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Vorankiindigung

Der 10. Uberregionale Neuroendokrine Tumortag des Netzwerks NeT

2. Linzer NET-Symposium Uberregionaler Patiententag

in Marburg
Termin: Freitag, 28. Juni 2013, 10.00-18.00 Uhr
Veranstaltungsort: LANDGRAF HOTEL & LOFT, ~ Das Marburger NET-Zentrum NET
Hauptstrasse 12, A-4040 Linz ladt Betroffene mit Neuroen- Zentrum
dokrinen Neoplasien sowie
Ihre Angehdrigen ganz herzlich

Zu einem Uberregionalen Pati-
ententag am 24.8.2013 ein!

Das detaillierte Programm und
der genaue Veranstaltungsort werden Anfang Juli
bekannt gegeben.

Zielgruppe: alle interessierten Arztinnen/Arzte
sowie betroffene Patientinnen/Patienten und deren
Angehdrige

DFP-Punkte: Die Veranstaltung ist mit 4 Punkten
fir das Diplom-Fortbildungs-Programm (DFP) der
Osterreichischen Arztekammer approbiert.

Um eine Anmeldung bis 18. Juni 2013 unter der
Telefonnummer +43 732/7806-6166 oder via E-Malil
an ine@akh.linz.at wird gebeten.

EINTRITT FREI!

Informationen zum Programm unter
www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen

n wETIWER:
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NEI’ZWERW ﬁﬁ



Ediitoria DIAGNOSEfe7

Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Angehdrige, liebe Kolleginnen
und Kollegen,

ich begriBe Sie herzlich in dieser neuen Ausgabe unserer
Zeitschrift, die — wie Sie vielleicht schon bemerkt haben -
einen neuen Namen trégt: DIAGNOSENeT. Dieser neue Titel
erscheint pragnanter, zudem wollen wir dadurch die Verwechs-
lung mit der GLANDULA, der Zeitschrift fur Betroffene mit
Erkrankungen der Hypophyse und der Nebennieren, ver-
meiden (siehe auch Seite 9). g.r’ /
Inhaltlich &ndert sich durch diese Umbenennung nichts, wir hof-

fen, dass die Mischung aus Fachartikeln, Erlebnisberichten, Mitteilungen aus verschie-
denen Zentren und Regionalgruppen, Veranstaltungshinweisen wie auch Berichten von
verschiedenen Veranstaltungen zum Themenkomplex der Neuroendokrinen Tumoren
auf Ihr Interesse stoBt.

Unser Schwerpunkt beschéftigt sich mit ,Gesundheit und Internet” (S. 16 u. 19), ein
Thema, das zunehmend an Bedeutung gewinnt. So vielfaltig die Moglichkeiten des In-
ternets auch hinsichtlich der Gesundheitsrecherche sind, soliten die Beschrankungen
und Risiken unbedingt beachtet werden.

AuBerdem bieten wir Ihnen wieder eine Reihe interessanter Fachartikel. Themen sind
diesmal die Rolle der Pathologie bei der NET-Diagnostik und —Therapie, nuklearmedi-
zinische Methoden, Nachsorge bei NET und Ernahrung bei Krebs.

Des Weiteren berichten wir in dieser Ausgabe unter anderem von der Jahrestagung der
ENETS (S. 21), von der Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fir Endokrinologie
(S. 27), vom 54. Kongress der Deutschen Gesellschaft fir Pneumologie und Beat-
mungsmedizin (S. 29) und dem Leipziger Endokrinologisch-Chirurgischen Symposium
(S. 37).

In dem Erfahrungsbericht die ,,Die Quinquilier-Therapie” (S. 54) schildert ein Betroffener
nicht nur diagnostische wie therapeutische MaBnahmen im Verlauf seiner NET-
Erkrankung, sondern auch, was ihm beim Umgang mit der Erkrankung geholfen hat.

‘B

Nun winsche ich lhnen eine informative und hoffentlich Mut machende und interes-
sante LektUre.

lhre
/}3 . Sl
Anja Binke

ETIWE H
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Termine der Regionalgruppen

Erlangen-Niirnberg

Marburg

e Dienstag, 9. Juli 2013, 18.00 Uhr

Thema: ,Neuroendokrine Tumordiagnostik mit

Ultraschall — schonend und unkompliziert.

Wann ist sie aussagekraftig, wo sind die Grenzen?”
Referentin: Frau Prof. Dr. med. Deike Strobel

Medizinische Kilinik I, Uniklinik Erlangen

Leitung klinische Hepatologie, Leitung der Ultra-
schallabteilung, Leitung Ultraschallschule

Ort: Palmeria der Uniklinik Erlangen,
Eingang gegeniiber dem INZ (Internistisches Zentrum)
Erlangen, Ulmenweg 18

o Samstag/Sonntag, 12./13. Oktober 2013

Ort: Treffen in Verbindung mit dem 10. Uberregionalen
Neuroendokrinen Tumortag des Netzwerks NeT

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

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

Halle-Leipzig-Magdeburg

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

Hamburg-Elbe-Weser

¢ 19. Juni 2013, 16.00 Uhr
Thema: ,,Welchen Einfluss haben Kraftwerke auf
die Gesundheit? Gibt es einen Zusammenhang mit
Krebserkrankungen?”

Ort: Moorburger Schanze 2, Hamburg, Tor 2
Besichtigung in Moorburg, anschlieBend Patientenaustausch
¢ 13. November 2013, 17.00 Uhr
Treffen der Gruppe im Rahmen des Weltweiten Neuro-
endokrinen Tumortags

Thema: ,Leben mit Neuroendokrinen Tumoren —
Madglichkeiten die Lebensqualitét zu verbessern”

Referentin: Frau Dipl. Sportwissenschaftlerin
Wiebke Jensen: Sport- und Bewegungstherapie

Referentin:: Frau Dr. Mirjam Wiisthof:
Komplementarmedizin

Ort: UKE Hamburg im Renate-Wald-Seminarraum, 7. 0G,
Gebdude 024

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

 Donnerstag, 17. Oktober 2013, 18.00 Uhr

Thema und Referent werden in der Einladung
bekannt gegeben.

Ort: Klinikum der Universitdt Miinchen GroBhadern,
Marchioninistr. 15, 81377 Miinchen,
Konferenzraum 1 (1.0G, bei Wiirfel FG links in den
Direktionstrakt)

Niederrhein

e 22. Juni 2013, 14.00 Uhr
Thema: ,,Psychoonkologie - praktisch”
Referent: Herr Dipl.-Psych. Dr. phil. Andreas Soljan

Ort: St. Josef Krankenhaus Essen Kupferdreh,
Heidbergweg 22-24, Aula

e Mittwoch, 21. August 2013, 16.00 Uhr
Geplantes Thema: Komplementarmedizin

Fiir die genaue Themenstellung und die Referenten sowie
fiir Informationen zu weiteren Veranstaltungen achten Sie
bitte auf die Ankindigungen auf

www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen > Regionale
Treffen und Veranstaltungen.

Ort: Klinikum der Johannes Gutenberg Univ. Mainz,
Konferenzraum der |. Med. Klinik, Gebdude 605, EG,
Ebene 0, Raum-Nr. wird in der Einladung mitgeteilt

Zum Erscheinungszeitpunkt des Heftes standen noch
nicht alle Veranstaltungen fest.

Mitglieder des Netzwerks NeT erhalten eine person-
liche Einladung zu den Veranstaltungen der Regional-
gruppen.

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

BETIWER
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. - Niirnberg ﬂ-ﬁ



Termine der Regionalgruppen

Rhein-Neckar Schleswig-Holstein

o Donnerstag, 7. November 2013, 18.00 Uhr o Mittwoch, 28. August 2013, 17.00 Uhr
Thema 1: ,Erndhrung bei NET” Thema: ,Vorsorgevollmachten, Betreuungsverfiigungen,
Referent: Frau Dr. med. Ulrike Zech, Erndhrungsmedizin ~ Patientenverfiigungen”
der Med. Klinik 1der Uniklinik Heidelberg o Mittwoch, 20. November 2013, 17.00 Uhr
Thema 2: ,\Was tun bei Knochenmetastasen — Thema: ,Erndhrung bei NET-Problematiken”
Gefahren, Behandlung, welche Moglichkeiten gibt es?"  ort und Referent werden in der Einladung bekannt
Referent: Herr Prof. Dr. Dr. med. Christian Kasperk, gegeben sowie auf www.netzwerk-net.de > Veranstal-
Leiter der Sektion Osteologie der Uniklinik Heidelberg tungen > Regionale Treffen und Veranstaltungen.

Ort: Univ.-Klinik Heidelberg (Medizinische Klinik)
Im Neuenheimer Feld 410, Seminarraum (Nahe Horsaal)

. Informationen zu den Veranstaltungen erhalten Sie
Thiiringen liber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >
o Donnerstag, 13. Juni 2013, 17.00 Uhr Regionale Treffen und Veranstaltungen.
Thema: ,Narkose"“

Referent: Chefarzt PD Dr. med. Schreiber, Zentralklinik
Bad Berka

Ort: Zentralklinik Bad Berka

Weitere Ansprechpartner (ach piz georaney

Die Kontaktdaten der Ansprechpartner
werden aus Datenschutzgriinden
nur in der Druckversion der DiagnoseNeT veréffentlicht
oder kénnen auch liber die Geschéftsstelle
des Netzwerks NeT erfragt werden.

Regionalgruppenleiter

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

erfragt werden.

VETINER: n
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DIAGNGSW

Rote Luftballons setzen Zeichen der Solidaritat
Tag der Seltenen Erkrankungen 2013

28. Februar 2013: Punktlich um
zwOlf Uhr stiegen vor dem Bera-
tungszentrum der AOK in NUrnberg
rote Luftballons zum Himmel. Sie
sind Symbol fir den Wunsch nach
Verstandnis, Solidaritat und Unter-
stitzung.

Um die ,Stiefkinder der Medizin”
mehr ins Offentliche Bewusstsein zu
bringen, wird seit 2007 weltweit am
letzten Februartag der ,Tag der Sel-
tenen Erkrankungen” begangen.

In NUrnberg waren es 13 Selbst-
hilfegruppen fur seltene Erkran-
kungen, die unter der Schirmherr-
schaft des OberbUrgermeisters den
Aktionstag zum Anlass nahmen, die
Offentlichkeit Uber ihre Krankheits-
bilder zu informieren. Das Netzwerk
Neuroendokrine Tumoren (NeT)
e. V. war unter ihnen, ebenso die
Dachverbédnde ACHSE und LAGS
Bayern.

Bei einer Pressekonferenz wurde
der oft lange Weg bis zur richtigen
Diagnose beklagt. Auch die Be-
handlung ist haufig schwierig, weil
Spezialisten und Forschung fehlen.
Zahlreiche Besucher zeigten sich
solidarisch und interessierten sich
fur die Erkrankungen und fur die
ehrenamtliche Arbeit der Selbsthil-
fegruppen.

Erlanger Symposium fiir Endokrinologie

Es hat Tradition und einen sehr gu-
ten Ruf: das Erlanger Endokrino-
logie-Symposium, das jedes Jahr
im Frihsommer unter der wissen-
schaftlichen Leitung von Prof. Dr.
med. Christof Schéfl, Leiter der Ab-
teilung Endokrinologie und Diabe-
tologie, Med. Klinik 1, UK Erlangen,
und Prof. Dr. med. Helmuth-Gin-
ther Dorr, Leiter der Abteilung En-
dokrinologie und Diabetes, Kinder-
und Jugendklinik der UK Erlangen,
stattfindet. Die Fortbildungsveran-
staltung fur Arzte ist regelméaBig gut
besucht.

sl

Die Vortrage bertcksichtigten meh-
rere Teilgebiete des Fachs, darunter
auch die Neuroendokrinen Neo-
plasien. Dr. med. Tanja Bergmann,
Mitarbeiterin von Prof. Schofl, gab
einen umfassenden Uberblick tber
die unterschiedlichen Tumorausfor-
mungen der NEN, Uber die sehr va-
riablen Symptomatiken und die in-
dividuellen Krankheitsverlaufe. Und
sie stellte die dementsprechend un-
terschiedlichen Behandlungsstra-
tegien und Therapiemdglichkeiten
vor. Besonders ging sie auf die me-
dikamentdsen Therapien und die

Publik

In ihrer Gesamtheit sind seltene Er-
krankungen gar nicht so selten. Al-
lein in Deutschland leiden rund vier
Millionen Menschen unter einer sel-
tenen Erkrankung.

Unter www.rarediseaseday.org fin-
det man viele Informationen zu die-
sem Thema.

Katharina Mellar

Prof. Dr. med. Christof Schofl

Fragestellung ein: Wann ist welche
Therapie angezeigt? Dr. Bergmann
ist vielen NEN-Patienten von der
NET-Ambulanz der UK Erlangen be-
kannt.

Das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT) e. V. hatte die Moglich-
keit, seine Arbeit mit einem Stand
zu prasentieren. Wir bedanken uns
fUr die Einladung zum Symposium!

nETIWER
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Publik

Aus GLANDULANeT

Lange schon zermartere ich mir
das Gehirn bei der Suche nach
einem neuen Namen flr unsere
GLANDULANeT! Verstandlich sollte
er sein, auf den Inhalt hinweisend,
sich selbst erklarend, dazu einprag-
sam, vom Verdacht auf eine Inter-
net- oder Computerzeitschrift weg-
fihrend, unverwechselbar - und
was man sonst noch so vom Titel
einer solchen Zeitschrift erwarten
mochte.

Dann urplétzlich - nachdem ich
schlieBlich in unserem Team eine
Riesenpizza als Siegerpreis in Aus-
sicht gestellt hatte - das ,Heurekal
Ich hab”s!”.

DIAGNOSENEeT! Das ist es!!!

Aber warum eine Namensande-
rung? GLANDULANEeT ist doch
wohlklingend und vertraut! Was
aber bedeutet dieser Titel? Wieso
dieser Name? Wie stellt man es
an, dass man sich nicht die Zunge
bricht, wenn man ihn ausspricht?
Mehr als einmal wurden wir das ge-
fragt.

Und dann gibt es da auch noch die
GLANDULA. Verwechslungsgefahr!

GLANDULANEeT - das ,Kind”, die
Spezialausgabe der GLANDULA.
Zumindest war sie das mal. Schon
seit 1995 gibt es die GLANDULA,
die Zeitschrift des Netzwerks
Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen e. V., als dessen Unter-
verein das Netzwerk NeT urspring-
lich firmierte. Prof. Dr. med. Hensen,
der Grindungsvater beider Vereine,
hatte der (,Mutter-")Zeitschrift den
Namen GLANDULA gegeben, zu
Deutsch ,Drise”. Mit Erkrankungen
der DrUsen befasst sich das Netz-
werk Hypophysen- und Nebennie-
renerkrankungen e. V. Ein Top-Titel

BETINERL
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also flr eine Zeitschrift Gber diese
Erkrankungen! Der Spross, das
erganzende, spezielle Heft fur die
NET-Patienten flhrte den Namen
seiner Mutter weiter und hieB3 seit
seinem Erscheinen im Jahr 2000
bis heute GLANDULANEeT.
Inzwischen ist das Kind erwachsen
geworden, selbststandig, so wie
das Netzwerk NeT auch.

Die Namensahnlichkeit flhrt zur
Verwechslung der beiden Zeitschrif-
ten und zuweilen zu Verwirrung, da

Neuroendokrine Tumoren (NET) ja
keine Erkrankung von Drisenzellen
sind, sondern von neuroendokrinen
Zellen.

DIAGNOSENeT - so heiBt unsere
Zeitschrift ab dieser Ausgabe.
Und die Riesenpizza? Die darf ich
mir nun selbst spendieren — und
dann mit meinem Team teilen!

Katharina Mellar



DIAGNDSW

Aus der ,,World NET Community” wird ,INCA”

»INCA” - die ,International Neuroendocrine Cancer Alliance”

Bis dato kannten unsere Leser die
internationale Gemeinschaft von
NET-Selbsthilfegruppen unter dem
Namen ,World NET Community”.
Seit ihrer Griindung im Jahr 2010
war es beabsichtigt, dem zun&chst
lockeren Zusammenschluss nach
und nach eine feste Struktur zu ge-
ben.

Bei der Mitgliederversammlung am
Rande des ENETS-Kongresses
in Barcelona wurden die letzten
Schritte dazu vollzogen.

Die Organisation tréagt nun den
endgultigen Namen ,INCA”. Die
Abkulrzung steht fir ,International
Neuroendocrine Cancer Alliance”,
zu Deutsch ,Internationale Neuro-
endokrine Krebsallianz”.

(Die Leser dieser Zeitschrift mégen
nicht allzu verwirrt sein, berichteten
wir doch in einer frliheren Ausgabe
Uber das Projekt ,INKA” der Fir-
ma Ipsen. Dies ist die Abklrzung
fur,Interaktive Kasuistiken”, Fallbei-
spiele, Uber die sich Arzte &hnlich

Publik

Die Teilnehmer der Mitgliederversammlung — Vertreter von NET-Selbsthilfegruppen aus
13 L&ndern rund um den Globus

wie in einem Tumorboard austau-
schen.)

Die INCA-Mitglieder schrieben ihre
Mission und ihre Visionen fest,
ebenso ihre Ziele im Einzelnen.
INCA sieht auch kinftig inre Aufga-
be darin, als weltweite Vertretung
fUr Patienten mit Neuroendokrinen
Neoplasien zu fungieren. ,To be the
global advocate for patients with

neuroendocrine cancer”, so die
Formulierung ihrer Mission. Dazu
gehdren wesentlich auch, die Sen-
sibilisierung fur die Erkrankung und
Informationen dartber weltweit vor-
anzubringen, z. B. durch den Welt-
weiten Neuroendokrinen Tumortag
am 10. November.

Katharina Mellar

Neues Video vom Netzwerk NeT

Sie méchten einen Eindruck bekommen von den Uberregionalen
Neuroendokrinen Tumortagen des Netzwerks NeT?
Auch von der GLORINET-Preisverleihung?

Nun gibt es darUber ein informatives und spannendes Video!

Sie finden es auf unserer Internetseite www.netzwerk-net.de > Videos
oder auf YouTube unter TheNETGermany!

WETIWERL

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NEI’ZWERW ﬁﬁ



Publik DIAGNOSEfe7

Regionalgruppenleiter-Tagung 2013

in Heidelberg und Ludwigshafen

Faschingswochenende 2013 - nér-
risches Treiben?

Fur die Regionalgruppenleiter des
Netzwerks NeT war es allenfalls das
Treiben und Wirbeln der Schneeflo-
cken vor dem Fenster des Heinrich-
Pesch-Hauses in Ludwigshafen,
das sie verfolgten.

