrankung erfahren. Es war
ein Zufallsbefund bei der gyna-
kologischen Krebsvorsorge. Ich
hatte eine Zyste am Eierstock, die
entfernt werden sollte. Wahrend
der Laparoskopie entdeckte der
operierende Gynakologe, dass da
noch mehr ist. Er entfernte den
betroffenen Eierstock und beide
Eileiter (der zweite Eierstock wurde
mir bereits vor 30 Jahren entfernt).
Das entfernte Gewebe wurde un-
tersucht und es wurde mir gesagt,
ich hatte einen seltenen malignen
Brenner-Tumor. Eine Woche spa-
ter wurde ich mit einem groBen
Bauchschnitt erneut operiert, da
in der ersten OP nicht alles ent-
fernt werden konnte. Es wurden
der Blinddarm, die Gebarmutter,
das Bauchnetz und mehrere klei-
ne Tumore aus dem Bauchfell ent-
fernt. Danach wurde mir gesagt,
dass ich viele kleine Metastasen
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im Bauchfell rund um den Darm
habe. FUr mich brach eine Welt zu-
sammen. Es war klar, dass ich eine
Chemotherapie brauchte und die
Prognose war nicht sehr gut.

Zum weiteren Planen meiner Be-
handlung wurde mein Gewebe in
das Universitatskrankenhaus Ep-
pendorf geschickt. Nach einigen
Wochen kam das Ergebnis: kein
Brenner-Tumor, sondern ein neuro-
endokriner Tumor, G1, Ki67 <5 %.
Immer noch Krebs, immer noch
ein Schock, aber ganz sicher eine
bessere Prognose! Ob der Tumor
am Eierstock der Primartumor war
oder ob der Primarius noch irgend-
wo sitzt, kdnnen sie leider nicht sa-
gen.

Seitdem bin ich in Eppendorf in
Behandlung, bekomme alle vier
Wochen Somatostatin-Analoga
gespritzt und versuche, mich mit
der Diagnose ,anzufreunden”. Es
ist immer noch schwer, aber ich
arbeite daran. Zu meinem Glick
habe ich eine groBe Familie, die
immer fUr mich da ist und mich un-
terstitzt, wo es geht.

Als ich erfahren habe, dass ich das
1.100ste Mitglied bin, habe ich
mich einerseits gefreut, anderer-
seits wunschte ich naturlich, dass
es keinen Anlass geben wdrde,
Mitglied zu sein. Nichtsdestotrotz
kann sich jeder NET-Patient gltck-
lich schéatzen, dass es dieses Netz-
werk gibt. Bei Fragen hat man je-
derzeit einen Ansprechpartner. Als
ich im Oktober mit meiner Mutter
in Marburg beim Uberregionalen
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Danielle Schulz

Neuroendokrinen Tumortag war
und sah, was Frau Mellar mit ih-
rem Team jedes Jahr auf die Beine
stellt, war fur mich klar: Da muss
ich Mitglied werden! Die Veranstal-
tung war sehr interessant. Es war
beeindruckend, so viele Menschen
,auf einem Haufen” zu sehen, die
sich alle mit neuroendokrinen Tu-
moren auskennen. Bis dahin hatte
ich nicht viele Personen getroffen,
die Uberhaupt wussten, was NET
ist. Wir haben viel Neues erfahren
und viele sehr interessante Vortra-
ge gehort. Super war es, mal zu
sehen, wie so ein Tumorboard von-
statten geht. Wir werden auf jeden
Fall versuchen, im nachsten Jahr in
Essen wieder dabei zu sein.

Dass ich jetzt das 1.100ste Mit-
glied bin, ist mir eine Ehre. Vielen
Dank!”

Liebe Frau Schulz, das ganze
Netzwerk-Team winscht Ihnen al-
les Gute und viel Lebensfreude,
Mut und Zuversicht!

Katharina Mellar

Ll
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Regionalgruppe Gottingen eingerichtet

BegriiBung und Vorstellung der
Klinik

Das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT) e. V. freut sich Uber die
Einrichtung einer weiteren Regional-
gruppe. Am 03. September 2016
fand an der Universitatsmedizin
Gottingen (UMG) die Erstveranstal-
tung statt.

Prof. Dr. med. Volker Ellenrieder,
Direktor der Klinik fur Gastroentero-
logie und Gastrointestinale Onkolo-
gie, Universitatsmedizin Géttingen,
begriBte die circa 40 Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer, die zur Eroff-
nungsveranstaltung fur unsere Re-
gionalgruppe Gottingen gekommen
waren. Er stellte die Klinik und ins-
besondere sein Team vor und be-
tonte dessen langjahrige Erfahrung
im NET-Bereich, die es am ENETS-
Zentrum Marburg sammeln konnte.
OA Dr. med. Alexander Konig
und Dr. med. Ute Konig sind Teil
dieses Teams. Beide leiten die NET-
Ambulanz an der Universitatsmedi-
zin Gottingen.

Fachvortrag
s,Neuroendokrine Tumoren:
Eine Erkrankung mit
vielen individuellen
Behandlungsansatzen”

Dr. med. Alexander Koénig be-
gann seinen Vortrag ,,Neuroendo-
krine Tumoren: Eine Erkrankung
mit vielen individuellen Behand-
lungsansatzen” mit zwei sehr
unterschiedlichen beispielhaften
Krankheitsverlaufen: eine Patien-
tin, die nach der Diagnose noch
weit mehr als 30 Jahre mit ihrem
Neuroendokrinen Tumor lebte und

B

Dr. med. Ute K6nig, NET-Ambulanz Géttingen, Katharina Mellar, Vorsitzende des
Netzwerks NeT, und Katia Brozek, Leiterin der Regionalgruppe Géttingen

erst in hohem Alter infolge einer
Lungenembolie nach einer OP aus
ganz anderem Anlass verstarb, und
ein anderer Patient, der ein leider
sehr aggressiv verlaufendes Neuro-
endokrines Karzinom hatte. Dr.
Konig veranschaulichte an diesen
Beispielen, wie extrem verschieden
die NET und die Krankheitsverlaufe
sein kdnnen. Sehr langsam wach-
send oder aggressiv fortschreitend,
funktionell aktiv oder nicht hormo-
nell aktiv. NET kénnen sich im Laufe
der Zeit auch verandern, so kénnen
sie in Einzelfallen ihre Fahigkeit zur
HormonUberproduktion verlieren.
Dementsprechend unterscheiden
sich die Therapieziele und die The-
rapieformen von Patient zu Patient.

Die Zahl der NET-Diagnosen ist
in den letzten Jahren deutlich an-
gestiegen. Derzeit geht man von
jahrlich ca. 5 Neuerkrankungen pro
100.000 Einwohner aus. Was sind
die Grinde fUr diesen Anstieg? Das
Wissen Uber die NET ist mehr ge-
worden, dadurch werden mehr NET
als solche erkannt. Aber sie neh-
men wohl auch unabhangig von der
verbesserten Diagnostik zu.

Die aktuell gultige Klassifikation
der WHO von 2010 unterteilt die
Neuroendokrinen Neoplasien nach
ihrer Wachstumsgeschwindig-
keit (Proliferationsrate) Ki67 in funf
Gruppen: NET G1 (Ki67 < 2 %),
NET G2 (Ki67 = 3-20 %), NEC G3
(Ki67 >20 %), MANEC (gemischtes
Adeno-Neuroendokrines Karzinom)
und hyperplastische und praneo-
plastische Lasionen. Die Prozentan-
gabe des Ki67 besagt, wie viel Pro-
zent der Tumorzellen zum Zeitpunkt
der Gewebeentnahme in Teilung
befindlich waren. Verdnderungen
eines Tumors in die eine oder ande-
re Richtung sind maglich.

In Abhéngigkeit von der aktuellen

individuellen Erkrankungssituation

verfolgt man unterschiedliche thera-
peutische Strategien:

* eine symptomatische Therapie
mit dem Ziel der Verringerung
der Problematik, die durch die
Hormonausschuttung des Tu-
mors entsteht,

* eine onkologische Therapie mit
dem Ziel der Verkleinerung der
Tumormasse,
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* eine ,watch and wait”-Strategie,
also ein beobachtendes Abwar-
ten, wenn der Tumor nicht oder
nur auBerst langsam wéchst.

Fur den einzelnen Patienten stehen

— abhangig von der individuellen

Situation — Therapieoptionen aus

verschiedenen medizinischen Fach-

bereichen zur Verflgung.

Im Wesentlichen sind dies:

¢ chirurgische Therapie

* |okal-ablative Verfahren

* Biotherapie

* Chemotherapie

* Molekular zielgerichtete Thera-
pien

* Peptidrezeptorvermittelte Radio-
therapie = Radioligandentherapie
= PRRT

e Strahlentherapie

»,Die Entscheidung liber die je-
weils beste Behandlungsform
kann keiner allein treffen”, so OA
Dr. A. Konig. Deshalb gibt es an der
Universitatsmedizin Géttingen ein
Neuroendokrines Tumorboard. Zu
dessen Kernteam zéhlen Vertreter
der Gastroenterologie/Gastroente-
rologischen Onkologie, der Patholo-
gie, der Radiologie, der Nuklearme-
dizin und der Viszeralchirurgie. Bei
Bedarf werden Experten aus weite-
ren Fachbereichen zugezogen.

Vor zwei Jahren wurde an der Uni-
versitdtsmedizin das ,Neuroendo-
krine Tumorzentrum” gegrundet,
geleitet von OA Dr. A. Kénig, Klinik
flr Gastroenterologie und Gastro-
intestinale Onkologie, und Prof.
Dr. med. Philipp Strébel, Direktor
des Instituts fur Pathologie. Erstes
Ziel war eine enge Vernetzung aller
Fachbereiche, die mit der klinischen
und wissenschaftlichen Behandlung
von Patienten mit neuroendokrinen
Tumoren befasst sind. Fur April
2017 wird nun die Zertifizierung als

BETIRER

OA Dr. med. Alexander Konig,
Leiter der NET-Ambulanz

ENETS-Zentrum angestrebt. Dass
der Patient in der NET-Ambulanz
in Gottingen gleichbleibende An-
sprechpartner vorfindet, wird dort
auch von arztlicher Seite fur sehr
wichtig erachtet.

Vorstellung des Netzwerks NeT

Im zweiten Teil der Veranstaltung
stellte sich das Netzwerk Neuro-
endokrine Tumoren (NeT) e. V. vor.

Die Leiterin der neuen Regional-
gruppe Géttingen, Katia Brozek,
gab einen Einblick zu ihrem privaten
Hintergrund und berichtete von ihren
Erfahrungen als NET-Patientin. Sie
engagiert sich bereits auf anderen
Gebieten ehrenamtlich fir das Netz-
werk NeT: Katia Brozek vertritt das
Netzwerk in der globalen Koopera-
tion INCA, betreut den Facebook-
Auftritt Netzwerk-Neuroendokrine-
Tumoren-NeT-e.V., arbeitet an der
Entwicklung von Apps fur NET-Pa-
tienten mit und unterstltzt das Netz-
werk auch gelegentlich als Stand-
prasenz bei Kongressen. Betroffene
kdnnen sich gerne an sie wenden.
Die Kontaktdaten erhalten sie tber
das Buro des Netzwerks NeT.

»Was leistet das Netzwerk Neuro-
endokrine Tumoren (NeT) e. V.
fiir die Betroffenen”, so der Titel
des anschlieBenden Vortrags von

Dmemos_@_ﬁ?'

Katharina Mellar, Vorsitzende des
Netzwerks Neuroendokrine Tumo-
ren (NeT) e. V. Die Referentin stellte
die Zielsetzungen des Netzwerks
NeT vor, deren oberste die Verbes-
serung der medizinischen Situation
der Betroffenen ist. Und sie berich-
tete ausfuhrlich Gber die vielfaltigen
Angebote und Aktivitdten des Netz-
werks. In den vergangenen Jah-
ren konnte Vieles angestoBen und
erreicht werden, ganz unmittelbar
fur die einzelnen Betroffenen, aber
auch hinsichtlich der Verbreitung
des Wissens Uber diese seltene
Erkrankung und ihre mehr als 50
unterschiedlichen Entitaten (Erschei-
nungsformen). Ebenso erfolgreich
waren die Bemuhungen in der Sen-
sibilisierung der Zielgruppen, allen
voran der Arzteschaft, aber auch der
forschenden Einrichtungen.

Abschluss und Ausblick

Die Teilnehmer nutzten ausgiebig
die Moglichkeit, Fragen an die Re-
ferenten sowie die weiteren anwe-
senden Arzte zu stellen und auch,
sich im Anschluss bei Kaffee und
Kuchen - gestiftet von der UMG
- untereinander auszutauschen.
,Schon, dass es jetzt auch eine Re-
gionalgruppe ganz in meiner Nahe
gibt!”, so eine Patientin.

OA Dr. Kénig kindigte an: ,Bei
den weiteren Veranstaltungen der
Regionalgruppe werden die Refe-
renten sehr detailliert auf die unter-
schiedlichen Aspekte der Erkran-
kung eingehen kénnen.” Fur Anfang
des kommenden Jahres ist Uber-
dies eine groBere NET-Veranstal-
tung fur Patienten und Angehdrige
geplant.

Schon mal vormerken!

Katharina Mellar

ﬂm NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Eroffnungsveranstaltung der Regionalgruppe
Ostwestfalen-Lippe am 4. Juni 2016

Herrliches Sommerwetter empfing
die 45 Teilnehmer, die am 4. Juni
2016 zur Erdffnungsveranstaltung
der Regionalgruppe Ostwestfalen-
Lippe nach Bad Oeynhausen/Bad
Oexen gekommen waren. Und ein
schones, vielfaltiges Programm er-
wartete sie.

Die Vorsitzende des Netzwerks
NeT, Katharina Mellar, begriBte
die Anwesenden.

Sie gab einen Uberblick in die Ziele
und die umfangreichen Aktivitaten
und Angebote des Netzwerks NeT.

Im Anschluss an ihren Vortrag stell-
te sich das Leitungsteam der Re-
gionalgruppe OWL, Dr. Manfred
Stolz, Irmgard BaBler und Hel-
mut Grahlert, personlich vor: Sie
berichteten von ihren Beweggrin-
den, sich ehrenamtlich im Netzwerk
NeT zu engagieren. (In der DIA-
GNOSENeT 25-2015 konnten Sie
bereits mehr Uber die drei Gruppen-
leiter erfahren.)

Schwester Birte Werkmeister,
Selbsthilfebeauftragte der Kili-
nik Bad Oexen, informierte Uber
das Konzept ,Selbsthilfefreundliche
Rehaklinik” — ein Zertifikat, mit dem
sich Bad Oexen schmucken darf —
und die konkrete Umsetzung in die-
ser Klinik.

Nach einer kleinen Kaffeepause
berichtete Dr. med. Nehara Be-
gum, NET-Chirurgin des Klini-
kums Stadthagen mit eineinhalb
Jahrzehnten Zentrumserfahrung,
zunachst Uber die Historie der NET
in den letzten 10 Jahren und Uber
wegweisende Bemuhungen an ih-

<N

Von links: Schwester Birte Werkmeister, Dr. med. Nehara Begum, Irmgard BaBler,
Helmut Grahlert, Dr. Manfred Stolz, Michael Grosskurth, Katharina Mellar

Quelle: Gisela Schwarze, Neue Westfalische

rem vormaligen Téatigkeitsort, der
Uniklinik Ldbeck. Und sie sprach
natlrlich Uber ihr Spezialgebiet,
die chirurgischen Mdoglichkeiten bei
der Behandlung von Neuroendo-
krinen Tumoren, die moglicherwei-
se auch noch bei fortgeschrittener
Erkrankung vorhanden sind. Fur
etliche Teilnehmer war neu, dass
es spezielle NET-Chirurgen gibt mit
zusatzlichem Wissen im Bereich
der neuroendokrinen Tumorer-
krankungen Uber das chirurgische
Handwerkszeug hinaus. (Die Zu-
sammenfassung des Vortrags von
Dr. Begum finden Sie im letzten Teil
dieses Berichts.)

Das sich anschlieBende Mittages-
sen wurde von den Teilnehmern
intensiv fur den Austausch genutzt.
FUr das 4-Géange-Menu durfen wir
uns, ebenso wie flr den Imbiss am
Vormittag und die Kaffeetafel am
Nachmittag, sehr herzlich bei der
Klinik Bad Oexen bedanken.

Nach der Mittagspause stellte Ver-
waltungsleiter Michael Gross-
kurth die Geschichte der Klinik

- Deutschlands alteste Rehakli-
nik fur Krebserkrankungen - vor,
die sich seit drei Generationen im
Familienbesitz befindet und sich
von einem Bauernbad zu einer be-
deutenden Reha-Klinik mit diversen
alters- und gruppenspezifischen
Angeboten entwickelt hat. Sie ist
heute auf eine Reihe von onkolo-
gischen Erkrankungen ausgerichtet
und bietet zudem spezielle Reha-
Konzepte an, z. B. fur krebskranke
Kinder, fir Kinder mit Herzproble-
matiken, flr junge Erwachsene,
fur die Altersgruppe 32plus, fur er-
krankte Mutter/Vater mit Kindern,
fOr Mé&nner mit Brustkrebs ... und
seit 2016 auch fur NET-Patienten.

Das Konzept fur NET-Patienten
erlauterte im Anschluss Oberérz-
tin Irmgard BaBler im Rahmen
ihres Themas: ,Rehabilitation bei
Neuroendokrinen Tumoren”. In
speziell festgelegten Kalender-
wochen kénnen NET-Patienten eine
auf sie zugeschnittene AHB- oder
Reha-MaBnahme antreten, in der
sie gemeinsam mit anderen NET-
Betroffenen in einem speziell fur sie
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zugeschnittenen Reha-Programm
betreut werden. ,Selten, aber nicht
allein”, so das Motto auf dem NET-
Flyer der Klinik. Selbstverstandlich
erhalten die Patienten auch Be-
handlungen, die sie ganz individu-
ell bendtigen. Das Konzept wurde
schon im ersten Jahr gut ange-
nommen, das Angebot wird des-
halb 2017 erweitert (Termine siehe
www.netzwerk-net.de). Soweit dem

Netzwerk NeT bekannt, ist dies
das einzige Reha-Projekt speziell
fur NET-Patienten.

Eine Flhrung durch das Haus und
ein Spaziergang durch den wunder-
schoénen klinikeigenen Park gaben
einen ganz unmittelbaren Eindruck
vom Ambiente der Klinik. Den Ab-
schluss fand der Tag bei duftendem
Kaffee und frischem Erdbeerku-
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chen, extra flr uns gebacken. Die
Teilnehmer nutzten auch diese
Gelegenheiten noch eifrig flr den
personlichen Erfahrungsaustausch
untereinander.

Insgesamt eine rundum erfolgreiche
Veranstaltung! Danke an alle, die

zum Gelingen beigetragen haben!

Katharina Mellar

Zusammenfassung des Vortrags von Dr. med. Nehara Begum:

Die Besonderheiten chirurgischer Therapie - Erfahrung aus tber
10 Jahren Zentrumsarbeit

Friithe Schritte und Meilensteine
hin zu einem NET-Zentrum

Frau Dr. Begum fuhrte den Blick
der Teilnehmer zun&chst zurdck
auf viele kleine Schritte und groBe-
re Meilensteine auf dem Weg von
der Idee bis zur Realisierung eines
NET-Zentrums an ihrem friheren
Wirkungsort, der Uniklinik Libeck.

Nach dem Verfassen einer Dok-
torarbeit zu den NET der Bauch-
speicheldrise mit zunéchst retro-
spektiven (rlickblickend erfassten)
Daten fuhrte man 2004 eine erste
prospektive NET-Daten-Sammilung
(Erfassen von Daten studienbeglei-
tend) mittels Fragebogen durch.
Schon ab 2005 beteiligte sich die
Klinik fur Chirurgie auch am neu
eingerichteten bundesweiten NET-
Register. 2006 folgte dann ein Jahr
der groBBen Schritte an der Unikli-
nik LUbeck mit Einrichtung einer
Sondersprechstunde fir NET in
der Klinik fur Chirurgie mit Ver-
folgung einer gezielten Nachsor-
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ge, der Durchfuhrung der ersten
Radionuklidtherapie mit Yttrium-
DOTATOC und der regelmaBigen
Bestimmung von Chromogranin A.

Am 17.08.06 wurde die Regional-
gruppe Lubeck des Netzwerks NeT
in Kooperation mit der Uniklinik ge-
grindet, ebenfalls im August 2006
die interdisziplinar besetzte medizi-
nische Arbeitsgruppe ,Diagnostik
und Therapie neuroendokriner Tu-
more” eingerichtet und im Herbst das
1. Norddeutsche NET-Symposium
durchgefihrt. Ab 2007 fand regelmé-
Big eine interdisziplindre Sprechstun-
de statt und es traf sich ein interdiszi-
plindres Tumorboard. Die Daten aller
NET-Patienten wurden in die zentrale
Datenbank eingegeben. Es wurde
das 1. Arzt-Patienten-Seminar durch-
gefuhrt und im nahe gelegenen Ham-
burg an der Uniklinik Eppendorf das
2. Norddeutsche NET-Symposium.
Am 10. November 2010 beteiligte
man sich am 1. Weltweiten Neuro-
endokrinen Tumortag, der vom Netz-
werk NeT mit initiiert worden war.

Datenerfassung fiihrt zu
mehr Wissen

Die Neuroendokrinen Neoplasien
sind gekennzeichnet durch ihre Sel-
tenheit und durch ihre Heterogeni-
tat, also Verschiedenartigkeit. Die
prospektive Erfassung von Daten
in der Chirurgischen Klinik der Uni
LUbeck und die Einspeisung ins
zentrale Deutsche NET-Register bil-
den einen wichtigen Schritt zu mehr
Wissen Uber diese Erkrankung. Aus
der Auswertung lassen sich Ruck-
schlisse und Informationen zu ver-
schiedenen Fragestellungen gewin-
nen, z.B. nach der Verteilung der
Ausgangstumoren oder nach der
Haufigkeit der verschiedenen The-
rapieverfahren und deren Vorteil flr
die Patienten.

Wann ist die chirurgische
Therapie sinnvoll?

Die chirurgische Therapie hat
grundsatzlich ihre Berechtigung,
wenn sie zur Heilung fuhrt, zu einer

L
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Verlangerung der Uberlebenszeit
oder der Lebensqualitat. Sie tragt
aber auch bei zu einer Verbesse-
rung im Bereich der Histologie und
von Tumor-Klassifikationen.

Primértumorresektion ohne
Metastasierung

Sofern der Tumor noch keine Ab-
siedlungen (Metastasen) in Lymph-
knoten oder andere Organe ge-
streut hat, bringt die Entfernung des
Ausgangstumors (Primartumors)
eine groBe Chance auf Heilung.

Aber auch bei fortgeschrittener Me-
tastasierung hat die Chirurgie einen
Stellenwert:

Chirurgische Entfernung von
Metastasen

Sofern Metastasen eines bekannten
Primértumors chirurgisch gut ent-
fernbar sind, ist diese Therapieform
der Goldstandard.

Entfernung des Primértumors bei
vorhandener Metastasierung

Eher ungewdhnlich bei anderen

Krebserkrankungen, kann bei Neuro-

endokrinen Neoplasien in be-

stimmten Fallen eine Operation des

Primértumors trotz vorhandener

Metastasierung empfohlen werden,

vor allem mit einer der folgenden

Zielsetzungen:

® zur kurativen (auf Heilung aus-
gerichteten) Behandlung durch
eine komplette Tumorentfernung
(auch der Metastasen),

* um eine (weitere) Streuung durch
den Primarherd auszuschalten,

® zur Vermeidung lokaler Kompli-
kationen, z. B. eines drohenden
Darmverschlusses,

® zur Verkleinerung der Tumor-

last zwecks Linderung der Be-
schwerden oder einer tumor-
bedingten Hormonsymptomatik,

® zur besseren Wirksamkeit einer
weiteren Therapie, z. B. von So-
matostatin-Analoga,

® zur Ermoglichung einer fol-
genden radiologisch-interventio-
nellen Behandlung,

Neoadjuvante Therapie mit dem
Ziel der Tumorverkleinerung vor OP

Um einen wegen seiner GroBe
oder seines Umfangs zunachst in-
operablen Tumor zu verkleinern
mit dem Ziel, ihn dann operieren
zu konnen, kann die Radiorezep-
tor-Therapie (PRRT) infrage kom-
men oder auch eine gezielt einge-
setzte Chemotherapie. Es handelt
sich jedoch bisher nicht um ein
Standardvorgehen, da es hierzu nur
wenige Daten gibt.

Primértumorresektion bei unbe-
kanntem Primarius (CUP)

Nach den Daten der Klinik Libeck
findet man bei ca. 15 % aller NEN-
Patienten keinen Priméartumor. So-
fern grundsatzlich die Moglichkeit
einer chirurgischen Resektion be-
steht, sollten fiir die Suche nach
dem Priméartumor zunachst in in-
terdisziplindrer Zusammenarbeit
alle klinischen und pathologischen
Moglichkeiten genutzt werden. Oft-
mals kann er auch bei einer chi-
rurgischen Exploration, also einer
Er6ffnung des Kdrpers zum Zweck
der Tumorsuche, gefunden wer-
den. In LUbeck wurde bei ¥ der
Patienten auf diesem Weg der Pri-
martumor gefunden, bei 70 % von
ihnen wurde eine vollstandige Tu-
morentfernung erreicht, 80 % dieser
Patienten sind noch am Leben. Bei
einem weiteren Viertel wurde chi-
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rurgisch explorativ der Primartumor
nicht gefunden, bei 40 % von ihnen
konnten jedoch alle Metastasen ent-
fernt werden, 70 % von ihnen sind
noch am Leben. Fir etwa die Half-
te der Patienten kam eine OP nicht
in Frage. Sie wurden systemisch
behandelt, also mit einer auf den
ganzen Korper wirkenden Therapie,
meist mit einer Chemotherapie oder
mit Somatostatin-Analoga.

Fallbeispiel

Dr. Begum berichtete von einem da-
mals 78jahrigen Patienten, bei dem
nach Uber 20 Jahren mit wiederkeh-
renden Bauchkrampfen schlieBlich
eine Bauchspiegelung die Diagnose
erbrachte: multiple Peritonealkarzi-
nose (zahlreiche Bauchfellmetasta-
sen) eines gut differenzierten NET
mit unbekanntem Primartumor. Eine
OP wurde ausgeschlossen, es er-
folgte auch keine andere Therapie.
Nach weiteren 5 Jahren erreich-
ten die Krampfe ein unertrégliches
MaB und es drohte ein Darmver-
schluss. Nun wurde der Patient
im NET-Zentrum LUbeck vorge-
stellt. Dort wurde er — wegen der
weit fortgeschrittenen Situation -
sehr umfangreich, aber tumor-
frei operiert. Wohl erforderte diese
groBe Operation eine langere Erho-
lungszeit. Seit nunmehr 8 Jahren ist
der Patient jedoch tumorfrei.

Haufiger beobachtete
Beschwerden nach OP und
Lebensqualitat

Die von Dr. Begum in der NET-
Sprechstunde am haufigsten beo-
bachteten Beschwerden nach
einer OP im Verdauungstrakt wa-
ren: Durchfall (25 %), Schmerzen
(25 %), Gewichtsverlust (17 %),
Flush (10 %), sonstige, u. a. galliger
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Reflux, Dumping-Syndrom, Unter-
zuckerungen, Ubelkeit (41 %). Die
Symptome besserten sich in den
meisten Fallen (in Abhangigkeit vom
Umfang der Operation und vom be-
troffenen Organ).

Mégliche Ursachen einer
Durchfallproblematik

Funktionelle gastrointestinale Pro-
bleme, vor allem Diarrhéen (Durch-
félle), sind leider oftmals ein lang
bleibender Begleiter. Die Ursachen
kdnnen durchaus unterschiedlicher
Art sein, deshalb ist eine grandliche
Abklarung vonnoten. Bakterielle
Fehlbesiedelung und eine relative
Laktoseintoleranz sind haufige Ur-
sachen, die immer abgeklart wer-
den sollten, da diese gut thera-
pierbar sind. Nach Entfernung des
letzten Dinndarmanteils (terminales
lleum) und rechtsseitigen Dick-
darms sollte die regelmaBige Gabe
von Vitamin-B12 und der fettlos-
lichen Vitamine A-D-E-K bedacht
werden, da diese dann nicht mehr
vom Kdrper aufgenommen werden
kdnnen. Da auch die Gallensaure
nicht mehr vom Korper resorbiert
wird, kann es bei manchen Pa-

tienten zu Durchféllen kommen, die
durch den Gallensaureverlust verur-
sacht sind. Hier kbnnen dann Medi-
kamente helfen, die die Gallenséure
binden, wie z. B. Cholestyramin.
In anderen Féllen kann der Einsatz
von Pankreasenzymen, MCP-Trop-
fen, Antacida + Reisschleim oder
eine Therapie mit Eisen Hilfe brin-
gen. Arztliche Dosisbestimmung
und Kontrolle sind selbstverstand-
lich! Eine kompetente Ernéhrungs-
beratung sollte ebenfalls zu Rate
gezogen werden. Geduld ist aber
erforderlich.

Auch entsprechende Studien zei-
gen, dass sich die korperliche Ein-
schrankung der Lebensqualitat fur
die meisten Patienten im Laufe der
Zeit verbessert, so dass nach 5
Jahren oftmals ein Normalwert er-
reichbar ist.

Psychische Belastungssituation

In psychischer Hinsicht wurden ge-
h&uft das Vorhandensein von Angst
sowie von Depressionen genannt.
Dr. Begum empfiehlt ausdrucklich
eine Anschlussheil- bzw. Reha-
MaBnahme in einer spezialisierten
Klinik.

Angebote und Aktivitaten im Netzwerk NeT
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Zusammenfassung

Dr. Begum betont:

Die chirurgische Therapie von Pa-

tienten mit neuroendokrinen Neo-

plasien

® gehdrt in erfahrene Hande,

e erfordert die Entscheidung in
einem interdisziplindren Team,

* pedarf einer lebenslangen Nach-
sorge (Lebensqualitat),

* st eine von mehreren Saulen
eines multimodalen Therapie-
konzeptes.

Ausblick

In Deutschland ist die PRESNENAS-
Studie in Planung. Sie untersucht
den Effekt der Entfernung des
Primartumors auf das progressi-
onsfreie Uberleben bei gut diffe-
renzierten, fortgeschritten metas-
tasierten, nicht symptomatischen
Neuroendokrinen Neoplasien der
Bauchspeicheldrise und des
DUnndarms.

Katharina Mellar

e Beratung und Information von Betroffenen und e Seminare und WeiterbildungsmaBnahmen flr

Angehorigen: personlich, Uber Telefon oder E-Mail

Patienten, Angehdrige und Arzte

e Kontakte unter Betroffenen und Angehorigen e Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag

e regionale Ansprechpartner

e regelmaBige Treffen in Regionalgruppen mit
Patientenaustausch und facharztlichen Vortragen

e Zeitschrift DIAGNO§ENeT mit aktuellen Informationen
flir Betroffene und Arzte, mit wissenschaftlichen
Beitragen und Erfahrungsberichten (kostenlose

Zusendung fur Mitglieder)

e |nformationsbroschiren zum Krankheitsbild sowie

weitere Informationsmaterialien

e Kontakte und Kontaktvermittlung zu Behandlungszen-

licher Beirat

e Online-Newsletter

tren fur Neuroendokrine Tumoren und zu fachkompe-
tenten Arzten im deutschsprachigen Raum
e umfangreicher und namhafter Medizinisch-wissenschaft-

informative Homepage mit Mitgliederbereich

e Beitrage zur Forschung Uber Neuroendokrine Tumoren

e Offentliches und politisches Engagement

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. « WoérnitzstraBe 115a + 90449 Niirnberg
Tel. 0911/25 28 999 - Fax 0911/2 55 22 54 + E-Mail: info@netzwerk-net.de
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Einblick in die Arbeit der Regionalgruppen
am Beispiel der Regionalgruppe Erlangen-Nurnberg

Die Regionalgruppen des Netz-
werks NeT treffen sich meist viermal
jahrlich. Die Veranstaltungen ver-
folgen zwei Hauptziele: Einerseits
horen wir bei den Treffen meist den
Vortrag eines Arztes, eines NET-
Experten aus den unterschied-
lichen Fachbereichen oder auch
eines Vertreters anderer Heilberufe,
z.B. eines Sporttherapeuten, einer
Erndhrungsberaterin oder eines
Arztes fur Naturheilkunde. Durch
das Spektrum der fachlichen Infor-

mationen bleiben wir auf dem Lau-
fenden Uber den aktuellen Stand
der Diagnostik und Uber die Be-
handlungsmaoglichkeiten von NET.
Nicht weniger wichtig ist die MAg-
lichkeit flr die Teilnehmer, andere
Betroffene — Patienten und Ange-
horige — kennenzulernen und sich
mit ihnen auszutauschen. Auch hat
man sonst kaum einmal die Gele-
genheit, seine ganz personlichen
erkrankungsbezogenen Fragen an
einen NET-Experten zu richten. Bei

unseren Veranstaltungen besteht
dieses Angebot immer.

Die Regionalgruppen des Netz-
werks NeT sind alle 8hnlich struktu-
riert und arbeiten in ahnlicher Weise.

Im Folgenden mdchte ich Sie mit-
nehmen zu zwei Veranstaltungen
der Regionalgruppe Erlangen-Nurn-
berg im vergangenen Jahr, indem
ich die Inhalte der Vortrage zusam-
mengefasst wiedergebe.

»,Was gibt es Neues in der Diagnostik und Therapie von Neuroendokrinen
Neoplasien? Mit Bericht vom ESMO-Kongress im September 2015 und
vom ENETS-Kongress im Marz 2016”

Das erste Treffen der Regional-
gruppe Erlangen-Nudrnberg am 26.
April 2016 fand im Klinikum Nord
in NUrnberg statt. 30 Teilnehmer
nutzten die Gelegenheit, sich einen
Eindruck von der Klinik zu machen
und die Referentin, Frau Dr. med.
Marinela Augustin, personlich
kennenzulernen. Dr. Augustin ist
dort im Bereich der Onkologie/H&-
matologie tatig. Sie ist hauptverant-
wortlich flr die Betreuung klinischer
Studien zustandig. Ein Schwer-
punkt ihrer Tatigkeit sind die Neuro-
endokrinen Neoplasien. Die Opti-
mierung der Behandlung und der
Betreuung der NEN-Patienten ist ihr
ein besonderes Anliegen.

Ihr Vortragsthema lautete: ,Was
gibt es Neues in der Diagnostik
und Therapie von Neuroendo-
krinen Neoplasien? Mit Bericht
vom ESMO-Kongress im Sep-
tember 2015 und vom ENETS-
Kongress im Marz 2016”.

>N

Neuroendokrine Neoplasien:
Grundbegriffe, Auftreten,
Einteilung

Frau Dr. Augustin gab zuné&chst
viele Grundinformationen zu NET
und erklarte Begriffe, wie z. B. Neu-
roendokriner Tumor, diffuses neuro-
endokrines System, Somatostatin,
Somatostatin-Rezeptoren. Und sie
erlauterte die besonderen Eigen-
schaften und Aufgaben der neuro-
endokrinen Zellen, die verstreut in
vielen Organen vorkommen.

Bezlglich der Haufigkeit neuroen-
dokriner Neoplasien flihrte sie auf,
dass die Zahl der Neuerkrankungen
pro Jahr (Inzidenz) steigt, was unter
anderem auf eine verbesserte Dia-
gnostik in den vergangenen Jahren
zurUckzufuhren ist, sowohl im Be-
reich der Pathologie als auch der
bildgebenden und endoskopischen
Diagnostik.

Dr. med. Marinela Augustin

Die Einteilung der Neuroendokrinen

Neoplasien erfolgt nach

* Differenzierung: gut oder gering/
schlecht differenziert

* Proliferation (Ki67 bzw. MIB1)
und Grading (G1-G3)

¢ |okalisation: Gastrointestinal-
trakt (Magen-Darm-Trakt), Pan-
kreas, Lunge etc.

BETIWER
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* Tumorstadium: TumorgroBe, Tu-
mortiefe, Infiltration von lokalen
Lymphknoten, Fernmetastasen

* hormoneller Aktivitat: sekreto-
risch (Hormone absondernd)
bzw. nicht sekretorisch

* Entstehung: sporadisch (zufél-
lig) oder im Rahmen familidrer
Syndrome (z. B. MEN 1, Neuro-
fioromatose Typ 1, von Hippel-
Lindau-Syndrom)

Insbesondere auf die Begriffe Dif-

ferenzierung und Grading ging Dr.

Augustin ausfuhrlich ein, indem sie

grundsatzliche Merkmale der Zell-

differenzierung und -entdifferenzie-
rung erklarte und auf die aktuelle

WHO-Klassifikation Bezug nahm.

Differenzierung und Grading haben

unmittelbar Auswirkungen auf die

Behandlungsmdglichkeiten.

Die Diagnostik:
Schritte und Méglichkeiten

Im Anschluss erklarte die Referen-
tin am Beispiel des Karzinoid-Syn-
droms den Weg der Diagnostik,
beginnend mit dem ausfuhrlichen
Patientengesprach (Anamne-
se) und der kdrperlichen Unter-
suchung als grundlegende erste
Schritte. In Abhéngigkeit davon
wird die weitere notwendige Dia-
gnostik eingeleitet. Das Spektrum
der diagnostischen Mdéglichkeiten
umfasst laborchemische Unter-
suchungen der Organfunktionen
(z. B. Leber- und Nierenwerte,
Blutbild), die Bestimmung von
Biomarkern (z. B. Chromogranin A
im Blut oder die 5-Hydroxyindol-
essigsaure 5-HIES im Urin) sowie
radiologische und endoskopische
Untersuchungstechniken. Naher
wurden das Prinzip und die Durch-
fuhrung der Octreotid-Szintigrafie
und der Positronen-Emissions-
Tomografie (PET) erklart.