Zunachst hatten wir uns im NCT ge-
troffen, dem Nationalen Centrum flr
Tumorerkrankungen, in Heidelberg.
Das NCT kann mit Stolz darauf
verweisen, dass es als erste onko-
logische Klinik in Deutschland mit
dem Zertifikat ,Selbsthilfefreund-
liches Krankenhaus” ausgezeichnet
wurde (das Netzwerk NeT berichte-
te darUber). Hier befinden sich Pa-
tientenversorgung und Forschung
unter einem Dach. Hier steht der
Patient im Zentrum. Nicht er ist
es, der von Arzt zu Arzt, von Klinik
zu Kilinik laufen muss, sondern die
Arzte der Uniklinik Heidelberg kom-
men fUr die ambulante Sprechstun-
de alle hierher zu ihm. Auch die in-
terdisziplindren Tumorboards finden
fast alle im Haus statt. 55.000 Pati-
enten sind es im Jahr, die im NCT
vorstellig werden. Bei einer Neu-
diagnose ist man bemuht, mog-
lichst innerhalb von einer Woche
einen Termin mit dem Patienten zu
finden, flr eine Zweitmeinung kann
es evtl. auch einmal zwei Wochen
dauern.

Rund 120 Chemotherapien wer-
den taglich in der Tagesklinik des
NCT verabreicht. Das Labor befin-
det sich ebenfalls hier, im 1. Stock.
Dabei wirkt alles sehr kompakt und
Uberschaubar. Alles konzentriert
sich um den groBzugigen, archi-
tektonisch auBerst interessant ge-

BETIRE
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gliederten Lichthof. Der Raum der
Stille, im Uberdachten Lichthof auf-
gehéangt wie ein groBBer geflochtener
Korb, wirkt im Inneren klein und

rund, wie eine ,Schutzkugel”. Hier-
hin kann sich der Patient zurlickzie-
hen, wenn er allein, aber nicht ver-
loren sein will.

Der Fuhrung durch Kirsten
Bikowski, Selbsthilfebeauftragte
des NCT, schloss sich ein ange-
regter Austausch mit NET-Experten
der Uniklinik Heidelberg an. Prof. Dr.
med. R. Kasperk und Dr. med. M.
Mendler (beide Innere Medizin |, En-
dokrinologie), PD Dr. med. Dr. phil.
Eva Winkler und Dr. med. Leonidas
Apostolidis (beide NCT) sowie PD
Dr. med. F.-H. Schmitz-Winnenthal
(Endokrine Chirurgie) standen als
Gesprachspartner zur Verfligung.
PD Dr. Schmitz-Winnenthal berich-
tete von einem Forschungsprojekt,
einer Form von Tumorimpfung, auf
die sich nach den ersten Ergebnis-
sen aus dem Forschungslabor ins-
besondere NET-Patienten in abseh-
barer Zeit Hoffnung machen kon-
nen. Er versprach, das Netzwerk
NeT darUber auf dem Laufenden
zu halten. Die Vertreter der Endo-
krinologie und des NCT erlauterten
unseren Regionalgruppenleitern inhr

| Sitzend von links: Gudrun
Rennecke, Ursula Magiera,
Katharina Mellar, Christel
Bollinger

Stehend von links: Anke

4 Thews, Hans-Werner
Thews, Kathrin Liebscher,
Dr. Imke Genzel, Irmtraud
Focke, Glinter Schmidt,
Eugen Raab, Steffi
Ammann, Thorsten
Hallermeier, Andreas
Gippner, Michael Brandle,
Birgit Oeken

kooperatives Konzept. Von Anna-
Bella Schneider wurden im Gegen-
zug die Ziele und Aktivitdten des
Netzwerk NeT vorgestellt. Ohnehin
pflegen das Netzwerks NeT und
das NCT einen engagierten Aus-
tausch, vor allem Uber unseren Re-
gionalgruppenleiter vor Ort, Thor-
sten Hallermeier.

Nach dem Transfer nach Lud-
wigshafen und dem gemeinsamen
Abendessen folgte ein Workshop
mit Kommunikationstrainer Peter
Kleinmaier aus Landshut. Obwohl
die Sitzung bis 23 Uhr dauerte, blie-
ben alle Teilnehmer bis zum Ende
hellwach, interessiert und aktiv!
Danke an Peter Kleinmaier flr die
vielen Tipps!

Der zweite Tag war traditionsgemas
fur die Tatigkeitsberichte und den
Informations- und Erfahrungsaus-
tausch reserviert. Birgit Oeken mo-
derierte in bewahrter Weise umsich-
tig und stringent. Erst am spéaten
Nachmittag waren schlieBlich alle
Informationen weitergegeben und
alle Fragen beantwortet und der
Karneval konnte sich endlich sein
Recht verschaffen.

Katharina Mellar
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Verstarkung in der Leitung der Regionalgruppe Miinchen

Das Netzwerk NeT freut sich Uber
eine Verstarkung in der Leitung der
Regionalgruppe Minchen. Ute Mo-
ritz steht kinftig als Stellvertreterin
zur Verflgung. Die Mutter von drei
erwachsenen Kindern ist 74 Jahre
alt und war fraher als Medizinisch-
Technische Assistentin tatig.

Ute Moritz stellt sich selber vor:
,Bei einer Notoperation wegen
eines Darmverschlusses im Jahr
2008 (der erste war ein Jahr vorher)
wurde als Zufallsbefund ein 1,5 cm
groBer NET im Ddnndarm (lleum)
gefunden. Eine ausgiebige Dunn-
darmresektion folgte, wobei auch
7 befallene Lymphknoten entfernt
wurden. Es schien, als sei der Tu-
mor komplett entfernt worden.
Leider wurde 2012 eine weitere
Lymphknotenmetastase entdeckt,
die ich regelméBig kontrollieren las-
se. Ich habe zum Gllick einen sehr
langsam wachsenden Neuroendo-
krinen Tumor, so dass ich mir keine

groBen Sorgen mache. So lange
mich die Metastase nicht argert,
bleibt sie, wo sie ist. Davon konnte
ich bisher auch meine behandeln-
den Arzte Uberzeugen.

Natdrlich begab ich mich sofort
nach Diagnosestellung auf Informa-
tionssuche im Internet. Dort fand ich
unseren Verein Netzwerk Neuroen-
dokrine Tumoren (NeT) e. V. Bereits
das erste Gesprédch mit Frau Mellar
zeigte mir ihre Kompetenz und ihr
enormes Engagement, so dass ich
dem Verein sofort und aus Uber-
zeugung beitrat. Dadurch hérte ich
auch von der Regionalgruppe Mdn-
chen sowie von der Spezialambu-
lanz von PD Dr. med. Auernhammer
und Prof. Dr. med. Spitzweg.

Seit meiner Diagnose versuche
ich, jeden Tag meines Lebens zum
schénsten Tag meines Lebens zu
machen. Ab und zu gelingt mir das
sogar. Der Leitsatz ,Der Mensch ist
mehr als sein Tumor” hilft mir dabei
recht gut.

Veranderung in der Regionalgruppe Niederrhein

Viele NEN-Patienten kennen sie von
unseren regionalen und Uberregio-
nalen Veranstaltungen, schon vielen
hat sie in Telefonaten und E-Mails
geholfen: Brigitte Schemm hat die
Regionalgruppe Niederrhein im Jahr
2010 mitbegrindet und Uber die
vergangenen Jahre mit enormem
personlichem Einsatz gefuhrt und
geformt. Neben ihrer Kraft for-
dernden beruflichen Tétigkeit fuhlt
sie sich nun nicht mehr in der Lage,
diese Aufgabe weiterzuflihren. Sie
wird der Gruppe aber weiterhin treu
bleiben und nach Mdglichkeit an
den Treffen teilnehmen.

Das Netzwerk NeT und die Mitglie-
der der Regionalgruppe bedanken
sich sehr herzlich bei ihr und win-
schen ihr viel Kraft fur lhre Aufgaben
und Pléane und nicht zuletzt auch flr
sie selbst!
In der Ausgabe 18-2012 haben wir
Dr. Imke Genzel als Stellvertreterin
von Brigitte Schemm vorgestelit.
Frau Dr. Genzel hat die Regional-
gruppe Niederrhein in den letzten
Monaten gefuhrt und auch zwei
Treffen organisiert. Dank auch an
sie fUr diese spontane Bereitschaft
und fur Ihren Einsatz!

Katharina Mellar

Ute Moritz

Sie kénnen mit mir Kontakt aufneh-
men unter Tel.: 089-6971 23 30 bzw.
per E-Mail: utemoritz@gmx.de.”

Das Netzwerk NeT wuinscht Ute
Moritz viel Freude und Erfolg als
stellvertretende Regionalgruppen-
leiterin! Und naturlich, dass der
Lymphknoten sie nicht &rgert!
Katharina Mellar

Weitere Informationen zur RG MUn-
chen s. Seite 13.

L
Brigitte Schemm leitete
die Regionalgruppe
Niederrhein seit der
Grindung im Jahr 2010

BETIWER
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10 Jahre Regionalgruppe Miinchen

Am 29. Mérz 2003 veranstaltete
das Klinikum GroBhadern das ,1.
Munchner Arzt-Patienten-Seminar
Neuroendokrine Tumoren”.

Ziel der Veranstaltung war es, Uber
die etablierten Diagnose- und The-
rapiestrategien bei NET zu infor-
mieren sowie neue, erfolgverspre-
chende Behandlungskonzepte, die
sich zum Teil noch in der klinischen
Erprobung befanden, vorzustellen
und gemeinsam zu diskutieren. Da
es die erste Veranstaltung dieser
Art in Mdnchen war, verfolgten die
ca. 75 teiinehmenden Patienten die
vorgestellten Mdglichkeiten der Dia-
gnostik und Therapien mit groBem
Interesse. In der anschlieBenden
Podiumsdiskussion hatten sowohl
die behandelnden Arzte als auch
die NET-Patienten und ihre Ange-
horigen die Gelegenheit, aus eige-
nen Erfahrungen zu berichten und
Fragen an die Experten zu stellen.
Unter ihnen war auch Hans-Dieter
Allmendinger, NET-Patient und Vor-
standsmitglied des Netzwerk Neu-
roendokrine Tumoren (NeT) e. V. Er
berichtete Uber seine Erfahrungen
als Patient und er stellte das Netz-
werk NeT und dessen Ziele vor.

WETINERS
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Johann BlaB

Im Anschluss an diesen Vortrag
wurde durch den Patienten Johann
BlaB und mit Unterstltzung von
Hans-Dieter Allmendinger sowie PD
Dr. med. Christoph Auernhammer
und Prof. Dr. med. Christine Spitz-
weg die Regionalgruppe Minchen
gegrundet.

Das erste Regionalgruppentreffen
fand dann am 9.7.2003 im Klini-
kum GroBhadern statt. Johann Blal3
ubernahm die Funktion als Regio-
nalleiter. Aus beruflichen Grinden
gab er nach funf Jahren die Regi-
onalleitung an Dr. Edgar Wittmann
ab. Dr. Wittmann verstarb leider
allzu frah im Jahr 2009. Ich erklarte
mich daraufhin bereit, die Gruppe
zu leiten. Seither ist die Regional-
gruppe Minchen stetig gewachsen
und hat jetzt bereits 93 Mitglieder.

Dr. Edgar WittmannT

DlAGNGSW

Eugen Raab

Unterstutzt durch Herrn PD Dr.
med. Auernhammer finden regel-
maBige Regionaltreffen statt. Durch
sein Engagement gelingt es uns,
Arzte zu gewinnen, die mit interes-
santen Vortragen unser Treffen be-
reichern. Dadurch erfahren wir mehr
Uber unsere Krankheit und kénnen
auch besser damit umgehen.

lch mochte mich bedanken bei al-
len Arzten, die ihre Zeit opfern, um
uns durch Vortrage zu informieren
und uns bei der Arbeit in der Regio-
nalgruppe unterstitzen.

Eugen Raab
Leiter der Regionalgruppe
Mcdnchen

Highlights beim 10. Uberregionalen Neuroendokrinen
Tumortag am 12./13. Oktober 2013 in Niirnberg:

GLORINET-Preisverleihung an eine renommierte Persdnlichkeit

®  Zauberhaft-sinnliche Abendveranstaltung anlasslich der
Jubilaumsveranstaltung (10. Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag)

hochrangige Referenten fUr die Vortrdge und Workshops
und naturlich jede Menge Moglichkeiten zum Austausch untereinander
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Programm fiir Freitag, 11.10.2013 (nur fiir Mitglieder)

17:00 Mitgliederversammlung
anschlieBend gemeinsames Abendessen
(fiir Mitglieder und Referenten)

Programm fiir Samstag, 12.10.2013

ab 08:00 Einlass
09:00-09:15  BegriiBung Katharina Mellar

Prof. Dr. med. Christof Schofl
09:15-09:30 Netzwerk NeT aktuell Katharina Mellar

09:30-09:45  Medikamentose Behandlung von Neuroendokrinen Tumoren Prof. Dr. med. Christof Schéfl
mit Biotherapie und Molekularen Antikdrpern

09:45-10:00  Chemotherapien bei Neuroendokrinen Tumoren: PD Dr. med. Josef Birkmann
Wann kommen sie infrage? Welche werden eingesetzt?
10:00-10:15  Neue Verfahren in der Leberchirurgie: Prof. Dr. med. Roland Croner

Laparaskopische Leberchirurgie, Da Vinci Chirurgie,
Leber-Splitting u. a.

10:15-10:30  Lokale Behandlungsmaglichkeiten: Radiofrequenz-Ablation, Prof. Dr. med. Michael Uder
Chemo-Embolisation, Radio-Embolisation & Co.

10:30-10:50  Fragen an die Referenten und Diskussion
10:50-11:15  Kaffeepause

11:15-11:30  Nuklearmedizinische Diagnostik (Octreotid-Szintigramm, Prof. Dr. med. Torsten Kuwert
PET/CT, PET/MR) und therapeutische Mdglichkeiten

11:30-11:45  Braucht der neuroendokrine Patient einen endokrinen Chirurgen?  Prof. Dr. med. Peter Goretzki
11:45-12:00  Komplementarmedizin unter der Lupe Dr. med. Markus Horneber
12:00-12:15  Fragen an die Referenten und Diskussion

12:15-12:45  GLORINET-Preisverleihung*
Uberreichung, Laudatio und Festvortrag (Fachvortrag zu NET) Laudator
durch den Preistrager und renommierter Preistrager

12:45-14:30  Mittagspause (gemeinsames Mittagessen)
14:30-15:30  Workshopreihe A (Parallelveranstaltungen)

@ Maglichkeiten und Grenzen von Naturheilverfahren Dr. med. Markus Horneber
@ Neuroendokrine Tumoren des Bronchialsystems: Dr. med. Dieter Wiirflein
Wie sind sie zu behandeln? Wie erfolgt die Nachsorge?
© Wie lasst sich das Karzinoid-Syndrom beherrschen? Dr. med. Tanja Bergmann
O Nuklearmedizinische und radiologische Prof. Dr. med. Torsten Kuwert
Diagnostik und Therapie
© Schmerzen durch Krebs und Metastasen: Dr. med. Corinna Drebenstedt

Wie kann man sie effektiv behandeln?

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

@ Nachsorge bei Neuroendokrinen Neoplasien: Dr. med. Tanja Bergmann
Laborwerte und Bildgebung
@ Wie lassen sich Nebenwirkungen von medikamentdsen PD Dr. med. Josef Birkmann
Therapien verringern?
© Sinnvolle Erndhrung bei Krebs unter besonderer Dr. oec. troph.
Berticksichtigung von Neuroendokrinen Tumorerkrankungen  Karl-Heinz Krumwiede
© Auch Angehorige sind Betroffene. Johanne Lennert
lhre Situation als Begleiter und Unterstiitzer
@ Welche Maglichkeiten bietet die Palliativmedizin Dr. med.
Gerda Hofmann-Wackersreuther
® Entspannung - Eine Stunde Zeit fiir mich Doris Salzmann
17:10-17:30  Zusammenfassung und Abschluss Katharina Mellar
19:30 Zauberhaft-sinnlicher Abend

Programm fiir Sonntag, 13.10.2013

09:00-10:30  Moderierter Erfahrungsaustausch unter Patienten
11:30-13:00  Stadtfiihrung in Niirnberg

Die Veranstaltung am 12.10.2013 ist von der LAK Bayern mit 4 Punkten der Kategorie A und

4 Punkten der Kategorie C zertifiziert.

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

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

Die gesamte Veranstaltung findet statt im ARVENA PARK HOTEL - Das Hotel am Franken-Center, Gorlitzer Strasse 51,
90473 Niirnberg, Telefon 0911/89 22 -106/ -107, Telefax 0911/89 22 115, info@arvenapark.de, www.arvena.de

Fiir Ubernachtungen ist ein Kontingent im Hotel ARVENA PARK reserviert unter dem Stichwort , Netwerk NeT”.

Informationen zu weiteren Ubernachtungsmadglichkeiten erhalten Sie iiber die Tourismuszentrale Niirnberg:
www.tourismus.nuernberg.de, Telefon 0911/23 360

Wir bitten Sie, Ihre Hotelbuchungen eigensténdig vorzunehmen.

Anmeldung fiir die einzelnen Programmbausteine mit Anmeldeformular bis spatestens 30.09.2013
an das
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
Wornitzstr. 115a
90449 Niirnberg
Fax-Nr.: 0911/2 55 22 54
E-Mail: info@netzwerk-net.de

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



DIAGNDSﬁ,r

Gesundheit und Internet -

Chancen, Grenzen und Risiken _

Das Internet hat langst unser aller
Leben revolutioniert. Fur die aller-
meisten Menschen in den Industrie-
landern ist es zum festen Bestand-
teil des Alltags geworden — dank
Smartphones und Tablet-PCs fir
immer mehr Nutzer auch in mobiler
Form. Die Gewinnung gesundheit-
licher Information spielt dabei eine
zunehmend gréBere Rolle, ganz be-
sonders fuir die Betroffenen seltener
Erkrankungen. Doch die schier
grenzen- und beinahe kostenlosen
Mdglichkeiten far Information und
Austausch haben auch ihre Tticken.

Die Verlockungen des neuen
Mediums

Die Urspringe des Internets sind
zwar so neu nicht. Es ging aus
einem 1969 entstandenen Projekt
des US-Verteidigungsministeriums
hervor. Zun&chst fur Universitaten
und Wissenschaftler interessant,
wird das Medium aber erst seit
1993 in groBerer und seitdem ra-
sant steigender Zahl von Privatper-
sonen genutzt. Egal ob Einkaufs-
verhalten, Mediennutzung, Kom-
munikation oder Zahlungsverkehr
— das Internet hat die Gesellschaft
in vielen Bereichen grindlich veran-
dert.

Schnell schien auch vielen Nutzern
die Moglichkeit sehr reizvoll, sich
im ,World Wide Web” Uber Krank-
heiten, Diagnosen und Behand-
lungsmdglichkeiten auszutauschen
und zu informieren. Der Branchen-
verband Bitkom gab auf Grundlage
von Zahlen der europaischen Stati-
stikbehorde Eurostat bekannt, dass
heute bereits 60 % der Bundesbir-

]

ger im Internet zu Gesundheitsthe-
men recherchieren — Tendenz stei-
gend.