BETIRER
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Am Schluss des Vortrags konnten die Teilnehmer ihre Fragen an Frau Dr. Augustin
stellen.

Die Teilnehmer stellten zu diesen
Untersuchungsverfahren viele Fra-
gen, vor allem zu PET, CT, MRT
und Ultraschall: Welches Verfah-
ren sollte in welcher Situation Ver-
wendung finden? Wie hoch ist die
Strahlenbelastung? Etc.

Dr. Augustin erklarte den Unter-
schied zwischen Szintigrafie und
PET/CT. Des Weiteren erlauterte sie
neue Forschungsansatze fur eine
verbesserte nuklearmedizinische
Diagnostik. So forscht man derzeit
an der Verwendung von Rezeptor-
Antagonisten fur die PET mit dem
Ziel einer noch besseren Bildauf-
l6sung. Eine Verbessrung der Dia-
gnostik von Insulinomen stellt die
GLP-1-PET Untersuchung dar.

Wesentlich fur die Diagnosestellung
ebenso wie fur die Einschatzung
des biologischen Verhaltens des
Tumors mit entsprechender Auswir-
kung auf die Therapieplanung ist die
pathologische Untersuchung des
Gewebes. Fir die Erstellung dieses
(histologischen) Befundes wird eine
Gewebeprobe entnommen, die
dann unter dem Mikroskop unter
Zuhilfenahme verschiedener Farbe-
methoden (Immunhistochemie) be-
urteilt wird.

Zurzeit wird untersucht, ob mittels
Messung verschiedener Gentran-
skripte im Blut eine Optimierung der
Verlaufsbeobachtung und der The-
rapiesteuerung moglich ist.

Therapie:
Ansitze und Méglichkeiten

Dr. Augustin zeigte im néchsten
Schritt Mdglichkeiten der Therapie
auf.

Bei lokalisiertem (¢rtlich begrenz-
tem) Tumor wird immer die vollstéan-
dige Entfernung des Tumors mit
dem Ziel der Heilung angestrebt.
Diese kann je nach TumorgréBe
und Lokalisation endoskopisch
oder chirurgisch erfolgen.

Bei fortgeschrittenen Tumorstadien
ist eine Systemtherapie, also eine
Behandlung, die auf den gesamten
Korper wirkt, indiziert. Die Auswahl
der Therapie ist abhéangig von der
Zelldifferenzierung, vom AusmalB
der auf den Tumorzellen vorhan-
denen Somatostatin-Rezeptoren
sowie davon, ob es sich um einen
hormonaktiven Tumor handelt.

Lt

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



DIAGNGSW

Es stehen grundsatzlich folgende

Therapiemdglichkeiten zur Verfu-

gung:

* Somatostatin-Analoga (Octreo-
tid, Lanreotid),

* o-Interferon

* Peptid-vermittelte Radiorezep-
tor-Therapie

* Molekular zielgerichtete Sub-
stanzen, z. B. mTOR-Hemmer,
Tyrosinkinase-Hemmer

* Chemotherapie

Klinische Studien zur
Feststellung der Wirksamkeit
von Therapieoptionen

Die Daten, die dazu fUhrten, dass
diese Behandlungsoptionen im Kli-

nischen Alltag etabliert sind, wur-
den vorgestellt.

In diesem Zusammenhang ging
Dr. Augustin auf die Bedeutung kli-
nischer Studien fur die Feststellung
der Wirksamkeit neuer Therapie-
optionen ein. Diese Studien sind
essenziell fur den Fortschritt in der
Behandlung und sind von hohem
Stellenwert fur die Optimierung der
Patientenbetreuung. Zum besseren
Verstandnis hierzu erklarte die Re-
ferentin die verschiedenen Phasen
der Klinischen Entwicklung neuer
Substanzen/Medikamente (Phase
I-IV) sowie deren Durchfuhrung.

In den letzten Monaten wurden die
Ergebnisse mehrerer klinischer Stu-
dien vorgestellt, die voraussichtlich
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zu neuen Zulassungen der unter-
suchten Substanzen flr bestimmte
NET-Arten flhren. Weitere laufen
aktuell oder sind in Vorbereitung.
(Wir halten unsere Leser an ande-
rer Stelle unserer Zeitschrift dartiber
auf dem Laufenden.)

Gerne nahmen die Teilnehmer im
Anschluss an den Vortrag das An-
gebot von Dr. Augustin an, weitere
Fragen, auch zu ihrer individuellen
Situation, zu stellen.

Gastro- und Koloskopie, Endosonographie, ERCP, Kapselendoskopie,
Doppelballon-Enteroskopie und endoskopische Behandlungen:
Was kann die Endoskopie heute?

Bei der Regionalgruppenveranstal-
tung vom 14. Juli 2016 informierte
Prof. Dr. med. Jiirgen Siebler,
Leitender Oberarzt und Leiter des
Schwerpunkts Gastroenterologie
der Uniklinik Erlangen, Klinik fdr In-
nere Medizin 1, die Teilnehmer Uber
die diagnostischen und therapeu-
tischen Mdglichkeiten seines Fach-
gebietes, der Endoskopie.

Endo = innen,
skopie = beobachten

Die neuroendokrinen Neoplasien
des Magen-Darm-Traktes verteilen
sich in unterschiedlicher Haufigkeit
auf folgende Ursprungsorgane: Ma-
gen, Dinndarm, Bauchspeicheldru-
se, Blinddarm (Zékum), Appendix
(Wurmfortsatz), Kolon (Mastdarm)
und Rektum (Enddarm).
Endoskopie bedeutet ,von innen
beobachten”.

N

Die erste Endoskopie wurde von
Adolf KuBmaul (1822-1902) in Frei-
burg im Jahr 1868 durchgefihrt.
Ergdnzend zum Vortrag von Prof.
Siebler dazu folgende Anekdote aus
dem ,Hamburger Abendblatt” vom
23.06.2008 bzw. aus ,Der Spiegel”
vom 06.01.1975:; Auf dem Jahr-
markt in Freiburg hatte KuBmaul
einen Schwertschlucker beobach-
tet, den er daflr gewinnen konnte,
sich flr eine Demonstration vor ei-
ner medizinischen Gesellschaft statt
des Schwertes ein starres Rohr
durch seinen Schlund bis in den
Magen schieben zu lassen. Doch
die arztliche Prozedur war schlim-
mer als das Schwertschlucken,
sodass der Schwertschlucker sie,
obwohl an einem Magengeschwr
leidend, nicht wiederholen lieB.

Es dauerte dann auch noch weitere
zehn Jahre, bis es gelang, statt des
Rohres einen Schlauch zu verwen-

Prof. Dr. med. Jiirgen Siebler und
Katharina Mellar

den, an dessen Spitze eine kleine
Lichtquelle fur eine Mageninspek-
tion montiert war. Der Siegeslauf
der Endoskopie begann jedoch erst
1958 mit der Entwicklung des Glas-
fiber-Endoskops.

Der Schlauch des Endoskops weist
alle 5¢cm eine Markierung auf, so
dass man die Lage einer Lasion
(Gewebeveranderung) mit der Ent-
fernung von der 1. Zahnreihe des
Untersuchten angeben kann.
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Diagnostische
Maglichkeiten

Osophago-Gastro-
Duodenoskopie (OGD) =
»Magenspiegelung*

Mit dieser Methode, kurz ,Magen-
spiegelung” genannt, ist eine en-
doskopische Untersuchung der
Speiserdhre, des Magens und des
Zwolffingerdarms gemeint. Das
Gastroskop (oder Endoskop), ein
elastischer Schlauch von 1m Lan-
ge und ca. 1cm Dicke, an dessen
vorderem Ende eine Lichtquel-
le angebracht ist, reicht bis in den
Zwolffingerdarm (Duodenum).
Dieser schliet an den Magen an
und ist der obere Abschnitt des
DUnndarms. Der Ubrige Dinndarm
(Jejunum und lleum) ist fir ein
normales Gastroskop nicht mehr
zuganglich. Die heutigen Gerate
verflgen Uber eine hochaufldsende
HD-Optik und liefern sehr prazise
Bilder von der Schleimhaut, also
der inneren Oberflache der einseh-
baren Organe. Im Gerét ist neben
einem Luft-Wasser-Kanal auch ein
Arbeitskanal verbaut, Uber den In-
strumente, wie z. B. eine Biopsie-
zange, vorgeschoben werden kon-
nen.

Darmspiegelung (Koloskopie)

Mit der Koloskopie (Kolon = Dick-
darm, skopein = schauen) lassen
sich alle Dickdarmabschnitte vom
Rektum (Enddarm) an Uber das
Sigma (S-férmiger Dickdarm) und
den absteigenden, querverlau-
fenden und aufsteigenden Dick-
darm (Kolon) bis zum Ubergang in
den Dinndarm (Bauhin'sche Klap-
pe) spiegeln. Der eigentliche Blind-
darm (Z6kum) ist ebenfalls einseh-
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,Magenspiegelung”
(Osophago-Gastro-
Duodenoskopie):

. Vorschieben des

1 Gastroskops (mit

. Lichtquelle) tiber

! Nase und Speiseréhre

1 in den Magen bis in

| den Zwdlffingerdarm

________________

Darmspiegelung
(Koloskopie):
Vorschieben

des Endoskops
(mit Lichtquelle)

i Uber After und

¥ 7 Enddarm durch |
! den Dickdarm bis:
1 zum Ubergang in

! den Diinndarm |

____________

Grafische Darstellung von OGD und Koloskopie

bar, der Wurmfortsatz (Appendix)
jedoch nicht. Wie bei der OGD wird
die Darmspiegelung mit einem fle-
xiblen Schlauch mit einer Lichtquel-
le am vorderen Ende durchgeflhrt.
Ab dem 55. Lebensjahr werden
die Kosten fur die Koloskopie zur
Darmkrebsvorsorge von den Kran-
kenkassen Ubernommen.

OGD und Koloskopie: Vorausset-
zungen und Risiken:

Vor der Untersuchung muss ein
schriftliches Einverstéandnis des Pa-
tienten vorliegen. Die Blutgerinnung
des Patienten sollte ebenfalls Uber-
prift worden sein. Sowohl bei der
OGD als auch bei der Koloskopie
kdnnen namlich insbesondere bei
der Entfernung von Polypen oder
selten infolge einer ausgiebigen
Entnahme von Gewebeproben
Blutungen auftreten, die aber fast
immer noch wéhrend der Untersu-
chung gestillt werden kdnnen.

Fur die Magenspiegelung muss der
Patient ndchtern sein. Nur bei einem
nlchternen Patienten ist eine gute
Beurteilbarkeit der Schleimhaut
maglich. AuBerdem soll vermieden
werden, dass bei einem Wurgereiz
Erbrochenes Uber die Luftrohre in

die Lunge gelangt und dort eine
Entzindung hervorruft (sogenannte
Aspirationspneumonie).
Unbedingte Voraussetzung fir die
Darmspiegelung ist eine grindliche
Darmreinigung mit Abfihrmitteln.

Die Wahrscheinlichkeit, dass bei ei-
ner ausschlieBlich diagnostischen
Endoskopie der Darm perforiert
(durchstoBen) wird, ist niedrig. Bei
einer diagnostischen Koloskopie
oder Sigmoidoskopie (Spiegelung
des unteren Dickdarmabschnittes)
liegt sie bei 0,03-0,8 %. Das Risiko
der Perforation steigt mit dem Aus-
maB des Eingriffs (z. B. Polypen-
abtragung).

Farbemethoden zur besseren
Sichtbarmachung von Lésionen

Eine Anfarbung von Gewebever-
anderungen mit den Farbstoffen
Indigokarmin oder seltener mit
Methylenblau (Chromo-Endosko-
pie) wird heute vorgenommen,
um die seitlichen Grenzen und die
Oberflachenstrukturen auffalliger
L&sionen besser beurteilen zu kon-
nen. AuBerdem bieten die moder-
nen Untersuchungsgerate die Mog-
lichkeit von virtuellen (scheinbaren)

ﬂ’ﬁ NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Farbungen der Lasionen, welche
mit der Wellenlange und der Ein-
dringtiefe von Licht arbeiten bzw.
das aufgenommene Bild Software-
basiert im Prozessor bearbeiten
(I-Scan, NBI, FICE).

Endosonografie

Die Endosonografie spielt eine
wichtige Rolle bei der Abklarung
von NET des Pankreas (Bauch-
speicheldrise) und bei der Frage
nach der Eindringtiefe von Lasionen
der Speiserdhre, des Magens, des
Duodenums und des Enddarms. Es
handelt sich dabei um eine Kombi-
nation von Endoskopie und Ultra-
schalluntersuchung ,von innen”. Sie
wird mit einem Spezialendoskop
durchgefuhrt. Der Untersucher hat
- zusétzlich zu den Mdglichkeiten
der Endoskopie — durch den Ultra-
schall die Moglichkeit, die Tiefen-
ausdehnung einer Gewebeveran-
derung zu erkennen. Dies ist, wenn
ein Tumor vorhanden ist, wichtig fur
die Frage, ob man ihn noch endo-
skopisch entfernen kann oder ob
ein chirurgischer Eingriff notig ist.
Auch vergréBerte (und damit ver-
dachtige) Lymphknoten lassen sich
mit Ultraschall sehen. Gewebepro-
ben kénnen entnommen werden.
Darauf kann jedoch - auch bei
einem Pankreas-NET - verzichtet
werden, wenn der Chirurg den Tu-
mor operiert.

Kapsel-Endoskopie

Der Patient schluckt eine Kapsel,
etwas groBer als eine ,Pille”, in
die eine Kamera eingebaut ist. Sie
wandert durch den gesamten Ver-
dauungstrakt und schickt mehrere
Bilder pro Sekunde an den Empfan-
ger. Sie wird vor allem eingesetzt,
wenn der Verdacht auf eine Blu-

> §

tungsquelle im DUnndarm besteht.
Hierbei kann auch in seltenen Fallen
ein NET die Blutungsursache dar-
stellen. Bei Patienten mit Engstellen
oder Verwachsungen nach Vorope-
rationen ist der Einsatz wegen der
Gefahr, dass die Kapsel im Dunn-
darm steckenbliebe, zu gefahrlich.

Doppelballon-Endoskopie

Die Doppelballon-Endoskopie
(Doppelballon-Enteroskopie oder
(= Push-and-Pull-Enteroskopie
= PPE) kann zusétzlich zur Kapsel-
Endoskopie oder auch separat
eingesetzt werden. Hier arbeitet
man mit einem zwei Meter lan-
gen Gerét, bestehend aus einem
Endoskopie-Schlauch und einem
diesen umhullenden zweiten Rohr
(Tubus), dem sogenannten ,Uber-
tubus”. Am vorderen Ende des En-
doskops befindet sich neben einer
Lichtquelle ein aufblasbarer Ballon,
dahinter der Ubertubus, ebenfalls
mit einem aufblasbaren Ballon an
seinem vorderen Ende. Zunachst
wird der Ballon des Ubertubus auf-
geblasen und der Tubus damit im
Darm fixiert. Das Endoskop wird
dann im Darm vorgeschoben, dabei
wird dieser DUnndarmabschnitt un-
tersucht. Nun wird der Ballon vorne
am Endoskop aufgeblasen und auf
diese Weise das Endoskop fixiert.
Die Blockierung des Ubertubus
wird aufgehoben, indem die Luft
aus diesem Ballon abgelassen wird.
Jetzt wird der Ubertubus bis zum
Ende des Endoskops vorgescho-
ben und ebenfalls blockiert. Ubertu-
bus und Endoskop werden zusam-
men zurtckgezogen. Dabei wird
der bereits untersuchte Dinndarm-
abschnitt dhnlich einer Ziehharmo-
nika auf dem Ubertubus zusam-
mengeschoben, quasi aufgefadelt.
Jetzt wird das Endoskop wieder
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deblockiert und weiter vorgescho-
ben, wobei der ndchste Dinndarm-
abschnitt untersucht wird.

Die Untersuchung ist zeitaufwendig.
Will man den gesamten Didnndarm
untersuchen, fuhrt man sie zu-
nachst fur die vorderen Abschnitte
Uber den Mund und anschlieBend
fr die hinteren Abschnitte Uber den
Dickdarm aus. Dabei kdnnen auch
Gewebeproben entnommen wer-
den oder der Tumor kann abgetra-
gen werden.

Therapeutische
Methoden

Ziel der endoskopischen Therapie
ist die komplette Entfernung des Tu-
mors ,.en bloc”, also in einem Stlick.
Der Pathologe muss untersuchen,
ob der Resektionsrand tumorfrei ist
(sogenannte R0O-Resektion; sprich:
R-Null).

Endoskopische Mukosa-
Resektion (EMR)

Mit dieser Technik kénnen kleine
Tumoren in der Speiseréhre und im
Magen-/Darmtrakt endoskopisch
entfernt werden. Um das (geringe)
Risiko einer Verletzung der dinnen
Darmwand zu senken, injiziert man
ein Wasserpolster unter die Lasion
(z. B. den Polypen), legt dann
eine Schlinge herum, zieht zu und
schneidet dann die L&sion unter
Anwendung von Hochfrequenz-
strom ab.

Endoskopische Submukosa-
Dissektion (ESD)

Bei groBeren Lasionen sowie bei
Tumoren, welche durch die obere
Schleimhautschicht bis in die darun-
terliegende Schicht (,Submukosa”)
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eindringen, prapariert der Endosko-
piker die zwischen Schleimhaut und
Muskelschicht des Darms gelegene
Submukosa Schnitt fir Schnitt von
der Muskelschicht ab und entfernt
dann den Tumor ,en bloc”. So kann
sichergesellt werden, dass der Tu-
mor komplett entfernt wird und kei-
ne Tumorreste verbleiben. Die La-
sion wird zuvor markiert und dann
ein FlUssigkeitspolster in die Sub-
mukosa platziert. Es folgt die Um-
schneidung der Lasion entlang der
Markierungen rund um den Tumor
mit einem Messerchen. Anschlie-
Bend wird der Tumor abpréapariert.
In besonderen Féllen kann man
auch die EMR auch mit der ESD
kombinieren.

Vollwandresektion
(,,full thickness resection
device“ = FTRD)

Die endoskopische Vollwandre-
sektion wurde erst in den letzten
Jahren entwickelt. Sie wird fast
ausschlieBlich im Dickdarm ange-
wandt. Sie kommt vor allem zum
Einsatz bei zuvor nicht vollstandig
abgetragenen Lasionen, die sich
nicht (mehr) unterspritzen und ab-
heben lassen. Im Unterschied zur
ESD ist fr den Pathologen erkenn-
bar, ob der Tumor bereits in die
Muskelschicht des Darms einge-
drungen ist.

Die Gewebeveranderung wird vor
dem Eingriff markiert. Auf die Spit-
ze des Endoskops wird eine Kap-
pe gesetzt. Die Lasion wird mit ei-
ner Zange gefasst und zusammen
mit allen Schichten der Darmwand
in die Kappe hineingezogen. Nun
wird der in die Kappe eingezogene
Darmabschnitt zum Ubrigen Darm
hin mit einem speziellen Clip um-
schlossen und danach wie bei der
EMR abgetrennt. Die mit dem Clip
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verschlossene Wunde verheilt, der
Clip fallt dann von selber ab und
wird Uber den Darm ausgeschie-
den.

ERCP = Endoskopische
Retrograde Cholangio-
Pankreaticografie

Mit einer ERCP (Endoskopisch re-
trograde Cholangio-Pankreatiko-
grafie) kbnnen die Gallengéange,
die Gallenblase und die Gange der
Bauchspeicheldrise mit Hilfe von
Rontgenkontrastmittel und eines
speziellen Endoskops dargestellt
werden. Die ERCP wurde parallel
in Erlangen und Japan eingefuhrt,
die erste ,Sphinkterotomie” (Er-
6ffnung des SchlieBmuskels des
Gallengangs) erfolgte 1974 an der
Uniklinik Erlangen von Prof. Dem-
ling und Prof. Classen. Der Arzt
schiebt daflr das Endoskop bis in
den Zwolffingerdarm vor und fullt
dann die Gangsysteme (Gallengan-
ge, Pankreasgang) mit Réntgen-
kontrastmittel. AnschlieBend wird
die Korperregion gerdntgt. Uber
den Arbeitskanal des Endoskops
kdnnen zusatzliche Instrumente
eingefuhrt werden. Bei Verdacht auf
einen Tumor im Gangsystem kann
eine Gewebeprobe (Biopsie) ent-
nommen werden. AuBerdem lassen
sich beispielsweise Verengungen
mit Hilfe von Rohrchen — sogenann-
ten Stents — aufweiten oder auch
Gallensteine entfernen.

Rein diagnostisch wird die ERCP
heute kaum noch durchgefuhrt, well
andere Moglichkeiten zur Verfligung
stehen, z. B. MRT oder endosko-
pischer Ultraschall. Im Gegensatz
zu den vorher genannten endo-
skopischen Verfahren kann durch
eine Behandlung mittels ERCP, die
aufgrund einer bdsartigen Tumor-

DIAGNDS_@!;T

erkrankung durchgefihrt werden
muss, auch keine Heilung erzielt
werden. Fur die Symptomverbes-
serung hat sie jedoch einen Stel-
lenwert. Wenn z. B. ein am Bauch-
speicheldrisenkopf sitzender chi-
rurgisch nicht entfernbarer Tumor
den Gallengang verlegt, versucht
man den Abfluss der Galle durch
das Setzen von Stents in den Gal-
lengang wiederherzustellen. Eine
Erfolgskontrolle ist mittels Ultra-
schall und der Uberprifung der
Blutwerte moglich, aber naturlich
auch Uber das Befinden des Pa-
tienten.

Zusammenfassung

Prof. Siebler fasste seinen Vortrag

in drei Satzen zusammen:

* Die endoskopischen Verfahren
sind die Basis der Diagnostik im
Magen-Darm-Trakt.

® Unter bestimmten Vorausset-
zungen kann mittels endosko-
pischer Verfahren eine vollstan-
dige Entfernung eines NET er-
Zielt werden.

® Durch endoskopische Verfahren
kann auch in nicht heilbaren Fal-
len bei bestimmten Problemen
eine Verbesserung der Lebens-
qualitét erreicht werden.

Im Anschluss an den interessanten
und anschaulich gestalteten Vortrag
nahmen die Teilnehmer gerne die
Gelegenheit wahr, ihre personlichen
Fragen an Prof. Siebler zu richten.

Katharina Mellar
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NeT-Mutmacher-Preis
2016 ging an die
Leiterinnen und Leiter
der Regionalgruppen

Mit dem NeT-Mutmacher-Preis
2016 wurden in diesem Jahr die
Leiterinnen und Leiter der Regional-
gruppen des Netzwerks NeT aus-
gezeichnet.

Selbst durch eigene Erkrankung
oder die Erkrankung Naheste-
hender betroffen, bringen sie sich
gleichwohl aktiv und selbstlos in
den Verein ein. Sie sind Ansprech-
partner und Anlaufstelle vor Ort,
horen zu, beraten und vermitteln
Kontakte zu Arzten, Kliniken oder
anderen Betroffenen. Sie organisie-
ren regelmaBige Treffen und schaf-
fen so ein Forum fur Gespréache
von Betroffenen untereinander und
mit kompetenten Arzten. Stets an-
sprechbar und hilfsbereit geben sie

Die NeT-Mutmacher-Preistragerinnen und -Preistrager 2016:

Hans-Werner Thews (RG Hamburg-Elbe-Weser), Dr. Manfred Stolz (RG Ostwestfalen-
Lippe), Anke Thews (RG HEW), Ullrich Lange (RG Sachsen), Katharina Mellar

(RG Erlangen-Nrnberg), Thorsten Hallermeier (RG Rhein-Neckar), Irmtraud Focke

(RG Thiringen), Helmut Grahlert (RG OWL), Irmgard BaBler (RG OWL),

Christel Bollinger (RG Rhein-Main), Arnd Dietze (RG Schleswig-Holstein)

Nicht auf dem Foto, aber ebenfalls ausgezeichnet: Katia Brozek (RG Géttingen),

Dr. Peter Causemann (RG Wirzburg), Katrin Liebscher (RG Marburg), Hans-Joachim
Naumann (RG Niederrhein), Eugen Raab (RG Miinchen), Sabine Wagner (RG Schwaben)

auf diese Weise vielen betroffenen
Menschen Halt und machen ihnen
Mut, ihr Schicksal anzunehmen und
nicht aufzugeben.

Gerade in Zeiten, in denen es immer
schwieriger wird, Menschen zu fin-
den, die sich ehrenamtlich engagie-
ren und sich aktiv auch in unserem
Verein einbringen, soll mit der Ver-

Unterstutzung in der Leitung der Regionalgruppe
Miinchen durch Christa Wirth

Der Leiter unserer Regionalgruppe
Mdnchen, Herr Eugen Raab, erhalt
kUnftig Unterstitzung. Frau Christa
Wirth hat sich bereit erklart, die
stellvertretende Gruppenleitung zu
Ubernehmen. Sie stellt sich lhnen
hier kurz vor.

,Beim letzten Treffen der Regional-
gruppe Munchen wurde ich von
unserem langjahrigen Regional-
gruppenleiter, Herrn Eugen Raab,
gebeten, ihn als Stellvertreterin zu
unterstitzen. Gerne komme ich
dieser Bitte nach, habe ich doch
durch das Netzwerk NeT im Ver-
lauf meiner Erkrankung sehr viel
an Hilfestellungen erfahren durfen,
sei es durch Informationen aus

>N

der Zeitschrift DIAGNOSENeT, die
Broschiren, aber auch durch vom
Netzwerk vermittelte Telefonate mit
anderen Betroffenen, die mir nach
Ruckschlagen wieder neuen Mut
geben konnten.

Ich bin 66 Jahre alt und verheiratet.
Wir haben zwei erwachsene Séhne.
Von Beruf Realschullehrerin, habe
ich meinen Beruf aber zuguns-
ten meiner Familie an den Nagel
gehéngt und in der Hausarztpra-
xis meines Mannes viele Jahre als
Arzthelferin gearbeitet, was mir mit
den vielféltigen Patientenkontakten
groBe Freude bereitet hat. Jetzt im
Ruhestand, der durch meine seit
bald drei Jahren bekannte NET-

gabe des NeT-Mutmacher-Preises
an die Regionalgruppenleiterinnen
und -leiter deren selbstloser, durch-
aus nicht selbstverstandlicher Ein-
satz flr uns alle besonders gewdr-
digt werden.

Dr. Manfred Stolz

Christa Wirth

Erkrankung leider etwas getribt ist,
pflegen wir unsere gemeinsamen
Hobbies, Familie, Garten und zwei
Hunde.”

Liebe Frau Wirth, wir winschen viel
Freude und Erfolg bei Ihrer Aufga-
be als Stellvertretende Regional-
gruppenleiterin!

Katharina Mellar

BETIWER

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NHZWERW i#m



Publik

Dmemosg_f;?'

Die NET-Expertin Dr. med. Anja Rinke erhalt den

GLORINET-Preis 2016

Im Rahmen des 13. Uberregionalen
Neuroendokrinen Tumortags ver-
gab das Netzwerk NeT zum sechs-
ten Mal seinen GLORINET-Preis.
Preistragerin 2016 ist Dr. med.
Anja Rinke. Das Netzwerk Neuro-
endokrine Tumoren (NeT) e. V. ehrt
mit Frau Dr. Rinke eine weit Uber
Deutschlands Grenzen hinaus an-
erkannte NET-Expertin, Forscherin
und Leiterin zahlreicher Kklinischer
Studien auf dem Gebiet der medi-
kamentdsen Therapie von Neuro-
endokrinen Neoplasien.

Katharina Mellar, die Vorsitzende
des Netzwerks NeT, wirdigte die
Verdienste der Preistragerin in einer
Laudatio.

Dr. med. Anja Rinke ist eine aus-
gewiesene NET-Expertin. In Mar-
burg studierte sie Medizin und
blieb auch danach an der dortigen
Universitatsklinik. Mit ihrem frihe-
ren Chef, Prof. Dr. med. R. Arnold,
fuhrte sie als junge Assistenzérztin
inre erste klinische Studie durch, ei-
nen Vergleich von Octreotid gegen
die Kombination aus Octreotid und
Interferon. Mit Prof. Arnold startete
dann zu Beginn dieses Jahrtau-
sends die erste Placebo-kontrol-
lierte Studie im Bereich der neuro-
endokrinen Tumoren Uberhaupt,
die PROMID-Studie. Bis heute wird
diese Studie auf nahezu jeder NET-
Veranstaltung zitiert. Die Studie
flhrte den Beweis, dass Somato-
statinanaloga — in der Studie war
es Octreotid — das Wachstum von
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Dunndarm-NET hemmen kénnen.
Nach der Pensionierung von Prof.
Arnold flhrte Dr. Rinke diese Studie
weiter und schloss sie ab.

Im Jahr 2011 wurde die Uniklinik
Marburg von der Europdaischen
Neuroendokrinen Tumorgesell-
schaft als ENETS-Zentrum zerti-
fiziert, als eine der ersten Kliniken
Uberhaupt. Unsere Preistragerin
leitet die dortige NET-Ambulanz mit
viel Herzblut und personlichem Ein-
satz fUr jeden einzelnen Patienten.

Seit einer Reihe von Jahren ist
unsere Preistragerin Vorstand im
Deutschen NET-Register.

Seit 2015 st sie auch Mitglied des
ENETS-Advisory-Boards, eines Be-
ratungsgremiums der Européischen
Arztegesellschaft fiir NET.

Sie hat in den letzten Jahren eine
Vielzahl auch internationaler kli-
nischer Studien begleitet und am
Marburger Zentrum geleitet. Unter
ihrem Namen finden sich zahl-
reiche wissenschaftliche Veroffent-
lichungen.

Uns, dem Netzwerk NeT, steht un-
sere Preistragerin mit all inrer Zuver-
lassigkeit zur Seite.

Seit 2009 ist sie Medizinisch-
wissenschaftlicher Beirat unseres
Netzwerks.

Seit 2012 ist sie auch Herausgebe-
rin unserer DIAGNOSENeT. Dank
inrer hohen Expertise kdnnen sich
unsere Leser darauf verlassen,
dass sie Uber unser Heft korrekte

Katharina Mellar, Vorsitzende des
Netzwerks Neuroendokrine Tumoren
(NeT) e. V., Gberreicht der GLORINET-
Preistragerin Dr. med. Anja Rinke (links)
Pokal und Urkunde.

Informationen Uber die Diagnostik
und Therapie von Neuroendokrinen
Neoplasien erhalten.

In Anerkennung ihrer heraus-
ragenden Verdienste fur die Pa-
tienten mit Neuroendokrinen Neo-
plasien ehrt das Netzwerk NeT
Dr. med. Anja Rinke mit seinem
Ehrenpreis, dem GLORINET-Preis.

Dr. Rinke bedankte sich mit einem
Festvortrag mit dem Thema ,Die
Entwicklung der internistischen
Therapie von Neuroendokrinen Neo-
plasien: gestern — heute — morgen”.

Eine Zusammenfassung des Fest-
vortrags finden Sie in diesem Heft
auf Seite 35.

Katharina Mellar
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13. Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag
des Netzwerks NeT in Marburg

Vom 09.-10. Oktober 2016 fand der
13. Uberregionale Neuroendokrine
Tumortag des Netzwerks NeT statt,
in diesem Jahr in Kooperation mit
dem ENETS-Zentrum Marburg. Die
wissenschaftliche Leitung hatten
Prof. Dr. med. Thomas Gress und
Dr. med. Anja Rinke dbernommen.
Der Vortragssaal war wieder bis auf
den letzten Platz gefulit. Die Teilneh-
mer — Patienten, Angehdrige, Arzte,
Pflegekrafte — konnten ein dichtes,
hochinformatives Programm mit
aktuellsten Informationen zur Dia-
gnostik und Therapie von Neuro-
endokrinen Neoplasien verfolgen.
Am Rande der Vortrage und der 10
Workshops hatten sie die Mdglich-
keit, zu den anwesenden Experten
Kontakt aufzunehmen sowie sich
mit anderen Betroffenen auszutau-
schen. ,Um fur eine Weile nicht ein
einsames Zebra zu sein”, wie ein
Besucher es formulierte. Die Ruck-
meldungen der Teilnehmer waren
uneingeschrankt positiv.

Jahreshauptversammlung 2016

Traditionell fand bereits am Vor-
abend die Jahreshauptversammiung
des Netzwerks NeT statt. Aus dem
Tétigkeitsbericht des Vorstands er-
fuhren die Mitglieder von dessen
ungewdhnlich umfangreichem und
vielseitigem Engagement im ver-
gangenen Jahr — immer mit dem
Ziel der Verbesserung der medizi-
nischen Situation der Betroffenen.
Die Vorsitzende des Vereins, Katha-
rina Mellar, bedankte sich mit einem
kleinen Prasent bei den Leiterinnen
und -leitern der Regionalgruppen
des Netzwerks NeT, bei der He-
rausgeberin der DIAGNOSENeT,

B

Der 13. Uberregionale Neuroendokrine Tumortag - wieder mit groBer Publikumsresonanz

dem Webadministrator, der Face-
book-Administratorin und allen wei-
teren ehrenamtlichen Helfern sowie
bei den beiden Sekretarinnen in der
Geschéftsstelle. Sie betonte, dass
ein Netzwerk nur ein solches ist,
wenn viele zusammenhelfen.

Aktuelles aus dem Verein

Die Mitgliederzahl des Vereins ist
kontinuierlich gestiegen. Aktuell liegt
sie bei rund 1.100. Im Berichtsjahr
konnte im Schnitt jeden zweiten
Tag ein neues Mitglied aufgenom-
men werden. Das Netzwerk ist so-
mit moglicherweise sogar weltweit

die groBte Patientenorganisation fur
die Neuroendokrinen Neoplasien
(lediglich aus USA liegen uns keine
Vergleichszahlen vor). Die Mitglie-
der kommen aus zehn Landern,
weit Uberwiegend natdrlich aus
Deutschland, in zweiter Linie aus
Osterreich und der Schweiz.

2016 konnten drei zuséatzliche Regio-
nalgruppen eingerichtet werden: in
Wirzburg, Ostwestfalen-Lippe und
Gottingen. Fur die Regionalgruppen
Schwaben und Schleswig-Holstein
konnten flr die ausscheidenden
Gruppenleiter Nachfolger gefunden
werden. Auch 2016 wurde flr die

Dank an die
anwesenden flir
. das Netzwerk
NeT tétigen

. Ehrenamtlichen
und
Mitarbeiterinnen

RETIWER
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Gruppenleitungen eine mehrtagige
Fortbildung durchgefihrt.

Die Mitgliedschaften bei INCA (In-
ternational Neuroendocrine Can-
cer Alliance; das Netzwerk NeT ist
Grindungsmitglied), bei ACHSE
(Allianz seltener chronischer Erkran-
kungen) und regionalen (Krebs-)Or-
ganisationen bestehen weiter.

Die Vorstéande Dr. Manfred Stolz
(Stellvertretender Vorsitzender) und
Katharina Mellar (1. Vorsitzende)

Aktivititen des Netzwerks NeT
im vergangenen Jahr

K. Mellar stellte die Aktivitaten des
Netzwerks NeT im vergangenen
Jahr vor. Im Folgenden seien bei-
spielhaft einige Schwerpunkte der
Arbeit genannt. Dazu zahlen die
ganz unmittelbare Hilfe flr die Be-
troffenen, die Bereitstellung von ak-
tuellen Informationen fir Betroffene,
Arzte und Pflegekrafte und die Sen-
sibilisierung moglichst aller invol-
vierten Gruppen fur die Erkrankung.

Schwerpunkt: Unmittelbare
Hilfestellung fdr die Betroffenen

Eine der Basisaufgaben der Orga-
nisation liegt in der unmittelbaren
Hilfestellung fur Patienten und An-
gehorige. Téglich wurden deren
Fragen und Hilferufe Uber Telefon
und E-Mail beantwortet, auch im
vergangenen Jahr wieder weit mehr
als 1000. Der Wunsch nach Infor-
mation, einem mit dieser seltenen

BETIRER

ﬂﬁi NEI'ZWER‘KM— Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de

Erkrankung erfahrenen Gesprachs-
partner am anderen Ende der Lei-
tung, die Frage nach Erfahrungen
anderer Patienten oder der Wunsch
nach einem Kontakt zu anderen
Betroffenen oder auch zu Experten
sind fihrend. Vielmals konnten wir
den Hilfesuchenden dartber hinaus
neuen Mut und neue Hoffnung ge-
ben.

Auch Arzte wenden sich zuneh-
mend an das Netzwerk NeT, z.B.
weil sie auf der Suche nach Be-
handlungszentren mit Expertise
sind oder weil sie einen Patienten
mit einer sehr seltenen Neuroendo-
krinen Neoplasie betreuen.

Schwerpunkt: Bereitstellung von
Informationen fir Betroffene und
Fachkreise

Ein weiterer Schwerpunkt unserer
Tétigkeit ist die Bereitstellung von
fachlich korrektem, aktuellem und
differenziertem Wissen zur Dia-
gnostik und Therapie von Neuro-
endokrinen Neoplasien. Hier seien
einige Informationsquellen genannt:
Im Internet findet man das Netzwerk
NeT auf mehreren Plattformen: Die
Homepage www.netzwerk-net.de
ist stets topaktuell, stellt aber auch
ausfuhrliche grundlegende Infor-
mationen Uber die Erkrankung be-
reit. Seit Anfang des Jahres ist das
Netzwerk auBerdem auf Facebook
zu finden (Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren - NET - e. V.). Und Uber
YouTube, Adresse TheNETGermany,
kdnnen Videos aufgerufen werden.