Was ist im Internet Uberhaupt alles
im gesundheitlichen und medizi-
nischen Bereich zu finden?

Die Auswahl ist selbst flir Experten
kaum zu Uberblicken. Publikums-
zeitschriften, Zeitungen und Fern-
sehsender berichten auf ihren Web-
seiten auch Uber Gesundheitsthe-
men. Dort stehen allerdings in der
Regel eher allgemeinere Themen
und Volkskrankheiten im Mittel-
punkt. Fachzeitschriften haben ihre
Online-Angebote, die sich in erster
Linie an Arzte und andere Exper-
ten richten. Dann existieren groBe
Gesundheitsportale wie www.net-
doktor.de und www.medizininfo.de.
Sie decken eine weite Bandbreite
ab, informieren dabei sowohl Uber
allgemeinere als auch Uber spezi-
ellere Bereiche. Bisweilen enthalten
solche Seiten gesponserte Inhalte,

AN 1(

cchwerpunkt

die aber bei seridsen Portalen ein-
deutig gekennzeichnet sind. Auch
Institutionen wie Krankenkassen,
die Bundesérztekammer, das Bun-
desgesundheitsministerium, die
Bundeszentrale fur gesundheitliche
Aufklarung oder die DGE (Deutsche
Gesellschaft fir Endokrinologie), die
ACHSE (Allianz Chronischer Sel-
tener Erkrankungen), die Unabhén-
gige Patientenberatung Deutsch-
lands (UPD), auBerdem viele Uni-
versitaten und Kliniken bieten auf
ihren Internetseiten Informationen
fur Patienten. Eher an die Fach-
welt wendet sich www.awmf.org,
die Seite einer Arbeitsgemeinschaft
zahlreicher medizinisch-wissen-
schaftlicher Fachgesellschaften. Die
Seite www.nakos.de enthélt vielfél-
tige Infos rund um die Selbsthilfe.
Umfangreiche Informationen zu Kili-
nischen Studien liefert www.drks.
de, www.gutepillen-schlechtepillen.
de offeriert Industrie-unabhén-
gige Informationen zu Arzneimit-
teln. Diesen Ansatz verfolgt auch
www.arznei-telegramm.de, das

BETIWER
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sich allerdings an ein Fachpublikum
wendet. Weite Teile beider Seiten
sind nur Abonnenten zuganglich.

Die Pharmaindustrie setzt im Inter-
net keineswegs nur auf Reklame,
wobei Werbung fur rezeptpflichtige
Medikamente in der Bundesrepu-
blik ohnehin unzuléssig ist. Viel-
mehr offeriert sie auch durchaus
informative Webangebote flr Pa-
tienten wie etwa www.somativ.de,
www.leben-mit-net.de oder www.
pfizer.de/patienten.htm.

Und natdrlich ist auch das Netz-
werk NeT im Internet vertreten.
Unter www.netzwerk-net.de fin-
den sowohl Betroffene als auch
Arzte und Fachpersonal eine Fiille
von Wissenswertem rund um das
Krankheitsbild und den Verein. Aus-
fOhrliche Informationen zu unserer
Webseite lesen Sie auf S. 19.

Gefahren

Man sollte sich stets bewusst sein,
dass prinzipiell jeder User, also kei-
neswegs nur Experten im Internet
Uber medizinische Themen schrei-
ben konnen. Fragwdurdige oder
auch komplett falsche Empfeh-
lungen aufgrund mangelnder Sach-
kenntnis oder auch kommerzieller
Interessen sind immer in Betracht
zu ziehen. Alle medizinischen In-
formationen aus dem Netz sollten
deshalb mit kritischer Distanz be-
trachtet und sorgfaltig gepruft wer-
den — besonders wenn einem die
Urheber einer Webseite bzw. der
Autor eines Textes unbekannt sind.
Es gibt sogar schon einen spezi-
ellen Begriff fir durch das Internet
ausgeldste Gesundheitsangste:
Cyberchondrie. Eine US-ameri-
kanische Studie zeigte allerdings,
dass davon vorwiegend Menschen
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betroffen sind, die ohnehin unter
ausgepragten Gesundheitsangsten
leiden.

Fest steht: Den Arztbesuch kann
das Internet bei gravierenderen
Symptomen oder gar bei einer
schwereren Erkrankung wie NEN
auf keinen Fall ersetzen.

Tipps

In der Regel ist in der Rubrik ,Im-
pressum” ersichtlich, wer hinter ei-
ner Webseite steht. FUr deutsche
Seiten kann dies auch Uber die
Domainabfrage bei www.denic.de
einfach recherchiert werden. Wenn
einem der Name des Betreibers
nichts sagt, ist es oft aufschluss-
reich, ihn zu googeln. Seiten mit
kommerziellem Hintergrund oder
mit nicht nachvollziehbarer Herkunft
sind mit Vorsicht zu betrachten.
Werbung sollte deutlich von redak-
tionellen Inhalten getrennt sein. Bei
Texten von Laien sind Fehlinforma-
tionen wesentlich wahrscheinlicher
als bei Texten anerkannter Exper-
ten. Dies gilt auch fur Foren zu ge-
sundheitlichen Fragen, so auch zu
Krebs.

Es existieren auch Zertifizierungen
wie der HONcode (,Health On the
Net”) oder afgis (,Aktion Gesund-
heitsinformationssysteme” der
Arztekammer Niedersachsen), die
Qualitat und Seriositat garantie-
ren. Gepruft wird dabei zwar nicht
die wissenschaftliche Belegbarkeit,
aber immerhin formale Kriterien.
Eine ansprechende und professio-
nelle Aufmachung oder hohe Such-
maschinenplatzierungen sind keine
Qualitatskriterien. Gleiches gilt flr
Benutzerbenotungen, unbekannte
vorgebliche Auszeichnungen und
Besucherzahlen.

DIAGNOSEfe7

Als Einstieg in ein Thema ist oft Wiki-
pedia (Adresse der deutschen Versi-
on: de.wikipedia.org) zu empfehlen.
Bei dem vollig werbefreien Portal
kann zwar prinzipiell jeder mitschrei-
ben. Da sich die Nutzer aber gegen-
seitig kontrollieren und Fehler mel-
den bzw. korrigieren konnen, sind
Fehlinformationen tUberraschend sel-
ten. Artikel, die noch nicht ganz an-
gemessenen Qualitatskriterien ent-
sprechen, sind meist entsprechend
gekennzeichnet (z. B. mit ,Dieser
Artikel bedarf noch einer Uberarbei-
tung” oder ahnliches).

Sucht man spezielle Informationen,
empfiehlt es sich, mehrere Quellen
zu suchen und zu vergleichen. Hei-
kel kdnnen auch veraltete Informa-
tionen sein. Insofern sollte auf das
Veroffentlichungsdatum geachtet
werden. Dies kann mdglicherweise
auch fur Informationen zu Neuroen-
dokrinen Neoplasien zutreffen, da
auf diesem Gebiet der Stand der
Wissenschatft in den letzten Jahren
vorangeschritten ist.

Auch Kliniken haben Webseiten,
auf denen sie, natlrlich in werb-
licher und insofern mit Distanz zu
betrachtender Weise, Uber ihre ei-
genen Angebote informieren. Zu-
weilen finden sich auf diesen Seiten
auch aktuelle allgemeine Informati-
onen zu Krankheitsbildern und Be-
handlungsmaoglichkeiten.

Eine gute Anleitung fur die Suche
nach bestmdglichen Behandlungs-
verfahren liefert die Seite www.
discern.de. Der genaue Abgleich
mit den dortigen Qualitatskriterien
erfordert allerdings einen gewissen
Zeitaufwand. Dr. PH Sylvia Séanger,
Fachfrau flr Gesundheitskommuni-
kation, fasst diese Kriterien folgen-
dermaBen zusammen:
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,Eine gute Gesundheitsinformation

* nennt ,Ross und Reiter”

* stitzt sich auf wissenschaftliche
Quellen

e st aktuell und gultig (wird regel-
méBig aktualisiert)

® jst ausgewogen und unbeein-
flusst von Interessen

* beschreibt alle MaBnahmen, die
infrage kommen

® erklart verstandlich Nutzen und
Nebenwirkungen

® ermdglicht eine individuelle Nut-
zen-Schaden-Abwéagung

* st verstandlich

® Derlcksichtigt die Patientensicht

* kann das Arzt-Patienten-Ge-
sprach nicht ersetzen”

Hochste Vorsicht ist geboten,
wenn bewahrte Therapien schlecht
gemacht, Uberzogene Verspre-
chungen gegeben oder mit Ang-
sten oder plumper Reklame gear-
beitet wird. Seien Sie besonders
auf der Hut, wenn unbekannte oder
wissenschaftlich nicht allgemein
anerkannte Methoden in hochsten
Tonen gelobt werden. Gleiches qilt,
wenn ungewdhnlich groBe oder
schnelle Behandlungserfolge ver-
heiBen werden. Gerade im Krebs-
bereich sind unseridse Informatio-
nen, oft verbunden mit werblichen
und kommerziellen Hintergrinden,
leider recht haufig.

Wie gehe ich mit
Suchmaschinen um?

Fur speziellere Fragen ist die Nut-
zung einer Suchmaschine meist
unumganglich. Die meisten Nutzer
greifen auch bei der medizinischen
Recherche weiterhin auf Google zu-
rick, das einen Marktanteil von sat-
ten 96 % hat. Mit www.medisuch.
de steht aber sogar eine spezielle
medizinische Suchmaschine zur
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Wikipedia kann firr einen Einstieg in ein Thema hilfreich sein (Adresse der
deutschen Version: de.wikipedia.org). Auch das Netzwerk NeT stellt sich hier unter
http://de.wikipedia.org/wiki/Netzwerk_Neuroendokrine_Tumoren vor.

Verfugung. Die Treffer jenseits der
eigens gekennzeichneten Anzeigen
sind als industrie- und spamfrei so-
wie als patientenrelevant zertifiziert.
Dies sagt allerdings noch nicht viel
Uber die fachliche Qualitat aus.

Sinnvoll ist es, sich eine Liste von
Stichwortern zurechtzulegen - so-
wohl flr eine allgemeinere als auch
flr eine speziellere Suche. Such-
maschinen verstehen keine Fragen
oder ganze Satze. Interessiert bei-
spielsweise die Frage ,Welche Me-
dikamente kommen bei Neuroen-
dokrinen Neoplasien in Betracht?”,
muss sie auf Stichworte verkurzt
werden. In diesem Fall bietet sich
an, in die Suchmaschine einzuge-
ben: Neuroendokrine Neoplasien
Medikamente

Anfang April dieses Jahres findet
Google dazu 31.300 Treffer, was
sich aber schon wieder deutlich
gedndert haben kann, wenn Sie
dieses Heft in den Handen halten.
Deutlich eingegrenzt werden kann
die Suche bereits die Verwendung
von Anfuhrungszeichen: ,Neuroen-
dokrine Neoplasien” Medikamente.
Nun wird ,Neuroendokrine Neo-
plasien” nur noch in der direkten
Wortkombination bertcksichtigt
und die Trefferzahl verkurzt sich

auf 259. Allgemeinere Suchanfra-
gen bringen auch allgemeinere
Ergebnisse. Auch die Anzahl der
Suchwdrter kann die Ergebniszahl
stark minimieren.

Neben den wichtigsten Suchma-
schinen-Treffern ist es oft sinnvoll,
sich die Links auf den gefundenen
Seiten anzusehen. Zur Ubersicht-
lichkeit sollten die Suchmaschinen-
Treffer mit der rechten Maustaste
bzw. beiden Maustasten bei Ma-
cintosh in einem jeweils neuen Tab
geoffnet werden. Bei umfangreiche-
ren Recherchen und bei Seiten, die
man wahrscheinlich wieder besu-
chen wird, die Markierung als Lese-
zeichen bitte nicht vergessen. So ist
das jeweilige Webangebot wieder
ganz einfach zu finden. Unuber-
sichtlich kann es allerdings werden,
wenn man bereits viele Lesezeichen
gesammelt hat. Dann empfiehlt es
sich, die Ubersichtlichkeit mit Unter-
ordnern zu verbessern.

Mit vielen Ihrer Fragen rund umd die
Neuroendokrinen Neoplasien kén-
nen Sie sich aber auch witerhin ein-
fach telefonisch oder per E-Mail an
das Netzwerk NeT wenden.

Christian Schulze Kalthoff
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Das Netzwerk NeT im Internet -
informativ, aktuell, vielseitig!

Die Internetseite des Netzwerk
Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.
V. www.netzwerk-net.de ist eine
wichtige Informationsplattform fur
Grundlegendes und Neues zu die-
sem Krankheitsbild. Sowohl Betrof-
fene und Angehdrige als auch Arzte
und Fachpersonal finden darauf
eine Fulle von Wissenswertem.

Von vielen Nutzern positiv wahrge-
nommen ist auch, dass die Infor-
mationen industrieunabhangig und
werbefrei sind.

Schon auf der Startseite erhélt man
aktuelle Informationen aus allen
Bereichen rund um die Erkrankung
und rund ums Netzwerk NeT.

Und man kann sich dort einen
Uberblick (iber die vielfaltigen Ange-
bote und Aktivitaten des Netzwerks
NeT verschaffen.

Die neuesten Nachrichten lassen
sich schnell und in Kurzfassung
in der Spalte ,Neuigkeiten” lesen,
Schlagzeilen auch im Ticker.

Wer sich grundlegend und aus-
fUhrlich Gber das breite Spektrum
der Erkrankung informieren will
oder auch Informationen zu sei-
nem personlichen Krankheitsbild
sucht, findet diese in der Kategorie
,Neuroendokrine Neoplasien” bzw.
,MEN 1”. Man bekommt dort eine
allgemeine Einfuhrung und einen
Uberblick und man erfahrt alles We-
sentliche zum aktuellen Stand der
Diagnose- und Therapiemdglich-
keiten. Um die fachliche Richtigkeit
zu sichern, sind alle medizinischen
Informationen auf dieser Website
von Experten gepruft.
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MNeugkeiten

Die Fachbroschuren, die das Netz-
werk NeT speziell fur NEN-Pati-
enten erstellt hat, kann man auf
der Website online lesen und sogar
kostenlos downloaden. Derzeit sind
folgende Broschiren eingestellt:
,=Erndhrung bei Neuroendokrinen
Tumoren (NET) - Ein Patienten-
ratgeber”, ,Zurlick in den Beruf?
Oder Weg in die Rente? Ratgeber
Arbeits- und Versicherungsrecht fur
Patienten mit Neuroendokrinen Tu-
moren (NET)", ,Erndhrungs-Tipps
fur Patienten mit neuroendokrinen
Tumoren" und ,SOMATIV - Das Ma-
gazin fur Patienten mit neuroendo-
krinen Tumoren".

Und blattern Sie auch gerne online in
unserer Zeitschrift GLANDULANeT
bzw. DIAGNOSENeT! Die neuesten
Ausgaben sind jedoch nur im pass-
wortgeschutzten Mitgliederbereich
abrufbar.

Auch die Videos des Netzwerks
NeT geben Informationen zu ver-
schiedenen Themen rund um die
Erkrankung. Klicken Sie einfach auf
,Videos Netzwerk NeT”!

Sie wollen Naheres Uber unsere
Regionalgruppen erfahren? Sie fin-
den eine Ubersicht (iber unsere re-
gionalen Standorte sowie Uber die
Treffen der einzelnen Gruppen.

Oder Sie mdchten Fachveranstal-
tungen fur NET besuchen? Als
Patient oder Angehdriger? Oder
als Arzt? In der Rubrik ,Veran-
staltungen” weisen wir Sie hin auf
NET-Tage, Kongresse und Treffen,
die Sie interessieren konnten. ,Re-
gionale Veranstaltungen”, ,Uber-
regionale Veranstaltungen” (dazu
zahlt z. B. unser alljihrlicher Uber-
regionaler Neuroendokriner Tumor-
tag), ,Arzteveranstaltungen” und

sl
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Auf unserer Website

finden Sie alle Ausgaben

der GLANDULANeT bzw.
DIAGNOSENeT, Broschiiren
zum Thema und informative
Berichte und Videos liber
medizinische Veranstaltungen
rund um Neuroendokrine
Neoplasien.

,veranstaltungen anderer Einrich-
tungen” (z. B. von kooperierenden
Kliniken oder Beratungsstellen)
sind die Kategorien, die Sie wah-
len kdnnen. Meist sind die Vor-
tragsprogramme verlinkt.

Sie finden andererseits auch infor-
mative Berichte Uber medizinische
Veranstaltungen rund um NET auf
unserer Website.

Sie konnen sich Uber aktuelle me-
dizinische Studien speziell fir NEN-
Patienten informieren und finden
eine Sammlung empfehlenswerter
Links. Publikationen und politische
VorstdBRe des Netzwerks NeT sind
nachlesbar. Der umfangreiche und
namhafte Medizinisch-wissen-
schaftliche Beirat des Netzwerks
NeT ist aufgelistet, ebenso ein kur-
zer Abriss der Vereinsgeschichte
und vieles mehr.

Selbstverstandlich werden Sie auch
informiert Uber die Vorteile einer Mit-
gliedschaft im Netzwerk NeT und
Sie finden ein Antragsformular daftr.
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Netzwerk-NeT-Mitglieder erhalten
auf www.netzwerk-net.de zusétz-
liche wertvolle Informationen: Im
geschutzten Mitgliederbereich sind
eine Liste mit Ansprechpartnern
enthalten, die neuesten Ausgaben
von DIAGNOSENeT bzw. GLAN-
DULANeT, zahlreiche interessante
Vortrage von NEN-Experten, aus-
flhrlichere Informationen Uber Re-
gionalgruppen-Aktivitdten und aktu-
elle Vereinsinterna.

Auf ein Forum, in dem sich Betrof-
fene unmittelbar untereinander aus-
tauschen konnen, wird bewusst
verzichtet. Der Hauptgrund: Neu-
roendokrine Neoplasien umfassen
ein breites Spektrum an ernsthaften
und ernst zu nehmenden Erkran-
kungen, welche sich sehr unter-
schiedlich verhalten und zwingend
individuell zu behandeln sind. Bei
solchen Erkrankungen ist das Risi-
ko schlicht zu hoch, dass Informa-
tionen, die nicht ohne Weiteres auf
einen anderen Betroffenen Uber-
tragbar sind, oder gar Fehlinforma-
tionen mit moglicherweise gravie-
renden Folgen verbreitet werden.
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Das Netzwerk NeT verfolgt das
Ziel, Uber seine Medien nur Infor-
mationen weiterzugeben, die auch
in fachlicher Hinsicht korrekt sind.
Dies ist umso wichtiger, als es ge-
rade bei der Internet-Suche nach
Informationen zu Neuroendokrinen
Neoplasien nicht so ganz einfach
ist, aktuelle und fur die eigene Situ-
ation zutreffende Beitrage zu finden.
Gewiss haben Sie diese Erfahrung
auch selber schon gemacht.