Auch im letzten Jahr sind wieder
zwei Ausgaben unserer DIAGNO-
SENeT erschienen. Unsere Leser
werden in dieser Zeitschrift Uber
den aktuellen Stand der Diagnostik
und Therapie informiert, sie erfahren
von den groBen Fachkongressen

mAGNDsg_f,?'

und lesen Neues aus dem Verein
und aus der ,NET-Szene”. Nicht
nur von Patienten und Angehori-
gen, sondern auch von Arzten und
Pflegekraften wird die DIAGNOSE-
NeT sehr geschétzt. So zollte etwa
Prof. Dr. med. Ezziddin ihr hdchste
Anerkennung: ,Die DIAGNOSENeT
ist mittlerweile fUr die NET-interes-
sierten Arzte eine sehr bereichernde
und nutzliche Publikation gewor-
den. Ich kenne kein Publikations-
organ einer Patientenorganisation
mit solch einer wissenschaftlichen
Qualitat.”

Neu erschienen ist das NEN-Glos-
sar, ein Worterbuch speziell mit Er-
kldrungen von Begriffen aus dem
Bereich der Neuroendokrinen Neo-
plasien. Es wurde von Katharina
Mellar verfasst und vom Netzwerk
NeT herausgegeben.

Die ganz aktuell erschienene Fach-
schrift beschaftigt sich umfassend
mit dem Thema ,Neuroendokrine
Tumoren der Lunge und des Thy-
mus”. Siehe dazu auch Seite 9.
Broschiren zu weiteren NET-spe-
zifischen Themenbereichen sind in
\Vorbereitung.

Natdrlich trugen auch unser 13.
Uberregionaler Neuroendokriner
Tumortag — wieder von der Landes-
arztekammer als Fortbildungsver-
anstaltung fiir Arzte zertifiziert — und
nicht zuletzt die Veranstaltungen
der Regionalgruppen mit Fachvor-
trdgen zu einer Verbreitung und
Vertiefung des Wissens Uber das
Erkrankungsspektrum bei.

Flr spezielle Notfall-Situationen in-
folge einer NET-Erkrankung wurden
verschiedene Notfallkartchen er-
stellt. Naheres siehe Seite 8.
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In konkreter Planung ist eine Pa-
tientenbefragung zum Thema
,Fatigue bei NET”. Der Begriff
Fatigue beschreibt einen chro-
nischen Erschopfungszustand,
der im Zusammenhang mit einer
Krebserkrankung auftreten kann.
Des Weiteren wurden in regionalen
Medien und in der medizinischen
Fachpresse Veroffentlichungen ge-
schaltet.

Insgesamt ist festzuhalten: Die In-
formationen, die das Netzwerk NeT
bereitstellt, genieBen hohe Aner-
kennung bei Betroffenen ebenso
wie in Fachkreisen.

Schwerpunkt:
Sensibilisierung fr die Erkrankung

Ein drittes Hauptanliegen des
Netzwerks ist die Sensibilisierung
fur die Neuroendokrinen Neopla-
sien. Vieles wurde im vergangenen
Jahr getan, um auf diese seltene
Erkrankung und auf die damit ver-
bundenen speziellen Problematiken
aufmerksam zu machen, vor allem
mit dem Ziel einer frihen Diagnose
und einer adaquaten Behandlung.
Dazu zahlen die Besuche von medi-
zinischen Fachkongressen, mit Pra-
sentationsstand und zum Teil auch
mit Einladung von Katharina Mellar
zu einem Vortrag vor Arzten oder
Patienten.

Das Netzwerk NeT hat Uberdies
seine Kontakte zu Arzten und Kili-
niken weiter vertieft. Durch die Kon-
takte zu forschenden Einrichtungen
konnten wichtige Impulse fur die
Forschung gegeben werden, so
etwa eine verstarkte Zuwendung zu
den NET der Lunge und des Thy-
mus.

Der NET-Kalender 2016 fir Arzte
(und Betroffene) verfolgte ebenfalls
das Ziel der Sensibilisierung.

>

Das Netzwerk NeT beteiligte sich
an Offentlichkeitswirksamen Initiati-
ven, unter anderem mit einer Reihe
von Uberwiegend regionalen Veran-
staltungen anlésslich des Weltwei-
ten Neuroendokrinen Tumortags,
der — vom Netzwerk NeT mit ins
Leben gerufen - alljahrlich am 10.
November stattfindet.

Auch in der Leitlinienkommission fir
die gastrointestinalen Neuroendo-
krinen Tumoren vertritt Katharina
Mellar die Position der betroffenen
Patienten. Ebenso ist sie involviert
in die Konzeption einzelner Kli-
nischer Studien.

l .||'”

PD Dr. med. Grabowski erldutert der
Mitgliederversammlung gemeinsame
Vorhaben mit dem Netzwerk NeT.

Aktuell ist eine Reihe von weiteren
interessanten Projekten in Vorbe-
reitung. Wir hoffen, zum Ende des
nachsten Jahres von deren Durch-
fihrung und Erfolg berichten zu
konnen.

Finanzbericht

All diese Aktivitaten mit dem Ziel der
Verbesserung der medizinischen
Situation von NEN-Patienten kosten
natlrlich Geld. Die Einwerbung
finanzieller Mittel ist nicht einfach.
Die Mitgliedsbeitrage sind sozial
niedrig gehalten und decken nur
etwa ein Viertel der Kosten. Jede
weitere finanzielle Unterstltzung
musste vom Vorstand aufgetan

echwerpunkt

werden. Gleichzeitig wuchsen
die Kosten, auch infolge der ver-
mehrten Aufgaben und Angebote.
Somit ist das Netzwerk NeT weiter-
hin auf Spenden angewiesen.

Nach der Vorstellung des Kassen-
berichts durch den Vorstand er-
folgte der Bericht der Kassenprdfer
durch die persdnlich anwesenden
Prufer. Der Vorstand wurde durch
die Mitgliederversammlung ohne
Gegenstimmen entlastet.

Ehrungen: NeT-Mutmacher-
Preis 2016 und Ehrennadel fiir
Katharina Mellar

Im Anschluss an die offizielle Tages-
ordnung nahm der Stellvertretende
Vorsitzende, Dr. Manfred Stolz, zwei
Ehrungen vor.

NeT-Mutmacher-Preis 2016

Mit dem NeT-Mutmacher-Preis
2016 geehrt wurden die Regional-
gruppenleiter des Netzwerks NeT.
Diese sind in alphabetischer Reihen-
folge: Irmgard BaBler, Christel
Bollinger, Katia Brozek, Dr. Peter
Causemann, Arnd Dietze, Irmtraud
Focke, Hubert Gaus, Helmut Grah-
lert, Thorsten Hallermeier, Ullrich
Lange, Katrin Liebscher, Katharina
Mellar, Hans-Joachim Naumann,
Eugen Raab, Dr. Manfred Stolz, Anke
und Hans-Werner Thews und Sabine
Wagner. Durch ihre ehrenamtliche

Hans-Werner Thews hatte ein Gedicht zu
Ehren von Katharina Mellar verfasst.
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Tatigkeit, die Ansprechbarkeit fur
die Betroffenen und ihren Zuspruch
sind sie wahrhaftige Mutmacher.
Katharina Mellar Uberreichte ihnen
den Pokal — unser NET-Zebra - und
eine Urkunde (siehe dazu auch den
Beitrag auf S. 26).

Ehrung fur die Vorsitzende des
Netzwerks NeT

Geehrt wurde auch K. Mellar fir
acht Jahre unermdliches, ehren-
amtliches Engagement als Vor-
sitzende und ,Herz und Mutter”
des Netzwerks NeT. Der Stellver-
tretende Vorsitzende Dr. Manfred
Stolz sprach dankende Worte,
Anna-Bella Schneider heftete ihr
eine Ehrennadel des Vereins an.
Hans-Werner Thews hatte ein Ge-
dicht verfasst und Irmgard BaB-
ler Uberreichte ihr nette Zebras in
diversen Variationen. Katharina
Mellar bedankte sich herzlich fiir die
Ehrung. Gleichzeitig betonte sie,
dass sie angesichts eigener ge-
sundheitlicher Herausforderungen
fur jede Unterstltzung dankbar ist.
Die zahlreichen Angebote und Ak-
tivitaten des Netzwerks NeT wer-
den kunftig nur zu bewaltigen sein,
wenn Viele ihr Wissen und ihre
Fahigkeiten mit einbringen.

Katharina Mellar

Fachliches Programm: Vortrage
und Workshops am Samstag

Am Samstag frih um 9 Uhr begann
das bestens besuchte und mit viel
Spannung erwartete wissenschaft-
liche Programm. Den arztlichen
Referenten, Workshop-Leitern und
Diskussionsteilnenmern muss dabei
wieder ein besonderes Lob aus-
gesprochen werden: ,Sie alle op-
fern ihren freien Samstag flr uns,

BETIRER

Prof. Dr. med. Thomas Gress

und das ohne Honorar”, betonte
Katharina Mellar. Nicht zuletzt
dank dieses wichtigen Beitrags ist
es dem Netzwerk NeT maglich, die
Tagungspauschale nach wie vor
sehr gemaBigt und damit auch fur
Geringverdiener bezahlbar zu halten.

Prof. Dr. med. Thomas Gress,
der zusammen mit Dr. med. Anja
Rinke die wissenschaftliche Lei-
tung der Veranstaltung innehatte,
zeigte sich von dem enormen An-
drang ebenfalls sichtlich beein-
druckt: ,Toll, wie viele Patienten
kommen, um sich zu informieren.”
In einem kompakten BegrtBungs-
referat stellte er das ENETS-Zen-
trum Marburg, eines von sieben
zertifizierten deutschen Zentren,
vor. Im Januar 2014 wurde es
erfolgreich re-zertifiziert.

K. Mellar gab danach einen
Riickblick auf die vielféltigen
Aktivitaten des Netzwerks in
diesem Jahr. Die Bedeutung die-
ses Engagements ist gerade bei
einer seltenen und komplexen Er-
krankung wie NET nicht hoch ge-
nug einzuschatzen. ,NET-Patienten
haben einen besseren Verlauf,
wenn sie gut informiert sind”, so K.
Mellar. Dazu trug zweifellos auch
dieser gelungene NET-Tag bei.

»Was bedeutet eigentlich ... ?”
Unter diesem Motto erlauterten

DIAGNDSE!,T

Prof. Dr. med. Martin Anlauf

:_ ~
Dr. med. Nina Wandel

Prof. Dr. med. Martin Anlauf und
Dr. med. Nina Wandel ,,Haufige
und wichtige Begriffe im Zu-
sammenhang mit Neuroendo-
krinen Neoplasien”. Bitte lesen
Sie zum Vortrag von Prof. Anlauf
auf S. 42 und zum Vortrag von Dr.
Wandel in der nachsten Ausgabe.

f

Dr. med. Andreas Pfestroff

sNuklearmedizinische Diagnos-
tik und Therapie von Neuro-
endokrinen Tumoren: Octreotid-
Szintigramm und PET sowie
PRRT und SIRT” war das Thema
von Dr. med. Andreas Pfestroff.
Er stellte die verschiedenen Verfah-
ren mit ihren Vor- und Nachteilen
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und die Prinzipien der NET-Bildge-
bung vor. Probleme kann es leider
bei der Erstattung durch die Kran-
kenkassen geben. So ist das Bron-
chialkarzinom, neben der Abklarung
des Lungen-Rundherdes, derzeit
die einzige Indikation flr eine von
den Kassen regelmaBig bezahlte
PET-Untersuchung. Um auf diesem
Gebiet Verbesserungen zu errei-
chen, ist eine mitgliederstarke Pa-
tientenorganisation als Lobby Uber-
aus wichtig.

Mit dem flir Betroffene sehr bedeut-
samen Thema ,,Fatigue, die blei-
erne Miidigkeit bei Krebs - was
kann ich dagegen tun?”, be-

PD Dr. med. Patricia Grabowski

Prof. Dr. med. Volker Fendrich

fasste sich PD Dr. med. Patricia
Grabowski. Einen ausflhrlichen
Artikel dazu finden Sie auf S. 39.
Danach ertrterte Prof. Dr. med.
Volker Fendrich ,,M6glichkeiten
und Grenzen der chirurgischen
Entfernbarkeit von NET”. Sie fin-
den eine Zusammenfassung in der
nachsten Ausgabe der DIAGNOSE-
NeT.

N
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cchwerpunkt

Das interdisziplindr und hochkarétig besetzte Tumorboard mit Prof. Dr. med. Andreas
Kirschbaum, Prof. Dr. med. Markus Luster, Prof. Dr. med. Detlef Bartsch, Prof. Dr. med.
Martin Anlauf, Prof. Dr. med. Andreas Mahnken und Prof. Dr. med. Thomas Gress

Eine Neuerung und zugleich einen
besonderen Hohepunkt stellten die
anschlieBenden Diskussionen im
interdisziplinaren Tumorboard
dar. Es bestand aus Prof. Dr. med.
Martin Anlauf, Prof. Dr. med.
Detlef Bartsch, PD Dr. med.
Andreas Kirschbaum, Prof. Dr.
med. Markus Luster, Prof. Dr.
med. Andreas Mahnken und
Prof. Dr. med. Thomas Gress.
Dr. med. Anja Rinke, Dr. med.
Esther Bachmann und Dr. med.
Dominik Wiese stellten die zu be-
sprechenden Falle vor. Die Modera-
tion hatte Prof. Gress inne.

Anhand vorwiegend authentischer
NET-Falle wurden komplexe Dis-
kussionen zwischen Vertretern ver-
schiedener Fachbereiche geflhrt.
Im Mittelpunkt standen dabei Dia-
gnose- und Behandlungsablaufe
in unterschiedlichen Situationen.
Dabei wurde schnell deutlich, dass
bisweilen unterschiedliche An-
sichten mit durchaus schlissigen
Begrindungen vertreten werden
kdénnen. Der Abwéagungsprozess
ist dabei nicht immer einfach. Prof.
Bartsch bemerkte in diesem Zu-
sammenhang: ,Das Wichtigste ist,

Dr. med. Anja Rinke
dass man sich individuell mit jedem
Patienten auseinandersetzt.”

Auch danach blieb es extrem span-
nend. Man konnte die berihmte
Stecknadel fallen horen, so erwar-
tungsvoll still war es vor der Ver-
kUndigung der diesjahrigen Tragerin
des renommierten GLORINET-
Preises. Er ging schlieBlich ganz
und gar berechtigt an DIAGNOSE-
NeT-Herausgeberin Dr. med. Anja
Rinke. Alles Weitere zur Preisver-
leihung lesen Sie auf den Seiten 27
und 35.

Die Preistragerin stellte ihre Kom-
petenz dann auch mit dem sehr in-
formativen Referat ,,Die Entwick-
lung der internistischen Therapie
von Neuroendokrinen Neoplas-
ien: gestern - heute - morgen”
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Dr. med. Simona Bergmann

unter Beweis. Spannend wurde die
Entwicklung von der Erfindung des
Begriffs ,Karzinoid” durch Siegfried
Oberndorfer bis hin zu den aktu-
ellsten Studien geschildert. Noch
immer sind nicht wenige Fragen
offen, etwa ob Marker das Anspre-
chen einer Behandlung vorhersagen
kénnen. Oder ob Kombinationsthe-
rapien besser als Einzeltherapien
sind. Gut 100 Jahre in 20 Minuten
abhandeln? Dieses Ziel ist durchaus
erreicht worden — und das sogar in
einer auch fur Laien verstandlichen
Form. (Auf S. 35 dieser Ausgabe
lesen Sie eine Zusammenfassung
des Vortrags.)

Nachmittags wurden zwei Blocke
geboten, bei denen jeweils unter funf
Workshops gewahlt werden konn-
te. PD Dr. Grabowski vertiefte das
Thema ,Fatigue” mit vielen prak-
tischen Hilfen. Dr. med. Simona
Bergmann stellte die ,,Multiple En-
dokrine Neoplasie (MEN 1) und
andere erblich bedingte neuro-
endokrine Tumorerkrankungen”
vor (siehe S. 49). ,Die Bedeutung
des pathologischen Befundes
fir meine Behandlung: Was sagt
mein pathologischer Befund
aus?”. Diese Frage diskutierten
Prof. Anlauf und Dr. med. Tiberius
Voicu mit ihren Teilnehmern
(siehe Seite 44). Zum Workshop-
Thema ,Ernadhrungsproble-
matiken bei Neuroendokrinen
Tumorerkrankungen” von Jutta

BETIRER
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Dr. med. Michael Scharf

Dehnert und Heike Kuchen lesen
Sie in der nachsten Ausgabe einen
ausfuhrlichen Artikel.

Auch innerhalb des sich nach ei-
ner Kaffeepause anschlieBenden
zweiten Blocks wurde nicht mit
hochinteressanten Themen ge-
spart: ,Der hormonaktive NET:
Beschwerdebilder und Be-
handlungsmaéglichkeiten” konn-
te mit Dr. med. Vanessa Petry
erOrtert werden (siehe nachstes
Heft). ,Neuroendokrine Tumo-
ren der Lunge und des Thymus:
Therapeutische Moglichkeiten
und Nachsorge” erlauterten PD
Kirschbaum und Dr. Rinke. Lesen
Sie dazu bitte S. 48. Damiano
Librizzi bot einen vertiefenden
Workshop zu ,,Fragen zur nuklear-
medizinischen Diagnostik und
Therapie: Octreotid-Szintigramm
und PET sowie PRRT und SIRT”.
Dr. med. Michael Scharf widmete
sich schlieBlich der Frage ,Nach-
sorge bei neuroendokrinen Neo-
plasien: Wann? Was? Wie oft?”
Auch dazu finden Sie eine Zusam-
menfassung im nachsten Heft.

Die Besucher zeigten sich Uber
den Verlauf des Samstags sehr zu-
frieden. Neben den informations-
reichen Vortragen wurden auch die
Mdglichkeiten, sich mit den Exper-
ten sowie mit anderen Betroffenen
auszutauschen, sehr geschétzt.
Letzteres konnte dann am Sonntag

mAGan’W,T

noch vertieft werden. Arzte waren
dbrigens nicht nur auf den Podien,
sondern auch im Publikum vertre-
ten. Fur die Veranstaltung wurden
sechs CME-Punkte, die fiir Arzte
verpflichtend zu erwerbenden Fort-
bildungspunkte, vergeben.

Christian Schulze Kalthoff

Erfahrungsaustausch
am Sonntag

Am Sonntagvormittag trafen sich
nochmals rund 60 Patienten und
Angehorige zum Erfahrungsaus-
tausch. Moderiert vom Stellver-
tretenden Vorsitzenden des Netz-
werks NeT, Dr. Manfred Stolz, und
unterstitzt von Katharina Mellar
berichteten sie Uber ihre eigenen
Erfahrungen mit der Erkrankung
und teilten ihr Expertenwissen als
Betroffene mit den anderen.

Rundum positive
Riickmeldungen der Teilnehmer

Von den vielen positiven Ruckmel-
dungen der Teilnehmer kénnen Sie
sich als Leser dieses Heftes selber
Uberzeugen. Sie sind fur uns als
Veranstalter und Organisatoren des
13. Uberregionalen Neuroendokri-
nen Tumortags Anerkennung, Be-
statigung und Motivation.

Hinweis: Soweit das Einverstandnis
der Referenten vorliegt, finden Sie
die Vortrage auch im passwortge-
schitzten Mitgliederbereich unserer
Internetseite www.netzwerk-net.de.

Katharina Mellar

Wir bedanken uns bei den
Firmen Ipsen, Novartis und Pfizer
fur die freundliche
Unterstttzung der Veranstaltung.
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Danke fir Ihre Riickmeldungen zum Tumortag 2016

Rickmeldungen von teilnehmenden Patienten und Angehdérigen

Vielen Dank fur die wieder hervorragende Organisation der
wirklich tollen Veranstaltung in Marburg. Ich bin in diesem
Jahr erneut sehr gern aus dem hohen Norden zum NET-
Tag angereist, um von dem hochrangigen Arzteteam vor
Ort viele neue Informationen zur NET-Erkrankung zu horen.
Besonders auch die Vorstellung eines Tumorboards war
sehr interessant. Es waren wieder sehr viele Themen ab-
gedeckt und es konnten viele Fragen in den Workshops
beantwortet werden. Viele nette Gesprache am Rande
der Veranstaltung mit anderen Betroffenen rundeten das
Wochenende ab. Es hat mich sehr gefreut, viele neue
Gesichter zu sehen, aber auch eine Menge Bekannte zu
treffen. So fuhlt man sich fast wie in einer groBen Familie.
Mir tut es sehr gut, Mitbetroffene zu treffen und das Gefiihl
zu bekommen, hier verstanden zu werden und viel Wissen
Uber die Erkrankung zu erhalten. Die nachste Veranstal-
tung in Essen im Oktober 2017 ist fest in meinem Kalen-
der eingeplant. Vielen Dank fUr eure geleistete Arbeit, man
kann sie gar nicht genug schatzen!

Ellen P

Fur mich war es der erste Tumortag. Es war eine sehr ge-
lungene Vorstellung.
Henry P

Die Veranstaltung in Marburg war ganz auBerordentlich ge-
lungen und bemerkenswert. Daflr gebuhrt lhnen und dem
gesamten Team des Netzwerks NeT groBer Dank.

Martin B.

Marburg war absolut super und ich glaube, wir haben alle
sehr viel mitgenommen. Das Arzteteam war absolut genial.
Meine Frau, die sich das erste Mal fUr die Veranstaltungen
interessiert hat, war auch begeistert und hat sich seitdem
auch mehr mit dem Thema auseinandergesetzt.

Armnd D.

Als Neumitglied konnte ich mit meiner Frau zum ersten Mal
an einem Uberregionalen Tumortag teilnehmen. Die per-
fekte Organisation, die Qualitét der Vortrdge und die Fallbe-
sprechungen im ,, Tumorboard” haben unsere Erwartungen
deutlich Ubertroffen. Personlich berlhrten uns auch die
Beitrage der Mitpatienten und Angehérigen, die uns das
gute Geflhl vermittelten, nun wirklich zu einer Schicksals-
gemeinschaft zu gehdren - wozu Ihre starke Présenz, liebe
Frau Mellar, wesentlich beitrug.
So bleibt uns nur, lhnen und Ihren Mitarbeiterinnen von
Herzen Danke zu sagen — und auf ein weiteres Treffen zu
hoffen.

Prof. Dr. Albert M. und Elfi M

Der 13. Uberregionale Neuroendokrine Tumortag war wie-
der sehr gut organisiert, die Referenten waren alle hervor-
ragend und haben ihre Themen gut verstandlich und fo-
kussiert prasentiert. Auch die Idee, ein Tumorboard zu si-
mulieren, fand ich sehr gut und sehr informativ. Und auch
der Informationsaustausch zwischen den Patienten am
Sonntag war sehr hilfreich. Also in jeder Hinsicht eine sehr
gute und sehr hilfreiche Veranstaltung!

Doris O.

Ich fand die Veranstaltung - wie immer - sehr informativ, auf
fachlich hohem Niveau in einer netten, personlichen Atmo-
sphére.
FUr den groBen Einsatz kann man den Organisatorinnen
nur herzlich danken! Es ist fUr alle Betroffenen eine wert-
volle Hilfe!

Hans-Joachim N.

Mein Mann und ich nahmen erstmalig an einem Uberregio-
nalen Tumortag teil, da die Krankheit bei mir erst im Jahr
2015 diagnostiziert wurde. AuBerdem bin ich oft nicht in
der Lage, in die ,Ferne” zu reisen, weil es mir haufig ziem-
lich schlecht geht.
Unsere Eindricke waren sehr positiv. Die Organisation
war vorzuglich. Alle Vortrége waren sehr interessant. Be-
sonders beeindruckt waren wir vom nachgestellten Tu-
morboard. Bislang lasen wir stets nur die Ergebnisse des
Tumorboards, wenn mein ,Fall” besprochen worden war.
Nun kénnen wir uns solch einen Verlauf gut vorstellen.
Auch die Workshops, die wir besuchten, waren hilfreich.
Manchmal, das merkte ich, war ich doch schon recht gut
informiert. Aber es schadet nichts, manche Informationen
nochmals zu hdren. Besonders interessant waren stets
auch Fragestellungen anwesender Betroffener.
Allein das Wissen, dass es vielen anderen Menschen auch
S0 geht wie mir, tut einfach gut. In meinem privaten Umfeld
kannte niemand diese Erkrankung, ich nattirlich auch nicht.
Und noch immer bin ich manchmal sehr verwundert, dass
mein Leben nun so vollig anders ist. Es gibt ein ,vor der
Diagnose” und ein ,nach der Diagnose”.
Wir danken Ihnen sehr flr dieses Engagement und neh-
men gern wieder an regionalen und Uberregionalen Veran-
staltungen teil, wenn es mir gesundheitlich méglich ist.

Ulla S.

Es war wieder eine sehr informative Veranstaltung. Sehr
gut haben meiner Frau und mir die engagierten Referenten
gefallen. Wir freuen uns schon auf die nachste Zusammen-
kunft in Essen.

Reinhold S.

RETIWER
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GLORINET-Preistréager-Vortrag: Dr. med. Anja Rinke

DIAGNDSE!,T

»,Die Entwicklung der internistischen Therapie
von Neuroendokrinen Neoplasien:
gestern - heute - morgen”

Die medizinische Auseinanderset-
zung mit den Neuroendokrinen Neo-
plasien begann im Jahre 1907, in
dem der deutsche Pathologe Sieg-
fried Oberndorfer den Begriff ,Karzi-
noid” pragte. Er beschrieb damit ei-
nen Tumor, der Ahnlichkeit mit den
bdsartigen Karzinomen aufweist,
aber sich in aller Regel gutartiger
verhalt. Seit dieser Beschreibung
sind Uber 100 Jahre vergangen und
auch wenn man berdtcksichtigt,
dass es in den ersten Jahrzehnten
keine spezifische internistische The-
rapie gab, ist es schwierig, einen
umfassenden Uberblick in einem
20-mindtigen Vortrag zu geben.

Ich habe mich deswegen auf drei
zentrale Gruppen der medikamen-
tosen Therapie konzentriert:

1. die Somatostatin-Analoga

2. die Chemotherapien

3. die Molekular-zielgerichteten
Therapien

Zu 1: Somatostatin-Analoga

1972 wurde der korpereigene Ei-
weiBstoff Somatostatin als Gegen-
spieler des Wachstumshormones
entdeckt. In den folgenden Jahren
stellte man fest, dass diese Sub-
stanz auch bezuglich anderer Hor-
mone hemmende Eigenschaften
aufweist. Damit wurde klar, dass
es wunschenswert ware, diesen
Stoff als Medikament bei Tumo-
ren, die mit einer verstarkten und
unkontrollierten Hormonausschit-
tung einhergehen — wie z. B. dem

BETIRER

Karzinoid-Syndrom - einzusetzen.
Die sinnvolle Anwendung war aller-
dings dadurch begrenzt, dass das
natdrliche Somatostatin im Blut nur
wenige Minuten wirkt, weil es durch
Peptidasen, also EiweiB-spaltende
Stoffe im Blut, schnell abgebaut
wird. In den 80er Jahren gelang es,
sogenannte Somatostatin-Analoga
herzustellen, die eine ahnliche Wir-
kung Uber die gleichen Bindungs-
stellen (Somatostatin-Rezeptoren)
aufweisen. Sie sind strukturell aber
so verandert, dass sie nicht so
schnell abgebaut werden und bei
2 bis 3 taglichen Gaben durch
Spritzen unter die Bauchhaut (sub-
kutan) eine anhaltende Wirkung
entfalten. 1983 wurde mit Octreotid
das erste Somatostatin-Analogon,
welches bis heute eine Rolle spielt,
entwickelt, 1988 das Lanreotid. Da-
mit hatte man zum ersten Mal eine
gezielte Behandlungsmaoglichkeit
von Hormonsyndromen bei neuro-
endokrinen Neoplasien wie dem
Karzinoid-Syndrom, aber auch sel-
tenen Syndromen wie VIPom oder
Glukagonom-Syndrom. Auch konn-
te durch Gabe vor und wahrend ei-
ner Operation das Auftreten der ge-
fahrlichen Karzinoidkrise verhindert
bzw. diese behandelt werden. Die
dauerhafte Anwendung der Soma-
tostatin-Analoga wurde durch die
Entwicklung von Depotpréparaten,
die nur alle 4 Wochen verabreicht
werden mussen, erleichtert. Die
Depotform des Octreotid (Octreotid-
LAR, Gabe alle 4 Wochen intramus-
kuldr, das heift in den Muskel) wurde

GLORINET-Preistrégerin

Dr. med. Anja Rinke

Zentrum fir Innere Medizin,

Klinik fiir Gastroenterologie,
Endokrinologie und Stoffwechsel
Universitatsklinikum GieBen und Marburg,
Standort Marburg

auf dem deutschen Markt 1995 ein-
geflhrt, die heute gebrauchliche De-
potform des Lanreotids 2007 (Lan-
reotid Autogel, Gabe alle 4 Wochen
tief subkutan, tief unter die Haut).

Lange war strittig, ob diese So-
matostatin-Analoga neben der
symptomatischen Wirkung durch
Hemmung der Hormonausschut-
tung auch zur Tumorkontrolle/
Wachstumshemmung eingesetzt
werden konnen. Der erste eindeu-
tige Beleg daflr war die in Mar-
burg geleitete PROMID-Studie:
Hier konnte gezeigt werden, dass
bei Patienten mit Midgut-Tumo-
ren (Uberwiegend neuroendokrine
Tumoren des Dinndarms) oder
mit unbekanntem Primé&rtumor
(= Ausgangstumor) die Zeit bis zum
Auftreten eines relevanten Tumor-
wachstums durch Gabe von 30 mg
Octreotid-LAR im Vergleich zur Pla-
cebo-Gabe (Scheinmedikament, in
diesem Fall Kochsalzlésung) mehr

ﬂ:ﬁi NEI'ZWER‘KM— Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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DIAGNOSEAS7

als verdoppelt werden kann. Dabei
war die Sicherheit der Patienten
im Placebo-Arm, also der Placebo-
Gruppe, durch engmaschige Ver-
laufskontrollen (alle 3 Monate) ge-
wahrleistet. Trat ein relevantes
Wachstum auf, wurde ,entblindet®
(das heift Uberpruft, in welchem
Behandlungs-Arm der Patient war)
und es standen dann alle therapeu-
tischen Moglichkeiten fur die Wei-
terbehandlung offen (einschlieBlich
der Gabe von Octreotid, wenn zu-
vor Placebo gegeben worden war).

Ein ganz ahnliches Ergebnis mit
eindeutiger Wachstumsverzo-
gerung zeigte die européische
CLARINET-Studie, bei der die
Gabe von 120 mg Lanreotid Auto-
gel mit Placebo verglichen wurde.
In dieser Studie waren nun nicht
nur Patienten mit Dunndarm-NET
oder unbekanntem Priméartumor,
sondern auch Patienten mit NET
der Bauchspeicheldrtse (gut diffe-
renzierter Tumor, Proliferationsrate
Ki67 maximal 10 %) eingeschlossen
worden. Somit sind jetzt Daten flr
ein breiteres Patientenkollektiv ver-
flgbar, dass die in der Regel gut
vertraglichen Somatostatin-Analo-
ga bei guter Tumordifferenzierung,
vorhandenen Somatostatin-Rezep-
toren und geringer Wachstums-
dynamik als erste wachstumshem-
mende Behandlung, also in der
Erstlinie, eingesetzt werden kdnnen.
Aufgrund der Daten der PROMID-
bzw. CLARINET-Studie erfolgte
auch eine Zulassungserweiterung
der Praparate zur Wachstumshem-
mung (2014: 30 mg Octreotid-LAR
bei NET des Midguts (Mitteldarms)
bzw. unbekanntem Primartumor;
2015: 120 mg Lanreotid Autogel
bei NET des Magen-Darm-Traktes
- mit Ausnahme des Enddarms -
und der Bauchspeicheldrise).

Zu 2.: Chemotherapien

Erste wichtige Studien zur Chemo-
therapie neuroendokriner Tumoren
stammen von Prof. Charles Moer-
tel, der an der Mayo-Klinik, Roches-
ter, USA, tétig war. Er zeigte bereits
1980 in einer vergleichenden Stu-
die, dass eine Kombinationsbe-
handlung mit Streptozotocin und
5-Fluorouracil (5-FU) bei Patienten
mit neuroendokrinen Tumoren der
Bauchspeicheldrise wirksamer als
die alleinige Gabe von Streptozoto-
cin ist. 1992 fUhrte er bei Patienten
mit metastasierten NET der Bauch-
speicheldrise eine weitere Ver-
gleichsstudie mit drei Armen (Strep-
tozotocin + 5-FU, Streptozotocin +
Doxorubicin, Chlorozotocin) durch,
bei der die Kombination Streptozo-
tocin + Doxorubicin die effektivste
war. Da das Doxorubicin aber im
Vergleich zu 5-FU mehr Nebenwir-
kungen aufweist, insbesondere eine
Herzschadigung bei langerfristiger
Anwendung hervorrufen kann, hat
sich dieses Schema in den letzten
Jahren nicht durchgesetzt. Das
Schema Streptozotocin + 5-FU gilt
bislang als Standard und wird ent-
sprechend bis heute in den inter-
nationalen Leitlinien empfohlen. In
den USA wurde das Medikament
Streptozotocin in den 80er Jahren
zugelassen, hingegen besteht in
Deutschland keine formale Zulas-
sung, es ist dennoch als Standard
anerkannt und Uber die internatio-
nale Apotheke verfligbar.

Auch eine zweite Standard-Che-
motherapie geht auf Prof. Moertel
zurtck: 1991 verdffentlichte er eine
Studie, in der er zeigen konnte,
dass etwa zwei Drittel der Patienten
mit den aggressiven neuroendo-
krinen Karzinomen auf die Chemo-
therapie mit Cisplatin + Etoposid

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Nirnberg
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ansprechen, wohingegen diese
Chemotherapie bei Patienten mit
gut differenzierten NET wenig effek-
tiv ist.

Bis heute ist die platinhaltige Che-
motherapie die Standard-Erstthera-
pie bei metastasierten neuroen-
dokrinen Karzinomen. Dabei wird
aus Vertraglichkeitsgrianden haufig
Carboplatin statt Cisplatin verwen-
det (jeweils in Kombination mit Eto-
posid).

Ein weiteres Chemotherapeuti-
kum, welches seit der 80er Jahre
vorwiegend bei neuroendokrinen
Tumoren der Bauchspeicheldrise
eingesetzt wird, ist das Dacarbazin.
Erste Fallserien mit gutem Anspre-
chen wurden 1987 veroffentlicht.
In héheren Dosierungen zeigte das
Medikament relevante Nebenwir-
kungen, vor allem Ubelkeit und Er-
brechen sowie Veranderungen des
Blutbildes (Erniedrigungen der wei-
Ben Blutkdrperchen und der Blut-
plattchen). In einer niedrigeren Do-
sierung (bei uns in Marburg Ublich:
650 mg/Quadratmeter Korper-
oberflache alle 4 Wochen als Infu-
sion) kann es ambulant verabreicht
werden und wird in der Regel gut
vertragen.

Temozolomid ist ein dem Dacarba-
zin verwandtes Medikament (beide
Medikamente werden im Korper zu
der gleichen wirksamen Substanz
umgewandelt), welches in den letz-
ten Jahren alleine oder zusammen
mit Capecitabin (einem mit 5-FU
verwandten Medikament) einge-
setzt wird. Prof. Jonathan Stros-
berg aus Tampa (Florida, USA) hat
2011 eine kleine Studie veroffent-
licht, bei der die Kombination von
Temozolomid + Capecitabin bei
Patienten mit gut differenzierten

NETIWES
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NET der Bauchspeicheldrlise bei
70 % zu einem Ansprechen gefihrt
hat, bei insgesamt guter Vertrag-
lichkeit dieser Chemotherapie in
Tablettenform. Eine weitere kleine
Studie aus Skandinavien hat diese
Kombinationsbehandlung auch als
magliche zweite Therapie (nach der
platinhaltigen Chemotherapie) bei
den neuroendokrinen Karzinomen
vorgeschlagen. GroBe Studien zu
dieser Kombination fehlen ebenso
wie eine Zulassung flr neuroendo-
krine Tumoren oder Karzinome, so-
dass die Kostenlbernahme im Ein-
zelfall mit der Krankenkasse geklért
werden muss.

Zu 3: Molekular-zielgerichtete
Therapien

Die dritte Medikamentengruppe
sind die sogenannten Molekular-
zielgerichteten Medikamente. Diese
greifen hemmend in Stoffwechsel-
wege ein, welche fir das Wachs-
tum der Tumorzellen wichtig sind,
aber bei normalen Kdrperzellen eine
untergeordnete Bedeutung haben.

Hier sind die Tyrosinkinase-Inhibi-
toren und die mTOR-Inhibitoren (In-
hibitor = Hemmer) erwahnenswert.

2011 wurde eine Studie bei Pa-
tienten mit fortschreitenden metas-
tasierten NET der Bauchspeichel-
drUse veroffentlicht, die entweder
den Tyrosinkinase-Inhibitor oder
eine Placebo-Tablette erhielten.
Die Zeit bis zum erneuten Auftreten
eines relevanten Tumorwachstums
war dabei etwa doppelt so lang im
Behandlungs-Arm verglichen mit
dem Placebo-Arm. Dieser Tyrosin-
kinase-Hemmer wurde aufgrund
der Studienergebnisse fur die Be-
handlung der neuroendokrinen
Tumoren der Bauchspeicheldrise
zugelassen. Fur Patienten, bei

BETIRER

2016: Everclimus
Gastrointestinaltrakt/Lunge

2011: Sunitinib pNET

1991: Cisplatin/Etoposid

| 2011: Temozolomid
2011: Everolimus pNET | + Capacitabin
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201415; 2ulassung zur
Wachstumskontrolle

2014: CLARINET-Studie |

2009: PROMID-Studie |
2007: Einfihrung Lanreotid-Autoge! |

1995: Einfilhrung von Octreotid-LAR |

1987 Dacarbazin ,1938: Entwicklung von Lanreotid I
1m:amapm:5~1=u-|' 1883: Entwicklung von Octreatid ]

, |1972: Entdeckung von Somatostatin I

Abb. 1: Entwicklung der medikamentdsen Therapieoptionen bei Neuroendokrinen

Neoplasien

denen der Ausgangsherd in einem
anderen Organ liegt, bestehen kei-
ne groBeren Studien und entspre-
chend auch keine Zulassung.

Ebenfalls im Jahr 2011 wurde eine
vom Patientenkollektiv wie auch
Studienablauf ganz ahnliche Studie
zum mTOR-Hemmer Everolimus
im Vergleich zu Placebo veroffent-
licht. Auch hier kam es durch die
Everolimus-Gabe bei Patienten mit
NET der Bauchspeicheldriise etwa
zur Verdoppelung der Zeit bis zum
Wiederauftreten eines relevanten
Krankheitsfortschreitens im Ver-
gleich zur Placebo-Gabe. Entspre-
chend wurde Ende 2011 auch der
mTOR-Hemmer Everolimus zur Be-
handlung der metastasierten neuro-
endokrinen Tumoren der Bauch-
speicheldrise zugelassen.

Anders als der Tyrosinkinase-Inhi-
bitor wurde Everolimus in diesem
Jahr auch zur Behandlung von Pa-
tienten mit NET der Lunge und des
Magen-Darm-Traktes zugelassen.
Hintergrund ist die RADIANT-4-Stu-
die (von der wir auch bereits in der
DIAGNOSENeT Nr. 24 berichteten),
wiederum eine Vergleichsstudie

zwischen Everolimus (diesem The-
rapie-Arm wurden 2/3 der Patienten
zugeordnet) und Placebo (1/3 der
Patienten). Wahrend im Placebo-
Arm die Zeit bis zum erneuten Fort-
schreiten der Erkrankung im Mittel
nur bei 3,9 Monaten lag, war diese
im Everolimus-Arm mit im Mittel 11
Monaten deutlich langer. Die Wirk-
samkeit bei NET der Lunge oder
des Magen-Darm-Traktes war &hn-
lich. Nebenwirkungen missen be-
achtet werden.

Ausblick in die Zukunft

Fur einen Ausblick in die zukunf-
tige Entwicklung blieb nur wenig
Vortragszeit. Zunachst erwahnte
ich die Ergebnisse der TELESTAR-
Studie (siehe auch Heft 24-2015, S.
52), die gezeigt hat, dass der Sero-
toninsynthese-Hemmer Telotristat
den Durchfall bei Patienten mit
Karzinoid-Syndrom, die trotz Be-
handlung mit Somatostatin-Analo-
ga noch unter Symptomen leiden,
besser lindert als Placebo. Eine Zu-
lassung des Medikamentes wird flr
2017 erwartet.

Ein neues Medikament, dass im
nachsten Jahr in einer Studie bei
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NET des Magen-Darm-Traktes
untersucht werden soll, ist das
Axitinib, welches der Gruppe der
Tyrosinkinase-Hemmer zugeordnet
werden kann.

Viele Fragen sind noch offen: So
fehlen immer noch gute Marker (an
der Gewebeprobe oder im Blut), die
das Ansprechen auf eine bestimmte
Therapie gut voraussagen kénnen
und damit zur Therapieauswahl ge-
nutzt werden konnten.

Auch haben wir fir manche Pa-
tienten, z. B. Patienten mit NET der
Bauchspeicheldriise, viele Behand-
lungsmoglichkeiten, aber keine Da-
ten, die die Wirksamkeit dieser Be-
handlungen vergleichen.

Eine internationale Studie, an der
auch deutsche Zentren teilinehmen
werden, ist die COMPETE-Studie.
Sie wird die PRRT mit der Everoli-
mus-Behandlung vergleichen.

Die schon laufende SEQTOR-
Studie soll die Frage der besseren
Reihenfolge der Therapien klaren:
Verglichen wird bei fortschreitenden
NET der Bauchspeicheldrise die
Gabe von Everolimus gefolgt von
der Chemotherapie mit Streptozo-
tocin + 5-FU mit der umgekehrten
Reihenfolge der Behandlungen.

Auch die Rolle von Kombinations-
therapien muss noch besser un-
tersucht werden. Einerseits besteht
hier die Chance auf gesteigerte
Wirksamkeit durch die Kombination

cchwerpunkt

mehrerer Medikamente oder The-
rapieansétze, andererseits ist auch
mit vermehrten Nebenwirkungen zu
rechnen, sodass genau festgestellt
werden muss, wer mehr als eine
einfache Behandlung bendtigt und
ob die Kombination wirklich besser
ist.

Dr. med. Anja Rinke

Zentrum fiir Innere Medizin,
Klinik fiir Gastroenterologie,
Endokrinologie und Stoffwechsel
Universitatsklinikum Gielen u.
Marburg, Standort Marburg,
Baldinger Str. 1, 36043 Marburg,
E-Mail:
sprenger@med.uni-marburg.de
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Danke fiir Ihre Riickmeldungen zum Tumortag 2016

Rickmeldungen von teilnehmenden Patienten und Angehdrigen

Ich war in Marburg das erste Mal bei einem Neuroendokri-
nen Tumortag. Ich muss sagen, ich war sehr positiv Gber-
rascht von der Qualitét der Vortrage und der angenehmen
Atmosphare, die in den Veranstaltungsraumen ganztagig
zu spiren war. Besonders hat mir auch die Tumorboard-
Diskussion gefallen. Kontakte halbe ich auch schon erleben
durfen und hoffe, diese auch noch ausweiten zu konnen.
Ich werde, sofern die Gesundheit es zuldsst, den nachsten
Tumortag sicher wieder besuchen.
Machen Sie so weiter, ich kann Ihnen und Ihrem Team nur
groBtes Lob aussprechen!

Michael D.

Mir hat der Uberregionale Neuroendokrine Tumortag in
Marburg sehr gut getan!
Ich fand die Organisation hochprofessionell, die Beitrage
sehr kompetent (selbstverstéandlich!) und trotzdem auch
fur uns Laien gut verstandlich, das Tumorboard sehr fas-
zinierend (endlich auch mal zu sehen, wie fachliche Inte-
ressengegensatze ernsthaft und professionell ausgetragen
werden), die Vernetzungsmaglichkeiten mit den Mitpatient/
inn/en sehr hilfreich - alles in allem eine wirklich wohltuende
Erfahrung!
Ganz herzlichen Dank daftr - und weiter so!!!

Dr. Margreth M.

Liebe Frau Mellar, es ist mir ein wichtiges Anliegen, Ihnen
und dem gesamten Team einen ganz herzlichen Dank fur
einen auBerordentlich gut gelungenen 13. Uberregionalen
Tumortag auszusprechen.
Die Breite und Tiefe der Referate, die positive Stimmung
und die makellose Organisation verdienen groB3es Lob.
Hervorheben mdchte ich insbesondere auch die Simula-
tion der Tumorboard-Sitzungen, die eine Einordnung der
einzelnen Therapieansétze ermdglicht und die Dynamik
von Behandlungsverlaufen anschaulich vermittelt.

Meartin B.

Wir méehten uns fir die tolle Organisation des Uberregio-
nalen Tumortages bedanken.
Wir haben viele interessante und neue Erkenntnisse mit
nach Hause genommen. Speziell zum Themengebiet
Lunge/Thymus waren einige neue Eindrticke fur uns dabei.
Auch die Workshops haben uns wieder gut gefallen. Ge-
freut hat uns Uberdies, dass Frau Dr. Rinke in diesem Jahr
mit dem GLORINET-Preis ausgezeichnet wurde.
Machen Sie alle weiter so und vor allem bleiben Sie bei
guter Gesundheit ...

Eberhard und Inge B..

BETIWE
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Vortrag: PD Dr. med. Patricia Grabowski
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Fatigue - die bleierne Mudigkeit bei Krebs

Fatigue - Was ist das?

Fatigue (aus dem Franzdsischen:
Erschépfung, Ermudbarkeit) ist zu-
nachst ein Symptom, das sehr ver-
schiedene Ursachen haben kann.
Sie betrifft z. B. Patienten mit einer
schweren Blutarmut (Andmie), einer
Hypothyreose (Unterfunktion der
Schilddrise), einer (chronischen)
Infektion, z. B. Virushepatitis, und
Organschwachen, wie z. B. Nieren-
insuffizienz oder Herzinsuffizienz.

Hier und im Folgenden soll es um
die sogenannte Tumor-assoziierte
Fatigue gehen, eine schwere,
die Lebensqualitat der Tumorpa-
tienten nachhaltig einschréankende
Erschoépfung, die nicht selten zu
Problemen bei der Ruckkehr ins
Arbeitsleben, aber auch im Alltags-
geschehen flhrt. Man schétzt, dass
ca. 30 % der Krebspatienten unter
dieser (anhaltenden) Erschdpfung
leiden (Bower JE, et al. Cancer
2006). Oft beginnt die Fatigue be-
reits mit der Tumordiagnose oder
in deren Vorfeld und unter aktiver
Tumorbehandlung betrifft sie fast
alle Patienten (Lawrence DP, et
al. 2004). Fatigue ist assoziiert mit
negativem Einfluss auf Lebens-
qualitat, Alltagsaktivitaten, soziale
Beziehungen, Arbeitsleben und
Stimmung (Bower JE Nat Rev Clin
Oncol 2014).

Wie wird die Diagnose gestellt?

Die Diagnose wird bisher nach den
elf Diagnosekriterien nach Cella
(2001) gestellt, wenn mindestens
sechs der elf Kriterien erfullt sind
und andere Erkrankungen (s.0.)

BETIRER

ausgeschlossen sind (siehe Abb.1).
Auch eine Abgrenzung zur Depres-
sion sollte erfolgt sein.

Wie entsteht eine Fatigue?

Nach gegenwartigen Vorstellungen
geht man davon aus, dass fur die
Entstehung der Tumor-assoziierten
Fatigue das Immunsystem eine
herausragende Rolle spielt. Tu-
moren und Tumortherapie fuhren
genauso wie Infektionen und Ge-
webeschéaden Uber die Aktivie-
rung von Immunzellen mit vermehr-
ter Zytokinausschuttung zu einer
Fehlregulation der Hypothalamus-
Achse (Hypothalamus = Zwischen-
hirn), des autonomen Nervensys-
tems (Anteil des Nervensystems,
der nicht willentlich beeinflusst viele
Korperfunktionen wie Herzschlag,
Blutdruck, Darmtétigkeit etc. re-
guliert), des 5-Hydroxytryptophan-
(Zwischenprodukt bei der Sero-
toninbildung) sowie des ATP-Meta-
bolismus (Energiegewinnung in der

PD Dr. med. Patricia Grabowski
Institut fir medizinische Immunologie
Charité-Campus Virchow Klinikum,
Berlin

Muskelzelle). Hieraus kénnen die
oben genannten Symptome resul-
tieren (Bower JE, Nat Rev Clin On-
col. 2014). Begunstigende Risiko-
faktoren sind neben einer bereits
vor der Tumorerkrankung beste-
henden Fatigue eine schon vorbe-
stehende Depression, korperliche
Inaktivitat, auch Einsamkeit und so-
ziale Isolation.

Tumor-assoziierte Fatigue - 11 Diagnosekriterien

e Midigkeit, Energiemangel oder unverhaltnismaBig gesteigertes Ruhebedirfnis

e Geflhl der allgemeinen Schwéche oder Gliederschwere

e Konzentrationsstérungen

e Mangel an Motivation, den normalen Alltagsaktivitdten nachzugehen

e Schlaflosigkeit oder UibermaBiges SchlafbedUrfnis

e FErleben des Schlafes als wenig erholsam

e Gefuhl, sich zu jeder Aktivitat zwingen zu missen

e ausgepragte emotionale Reaktion auf die Erschdpfung
(z. B. Niedergeschlagenheit, Frustration, Reizbarkeit)

e Schwierigkeiten bei der Bewéltigung des Alltags

e Storungen des Kurzzeitgedachtnisses

e nach korperlicher Anstrengung mehrere Stunden andauerndes Unwohlsein

Abb.1: Diagnosekriterien der Tumor-assoziierten Fatigue nach Cella (2001)

ﬂ:ﬁ NEI'ZWER‘KM— Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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echwerpunkt

dagegen tun?

Seit zwei Jahren gibt es an ver-
schiedenen Standorten in Bayern
eine von der Bayerischen Krebs-
gesellschaft ins Leben gerufene
Tumor-Fatigue-Sprechstunde, die
ein Beratungsangebot fur Tumor-
patienten bietet. Seit Juni 2016
existiert an der Charité in Berlin unter
der Leitung von PD Dr. med. Anne
Letsch ebenfalls eine Tumor-Fati-
gue-Sprechstunde, die zusétzlich
einen wissenschaftlichen Ansatz bie-
tet. Die Betreuung dieser Patienten
wird durch zwei Facharztinnen fur
Hamato-Onkologie in Zusammen-
arbeit mit den psycho-onkolo-
gischen und psychosomatischen
Fachkolleginnen durchgefuhrt. Die
Verfasserin betreut dabei den Uber-
wiegenden Anteil der Patienten. Von
der Berliner Krebsgesellschaft gefor-
dert, wird neben einer ausfuhrlichen

<N

rung mit Informationsmaterial, Fort-
bildung fiir Patienten und Arzte auch
ein individuelles Therapieangebot
sowie ein wissenschaftliches Beipro-
gramm fUr die Patienten vorgestellt.

Grundsatzlich unterscheidet man
verschiedene S&ulen der Therapie:
* medikamentds (siehe Tabelle 1)
e  mind-body”

(Yoga, Qi-Gong)
® korperliche Aktivitat
* Selbstmanagement

(z.B. FIBS-Programm)
* Akupunktur

Ein weiteres Angebot, das an der
Charité besucht werden kann, ist
das sogenannte ,FIBS-Programm”
(Fatigue individuell bewéltigen).
Grundlage dieses Programms ist
das evaluierte, das heiBt auf fachge-
rechten Auswertungen beruhende
Schulungshandbuch ,Fatigue in-

o
_E Ginseng gegen Fatigue 2 g taglich zugelassen, Brustkrebs-Patienten
© Barton DL JNGI 2013; immunmodulierend nicht (mégliche Ostrogen-
E Kim HG PLoS One 2013 erstattungs- ahnliche Wirkung)
§ piligtitig Diabetes
g_ (senkt Insulinspiegel)
o
; Guarana »<aufputschend®, 50 mg nicht
o de. Oiiviera Gampos Mp. Kpnzentrations- bis Z.L.J . zugelassen
] J Altern Complement Med ~ fOrdernd 3 x téglich
S 2011
g
- Vitamin D 1000 IE nicht verschrei- Niereninsuffizienz
g taglich bungspflichtig (Uberdosierung:
2 Nierensteine)
]
_“E’ Methylphenidat konzentrations- 10-30 mg verschreibungs- erst nach neuro-  mehrere
% Minton O, J Pain Symptom férdernd, . taglich, . pflichtig psychologischer Kontraindikatignen
3 Manage 2011 gegen Fatigue auch retardiert  (Betdubungs- Untersuchung (= Gegenanzeigen)
8 maglich mittelrezept!)
=)
- Modafinil Psychostimulanz, 200-400 mg verschreibungs-  in Apotheken mehrere
E Jean-Pierre P Cancer 2010 Wirksamkeit wurde  taglich verteilt pflichtig erhéltlich Kontraindikationen
% nur bei schwerer
,§ Fatigue gezeigt
o
“:’ Tabelle 1: Medikamentdse Optionen bei der Tumor-assoziierten Fatigue (unbedingt mit dem behandelnden Arzt abzusprechen,
- KEINE Selbstmedikation!)
=)
) Was kann man denn nun Anamnese, Untersuchung, Aufkla-  dividuell bewaltigen (FIBS)” von Dr.
g g

phil. Ulrike de Vries, Dr. phil. Karl
Reif, Prof. Dr. Franz Petermann und
Prof. Dr. Stefan Gdrres, erschienen
im Huber Verlag 2011. Hier geht
es an mehreren Terminen um das
,<Energiemanagement”, den be-
wussten Umgang mit Kognitionen
(Erkenntnissen) und Emotionen so-
wie die individuelle Alltagsgestal-
tung, verbunden mit Achtsamkeits-
tbungen, korperlicher Lockerung
und Entspannungstbungen. Ziel ist
es, fur jeden einzelnen Betroffenen
eine individuell zu gestaltende Art zu
finden, der Fatigue zu begegnen und
Uber einen langeren Zeitraum damit
besser umgehen zu lernen.

Korperliche Aktivitat ist eine wei-
tere Séule in der Behandlung der
Fatigue. Hier ist es entscheidend,
den Teufelskreis aus Bewegungs-
mangel, Verlust von Muskelmasse,
schwindender Kondition und rascher

BETIWE
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Erschopfung zu durchbrechen. Es
stehen verschieden intensive Trai-
ningsmaoglichkeiten (unter Anleitung
von Physiotherapeuten oder Sport-
medizinern) zur Verfligung: Walking
(das bewusste aktive und dyna-
mische Spazierengehen), sanftes
Zirkeltraining (ohne Gerate, beinhaltet
ebenfalls Muskeldehnung, ist auch
zuhause durchfuhrbar), progressive
Muskelentspannung nach Jacobsen.

All diesen Aktivitatsarten ist gemein-
sam, dass sie leicht zu erlernen sind,
gut alleine durchgefuhrt werden kon-
nen und fur fast jeden geeignet sind.

Absolute und relative Kontrain-
dikationen fUr Sport bei Tumor-
patienten entnehmen Sie bitte der Ta-
belle 2 (aus: Horneber, M; Fischer, [;
Dimeo, F; Ruffer, J U; Weis, J:
Cancer-Related Fatigue: Epidemio-
logy, Pathogenesis, Diagnosis, and
Treatment Dtsch Arztebl Int 2012).

Wichtig ist es auch, daran zu den-
ken, dass korperliche Anstrengung
nicht fur jeden Tumorpatienten
gleich gut ist. Manche Tumor-
patienten erfahren namlich auch
eine Zunahme aller Beschwerden
und eine deutlich verlangerte Erho-
lungsphase nach korperlicher An-
strengung. Diesem Umstand sollte
bei der Wahl der korperlichen Akti-
vitdt Rechnung getragen werden.

Zusammenfassung

* Die Tumor-assoziierte Fatigue
ist das haufigste Folgeproblem
einer Tumorerkrankung und
-behandlung und kann in allen
Krankheitsphasen auftreten.

* Bei allen Tumorpatienten sollte in
regelmaBigen Zeitabstanden ein
Screening auf Fatigue erfolgen,
um eine frihzeitige Therapie ein-
leiten zu kdnnen.

BETIRER
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Kontraindikationen fiir Sport bei Tumorpatienten

e absolute Kontraindikationen
- akute Erkrankungen

- akute Schiibe beziehungsweise Dekompensation (kérperliche Fehlfunktionen
kodnnen nicht mehr ausgeglichen werden) bei chronischen Erkrankungen

- Fieber > 38° Celsius
- Schmerzen

- unzureichend eingestellter Blutdruck bei Hypertonie

e relative Kontraindikationen
- Andmie <8 g/dl

- Thrombopenie und Gerinnungsstérungen

- Knochenmetastasen

- Komorbiditaten wie koronare Herzkrankeit, pAVK,
arterielle Hypertonie, Diabetes mellitus, Arthrose

- Gabe von Zytostatika am Tag des Sports

- mediastinale/kardiale Bestrahlung

- grippedhnliche Beschwerden bei Immuntherapien

- Epilepsie

Tabelle 2: Absolute und relative Kontraindikationen fiir Sport bei Tumorpatienten

* F0r die Diagnostik sind eine aus-
fuhrliche Anamnese, korperliche
Untersuchung und Basislabor-
diagnostik in der Regel ausrei-
chend.

* Trainingsprogramme fur Aus-
dauer- und Krafttraining und
psychosoziale Anséatze (z. B.
Psychoedukation und kognitiv-
behaviorale Therapien) be-
wahrten sich in der Behandlung,
Mind-Body-Interventionen kon-
nen erganzend eingesetzt wer-
den.

* Die besten Therapieerfolge sind
von einem multimodalen Thera-

piekonzept, also von der kombi-
nierten Nutzung der verschie-
denen therapeutischen Ansatz-
punkte, zu erwarten.

PD Dr. med. Patricia Grabowski
FA fir Innere Medizin/
Hamato-Onkologie

Charité Campus Virchow Klinikum,
cci12

Institut fiir Medizinische
Immunologie

Fohrerstr, 15/Sddstr. 2

13353 Berlin

E-Mail:
tumorfatigue@charite.de

Studienaufruf

Fatigue - auch bei NET?

Das Netzwerk NeT und PD Dr. med. Grabowski
planen gemeinsam eine

Patientenbefragung zur Erfassung dieser Problematik
bei NET-Patienten.

Wann? Frihjahr 2017
Wir benoétigen lhre Unterstiitzung!
Néaheres auf unserer Website www.netzwerk-net.de
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Vortrag: Prof. Dr. med. Martin Anlauf
Was bedeutet eigentlich ...

... heuroendokrin?

Neuroendokrine Zellen und Tumoren sind charakterisiert
durch ihre Fahigkeit, Peptidnormone und/oder biogene
Amine intrazellulér in sogenannten neurosekretorischen
Granula (Kérnchen) zu speichern und freizugeben.

Abb. 1 zeigt solche hier schwarz gefarbten Granula in
einer elektronenmikroskopischen Aufnahme (Kasten).
Der Nachweis von solchen neurosekretorischen Gra-
nula im Tumorgewebe erfolgt in der Pathologie mittels
immunhistochemischem Nachweis der Vesikelproteine
(EiweiBstoffe) Chromogranin A und Synaptophysin.

Chromogranin-A-Granula.

cchwerpunkt

... Tumor und Neoplasie?

Tumor ist ein deskriptiver (beschreibender) Begriff und
bedeutet ,Schwellung” oder ,Geschwulst”. Streng
genommen ist eine Gewebsschwellung durch einen
Mdckenstich somit ein , Tumor”.

Der Begriff Neoplasie bedeutet ,Neubildung” (siehe
Abb. 2) und umfasst die medizinisch relevanten Tumo-
ren. Die neuroendokrinen Neoplasien umfassen mehr
als 50 gut unterscheidbare, zum Teil prognostisch sehr
unterschiedliche Tumorentitaten (Tumorarten). Insge-
samt kénnen im menschlichen Korper mehrere Tau-
send unterschiedliche Neoplasien abgegrenzt werden.
Das biologische Spektrum reicht von vollig harmlos
(benigne) bis hoch aggressiv (maligne). Zentrale Aufga-
be der Pathologie ist die sichere und validierbare (wis-
senschaftlich nachvollziehbare) Diagnosestellung und
Unterscheidung verschiedener Tumoren.

MNeuroendokriner Tumor = hoch
differenziert

Abb. 3: Dargestellt ist die Makroskopie und Histologie eines
winzigen Gastrinoms des Duodenums (Gastrin produzierender
NET des Zwdlffingerdarms).

NETIWERL
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.. Ki67?

Der Begriff Ki67 ist die Bezeichnung fur einen Antikor-
perklon, der ein Protein (Eiwei) nachweist, das mit
Zellteilung assoziiert ist. Ki67 (synonym MIB-1) ist der
essenzielle von der WHO vorgegebene Marker zur
Bestimmung der proliferativen Aktivitat (Wachstums-
aktivitat) von Neuroendokrinen Neoplasien. Ki67 ist ein
Indikator, wie schnell sich Tumorzellen teilen und damit
einer der wichtigsten Faktoren fur die Einschatzung der
Prognose. Der Antikorper wurde im Institut far Patho-
logie des Universitats-Klinikums Kiel von der Arbeits-
gruppe fur Hamatopathologie generiert. Ki67 ist die Ab-
kdrzung fur ,Kiel 67”.
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Abb. 4a: Sehr niedrig proliferationsaktiver (sehr langsam
wachsender) NET des Duodenums (Zwolffingerdarm) G1 mit
Ki67 <2 %
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Abb. 4b: Hoch proliferationsaktives (sehr schnell wachsendes)

groBzelliges neuroendokrines Karzinom des Magens, NEC G3
mit Ki67 >80 %
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.. Klasssifikation und TNM?

Die Klassifikation nach WHO und die TNM-Klassifikation
nach UICC ermdglichen eine standardisierte Diagnostik
und Befunddokumentation von Neuroendokrinen Neo-
plasien. Somit ist die Befundung von NEN stark ver-
einheitlicht. Dies ist die Grundlage fiir die Prognose-
Abschéatzung und die Wahl der besten Therapie.

WHO 1980
Karzincidtumor
WHO 2000:
hoch differenziertes nuuruu'ldnlfrlnm- huumurn
w
PN S
WHO "II]I]
Neuroendokriner Tumor

Grading: G1 (=<2% MIB-1 Proliferation)

¥ Peptide/

- biogene Amine:
| SSTR2A-Score:

' THM:

Serotonin-bildend

3+ (Skala 0-3)

pT3 pN1 (7/14) pM1 (Leber)
L1v1 RO
Krankheitsstadium: v

Abb.5: Die Klassifikation des abgebildeten Tumors hat sich im
Laufe der letzten Jahrzehnte verandert.

Zusammengestellt von Katharina Mellar

auf der Grundlage des Vortrags von Prof. Dr. med.
Martin Anlauf beim 13. Uberregionalen
Neuroendokrinen Tumortag 2016
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Workshop: Prof. Dr. med. Martin Anlauf, Dr. med. Tiberius Voicu

Was bedeutet mein Pathologiebefund?

Das Patientenseminar zur Patho-
logie war mit etwa 40 Teilnehmern
erstaunlich intensiv besucht, und
es wurde rege diskutiert. Zunéachst
wurden die wichtigsten klinischen
Szenarien bei der Erstdiagnose-
stellung NEN besprochen. In Ab-
bildung 1 sind diese zusammen-
gefasst. Auch nach Erfahrung der
Teilnehmer handelt es sich in den
allermeisten Féllen um einen haufig
Uberraschenden ,Zufallsbefund”,
z.B. im Rahmen einer Magen-
Darm-Spiegelung oder einer Bild-
gebung der Leber anldsslich von
uncharakteristischen Oberbauch-
beschwerden.

Die Erstdiagnose-Stellung am Ope-
rationspraparat bei klinischer Not-
fallsymptomatik oder die gezielte
Tumorsuche bei spezifischer endo-
krinologischer Aktivitat (Hormon-
aktivitat oder hormonelles Syndrom)
wurde nur von zwei Patienten be-
richtet und scheint daher eher ein
seltenes Szenario zu sein.

Die bildgebenden Untersuchungen
kénnen in den meisten Féllen zu-
nachst nur die relativ allgemeine
Diagnose eines , Tumorleidens” lie-

fern. Die spezifische Dia-
gnose NEN kann abschlie-
Bend in der feingeweb-
lichen histopathologischen
Untersuchung sicherge-
stellt werden. Die Moglich-
keiten, praoperativ, also vor
einer Operation eine aus-
reichende, hochqualitative
Gewebeprobe zu gewin-
nen, wurden ausflhrlich
dargestellt (z. B. Entnahme
eines vergroBerten Lymphknotens,
Leberbiopsat oder Pankreas-Fein-
nadelaspiration).

Viele Patienten hatten ihren eige-
nen Histopathologie-Befund mitge-
bracht. Das Spektrum der Neuro-
endokrinen Neoplasien (NEN)
umfasst mehr als 50 zum Teil sehr
seltene und von ihrer Prognose sehr
unterschiedliche Tumorarten.

Die Patienten-Befunde verdeut-
lichen dies. Intensiv besprochen
wurden folgende zum Teil sehr sel-
tene NEN anhand der histopatho-
logischen Befunde: metastasierter
atypischer broncho-pulmonaler
(Lunge und Bronchien betreffen-
der) Karzinoidtumor, fortgeschrit-

Klinische Szenarien bei Erstdiagnosestellung NEN

Zufallsbefund anlésslich einer Magen-Darm-Spiegelung

Zufallsbefund von Lebermetastasen im Ultraschall,
héufig anlasslich einer uncharakteristischen Oberbauchsymptomatik
(Primarius dann zundchst meist unklar)

Erstdiagnosestellung in der Bildgebung (Primarius und Metastasen)
bei bereits fortgeschrittenem Tumorleiden,
héufig anlasslich einer uncharakteristischen Oberbauchsymptomatik

Erstdiagnosestellung an einem groBeren Operationspraparat
anlasslich einer klinischen Notfallsymptomatik (z. B. Darmverschluss)

gezielte Tumorsuche anlasslich einer klinisch relevanten
funktionellen Aktivitat (endokrinologisches Sydrom)

Abb. 1

Prof. Dr. med.
Martin Anlauf

St. Vincenz Krankenhaus Limburg
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Dr. med. Tiberius Voicu

tener sporadischer (nicht erblich
bedingter) NET des Magens, in-
zidenteller (zuféallig gefundener)
kleiner NET des Bulbus duodeni
(Zwolffingerdarm), fortgeschrittener
Serotonin-produzierender NET des
terminalen lleums (letzter Dinn-
darmabschnitt), NET bei unklarem
Priméartumor (CUP), Zollinger-Elli-
son-Syndrom bei bislang unklarem
Primarius (Ursprungstumor), pri-
marer NET der Leber (das heift,
von der Leber ausgehend), groB-
zelliges neuroendokrines Karzinom
(NEC) des Rektums und groBzel-
liges NEC bei unklarem Primarius.

Korrespondierender Autor:

Prof. Dr. med. M. Anlauf
Uberregionale Gemeinschaftspraxis
Institut fur Pathologie und Zytologie
PD Dr. med. J. U. Alles

Prof. Dr. med. M. Anlauf

Dr. med. U. Feek

Prof. Dr. med. L. Fink

Dr. med. C. Gustmann

Dr. med. S. Heib

Dr. med. U. Stahl

Fachérzte fir Pathologie

Auf dem Schafsberg, 656549 Limburg
Tel.: 06431/9 39 60
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Workshop: PD Dr. med. A. Kirschbaum und Prof. Dr. med. Dieter K. Bartsch

Auftreten, Diagnose und Behandlung von primaren
neuroendokrinen Thymustumoren

Neuroendokrine Tumoren des Thy-
mus (= Wachstumsdriise; Organ des
Immunsystems; hinter dem Brust-
bein gelegen) sind sehr selten. Sie
bilden sich im Mediastinum (= Mittel-
fell), also im Raum zwischen den
beiden Brustkorbhohlen, und wach-
sen in die umliegenden Gewebe
ein. Wie bei allen neuroendokrinen
Tumoren kann die Teilungsrate der
Zellen von niedrig bis sehr hoch sein,
sodass die Wachstumsgeschwindig-
keit sehr unterschiedlich ist.

Die Diagnose wird durch eine Com-
putertomografie (CT) des Brust-
korbes und eine CT-gesteuerte
Punktion, also die Entnahme einer
Probe, gestellt. Wann immer tech-
nisch moglich, sollte der Tumor chi-
rurgisch entfernt werden. Bei fortge-
schrittenem Befund sollte eine kom-
binierte Behandlung aus Chirurgie
und Chemotherapie in Erwagung ge-
zogen werden. Aufgrund der Selten-
heit der neuroendokrinen Thymus-
tumoren fehlen eine standardisierte
Behandlung und randomisierte Stu-
dien (randomisiert: die Zuordnung
der Studienteilnehmer zu verschie-
denen Therapieformen erfolgt nach
dem Zufallsprinzip).

Auftreten von neuroendokrinen
Thymustumoren

Neuroendokrine Tumoren der
Wachstumsdrlse sind sehr selten.
Nur ca. 2-5 % aller Tumoren der
Wachstumsdrise sind neuroendokri-
ner Art. Man rechnet mit einem jahr-
lichen Anteil von Neuerkrankungen
von 0,2 auf 100.000 Einwohner.

RETINERS

Manner sind etwa drei-
mal so haufig betroffen wie
Frauen.

Da in 25% der Falle bei
einem neuroendokrinen
Thymustumor ein MEN-1-
Syndrom besteht (MEN 1
= Multiple Endokrine Neo-
plasie; erbliche Erkrankung
mit Entwicklung endokriner
Tumoren an verschiedenen
Organen), sollte dieses bei
Diagnosestellung eines
neuroendokrinen Thymu-
stumores ausgeschlossen
werden. 8 % der MEN-1-Betroffenen
entwickeln einen NET des Thymus.
Zu MEN 1 siehe auch Seite 49.

Das Mittelfell (= Mediastinum) im
Brustkorb wird in drei Bereiche einge-
teilt: das vordere, mittlere und hintere
Mediastinum. Die Wachstumsdriise
liegt im vorderen Anteil des Mittel-
felles. Sie wird begrenzt nach vor-
ne vom Brustbein, von hinten vom
Herzbeutel und auf beiden Seiten

PD Dr. med.
Andreas Kirschbaum

Prof. Dr. med.
Dieter K. Bartsch

ENETS Center of Excellence

Klinik fir Visceral-, Thorax- und GefaBchirurgie
Universitétsklinik Giessen und Marburg GmbH,
Standort Marburg

vom Pleuraraum (Pleura = Rippenfell,
Umkleidung der Lungen). Siehe Ab-
bildung 1.

Ursachen fur die Entstehung von
neuroendokrinen Thymustumoren,
also Grinde, warum neuroendokrine
Zellen in der Wachstumsdruse sich
vermehrt zu teilen beginnen, sind bis-
her nicht bekannt.
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Abb. 1: Einteilung des Mittelfellraumes (= Mediastinum) in vorderes, mittleres und

hinteres Mediastinum
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Abb. 2: Lage der Wachstumsdrise im Mittelfellraum und benachbarte Strukturen

In der feingeweblichen Untersuchung
durch den Pathologen (= Histologie)
werden die neuroendokrinen Thy-
mustumoren je nach Teilungs- und
Proliferationsrate in typische und
atypische Tumoren sowie groBzel-
lige und selten kleinzellige Karzi-
nome eingeteilt. Die typischen neu-
roendokrinen Tumoren zeichnen sich
durch eine sehr geringe Teilungsrate
ohne Zellnekrosen (abgestorbene
Zellnester) aus. Anders als bei den
Lungenkarzinoiden sind die etwas
aggressiveren atypischen Karzinoide
bei den Thymus-NET haufiger.

Klinische Erscheinungsbilder
von neuroendokrinen Thymus-
tumoren

Neuroendokrine Thymustumoren
kdnnen sehr groB werden, ohne
Beschwerden zu verursachen. Un-
geféhr ein Drittel der Betroffenen
hat keinerlei Symptome. Bei diesen
Patienten wird die Diagnose zufal-
lig oder im Rahmen der Abkl&rung
eines MEN-1-Syndromes gestellt.
Beschwerden treten auf, wenn um-
liegende Strukturen verdrangt wer-
den. Die Patienten berichten dann
Uber ein Druckgefihl hinter dem
Brustbein, Uber Luftnot oder Herz-

<N

rhythmusstérungen. Es kdnnen zu-
satzlich auch eine Einflussstauung
bei Einengung der oberen Hohlvene
(geschwollene Venen am Hals, weil
das Blut aus dem Kopfbereich nicht
in die verengte obere Hohlvene wei-
terflieBen kann und sich staut) oder
eine Heiserkeit bei Druck auf die
Stimmbandnerven auftreten. Bei den
meisten Patienten liegt keine Hor-
monsymptomatik vor. In ca. 10-15%
kann es aber zu einer hormonellen
Uberproduktion mit unkontrollierter
Ausschittung von ACTH (= Adreno-
corticotropes Hormon) —in 10 % tritt
dadurch ein sogenanntes Cushing-
Syndrom auf — oder Wachstumshor-
monen (es zeigt sich eine Akromega-
lie) kommen. Weitere paraneoplas-
tische Syndrome (Krankheitsbilder,
die im Zusammenhang mit dem
Tumor auftreten, aber keine unmit-
telbare Folge des lokalen Tumor-
wachstums sind) wie eine Mya-
sthenia gravis (ausgepragte Muskel-
schwéche), eine Osteoarthropathie
(seltene Erkrankung, unter anderem
mit schmerzhaften Schwellungen
vor allem im Schaft der langen Roéh-
renknochen von Armen und Beinen)
oder ein Lambert-Eaton-Syndrom
(Autoimmunerkrankung des peri-
pheren Nervensystems mit groBer

cchwerpunkt

Ahnlichkeit zur Myasthenia gravis)
treten dagegen seltener auf.

Diagnostik von neuroendokrinen
Thymustumoren

Grundlage der bildgebenden Dia-
gnostik ist die Computertomografie
des Brustkorbes, wenn maglich mit
einer Kontrastmittelgabe. Anhand
der Schnittbilder kénnen die ge-
naue Ausdehnung und die Lage der
Raumforderung im Mittelfell einge-
schatzt werden. Man kann erken-
nen, ob der Tumor in umliegendes
Gewebe hineingewachsen ist. Weiter
lassen sich Lungenmetastasen oder
auch vergréBerte Lymphknoten dia-
gnostizieren. Ein erfahrener Chirurg
kann anhand der Computertomogra-
fie des Brustkorbes abschétzen, ob
der Tumor im Gesunden entfernbar
erscheint.