Im Ubrigen bevorzugen wir generell
das personliche Gesprach, auch
am Telefon, in dem man auf die
immer sehr individuellen Problema-
tiken und Fragen eingehen kann.
Und es ist uns wichtig, den Betrof-
fenen in diesen Gesprachen Mut zu
machen. Herausforderungen also,
die Uber ein Forum nicht zu ge-
wahrleisten sind.

www.netzwerk-net.de
informativ, aktuell, vielseitig!
Besuchen Sie die Internetseite
des Netzwerks NeT!

Katharina Mellar

NETIWER

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NE[ZWERKMr ﬁﬁ



Veranstaltungen
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Jahreskongress der Europaischen Gesellschaft fiir Neuroendokrine Tumore

(ENETS-European Neuroendocrine Tumor Society) vom 6.-8.3.2013 in Barcelona

NET-Austausch uber Landes- und
Kontinentalgrenzen

Wie schon im Vorjahr in Kopenha-
gen erfreute sich auch der diesjah-
rige ENETS-Kongress in Barcelona
mit fast 1600 Teilnehmern groBer
Beliebtheit.

»,From Eminence to Evidence”

Der Hauptkongress wurde am Mitt-
wochabend von Prof. Kjell Oberg
mit einer Vorlesung mit dem Titel
,From Eminence to Evidence Ba-
sed Medicine” eroffnet. Damit ist
gemeint, dass friher einzelne Ex-
perten (Eminence) das Vorgehen
festlegten, wohingegen inzwischen
durch wissenschaftliche Arbeiten
und klinische Studien Erkenntnisse
(Evidence) gewonnen wurden, an
denen sich die Diagnostik und The-
rapie von Betroffenen mit Neuroen-
dokrinen Tumoren orientieren kann.
Prof. Oberg gab einen historischen
Abriss Uber wichtige Entwicklungen
von den 70iger Jahren bis heute
und betonte, dass vor 30 Jahren
kaum jemand von diesen Tumor-
entitdten Notiz genommen habe,
wahrend heute eine neue Klassi-
fikation vorliegt, européische Leit-
linien zur Diagnostik und Therapie
entwickelt wurden und die Europa-
ische Gesellschaft ENETS fast 1000
Mitglieder zahlt. Parallel hierzu habe
sich die Prognose der Patienten,
insbesondere im metastasierten
Stadium, deutlich verbessert. In
naher Zukunft ist eine Therapiestu-
die mit Unterstutzung von ENETS
geplant, die untersucht, ob bei
metastasierten Neuroendokrinen
Tumoren der Bauchspeicheldriise

BETIRER

|[ENETS]

Prof. Bartsch (Marburg) und Dr. Sauvanet (Clichy, Frankreich) wéhrend einer
Pro-und-contra-Diskussion Uber die beste Vorgehensweise bei kleinen neuroendokrinen

Pankreastumoren

der Beginn mit einer Chemotherapie
gefolgt von einer Therapie mit Eve-
rolimus gunstiger ist als die umge-
kehrte Reihenfolge (sog. SEQTOR-
Studie, mehrere deutsche Zentren
planen Studienteilnahme). Zudem
wird an einem neuen System gear-
beitet, das Therapieansprechen zu
beurteilen.

Histopathologie

Nach BegriBung und Schweige-
minute fur den 2012 verstorbenen
schwedischen Chirurgen Prof. H.
Ahlmann (einer der Grindungsmit-
glieder der ENETS) war der erste
Themenblock am Donnerstagmor-
gen der Histopathologie gewidmet.
Prof. Scoazec (Lyon, Frankreich)
hob die Bedeutung des histolo-
gischen Gradings als Grundlage
der Klassifikation von 2010 hervor.
Er stellte eine Studie aus Frankreich
vor, in der 1350 Gewebeproben

zunachst vom einfachen Patholo-
gen und dann vom NET-Experten
begutachtet wurden. Dabei gab es
in 5,9% grobe Abweichungen, in
15,3 % geringere Abweichungen
in der histopathologischen Begut-
achtung. Schwierig sei haufig eine
Einschatzung in der ,Grauzone”
zwischen guter und schlechter
Differenzierung einer Tumorprobe,
zudem musse berucksichtigt wer-
den, ob die Probe aus dem Pri-
martumor oder einer Metastase
stammt. Fehleinsch&tzungen
kdnnten auch bei Biopsien (Gewe-
beproben) schlechter Qualitat mit
Quetschartefakten (durch die Ent-
nahme gequetschte und dadurch
schlechter zu beurteilende Tumor-
zellen) zustande kommen.

Prof. Rindi (Rom, ltalien) widme-
te sich dem Thema, wie die Ki67-
Bestimmung durchgefthrt werden
solle. AnschlieBend stellte Frau
Prof. Tang (New York, USA) dar,

ﬂ;ﬁ NEI’ZWERM Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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dass man von dem histopatho-
logischen Befund eines NET eine
Abgrenzung nicht-epithelialer Neu-
roendokriner Tumore (z. B. Phao-
chromozytom), eine morpholo-
gische Differenzierung (Einteilung in
gut oder schlecht differenziert) und
ein genaues Grading (G1, G2, G3
nach Ki67-Werten) erwarten dirfe.
Sie ging auf Unterschiede zwischen
NET des Dinndarmes und des
Pankreas ein, die bei Diagnosestel-
lung aus einer Leberprobe mithelfen
konnen, die Primartumorlokalisati-
on aufzufinden. Dr. Panzuto (Rom,
ltalien) beendete den Themenkom-
plex ,Heutige Histopathologie” aus
der Sicht des Klinikers. Er betonte
den in mehreren Studien gesicher-
ten prognostischen Wert des Pro-
liferationsmarkers Ki67 (sowohl
flr die Gesamtprognose als auch
fur das Risiko, dass es nach kom-
pletter Chirurgie zu einem Rezidiv
kommt), wohingegen der Ki67-Wert
als Grundlage der Auswahl einer
Therapie ungenugend gesichert sei.
Allenfalls kdnne man sagen, dass
Somatostatinanaloga als wachs-
tumshemmende Therapie bei nied-
rigem Ki67-Wert eine Rolle spielen
und dass bei sehr hohen Werten
eine Chemotherapie notwendig
sei. Bei mittleren Ki67-Werten (G2-
Tumoren) ist eine Vorhersage des
Therapieansprechens anhand der
Proliferationsrate nicht moglich.

NET unter verschiedenen
Sichtweisen

Die Auszeichnung ,ENETS life
achievement award” wurde dieses
Jahr Prof. Larry Kvols (Tampa, USA)
wegen seiner wissenschaftlichen
Arbeiten im Bereich der Neuroen-
dokrinen Tumore Uber Jahrzehnte
verliehen. So war Prof. Kvols z. B.
der Erste, der einen Patienten mit

Veranstaltungen

Man trifft sich bei ENETS: Links Prof. Dr. med. Perren (Direktor des Institus flr
Pathologie, Universitat Bern) im Gesprach mit Prof. Dr. med. Arnold (ehemaliger
Abteilungsleiter der Marburger Gastroenterologie)

intraoperativer Karzinoidkrise durch
eine Gabe von Octreotid als Infusi-
on retten konnte (1985).

Frau Prof. Pavel (Berlin) fasste
Neuigkeiten auf dem Gebiet der
klinischen Studien zusammen. Er-
wéahnenswert sind die Ergebnisse
zu Telotristat Etiprate, einem als Ta-
blette verfugbaren neuen Medika-
ment, das die Herstellung von Sero-
tonin — dem wichtigsten Hormon
des Karzinoid-Syndromes - im Kor-
per hemmt. Dabei trat bei 9 von 12
Patienten eine Besserung der Sym-
ptomatik auf, insbesondere betraf
dies die Reduzierung der Durch-
falle. Schwere Nebenwirkungen
wurden nicht beobachtet. Die Wir-
kung des Medikaments wird jetzt
in einer groBeren Studie untersucht
(Telestar-Studie, auch an mehreren
deutschen Studienzentren).

Eine franzdsische Studie (BETTER
Study) untersuchte bei Patienten
mit NET der Bauchspeicheldrise
die Kombinationstherapie Chemo-
therapie mit Streptozotocin + 5 FU
und Bevacizumab (Antikérper, der
sich gegen einen Wuchsstoff der
GefaBneubildung richtet) bzw. bei

Patienten mit DUnndarmtumoren
die Kombination aus Chemothe-
rapie mit Capecitabine und Beva-
cizumab und fand fur beide The-
rapieregime vielversprechende An-
sprechraten und -dauern. Allerdings
sind auch einige schwerwiegende
Nebenwirkungen aufgetreten.

Im Anschluss liefen parallel Vortrage
zu grundwissenschaftlichen The-
men, insbesondere zu genetischen
Untersuchungen, und klinisch ori-
entierte Vortrage zu seltenen Neu-
roendokrinen Tumoren, namlich
den Paragangliomen, dem Merkel-
zellkarzinom und den Neuroendo-
krinen Tumoren des Thymus.

Auch am Nachmittag fanden Paral-
lelveranstaltungen statt, wobei sich
ein Themenkomplex auf neue mole-
Kular-zielgerichtete Therapieanséatze
konzentrierte (u. a. erste Ansatze
aus Schweden, spezielle veranderte
Viren zur Tumortherapie zu nutzen;
hierzu soll bald eine klinische Stu-
die beginnen), der andere Themen-
komplex hatte die Neuroendokrinen
Tumoren der Lunge aus patholo-
gischer, Klinischer und internistisch
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wie chirurgisch therapeutischer
Sicht zum Thema. Die Grundlagen
der histopathologischen Beurtei-
lung der Lungen-NET nach der gul-
tigen Klassifikation von 2004 sind
das mikroskopische Erscheinungs-
bild (Morphologie) und die Zahl der
Mitosen (Kernteilungen). Der Proli-
ferationsmarker Ki67 ist hier allen-
falls als Zusatzkriterium etabliert. Es
gibt allerdings Bestrebungen — auch
vonseiten der ENETS - diese Klas-
sifikation zu Uberarbeiten.

NET der Lunge sind haufig Zufalls-
befunde, sie kénnen aber auch
durch Husten, seltener Bluthusten,
oder wiederkehrende Infektionen
auffallen. Hormonsyndrome (Karzi-
noid-Syndrom, Cushing-Syndrom,
Akromegalie u. a.) sind insgesamt
selten (<10 % der Betroffenen). Bei
ca. 5% der Betroffenen mit Lun-
gen-NET liegt ein MEN-1-Syndrom
(multiple endokrine Neoplasie Typ1,
erbliche Erkrankung mit Ausbildung
von Tumoren in verschiedenen Or-
ganen) vor. Die prognostisch guns-
tigeren Typischen Bronchuskarzi-
noide liegen Uberwiegend zentral
und kénnen dann meist im Rah-
men einer Bronchoskopie gesichert
werden, die Atypischen Bronchus-
karzinoide liegen haufiger in der
Peripherie und kdnnen ggf. durch
eine CT-gesteuerte Punktion gesi-
chert werden. Zur Erfassung einer
Lymphknotenbeteiligung kann der
endobronchiale Ultraschall (,EBUS”
mit ggf. Punktion von vergréBerten
Lymphknoten) durchgefthrt wer-
den, zum Ausschluss von Fernme-
tastasen ist die Schnittbildgebung
mit CT des Brustkorbes und CT
oder MRT der Leber geeignet, zu-
séatzlich empfiehlt sich eine funktio-
nelle Bildgebung mittels Somatosta-
tinszintigraphie oder Ga-DOTATOC-
PET/CT (bei >80 % der Typischen
Bronchuskarzinoide positiv), bei
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Atypischen Bronchuskarzinoiden ist
das FDG-PET-CT haufiger positiv.
Die Datenlage, an der sich die The-
rapie orientieren kann, ist begrenzt.
Liegt keine Fernmetastasierung
vor, ist die Resektion (Entfernung)
einschlieBlich Lymphknotenresek-
tion Standard. Ob eine adjuvante
Therapie (d. h. zuséatzliche post-
operative Therapie nach kompletter
Resektion, um das Risiko des Re-
zidives zu senken) sinnvoll ist, ist
nicht erwiesen. Da bei Atypischen
Bronchuskarzinoiden mit Befall der
Lymphknoten ein relevantes Rezidiv-
risiko vorliegt, wére in dieser Situ-
ation eine klinische Studie, die die
Wirksamkeit einer adjuvanten The-
rapie untersucht, winschenswert.
Bei Vorliegen einer Fernmetastasie-
rung muss sich die Therapie an der
Prognose ausrichten. Bei Typischen
Bronchuskarzinoiden ist eine ab-
wartend-kontrollierende Strategie
oder die Gabe von Somatostatina-
naloga neben Lokaltherapien mog-
lich. Bei Atypischen Bronchuskarzi-
noiden kommen die Chemotherapie
mit Temozolomid, die Kombination
von Somatostatinanaloga + Inter-
feron, die Radioligandentherapie
oder Everolimus infrage, ebenso
bei Typischen Bronchuskarzinoi-
den mit deutlicher Wachstumsten-
denz. Hingewiesen wurde auf die
LUNA-Studie, eine Therapiestudie
fur Patienten mit fortgeschrittenen
Bronchuskarzinoiden und gut diffe-
renzierten Neuroendokrinen Tumo-
ren des Thymus, die die Gabe von
Pasireotid-LAR (einem neuen So-
matostatin-Analogon) mit der Gabe
von Everolimus bzw. der Kombinati-
on aus beiden Therapien vergleicht.

Im Anschluss an das Vortragspro-
gramm fand die Mitgliederver-
sammlung der ENETS statt. Es
wurde bekanntgegeben, dass alle
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sechs zuerst zertifizierten Exzel-
lenzzentren (hierunter die Charité in
Berlin) rezertifiziert wurden, zudem
wurden die Urkunden flr die neuen
Exzellenzzentren Uberreicht, u. a.
fUr die Uniklinik Mainz. Damit gibt es
jetzt in Deutschland fUnf zertifizierte
Exzellenzzentren zur Behandlung
von Patienten und Patientinnen mit
Neuroendokrinen Tumoren: Berlin,
Marburg, Bad Berka, Minchen-
GroBhadern und Mainz.

Der erste Vormittagsblock am Frei-
tag war der Chirurgie gewidmet.
Prof. Falconi (Ancona, Italien) wies
darauf hin, dass es zwar Standards
in der chirurgischen Therapie gebe,
aber prospektiv-randomisierte Stu-
dien (d. h. Studien, die geplant
Vorgehensweisen miteinander ver-
gleichen, bei denen nach dem Zu-
fallsprinzip zugeordnet ein Teil der
Patienten der einen Behandlung
und ein anderer Teil der Vergleichs-
behandlung zugeflhrt werden), die
Voraussetzung bei der Zulassung
einer medikamentdsen Therapie
sind, bei den chirurgischen Frage-
stellungen komplett fehlen. Auch
gibt es keine randomisierten Studi-
en, die die Lebermetastasenchirur-
gie mit medikamentosen Behand-
lungsmadglichkeiten vergleichen.
Ahnlich verhalte es sich mit der
Frage der Primartumorresektion im
metastasierten Stadium, fUr die es
nachvollziehbare Argumente, aber
letztlich keinen ausreichenden Be-
leg durch qualitativ hochwertige
Studien gebe. Solange solche Stu-
dienergebnisse nicht verflgbar sind
und das européische Tumorregister
fur NET noch im Aufbau ist, sollten
zumindest durch Zusammenarbeit
verschiedener Zentren maoglichst
viele Daten gesammelt und die
langfristigen Ergebnisse verschie-
dener Strategien analysiert werden.
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DIAGNOSW

kontrollierte
randomisierte
Doppelblind-
Studie*

kontrollierte
randomisierte
Studie*

Fallserien

Fallstudien

Ideen, Fachartikel, Meinungen

Tierforschung

In Vitro-Forschung

Aus dem Vortrag von Prof. Falconi (Ancona, Italien): Die Entwicklung der medizinischen
Evidenz (d. h., wie gut etwas belegt ist) verlauft wie in einer Pyramide in aufsteigenden
Stufen bis zur Spitze. Bislang basieren die chirurgischen Daten zu NEN auf Fallserien
(case series) und Fall-Kontroll-Studien (case control studies), wohingegen die ,,Spitze

der Evidenz” noch fehlt.

“Bei einer randomisierten Studie erfolgt die Zuteilung des Studienteilnehmers auf den
einen oder anderen Therapiearm nach dem Zufallsprinzip. Unter Doppelblindstudie
versteht man, dass weder der Patient/die Patientin selbst noch der betreuende Arzt/
die betreuende Arztin weiB, in welchem Therapiearm der Patient/die Patientin ist, um
eine Beeinflussung durch die Kenntnis der Therapie ausschlieBen zu kdénnen.

Ein Streitpunkt ist, wie man bei zu-
félliger Entdeckung kleiner (<2 cm)
neuroendokriner Pankreastumoren
verfahren soll. Dr. Sauvanet (Clichy,
Frankreich) flhrte aus, dass man
aufgrund der zunehmenden Hau-
figkeit solcher sich Uberwiegend
gutartig verhaltender Tumoren eine
beobachtende Verlaufskontrolle
vertreten kann, zumal die opera-
tive Therapie auch mit Risiken bzw.
Komplikationen behaftet sei (z. B.,
dass sich bei groBBeren Resektionen
ein Diabetes entwickelt oder posto-
perative Fisteln bei umschriebenen
Resektionen). Er zitierte eine kirz-
lich verdéffentlichte Studie aus der

Mayo-Klinik, die 77 Patienten mit
nicht-hormonaktiven kleinen NET
der Bauchspeicheldrise verlaufs-
kontrolliert und nicht sofort operiert
hat. Bei einer mittleren Nachbeo-
bachtungszeit von 52 Monaten hat-
ten sich keine Metastasierung und
kein krankheitsbedingter Todesfall
ereignet. Ahnliche Daten fanden
sich in einer Serie von Patienten aus
einem italienischen und einem fran-
zbsischen Zentrum.

Dem hielt Prof. Bartsch (Marburg)
entgegen, dass das Malignitatsri-
siko bis 14 % bei kleinen NET des
Pankreas nicht zu vernachlassigen
sei und zudem haufig praoperativ

Veranstaltungen

gar nicht erwiesen sei, dass es sich
um einen gut-differenzierten NET
handele. Er sei auch deswegen fur
eine sofortige Operation, weil dies
eine definitive Heilung in dieser Situ-
ation bedeute und das abwartend-
kontrollierende Verhalten fur Be-
troffene eine psychische Belastung
darstelle.

Die chirurgischen Professoren Nie-
derle (Wien, Osterreich) und Knigge
(Kopenhagen, Danemark) hielten
\Vortrage Uber das notwendige Aus-
mafB einer chirurgischen Therapie.
Frau Prof. Frilling (London) stellte
die Ergebnisse einer Konferenz vor,
die sich im Dezember 2012 mit der
Behandlung von Lebermetastasen
Neuroendokriner Tumoren befasste.
Dabei wurden im Vorfeld 15 Fragen
formuliert, die in Arbeitsgruppen
von Experten diskutiert wurden und
nach der Vorstellung der Ergeb-
nisse wurden Empfehlungen formu-
liert. Eine Zusammenfassung wird
vermutlich in diesem Jahr ver6ffent-
licht werden.

Prof. Grossmann (London) erlau-
terte, wie schwierig es ist, das
Therapieansprechen bei Patienten
mit metastasierten NET korrekt zu
messen. Er fuhrte aus, dass die
bisher Ublichen Ansprechkriterien
wie die WHO-Klassifikation und
die sogenannten RECIST-Kriterien
in ihrer Bewertung unterschiedlich
sind und dass die RECIST-Krite-
rien die derzeit am meisten ver-
wendeten radiologischen Kriterien
sind.

Es kdnnte auch die Einbeziehung
funktioneller Bildgebung (wie 68Ga-
DOTATOC; -TATE, -NOC/PET) er-
wogen werden. Bei Verwendung
verschiedener nuklearmedizinischer
Untersuchungsmethoden ist jedoch
die Beurteilung der Messergebnisse
wegen der unterschiedlichen SUV-
Grenzwerte problematisch.
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Langfristig konnte eine zusammen-
gesetzte Beurteilungsstrategie ent-
wickelt werden, in die sowohl die
Messwerte in der Radiologie, als
auch funktionelle Bildgebung, Bio-
marker und Symptome einflieBen.
Am spéteren Vormittag fanden wie-
der Parallelveranstaltungen statt:
Ein Block hatte das Schwerpunkt-
thema Appendix-NET und Rektum-
NET, im anderen wurden verschie-
dene klinische Kurzvortrage gehal-
ten. Der erste (Dr. Triponez, Genf,
Schweiz) berichtete Uber den Lang-
zeitverlauf (10 Jahre) bei Patienten
mit kleinen NET des Pankreas im
Rahmen einer MEN-Erkrankung.
Bei 2/3 der Betroffenen fand sich
auch in diesem langen Intervall eine
stabile Situation, wohingegen bei
1/3 ein Progress auftrat, der in der
Halfte der Falle eine Operation nach
sich zog. Triponez fuhrte aus, dass
die kontrollierende Strategie sich als
sinnvoll erwiesen habe, wobei zu-
kunftig noch eine Unterscheidung
in verschiedene Risikogruppen in
Abhangigkeit von der zugrundelie-
genden Mutation (genetischen Ver-
&nderung) erfolgen sollte.

Dr. Walter (Lyon, Frankreich) pra-
sentierte seine Ergebnisse von 97
Patienten mit NET, bei denen die
Tumorprobe auf einen Mangel an
einem DNA-Reparationsenzym
(MGMT-Defizienz) nachuntersucht
wurde und der Zusammenhang
zum Ansprechen auf eine Behand-
lung mit alkylierenden Substanzen
(Chemotherapie mit Streptozotocin,
Dacarbazin oder Temodal) sowie
zur Prognose untersucht wurde.
Dabei war der Mangel von MGMT
sowohl mit dem Ansprechen auf die
Therapie als auch mit langerem Ver-
lauf ohne Progress und langerem
GesamtUberleben assoziiert.
Nachfolgend habe ich (Dr. Rinke,
Marburg) die Ergebnisse unserer
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lokalen Tumordatenbank bezug-
lich Rezidivrisiko nach kompletter
Operation vorgestellt. Ein erhdhtes
Rezidivrisiko besteht bei G2- und
G3-Tumoren (verglichen mit G1)
und Patienten, die bereits eine
Fernmetastasierung aufwiesen, be-
vor sie komplett operiert wurden.
Insofern wére eine klinische Studie
sinnvoll, die untersucht, ob in die-
ser Situation eine adjuvante Thera-
pie (zusétzliche Therapie nach einer
vollstdndigen Tumorentfernung) das
Rezidivrisiko senken kann.

Frau van Vliet (Rotterdam, Nie-
derlande) stellte Ergebnisse zur
neoadjuvanten (einer Operation
vorgeschaltete Therapie, um den
Tumor zu verkleinern) Radioligan-
dentherapie mit 177Lu-DOTATATE
bei NET der Bauchspeicheldrlse
vor. Bei 9 der 29 (=31 %) so behan-
delten Patienten, die anfanglich far
nicht operierbar gehalten wurden,
konnte nachfolgend eine Resektion
erfolgen. Die Vorbehandlung fuhrte
nicht zu einer hdheren Komplikati-
onsrate bei der Operation. Dieses
Konzept ware fUr eine zukinftige
Studie interessant, wobei genau
definiert werden muss, was resek-
tabel bzw. nicht resektabel ist (dies
wird von unterschiedlichen Chi-
rurgen unterschiedlich beurteilt).

»,Pro und Contra”

Nach einer Mittagspause, die von
vielen auch fur den Besuch der
Posterausstellung genutzt wurde,
ging es mit zwei ,Pro und Contra”-
\Vortrédgen weiter.

Der erste befasste sich mit der Fra-
ge, ob bei Patienten mit metasta-
sierten gut differenzierten Tumoren
eine ,watch and wait”-Strategie (d.
h. zunachst nur Verlaufskontrolle;
Therapieeinleitung erst bei Wachs-
tum von Tumorlasionen oder dem

DIAGNDS_@!;T

In den Pausen konnte die Poster-
ausstellung begangen werden.

Auftreten von Symptomen) sinnvoll
sei oder sofort mit einer Behandlung
begonnen werden sollte. Frau Glas-
berg (Jerusalem) sollte dabei den
Standpunkt der sofortigen Therapie
vertreten. Sie ging auf verschiedene
Faktoren ein, die die Therapieaus-
wahl bestimmen (Alter und Zustand
des Patienten, Patientenwunsch,
Proliferationsrate, Tumorlast, Erfah-
rung des Behandlers ...), und fuhrte
aus, dass bei den Patienten in der
PROMID-Studie (Marburger Studie,
die bei Patienten mit metastasierten
gut-differenzierten neuroendokrinen
Dunndarmtumoren die wachstums-
hemmende Wirksamkeit von Octre-
otid belegt hat) auch eine sofortige
Therapie ohne Vorbeobachtung
erfolgte. Prof. Salazar (Barcelona,
Spanien) verteidigte den abwar-
tenden Ansatz, indem er darauf
hinwies, dass ein Uberlebensvorteil
durch die sofortige Therapie nicht
bewiesen sei. Zudem ware bei den
neueren Therapiestudien (z. B. Su-
nitinib-Studie, Everolimus-Studien)
das Vorliegen eines Tumorwachs-
tums Einschlusskriterium gewesen
(d. h., nur Patienten mit nachgewie-
senem Tumorwachstum konnten in
die Studien aufgenommen werden).
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Allerdings raumte er ein, dass Pa-
tienten mit hoherer Proliferations-
rate, hoher Tumorlast oder tumor-
bedingten Symptomen einer so-
fortigen Therapie bedurfen, d. h.,
diese abwartend-kontrollierende
Strategie kommt nur fir Betroffene
mit G1-Tumor und niedriger Tumor-
last infrage.

Der zweite ,Pro- und Contra-Vor-
trag” beschéftige sich mit der Fra-
ge, ob das FDG-PET (das ,nor-
male Onko-PET”, das auf einer
vermehrten Glukoseaufnahme von
Tumorzellen basiert und bei den
meisten bosartigen Tumoren diese
als Mehranreicherungen nachwei-
sen kann; nicht gemeint sind die
spezifischen PET-Untersuchungen
zum Nachweis der Somatostatin-
rezeptoren wie das Ga-DOTATOC-
PET ) bei Patienten mit gut-differen-
zierten Neuroendokrinen Tumoren
durchgefuhrt werden sollte.

Dies wurde von Prof. Meyer (Lon-
don) bejaht, indem er ausflhrte,
dass der Nachweis einer Positivitat
im FDG-PET prognostisch relevant
sei (eine danische Studie hatte be-

legt, dass Patienten mit FDG-PET-
positiven Tumoren eine schlechtere
Gesamtprognose aufweisen, eine
andere Studie, dass die Positivitat
im PET einen Progress besser vo-
raussagt als der Ki67-Wert). Zudem
kdnnten mit dieser Untersuchung
Zweittumoren entdeckt werden.
Insbesondere flr Patienten mit So-
matostatinrezeptor-negativen Tu-
moren und hdheren Ki67-Werten
sei die Untersuchung sinnvoll.

Prof. Krenning (Rotterdam) meinte
hingegen, dass zum jetzigen Zeit-
punkt in der Regel keine Indikation
zur Durchflhrung eines FDG-PETs
bestehe, da es keine prospektiven
Daten gabe, die belegen, dass das
Ergebnis der Untersuchung die
Therapieentscheidung beeinflusst.
Zudem sprachen naturlich auch die
Kosten gegen eine Durchfiihrung
als Routineuntersuchung, die nur
bei einem Bruchteil der Betroffenen
positiv ausfallt. Er sprach sich hin-
gegen daflr aus, Studien zum PET/
CT bei neu diagnostizierten NET-
Patienten durchzufthren, um die
zukunftige Rolle zu untersuchen.

Veranstaltungen

Nach Auszeichnung der besten
Poster bildeten dann ungewdhn-
liche Fallbeispiele den Abschluss
des Kongresses.

Fazit

Dieser Kongress bot insgesamt fur
interessierte Arztinnen und Arzte ein
vielfaltiges Programm und die Mog-
lichkeit, den eigenen Wissensstand
zu aktualisieren.

FUr NET-Expertinnen und -Exper-
ten stellt der Kongress eine Mog-
lichkeit dar, sich Uber Landes- und
auch Kontinentalgrenzen hinaus
auszutauschen und gemeinsame
Forschungsprojekte und Studien
zu planen. Diese internationalen
Kooperationen werden langfristig
sicherlich die Versorgungssituation
der Betroffenen verbessern.

Dr. med. Anja Rinke

Zentrum fur Innere Medizin,
Klinik fir Gastroenterologie,
Endokrinologie u. Stoffwechsel,
Universitétsklinikum GielBen u.
Marburg, Standort Marburg

Mitmachen beim Nurnberger Firmenlauf!

(Auch fiir Nordic-Walker!)

Am 25. Juli 2013 findet der 9. Niirnberger Firmenlauf statt.
Startzeit 19:30 Uhr

Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. will sich daran beteiligen.
Sind auch Sie dabei? Oder vielleicht Angehodrige? Freunde?

Die Laufstrecke betrédgt ca. 6 km. Gewinnen muss man nicht! Besonders schnell sein auch nicht!

Startgebiihr und T-Shirts fir das Team Netzwerk NeT werden freundlicherweise
von der Firma GHD Gesundheits GmbH Deutschland iibernommen.

Sie haben Interesse?
Anmeldeschluss beim Netzwerk NeT: 01. Juli 2013

E-Mail: info@netzwerk-net.de - Tel.: 0911/25 28 999 (vormittags)

Die Anmeldung muss namentlich liber das Netzwerk NeT erfolgen.

Alle Teilnehmer werden dann als ,,Team Netzwerk NeT“ an den Start gehen.
Die GréBenangabe fiir Ihr T-Shirt benétigen wir ebenfalls.
Nahere Informationen zum Lauf unter www.b2run.de/nuernberg
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NEN auch beim DGE-Kongress 2013

Der Jahreskongress 2013 der Deut-
schen Gesellschaft fir Endokrinolo-
gie (DGE) fand am 13.-16. Méarz in
Dusseldorf statt. Tagungsprasident
war Prof. Dr. med. P. E. Goretzki,
Lukaskrankenhaus Neuss.

Unter den vielen endokrinolo-
gischen Themenbereichen fanden
auch Vortrédge zu den Neuroendo-
krinen Neoplasien statt.

Dr. med. F.-U. Pape, Charité Ber-
lin, stellte in seiner Funktion als Se-
kretér des NET-Registers die aktu-
ellen Registerdaten vor.

Prof. Dr. med. M. Schott, Unikli-
nik DUsseldorf, prasentierte einem
interdisziplindren Tumorboard, be-
setzt mit Prof. Dr. med. T. Mus-
holt, PD Dr. med. Ch. Fottner,
PD Dr. med. M. Anlauf, Dr. med.
H. Lahner, sowie natirlich dem
Auditorium den nicht ganz alltag-
lichen Krankheitsfall eines Patienten
mit DUnndarmkarzinoid G 2, also
mit einem schnelleren Wachstum.
Das ausgewahlte Beispiel machte
deutlich, dass NEN-Patienten auf
keinen Fall ,iber einen Kamm zu
scheren” sind, dass stattdessen
jeder NEN-Patient individuell zu be-
trachten ist.

Prof. Dr. med.
M. Schmidt

Prof. Dr. med. M. Schmidt, Unikli-
nik Koln, erklarte die nuklearmedi-
zinischen Mdglichkeiten der Bild-
gebung. Seit nunmehr zwei Jahren
bietet er in seiner Klinik die Radio-
rezeptortherapie und die Radioem-
bolisation (SIRT) an. Fur einige Pati-
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Prof. Dr. med Johannes Hensen besucht den Stand des Netzwerks NeT.
Links Dr. Wally Althoff-Pegels, rechts Katharina Mellar.

enten erhofft er sich einen erhohten
therapeutischen Erfolg von Kombi-
nationstherapien, so etwa mit Lute-
tium + Capecitabine + lokaler Be-
strahlung.

Prof. Dr. med.
A. Starke

Prof. Dr. med. A. Starke, Uniklinik
Dusseldorf, ausgewiesener Insuli-
nom-Experte, sprach tber die ak-
tuellen Verfahren zur Diagnose die-
ses Krankheitsbildes, insbesondere
dardber, inwieweit der Fastentest
noch seine Berechtigung hat und
in welcher Form er durchzufihren
ist. Proinsulin sollte parallel immer
mitbestimmt werden, denn es liefert
selbst bei nicht hinreichend aus-
sagekréftigen Insulinwerten immer
verlassliche Ergebnisse.

1 Prof. Dr. med.
M. Anlauf

Prof. Dr. med. M. Anlauf, Institut
fur Pathologie, Uniklinik Dusseldorf,
informierte Uber die notwendigen
Parameter fur die pathologische
Diagnostik von NEN. FUr die Basis-
diagnostik ist neben der Morpholo-
gie gemaB der WHO-Klassifikation
2010 die Untersuchung des Gewe-
bes auf Chromogranin A und/oder
Synaptophysin sowie die Analyse
der proliferativen Aktivitat verpflich-
tend. Abhangig von der klinischen
Fragestellung werden fur die Diffe-
rentialdiagnostik zusatzliche Unter-
suchungen wie die Expression des
Somatostatin-Rezeptors 2A oder
die Analyse von Transkriptionsfak-
toren, biogenen Aminen und/oder
Peptidhormonen empfohlen.
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Prof. Anlauf wies auf die entschei-
dende Bedeutung der proliferativen
Aktivitat des Tumors sowohl fur die
Risikoabschatzung als auch fur die
diagnostischen Konsequenzen ein-
schlieBlich der Wahl der nuklearme-
dizinischen Bildgebung hin.

Er betonte, dass immer wieder
auch hoch differenzierte G3-NEN
diagnostiziert werden, fir die es
dann mdglicherweise zusatzliche
therapeutische Moglichkeiten gibt.
Auch wies er darauf hin, dass sich
innerhalb der NEN G2 und ebenso
innerhalb der NEN G3 mehrere Un-
tergruppen unterscheiden lassen.
Beachtenswert zum Atypischen
Bronchialkarzinoid: In den letzten
10 Jahren wird ein Diagnoseanstieg
von 600-800 % verzeichnet. Die
verbesserte Diagnostik des Patho-
logen spielt hier sicherlich eine er-
hebliche Rolle.

Das nekrolytisch-migratorische Ery-
them, ein wandernder charakteris-
tischer Hautausschlag, ausgeldst
durch das Glukagonom, tritt immer
erst beim Vorhandensein von zahl-
reichen Metastasen auf.

Prof. Dr. med.
M. Pavel

Prof. Dr. med. M. Pavel infor-
mierte Uber die aktuellen medika-
mentosen Behandlungsmaglich-
keiten und stellte Studien vor, die
derzeit fur NEN-Patienten angebo-
ten werden. In einem weiteren Vor-
trag sprach sie Uber die Therapie in
Abhéngigkeit vom Entstehungsort
des Priméartumors.

Danke fiir Ihre Riickmeldungen

Veranstaltungen

Prof. Dr. med.
S. Petersenn
Prof. Dr. med. S. Petersenn,
endoc-Praxis Hamburg, verglich,
in welchen Fallen einer medika-
mentdsen Therapie eine ambulante
bzw. eine stationdre Behandlung
maglich bzw. zu empfehlen ist.

Beim traditionellen Patiententag
parallel zum Arztekongress am
Samstag trafen sich die Regional-
gruppen im Rhein-Ruhr-Gebiet zu
einer ersten gemeinsamen Veran-
staltung.

Katharina Mellar

Das Netzwerk NeT erreichen viele positive Riickmeldungen. Wir bedanken uns herzlich dafiir und wir

fihlen uns durch sie in unserer Arbeit bestarkt. Einige mdchten wir Ihnen vorstellen.

,lch mdchte mich bei lhnen und allen Netzwerkmitarbeitern
ganz herzlich fur Ihre Arbeit bedanken. Ich habe Gber die
Zeitschrift GLANDULANeT einen sehr guten Uberblick und
Aufklarung Uber meine Erkrankung erfahren. Keiner der be-
handelnden Arzte konnte mir so viele, flr mich sehr wich-
tige Details vermitteln.” (Patientin)

,Meine Frau und ich haben in diesem Jahr unsere 60.
Geburtstage bei bestem Befinden feiern kénnen. Bei mir
ist das nur der bisher erfolgreichen Behandlung meiner
Pankreas-NET-Erkrankung zu verdanken, welche ich zum
guten Teil den ausgezeichneten Informationen gerade vom
Netzwerk NeT (GLANDULANeT, Vortrage, Broschiren,
NeT-Tumortage) schulde.” (Patient)

,Das Netzwerk NeT hat hier in mehrerer Hinsicht einen

zentralen und vorbildlichen Stellenwert;

(1) die Beratung und persdnliche Begleitung von Patienten

(2) das Vermitteln von geschulten und entsprechend spe-
zialisierten Arzten

() die Durchfiihrung von Schulungen und interdisziplindren
Tagungen, gemeinsam flr Patienten und Arzte

Das Netzwerk NeT hat einen erheblichen Anteil daran,
dass das Bewusstsein der Arzteschaft flr diese seltenen
Neoplasien zugenommen hat. Dadurch kdnnen NET friher
erkannt und damit auch adaquat behandelt werden.”