Die definitive Diagnose wird Uber eine
CT-gesteuerte Punktion der Raum-
forderung gestellt. Durch die histolo-
gische Untersuchung konnen andere
Tumoren der Wachstumsdrise wie
Lymphome, Thymome, Keimzelltu-
more etc. ausgeschlossen werden.
Zur weiteren Abklarung auf Fern-
oder Lymphknotenmetastasen wird
dann ergénzend eine Somatostatin-
rezeptor-basierte Bildgebung durch-
gefuhrt, z. B. eine Gallium-PET/CT
(PET = Positronen-Emissions-Tomo-
grafie; nuklearmedizinische Methode,
um entzindliches oder tumordses
Korpergewebe zu markieren; meist
in Kombination mit einer Compu-
tertomografie). Gleichzeitig wird der
Rezeptorbesatz des Primartumors
bestimmt, um moglicherweise spater
eine Somatostatinbehandlung oder
auch eine nuklearmedizinische Be-
handlung (Peptidrezeptor-Radiothe-
rapie = PRRT) einzuleiten.

BETIWE
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Behandlung

Ist die technische Entfernung des
Thymustumors im Gesunden mog-
lich, so stellt diese die primare Be-
handlung dar. Ist der Tumor kleiner als
3 cm, so kann er minimal-invasiv tber
eine Spiegelung des Brustraumes, in
der Regel von der linken Seite aus,
entfernt werden. Bei allen groBeren
Tumoren erfolgt der Zugang Uber eine
Durchtrennung des Brustbeines (=
Sternotomie). Siehe Abbildung 3.

Ziel der Operation ist eine radikale
Ausrdumung samtlichen Gewebes
im Bereich des vorderen Mittelfelles.
Siehe Abbildung 4.

In einzelnen Fallen missen auch Teile
des Herzbeutels entfernt werden.
Ebenfalls kann die obere Quervene
durchtrennt werden. Gefahrdet bei
einer Entfernung des Tumors auf der
linken Seite sind der Zwerchfellnerv
und der Stimmbandnerv. Wachst
der Tumor in die Lunge ein, so kann
dieser Anteil mit einem Klammer-
nahtgerét entfernt werden. Zusétzlich
werden die den Tumor umgebenden
Lymphknoten mit entnommen.

Bei einem lokal fortgeschrittenen Tu-
mor, der zwar komplett oder knapp
im Gesunden entfernt wurde, ist eine
adjuvante, also eine zusatzlich unter-
stitzende Behandlung nach Entfer-
nung des Tumors zu diskutieren, wo-
bei es hierzu aufgrund der Seltenheit
der Erkrankung keine guten Daten
gibt. Hier kommt eine lokale Bestrah-
lung des Mittelfelles in Frage, insbe-
sondere bei erhdhter Proliferations-
rate. Steht ein Hormon-Syndrom
im Vordergrund, so kann dieses mit
einem Somatostatin-Analogon (SSA)
behandelt werden. Bei inoperablen
oder schon metastasierten Fallen
kommt eine Chemotherapie (Temozo-
lomid + Capecitabin oder Streptozo-

RETINERS
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Abb. 3: Zugang zum Mittelfellraum Gber
eine Durchtrennung des Brustbeines

(= Sternotomie); Schnittflihrung rot
markiert

tocin + 5-FU oder eine Platin-basierte
Chemotherapie) in Frage.

In der Gesamtschau der Falle gehen
wir davon aus, dass 30-40 % der Pa-
tienten schon bei Diagnosestellung
metastasiert sind. Bei Tumoren mit
einem hohen Rezeptorbesatz kann
eine Somatostatingabe oder eine
PRRT durchgefuhrt werden. Leider
weisen die meisten Thymus-NET kei-
nen kraftigen Somatostatinrezeptor-
Besatz auf. Bei lokal ausgedehntem
Befund kann in Einzelfallen eine Ope-
ration zur Tumorverkleinerung erwo-
gen werden, um auf diese Weise die
Beschwerden der Betroffenen zu ver-
mindern.

Da in der Literatur nur wenige hundert
Félle beschrieben sind, gestaltet sich
die Behandlung eines neuroendokri-
nen Thymustumors schwierig. Ver-
gleichende Studien zu den einzelnen
Behandlungsoptionen fehlen. Es wird
empfohlen, die Diagnostik und Be-
handlung interdisziplindr, am besten
in einem NET-Zentrum durchfiihren
Zu lassen.

Fazit fiir die Praxis

Neuroendokrine Tumoren des Thy-
mus sind — bezogen auf alle Thymus-
tumoren — insgesamt sehr selten.
In vielen Fallen sind die Betroffenen

Abb. 4: Operationspréparat nach
kompletter Entfernung eines
neuroendokrinen Thymustumors. Die
urspriingliche Wachstumsdriise mit ihren
beiden Ausldufern (= Hérner) nach oben
ist noch gut zu erkennen.

vollig symptomlos, sodass die meis-
ten Tumoren per Zufall diagnostiziert
werden. Soweit technisch moglich,
ist die radikale operative Entfernung
im Gesunden die Therapie der Wahl.
Bei fortgeschrittenen Fallen wird eine
Chemotherapie durchgefuhrt.

Korrespondierender Autor:

PD Dr. Andreas Kirschbaum
ENETS Center of Excellence
Klinik ftr Visceral-, Thorax- und
Gefélchirurgie
Universitatskiinik GieBen und
Marburg GmbH, Standort Marburg
Baldingerstrasse

D-35083 Marburg

Tel.: 06421-58-61738

Fax: 06421-58-66593

E-Mail:
akirschb@med.uni-marburg.de

1. Lausi P et.al. Thymic Neuroendocrine
Tumors Thorac Clin 2014; 24: 327-332

2. Litvak A. et.al. Bronchial and Thymic
Carcinoid Tumors Hematol Oncol Clin
N Am 2016; 30: 83-102
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Workshop: : PD Dr. med. Andreas Kirschbaum, Dr. med. Anja Rinke

Zusammenfassung Workshop Lunge

Das Hauptziel der Chirurgie bei
NET-Operationen an der Lunge liegt
in der moglichst kompletten Entfer-
nung des Tumors und benachbarter
Lymphknoten. Dabei setzt der Chi-
rurg in Abhangigkeit von der Lage
und GroBe des Tumors sowie der
Gesamtsituation (Metastasierung
vorhanden?) moglichst Gewebe-
schonende Techniken ein, was
auch die Dauer des stationdren Auf-
enthaltes eines Patienten minimiert.

Bei der Planung der Operation
ist ferner zu berlcksichtigen, dass
ausreichende kardiopulmonale Re-
serven (Herz- und Lungenleistung)
verbleiben. Auch der Erndhrungs-
status spielt eine wichtige Rolle.
Uberraschenderweise gibt es hier
eher bei untergewichtigen Per-
sonen Probleme. Die verschie-
denen Operations-Techniken, wie
die Schlusselloch-OP (bei kleinen
Einzelherden), die offene Chirur-
gie, die Segment-Resektion (Teil-
entfernung eines Lungenlappens),
die Lungenfligelresektion und die
Bronchus-erhaltende Manschetten-
resektion wurden anschaulich vor-

gestellt. Der Einsatz der jeweiligen
Technik erfolgt nach dem Prinzip:
so radikal wie notwendig, soviel
Lunge erhaltend wie moglich.

Die Nachsorge richtet sich nach
den Empfehlungen der Leitlinien.

Neuroendokrine Tumoren des Thy-
mus sind wesentlich seltener als die
NET der Lungen. In der Regel han-
delt es sich um bereits groBere Tu-
moren, sodass hier meist die offene
OP unter Durchtrennung des Brust-
beines eingesetzt wird.

Nicht chirurgische Therapien kom-
men zum Einsatz, wenn eine Hei-
lung durch eine OP allein nicht
maoglich ist, z. B. wenn der Tumor
an einer inoperablen Stelle lokali-
siert ist oder bereits Metastasen in
anderen Organen vorliegen. Dabei
geht es, sofern erforderlich, um
Symptomkontrolle (z. B. Karzinoid-
Syndrom, selten ektopes ACTH-
Syndrom, sehr selten Akromegalie)
und Wachstumskontrolle der ver-
bliebenen Tumoren.

Die Probleme bestehen darin, dass
der Patient je nach Streuung der

Danke fir Ihre Riickmeldungen zum Tumortag 2016

Riickmeldungen von Arzten

Metastasen durch verschiedene
medizinische Fachdisziplinen zu
betreuen ist und dass nur wenige
Studien zu Lungen- bzw. Thymus-
NET vorliegen. Bei Lungen-NET
ist bislang nur die Wirksamkeit von
Everolimus (Verlangerung des pro-
gressionsfreien Uberlebens, also
der wachstumsfreien Zeit) durch
eine entsprechende Studie nachge-
wiesen. Es spricht aber vieles daflr,
dass auch andere medikamentdse
Therapien, deren Wirksamkeit bei
NET im Verdauungsbereich durch
Studien belegt ist, auch bei Lungen-
NET in gleicher Weise wirksam sind.
Durch die EinfUhrung des PneuNET-
Registers (spezielle Erfassung von
Lungen-NET) und weitere Studien
zu Lungen-NET ist zu hoffen, dass
die bestehenden Lucken nach und
nach beseitigt werden.

Da nur wenig fundierte Studien vor-
liegen, wird empfohlen, sich in den
ENETS-Zentren behandeln zu las-
sen.

Workshopmitschrift von
Dr. Manfred Stolz

Meine Kollegin Frau Dehnert und ich (Fr. Kuchen) méch-
ten uns auf diesem Weg noch einmal herzlich fir die gute
Organisation rund um unseren Workshop Erndhrung am
NET-Tag bedanken. Wir haben die Teilnehmer des Work-
shops als sehr interessiert erlebt und hoffen, dass sie von
den angesprochenen Themen profitieren konnten.

Sehr gefreut haben wir uns, dass Sie uns im Vorfeld der
Veranstaltung alle benétigten Informationen haben zukom-
men lassen. Auch wahrend der Veranstaltung ist durch lhre
Unterstitzung ein reibungsloser Ablauf maglich gewesen.
Vielen Dank dafiir!

Wir hoffen, dass die Veranstaltung fir Sie ein groBer Erfolg
war und winschen lhnen weiterhin viel Erfolg fur Ihre Ar-
beit.

Heike Kuchen und Jutta Dehnert

Vielen Dank nochmals fir die Organisation des Patienten-
tages in Marburg. Mir hat es sehr gefallen.
Dr. med. Andreas Pfestroff
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Workshop: Dr. med. Simona Bergmann
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Multiple endokrine Neoplasie (MEN 1) und andere
erblich bedingte neuroendokrine Tumorerkrankungen

Die haufigste erblich bedingte neu-
roendokrine Tumorerkrankung, die
fur die Neuroendokrinen Tumoren
(NET) im gastroenterologischen
Bereich von Bedeutung ist, ist die
Multiple endokrine Neoplasie Typ 1
(MEN 1). NET kénnen auch im Rah-
men der Neurofibromatose Typ 1
und der von-Hippel-Lindau-Erkran-
kung auftreten, die ebenfalls erblich
bedingt sind.

MEN 1: Lokalisationen,
Erscheinungsformen und
Beschwerdebilder

Die MEN 1 ist eine seltene erbliche
Erkrankung, bei der mehrere (muilti-
ple) Tumoren (Neoplasien) Hormon-
produzierender (endokriner) Organe
auftreten koénnen. Sie ist klinisch
durch das Auftreten von Tumoren
vor allem der Nebenschilddrisen,
der Hirnanhangsdrise (Hypo-
physe), der Bauchspeicheldrise
und des Zwolffingerdarms gekenn-
zeichnet. DarUber hinaus haben die
MEN-1-Patienten haufiger auch be-
stimmte nichtendokrine Tumoren,
z.B. Lipome, als die normale Be-
volkerung.

Die haufigste Erscheinungsform
der MEN 1 ist der primare Hyper-
parathyreoidismus (pHPT) bei Ade-
nomen/Hyperplasien der Neben-
schilddrisen. Dies ist meistens auch
die erste Krankheitserscheinung bei
MEN 1. Der pHPT fallt durch einen
erhdhten Calcium-Spiegel auf. Als
Folge der Calcium-Stoffwechselsto-
rung kénnen die Patienten Nieren-
koliken und Osteoporose entwickeln.

BETIRER

Die meisten MEN-1-Patienten haben
multiple (mehrere) Pankreastumoren
im Sinne von hormonaktiven oder
-inaktiven Neuroendokrinen Tumo-
ren (NET) der Bauchspeicheldrise
(hormonaktiv: durch tumorbedingte
Hormonausschuttung in die Blutbahn
kommt es zu klinischen Beschwerde-
bildern).

Unter den hormonaktiven NET des
Magen-Darm-Bereichs spielen die
Insulin-produzierenden Tumoren
(Insulinome) und die Gastrin-pro-
duzierenden Tumoren (Gastrinome)
eine besondere Rolle. Die Gastri-
nome bei MEN 1 kommen Uberwie-
gend im Zwolffingerdarm, seltener
in der Bauchspeicheldrise vor. Als
Hauptsymptom verursachen sie
aggressive Geschwire im Magen
und Zwolffingerdarm, wahrend
die Insulinome durch sich wieder-
holende Unterzuckerungen (Hypo-
glykdmien) gekennzeichnet sind.

Nachweis, Syndrome, Therapie

Die Diagnosestellung dieser Tumo-
ren kann eine Herausforderung so-
wohl fir den Untersucher als auch
fir den Patienten sein, vor allem,
wenn die hormonaktiven NET zu-
sammen mit nicht hormonaktiven
NET auftreten. In einigen Fallen hilft
die Durchflhrung eines endosko-
pischen Ultraschalls, einer soge-
nannten Endosonografie, weiter.
Zur operativen Therapie der NET
wird ab einer GréBe von 2.cm ge-
raten, wobei eine rasche GroBen-
zunahme des Tumors einen Grund
fur eine frihere Operation (schon
unter 2cm GroBe) darstellen kann.

Dr. med. Simona Bergmann
Uniklinikum Marburg
Bereich Endokrinologie & Diabetologie

Die Hypophysen- und Nebennieren-
tumoren sind meistens gutartig,
sie kénnen jedoch eine Reihe von
unterschiedlichsten Symptomen
(Gewichtsanderungen, Ausbleiben
der Regelblutung bei Frauen, Po-
tenzstdérungen bei Mannern usw.)
verursachen, wenn sie hormonaktiv
oder zu groB sind. Dabei kann es zu
einer Uberproduktion bestimmter
Hormone und zu einem Mangel an-
derer Hormone kommen.

Die Tumoren, die zu hormonellen
Stoérungen flhren oder durch ihre
GroBe lokale Probleme verursa-
chen, sollten operiert werden. Eine
Ausnahme stellt das Prolaktinom
(das Prolaktin-produzierende Hypo-
physenadenom) dar, das meistens
gut auf die medikamentdse Thera-
pie anspricht und einer Operation
nur selten bedarf.

Erblich oder nicht erblich?

Jeder einzelne Tumor kann auch
unabhangig von einer erblichen
Erkrankung vorkommen. Erst das
gleichzeitige oder zeitlich versetzte

ﬂ;ﬁ NEI’ZWERM Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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DIAGNOSEf67

Auftreten von zwei der genann-
ten Neoplasien bei einer Person
begrindet den Verdacht auf eine
MEN 1. Mit einem Gentest, der
bestimmte Mutationen im MEN-
1-Gen nachweisen kann, kdnnen
Patienten mit Verdacht auf MEN 1
untersucht werden. Dartiber hinaus
besteht die Moglichkeit, bei Familien-
angehorigen die Gentragerschaft
und damit das Risiko, eine MEN 1
zu bekommen, zu untersuchen.
Eine ausfuhrliche arztliche Beratung
ist vor der Durchfuhrung des gene-
tischen Tests notwendig.

Kontrolle und Nachsorge

Die meisten Tumoren im Rahmen
der MEN 1 sind gutartig, in seltenen
Féallen kénnen sie bosartig (maligne)
sein oder im Verlauf entarten. Eine
regelmaBige medizinische Kontrolle
bzw. Nachsorge ist daher unent-
behrlich. Hierzu ist ein multidiszipli-
nares Team aus Endokrinologen,
Radiologen, Nuklearmedizinern,
Viszeralchirurgen und Neuro-
chirurgen erforderlich.

Dr. med. Simona Bergmann
Uniklinikum Marburg
Bereich Endokrinologie &
Diabetologie

E-Mail: simona.bergmann@
med.uni-marburg.de

echwerpunkt

Workshop: Dr. med. Simona Bergmann:

Multiple endokrine Neoplasie (MEN 1)
und andere erblich bedingte Tumor-

erkrankungen

Der Workshop fand in einer kleinen,
aber sehr interessierten Runde statt.
Dr. Bergmann erlauterte zunachst
verschiedene Aspekte von MEN 1
wie Erscheinungsbild, Symptome,
Therapie und Nachsorge. Néheres
dazu lesen Sie im vorherigen Beitrag.

Im Rahmen der Ausflhrungen kam
auch eine Frage zum Prolaktinom
— Tumoren der Hirnanhangsdruse,
die im Zusammenhang mit MEN 1
in Erscheinung treten kénnen - auf:
»,Gibt es zur Prolaktinom-
Behandlung nur Cabergolin
oder auch noch andere Medika-
mente?”

Dr. Bergmann dazu: ,Friher hat
man gerne Bromocriptin gegeben.
Aber man hat das dann mit Ca-
bergolin verglichen und gesehen,
Cabergolin ist starker. Es gibt auch
noch weitere Substanzen. Sie wer-
den aber oft weniger gut vertra-
gen. Wenn alle diese Medikamente
doch nicht ausreichend wirken oder
schlecht vertragen werden, kann
die Moglichkeit der Operation in Er-
wagung gezogen werden.”

K Eine weitere Frage aus dem
Teilnehmerkreis lautete: ,,Sind die
Erkenntnisse heute gesichert,
dass andere endokrine Tumo-
ren, die nicht MEN 1 zugeordnet
werden, nicht erblich bedingt
sind?”

Dazu Dr. Bergmann: ,In der Me-
dizin ist nie etwas sicher. Die Fra-
ge kann man vielleicht in 20 Jahren

beantworten. Man kann dann sa-
gen, wenn in dem Zeitraum nichts
entdeckt wurde, dann ist es wahr-
scheinlich, dass bestimmte Tumoren
nicht erblich sind. Aber auch dann ist
es nicht sicher. Die Molekulargenetik
ist ein sehr junger Bereich. Da sind
noch viele neue Erkenntnisse mog-
lich. Momentan geht man bei den
Pankreas-NET, die spontan auftre-
ten, davon aus, dass sie nicht gene-
tisch bedingt sind. Aber der Informa-
tionsstand kann sich &ndern.”

Ed ,WeiB man da iiber Diinn-
darmtumoren etwas Naheres?”

Dr. Bergmann: ,Da verhalt es sich
genauso. Bei MEN-1-Patienten
ist bisher kein Fall von Dinndarm-
tumoren bekannt. Wenn sie auftre-
ten, treten sie meistens spontan auf.”

K4 ,ich habe MEN 1 in der drit-
ten Generation. Die genauen
Mutationen sind bekannt. Las-
sen sich daraus Erkenntnisse
fiir die Folgegenerationen zie-
hen, welche Organe betroffen
sein kénnten?”

Dr. Bergmann: ,Nein. Bei MEN 1
weil3 man nicht genau, welche Or-
gane betroffen sein werden, ob alle
betroffen sein werden und in wel-
cher Reihenfolge. Man hat auch
bisher keinen Zusammenhang zwi-
schen den genauen Mutationen
und den Erscheinungsformen, die
auftreten, entdeckt.”
Workshopmitschrift von
Christian Schulze Kalthoff
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Veranstaltungen

Bericht vom 57. Kongress der Deutschen Gesellschaft fiir

Dmemosg_f;?'

Pneumologie und Beatmungsmedizin DGP

sinnovative Pneumologie”

Das Spektrum der Lungenproble-
matiken ist groB. Es zahlen dazu
entztndliche Erkrankungen, Asth-
ma, Schlafapnoe, Lungenhoch-
druck, Unterstutzung der Atmung,
COPD, Lungenfibrose, Lungen-
krebs und vieles mehr. Mit all diesen
Problematiken befasste sich der 57.
Kongress der Deutschen Gesell-
schaft fir Pneumologie (DGP), der
vom 02. bis 05. Marz 2016 in Leip-
zig stattfand.

Auch die Neuroendokrinen Tumo-
ren der Lunge z&hlen zu diesem
Spektrum. Leider glichen sie jedoch
bei der Veranstaltung einem relativ
kleinen Pflanzchen auf dem breiten
Feld der Wahrnehmung.

Wenigstens eine Vortragsreihe
befasste sich jedoch mit den Ty-
pischen und Atypischen Karzi-
noiden der Lunge und des Thymus.
s,Bronchopulmonale Karzinoide:
Diagnostik und Therapie” war
die Sitzung Uberschrieben, die von
Prof. Dr. med. Bernward Pass-
lick, Freiburg, und Prof. Dr. med.
Christian Grohé, Berlin, geleitet
wurde.

In der Sitzung ging es also explizit
um die gut differenzierten Typischen
und Atypischen Karzinoide und
nicht um die schlecht differenzierten
neuroendokrinen Karzinome (Grof3-
und Kleinzeller).

Im Vortrag ,,Histopathologische
Diagnosekriterien des Typischen
und Atypischen Karzinoids”
beschrieb Prof. Dr. med. Dirk
Theegarten, Essen, die Neuro-

BETIRER
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Prof. Dr. med. Dirk Theegarten

endokrinen Karzinoide als aus neu-
roendokrinen Zellen entstandene
Tumoren, die sich vom Pathologen
aufgrund ihrer Organstruktur, auf-
grund des Nachweises von neuro-
sekretorischen Granula (kleine, Hor-
mone freisetzende Kdérnchen) und
mithilfe von spezifischen immun-
histochemischen Markern (Chro-
mogranin A, Synaptophysin, CD56)
bestimmen lassen.

Im Folgenden unterschied der Re-

ferent Tumorlets, DIPNECH und

Typische bzw. Atypische Karzinoide.

* Tumorlets sind herdférmige
Nester neuroendokriner Zellen
mit maximal 5 mm Durchmesser.
Sie treten haufig in Verbindung
mit Bronchiektasen (meist sack-
artige Ausweitungen von
Bronchiendsten) auf.

* DIPNECH (Diffuse idiopathische
pulmonale Hyperplasie neuro-
endokriner Zellen) weisen eine
unterschiedlich ausgepragte
Proliferation (Ubermé&Bige Zellver-
mehrung) neuroendokriner Zellen
auf, bei diffuser Verteilung in der
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Lunge mit Zelinestern, Tumorlets
und eventuell Karzinoiden. Sie
kdnnen — wenn auch selten —im
Rahmen einer MEN 1 (Multiple
Endokrine Neoplasie Typ 1) vor-
kommen. Erstmals wurden sie
1992 beschrieben.

® Karzinoide sind knotige, gut be-
grenzte Tumoren. lhre Schnittfla-
che ist gelblich-braun. Oft sieht
man Verkalkungen und Ver-
schliisse von Bronchus-Asten.

Die Karzinoide werden unterschie-
den in das Typische Karzinoid (TC)
und das Atypische Karzinoid (AC).

Beide Entitdten konnen in jedem
Lebensalter auftreten. Das Durch-
schnittsalter bei Erstdiagnose liegt
nach Angaben von Prof. Theegar-
ten fur beide Entitaten bei etwa 60
Jahren. Zu 2/3 sind Frauen betrof-
fen. Die neuroendokrinen Marker
Chromogranin A, Synaptophysin
oder CD56 sind positiv. TTF1 (ein
immunhistochemischer Marker flr
einen Primartumor in der Lunge)
ist in vielen Féallen schwach posi-
tiv. Beide Formen gehen nicht mit
dem ,klassischen Lungenkrebs”
einher.

Kriterien fUr die Unterscheidung fin-
den Sie in Tabelle 1.

Die Prognose der Lungenkarzinoide
ist vor allem abh&ngig vom Ausbrei-
tungsstadium. Ungunstige Faktoren
sind beim AC eine GrdBe von mehr
als 3,5 cm, GefaBinvasion und eine
héhere Mitoserate.

ﬂ’ﬁ NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Raucherassoziation nein variabel
Mitosenzahl (Zellteilungen) 0-1(<2) 2-10
Nekrosen (abgestorbene nein fokal méglich
Tumorzellnester)

Ki67 <5% >5%
Grading meist G1 G2
5-Jahres-Uberleben 90-98% 61-73%
10-Jahres-Uberleben 82-95% 35-59%

Tabelle 1

Sowohl konventionell histopatho-
logisch als auch molekularpatho-
logisch (durch MicroRNA-Testung)
lassen sich bronchopulmonale Kar-
zinoidtumoren relativ eindeutig von
den hoch aggressiven klein- oder
groBzelligen Lungenkarzinom sicher
unterscheiden.

Es gibt keine Ubergange zwischen
Karzinoiden und den groB- bzw.
kleinzelligen Karzinomen. Das heiBt:
Ein Karzinoid ,entartet” nicht
in einen GroB- oder Kleinzeller.
Beide Formen stammen zwar
von neuroendokrinen Zellen ab,
es handelt sich dabei jedoch um
klinisch-pathologisch wie auch
genetisch grundlegend verschie-
dene unterschiedliche Entitaten
(Tumorarten).

Prof. Grohé stelle in seinem Vor-
trag ,Klinische Prasentation -
Assoziierte Syndrome (MEN,

DIPNECH) und endoskopische

Diagnostik” zun&chst fest:

* Die gut differenzierten Neuro-
endokrinen Tumoren der Lunge
und des Thymus bilden eine he-
terogene Gruppe.

* Sowohl Langzeitverlaufe als
auch prognostische Charakteris-
tika der einzelnen Entitaten sind
im deutschsprachigen Raum nur
ungenugend erfasst.

Prof. Dr. med. Christian Grohé

* Die Patienten werden zu einem
relevanten Anteil in Schwer-
punktzentren fur Lungenkrebs
behandelt.

Ein umfassendes Staging, also die
Bestimmung des Ausbreitungs-
grades des Tumors, ist sehr wich-
tig fur die Therapieempfehlung.
Sie sollte eine nuklearmedizinische
Bildgebung beinhalten. Insgesamt
ist multidisziplindre Zusammenar-
beit sehr hilfreich bei der Diagnostik.
MEN 1 und MEN 2 sind familiére,
also erblich bedingte Syndrome,
die mit neuroendokrinen Tumoren
assoziiert sind. In einzelnen Fallen
kénnen Lungen- bzw. Thymus-
Karzinoide in Verbindung mit einem
familiér bedingten MEN-1-Syndrom
auftreten.

Veranstaltungen

Prof. Grohé betonte die besondere
Notwendigkeit der Zusammenarbeit
der medizinischen Fachrichtungen
in der Behandlung von fortgeschrit-
tenen neuroendokrinen Tumoren
der Lunge.

FUr mehr Informationen zu diesen
seltenen Formen der Neuroendo-
krinen Tumoren haben nun die Lun-
genklinik GroBhansdorf, die Zentral-
klinik Bad Berka und die Evange-
lische Lungenklinik Berlin-Buch ihre

Daten aus den Jahren 1977-2012

zusammengefuhrt. Die Sammlung

umfasst insgesamt 204 Karzinoide
und 77 neuroendokrine GroBzeller
der Lunge (LCNEC). Interessante

Ergebnisse daraus:

* 2/3 der Karzinoid-Patienten aus
dieser Datensammlung sind
weiblich, 62 % der Patienten mit
LCNEC mannlich.

* Sowohl bei den Karzinoiden als
auch bei den LCNEC wird die
Diagnose meist in einem Alter
zwischen 50 und 80 gestellt,
schwerpunktméaBig zwischen 60
und 70 Jahren.

e Wahrend in Bad Berka etwa
gleich viele Patienten mit TC be-
handelt wurden wie mit AC, liegt
der Schwerpunkt in den beiden
Thoraxkliniken klar beim TC (ich
vermute, weil fir das TC - meist
lokal begrenzt in der Lunge
wachsend — haufig durch Opera-
tion geheilt werden kann).

¢ Das sogenannte Overall Survival,
die Zeit des Uberlebens mit der
Erkrankung, korreliert vor allem
mit der Histologie des einzelnen
Tumors, also mit dessen biolo-
gischem Verhalten, das durch
den Pathologen beschrieben
wird.

FUr einen operativen Eingriff gilt
laut Prof. Grohé: Er sollte immer
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Veranstaltungen

maglichst Parenchym(= Gewebe)-
sparend durchgefuhrt werden. Ein
umfassenderer chirurgischer Ein-
griff soll dann erwogen werden,
wenn unbedingt notig: Prof. Grohé
empfiehlt damit die PEPPS (Pro-
cedure of Endobronchial Prepara-
tion for Parenchyma-Sparing Sur-
gery) auch bei zentral gelegenen
Karzinoiden. Das heift, zunachst
sollte eine praoperative broncho-
skopische Intervention erfolgen,
dann eine Parenchym-sparende
OP. Endoskopische Lokalthera-
pie vor Chirurgie ist allerdings oft
technisch sehr schwierig (oft auch
sehr stark blutend). Man sollte hier
unbedingt mit dem Chirurgen zu-
sammenarbeiten.

AbschlieBend wies Prof. Grohé
auf das im Jahr 2015 eingerichte-
te PneuNETRegister hin, das Da-
ten aus moglichst vielen NET-Zen-
tren, Kliniken und Praxen erfassen
mochte. Bisher wurden ca. 50 Pa-
tienten erfasst.

In der Diskussion wurde unter ande-
rem die Frage nach der Haufigkeit
von Knochenmetastasen gestellt.
Von den Patienten mit TC haben
nur 2-5 % Knochenmetastasen,
Patienten mit AC dagegen in bis
zu 25 %. Ihr Tumor weist aber oft-
mals keine starke Somatostatin-
Rezeptor-Auspragung auf. Wenn
der Ki67 hdher als 10 % liegt, ist
jedoch das FDG-PET meist posi-
tiv.

Der immunhistochemische Marker
p53 kann differenzieren zwischen
dem Atypischen Karzinoid und dem
GroBzeller der Lunge.

Prof. Dr. med. Peter Bartenstein,
Minchen, musste leider seine Teil-
nahme Kkurzfristig absagen, sodass

BETIRER

sein sicherlich interessanter Vortrag
zum Thema ,,Bildgebung, inno-
vative Rezeptorliganden-Thera-
pie” entfiel.

Dr. med. Severin Schmid, Frei-
burg, sprach dann Uber ,Die chi-
rurgische Therapie des broncho-
pulmonalen Karzinoids”.

Wie bereits vorher erwahnt, bilden
die neuroendokrinen Tumoren der
Lunge eine heterogene Gruppe. In
diese Gruppe gehdren unter ande-
rem die bronchopulmonalen Karzi-
noide, also das Typische (TC) und
das Atypische (AC) Karzinoid.

Auch Dr. Schmid unterstrich die
Postulate seines Vorredners: Die
Resektion (chirurgische Entfer-
nung) im Gesunden ist die Thera-
pie der Wahl und die einzig kurative
(= auf Heilung ausgerichtete) Thera-
pieoption. Wichtig ist es jedoch,
tumorbiologische Besonderheiten
in der chirurgischen Therapie zu
respektieren.

Das Staging, also die Einstufung
des Ausbreitungsgrades des Tu-
mors, erfolgt geméaB WHO-Krite-
rien, die TNM-Klassifikation erfolgt
analog zum nichtkleinzelligen Lun-
genkarzinom.

Die derzeitigen Therapieempfeh-
lungen beruhen wesentlich auf retro-
spektiven Analysen, also auf der Aus-
wertung von zurtckliegenden Féllen,
nicht auf prospektiven Studien.

Dr. Schmid betonte ebenfalls: Ein
Typisches oder Atypisches Kar-
zinoid ,,entartet” nicht in einen
GroB- oder Kleinzeller. Es han-
delt sich dabei um grundlegend
verschiedene genetische Verande-
rungen.

Dmems_@!gf

Dr. med. Severin Schmid

Die Karzinoide der Lunge unter-
scheiden sich in ihrem Metastasie-
rungspotenzial: Beim TC werden in
10 % Lymphknotenmetastasen und
in 5% Fernmetastasen in anderen
Organen gesehen, beim AC in 40-
50 % Lymphknotenmetastasen und
in 20 % Fernmetastasen.

Bei lokal begrenzten Lungen-NET
erwiesen sich Chemotherapie und
Bestrahlung als relativ unwirksam.
Die Therapie der Wahl ist die Ent-
fernung des Tumors im Gesunden.
Sie verbessert auch beim TC die
Prognose.

Hinsichtlich des AusmaBes der Re-
sektion (chirurgische Entfernung)
ergaben die von Dr. Schmid vor-
gestellten Studien: Beim Typischen
Karzinoid ist die sublobére Resek-
tion (damit ist jede Form von Resek-
tion gemeint, bei der weniger als ein
Lungenlappen entfernt wird; sowohl
anatomische als auch nicht-anato-
mische Resektionen) einer Lobek-
tomie (= Lappenresektion; opera-
tive Entfernung eines Lungenlap-
pens) nicht unterlegen. Auch beim
Atypischen Karzinoid ist die Gleich-
wertigkeit zumindest einer anato-
mischen sublobadren Resektion mit
einer Lobektomie wahrscheinlich.

ﬂiﬁ- NEI'ZWERW— Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Allerdings zeigen die Studien groBe
Defizite bezlglich des Patientenkol-
lektivs.

Hinsichtlich der Frage ,Lymphkno-
ten-Sampling” (Entnahme von Ge-
webeproben aus verschiedenen
Lymphknoten zu diagnostischen
Zwecken) versus radikale Lymph-
knotenentfernung (Entfernung aller
Lymphknoten im Tumorabflussbe-
reich) empfahl Dr. Schmid fUr das
bronchopulmonale Karzinoid un-
eingeschrankt die radikale Entfer-
nung.

Fur Experten: Wahrend beim Lun-
genkarzinom Untersuchungen
zeigen, dass das Sampling der ra-
dikalen Lymphknotenentfernung
nicht unterlegen ist, verhélt es sich
beim bronchopulmonalen Karzi-
noid anders. Unter anderem ist
das Metastasierungsmuster anders
(z. B. findet sich haufiger eine rei-
ne Begrenzung auf pulmonale und
mediastinale Lymphknoten), auBer-
dem haben Chemotherapien beim
Lungenkarzinoid nur eine begrenzte
Wirkung.

In bis zu 80 % der Patienten mit
Lymphknotenmetastasen kamen
sogenannte ,Skip-Metastasen” vor,
also Absiedlungen eines bdsartigen
Tumors in Lymphknoten, wobei
die Tumorzellen die unmittelbare,
nachstgelegene Lymphknotensta-
tion Ubersprungen hatten. Bei Pa-
tienten mit LK-Sampling (statt ra-
dikaler LK-Entfernung) zeigte sich
eine Tendenz zu vermehrten Rezi-
diven in den Lymphknoten. Auch
beim Typischen Karzinoid ohne
Hinweis auf Lymphknotenmetasta-
sierung war ein Uberlebensvorteil
durch die Resektion erkennbar.

Die endoskopische Abtragung ist
eine Option insbesondere

>

* préaoperativ als ErstmaBnahme
bei zentral gelegenen Karzi-
noiden zur Vermeidung von
poststenotischen Pneumonien
(Lungenentziindungen, die hin-
ter der Stenose, also der Veren-
gung, entstehen)

e und flr altere bzw. multimorbide,
das heiflt noch an weiteren Er-
krankungen leidenden Patienten
zur palliativen Therapie.

Ein Nachteil der rein endosko-

pischen Abtragung ist es, dass man

die komplette Ausdehnung nicht
beurteilen kann. Zudem ist die pa-
thologische Begutachtung des Préa-
parates, insbesondere bezuglich
der Vollstandigkeit der Resektion
mitunter schwierig. Die Lymphkno-
ten werden — da nicht entnommen
- nicht beurteilt.

Schlussfolgerungen:

* Die minimale Resektion des Pri-
mértumors im Gesunden ist beim
Typischen Karzinoid ausreichend.

* Generell gilt fUr das Atypische
Karzinoid jedoch die Empfehlung
einer anatomischen, mit ausrei-
chendem Sicherheitsabstand
durchzufihrenden Resektion,
gegebenenfalls auch sublobar.

* Die Lymphknotenentfernung
sollte immer radikal durchgefthrt
werden.

* Eine endoskopische Abtra-
gung oder eine ,Watch-and-
wait”-Strategie (beobachtendes
Abwarten) ist bei alteren bzw.
multimorbiden Patienten zu
diskutieren, sofern es sich um
ein Typisches Karzinoid ohne
Lymphknotenmetastasen han-
delt.

Ein therapeutischer Algorithmus,
eine tabellarische Empfehlung zum
Therapieablauf, rundete den Vor-
trag ab.

Veranstaltungen

Dr. Schmid empfiehlt die PET/CT in
der Nachsorge des AC. Diskutiert
wurde anschlieBend die Wertigkeit
des PET vor einer OP: Das Wissen
Uber das Vorhandensein von Meta-
stasen z.B. in den Knochen oder
in der Leber wirde moglicherweise
eine andere Therapieempfehlung
anstelle der OP zur Folge haben.
Bei Resektabilitat aller Herde ist
aber auch bei metastasiertem Tu-
morleiden die chirurgische Entfer-
nung die Therapie der Wahl.

AbschlieBend sprach Prof. Dr.
med. Marianne Pavel, Berlin, zum
Thema ,,Adjuvante und palliative
Behandlungsstrategien”.

Prof. Dr. med. Marianne Pavel

Prof. Pavel betonte: Der Lymph-
knotenstatus hat groBen Einfluss
auf die Prognose.

Immer ist die Chirurgie die Therapie
der Wahl, ganz besonders fur jun-
gere Patienten.

Ist eine adjuvante, also eine vor-
beugende Chemo- oder Strahlen-
therapie nach erfolgter OP, beim
neuroendokrinen Tumor der Lunge
sinnvoll?