(Arzt, NET-Experte)

,von Herzen vielen Dank flr das ausfihrliche Gesprach
gestern. Es geht uns besser allein schon dadurch, dass wir
einen ersten Wegweiser bezlglich der unmittelbar nach-
sten Schritte von Ihnen erhalten haben.” (Angehdrige)

L,KUrzlich habe ich von lhnen Post bekommen, beiliegend
die Zeitschrift GLANDULANeT. Nach Durchsicht der Aus-
gabe war ich wieder begeistert von der Vielfaltigkeit der
Beitrage mit insgesamt sehr interessanten Artikeln. ... Ich
werde die Zeitschrift bei uns auslegen bzw. den Patienten,
die bei uns in Behandlung sind, weitergeben.”

(Arzt, NET-Experte)

»+Auch mdchte ich betonen, wie beeindruckt ich von dem
Uberregionalen Tumortag war. Danach ist man — denke ich
— bestmoglich informiert, was ja gerade bei unserer Krank-

heit enorm wichtig ist.” Patientin

(4 die interdisziplindre Fortbildung in Form von Publika- wiehtig! (Patientr)
tionen, z. B. die GLANDULANeT.

|ETii|E_I|
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54. Kongress der Deutschen Gesellschaft fir

Pneumologie und Beatmungsmedizin e.V. (DGP) ,
vom 20. bis 23.3.2013 in Hannover

Neuroendokrine Tumoren des
Bronchialsystems werden zuneh-
mend haufiger diagnostiziert. Der
Anstieg betragt in den vergangenen
zehn Jahren nach den SEER-Daten
600-800 %. Die besseren patho-
logischen Diagnosemaoglichkeiten
durften dabei sicherlich eine we-
sentliche Rolle spielen. 1-2 % aller
bdsartigen Lungentumoren sind
neuroendokriner Art. Die Inzidenz-
rate (Neuerkrankungsrate) betragt
in Deutschland 1-2/100.000 pro
Jahr.

Auch beim Netzwerk NeT nimmt
die Zahl der Anfragen von Pati-
enten mit bronchialen NEN bestan-
dig zu und macht mittlerweile ca.
25 % aus.

Das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT) e. V. engagiert sich seit
einigen Jahren gezielt fUr diese Pati-
enten. Wir sammeln Informationen,
berichten regelmaBig in der GLAN-
DULANeT bzw. DIAGNOSENeT,
berlcksichtigen sie bei unseren
Veranstaltungen und regen ander-
weitig Veranstaltungen an. Wir en-
gagieren uns fUr eine Vernetzung
auf dem Gebiet der bronchialen
NET und fUr einen verstarkten Aus-
tausch unter den Experten flir tho-
rakale und gastrointestinale Neu-
roendokrine Tumoren. AuBerdem
unterstitzen wir eine Einbindung
dieser Patientengruppe in Studien.

Beim Jahreskongress der Deut-
schen Gesellschaft fur Pneumologie
und Beatmungsmedizin e. V. (DGP)
2013 fand das Thema ebenfalls Be-
ricksichtigung.

nETIWERs

Vortrag
,Langzeitergebnisse
und Prognosefaktoren
von G1 und G2
neuroendokrinen
Tumoren der Lunge”

W 0500k

EinfUhrend berichtete
Julia Walscher, Abtei-
lung fUr Thoraxchirurgie
der Ruhrlandklinik Essen,
Uber die Ergebnisse einer
retrospektiven Studie. Die-
se hatte das Ziel, anhand
eines groBeren Patientenkollektivs
Langzeitergebnisse, Uberlebensra-
ten und Prognosefaktoren von Pa-
tienten mit Neuroendokrinen Lun-
gentumoren G1 und G2 zu erfassen
und die klinischen Ergebnisse zu
Uberprufen. Insgesamt wurden die
Befunde und die 5- und 10-Jahres-
Uberlebensraten von insgesamt
246 zwischen 1998 und 2010 an
der Ruhrlandklinik Essen operierten
Patienten einbezogen. Bei 99 % der
Patienten war der Tumor chirurgisch
komplett entfernt worden. 205 von
ihnen hatten ein Typisches Karzinoid
(G1-Tumor), 41 ein Atypisches Kar-
zinoid (G2-Tumor). Die Ergebnisse
der Studie bestéatigen: Typische und
Atypische Neuroendokrine Tumoren
der Lunge haben eine vergleichs-
weise gunstige Prognose. Beim
G1-Tumor betrug die 5-JUR (5-Jah-
res-Uberlebensrate) 96%, die 10-
JUR 94 %, beim G2-Tumor lagen
die Zahlen bei 87 % und 46 % (und
damit gunstiger als in der Literatur).
Wahrend beim Typischen Karzinoid
kein Zusammenhang zum Rauchen
erkennbar war, Uberwogen bei den

ey Mgrsta Seche, Chratan Scharann

o DGP
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G2-Tumoren die Raucher (24 R, 17
NR). Als Prognosefaktoren nennt
die Referentin den histologischen
Typ, das Stadium der Erkrankung
bei Diagnosestellung, Lymphkno-
tenbefall, Fernmetastasierung und
das Operationsverfahren. Tumor-
lokalisation und TumorgréBe sind
nach ihren Ergebnissen unerheblich
fUr die Prognose.

Posterbegehung:
»sDemographische und klinische
Eigenschaften von
groBzellig-neuroendokrinen
Lungenkarzinomen”

Die Arbeitsgruppe aus Berlin und
Minchen, D. Binder, S. Warkus,
A. von Brinneck, T. Beinert und
N. Suttorp, prasentierte die Ergeb-
nisse einer ebenfalls retrospektiven
Untersuchung, welche demogra-
phische und klinische Eigenschaf-
ten von GroBzelligen neuroendokri-
nen Lungenkarzinomen (LCNEC)
mit denen der Kleinzelligen neuro-
endokrinen Lungenkarzinomome
(SCLC) verglich.
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LCNEC stellen eine sehr seltene
Tumorentitat dar. In Ermangelung
spezieller Therapiestudien werden
sie vielfach behandelt wie SCLC.
Die Arbeitsgruppe verglich 19 Pa-
tienten mit LCNEC und 109 mit
SCLC hinsichtlich der genannten
Eigenschaften und des Gesamt-
Uberlebens. Es waren keine nen-
nenswerten Unterschiede erkenn-
bar, was das Alter bei der Erstdia-
gnose, die Geschlechterverteilung
und den Rauchkonsum betraf. Die
Patienten beider Gruppen waren
fast ausnahmslos Raucher bzw.
zu einem geringeren Prozentsatz
Exraucher. Auch das Tumorstadi-
um bei Erstdiagnose war &hnlich.
Allerdings zeigte sich eine tenden-
ziell héhere Wahrscheinlichkeit ei-
ner frlhen Hirnmetastasierung beim
LCNEC. Hinsichtlich des Gesamt-
Uberlebens waren zwischen den
beiden Formen keine signifikanten
Unterschiede festzustellen.

Anzumerken bleibt, dass die Zahl
der in die Studie eingeschlossenen
Patienten mit LCNEC fur detaillierte
Analysen gering ist. Hier wére eine
zentrenUbergreifende Zusammen-
arbeit winschenswert, um zukunf-
tig bessere Aussagen fur diese sel-
tene Subgruppe treffen zu kdnnen.

Symposium ,,Neuroendokrine
Tumore - aktueller Stand”
der Sektionen Pneumologie
Onkologie, Thoraxchirurgie,
Zellbiologie

FUr die Therapie von Neuroendokri-
nen Tumoren des Bronchialsystems
gab es in den letzten Jahren keine
wesentlichen Innovationen. Gleich-
wohl war es wichtig, beim Jah-
reskongress der DGP 2013 einer
breiten Arzteschaft die Differential-
diagnostik bronchialer NET und ihre

Bedeutung fur die Therapie vorzu-
stellen (Zielgruppe: Pneumologen,
Thoraxchirurgen, Strahlenthera-
peuten, Onkologen, Ausbildungs-
assistenten).

Dies geschah im Symposium ,Neu-
roendokrine Tumore — aktueller
Stand” unter Vorsitz von Dr. med.
Monika Serke, Chefarztin Lun-
genklinik Hemer, und PD Dr. med.
Christian Schumann, Leiter der
Sektion Pneumologie, Uniklinik Ulm.

Vortrag ,,Differentialdiagnostik
neuroendokriner Tumore”

Prof. Dr. med.
Philipp A.
Schnabel, Pa-
thologisches In-
stitut der Unikli-
nik Heidelberg,
informierte Uber
dieses grundle-
gende Thema.

Alle Neuroendokrinen Tumoren des

Bronchialsystems sind gemaB der

aktuell gultigen WHO-Klassifikation

von 2004 durch folgende drei Ge-

meinsamkeiten bestimmt:

* histopathologisch neuroendo-
krine Charakteristika,

* immunhistochemisch neuroendo-
krine Marker,

* elektronenmikroskopisch neuro-
endokrine Granula.

Die Einteilung erfolgt nach der Zahl

der gezahlten Mitosen (sich teilende

Zellen) pro 10 ,high power fields”

(HPF) in

® das Typische Karzinoid (TC) mit
einer Mitoserate von 0-1, G1-
Tumor,

* das Atypische Karzinoid (AC) mit
2-10 Mitosen, G2-Tumor

* das Kleinzellige neuroendokrine
Bronchialkarzinom (SCLC), >10
Mitosen (im Durchschnitt liegt

Veranstaltungen

die Zahl der Mitosen bei 70-80),
* das GroBzellige neuroendokrine

Bronchialkarzinom (LCNEC),

>10 Mitosen (ebenfalls durch-

schnittlich 70-80 Mitosen).
AuBerdem ist zu nennen das
NSCLC mit neuroendokriner Diffe-
renzierung (NE-NSCLC).

Karzinoide sind in einem sehr hohen
Prozentsatz durch Operation heil-
bar. Lymphknoten- (10-15 %) und
Fernmetastasen (<5 %) sind so-
wohl bei Diagnosestellung als auch
im Verlauf vergleichsweise selten.
Auch im Langzeitverlauf sterben
sehr wenige Patienten tumorbe-
dingt. Dies ist teilweise nicht mit ei-
ner Zuordnung zum Typischen (TC)
bzw. Atypischen Karzinoid (AC) er-
klart. Die 5-Jahres-Uberlebensraten
gibt Prof. Schnabel mit 87-100 %
beim TC und mit 61-88 % beim AC
an.

Die neuroendokrinen Kleinzeller
(SCNC) haben leider meist ein sehr
aggressives Wachstum. Oftmals
sprechen sie gut auf Chemothera-
pie an.

Die neuronendokrinen GroBzeller
(LCNEC) verhalten sich ebenso ag-
gressiv. Die Diagnosestellung eines
LCNEC ist besonders am Biopsat
(Gewebeprobe) oftmals schwierig,
manchmal nicht moglich. Sie ist
an bestimmte Kriterien gebunden:
neuroendokrine Morphologie, hohe
Mitoserate, neben NSE muss min-
destens ein weiterer neuroendo-
kriner Marker positiv sein. Zu klaren
ist die Frage, ob &hnliche therapeu-
tische Ansétze wie beim Kleinzeller
obligat sind oder ob andere Thera-
pieoptionen gepruft werden sollen.
Ein solcher neuer Ansatz ist z. B.
der mTOR-Antagonist Everolimus in
Kombination mit einer Chemothera-

pie.
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Vortrag ,,Neues vom SCLC”

,Als Folge des
Rauchens hat in
den deutschen
Stadtstaaten
der Lungen-
krebs bei Frauen
den Brustkrebs
bereits Uber-
holt”, so OA Dr.
med. Joachim von Pawel, Askle-
pios Fachkliniken Minchen Gauting.
Auch das Kleinzellige neuroendo-
krine Bronchialkarzinom (small cell
neuroendocrine carcinoma =
SCLC), korreliert mit dem Rauchen.
Es sind fast ausschlieBlich starke
Raucher, die daran erkranken.

Die Standardtherapie sind 4-6 Zy-
klen Cisplatin + Etoposid oder Car-
boplatin + Etoposid. Gemal Defi-
nition nach Livingston verlangt die
Bezeichnung ,Standardtherapie”,
dass in mindestens 50 % eine Teil-
remission (teilweise Verkleinerung)
und in mindestens 10 % eine Voll-
remission erfolgt. Dieses Ziel wird
durch die angefuhrte Behandlung
durchwegs erreicht.

FUr die Ersttherapie werden neben
den genannten auch Chemothera-
peutika wie Irinotecan, Topotecan
und Pemetrexed diskutiert. Die bis-
herigen Ergebnisse brachten aber
keine Verbesserung gegenuber der
Standardtherapie. In der Zweit- und
Drittlinien-Therapie kénnen Topo-
tecan und Amrubicin infrage kom-
men. Unter Therapie mit Topotecan
kénnen sich Hirnmetastasen sogar
vollsténdig rickbilden. Molekulare
Therapien brachten bisher keine
nennenswerten Erfolge.
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Dr. Pawel rat auch Patienten, bei
denen eine bestimmte Therapie
nicht wirkt: Nicht aufgeben! Auch
andere Therapien probieren!

BETIRER
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Vortrag ,,Neues vom Karzinoid”

Etwa jeder hun-
dertste Lungen-
krebs ist ein
™ | Karzinoid. Die
* Zahl der Dia-
gnosen steigt
gleichermalBen
bei Mannern wie
bei Frauen.
Prof. Dr. med. Hans-Stefan Hof-
mann, KH Barmherzige Brider Re-
gensburg, informierte Uber Symp-
tome, Diagnostik, Therapie und
Nachsorge von Karzinoiden der
Lunge.

Symptome: Peripher liegende
Karzinoide sind meist asympto-
matisch, zentral liegende auBern
sich durch Husten, auch mit blu-
tigem Auswurf (Hamoptysen) oder
Lungenentzindung (Pneumo-
nie). Im Vergleich mit den gastro-
intestinalen Karzinoiden ist das
Karzinoid-Syndrom mit Durch-
fall, Flush und Hedinger-Syndrom
(Rechtsherz-Insuffizienz als Folge
einer Karzinoid-Herzerkrankung)
seltener. Auch das Hormon ACTH
kann produziert werden und zum
Cushing-Syndrom flhren. Brust-

DlAGNGS_@_ﬁ?‘

schmerzen oder Atemnot kbnnen
Hinweise auf das Lungenkarzinoid
sein, sehr selten auch Fieber.

Fur die Diagnostik bieten sich das
Rontgen sowie das Computerto-
mogramm (CT) an. Das 68Ga-PET
hat beim Typischen Karzinoid eine
Sensitivitat von 98 %, der Octreo-
tid-Scan 93 %.

Therapie: Uber 90 % sowohl der
Typischen (TC) als auch der Aty-
pischen Karzinoide (AC) kénnen
chirurgisch vollstandig entfernt
werden. Die radikale chirurgische
Entfernung des Tumors mit ausrei-
chend freiem Resektionsrand kann
zur Ausheilung der Erkrankung
fuhren bzw. erhéht die Uberlebens-
prognose deutlich. Empfohlen
wird, sowohl das AC als auch das
TC wie einen Lungenkrebs zu ope-
rieren. Bei peripherer Lage des Tu-
mors sollte eine Lobektomie (Ent-
fernung eines Lungenlappens) aus-
gefuhrt werden. Bei funktioneller
Einschrankung des Patienten ist
auch eine Lungensegmentresek-
tion (Entfernung eines Teilbereichs/
Segments eines Lungenlappens)
moglich. Zunehmend wird diese
Lungensegmentresektion auch
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Die Grafik zeigt die Zahl der jahrlichen Neuerkrankungen an bronchopulmonalen

Karzinoiden pro 100.000 Einwohnern.

Quelle: Gustafsson et al. Cancer 2008
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flr kleine Karzinoide (Stadium 1)
empfohlen. Die Sublobéarresektion
(Mehr- oder Einzelsegmentresek-
tion) kann zu einer héheren Rezi-
divrate fuhren. Bei zentraler Lage
sollte zum Erhalt von gesundem
Lungengewebe moglichst eine
Manschettenresektion (Entfernung
des tumorbefallenen Lungenlap-
pens mit dazugehdérigem zentra-
len Bronchus und anschlieBender
Verbindung/Anastomose der/des
tumorfreien Lungenlappen(s) an
den Hauptbronchus) ausgeflihrt
werden, um Pneumonektomien
(Entfernung eines ganzen Lungen-
fligels) zu verhindern. Bei jedem
Patienten sollte eine systematische
Lymphknotendissektion (opera-
tive Entfernung der Lymphknoten)
erfolgen, um ein genaue Stadien-
einteilung des Tumors (Staging) zu
ermoglichen. Eine Prognosever-
besserung durch die Lymphkno-
tenentfernung ist noch umstritten
und stark diskutiert.
Metastasierungsverhalten: Das TC
hatte nach den Zahlen von Prof.
Hofmann bei Diagnosestellung nur
sehr selten Uber die Lungenwege
oder das Blut metastasiert, das AC
in etwas mehr als der Hélfte der
Falle in die Lymphknoten und in
etwa 20 % in andere Organe.

Die onkologische Nachsorge darf
keinesfalls vernachlassigt werden.
Ruckfalle kbnnen auch noch nach
vielen Jahren auftreten.

In diesem Fall sind Somataostatin-
Anaologa, lokal ablative Verfahren
(Kryo- oder Lasertherapie) oder die
Radiopeptid-Therapie mit 20Yttrium
oder 177Lutetium mogliche Be-
handlungsoptionen. In jedem Fall
sollte auch eine erneute operative
Therapie diskutiert werden. Klas-
sische Chemotherapeutika zeigen
hingegen wenig Erfolg.

Zu den Prognosefaktoren gibt es
kaum Untersuchungen. Prof. Hof-
mann z&hlt dazu vor allem das Tu-
morstadium, das biologische Ver-
halten des Tumors (TC oder AC)
und die Form der Therapie.

Vortrag ,Neues vom
GroBzelligen neuroendokrinen
Tumor”

Die Datenlage
bei LCNEC ist
sehr dunn. So
wird laut Dr.
med. Martin
Sebastian,
Uniklinik Frank-
furt a. M., der
GroBzellige neuroendokrine Tumor
(large cell neuroendocrine carcino-
ma = LCNEC) héufig behandelt wie
das SCLC. Standardtherapien sind
Cisplatin + Etoposid oder Carbo-
platin + Paclitaxel.

Dr. Sebastian stellte die Ergebnisse
einer der bisher groBten Thera-
piestudien zu LCNEC vor, einer
multizentrischen franzdsischen
Phase-2-Studie (GFPC 0302). 42
Patienten mit fortgeschrittenem
LCNEC wurden mit Cisplatin + Eto-
posid behandelt. In 34 % der Félle
fuhrte die Therapie zu einer parti-
ellen Remission und in 31 % zu ei-
ner Stabilisierung (stable disease)
der Erkrankung. Die progressions-
freie Zeit (Zeit bis zum Fortschrei-
ten der Erkrankung) betrug im
Durchschnitt 5 Monate. Die Kom-
binationsgabe von Cisplatin + Eto-
posid scheint damit zumindest
beim LCNEC nicht schlechter zu
sein als beim SCLC

Erwahnenswert ist, dass sich im
Rahmen dieser Studie 25 % der
zunachst gestellten Diagnosen
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als falsch erwiesen! Schwie-
rigkeiten bereiten die kleinen
Tumorproben in Biopsaten, im
Zweifel sollte eine Referenzpa-
thologie hinzugezogen werden.

Eine japanische Studie untersuchte
retrospektiv den Effekt einer adju-
vanten Chemotherapie nach Ope-
ration eines gesicherten LCNEC im
Frihstadium. Nach 5 Jahren waren
noch 59 % der adjuvant chemo-
therapierten Patienten ohne Ruck-
fall, von den Patienten ohne diese
zusatzliche Therapie waren es nur
33 %. Aufféllig war eine hohe Rate
an Zweitmalignomen im Beobach-
tungszeitraum.

Ist auch eine molekulare Thera-
pie bei LCNEC moglich? Aktuell
wird fur die Erstlinientherapie von
Patienten mit fortgeschrittenem
LCNEC auch an einigen deutschen
Zentren eine Kombinationsstudie
mit dem mTOR-Blocker Everoli-
mus + Paclitaxel + Carboplatin an-
geboten. Eine mTOR-Expression
ist jedoch bei LCNEC nicht regel-
haft nachweisbar; falls vorhanden,
ist er Uberwiegend viel geringer
ausgepragt als bei Karzinoiden.
Eine weitere Studie, die allerdings
nicht in Deutschland rekrutiert,
vergleicht die Wirkung von Cispla-
tin + Etoposid mit bzw. ohne Ve-
liparib bei Patienten mit ausge-
pragtem SCLC oder mit metasta-
siertem LCNEC.

In der Abschlussdiskussion wies
Frau Mellar auf die Wichtigkeit der
Vernetzung im Bereich der bron-
chialen NET im Interesse der be-
troffenen Patienten hin.

Katharina Mellar
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Kongress der Deutschen Gesellschaft

flr Nuklearmedizin (DGN) 2013

Beim Jahreskongress der Deut-
schen Gesellschaft flr Nuklearme-
dizin (DGN) haben die Neuroendo-
krinen Tumoren schon seit einigen
Jahren regelmaBig einen beacht-
lichen Stellenwert. Auch beim dies-
jahrigen Kongress, der vom 16.
bis 20. April in Bremen stattfand,
befassten sich eine Reihe von Vor-
tragen unmittelbar mit Neuroendo-
krinen Tumoren oder tangierten sie.

Im Folgenden die Zusammenfas-
sungen von einigen — in der Regel
sehr fachspezifischen — Vortragen.

,Kontrastmittelverstarkter
Ultraschall im Vergleich mit
CT, MRT und FDG-PET/CT
zur Verlaufskontrolle von
Lebertumoren nach SIRT”

Eine Arbeitsgruppe der UK Regens-
burg kontrollierte bei 25 Patienten,
darunter 2 NET-Patienten, den Be-
handlungserfolg von Radioembolisa-
tionen (SIRT) bei Lebermetastasen
einerseits mit kontrastmittelverstérk-
tem Ultraschall, andererseits mit
kontrastmittelverstarktem CT bzw.
MRT sowie mit PET/CT-Aufnahmen.
Bei 99 % der untersuchten Pati-
enten deckten sich die Ergebnisse
der Untersuchungsmethoden. Ab-
weichungen zeigten sich lediglich
bei Patienten mit hoher Tumorlast in
der Leber.

Die Schlussfolgerung: Ebenso wie
CT, MRT und PET/CT scheint sich
der Kontrastmittel-Ultraschall gut
zur Verlaufsbeurteilung bzw. Kon-
trolle des Therapieerfolgs von Le-
bertumoren nach erfolgter Radio-
embolisation zu eigenen. Insbeson-
dere fUr PET-negative Patienten ist
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Prof. Dr. med. H.-J. Biersack und Prof. Dr. med. H. Amthauer leiten eine der Sitzungen.

dies wichtig. Der Goldstandard wird
aber wohl das PET/CT bleiben, vor
allem weil man damit nicht nur die
Leber, sondern den gesamten Kor-
per erfasst.

,Vergleich des Anreicherungs-
verhaltens von Ga-68-
DOTATOC, Lu-177-DOTATATE
und In-111-Octreotid bei
Patienten mit Neuroendokrinen
Tumoren”

An der UK Mainz wurde an einer
geringen Patientenzahl der Uptake
(Aufnahme der radioaktiven Sub-
stanz) in Leber und Nieren bei der
Diagnostik und Therapie mit radio-
markierten Somatostatin-Analoga
verglichen, und zwar mit den Un-
tersuchungsmethoden 68Ga-DOTA-
TOC, 177Lu-DOTATATE und 111In-
Octreotid. Ein direkter Vergleich des
Anreicherungsverhaltens mit den
genannten Methoden erweist sich
als kaum moglich.

Eine Konsequenz: Nachdem der
Uptake so schwer messbar ist, ist
es insbesondere zur Vermeidung
von Nierenschaden umso wichtiger,
sich weiterhin Gedanken Uber die
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Dosimetrie zu machen. Denn ein
Nierenschaden kann als Spatfol-
ge auch nach drei bis funf Jahren
auftreten. Nach einer Therapie mit
177|_utetium-DOTATATE wurde aller-
dings bisher am Zentrum in Mainz
keine schwerwiegende Nierentoxizi-
tat beobachtet.

,Lasionsreproduzierbarkeit
und visuelles Ranking:
Vergleich von simultan
akquirierten Ganzkérper-PET/
MR zur PET/CT”

An der UK Erlangen wurden die
Aussagekraft hinsichtlich der Zahl
der Metastasen und die Bildqualitat
speziell der PET-Aufnahmen in der
PET/CT- und in der PET/MRT-Bild-
gebung verglichen, dies anhand von
unmittelbar aufeinander folgenden
Aufnahmen bei 80 Patienten.
Ergebnis: Beide PET-Darstellungen
sind vergleichbar hinsichtlich der
quantitativen (zahlenméBigen) Dar-
stellung der Metastasen. Die PET/
MRT wurde beztglich der Bildquali-
tat als geringfligig schlechter einge-
stuft, moglicherweise bedingt durch
die zeitlich verzdgerten Aufnahmen.

El
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»Analyse einer kumulativen
Toxizitat der sequentiellen
Therapie hepatisch
metastasierter NET mit SIRT
und PRRT”

Eine Arbeitsgruppe der UK MUn-
chen-GroBhadern ging der Frage
einer eventuellen kumulativen To-
xizitat (sich verstarkende schadi-
gende Nebenwirkungen) bei auf-
einander folgenden Behandlungen
mit SIRT (Radioembolisation) und
PRRT (Radiorezeptortherapie)
nach. Untersucht wurden 24 NET-
Patienten mit unterschiedlichen
Primértumoren, die sowohl mit
PRRT als auch mit SIRT behandelt
worden waren, 57 % der Patienten
wurden zunéchst mit SIRT behan-
delt und erhielten im Anschluss
in einem mittleren Abstand von
15 Monaten eine PRRT. 43 % er-
hielten zunéchst eine PRRT und in
einem Abstand von 34 Monaten
eine SIRT. Verglichen wurden die
leber- und nierenspezifischen sowie
hamatologischen Laborwerte vor
der ersten und drei Monate nach
der letzten Therapie. Es wurden bei
beiden Gruppen keine hdhergradi-
gen Toxizitaten infolge der nuklear-
medizinischen Doppeltherapie be-
obachtet.

Hinsichtlich des Langzeitverlaufs ist
derzeit allerdings die Antwort noch
offen.

PD Dr. med. Ezziddin, UK Bonn,
bestéatigte in der Diskussion, dass
bisher auch in Bonn keine kumula-
tive Toxizitat aufgefallen sei, egal in
welcher Reihenfolge die Therapien
durchgefuhrt wurden. Allerdings
konnte nach seiner Vermutung
eine zweimalige SIRT nach PRRT
problematisch werden. Selbstver-
standlich muss vor jeder Thera-
pie eine individuelle Untersuchung
durchgefihrt werden.

,Effectiveness of peptide
receptor radionuclide therapy
for neuroendocrine tumors in
Germany: a multiinstitutional
registry study with prospective
follow up on 450 patients”

Prof. Dr. med. Dieter Horsch, Zen-
tralklinik Bad Berka, stellte die ak-
tuellen Auswertungen der Daten
eines Registers zur Uberpriifung
der Effektivitat der PRRT vor.

In das seit 2009 bestehende Regi-
ster speisen sechs deutsche NET-
Zentren die Daten von 450 Pati-
enten (mit deren Zustimmung) ein.
Die Auswertung der Daten zeigt,
dass die Patienten langere Zeit
ohne Tumorwachstum blieben, ab-
hangig vom Ursprungtumor, von
der Wachstumsgeschwindigkeit
(Grading), der Anzahl der Vorthera-
pien und der Art des Radionuklids
- dies bei Uberschaubaren Neben-
wirkungen der Therapie. Die Daten
lassen zudem auf einen Uberle-
bensvorteil bei NET durch die PRRT
hoffen.

In Vorbereitung ist eine Studie
(NETTER-1), die die Wirkung einer
Therapie mit Hochdosis-Octreotid-
LAR und der PRRT vergleicht.

sWiederholte Peptid-
Radiorezeptortherapie

(PRRT) bei fortgeschrittenem
gastroenteropankreatischen
neuroendokrinen Tumoren
(GEP-NET): Wie wirksam ist die
2. Therapie?”

Dieser Fragestellung ging eine Ar-
beitsgruppe der UK Tubingen nach.
Im Durchschnitt zeigte sich bei den
Messungen drei Monate nach der
zweiten PRRT eine etwas geringere
Wirkung als nach der ersten. Nach
der ersten bzw. nach der zweiten
Behandlung hatten je 2 Patienten
eine teilweise Ruckbildung des
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Tumors, 17 bzw. 14 Patienten er-
lebten eine Stabilisierung und in 1
bzw. 4 Féllen zeigte sich ein wei-
teres Wachstum - aus Patienten-
sicht dennoch ein beachtlicher Er-
folg! Die durchschnittliche Zeit bis
zum Progress war nach der zweiten
Therapie kirzer als nach der ersten
(17 bzw. 12 Monate). Das zusam-
menfassende Ergebnis: Eine zweite
PRRT bei fortgeschrittenem GEP-
NET ist ebenfalls effektiv, wenn-
gleich sie im Einzelfall moglicher-
weise weniger stark wirkt.

Die Ergebnisse werfen die Frage
auf, ob es nicht besser ware, bei
der ersten Therapie eine hdhere
Dosierung (ideal naturlich die ma-
ximal tolerable) zu wahlen (wegen
der moglichen Nierenschédigung
idealerweise Lutetium hochdosiert),
da die spateren Behandlungen sich
als weniger wirksam zeigten. Um
objektive Ergebnisse zu erlangen,
waére allerdings eine prospektive
randomisierte Studie (wiederhol-
te Standard- oder niedrig dosierte
Therapie gegen einmalige hochdo-
sierte Therapie und Wiederholung
erst im Rezidivfall) notwendig.

»,Relevanz des ,,maximum
standardized uptake value” der
Ga-68-DOTATATE-PET in der
Peptid-Rezeptor-Radionuklid-
Therapie”

Eine Forschungsgruppe der UK
Minchen-GroBhadern befasste
sich mit der Relevanz des SUV g in
der 68Ga-DOTATATE-PET und der
PRRT. Die therapeutische Tumor-
Dosis ist abhangig vom prathera-
peutisch (vor der Therapie) gemes-
senen SUV, .. GroBere Tumoren
bedingen keine hdhere therapeu-
tische Tumordosis. Hohere Dosen
fihren zu einem gréBeren Abfall
SUV . Nach einer PRRT mit den
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B-Strahlern 90Yttrium oder 177Lute-
tium. Studiendaten zur Knochen-
marks- und Nierentoxizitat in Ab-
hangigkeit von der Hohe der Dosis
stehen noch aus und sollten in die
Entscheidung einflieBen.

»Synthesis of 213Bi-DOTATOC
for peptide receptor a-therapy
of GEP-NET patients refractory
to pB-therapy”

Auf ein neues und sehr spannendes
Feld wagte sich eine Arbeitsgruppe
an der UK Heidelberg in Kooperation
mit dem "Institute for Transuranium
Elements" (EC-JRC Karlsruhe). 21
GEP-NET-Patienten, deren Tumoren
nicht operabel waren und bei denen
die Standard-Therapien, einschlie-
lich der DOTATOC-Therapie mit den
B-Strahlern 20Yttrium oder 177Lute-
tium, nicht mehr wirksam waren,
wurden mit 213Bi-DOTATOC behan-
delt. Es handelt sich bei der PRRT
mit 213Bismut um eine Therapie mit
einem ao-Strahler. Diese a-Strahler
kdnnen eine Resistenz gegen kon-
ventionelle Strahlung und auch Che-
motherapeutika Uberwinden.

Die a-Strahlung ist eine Bestrah-
lung mit schwereren Kernen (4Heli-
um, bestehend aus zwei Protonen
und zwei Neutronen sowie zweifach
positiv geladen). Sie haben eine
sehr kurze Reichweite im Gewebe
(2-8-Zelldurchmesser) und kdnnen
damit sehr selektiv Zellen abtéten.
Die Gabe des 213Bi-DOTATOC er-
folgt intraarteriell und zwar in die
Arterie, die den Tumor hauptsach-
lich mit Blut versorgt. 213Bismut
hat ndmlich eine sehr kurze physi-
kalische Halbwertszeit von knapp
46 Minuten und man man hat mit
dieser Form der Verabreichung eine
schnelle Akkumulation des 213Bi-
DOTATOC in Tumor beobachtet.
Die Patienten erhielten bis zu vier

BETIRER
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Behandlungen mit 213Bi-DOTATOC.
Ein Patient erkrankte akut an ei-
ner strahleninduzierten Pneumoni-
tis (Lungenentziindung infolge der
Bestrahlung), 4 hatten vorlberge-
henden Haarausfall. Eine weitere
Nebenwirkung war Ubelkeit. Ins-
gesamt zeigte die Therapie somit
ein relativ gunstiges Akutneben-
wirkungsprofil bei einem bemer-
kenswerten Ansprechen. Allerdings
konnte eine chronische Knochen-
marks- oder Nierenschadigung
(wie sie auch nach wiederholten
PRRTs mit anderen Radionukliden
beobachtet wird) nicht - wie ur-
sprunglich erhofft - verhindert wer-
den. Beobachtungen zur Dauer des
Therapieansprechens und etwaiger
Langzeit-Nebenwirkungen (bisher
trat bei einem Patienten Leukémie
auf) werden weitergefihrt.

Aktuell werden die potenziell klinisch
einsetzbaren o-Strahler 213Bismut
und 225Actinium nicht kommerziell
produziert. Wenn sich die ,neuen”
Radionuklide aber tatséchlich als
vorteilhaft erweisen sollten, wére
der Aufbau einer regelméaBigen Pro-
duktion, zumindest technisch gese-
hen, mittelfristig realisierbar.

»08Ga-DOTATATE-PET/CT
zum pra-operativen Staging von
GEP-NET”

In der Uniklinik Mdnchen-GroB-
hadern erhielten 51 Patienten (31
davon mit lleum-NET, 20 mit pan-
kreatischem NET) 20 Tage vor ei-
ner geplanten Operation des lle-
ums (Ddnndarmabschnitt) bzw. des
Pankreas (Bauchspeicheldriise) ein
68Ga-PET/CT.
Die Arbeitsgruppe untersuchte
* die diagnostische Genauigkeit
der 68Ga-DOTATATE-PET/CT im
lokoregionaren Staging zu (im
Vergleich mit dem bisherigen
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Goldstandard, der Histopatholo-
gie),
¢ die Beeinflussung des operativen
Vorgehens durch die 68Ga-DO-
TATATE-PET/CT. Die Beurteilung
erfolgte durch erfahrene Chi-
rurgen.
Die PET/CT-Untersuchung wurde
von allen Chirurgen als hilfreich fr
die OP-Planung eingeschatzt. Bei
40 % der Patienten mit Bauchspei-
cheldrisen-NET und bei 10 % der
Patienten mit lleum-NET anderte
sich durch die PET/CT-Bildgebung
die Operationsstrategie (bei der
zweiten Gruppe in geringerem Um-
fang wohl auch wegen der Standar-
disierung der lleum-Operation).
Der Pankreaskopf ist mit der PET
zum Teil schwer beurteilbar. Auch
bei Lymphknoten sind falsch posi-
tive Befunde mdglich. Zur Klarung
ist dann die morphologische Bild-
gebung (CT, MRT) heranzuziehen.

sKnochenmetastasen in gut
differenzierten neuroendokrinen
Tumoren:

Erste Resultate eines Vergleichs
zwischen PET/CT mit
F-18-Natriumfluorid und Ga-68
markierten Somatostatin-
rezeptor-Analogen”

Skelettmetastasen werden in der
Literatur bei 15-20 % der NET-
Patienten beschrieben. Von den
1100 bisher in der Zentralklinik
Bad Berka mit PRRT behandelten
waren es sogar 47 %. Autopsien
legen den Schluss nahe, dass sie
madglicherweise oft nicht gefunden
werden. Warum ist es wichtig, sie
zu diagnostizieren? Sie kdnnen zu
Schmerzen, Nervenschadigungen
oder Brlchen sowie zu einer er-
héhte hamatologischen Toxizitat
fuhren. Sie beeinflussen die weite-
ren Therapien, begrenzen z. B. die
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Moglichkeit von ausgedehnten Ope-
rationen, einer Chemoembolisation
oder einer Lebertransplantation.

Bei der Suche nach der bestmog-
lichen Bildgebung wurden in Bad
Berka die Ergebnisse von 62 NET-
Patienten mit unterschiedlichen Pri-
martumoren verglichen, die im zeit-
lichen Abstand von maximal 30 Ta-
gen sowohl eine Untersuchung mit
68Ga- DOTA-SMS-PET/CT als auch
ein 18F-PET/CT erhielten.
F-18-Natriumfluorid (*8F-NaF) wird
sehr gut ossér aufgenommen (der
Knochen-Uptake ist doppelt so
hoch wie der von Tc-99m-Poly-
phosphonat) und ermdglicht eine
exzellente Darstellung im PET/CT.
68Ga-DOTATOC oder (DOTATATE)
bewirkt wegen der Bindung an
Somatostatin-Rezeptoren (insbe-
sondere an den Subtyp 2A) einen
guten und schnellen Uptake in NET-
Metastasen. Im PET/CT kénnen mit
dieser Methode Absiedlungen ab
einer GroBe von 3-5 mm darge-
stellt werden.

Ergebnisse: Es wurden keine we-
sentlichen Unterschiede in der Dar-
stellung von Skelettmetastasen dif-
ferenter Priméartumore gesehen.

Im 18F-PET/CT bilden sich deutlich
mehr osteoblastische Herde ab, so-
wohl im axialen Skelett (Wirbelsau-
le, Rippen, Brustbein, Kreuzbein,
Schadel) als auch im appendiku-
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laren Skelett (Schllsselbein, Schul-
terblatt, Becken, Extremitaten).
Weitere vergleichende Studien hin-
sichtlich der therapeutischen Kon-
sequenzen sind nétig.