Es zeigte sich, dass diejenigen
Patienten mit Typischem Karzino-
id der Lunge, die eine adjuvante
Chemotherapie nach Operation des
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Veranstaltungen

Primartumors erhalten hatten, ein
schlechteres Uberleben hatten. Die
Therapie brachte also keinen Mehr-
wert, sie war sogar nachteilig fur
das Uberleben.

Fir die Radiatio (externe Bestrah-
lung) stellt sich die Frage des
Mehrwerts ebenfalls. Es gibt dazu
jedoch kaum Daten, nur sehr weni-
ge Patienten haben eine adjuvante
Strahlentherapie erhalten. Gene-
rell wird die Adjuvanz derzeit nicht
befurwortet. Zu erwagen ware sie
nach Ansicht von Prof. Pavel allen-
falls beim AC und wenn der Patient
jung ist sowie bei hoher Prolifera-
tionsrate (aggressiver Tumor mit
schnellem Wachstum). Dann aber
ware genauer zu definieren, welche
Form der Adjuvanz, ob Chemo oder
Radiatio.

Welche Behandlungsoptionen ste-
hen in der palliativen Situation, das
heiBt, wenn eine operative Entfer-
nung nicht moglich ist, zur Verfu-
gung?

Wenn der Tumor nicht oder nur
sehr langsam wachst, was beim
Typischen Karzinoid oftmals der Fall
ist, ist ein ,Watch-and-wait” (beo-
bachtendes Abwarten) maoglich.

Bei niedriger Proliferation kommt
auch die Behandlung mit Soma-
tostatin-Analoga infrage. Mehrere
Studien bei NET anderer Lokalisa-
tion haben hier Erfolge gezeigt. Fur
Lungen-NET gibt es nur wenige Da-
ten, in erster Linie kleine Fallserien.
Aktuell lauft daher dazu die SPINET-
Studie (Lanreotid vs. Placebo) bei
neu diagnostiziertem Lungen-NET.
Fur mittelgradig wachsende Lungen-
NET liegen neu die Ergebnisse einer
Studie mit dem mTOR-Hemmer
Everolimus vor; die Therapie wur-
de kurzlich zur Behandlung von TC
und AC zugelassen. Weitere Studien
werden aktuell durchgeflhrt.
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Bei hohem und homogenem So-
matostatin-Rezeptor-Besatz der
Tumorzellen ist auch die Radio-
rezepor-Therapie (PRRT) eine sinn-
volle systemische (auf den gesamten
Kdrper wirkende) Therapieoption.
Bei aggressiverem Verlauf kdnnte
eine Chemotherapie mit Temozo-
lomid eine Option sein, auch we-
gen der relativ geringen Neben-
wirkungsrate. Jedoch gibt es dazu
bisher nur sehr geringe Fallzahlen.
Streptozotocin oder Dacarbazin
wirde Prof. Pavel dagegen nicht
einsetzen.

Atypische Karzinoide mit hoher Pro-
liferation sprechen oftmals auch gut
auf eine Chemotherapie mit FOL-
FOX an.

Bei hochaggressiven GroB- und
Kleinzellern ist die Therapie der
Wahl die Kombination der beiden
Zytostatika Cisplatin + Etoposid.

Fir die Behandlung von Hormon-
abhangigen Syndromen gilt: Ge-
gen das Karzinoid-Syndrom sind
die Somatostatin-Analoga die
Erstlinientherapie. Beim Cushing-
Syndrom ist eine Adrenalektomie,
die Entfernung der Nebennieren,
unverzichtbar, wenn der Lungen-
NET gestreut hat. Grund: Beim
Cushing-Syndrom, bedingt durch
Lungen-NET, kommt es zu einer
UberméaBigen ACTH-Ausschittung
und dadurch bedingt einer Corti-
son-Produktion in den Nebennie-
ren. Diese lasst sich haufig medi-
kament®s nur schlecht kontrollie-
ren, so dass dann die Nebennieren
als Quelle der Cortisonproduktion
entfernt werden (und danach
natdrliches Cortison substituiert
werden muss).

Falls bei den aggressiver wachsen-
den Lungen-NET Hirnmetastasen
auftreten, kommt auch die externe
Bestrahlung (Radiatio) infrage.
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Neuroendokrine CUP-Tumoren
(CUP = carcinoma of unknown pri-
mary, also Karzinome mit unbe-
kanntem Priméartumor) entstammen
meist dem Dlnndarm (zu 75 %)
oder der Lunge (wenigstens zu
10 %).

Diskussionsthema: Wertigkeit der
PET-Untersuchung in Diagnostik
und Nachsorge?

Winschenswert ware eine DOTA-
TOC-PET-Diagnostik vor einer Ent-
fernung des Tumors, auch zur Kla-
rung des Rezeptorstatus und damit
der Option einer spéateren PRRT.
Fur eine Darstellung kleiner Meta-
stasen (<1 cm) reicht das Octreotid-
Szintigramm nicht aus.

In der Nachsorge empfiehlt Prof.
Pavel beim TC das CT nach 3-6
Monaten, ein DOTATOC (oder SR)-
PET alle 2 Jahre. Beim AC sollte
zunéchst (im 1. Jahr) vierteljahrlich
eine CT-Diagnostik erfolgen, da-
nach sollte ein halbjahrliches Sta-
ging erfolgen. Eine Nachsorge ist
lebenslang notwendig und sollte in
regelmaBigen Abstanden, jedoch
wegen der Strahlenbelastung nicht
zu engmaschig erfolgen.

Katharina Mellar

Das Netzwerk NeT
unterstutzt
die medizinische Forschung
uiber
Neuroendokrine Noeplasien.

Erméglichen Sie
diese Unterstiitzung
mit lhrer Spende!
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Veranstaltungen

D.A.CH-Tagung der deutschen, 6sterreichischen und schweizerischen
Fachgesellschaften fiir Endokrinologie
mit Sitzung der AG NET und des Deutschen NET-Registers

Erstmalig hielt die Deutsche Gesell-
schaft fir Endokrinologie (DGE) ihren
Jahreskongress gemeinsam mit der
Osterreichischen (OGES) und der
Schweizer (SGED) Fachgesellschaft
ab. Die D.A.CH-Tagung fand vom 26.
bis 28. Mai 2016 in MUnchen statt.
Zwar wurden bei dieser Veranstaltung
inhaltlich alle Bereiche der Endokri-
nologie abgedeckt, ein spezielles Au-
genmerk richtete sich jedoch auf die
aktuellen Entwicklungen und neuen
wissenschaftliche Ansétze in der Be-
handlung der groBen Volkskrankheiten
Adipositas und Diabetes mellitus.

Vier Vortrage und zwolf Poster-
Beitrdge zu den NEN

Mit den Neuroendokrinen Neopla-
sien befassten sich insgesamt nur
vier Vortrage: ein Ubersichtsvortrag
,Neuroendokrine Tumoren” von Prof.
Dr. med. Hendrik Lehnert, Libeck,
im Rahmen des Bausteins ,Meet the
Expert” und Informationen zu den
neuen Entwicklungen im Bereich der
Diagnostik und Therapie von Prof.
Dr. med. Markus Raderer, Wien,
Prof. Dr. med. Matthias M. Weber,
Mainz, und Britta Naschold, Ettlin-
gen. (In der DIAGNOSENeT berichten
wir laufend Uber die Entwicklungen.)
Erfreulich war die beachtliche Zahl von
insgesamt zwélf Postern, in denen
Forschergruppen die Ergebnisse ihrer
Grundlagenforschungen zu Neuro-
endokrinen Tumoren abbildeten.

Sitzung der AG NET und des
Deutschen NET-Registers

Traditionell findet im Rahmen des
DGE-Kongresses auch die Frih-
jahrssitzung des Deutschen NET-

N

Registers statt. Sekretar Sebastian
Maasberg, Berlin, berichtete von der
steigenden Zahl der Mitglieder und der
registrierten Zentren. Von insgesamt
52 registrierten Zentren sind 40 als
aktiv zu bezeichnen, das heift, sie ge-
ben regelmé&Big Daten ein. Nur noch
wenige Zentren haben bisher keine
Patienten eingebracht. Insgesamt
wurden bislang 3669 Patienten erfasst
(1939 davon in den letzten zweiein-
halb Jahren). Circa 51 % der registrier-
ten Patienten sind Frauen, 49 % Man-
ner. Die Verteilung der Primartumoren
des Gastrointestinaltraktes, also des
Magen-Darm-Bereichs, ist relativ un-
verandert geblieben.
Im Modul ,,PneuNET-Register” wurden
inzwischen 61 Patienten mit Lungen-
NET registriert, im Modul ,PRRT” 246
Patienten erfasst, die insgesamt 756
PRRT-Behandlungen erhielten. Die
Zahlen zeigen eine gute Akzeptanz
und aktive Nutzung dieser beiden neu
eingerichteten und dem Deutschen
NET-Register angegliederten Module.
DarUber hinaus verfolgt das Deutsche
NET-Register aktuell zwei Projekte, um
die Mitgliederzahl und die interdiszipli-
nére Vernetzung weiter zu steigern:
® die Einbindung des Uberregionalen
Instituts fur Pathologie GieBen,
Limburg und Wetzlar in das NET-
Register. Hier mit der Hypothese,
dass die Anzahl friiher kleiner (und
meist benigner) NET einen deutlich
hoheren Anteil einnimmt als bislang
im NET-Register reprasentiert.
® cine Roadshow zur Rekrutierung
pneumologischer Zentren (Prof.
Grohé): Geplant ist eine Vorstellung
des PneuNET-Registers vor Ort an
groBen Lungenkliniken.
AnschlieBend wurden vorlaufige Er-
gebnisse aktueller Auswertungen des

NET-Registers prasentiert, die zum
Teil durch die Arbeiten der Doktoran-
din Frau Bacher, Berlin, zur Evaluation
(das heiBt zur fachgerechten Priifung)
molekular-zielgerichteter Therapien
bei NEN unterstiitzt wurden.
Im Anschluss gab PD Dr. med.
Patricia Grabowski ein Update
zum Stand des Projekts ,Deutsch-
landweite dezentrale Biobank”, zu
dessen bisherigem Verlauf, zu den
einzelnen vorbereitenden und durch-
zuftihrenden Schritten sowie zu den
Voraussetzungen fir die Gewebe-
sammlung. Die AG NET verfolgt dabei
die Idee einer NET-Register-basierten
Datenerfassung von in den einzelnen
Zentren bereits vorhandenen Tumor-
geweben bzw. Blutproben. Dadurch
steht interessierten Forschern Uber
das NET-Register die Mdglichkeit zur
Verfligung, sich gezielt an die einzel-
nen Zentren zu wenden, um gemein-
same Forschungsprojekte anzusto-
Ben. So kdnnen durch die Verbindung
von Laborforschung und klinischer
Forschung neue Erkenntnisse zur Ver-
besserung der Behandlung von NEN-
Patienten erlangt werden. Parallel wird
auf der Homepage des NET-Registers
Uber einen Link ein Angebot zur Verfu-
gung gestellt zur moglichen Gewebe-
asservation, also der Aufoewahrung
von Gewebe und Blutproben fur kinf-
tige weitere Untersuchungen, um eine
Vergleichbarkeit der Proben moglichst
zu gewahrleisten.

Katharina Mellar
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Veranstaltungen

4. Interdisziplindres Symposium
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NET aktuell: Klassifizierung und Therapie im Umbruch

Ein wahres Highlight, ein Juwel aus
meiner Sicht, ist das ,Interdiszipli-
nére Symposium”, eine Arztefortbil-
dung, die im Zwei-Jahres-Rhythmus
von Prof. Dr. med. Hans Scheriibl,
Prof. Dr. med. Detlef Bartsch und
Prof. Dr. med. Giinter Kloppel
gemeinsam vorbereitet wird und in
den schonen Raumen des Kaiserin-
Friedrich-Hauses in Berlin stattfindet.
Interdisziplinar ist schon dieses
dreikopfige Team, Prof. Schertibl ist
Gastroenterologe, Prof. Bartsch ist

Chirurg und Prof. Kléppel Patholo-
ge, alle mit hochster Expertise fur
die Neuroendokrinen Neoplasien.
Und interdisziplindr und sehr fun-
diert und offen ist der Dialog auf
dieser Veranstaltung.

In den vorangegangenen Sympo-
sien wurden das Management der
frdhen neuroendokrinen Neopla-
sien sowie der innerhalb der Grup-
pe der NEN besonders selten
vorkommenden neuroendokrinen

Klassifizierung der neuroendokrinen Neoplasien

Die BegruBung erfolgte durch Prof.
Scherbl.

Prof. Dr. med. Bertram Wieden-
mann Ubernahm den Vorsitz der
ersten Sitzung mit dem Thema
»Klassifizierung der neuroendo-
krinen Neoplasien”.

Entwicklungen in der
Klassifikation: eine statische
Dynamik?

Prof. Dr. med. Aurel Perren,
Pathologe, Bern, sprach zum
Thema ,,Entwicklungen in der
Klassifikation: eine statische
Dynamik?”. Er wies auf die schon
im Titel angedeuteten Gegensat-
ze hin. Neuroendokrine Tumoren
haben Gemeinsamkeiten: Sie sind
selten, kénnen in allen Organen auf-
treten, weisen Ubereinstimmungen
mit Neuronen auf, kdnnen Hor-
mone produzieren. Diese Gemein-
samkeiten genugten fur die Klassi-
fikation aus dem Jahr 1980. Diese
Klassifikation wurde jedoch der He-
terogenitat, der Vielfaltigkeit der Er-
krankung noch nicht gerecht.

BETIRER

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

Der gr6Bte Erfolg der WHO-Klassi-
fikation 2010 war dann, dass nun
erstmals weltweit ein einheitliches
System galt. Die bis dahin vorhan-
dene Teilung des Globus sozu-
sagen in zwei Halften — in Europa
hatte sich die Bezeichnung ,Neu-
roendokrine Tumoren” durchge-
setzt und man hatte sie nach ihrer
Differenzierung unterschieden, jen-
seits des Atlantiks sprach man ge-
nerell von ,Carcinoid” — wurde nun
aufgehoben. Dies war auch eine
entscheidende Basis fur die Durch-
fUhrung internationaler groBer multi-
zentrischer-Studien. Man unterteilt
nunmehr die Neuroendokrinen Neo-
plasien (NEN) in die Neuroendo-
krinen Tumoren (darunter die NET
G1 und NET G2) und in das Neu-
roendokrine Karzinom (NEC G3).
Zusétzlich gilt das TNM-Staging,
welches die GréBe und Ausbrei-
tung des Tumors (T), von befallenen
Lymphknoten (N = Node) und von
Metastasen (M) angibt.

Die neue Klassifikation ist aber
schon bald wieder eine alte, wie
Prof. Perren sagt. Die Richtung

Tumorarten besprochen und disku-
tiert und Vorschlage zum diagnos-
tischen und therapeutischen Vor-
gehen interdisziplinér erarbeitet (wir
berichteten in der DIAGNOSENeT
dartber). Ziel des diesjahrigen
Symposiums war es, auf die Ent-
wicklungen und einen eventuellen
Umbruch in der Klassifikation,
also der Ein- und Unterteilung der
neuroendokrinen Neoplasien sowie
der individualisierten Therapie ein-
zugehen.

Prof. Dr. med. Aurel Perren

geht dahin, dass die NEC G3 ent-
sprechend ihrem biologisch unter-
schiedlichen Verhalten weiter dif-
ferenziert werden in NET G3 und
NEC GS.

Dartiber hinaus wird jedoch nach
Meinung von Prof. Perren kunftig
keine weitere Ausdifferenzierung
erfolgen. Die Klassifikation wird auf-
grund von drei Merkmalen vorge-
nommen: Differenzierung, Prolifera-
tion (Wachstum), Ursprungsorgan.
Das Grundsystem ist vor 15 Jahren
gelegt worden und gilt immer noch,
mit einer eher feinen Weiterent-
wicklung, ist also insgesamt doch
als dynamisch auf einer statischen
Basis zu bezeichnen.

El
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Eine Frage aus dem Teilnehmer-
kreis: ,Warum wird im neuroendo-
krinen Bereich immer noch der Be-
griff ,Tumor” verwendet und nicht
,2Karzinom”, wo man inzwischen
doch weif3, dass es sich um eine
grundsatzlich karzinogene Erkran-
kung handelt?” (Erlauterung: Ein
Tumor kann gut- oder bdsartiges
Verhalten zeigen, ein Karzinom ist
definitionsgemaR bosartig.)

Prof. Perrens Antwort: Wir kennen
bei den NEN verschiedene Risi-
kogruppen. Aber auch bei denje-
nigen Tumorarten, die als Karzi-
nome bezeichnet werden (wie z.B.
Brustkrebs), gibt es Gruppen mit
niedrigem Risiko (T1), diese kénnen
sich im Einzelfall ebenfalls benigne
(gutartig) verhalten. Bei den NEN
haben wir infolge ihrer vergleichs-
weise jungen Klassifikation eine
Bericksichtigung dieses Sachver-
halts. Mdglicherweise wird man
kdnftig auch bei den ,klassischen”
Karzinomen zu mehr Risikostra-
tifizierung, also zu differenzierten
Bezeichnungen, kommen.

Genetische Klassifizierung:
trifft sich die Genetik mit der
Morphologie?

Prof. Dr. med. Bence Sipos, Pa-
thologe, Tubingen, schloss seinen
Vortrag an mit dem hochst fach-
spezifischen Thema ,,Genetische
Klassifizierung: trifft sich die
Genetik mit der Morphologie?”
Der Vortrag zeigt modellhaft die Be-
muhungen der histopathologischen
Forschung um die Neuroendokri-
nen Neoplasien.

In den enteropankreatischen NEN
(NEN des Verdauungsbereichs)
kennt man Keimbahnmutationen
bei MEN1 (Multiple Neuroendokri-
ne Neoplasie 1), VHL (von Hippel-
Lindau), NF1 (Neurofibromatose

B

Prof. Dr. med. Bence Sipos

Typ 1), GCHN (Glukagonzell-Hyper-
plasie und -Neoplasie). Allgemein
bekannt sind die drei erstgenann-
ten, die GCHN ist erst vor Kurzem
charakterisiert worden.

Prof. Sipos konzentrierte sich in sei-
nem Vortrag auf die Bauchspeichel-
drise (Pankreas) und den Zwolffin-
gerdarm (Duodenum).

Zu MEN1: Beim Vorliegen eines
Gastrinoms im Duodenum — welches
auch ohne MEN1-Assoziation auf-
treten kann — beobachtet man auch
schon bei kleinsten Tumoren in der
Mukosa (Schleimhautschicht) den
Verlust der chromosomalen Region
119 13, wo das MEN1-Gen lokali-
siert ist. Dieser Verlust tritt bei einer
reinen Hyperplasie (Gewebevermeh-
rung ohne tumorése Umwandlung)
nicht auf, welche auch haufig in
MENT1-Patienten zu finden ist. Hier
ist nur die Keimbahnveranderung im
MEN1-Gen nachzuweisen. Im Pan-
kreas gibt es auch hyperplastische
Inseln, aber die oben beschriebenen
Verluste treten erst bei kleinen klo-
nalen Zellproliferaten oder in Mikro-
tumoren auf, welche am haufigsten
Glukagon-positiv sind. Somit kann
man die kleinsten tumorartigen Ver-
anderungen in MEN1 gut erfassen,
allerdings ist es noch kaum bekannt,
welche Faktoren fur das weitere
Wachstum der kleinen NET oder fur
malignes klinisches Verhalten verant-
wortlich sind.

Veranstaltungen

VHL-assoziierte NEN des Pankreas
haben eine charakteristische His-
tologie (feingewebliche Struktur)
mit klaren Tumorzellen, viel Binde-
gewebe und zahlreichen GefaBen.
Es treten keine Hyperplasien auf.
Die Adenome sind nicht Hormon-
produzierend. Das VHL-Protein
baut normalerweise den Transkrip-
tionsfaktor HIF-1alpha ab. Wenn
dies nicht funktioniert, wird durch
HIF-1alpha ein Milieu geschaffen,
welches bei Sauerstoffmangel im
Gewebe entsteht. Dadurch werden
BlutgefédBe und das Tumorwachs-
tum stimuliert. VHL-Patienten ha-
ben zudem andere zystische Tumo-
ren im Pankreas, wie z. B. serdse
Zystadenome.

Neurofibromatose(NF1)-Patienten
haben ihren NET immer im Duo-
denum. Hier entstehen zwar sehr
seltene, doch typische solitare, also
einzeln auftretende NET im Bereich
der Ampulle. 20-30 % der hier lo-
kalisierten Somatostatin-produzie-
renden NEN sind mit NF1 assoziiert.
Eine histologische Besonderheit ist
das gangliozystische Paragangliom.

Die GCHN (Glukagonzell-Hyper-
plasie und -Neoplasie) zeigt
relativ_homogen, also einheitlich
erscheinende Zellveranderungen,
welche multifokale (aus mehreren
Tumorherden bestehende), meist
Glukagon-produzierende hyper-
plastische Inseln bilden und eben-
solche Mikro- und Makroadenome.
Es liegt keine Assoziation zu MEN1
oder VHL vor. Der Mechanismus
war bisher unbekannt. Im Tiermo-
dell mit ahnlichen Veranderungen
findet sich jedoch eine Mutation,
die den Glukagon-Rezeptor (sti-
muliert bei korperlicher Aktivitat
die Leber zur Glukoseproduktion)
ausschaltet. Beim Menschen sind
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9 Félle bekannt, davon konnten 6
von der AG Sipos untersucht wer-
den. 3 der 6 Patienten wiesen eine
Keimbahnmutation des Glukagon-
rezeptors auf. Diese Erkrankung hat
einen rezessiven Erbgang. In den
drei Fallen, in den die Mutation nicht
nachgewiesen werden konnte, wa-
ren die neoplastischen Verande-
rungen weniger ausgepragt.

Zusammenfassend gilt es, dass
die hereditaren, das heiBt erblich
bedingten multiplen neuroendokri-
nen Tumoren zwar vergleichsweise
selten sind, aber als Modellerkran-
kungen gute Mdglichkeiten fur die
Erforschung humaner Tumorentste-
hung und Progression (Wachstum)
bieten.

Next Generation Sequencing
von NEN - Fiihrt es zur Next
Generation Klassifikation?

Prof. Perren sprach anschlieBend
zum Thema: ,,Fiihrt Next Gene-
ration Sequencing von NEN
zur Next Generation Klassifika-
tion?” Auch diese Thematik ist
hdchst fachspezifisch. Die For-
schungen sind jedoch von enormer
Wichtigkeit mit Blick auf ein groBes
Ziel: eine auf den einzelnen Pati-
enten abgestimmte, sogenannte
,personalisierte” Behandlung.

Laut Prof. Perren sollte eine sinn-
volle Klassifikation erlauben zu ent-
scheiden, ob Patienten eine — und
wenn ja, welche — adjuvante (zu-
sétzlich nach Entfernung des Pri-
martumors erfolgende) Therapie
bendtigen. Bisher sind wichtige Pa-
rameter flr eine Therapieentschei-
dung das Tumorstadium, die Pro-
liferation, das Grading (Einteilung
nach dem Differenzierungsgrad der
Tumorzellen) und das Ursprungs-
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organ des Tumors. Helfen nun die
Forschungen am menschlichen
Genom fUr eine weitere bzw. neue
Klassifizierung?

In den NET der Bauchspeicheldri-
se (pNET) kennen wir Mutationen
im Bereich der mTOR-Gene. Und
es gibt andere pNET, bei denen
Mutationen auf einem bestimm-
ten Gen nachweisbar sind, z. B.
MENIN, DAXX, ATRX. Weitere Gene
kommen hinzu. Bisher kénnen wir
bei 80 % der pNET mit Hilfe der
Genanalyse eines dieser fUhrenden
,driver’-Gene identifizieren.

Bei den NET des Dinndarms sieht
die Situation ganz anders aus. Hier
wurde Uberhaupt nur eine einzige
Mutation, B-Catenin, als wiederkeh-
rend beschrieben, und auch diese
nur in 10 % der Dinndarm-NET. Bei
90 % der NET dieses Ursprungsorts
finden wir keine Mutationen.

Auf RNA-Ebene von pNET kdnnen
wir in der Expressionsanalyse neu
Untergruppen mit verschiedenen
Profilen erkennen, diese werden
Insulinoma-like, MEN1-like, MLP1
und MLP2 genannt (MLP = meta-
stases like primary; diese pNET ha-
ben viel haufiger Metastasen).

Das bestatigt, dass Insulinome
anders sind. Hier ist zum Beispiel
auch der Somatostatin-Rezeptor
Subtyp 2 (Sstr2) haufig nicht aus-
gepragt und es konnen sich Muta-
tionen in YY1 finden.

Die MLP zeigen indes héaufig ver-
mehrt Stammzell-Eigenschaften,
Differenzierungs-Gene (wie ISL1),
Hypoxie-Signale und einen anderen
Glucose-Metabolismus im Vergleich
zu den MEN1-like pNET.

Korrelieren diese pNET-Arten aus
den Expressions-Analysen mit so-
genannten ,driver”-Mutationen, ste-
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hen sie also in einer Wechselbezie-
hung? Zwar wei man inzwischen,
dass es diese ,driver’-Mutationen
gibt, jedoch nicht, wie sie genau
wirken. Und es gibt keine klaren
Korrelationen, mdglicherweise, weil
epigenetische Veranderungen sehr
wichtig sind. Darunter versteht man
durch duBere Einflisse ausgeloste
Veranderungen in bestimmten Gen-
Abschnitten. So korreliert die Ana-
lyse der miRNA hingegen recht ein-
deutig mit den Expressions-Daten.

Es ist jedoch noch nicht geklart, ob
diese pNET-Einteilung besser ist als
das Grading und moglicherweise
ein Ansprechen auf Therapien vor-
hersagen kann.

Insgesamt ist das epigenetische
Feld noch wenig erforscht. Deshalb
wird es noch einige Zeit brauchen,
bis aus der Perspektive der Gen-
sequenzierung der groBe Schritt in
die Klassifikation gegangen werden
kann.

Die niedrig differenzierten NEN:
eine heterogene Gemeinschaft

Prof. Dr. med. Giinter Kl6ppel,
MUnchen, schloss mit seinem The-
ma ,,Die niedrig differenzierten
NEN: eine heterogene Gemein-
schaft?” die erste Vortragsreihe ab.
Die aktuell gultige Klassifikation un-
terscheidet NET G1 mit Ki67 bis 2 %,
NET G2 mit Ki67 von 3-20 % und
NEC G3 (Kleinzeller und GroBzel-
ler) mit Ki67 >20 %. Hinzu kommen
Mischtumoren, sogenannte MANEC
(mixed adenoneuroendocrine carci-
noma) mit Ki67 meist >20 %.

Die klinische und pathologische
Erfahrung mit den Neuroendokri-
nen Neoplasien (NEN) zeigt jedoch:
Auch die niedrig differenzierten
NEN sind heterogen, das heift un-
terschiedlich.
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Prof. Dr. med. Glinter KI6ppel

Bis vor einiger Zeit sah man die
Trennung zwischen den gut diffe-
renzierten neuroendokrinen Neo-
plasien, den NET G2, und den
schlecht differenzierten neuroendo-
krinen Neoplasien, den NEC G3, als
sehr statisch. Es zeigte sich jedoch,
dass es NET gibt, die auch hoéher
als 20 % proliferieren (also aggres-
siver wachsen) und damit in den
(Klassifikations-)Bereich hineinproli-
ferieren, in dem sich auch die NEC
G3 befinden. Es ist also im G3-
Bereich zu unterscheiden zwischen
den Neuroendokrinen Tumoren
(NET) G3 mit einer Proliferationsra-
te von Ki67 >20 % (meist jedoch
nicht Uber 50 % hinausgehend)
und den Neuroendokrinen Karzino-
men (NEC) G3 mit Ki67 >20 % (bis
90 %). Von der neuen WHO-Klas-
sifikation 2016 wird erwartet, dass
sie fUr die NEN der Bauchspeichel-
drise vorrangig auf zwei Ebenen
unterscheidet, namlich hinsichtlich
der Differenzierung und hinsichtlich
der Ki67-Proliferation.

Die Ursache fur diese Heterogeni-
tat im Bereich der NEN G3 liegt im
Mutationsprofil dieser Neoplasien,
in dem das Gen p53 eine groBe
Rolle spielt. Wenn das morpholo-
gische Bild, also das Erscheinungs-
bild des Tumorgewebes, keine klare
Zuordnung zu NET G3 oder NEC
G3 erlaubt, ist p53 ein ausgezeich-

N

neter genetischer Marker fur die
Unterscheidung, da es praktisch
nur positiv bei den NEC G3 ist.
Ein weiterer genetischer Marker ist
Rb1. Und auch eine Positivitat fur
den Somatostatin-Rezeptor 2a ist
ein hilfreiches Kriterium fur die Ab-
grenzung des NET G3 vom NEC
G3. Diese Marker gelten nicht nur
fir die NEN der Bauchspeichel-
drise, sondern auch flr andere
NEN-Lokalisationen, z. B. fir Kolon,
Blase oder Ohrspeicheldriise.

Die ersten Hinweise, dass die Un-
terscheidung zwischen NET G3 und
NEC G3 klinisch von Bedeutung ist,
ergaben sich aus einer Untersu-
chung des norwegischen Onkolo-
gen Sorbye aus dem Jahr 2013. Er
zeigte, dass es offensichtlich einen
gewissen Cut-off, eine Grenze bei
einem Ki67 von 55 % gibt. Die Un-
terschiede lagen vor allem im Uber-
leben (ist bei einem Ki67 <55%
gunstiger) und im Ansprechen auf
eine Chemotherapie mit Cisplatin +
Etoposid (ist bei einem Ki67 >55 %
gunstiger).

Auch eine Arbeit des italienischen
Pathologen Rindi, in der die Uber-
lebenskurve fur G3 zunachst stark
abféllt, dann aber relativ flach ver-
lauft, 1asst fur einen Teil der NEC
vermuten, dass sie einer Grup-
pe von NEC angehdren, die zwar
schlecht differenziert sind, aber
nicht so stark proliferieren, das
heiBt nicht so schnell wachsen, was
zu einem gunstigeren Verlauf fuhrt.

Schlussfolgerung: Es gibt auch bei
den schlecht differenzierten NEN,
den NEC G3 also, eine Heteroge-
nitat.Sie betrifft Histopathologie,
Proliferationsaktivitat, Expression/
Mutation von TP53, Somatinrezep-
tor-2a-Positivitat und Uberlebens-
zeit.

Veranstaltungen

Prof. Dr. med. Irene Esposito

Interdisziplindre Diskussion

Die anschlieBende Diskussion

wurde geleitet von Frau Prof. Dr.

med. Irene Esposito, Disseldorf.

Weitere Hauptdiskutanten am Podi-

um waren Prof. Dr. med. Scheriibl

und Prof. Dr. med. Peter Goretzki,

Neuss.

Festzuhalten war:

* Die NEN des Pankreas sind auch
innerhalb der Grading-Gruppie-
rungen heterogener, als man bis-
her annahm.

* Es wird in der neuen WHO-Klas-
sifikation eine Unterteilung der
NEN G3 in NET G3 und NEC G3
geben.

* FUr die sporadischen (nicht erb-
lich bedingten) NEN liegen neue
Erkenntnisse im Bereich der ge-
netischen Marker vor. Zwar sind
sie noch nicht als offizielles Klas-
sifikationskriterium anerkannt,
aber sie sollten bereits jetzt zur
Prognoseeinschatzung herange-
zogen werden.

Weiterhin wurden folgende Fragen
diskutiert: Was von den oben ge-
nannten Erkenntnissen sollten wir
bereits bertcksichtigen? Wie kon-
nen wir mithilfe den neuen Erkennt-
nisse den Patienten zu einer geziel-
teren Therapie verhelfen?

BETIWER
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Aus Sicht von Prof. Dr. med.
Aurel Perren ist die Bestimmung
des Proliferationsindex Ki67, der
Mitosezahl, des p53 und des
Somatostatin-Rezeptors 2a ein
absolutes Muss. Zusétzlich lasst er
in seinem Institut in Bern die mole-
kularbiologische Bestimmung der
mgMT-Promotor-Hypermethylierung
durchfthren. Das Ergebnis dieser
Untersuchung lasst moglicherweise
in Zukunft Rickschlisse auf die
Wirksamkeit bestimmter Chemo-
therapeutika beim einzelnen Pa-
tienten zu.

Dr. med. Marianne Pavel, Berlin
halt fur die Unterscheidung von NET
G3 und NEC G3 die Bestimmung
von p53 fur auBerst hilfreich. Fir die
Bestimmung des Somatostatin-
Rezeptors 2a setzt sie auf die

nuklearmedizinische Bildgebung
und in zweiter Linie erst auf die
immunhistologische Bestimmung,
da es bei NET vorkommen kann,
dass diese nur in einem Teil des Tu-
mors vermehrt vorhanden sind. Da
der immunhistologische Nachweis
des Somatostatin-Rezeptors sich ja
nur auf einen kleinen Ausschnitt der
gesamten Tumormasse beschrénkt,
kann man eine ungleiche Expression
nur durch die bildgebende Ganz-
korperaufnahme erfassen.

Prof. Dr med. Richard Baum,
Bad Berka, merkte dazu an, dass
er seit vielen Jahren den nuklear-
medizinischen Somatostatin-Re-
zeptor-2a-Befund mit dem Ergebnis
der immunhistochemischen Un-
tersuchung vergleicht. Oftmals gibt
es eine Korrelation zur PET-Bildge-

Die Fortsetzung dieses Beitrags folgt in der nachsten

Ausgabe Nr. 27-2017.

Freuen Sie sich auf folgende interdisziplinar behandelten Themen:

Behandlung von zuféllig ent-

deckten NEN

* Morphologische Diagnostik der
NEN beim CUP-Syndrom (Refe-
rent: Prof. Dr. med. M. Anlauf)

* Diagnostik und Behandlung
bronchopulmonaler Karzinoi-
de (Referent: Prof. Dr. med. A.
Kirschbaum)

* Endoskopische Therapie und
Uberwachung der frihen Gl
NET (Referent: Prof. Dr. med. H.
Scher(ibl)

e Chirurgie von NET (Referent:
Prof. Dr. med. P Goretzki)

Individualisierte medikamen-
t6se Behandlungsoptionen von
neuroendokrinen Neoplasien

(Referentin: Prof. Dr. med. M. Pavel)
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Neues in der nichtmedikamen-
tésen Behandlung fortgeschrit-
tener neuroendokriner Tumore

* Ablations- und Embolisations-
verfahren (RFA, TACE, SIRT)
bei Lebermetastasen (Referent:
Prof. Dr. med. H. J. Wagner)

* Metastasenchirurgie und Tumor-
debulking (Referent: Prof. Dr.
med. A. Pascher)

* An welcher Stelle steht die PRRT
(Radiorezeptortherapie) in der
systemischen Behandlung?
(Referent: Prof. Dr. med. R. Baum)

Katharina Mellar
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bung. Manchmal sieht der Patholo-
ge jedoch nur eine niedrige Rezep-
tordichte — er hat nur einen kleinen
»#Ausschnitt” des Tumors unter dem
Mikroskop —, im PET findet sich
demgegenuber aber eine hohe An-
reicherung. Deshalb empfiehlt Prof.
Baum, sich bei Therapieentschei-
dungen nicht ausschlieBlich auf
die Immunhistologie zu verlassen,
sondern zusatzlich auch ein Soma-
tostatin-Rezeptor-PET/CT durchzu-
flhren.

AuBerdem wies Prof. Baum darauf
hin, dass auch die Intensitat des
Glukose-Metabolismus des Tumors
im 18F-FDG-PET/CT (dem soge-
nannten Glukose-PET) wichtige
Hinweise fur eine Unterscheidung
zwischen NET G3 und NEC G3 ge-
ben kann.

NETZWERK

NETZWERKAoT
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Netzwerk
Neuroendokrine Tumoren(NeT) e. V.
WornitzstraBe 115a
90449 Niirnberg
Tel.: 0911/25/28 999

Fax: 0911/2 55 22 54
E-Mail: info@netzwerk-net.de
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+IPSEN-Symposium NET” in Bonn

Ende Juni 2016 fand in Bonn das
erste ,IPSEN-Symposium NET”
statt. Das Programm gab span-
nende Einblicke in die Forschung
auf dem Gebiet der Diagnostik
und Therapie von Neuroendokri-
nen Neoplasien.

Prof. Dr. med. Markus Essler,
Klinik und Poliklinik fr Nuklear-
medizin der UK Bonn, hatte die
Leitung Ubernommen.

Frau Prof. Dr. med. Irene
Esposito, Institut fur Pathologie,
Uniklinik Dusseldorf, startete mit
ihrem Vortrag ,State of the art:
Differentialdiagnostik bei NET -
Sicht des Pathologen”. Die Re-
ferentin gab einen Uberblick (iber
die aktuell gultigen Klassifikationen
fur die NEN und einen Ausblick auf
die erwarteten Neuerungen (WHO
2016, UICC).

Far die immunhistochemische
Bestimmung des NET werden
neuroendokrine Marker verwen-
det (generelle: Chromogranin A,
Synaptophysin, Peptidhormone;
relativ unspezifische: NSE, CD56).
Des Weiteren konnen mittels spe-
zifischer Farbungen vom Tumor
gebildete Hormone bestimmt wer-
den, z. B. Serotonin, Gastrin, Insu-
lin. Fir die Suche nach einem un-
bekannten Ausgangstumor (CUP)
kommen organspezifische Tran-
skriptionsfaktoren (bestimmte Pro-
teine) zur Verwendung, beispiels-
weise CDX-2 fUr den Darm, Islet-1
fir die Bauchspeicheldrise, TTF 1
fur die Lunge.

Prof. Dr. med. Stefan Holden-
rieder, Institut fur Klinische Che-
mie und Klinische Pharmakologie,

N

UK Bonn, sprach anschlieBend
Uber ,,Liquid Biopsies bei NET”
aus der Sicht der Labormedi-
zin. Hierbei handelt es sich um
ein bisher noch experimentelles
Feld. Biomarker aus dem Blut sol-
len kinftig Prognosen Uber den
weiteren Erkrankungsverlauf er-
maoglichen und einen sehr frihen
Hinweis geben, falls eine Therapie
nicht mehr wirksam ist. ProGRP
ist beispielsweise insbesonde-
re bei NET der Lunge erhdht. In
Kombination mit Chromogranin A
ist es aussagekraftiger als jeder
der beiden Marker einzeln, in
Kombination mit NSE ist es fur
die Bestimmung eines Kleinzellers
der Lunge sehr hilfreich. Mit dem
NETest werden bereits gute Er-
fahrungen berichtet. Er wird aber
noch nicht in der klinischen Routi-
ne eingesetzt.

Dr. Stefan Kiirpig, Radioche-
miker an der UK Bonn, berichte-
te Uber die Forschungen an der
»¥4Sc-DOTATOC-PET zur Dosi-
metrie und Diagnostik von NET”.
68Gallium ist ein hervorragendes
Nuklid zur Diagnostik und Thera-
pie von neuroendokrinen Tumoren.
Nachteilig ist die Halbwertszeit von
nur 68 Minuten (nach Ablauf von 4
bis 5 Halbwertszeiten werden die
Aufnahmen zu ungenau), wéhrend
andererseits die Anreicherung
im Gewebe etwas Zeit braucht.
44Scandium mit einer Halbwerts-
zeit von 3,9 Stunden erscheint
auch unter diversen weiteren As-
pekten als besonders geeignet
fur die PET-Bildgebung. Die For-
schungen dartber, die ihren An-
fang in Mainz haben, werden nun
auch in Bonn weitergefuhrt.

Veranstaltungen
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Prof. Dr. med. Matthias Schott,
Klinik far Endokrinologie, Uniklinik
Dusseldorf, sprach zum Thema
»Biotherapie bei Neuroendokri-
nen Tumoren”. Die Biotherapie
hat zwei Ziele: die Kontrolle des
Tumorwachstums und die Kontrol-
le von Symptomen, welche durch
Hormonausschuttungen des Tu-
mors bedingt sind. Als Biothera-
peutika zur Behandlung von NET
stehen Lanreotid, Octreotid und
Interferon-a zur Verflgung. Prof.
Schott stellte die Ergebnisse der
PROMID- und der CLARINET-
Studie vor sowie der CLARINET
OLE Studie (wir berichteten in der
DIAGNOSENeT). Und er sprach
Uber erste Ergebnisse der SON-
NET-Studie mit Lanreotid + Temo-
zolomid bei Patienten mit GEP-
NET G1/G2.

Als Beispiel fur die Hormonaus-
schuttung nannte er Serotonin,
welches zum ,Karzinoid-Herz”
(Hedinger-Syndrom) flhren kann.
Eine primare Tumorentfernung
und eine Kontrolle der Hormon-
ausschittung mit Somatosta-
tin-Analoga haben nachweislich
einen positiven Effekt auf die
Nichtausbildung eines Karzinoid-
Herz-Syndroms. Pasireotid hat
bei NET im Vergleich zu Octreotid
auf die hormonelle Symptomatik
keinen signifikanten Vorteil gezeigt,
bei jedoch deutlicheren Nebenwir-
kungen.
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Prof. Schott berichtete weiter von
einer Studie an der UK Dussel-
dorf, in der mit Blick auf die Pro-
gnose zirkulierende Tumorzellen
im Blut gemessen werden. Auch
eine englische Studie 1asst darauf
schlieBen, dass schon eine sehr
geringe Zahl von zirkulierenden
Tumorzellen einen Einfluss hat auf
die progressionsfreie Zeit.

Prof. Essler referierte Uber
+sNETTER-1 und die Folgen”
Zunachst erklarte er das Verfah-
ren der PRRT (Radiorezeptor-
therapie). Ein Peptid, das wie ein
SchlUssel in das Schloss — den
Somatostatin-Rezeptor auf der
Tumorzelle — passt, wird mit einem
Chelator, einer Art Zwischenglied,
gekoppelt, dieser wiederum mit
einem Radionuklid (fir NET meist
9OYttrium bzw. '77Lutetium). Vor-
aussetzung fur diese Form der
Behandlung ist eine hohe Auspra-
gung des Somatostatin-Rezeptors
(SSTR). In Bonn werden oft acht
oder mehr Zyklen PRRT gegeben,
deshalb ist es wichtig, mittels
exakter Dosimetrie die radioaktive
Anreicherung in den kritischen
Organen (Niere, Knochenmark)
und im Tumor zu kontrollieren.
Prof. Essler stellte Daten aus den
Niederlanden vor, die zeigen, dass
es fiir die Uberlebenszeit unerheb-
lich ist, ob mit PRRT ein Tumor-
rickgang erreicht wird oder eine
,Stable disease”, also eine Tumor-
stabilisierung.

Er berichtete dann Uber die vor
einigen Monaten verdffentlichten
Ergebnisse der NETTER-1-Studie.
Die NETTER-1-Studie ist die erste
prospektiv-kontrollierte Studie zur
nuklearmedizinischen NET-Thera-
pie. Verglichen wurde die Wirkung
der Behandlung mit "7"Lutetium-
DOTATATE + Octreotid 30 mg ge-

BETIRER
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gen eine Monotherapie mit der
doppelten Dosis Octreotid (60 mg).
Behandelt wurden Patienten mit
progressivem, nicht operablem,
SSTR-positivem G1/G2-NET des
Dunndarms. Die Studie zeigte eine
deutlich verlangerte wachstums-
freie Zeit nach Behandlung mit
177_utetium. Die vorlaufige Analyse
lasst auch einen Uberlebensvorteil
durch die PRRT vermuten, hierzu
bleibt die abschlieBende Auswer-
tung abzuwarten. Das Nebenwir-
kungsspektrum war in der Kombi-
nation groBer. Eine Zulassung der
PRRT mit '"Lutetium wird erwar-
tet.

Prof. Dr. med. Damian Wild,
Radiologie und Nuklearmedizin,
Universitatsspital Basel, schloss
an mit dem spannenden Thema
»Somatostatinrezeptor Antago-
nisten - neue Therapieoptionen
bei NET?". Patienten mit hohem
Tumor-Uptake, das heiBt einer
hohen Aufnahme des radioaktiv
markierten Peptids in den Tumor,
profitieren von der Therapie meist
deutlicher. Wie also kann man den
Tumor-Uptake erhéhen? Eine Mdg-
lichkeit ist die Verwendung von so-
genannten Antagonisten anstelle
der bisher verwendeten Agonisten.
Der Vorteil: Es gibt fur die Antago-
nisten deutlich mehr Bindungsstel-
len auf der Tumorzelle. Limitierende
Organe konnten das Knochenmark
und die Leber sein. Hier erprobt
man Mdoglichkeiten, die Toxizitaten,
also die schadigende Wirkungen,
SO gering wie moglich zu halten.
In Basel wurde bereits ein individu-
eller Heilversuch mit vier Patienten
durchgefihrt. Eine Phase-I/II-Stu-
die, unterstitzt von Octreopharm
IPSEN, ist geplant.

Prof. Wild berichtete auch von den
Bemihungen um eine gegenuber

DIAGNOSEfe7”

der 8Ga-DOTATOC-PET weiter
verbesserte Bildgebung. Aktuell
lauft eine Studie: 88Ga-NODAGA-
JR11 PET/CT im Vergleich mit
68Ga-DOTATOC-PET/CT. Die Re-
sultate werden demnéchst publi-
zZiert.

Den Abschlussvortrag hielt PD
Dr. med. Hoijat Ahmadzadehfar,
ebenfalls Nuklearmedizin, UK
Bonn, zum Thema ,SIRT bei
Neuroendokrinen Tumoren”. Es
handelt sich dabei um eine sehr
konzentrierte, innere Bestrah-
lung von Lebermetastasen, um
ein unkontrolliertes Tumorwachs-
tum und/oder eine unkontrollierte
Hormonausschuttung zu beherr-
schen. Dabei ist die Wirksam-
keit der SIRT nicht abhdngig vom
Vorhandensein von Somatostatin-
Rezeptoren. PD Ahmadzahdefar
sieht das Nebenwirkungsspektrum
als insgesamt gering und meist
von vorUbergehender Natur. SIRT
nach PRRT ist mdglich, insbe-
sondere bei Progress oder Symp-
tomatik unter PRRT oder einem
Rezidiv. In Bonn werden in der
Regel beide Leberlappen in in ei-
ner Sitzung behandelt. Dazu l&uft
an der UK Bonn eine prospektive
Phase-|-Studie mit Patienten mit
NET der Bauchspeicheldrise, die
,EverSirt”, zur Prifung der Toxizi-
tat und Vertraglichkeit: Zuerst wird
mit SIRT, dann 2 Wochen spéater
mit Everolimus behandelt.

Insgesamt erlebte ich eine inte-
ressante Veranstaltung mit neuen,
spannenden Forschungsanséatzen.
Als Patienten hoffen wir darauf,
dass die Ergebnisse sich als effek-
tiv fr die Umsetzung in der Praxis
erweisen.

Katharina Mellar
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Summer School NEN 2016 in Berlin

Allighrlich im Spatsommer findet die
Summer School NEN statt, eine Ini-
tiative der Firma IPSEN. Sie wird im
turnusmaBigen Wechsel durchge-
fuhrt von den ENETS-Zentren Mar-
burg, Mdnchen, Mainz und Berlin
Charité.

Zielgruppe der Summer School
sind junge Arzte, die intensiver in
die Betreuung von NET-Patienten
einsteigen mdchten, aber natdrlich
auch solche, die bereits viel Erfah-
rung mitbringen, ihr Wissen aber
noch vertiefen wollen. Der Teil-
nehmerkreis ist bewusst klein ge-
halten, die GroBe einer Schulklasse
umfassend, um einen intensiven
Austausch zu ermaoglichen. Von
den referierenden Arzten darf man
hochste Expertise und detailreiche
Informationen auf aktuellstem Ni-

veau erwarten.

Prof. Dr. med.
Marianne Pavel,
Berlin

Im Jahr 2016 lag die Veranstaltung
in der Hand der Charité, unter der
wissenschaftlichen Leitung von
Prof. Dr. med. Marianne Pavel. Die
Organisatoren hatten ein umfas-
sendes Programm zusammenge-
stellt, in dem alle gangigen sowie
aktuellen Themenbereiche Berlck-
sichtigung fanden.

Entsprechend zeichnete sich die
Veranstaltung aus durch engagierte
Teilnehmer, die interessierte Fragen
stellten und intensive Diskussionen
fahrten.

>

Prof. Dr. med. Bence

Sipos, Tlbingen Jann, Berlin

}

Dr. med. Vikas Prasad,
Berlin

Pape, Berlin

Nach der BegrtBung durch Prof.
Dr. med. Bertram Wiedenmann
begann die Veranstaltung mit fol-
genden nicht auf bestimmte Organe
bezogenen Themen: ,Pathologie:
Klassifikation und molekulare
Diagnostik” (Prof. Dr. med. Bence
Sipos, Tubingen), ,Klinik und
hormonelle Diagnostik” (Dr.
med. Henning Jann, Berlin), ,,Bild-
gebung und Staging” (PD Dr.
med. Timm Denecke, Berlin) und
»Stellenwert der nuklearmedi-
zinischen Diagnostik” (Dr. med.
Vikas Prasad, Berlin).

Es folgte das Thema ,Manage-
ment von lokalisierten NET -
Mdéglichkeiten und Grenzen”.
Aus unterschiedlichen fachlichen
Perspektiven wurden nun organ-
spezifisch einzelne lokalisierte, also
nicht metastasierte NET behandelt.
Dr. med. Ulrich-Frank Pape, Inter-

Dr. med. Henning

Dr. med. Ulrich-Frank

Veranstaltungen

oy 9)
PD Dr. med. Timm
Denecke, Berlin

Prof. Dr. med. Andreas
Pascher, Berlin

nist, und Prof. Dr. med. Andreas
Pascher, Chirurg, beide Berlin, in-
formierten aus ihrer jeweiligen Fach-
perspektive Uber Neuroendokrine
Neoplasien des Magens, des
Rektums und der Bauchspei-
cheldriise.

Nach der Mittagspause widmete
man sich dann dem Themenbe-
reich ,Management von metas-
tasierten NET - Mdglichkeiten
und Grenzen”. Aus chirurgischer
Sicht informierte Prof. Dr. med. Det-
lef Bartsch, Marburg, Uber die ,,Re-
sektion des Primartumors” und
Prof. Pascher Uber ,Debulking”.
Die internistische Position vertraten
die beiden Referenten aus Mainz,
Prof. Dr. med. Matthias M. Weber
(yIntestinale NET”) und PD Dr.
med. Christian Fottner (,Pankre-
atische NET”) sowie Dr. Pape
(,CUP und andere seltene NET”).
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Prof. Dr. med. Detlef
Bartsch, Marburg

Dr. med. Anja Rinke,
Marburg

Die letzte Sitzung des ersten ,Schul-
tages” befasste sich schlieBlich
mit der in der Praxis immer
nodtigen Abstimmung zwischen
den Fachbereichen unter dem
Thema ,Interdisziplindres
Management von Lebermetas-
tasen”. Dr. med. Henning Jann
stellte den Fall eines Patienten mit
intestinalem NET (Diinndarm-
NET) vor, Dr. med. Lisa-Marie
Dilz, Berlin, den eines Patienten
mit Bauchspeicheldriisen-NET.
Beide Falle wurden in einem inter-
disziplindr besetzten Tumorboard
diskutiert.

Am folgenden Tag lag der Schwer-
punkt zundchst auf der Unter-
scheidung zwischen ,NET G3
und NEC”. Dr. med. Leonidas
Apostolidis, Heidelberg, sprach
Uber ,Internistische Therapie -
Maoglichkeiten und Grenzen”.
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Prof. Dr. med. Matthias
M. Weber, Mainz

Gebauer, Berlin

Fottner, Mainz

Prof. Dr. med. Bernhard  Dr. med. René

Pschowski, Berlin

Zweiter Schwerpunkt war das
»Karzinoid-Syndrom”. Auch die-
ses Thema wurde aus der War-
te verschiedener Fachdisziplinen
beleuchtet. Dr. med. Anja Rinke,
Marburg, stellte die ,Internis-
tische Therapie” vor, Prof. Dr.
med. Bernhard Gebauer, Berlin, die
»,Optionen aus radiologischer
Sicht”. Zum ,Management von
Komplikationen” sprach Dr.
med. René Pschowski und Bettina
Otte brachte dazu einen Fall ins
Tumorboard ein.

Prof. Pavel gab anschlieBend ei-
nen Ausblick auf ,,Neue Entwick-
lungen und Studien”.

TraditionsgemaR standen auch bei
der diesjahrigen Summer School
Falldiskussion in Gruppen auf der
Agenda - eine teamorientierte Form
der Anwendung des Wissens, an-

PD Dr. med. Christian
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Dr. med. Leonidas
Apostolidis, Heidelberg

Bettina Otte, Berlin

sprechend aufbereitet im computer-
geleiteten Programm INKA (In-
teraktive Kasuistiken). In Klein-
gruppen erarbeiten die Teilnehmer
diagnostische und therapeutische
Schritte fur unterschiedliche (vorge-
gebene) Krankheitssituationen. Ge-
leitet wurde dieser Part wieder vom
bewahrten Duo Prof. Weber und
PD Fottner.

Die Zusammenfassung und Verab-
schiedung durch Prof. Pavel be-
schloss die Summer School 2016.
Mit infolge der Riesenmenge an
Input rauchenden Kdpfen gingen
die Teilnehmer auseinander — viele
von ihnen in der Hoffnung, auch im
nachsten Jahr wieder dabei sein zu
ddrfen.

Katharina Mellar
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Kongressbericht zum ESMO 2016

Der diesjahrige ESMO-Kongress
(ESMO = European Society for Me-
dical Oncology) fand vom 7.-11.
Oktober 2016 in Kopenhagen statt.
Unter dem Leitthema ,Von der The-
rapie bis zur Patientenbetreuung”
prasentierte sich der Krebskon-
gress erwartungsgeman interdis-
ziplindr und umfassend. Er wurde
besucht von tber 20.000 Teilneh-
mern, darunter mehr als 1000 &rzt-
liche Kolleginnen und Kollegen aus
Deutschland. Die hohen Teilneh-
merzahlen unterstreichen die popu-
lare Stellung dieses Kongresses in
Europa.

Insbesondere die Vorstellung der
aktuellsten Daten auf dem Ge-
biet der neuroendokrinen Tumoren
(NET) in drei Plenarsitzungen, zwei
Satellitensymposien und einem
Posterprasentationstag bestétigte,
dass die Entwicklungen auf dem
Gebiet der NET angemessen disku-
tiert wurden.

Im Folgenden mdchte ich lhnen ei-
nige auf dem Kongress vorgestellte
Daten und Studien prasentieren
und erlautern.

NET der Lunge: Pathologie,
Chirurgie, medikamentése
Therapie

Der Auftakt auf dem Gebiet der
NET erfolgte am Samstagmorgen
Uber eine Sitzung zu den pulmo-
nalen NET, also den neuroendokri-
nen Tumoren der Lunge, mit drei
Expertenvortragen unter Vorsitz von
James Yao aus den USA (Houston).
Diskutiert wurde die Wichtigkeit
der richtigen pathologischen Ein-
schatzung der Erkrankung aus
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entnommenen Gewebeproben
zum Zweck der bestmdglichen
Therapieeinleitung. Des Weiteren
wurden minimal-invasive chirur-
gische Therapieansétze und syste-
mische (auf den gesamten Korper
wirkende) palliative (lindernde) Be-
handlungsmaoglichkeiten vorgestellt.
Dabei wurde erneut der Stellenwert
der RADIANT-4 Studie betont. An
dieser Studie nahmen insgesamt
302 Patienten teil, 31 % von ihnen
mit einem NET der Lunge. Unter der
Therapie mit Everolimus zeigte sich
ein statistisch signifikanter Effekt auf
das Tumorwachstum. Das soge-
nannte progressionsfreie Uberleben
(die Zeit bis zum Fortschreiten der
Erkrankung) konnte auf 11 Monate
gegentber 3,9 Monate im Placebo-
Arm, also der mit einem Scheinme-
dikament behandelten Teilnehmer-
gruppe, verlangert werden.

Vorhersagekriterien fiir eine
personalisierte Therapie

In der nachsten Sitzung am Sonn-
tagabend wurde die Frage erortert,
inwieweit wir wirklich unseren NET-
Patienten eine zielgerichtete und
fUr den jeweiligen Patienten weitge-
hend individualisierte Therapie an-
bieten kdnnen. Dieses Symposium
prasentierte sich interdisziplinér und
wurde von hochgeschétzten Kolle-
gen auf dem Gebiet der NET vorge-
tragen. Prof. T. Meyer vom onkolo-
gischen Zentrum in London fUhrte
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an, dass wir fur Bauchspeichel-
drisen-NET mit den zugelassenen
mTOR- und Tyrosinkinase-Hem-
mern zwei molekular-zielgerichtete
Therapien anbieten kénnen. Fur
die NET der Lunge und des Dunn-
darms belegt die RADIANT-4-Stu-
die ebenfalls eine gute Wirksamkeit
des mTOR-Hemmers Everolimus.
Das Medikament hemmt einen Si-
gnalweg in der Tumorzelle. Muta-
tionen (genetische Veranderugen)
des mTOR-Signalweges sehen wir
in bis zu 15 % der Félle in Bauch-
speicheldrisen-NET. Ob Patienten
mit Verdnderungen in diesem Si-
gnalweg ein verbessertes Anspre-
chen auf Everolimus zeigen, ist je-
doch bisher nicht bekannt. Dies gilt
ahnlich flr den zugelassenen Tyro-
sinkinase-Inhibitor (hemmt die Ge-
faBneubildung in Tumoren). Weitere
schon bekannte molekulare Veran-
derungen sollten daher besser un-
tersucht werden, wenn moglich in
prospektiven Studien (prospektiv:
die Daten werden im Studienverlauf
erhoben).

Frau Prof. Pavel aus Berlin besté-
tigte diesen Ansatz. FUr Everolimus
zum Beispiel stellt sich die Frage,
ob das AusmaR der Schleimhaut-
entziindung im Mund (Stomatitis) —
neben Blutwerten wie Chromogra-
nin A oder dem Zellteilungsmarker
Ki67 — ein mogliches Kriterium fur
das Ansprechen dieser Therapie
ist.
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In einer laufenden Phase-II-Stu-
die werden Patienten mit Magen-,
Darm- und Bauchspeicheldrisen-
NET auf Genveranderungen im Tu-
morgewebe untersucht und danach
entweder mit dem mTOR- oder dem
Tyrosinkinase-Hemmer behandelt.
Diese Studie bietet daher die Mog-
lichkeit, nur Patienten mit potenzi-
ell angreifbaren Signalwegen der
Tumorerkrankung gezielt zu behan-
deln. Prof. Raymonds Vortrag bildete
den Abschluss zu dieser Thematik.
In seiner komplexen Darstellung Uber
die zielgerichteten Therapien stellte
er unter anderem auch den Fall eines
Patienten mit Bauchspeicheldrisen-
NET vor. Dieser erhielt die beiden
Substanzen in verschiedenen Se-
quenzen (Reihenfolgen) und Dosie-
rungen und konnte darunter Uber
einen Zeitraum von 75 Monaten gut
therapiert werden. Wir gehen davon
aus, dass Resistenzmechanismen
des Tumors gegen die vorhandenen
Therapien dadurch verzégert und
Uberbriickt werden konnten.

Zusatzlich wurde im Rahmen die-
ser Sitzung die Evidenz (Datenlage
von Studien) von minimal-invasiver
Chirurgie durch Prof. Falconi (Italien)
und Neuigkeiten auf dem Gebiet
der Nuklearmedizin durch Prof. Kjaer
aus Danemark diskutiert.

Vorstellung und kritische
Diskussion von Studien: LUNA,
Metformin, Zellveranderungen

SchlieBlich wurden am Montag in
der letzten NET-Sitzung auf dem
ESMO-Kongress jeweils zwei sehr
interessante klinische und wissen-
schaftliche Beitrdge vorgestellt
und durch die Experten Prof. Yao
(Houston, USA) und Prof. Oberg
(Uppsala, Schweden) kritisch disku-
tiert.
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Zuerst wurde die LUNA-Studie pra-
sentiert. In diese Phase-lI-Studie
waren 124 Patienten mit fortge-
schrittenen Lungen-NET (93,5 %)
und Thymus-NET (6,5 %) einge-
schlossen. Alle Patienten mussten
innerhalb von 12 Monaten eine zu-
nehmende (progrediente) Tumor-
erkrankung aufweisen, unabhangig
davon, ob sie schon eine Therapie
erhielten oder nicht. Danach wur-
den die Patienten entsprechend
einer 1:1:1-Verteilung entweder mit
dem Somatostatin-Analogon Pa-
sireotid LAR (60 mg intramuskulér,
also in den Muskel gespritzt, mo-
natlich), Everolimus (10 mg pro Tag
als Kapsel) oder der Kombination
aus den beiden Substanzen behan-
delt. Die Subgruppen (Untergrup-
pen) zeigten sich hinsichtlich wich-
tiger Kriterien wie Alter, Geschlecht
und Allgemeinzustand (ECOG-Sta-
tus) regelrecht verteilt. Die meis-
ten NET der Lunge und des Thy-
mus waren funktionell nicht aktiv
(77,4 %) und hatten in 76,6 % bzw.
55,6 % Metastasen in Leber und
Knochen gebildet. Nur 32,3 % der
Patienten hatte zuvor keine Thera-
pie erhalten. Die meisten Patienten
(48,4 %) erhielten zuvor Somato-
statin-Analoga. Das mittlere pro-
gressionsfreie Uberleben (Zeit vom
Therapiestart bis zum Fortschreiten
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der Erkrankung) betrug fur Pasi-
reotid 8,5 Monate, fur Everolimus
12,5 Monate und fur die Kombi-
nationstherapie 11,8 Monate. Der
primére Endpunkt der Studie — ein
progressionsfreies Uberleben Uber
45 % nach 9 Monaten zu erreichen
— wurde in allen drei Therapiearmen
erzielt. Das Nebenwirkungsprofil in
den Therapiegruppen unterschied
sich nicht im Vergleich zu den be-
kannten Toxizitaten (schadigenden
Wirkungen) von Somatostatin-Ana-
loga und Everolimus. Dabei standen
Durchfall (Diarrhoen) und erhéhte
Blutzuckerwerte (Hyperglykédmie) im
Vordergrund. Der komplexe Aufbau
der Studie sowie das Studiendesign
mit dem primaren Endpunkt des
progressionsfreien Uberlebens nach
9 Monaten wurden in der Diskus-
sion durch Prof. Yao sehr kritisch
gesehen. Gerade der Vergleich zur
RADIANT-4-Studie, in welcher ein
Placebo-Arm als Kontrolle galt, fehlt
in dem Design der LUNA-Studie,
und die doch deutlich geringere
Fallzahl von ungeféhr 40 Patienten
pro Therapiearm kann statistische
Auswertungen deutlich erschweren.

Im nachsten Beitrag wurden die Er-
gebnisse einer retrospektiven, also
rickblickend ausgewerteten italie-
nischen Studie zu Metformin (ein
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Diabetesmedikament) bei Patienten
mit Bauchspeicheldrisen-NET vor-
gestellt. In diese Auswertung waren
445 Patienten entweder mit norma-
len oder erhéhten Blutzuckerwerten
(mit oder ohne Metformin-Behand-
lung) eingeschlossen. Alle Patienten
sollten mit Somatostatin-Analoga
und/oder Everolimus therapiert wer-
den. Hintergrund dieser Studie war,
dass eine Blutzuckererkrankung
(Diabetes) ein Risikofaktor fir NET
der Bauchspeicheldrise ist und
gleichzeitig einen negativen Einfluss
auf die Prognose der Erkrankung
haben kénnte. Daneben konnten
fur Metformin Mechanismen fest-
gestellt werden, wodurch dieses
Medikament auch die Tumorzellen
(Tumorwachstum und Stoffwech-
sel) angreift, parallel zu den antidi-
abetischen Eigenschaften. Interes-
santerweise zeigte sich fur die Pa-
tienten mit Hyperglykdmie und Met-
formin-Monotherapie ein deutlicher
Vorteil bezogen auf das mediane
progressionsfreie Uberleben im Ver-
gleich zu Patienten mit erhdhten
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oder normalen Blutzuckerwerten
ohne Metformin-Therapie (44,2 Mo-
nate Hyperglykdmie und Metformin
versus 20,8 Monate fur Hypergly-
ké&mie und kein Metformin versus
15,1 Monate bei Normoglykémie).
Der Effekt von Metformin lieB sich
in allen Subgruppenanalysen auch
unabhéangig von der Therapie nach-
weisen.

Um diese auBergewohnlichen Er-
gebnisse zu bestétigen hat die italie-
nische Studiengruppe bereits zwei
prospektive Untersuchungen ange-
kundigt und auf den Weg gebracht
(MetNET-1 und MetNET-2). Wir
sind sehr gespannt auf die Ergeb-
nisse und erhoffen uns daher, dass
der positive Nutzen von Metformin
bei Patienten mit Bauchspeichel-
drisen-NET und Hyperglykédmie
bestatigt werden kann.

SchlieBlich bildeten zwei grund-
lagenwissenschaftliche Arbeiten
den Abschluss dieser Sitzung. Bei-
de Arbeitsgruppen beschéaftigten
sich mit der Identifizierung und
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Aufarbeitung von genetischen, epi-
genetischen oder DNA-Verande-
rungen in neuroendokrinen Tumo-
ren des Pankreas und der Lunge.
Ziel dieser aufwendigen und umfas-
senden Untersuchungen ist es, eine
,Landkarte” von Verédnderungen
des Tumorgewebes von NET-
Patienten zu erstellen und damit
neue Moglichkeiten flr Therapien
im Rahmen von klinischen Studien
erproben zu kdénnen.

Damit endete der ESMO 2016 fur
alle NET-Interessierten und wir er-
hoffen uns bis zum nachsten euro-
paischen onkologischen Kongress
weitere Fortschritte, Gber die wir
dann ausgiebig diskutieren kénnen.

Dr. med. Sebastian Krug

Klinik fiir Innere Medizin |
Martin-Luther Universitét
Halle/Wittenberg

Ernst-Grube StraBBe 40,

06120 Halle (Saale)

E-Mail: sebastian.krug@uk-halle.de

o Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.\V.
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Das Netzwerk NeT

Menschen mit der Diagnose Neuroendokriner Tu-

mengeschlossen:

Hier finden Sie Verstdndnis,

mor, Neuroendokrines Karzinom, Neuroendokrine
Neoplasie, Karzinoid, GEP-NET, Lungen-NET,
urogenitale NET, MEN1 oder neuroendo-
kriner CUP stehen vor einem Berg von Fragen:
Was bedeutet diese Diagnose fiir 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-

Unterstlitzung und sehr viel Wissen und Erfahrung.
Das Netzwerk NeT ist fir dieses Krankheitsbild die
alteste und gréBte Selbsthilfegruppe im deutsch-
sprachigen und im europdischen Raum. Im Januar
2000 wurde das Netzwerk NeT offiziell gegriindet. Es
ist rechtlich ein gemeinnttziger eingetragener Verein.
Zur fachlichen Unterstiitzung steht dem Netzwerk
NeT ein sehr erfahrener medizinisch-wissenschaft-
licher Expertenrat zur Seite.

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. « WornitzstraBe 115a - 90449 Niirnberg
Tel. 0911/25 28 999 * Fax 0911/2 55 22 54 - E-Mail: info@netzwerk-net.de
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NET-Patiententag in Halle/Saale

Prof. Dr. med. Patrick Michl, Di-
rektor der Klinik fUr Innere Medizin |
des Universitatsklinikums Halle
(Saale) unterstitzt von Dr. med.
Sebastian Krug (beide Schwer-
punkt Gastroenterologie), hatte
gemeinsam mit Prof. Dr. med.
Carsten Miiller-Tidow, Direktor
der Klinik und Poliklinik far Innere
Medizin IV, Hamatologie und Onko-
logie, und OA Dr. med. Thomas
Kegel, ebenfalls Innere Med. IV, flr
den 10. September 2016 zu einem
Patiententag Neuroendokrine
Tumoren geladen. Prof. Michl, der,
wie auch Dr. Krug, wahrend einer
mehrjahrigen Tatigkeit am ENETS-
Zentrum Marburg Erfahrung mit
den neuroendokrinen Tumoren ge-
sammelt hat, verfolgt das Ziel, an
der UK Halle ein NET-Zentrum ein-
zurichten.

Verschiedene Aspekte der
Situation der NET-Patienten

Die meisten Patienten haben, bevor
sie die Diagnose ,Neuroendokriner
Tumor” erhielten, niemals von die-
ser Krankheit gehort. Somit stellen
sich ihnen viele Fragen: Was bedeu-
tet diese Diagnose? Welche Folgen
bringt diese Erkrankung mit sich?
Wie sind meine Heilungschancen?
Was kann ich selbst tun?

Die Konfrontation mit einer Krebser-
krankung 16st allgemein eine Band-
breite von Geflhlen der Angst,
Unsicherheit und des Ausgeliefert-
seins aus. Den meisten Betroffenen
hilft — gerade bei einer seltenen
Erkrankung, wie es die neuroen-
dokrinen Tumoren sind - ein of-
fener und sachlicher Umgang mit
diesem Thema. Aber auch das
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Von links: Prof. Dr. med. P. Michl, Katharina Mellar und Dr. med. Sebastian Krug

Gesprach mit Menschen, die mit
derselben Diagnose leben, und die
Erfahrungen, die in einer Selbsthilfe-
organisation gebundelt sind, kon-
nen hilfreich sein gegen das Geflhl
der Ohnmacht, kénnen Mut ma-
chen und auch ganz konkret weiter-
helfen.

Der NET-Patiententag in Halle be-
tonte beide Aspekte. Experten aus
verschiedenen Fachbereichen des
Universitatsklinikums Halle gaben
in verstandlichen Vortragen einen
Uberblick tiber die Diagnostik und
Therapie der verschiedenen NET-
Arten mit ihren sehr unterschied-
lichen und individuellen Beschwerde-
bildern und Krankheitsverldufen. Es
waren aber auch Referenten einge-
laden, die in Bereichen beraten und
auffangen koénnen, die Uber das
rein Medizinische hinausgehen -
seelische oder soziale Aspekte der
Erkrankung etwa. Entsprechend
stand Katharina Mellar, die Vor-
sitzende der Patientenorganisation
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren

(NeT) e. V., Uber die gesamte Veran-
staltung unterstutzend fur Fragen
zur Verflgung. Und auch der Erfah-
rungsaustausch mit Menschen, die
von derselben Diagnose betroffen
sind, war unkompliziert moglich.

Vielseitiges und
abwechslungsreiches
Programm

Prof. Michl begriBte die Teilneh-
mer und fUhrte durch das abwechs-
lungsreiche Programm.

Erste Referentin war Katharina
Mellar. Sie stellte ihr ,Patien-
tennetzwerk flr neuroendokrine
Tumorpatienten” und die Bedeu-
tung der Selbsthilfe fur Patienten
mit einer seltenen Tumorerkrankung
VOr.

Sven Weise von der Sachsen-
Anhaltinischen Krebsgesellschaft,
informierte anschlieBend Uber die
Angebote seiner Organisation flr
Krebspatienten.

ﬁ#i NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Jana Schneider, Ditassistentin
und Diabetesberaterin DDG, gab
beim Thema ,,Supportive Therapie
und Ernahrung” Empfehlungen flr
eine angepasste und gesunde Er-
nahrung bei Krebs allgemein und
bei speziellen Erndhrungsproblema-
tiken in der Folge einer NET-Erkran-
kung oder -Operation.

Nach der Kaffeepause, die von den
Teilnehmern intensiv flr den Aus-
tausch und fur Fragen an die Refe-
renten genutzt wurde, folgte der me-
dizinisch-fachwissenschaftliche Teil.

Prof. Dr. med. Kerstin Lorenz,
kommissarische Direktorin der Kili-
nik far Allgemein-, Viszeral- und
GeféaBchirurgie des Universitats-
klinikums Halle (Saale), informierte
ausflhrlich zum Thema ,,Chirur-
gische Therapie von neuro-
endokrinen Neoplasien”. Sehr
anschaulich stellte sie anhand von
zahlreichen Skizzen und Bildauf-
nahmen die chirurgischen Mog-
lichkeiten und Vorgehensweisen
bei Primartumoren in den verschie-
denen Ausgangsorganen des Ver-
dauungstraktes und bei Metasta-
sierung der Leber vor.

Dr. med. Andreas Odparlik sprach
im Anschluss zum ,,Stellenwert

B

Jana Schneider

¥

il

der Nuklearmedizin und Proble-
matik der Kosteniibernahme”.
Er beschrieb die Funktionsweise
der PET-Bildgebung, deren Vorteile
insbesondere bei kleinen sowie
darmnah gelegenen Tumoren und
verglich sie mit der Octreotid-Szinti-
grafie. Er erklarte Voraussetzungen,
Ablauf und magliche Nebenwir-
kungen der Peptidrezeptor-Radio-
Therapie (PRRT) und ging im dritten
Teil seines Vortrags auf die leber-
spezifische Radioembolisation (RE/
SIRT) ein.

Anders als in fast allen anderen
europaischen Landern ist die PET-
Untersuchung in Deutschland fur
den GroBteil der Krebsarten keine
Kassenleistung (Ausnahme Lun-
genkrebs). Fir jede einzelne Unter-
suchung muss ein gesonderter An-
trag auf Kostenlbernahme gestellt
werden, der leider von den Kassen
haufig abgelehnt wird. Auch flr die
PRRT braucht es in jedem Einzelfall
ein eigenes Genehmigungsverfah-
ren.

Im Abschlussvortrag gab Dr. Krug
einen Einblick in die aktuelle Thema-
tik ,Universitatsklinikum Halle
- klinischer und grundlagenwis-
senschaftlicher Aufbau eines
NET-Zentrums”. Hormonbedingte
Beschwerden, tumorbedingte Be-

Prof. Dr. med. Kerstin Lorenz
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Dr. med. Andreas Odparlik

schwerden oder auch Beschwerde-
freiheit — all das ist denkbar bei NET.
Individuelle Diagnoseméglichkeiten,
Verlaufsparameter und Therapie-
optionen, meist lange Verlaufe mit
lebenslanger Nachsorge — all dies
erfordert eine personalisierte Tu-
mortherapie. Wichtig dafur ist eine
intensivierte Grundlagenforschung,
sie soll aber nicht im Labor enden,
sondern Hand in Hand gehen mit
der klinischen Anwendung. Das
Universitatsklinikum Halle verfolgt
dieses Ziel mit dem Aufbau eines
NET-Zentrums. Der Austausch zwi-
schen Betroffenen und Arzt soll da-
bei Uber den Klinikaufenthalt bzw.
Ambulanzbesuch hinausgehend,
etwa im Rahmen von Regional-
gruppentreffen des Netzwerks NeT
gepflegt werden. Im Interesse einer
Kontinuitat ist dementsprechend
ein néchstes Treffen mit Prof. Michl
noch vor Weihnachten geplant.

Katharina Mellar
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Pfizer-Patienten-Dialog feiert 20. Jubilaum

Kaum zu glauben! Nun schon zum
20. Mal fand er statt, der Pfizer-Pa-
tienten-Dialog! Zwanzigmal also ein
intensiver, konzentrierter Austausch
zwischen dem Arzneimittelhersteller
Pfizer und Vertretern unterschied-
lichster Patientenorganisationen. Ge-
meinsame Projekte zum Nutzen der
Patienten haben dort ihren Anfang
genommen, Erfolgsgeschichten wer-
den vorgestellt und auch die aktuelle
Gesundheitspolitik ist im Blick.

So gab das 20. Jubildum wabhrlich
Anlass zum Feiern!

BegriiBung und Gliickwiinsche

Christina ClauBen, Leiterin der
Abteilung Patientenbelange und Ini-
tiatorin der Veranstaltung, empfing
die rund 100 Teilnehmer im festlichen
Meistersaal in Berlin mit den Worten:
»lch begriBe Sie jetzt ganz einfach
S0, wie ich es immer mache.” FUr den
Goldflitter-Regen auf der Bihne und
die Geburtstagstorte war dann aber
doch gesorgt durch ,alte Hasen” un-
ter den Patientenvertretern. Eine Fo-
toreise flhrte zurlick in die Anfange
des Pfizer-Patienten-Dialogs.

Martin Fensch, Geschaftsflhrer der
Firma Pfizer, hob in seiner Begru-
Bungsrede die Wichtigkeit der Ko-
operation zwischen Patienten und
Herstellerfirmen hervor. Er betonte,
wie essenziell es sei, von Hersteller-
seite zu wissen, welche BedUrfnisse
der Patient hat. Denn letztlich sollte
immer der Patient der Bestimmende
sein.

Transparenz sei fur Pfizer wichtig,
Transparenz sowohl in der Koope-
ration mit der Selbsthilfe (Veroffent-
lichung von Zuwendungen schon in
den vergangenen Jahren) als auch
mit den Arzten (Regelungen hierzu
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wurden ab 2016 wirksam). Die For-
derung nach Transparenz kommt aus
Misstrauen, mit mehr Transparenz
will man den Weg hin zu mehr Ver-
trauen bereiten.

Tiki Kiistenmacher: ,,Lebenssinn
mit Herz und Hirn*

Tiki Kistenmacher, den ,Schopfer”
des ,Limbi”, kennen wir bereits vom
letztjahrigen Patienten-Dialog (Sie er-
innern sich an meinen Bericht in der
DIAGNOSENeT Nr. 237). Wahrend er
seine Gedanken zu Limbi formuliert,
illustriert er sie zeichnerisch, flr alle
Uber Beamer gut sichtbar gemacht.
Sein ausgesprochen humorvoller Bei-
trag steckt voller Emsthaftigkeit.

Wer aber ist Limbi? Welche Aufga-
ben hat er fir uns? Wie sollten wir ihn
nutzen, wann ihm misstrauen?

Wir Menschen haben eine ausge-
pragte GroBhirnrinde (Neocortex). Sie
befahigt uns, zu Uberlegen, zu den-
ken, zu entscheiden, Kompromisse
zu schlieBen. Daneben verfigen wir
Uber das entwicklungsgeschichtlich
sehr alte, primitive ,S&ugerhirn”, das
Limbische System. Tiki Kistenma-
cher personifiziert es und nennt es
liebevoll ,Limbi”. Es ist unser emo-
tionales Gehirn, unser Gefuhl. Limbi
funktioniert extrem fix — hatte er doch
die Aufgabe, uns vor dem herannah-
enden Sabelzahntiger zu warnen — er
arbeitet jedoch nicht sehr genau.

FEy e

20. Pfizer-Patienten-Dialog

Ein Beispiel: Wir sitzen am Steuer
unseres Autos und sehen plétzlich
im Ruckspiegel die Polizei. Limbi rea-
giert spontan mit Schrecken und jagt
uns allerlei irrationale Angste durch
den Kopf: ,Fahre ich zu schnell?
Habe ich etwas getrunken? Habe
ich eine rote Ampel Ubersehen? Wie
kann ich entkommen?” Unser Neo-
cortex reagiert viel langsamer, mahnt
dann zur Vernunft und beruhigt uns
damit, dass wir uns doch véllig vor-
schriftsmaBig verhalten haben.

Mit dem Animationsfilm ,Inside out”,
in der deutschen Fassung mit dem
Titel ,Alles steht Kopf”, ist das The-
ma Ubrigens auch in der Pop-Art
angekommen. Im Film werden die
Basisemotionen unseres Limbischen
Systems anschaulich gemacht:
Angst, Wut, Ekel, Kummer, Freude.

Es ist durchaus sinnvoll, unsere bei-
den Hirnsysteme zu nutzen. Weder
ist es der optimale Weg, seinen Lim-
bi ,an die Leine” zu zwingen noch
ihm allein nachzugeben oder seine
Geflhle einfach unkontrolliert he-
rauszulassen. Die Balance zwischen
emotional und faktisch zu finden, ist
wichtig, ist Leben!
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Damit es uns gut geht, bendtigen
wir beides: die Emotionen und die
verstandesmaBige Beruhigung und
Sicherheit (siehe Zeichnung mit der
Hangematte).
Limbi nimmt aufgrund seiner ur-
springlichen Aufgabe, uns vor Ge-
fahren zu warnen, das Negative sehr
viel mehr wahr als das Positive. Be-
sonders in den westlichen Landern
nimmt die Einschatzung, dass al-
les schlechter wird, Uberhand. Das
sogenannte Informationsbusiness
schirt diese Tendenz. Tiki Kisten-
macher: ,Zwar sichert man die Flug-
hafen, aber der Terror hat nun unsere
Medien gekidnappt.”
Zuweilen beobachtet man jedoch
inzwischen auch schon ein Um-
denken in den Medien. Stichwort:
LKonstruktiver Journalismus”. Die-
ser beschreibt nicht nur, was in der
Welt schieflauft, sondern versucht,
Lésungen fur bestehende Probleme
aufzuzeigen und zu diskutieren. Ein
einziger gut recherchierter Beitrag
aus Danemark etwa mit dem Thema
,Probiotika statt Antibiotika” hat es
geschafft, Denken zu veréndern.
Das einzig Positive, was Limbi
,kann”, ist Freude.
Freude bewirkt unter anderem die
Bildung von Endorphin, Oxytocin und
Dopamin im Kdrper, was schmerz-
lindernd und leicht euphorisierend
wirkt. Sportler kdnnen das Schmerz-
empfinden ausschalten, beim Zahn-
arzt steigt es merklich an, zumindest
bei Menschen, die Angst vor dem
Zahnarzt haben.
Wie kann ich nun meinen Limbi zur
Freude bringen? Drei Tipps von Tiki
Klstenmacher:
® GenieBe bewusst Vorfreude und
schéne Momente! Die Vorfreude,
z. B. auf den Urlaub, ist oftmals
sogar noch groBer als die Freude
bei der Ausflhrung selber. Das
Schone ist, dass wir uns diese

B

Karotte, diese Vorfreude, auch
selbst vors Gesicht hangen kon-
nen.
® | ass dir von deinem Limbi nicht al-
les gefallen! Und glaub nicht allen
deinen Emotionen und Angsten!
Man kann sich z. B. gegen die
Angst vor dem Alterwerden fir
diesen Lebensabschnitt auch et-
was Schdnes vornehmen.
® Zwinge dich zu lacheln! Die Mus-
keln firs Lacheln driicken auf Sen-
soren, die direkt mit dem Limbi ver-
bunden sind und ihm melden, dass
alles in Ordnung ist. Sobald man
lachelt, gelingt Gribeln nicht mehr.
Die Quintessenz, die Tiki Kisten-
macher mit auf den Weg gibt: Im
Zusammenspiel von Limbi und Neo-
cortex kdnnen wir eine Situation neu
und viel angstfreier und positiver be-
werten.

Projekte fiir und mit Patienten:
Gemeinsam etwas bewegen

Né&chster Programmpunkt war die
Vorstellung von Projekten einzelner
Selbsthilfeorganisationen, die mit Un-
terstltzung von Pfizer durchgeflhrt
werden. Sehr respektable Projekte,
die einen kleinen Ausschnitt dieser
Welt verandern!

Das Projekt ,lch beim Arzt”, vorge-
stellt von Dr. Barbara Keck (BAGSO)
und Ludwig Hammel (DVMB), soll Pa-
tienten beféhigen, das Arzt-Patienten-
Gesprach von ihrer Seite her so zu
beeinflussen, dass es als zufrieden-

Veranstaltungen

stellend empfunden wird. (Das Netz-
werk NeT ist einer der Unterstitzer
von ,lch beim Arzt”. (Mehr dazu unter
www.ichbeimarzt.de.) Aus diesem
Projekt hat sich die in mehreren Spra-
chen verflgbare Abgabekarte ,lch im
Krankenhaus” entwickelt. Ebenfalls
daraus entwickelt hat sich auch die
Broschire ,,Wir fiir's Impfen”, die es
inzwischen zweisprachig in Russisch-
Deutsch und Turkisch-Deutsch gibt.
Ubersetzungen in Arabisch und Eng-
lisch sind in Vorbereitung. Ergénzend
aufgenommen werden jeweils lander-
spezifische kulturelle Eigenheiten und
Empfehlungen zu hygienischen Fra-
gen. Fur des Lesens Unkundige wird
ein Plakat erarbeitet.

Das Projekt ,,Arzt-Patienten-Kom-
munikation fiir Frauen mit meta-
stasiertem Brustkrebs” wurde vor-
gestellt von Doris Schmitt (Stiftung
PATH). Metastasierter Brustkrebs ist
bis heute nicht heilbar. 2014 begann
die Arbeitsgruppe damit, spezifische
Bedurfnisse der betroffenen Frauen
zu identifizieren, Wege zu finden, um
die Arzt-Patienten-Kommunikation
zu verbessern und hinzuarbeiten auf
mehr &ffentliche Wahrnehmung. Pa-
tientinnen aus 15 L&ndern Europas,
Afrikas und dem Nahen Osten arbei-
ten gemeinsam an diesem Projekt.
Entstanden ist bereits ein Ringbuch,
voll mit praktischen Informationen,
die betroffenen Frauen helfen sollen,
ihre Krankheit zu verstehen und zu
managen und ihr Leben mit der Er-
krankung in allen Bereichen gut zu
leben. Ebenfalls entstanden ist eine
ToolBox fur Patientenorganisationen.
Ubersetzungen sind in Arbeit, ge-
plant sind Trainings in mehr als 100
Landern.

Seit 2002 wird der ,,Deutsche Hor-
filmpreis” vergeben, eine Auszeich-
nung des Deutschen Blinden- und
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Sehbehindertenverbandes (DBSV)
fir Fernsehformate und Filme, die
mittels Audiodeskription Blinden
und Sehbehinderten barrierefrei zu-
ganglich gemacht werden (Audio-
deskription meint einen vor allem fir
blinde und sehbehinderte Menschen
entwickelten Service, bei dem das,
was im Film zu sehen ist, von einem
Sprecher beschrieben wird.) Andreas
Bethke (DBSV) stellte die beacht-
liche Erfolgsgeschichte des Projekts
vor, das unterstutzt wird von den Fir-
men Pfizer und Bayer sowie von der
Aktion Mensch. Neben dem Image
des Projekts wurde Vieles mehr er-
reicht. So werden z.B. seit 2013
Offentliche Férdermittel nur noch
flr Filme vergeben, die mit Audio-
deskription sowie flr hérgeschédigte
Menschen mit Untertitelung ausge-
stattet sind.

Ottfried Hillmann (Dt. Psoriasis Bund)
berichtete vom Jugendcamp fiir
Kinder und Jugendliche mit Pso-
riasis (Schuppenflechte). Die jun-
gen Patienten zwischen 15 und 25
Jahren erhalten dort psychologische
und dermatologische Unterstitzung.
Aber sie sollen vor allem auch he-
rauskommen aus ihrer oftmals selbst
gewahlten Isolation, das Gefuhl
gewinnen, nicht allein oder gar un-
attraktiv zu sein, Selbstbewusstsein
gewinnen, Spal3 haben.

Das Patient Partners® Programm,
vorgestellt von Karl Cattelaens (Deut-
sche Rheuma-Liga BV), startete
2007. Geschulte Rheuma-Patienten
sind die Profis fur inre eigene Erkran-
kungssituation und ihre Préaferenzen
(Patient Partners). Sie zeigen wie
man eine rheumatische Hand rich-
tig untersucht und erklaren, worauf
der Arzt darlber hinaus zu achten
hat, was er Uber das Leben eines
Rheuma-Patienten wissen sollte und
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welche Fragen er dem Betroffenen
stellen sollte. Inzwischen zahlt das
Team 135 Patient Partners, die auch
Vortrage halten, Kleingruppen leiten,
in Schulen, Rheuma-Akademien etc.
gehen oder auch politisch aktiv wer-
den. Mehrere Universitédten haben
das Programm aufgenommen. Im
Jahr 2008 wurde es auf die Diagnose
,Morbus Bechterew” ausgeweitet.

Vortrdge zum Thema
»Gesundheit im demografischen
Wandel”

Franz Miintefering, ehemaliger

Bundesminister und Vizekanzler, jetzt

Vorsitzender der BAGSO, postulierte

folgende Thesen zum Thema:

1. Alter ist keine Krankheit. Jedoch:
Die Hilfsbedurftigkeit steigt im
Alter.

2. Die Konsequenz daraus heifBt:
Helfen und sich helfen lassen.

3. Bewegung ernahrt das Gehirn
und halt fit. Es ist nie zu spét, da-
mit anzufangen, und es geht nicht
darum, sehr gut zu sein.

4. Auch der altere Mensch braucht
auBer Bewegung auch Begeg-
nung. Soziale Kontakte halten fit.

5. Pflege ist ein Beruf. Bei der Pflege
eines Angehdrigen kann man sich
auch professionelle Hilfe holen.

Prof. Dr. med. Elisabeth Stein-
hagen-Thiessen, Leiterin der For-
schungsgruppe Geriatrie und Stoff-
wechseltechnik, Charité, stellte im
Anschluss Projekte zum Thema
yDigitalisierung - Chancen fiir
Medizin, Pflege und Alter” vor.

Die aktuelle Situation beschreibt
die Referentin so: Die Menschen in
Deutschland werden immer Alter.
Immer mehr chronisch kranke Men-
schen brauchen dauerhafte Therapie
und Pflege. Wahrend die Krankheits-
kosten steigen, sinkt die Verweildauer

Dmems_@!gf

in den Klinken drastisch. Das Per-
sonal wird immer knapper, obwonhl
&ltere Menschen mehr Zeitaufwand
flr Versorgung und Pflege bendti-
gen, und es ist meist nicht speziell fur
den Umgang mit &lteren Menschen
geschult. Insbesondere in landlichen
Gegenden besteht ein Mehrbedarf
an ambulanter Versorgung und an
erganzenden Angeboten wie Tages-
kliniken, Nachtkliniken etc.

Ziel fur die &lteren Menschen ist der
Erhalt ihrer Alltagskompetenz. Hier
lassen sich die Moglichkeiten der
technischen Kommunikation unter-
stltzend nutzen. Prof. Steinhagen-
Thiessen beschrieb einige Projekte,
die es Menschen ermdglichen, auch
weiterhin zu Hause zu leben: eine
Fischaugenkamera flr die Beobach-
tung sturzgefahrdeter Patienten, das
Projekt SmartSenior mit Sensoren
in der Wohnung, die die Sturzge-
féhrdung messen, ein Fahrsimulator
zum Training schneller Reaktionen
beim Autofahren oder das Tele-
Reha-Projekt, ein ganz unmittelbar
Tele-betreutes Ubungsprogramm fiir
Schlaganfall-Patienten, die die Woh-
nung nicht mehr verlassen konnten.

Podiumsdiskussion: ,Patienten-
arbeit fit fiir die Zukunft machen”

Der folgende Tag begann traditionell
mit einer Podiumsdiskussion, in der
diesmal folgende Projekte Thema
waren:

® ein Projekt des Kindernetzwerks
aus dem Bereich Arzt-Patienten-
Kommunikation: Beispiele einer
Checkliste fur jugendliche Pati-
enten, Eltern und Behandler,

* ein Projekt der Deutschen Stiftung
flr junge Erwachsene mit Krebs
zum Thema ,Krebs erforschen,
Zukunft spenden”. Das Online-
Portal: JUNGES KREBS PORTAL,
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* ein Burgerbeteiligungsverfahren
der Bergischen Universitat mit Prof.
Hans J. Lietzmann, zum Thema
,unterstitzung von Frauen und ih-
ren Familien bei fortgeschrittenem
Brustkrebs”. Peter Albiez, Pfizer,
formuliert dazu in Anlehnung an
das deutsche Grundgesetz: ,Alle
Gewalt geht vom Patienten aus.”
Es geht um den Patienten, deshalb
muss er beteiligt sein.

® ¢cin Projekt der ,Every Day is
Precious”-Gruppe und der Orga-
nisation ,Mamma Mia!” zum The-
ma Digitalisierung: Wie kénnen
wir die Digitalisierung fir uns nutz-
bar machen? Albiez: Digitalisie-
rung verandert auch die Zukunft
der Medizin. Fur die Patienten ist
die Digitalisierung eine Chance,
soziale Netzwerke aufzubauen.

Dr. Eckart von Hirschhausen:
»,Humor hilft Heilen:

Wie gelingt die Arzt-Patienten-
Kommunikation?”

Ein weiteres Highlight, der humor-
volle und gleichzeitig nachdenkens-
wert ernsthafte Beitrag von Dr. med.
Eckart von Hirschhausen, bildete
den Abschluss der Veranstaltung.
Der Referent ist ausgebildeter Arzt
und bekannt als Moderator, Kaba-
rettist und Schriftsteller. Seine Begrui-
Bung: ,lch spreche heute vor einem
Millionenpublikum: Wenn jeder auch
nur einen schénen Gedanken von
mir mitnimmt und diesen in seinem
Netzwerk verteilt, sind das Millionen
schéner Gedanken.”

Eckart von Hirschhausen ist ein Mei-
ster des Worts, der den Finger in die
Wunde legt. Hier — weitgehend wort-
lich zitiert — einige seiner gewollt pro-
vokativen Thesen und Forderungen
zur (allgemeinen) medizinischen Situ-
ation in unserem Lana:

"

o il
Christina ClauBen, Tiki Klistenmacher, Dr. Eckart von Hirschhausen

® |ch bin einmal fir die Humanmedi-
zin angetreten, das Humane ist je-
doch ganz schon unter die Rader
gekommen.

e Arzte werden gegéangelt, be-
stimmte OPs zu machen, aufs
Budget zu schauen.

® \erscharft durch das System der
Fallpauschale werden die Leute
schon am Donnerstag blutig ent-
lassen. Das hat nicht Geld ge-
spart, sondern nur dazu geflhrt,
dass die medizinische Ethik brutal
unterbewertet wird.

® Charité kommt von Caritas. Der
Patient ist ein Leidender. Hospi-
tal kommt von Gastfreundschaft.
Den Gedanken der Caritas und
der Gastfreundschaft haben wir
mit Okonomie bezahlt.

e Jeder Spezialist untersucht ver-
schiedenste Dinge, aber es fehlt
oftmals der, der einem sagt, was
das insgesamt bedeutet.

® \on 25.000 verdffentlichten Stu-
dien ist eine einzige spater fur
den Patienten relevant. Die mei-
sten Studien werden jedoch gar
nicht veroffentlicht. Das Nichtver-
6ffentlichen von Daten ist mogli-
cherweise gefahrlich fur die Pa-
tienten.

* Befordert werden heute vor allem
Arzte, die forschen und verdffent-
lichen, damit kaum Zeit am Pa-
tienten verlieren.

e Wir Arzte lernen Griechisch und
Latein, zwei tote Sprachen, um

dem Wunder des Lebens néher
zu kommen. Als Arzt ist man aber
schnell mal ,mit seinem Latein
am Ende”. Dann verstecken wir
uns gerne hinter nichtssagenden
Begrifflichkeiten, sprechen z. B.
von einer ,essenziellen funktio-
nellen vegetativen idiopathischen
Dystonie”, was im Kern bedeutet:
,keine Ahnung”. Wir lernen uns
zu verstecken hinter einer Maske,
unerreichbar flr den Patienten.
Die suizid- und suchtgefahr-
detsten Berufsgruppen sind Arzte
und in noch viel hdherem MaB
Pflegekréfte.

Als Arzt hat man gelernt, Ein-
zelkdmpfer zu sein. Die Zukunft
der Medizin ist teamorientiert,
kommunikativ und weiblich. Die
Ausbildung ist jedoch ehrgeizig,
ménnlich, auf Karriere aus.
Kommunikation als Kern arztlicher
Kunst muss weiter gelehrt und
endlich prifungsrelevant werden.
Worte sind sehr wichtig fur Hei-
lung! Uber Jahrtausende gab es
gar nichts anderes als die Men-
schen mit Worten auf einen guten
Weg zu bringen. Die Bibel ist vol-
ler Heilungsgeschichten. Jesus
hat nicht gefragt: Bist du Kasse
oder privat? Und auch nicht: Wie
hoch ist denn die statistische
Chance? Er hat gesagt: Glaubst
du daran? Dann steh auf und
geh! Das sieht dann tatséchlich
ein bisschen wie ein Wunder aus.
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Unser Geist ist in der Tat sehr
méchtig. Es ist moglich, die Men-
schen dahin zu fUhren, dass sie
sich wieder trauen, Kraft zu ent-
wickeln, an ihre eigenen Krafte zu
glauben. Ich glaube jedoch nicht
daran, dass alles durch Glauben
heilbar ist. Wir missen genau
unterscheiden, wo die Grenzen
sind.

Tipps flr ein sinnerfulltes Leben:

® Es gibt keine Krebspersonlichkeit.

® Mein Umgang mit der Erkrankung
geht damit einher, ob ich einen
Sinn entdecke. Das heif3t aber
nicht, dass der Sinn schon in der
Krankheit selber steckt (wie man-
che Buchtitel und Autoren uns
lehren wollen).

® Esist wichtig, nicht allein zu sein.
Schauen Sie, von wem Sie Hil-
fe erwarten konnen! Pflegen Sie
Freundschaften! Auch Selbsthilfe-
gruppen sind in diesem Zusam-
menhang wichtig.

® Esist ein Irrsinn, zu glauben, dass
alle Menschen gesund und fit sein
mussen. 13 % der Kinder wer-
den mit einer Behinderung gebo-
ren oder entwickeln eine solche.
Der Wert einer Gesellschaft zeigt
sich daran, wie sie mit Menschen
umgeht, die keinen ,produktiven
Wert” haben, mit behinderten Kin-
dern, mit alten oder mit kranken
Menschen.

* Menschen, die sich fur andere
engagieren, leben langer, ha-
ben eine um 7 Jahre hdhere Le-
benserwartung. Warum? Ich tue
etwas Sinnvolles, ich habe das
Geflhl gebraucht zu werden, mit
meinen Fahigkeiten zu etwas bei-
zutragen, was Uber mich hinaus-
weist,

® Auch das persénliche Bild vom
Alter verandert die Lebenserwar-
tung um bis zu 7 Jahren. Verbin-
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den Sie Alter nicht nur mit Siech-
tum, Demenz, Gebrechlichkeit!
(Anmerkung der Verfasserin: Zitat
von Ebo Rau, Arzt und ehema-
liger Krebspatient: ,Ich stelle mir
vor, dass ich im Alter auf meiner
Terrasse auf Teneriffa sitze und ei-
nen Espresso trinke.”)

Machen Sie eine Liste von lhren
Vorbildern, von lhren ,Lieblings-
Alten”!

Fragen Sie Menschen, die nicht
an ihrem (schweren) Schicksal
zerbrochen, sondern daran ge-
wachsen sind, danach, was ihnen
geholfen hat!

Schreiben Sie ein Gllckstage-
buch! Haben Sie weniger Angst!
Wir leben heute in Deutschland
so lange und so sicher, wie noch
nie. Notieren Sie die Gliicksmo-
mente in dieser Woche, an die-
sem Tag!

Humor ist Lebenskraft! Humor ist
Medizin! Humor und Krankheit
schlieBen sich Uberhaupt nicht
aus!

,Das Leben hdrt nicht auf, ko-
misch zu sein, wenn Menschen
sterben — ebenso wenig, wie es
aufhort ernst zu sein, wenn Men-
schen lachen.” (G. B. Shaw)
Lachen und Ernsthaftigkeit sind
keine gegensatzlichen Pole. Hu-
mor war in allen Kulturen eine
Methode, an den Widersprtch-
lichkeiten des Lebens, an den
Dingen, die wir nie verstehen
werden, nicht zu verzweifeln, son-
dern darUber zu lachen. Unsere
gréBten Schatze sind Menschen,
mit denen wir lachen, weinen und
schweigen kénnen.

Wie kann man seinen Humor
starken? Suchen Sie sich Vor-
bilder! Live-Begegnungen sind
noch besser. Und fangen Sie an,
sich selber nicht zu ernst zu neh-
men!
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Die funf besten Fragen an den Arzt
vor einer gréBeren Therapieentschei-
dung:

1. Wo ist der Nutzen flr mich als Pa-
tient?

2. Wo ist der Schaden?

. Wo ist der Beweis?

4. Was passiert, wenn wir jetzt noch
nichts tun?

5. Wirden Sie das, was Sie mir ge-
rade empfehlen, selber auch tun?
Bei Ihrer Mutter, Tochter, Partne-
rin? (Beispiel: Gebarmutter-Ent-
fernungen werden in Arzt- und
Juristenhaushalten nicht einmal
halb so oft durchgefihrt wie bei
der Ubrigen Bevdlkerung.)

w

E. v. Hirschhausen schloss poetisch
mit der Geschichte von ,seinem” Pin-
guin, den er fur eine komplette Fehl-
konstruktion gehalten hatte, solange
er ihn an Land sah, der sich jedoch
im Wasser als begnadeter Schwim-
mer erwies.

Wie schnell war er doch einem Vorur-
teil unterlegen! Das, was Menschen
konnen, was sie ausmacht, kann nur
zum Vorschein kommen, wenn sie in
der richtigen Umgebung sind. Was
von einem Menschen zum Tragen
kommt, ist wesentlich eine Sache der
Umgebung, des Kontextes. Deshalb:
Wenn ich als Pinguin in der Wiste
bin, ist die Frage nicht: Wie bin ich
hierher gekommen? Viel wichtiger
ist: Wie komme ich hier wieder weg?
Das sind manchmal nur kleine Schrit-
te, ein Sprung ins Kalte, und dann
weil ich wieder, wie es sich anfihlt,
in meinem Element zu sein.

Ein wundervoller Abschluss einer
wunderbaren Veranstaltung!
Glickwunsch zum Jubildum! Danke
und ein groBes Lob an alle, die an
der Vorbereitung und Durchflhrung
mitgewirkt haben!

Katharina Mellar
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Klinik Silima ist Lehrkrankenhaus der
TCM-Universitat Chengdu/Sichuan

Dr. med. Fritz Friedl, Grinder und
Leiter der Klinik Silima in Riedering,
ist den Lesern unserer DIAGNOSE-
NeT bekannt durch seine Beitra-
ge zu komplementarmedizinischen
Maéglichkeiten der Traditionellen
Chinesischen Medizin (TCM) in ein-
zelnen Ausgaben unseres Heftes.
Die Teilnehmer unseres 8. bzw. 12.
Uberregionalen Neuroendokrinen
Tumortags kennen ihn von seinen
\Vortragen und Workshops.

Dr. Friedl darf sich nun Uber eine
ganz besondere Ehre und Anerken-
nung freuen: Am 3. August 2016
wurde die Klinik Silima offiziell zur
deutschen Filiale des Lehrkran-
kenhauses der TCM-Universitat
Chengdu/Sichuan ernannt.

Die TCM-Universitat der 10-Millionen-
Stadt Chengdu ist eines der éltesten
und mit 15.000 Betten, 35 Abtei-
lungen, 2 Millionen stationéren Pa-
tienten im Jahr und dazu etwa 7.000
ambulanten Patienten pro Tag eines
der groBten Zentren flr die medizi-
nische Versorgung im 80-Millionen-
Raum Sichuan und in der gesamten
Volksrepublik China. Sie ist national
fuhrend sowohl in der Entwicklung
wie auch in der Unterrichtung der
Traditionellen Chinesischen Medi-
zin, in der Durchfihrung von wis-
senschaftlichen Arbeiten und der
Zusammenarbeit mit internationalen
Partnern.

Dr. Friedl, ausgebildeter Schulmedi-
ziner und TCM-Arzt, forscht dartiber,
die TCM an die Bedurfnisse der in
unseren Breiten lebenden Patienten
anzupassen und die Vorteile beider
Behandlungsarten, der Schulmedizin
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und der TCM, zum bestmdglichen
Nutzen des Patienten zu kombinie-
ren. Er ist wissenschaftlicher Lei-
ter der gemeinnutzigen DECA, der
Gesellschaft fur die Dokumentation
von Erfahrungsmaterial der Chine-
sischen Arzneitherapie. Die DECA
ist auch Initiator des Anbauprojekts
chinesischer Heilkrauter in Bayern,
das an der Universitat Weihenste-
phan etabliert ist. In diesem interdis-
ziplindren Projekt, welches von der
Bayerischen Staatsregierung ge-
fordert ist, wird der Anbau ausge-
wahlter chinesischer Heilpflanzen
systematisch erforscht. Ziele des
Projekts sind die Verbesserung der
Arzneimittelsicherheit, das Gewin-
nen von Grundlagenerkenntnissen
und die Etablierung neuer landwirt-
schaftlicher Perspektiven. Dr. Fried|
vertritt im FUhrungsgremium die me-
dizinischen Fragen und leitet die Un-
tersuchungen, mit denen die Wirk-
samkeit der in Bayern angebauten
Pflanzen Uberprift wird.

Zwischen der TCM-Universitat
Chengdu/Sichuan und der Klinik

SILIMA

Vizeprasident Prof.
Xie Chun Guang,
Présidentin Frau
Prof. Yang Jing
und

Dr. Fritz Fried|

. enthillen
gemeinsam die
Gedenktafel.

‘{‘;‘-‘ K_Lél:jm
O s

Deutsche Filiale

Lehrkrankenhaus der TOM- Universithit Chengda
(TOM-Krankenbhaus der ProvineSleluan)
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Silima besteht bereits seit Jahren
eine Zusammenarbeit. Der Ernen-
nung der Klinik Silima als Lehrkran-
kenhaus vorausgegangen war im
Herbst des vergangenen Jahres der
Besuch einer Kommission, welche
die Arbeit der Klinik bewertete und
daraufhin als Grundlage flr eine wei-
tere Zusammenarbeit in klinischer
Praxis, Forschung und Wissenschaft
ein Kooperationsabkommen unter-
breitete. Dies bedeutet eine beson-
dere Anerkennung der Arbeit der
Klinik Silima und eine Wrdigung der
Integration der TCM in die westliche
Medizinlandschatt.

Zum Festakt am 3. August fanden
sich neben 120 weiteren Gasten
die Présidenten und mehrere Pro-
fessoren der Universitat Chengdu/
Sichuan ein und brachten damit ihre
Verbundenheit und den Wunsch
nach internationaler Zusammen-
arbeit und Weiterentwicklung der
Traditionellen Chinesischen Medizin
zum Ausdruck.

Katharina Mellar

BETIWER
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Meine 'LieH’mgsfarbe_ : '

Es ist vorber!

Am 19. Juli hatte ich meine letzte Bestrahlung
Damit schliesse ich die 7-monatige Krebsbehal
Der Krebs ist weg und moge fir immer we_qb/e/b'en.
Mir driickt es noch regelmdbig spontan die Tranen in die Augen.
Ich bin so unbeschreiblich froh, dass diese hassliche Zeit vorber /st -

Nun, da die Krebstherapie vorbei ist, kann ich mich an den Aufbau und o e Hell
machen. Und auch meine Seele wird etwas heilen missen. Eine Krebstheraps
wie ein Krieg. Ich fihle mich im Moment als eine Uberlebende. Korper una

Ich habe mich in den letzten Monaten gedbt
Keinen Widerstand leisten, sondern einfach se
Je mehr Widerstand ich leiste %a’ agege
Atmen und beobachten wie sich alles stindlig verandert. Auch de

Zudem wurde mir einmal mehr bewusst, wie schnell unsere Gefihle, Gedank

sich verdndern. Annehmen und dann vorbeigehen lassen. Das war mein Mantra der
Krebsbehandlung. - ey .

- _—
Es war eine schwere Zeit. Mit Momenten fehlte mir die Energie und die Geduld.
Aber auch in den schwierigsten Zeiten habe ich Momente der Freude, des &lick

erlebt. Und ich habe wie schon 6fters in meinem Leben erfahre

Das Herz bricht. Aber es bricht nicht entzwer - es bricht auf!

Euer an mich denken, mir Energie oder positive Gedanken schicken, fir mich beten usw.:
Ihr alle habt mir in einer manchmal sehr dunklen Zeit Licht geschenkt.
Dafir mochte ich Euch von ganzem Herzen danken!

Herzliche Grisse Ich behaupte einfach: S e
und viele gute Wiinsche, Alles ist Licht.
In den tanzenden Flammen meines Scheiterhaufens: '
Jacgueline mochte ich nichts Anderes lesen I
(aus der Schweiz) als die ratselhafte Inschrift: T S
Alles ist Licht. R r‘
(Lex Hixon) 4

Ich ermutige mich immer wieder selbst - - ': o
mein Herz und meinen Geist-zy 6ffnen " '\ A5 5
fiir Himmel und Holle, fiir alles EC LA
(Pema Chédrin) R o



NETZWERK

NETZWER

Um seine umfangreichen Aktivitaten
zur Unterstutzung der NET-Patienten
und ihrer Angehérigen auch weiterhin in
gleichem oder vielleicht sogar gréBerem
Umfang durchflihren zu kénnen, ist das
Netzwerk NeT auf |hre Unterstitzung
angewiesen.

Finanzielle Zuwendungen bitten wir auf
folgendes Konto zu Uberweisen:

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren
(NeT)e.V.

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

Ihre Spende ist steuerlich absetzbar.

Besuchen Sie die
Homepage des
Netzwerks NeT!

Sie finden darauf sehr
viele grundlegende

Informationen tiber
die neuroendokrinen
Neoplasien.

Und Sie finden immer
Topaktuelles.

Netzwerk Newnosndokr
Tundoswess Seltsel

Fpi+++ Yortcag “Heucoersokrine Tusmoren -

NETZWERKA

Besserung der Lebemaqualicac”

Metzwerk Neurcendokrine Tumoren (NaT) e\,

about N
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Suche
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Wir sind Mitghed bei
Dentzche
G gl hadr i

®achse

Landezabeitsgemeins
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Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.

NETZWERK
VORSCHAU m

Firr die nachste Ausgabe sind
folgende Beitrage vorgesehen:

® Schwerpunkt: Forschung zu
Neuroendokrinen Neoplasien

¢ weitere Artikel vom
13. Uberregionalen Neuro-
endokrinen Tumortag, u. a.

- Erklarung wichtiger
Grundbegriffe

- Chirurgische Therapie:
Méglichkeiten und Grenzen

- Endoskopische Diagnostik
und Therapie

- Verdauungsproblematiken bei
Neuroendokrinen Tumoren

- Nachsorge

® NET aktuell: Klassifizierung
und Therapie im Umbruch

(Teil 2)

e Berichte von weiteren
Fachkongressen

Liebe Leserinnen und Leser,

Erfahrungsberichte, gerne auch po-
sitiver Art, Uber den Umgang mit |h-
rer Erkrankung sowie deren Auswir-
kungen und ihre Behandlung sind
uns stets wilkommen. Gleiches gilt
natUrlich flr Leserzuschriften zum
Inhalt der DIAGNOSENeT.

Auch wenn Sie glauben, nicht son-
derlich gut schreiben zu kdnnen, ist
das kein Problem. Ihr Text kann pro-
fessionell Uberarbeitet werden, er
wird Ihnen danach aber auch noch
einmal zur Endfreigabe vorgelegt,
damit keine Verfalschungen entste-
hen.

Am einfachsten geht die Einsen-
dung per E-Mail an:
christian.schulze-kalthoff@mail.de

Die Texte konnen aber auch per
Post oder per E-Mail an das Netz-
werk NeT geschickt werden.

Redaktionsschluss
fiir Ausgabe 27/2017 ist der

31. Marz 2017

Antrag auf Mitgliedschaft
NETZWERK/MST

Einzelperson: Mitgliedsbeitrag 30,- € pro Jahr a

Angehdrige: (in Verbindung mit einer Betroffenen-Mitgliedschaft)
Mitgliedsbeitrag 15,— € pro Jahr a

Firmen: Mitgliedsbeitrag 300,- € pro Jahr a

Freiwillig hherer Beitrag: € im Jahr a

Férdermitgliedschaft: € im Jahr (Mitgliedsbeitrag ab 150,- € pro Jahr)

(Eine Fordermitgliedschaft ist nur als Privatperson méglich.)

Fordermitglieder werden einmal jahrlich in der DIAGNOSENeT namentlich veréffentlicht.

Falls dies nicht gewunscht ist, bitte hier ankreuzen: Ich méchte keine namentliche Verdffentlichung 1

Herr/Frau/Firma:

Geburtsdatum:

StraBe, Haus-Nr.:

PLZ, Ort:

Telefon: Beitrittsdatum:

E-Mail:

2person

Herr/Frau:

Geburtsdatum:

StraBe, Haus-Nr.:

PLZ, Ort:

Telefon: Beitrittsdatum:

E-Mail:

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

IBAN:
BIC (Swift-Code):

Geldinstitut:

Datum:

Unterschrift(en):

Notizen:




NETLweERK

Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V.

Riickantwort
Wornitzstr. 115a
90449 Nurnberg

Absender:
Name, Vorname
StraBe, Hs.-Nr.
Telefon-Nr.

—39<—————————

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.
Bundesweite Selbsthilfegruppe fiir Patienten und Angehdérige

NETZWERK

WornitzstraBe 115a

90449 Nurnberg

Tel.: 0911/25 28 999, Fax 0911/25 52 254
E-Mail: info@netzwerk-net.de

Homepage: www.netzwerk-net.de

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