,Dose-Response Relationship
for Kidney Toxicity in Peptide
Receptor Radionuclide Therapy:
a ,Gray” Area”

Ebenfalls im ENETS Exzellenzzen-
trum der Zentralklinik Bad Berka
wurde in einer retrospektiven Stu-
die die von den Nieren aufgenom-
mene Strahlendosis bei PRRT mit
der Wirkung auf die Nierenfunkti-
on nach der Therapie verglichen.
Ananlysiert wurden 89 Patienten mit
metastasierten progressiven Neu-
roendokrinen Tumoren, die nach
einem strengen Protokoll minde-
stens drei Behandlungen mit 177Lu-
tetium erhalten hatten. In dieser
Studie wurde kein maximaler Cut
off fUr die durchschnittlich kumulativ
absorbierte Nierendosis gefunden,
der Schlussfolgerungen hinsicht-
lich einer Nierenschadigung zulieBBe.
Die PRRT mit 177 utetium ist sicher,
wenn sie unter angemessener Nie-
renprotektion verabreicht wird. Bei
Anwendung des verwendeten The-
rapieprotokolls kénnen mehrere Zy-
klen ohne langfristig schadliche Wir-
kung auf die Nierenfunktion mit ei-
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ner guten therapeutischen Wirkung
und einem deutlich positiven Effekt
flr das Langzeitberleben verab-
reicht werden.

»Simultane PET/MRT mit 68Ga-
DOTATOC bei Patienten mit
neuroendokrinen Tumoren -
Erste Ergebnisse”

Eine Arbeitsgruppe an der Uniklinik
Essen verglich 68Ga-DOTATOC-
PET/MRT- und PET/CT-Aufnahmen
von jeweils denselben Patienten
hinsichtlich der Detektion (Auffin-
den) von NET-Metastasen. Dabei
fand sich eine Uberlegenheit des
PET/MRT beim Nachweis von Le-
ber- und Skelettmetastasen.Von
allen im PET/MRT gesehenen Le-
bermetastasen waren 85 % auch
im PET/CT gesehen worden. Bei
Absiedlungen in Knochen konnten
ebenfalls mehr Herde im PET/MRT
nachgewiesen werden, allerdings
war der Unterschied hierbei nicht
so deutlich ausgepragt. Es fand
sich kein Unterschied bezuglich
des Nachweises von Lungenme-
tastasen, obwohl zu erwarten ist,
dass hier das PET/CT Uberlegen ist.
Wahrscheinlich ist die Ursache da-
rin zu suchen, dass nur sehr wenige
der untersuchten Patienten Lun-
genmetastasen hatten.

Trotz des Nachweises zusatzlicher
Metastasen im PET/MRT muss
noch untersucht werden, welche
Bedeutung dieser hoheren Detek-
tionsrate beizumessen ist bei be-
reits hervorragenden Ergebnissen
im PET/CT. Vor allem aus diesem
Grund, aber auch wegen der feh-
lenden allgemeinen Verflugbarkeit
des PET/MRT, bleibt auch weiterhin
das PET/CT die Methode der Wahl.

Katharina Mellar
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12. Leipziger Endokrinologisch-
Chirurgisches Symposium

Am idyllisch verschneiten Nikolaus-
tag, dem 6. Dezember 2012, waren
die Teilnehmer in das traditions-
reiche Leipziger Restaurant ,Zum
Arabischen Coffe Baum”, das al-
teste durchgehend als Kaffeehaus
genutzte Gebdude Deutschlands
(seit 1557), geladen. Dort erwartete
sie ein hochinteressanter Dinner-
vortrag von Prof. Dr. med. Henning
Dralle zur Geschichte der endokri-
nen Chirurgie in Europa - eine Pre-
miere sowohl flr den Referenten als
auch fur die Veranstaltung! Erstaun-
lich viele Fortschritte in der endokri-
nen Chirurgie nahmen inren Anfang
in Mitteldeutschland. Prof. Dralle
widmet sich mit derselben Akribie,
die ihn als Chirurg auszeichnet, der
Forschung an diesem Thema. Auch
einige Irrtimer in der Literatur, u. a.
fehlerhafte Zuordnungen von chi-
rurgischen Techniken und Erstan-
wendern, diskutierte er in seinem
\Vortrag.

Der Folgetag war bestimmt von
Vortrédgen zur aktuellen Diagnostik
und Therapie von Schilddrisener-
krankungen und von Neuroendokri-
nen Tumoren. Prof. Dr. med. Micha-
el Brauckhoff, University of Bergen,
Norwegen, sprach Uber ,Gastro-
enteropankreatische neuroendokri-
ne Tumore: Strategie in Diagnostik
und Therapie” und Dr. med. Sandra
Purz zum Thema ,PET/CT und
PET/MRT: Erfahrungen und Aus-
blick vor dem Hintergrund der im-
mer kUrzer werdenden Halbwerts-
zeiten technischer Entwicklungen”.
Die Referenten zu den Schilddru-
senthemen waren Prof. Dr. med.
Henning Dralle, PD Dr. med. Karin
Frank-Raue, Prof. Dr. med. Dag-
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Prof. Dr. med. Dralle und Prof. Dr. med. Lamesch

mar Fihrer-Sakel, Prof. Dr. med.
Martin GruBendof, Dr. med. Frank
Hermann, Dr. med. Stefan Karger,
Prof. Dr. med. Ralf Paschke, Prof.
Dr. med. Friedhelm Raue und Prof.
Dr. med. Dietmar Simon.

Am dritten Veranstaltungstag wur-
de in bewahrter Weise im Institut
fir Anatomie ein Praparationskurs
fir junge Arzte angeboten. Von er-
fahrenen Tutoren bekamen sie we-
sentliche Aspekte in der Technik
und Strategie von Schilddrisen-
Operationen vorgefuhrt bzw. konn-
ten diese selber erproben. Dieser
regelméaBige Programmpunkt ist
eine Besonderheit des Leipziger
Endokrinologisch-Chirurgischen
Symposiums.

Die Veranstaltung, initiiert von Prof.
Dr. med. H. J. Heberling und Prof.
Dr. med. Peter Lamesch, wird seit
dem Jahr 2000 alljahrlich durch-

gefuhrt, diesmal unter Leitung von
Prof. Lamesch und Dr. med. Frank
Steinert, beide HELIOS-KIinik
Schkeuditz.

Die hohe Teilnehmerzahl belegt den
guten Ruf des Leipziger Endokri-
nologisch-Chirurgischen Symposi-
ums, der sich auch in diesem Jahr
voll und ganz bestatigte.

Das Netzwerk NeT bedankt sich,
dass es dabei sein durfte.

Aus dem Vortrag von Prof.
Brauckhoff: Kurznotizen fiir
Experten

® Die Inzidenz, d. h. die Anzahl
der Neuerkrankungen der NEN,
steigt. NEN sind nach dem Ko-
lon-Karzinom die zweith&ufigste
Tumorentitat (Tumorart) im Ma-
gen-Darm-Trakt.

* Die Erkrankung verlangt eine in-
terdisziplinare Diagnostik und
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Therapie, welche in einem Zen-
trum erfolgen sollte.

Zentraler Tumormarker ist das
Chromogranin A.

Bei Patienten mit Rektum-NET
ist Chromogranin A meist nicht
erhoht. Rektum-NET verhalten
sich in aller Regel relativ gutartig.
Die funktionelle Bildgebung mit-
tels Octreotid-Szintigraphie bzw.
PET ist fast immer aussagekraf-
tig.

Das Grading (Stadieneinteilung)
ist Ki67-basiert.

Metastasen eines Dunndarm-
NET haben meist denselben
Ki67 wie der Priméartumor
(<2 %); bei Metastasen eines
Pankeas-NET ist der Ki67 oft-
mals hoher als der des Primartu-
mors.

Z6kumnahe Appendix-NET,
d. h. Appendix-NET, die sich
nicht — wie in der Mehrzahl der
Féalle - an der Spitze, sondern an
der Basis des Wurmfortsatzes
entwickelt haben, sollten nach
Meinung des Redners mittels
rechtsseitiger Hemikolektomie
(Entfernung des letzten Anteils
des terminalen lleums, des Z6-
kums, der Appendix, des auf-
steigenden Kolons einschlieBlich
des zugehdrigen Lymphabfluss-
gebietes) operiert werden.

Bei MEN1-Patienten mit Gas-
trinom (20 % der Patienten mit
Zollinger-Ellison-Syndrom) finden
sich Gastrinome meist im Duo-
denum.

Die 10-Jahres-Uberlebensrate
flr Patienten mit Gastrinom ist
sehr hoch: Bei erblich bedingten
MEN1-Gastinomen liegt sie bei
80 %, bei sporadischen (nicht er-
blich bedingten) Gastrinomen bei
90 %.

Eine chirurgische Therapie ist,
wann immer mdglich, zu erwégen.

® Durch radikale Chirurgie (Whipp-

le-OP) lasst sich nach Ansicht
von Prof. Brauckhoff die Progno-
se flr Patienten mit MEN1-Gas-
trinom erheblich verbessern.

Flr Patienten mit Pankreas-NET
mit einem Ki67> 50 % und Le-
bermetasierung bringt eine OP
wahrscheinlich keinen Vorteil hin-
sichtlich der Prognose.

Die Zahl der NEN ohne Klinisch
relevante Hormonproduktion
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liegt bei ca. 80 %, sofern man
die frthen NET und die Ade-
nome mit neuroendokriner Diffe-
renzierung einbezieht.

Nach laparoskopischer Enukle-
ation (,Schlussellochchirurgie”)
von Insulinomen liegt die Fistel-
rate deutlich hoher als bei einer
offenen OP.

Katharina Mellar
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Neuroendokrine Neoplasien erstmals Thema
beim PATIENTEN KONGRESS

Viermal jahrlich veranstaltet die
Deutsche Krebshilfe an wechseln-
den Orten Deutschlands ihren
PATIENTEN KONGRESS. Meist
sind es die haufigen Krebsarten,
die bei dieser Veranstaltung beson-
ders bertcksichtigt werden. Am 23.
Februar 2013 in Wuppertal jedoch
standen auf Anregung von K. Mel-
lar, der Vorsitzenden des Netzwerks
NeT, erstmals auch die Neuroendo-
krinen Neoplasien (NEN) auf dem
Programm.

Prof. Goretzki im Gespréch

Sitzung zum Thema
Neuroendokrine Neoplasien

»,Neuroendokrine Neoplasien — Ak-
tuelles und Neues”, so lautete die
Uberschrift der einstindigen Sit-
zung, die K. Mellar moderierte. Prof.
Dr. med. Christian Prinz, Internist
und Gastroenterologe am HELIOS
Klinikum Wuppertal, informierte
Uber medikamenttse Mdglichkeiten
der Behandlung von NEN. OA Dr.
med. Thorsten Pdppel, Nuklear-
medizinische Klinik der UK Essen,

nETIWERs

stellte die Diagnostik und Therapie
mittels radioaktiver Substanzen vor.
Prof. Dr. med. Peter E. Goretzki,
Lukaskrankenhaus Neuss, sprach
zum Thema ,Wann ist es sinnvoll,
einen Neuroendokrinen Tumor zu
operieren?”

Das Angebot fur die Teilnehmer, im
Anschluss an die einzelnen Vortra-
ge personliche Fragen an die Re-
ferenten zu richten, wurde eifrig
genutzt und fuhrte zu spannenden
interdisziplindren Diskussionen auf
dem Podium. Die Sitzung war auf
reges Interesse gestoBen, so dass
sich eine erneute Berucksichtigung
der Neuroendokrinen Neoplasien
bei kunftigen PATIENTEN KON-
GRESSEN anbietet.

Weitere Vortrage und
Workshops

Weitere Gruppensitzungen be-
fassten sich mit Brustkrebs, Darm-
krebs, Leukamien, Prostatakrebs,
Bauchspeicheldrisenkrebs, Lym-
phomen, HNO-Tumoren, Harnbla-

Frau Schuck, Herr Heinrich und Herr
Schuck am Netzwerk-NeT-Stand

s
@ Deutsche Krebshilfe

sen- und Schilddriisenkrebs und
Psychoonkologie. Die Vortrage zu
den Themen ,Wie finde ich den
richtigen Arzt?” (Dr. Franz Kohlhu-
ber, Dt. Krebshilfe), ,Brauche ich
einen Psychoonkologen?” (Dipl.-
Psychologe Thorsten Adelt, Bonn)
und ,Komplementarmedizin: Sinn-
volle therapieerganzende Mdglich-
keiten?’” (Dr. med. Jutta Hubner,
Deutsche Krebsgesellschaft) min-
deten in Diskussions- und Frage-
runden. Die Journalistin Christiane
Poertgen fuhrte professionell und
humorvoll durch das Programm. Als
weitere Gaste waren auf dem Po-
dium PD Dr. med. A. Raghavachar,
Chefonkologe am HELIOS Klinikum
Wuppertal und Wissenschaftlicher
Leiter der Veranstaltung, sowie Jur-
gen Kleeberg vom Arbeitskreis der
Pankreatektomierten e. V.

Die Deutsche Krebshilfe darf sich
Uber eine gelungene und gut be-
suchte Veranstaltung freuen. ,Es
hat sich absolut gelohnt hierher zu
kommen!”, so der abschlieBende
Kommentar einer Teilnehmerin,
stellvertretend fUr die Ubrigen Besu-
cher.

Katharina Mellar
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Veranstaltungen

Uniklinik Mainz ist ENETS Center of Excellence

Seit Marz 2013 kann auch die Uni-
versitatsklinik Mainz ein ENETS-
Zertifikat vorweisen.

Dieses Zertifikat weist sie als Ex-
zellenzzentrum flr Neuroendokrine
Neoplasien aus.

Es wird vergeben durch die Europe-
an Neuroendocrine Tumors Society
(ENETS) und es bestatigt eine be-
sondere spezialisierte Ausrichtung
von Arzten und Pflegepersonal und
einen hohen Standard in der Dia-
gnostik und Therapie von Neuro-
endokrinen Neoplasien.

Die Erfullung einer Reihe von Kri-
terien ist Voraussetzung fur die
ENETS-Zertifizierung. Selbstver-
standlich gehort dazu ein multi-
disziplindres Fachwissen Uber das
vielfaltige Krankheitsbild. Aber
auch eine profunde Zusammen-
arbeit mit der Patientenselbsthilfe
ist Bedingung und wurde vor der
Vergabe des Zertifikats intensiv
Uberpruft. Diese besteht seit vielen
Jahren zwischen dem Netzwerk
NeT und der UK Mainz. Schon seit
2006 gibt es in Mainz eine Regi-
onalgruppe des Netzwerks NeT,
welche &rztlich begleitet wird von
Prof. Dr. med. Weber und PD Dr.
med. Fottner.

Die offizielle Anerkennung als
ENETS-Exzellenzzentrum und die

Das Netzwerk NeT gratuliert am INCA-Stand in Barcelona zum ENETS-Zertifikat.
Auf dem Bild NEN-Experten der UK Mainz: Dr. med. Arno Schad (Pathologie), Prof.
Dr. med. Thomas Musholt (Endokrine Chirurgie) und Prof. Dr. med. Matthias Weber
(Endokrinologie) sowie Katharina Mellar (Netzwerk NeT).

Ubergabe der Urkunde erfolgten
am 7. Marz 2013 im Rahmen des
Jahreskongresses der ENETS in
Barcelona.

Insgesamt gibt es in Deutschland
nun bereits funf ENETS-zertifizierte
Zentren flr Neuroendokrine Tumo-
ren. Neben der UK Mainz sind das
die Charité in Berlin, die Zentralklinik
Bad Berka, die Uniklinik Marburg
und das Klinikum GroBhadern der
LMU MUnchen.

,Nach der Zertifizierung ist vor der
Zertifizierung”, so PD Dr. Fottner. Er
meint damit, dass das Team der UK
Mainz selbstverstandlich alles tun
wird, um den bewiesenen Standard
in der Diagnostik und Therapie von
neuroendokrinen Patienten zu hal-
ten.

Das Netzwerk NeT freut sich mit
dem Team der UK Mainz und gratu-
liert zum Zertifikat!

Katharina Mellar

beitrage gedeckt werden kdnnen.

Sehr geehrte Leserinnen und Leser der DIAGNOSENeT, Sie halten eine informative und fachlich hochrangige
Zeitschrift in Handen. Diese wurde Ihnen vom Netzwerk NeT kostenlos zur Verfigung gestellt.
Dem Netzwerk NeT entstehen jedoch durch die Erstellung hohe Kosten, welche nicht durch die Mitglieds-

Bitte unterstiitzen Sie die DIAGNOSENeT und unsere gemeinniitzige Arbeit mit lher Spende!
Spendenkonto: Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG, Konto-Nr. 69 949, BLZ 763 600 33
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Aktuelles zur Diagnostik von Neuroendokrinen Neoplasien
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Welchen Beitrag leistet die Pathologie bei der
Diagnostik und Therapie von Neuroendokrinen

Neoplasien (NEN)?

Ein Beispiel aus der Praxis

Gleich hatte ich meinen Hausarzt
erreicht. Heute lagen die Untersu-
chungsergebnisse vor. Ich klingelte
und betrat mit einem leichten KloB-
gefuhl im Hals die Praxis. Einen Mo-
ment musste ich im Wartezimmer
noch Platz nehmen. Ob es eine
Erklarung gab fur meine Durchfalle
oder die Hitze, die mir immer wie-
der plétzlich ins Gesicht stieg? ,Frau
Meier?” — ,Ja?!” — ,Sie kdnnen zum
Doktor durchgehen.”

,Guten Tag, Frau Meier, setzten Sie
sich doch. Heute liegen die Ergeb-
nisse der Pathologie vor”, sagte
mein Hausarzt. ,Pathologie?”, fragte
ich vorsichtig. ,Ja, bei Ihnen wurde
ja eine kleine Gewebeprobe aus der
Leber entnommen, im Durchmes-
ser lediglich 1 x 0,2 cm groB3 (Ab-
bildungen 1 und 2). Diese Gewebe-
probe haben wir zur Analyse an ein
Institut fUr Pathologie Ubersandt.”-
,Mmhh”, murmelte ich. ,Und was
macht der Pathologe damit? Ich
dachte, Pathologen beschaftigen
sich nicht mit lebenden Menschen
und fUhren ausschlieBlich Obduk-
tionen durch.” — ,Nein, Frau Meier”,
sagte der Hausarzt mit einem leich-
ten Lacheln. ,Die Gewebeprobe
haben wir in ein GefaB mit Formalin
gegeben, damit sie auf dem Weg
in die Pathologie erhalten bleibt,
denn sonst waren weitere Untersu-
chungen nicht mehr moglich. Dann
wurde die Gewebeprobe von einem
Transportdienst direkt in das Institut
fUr Pathologie gefahren. In der Pa-
thologie wurde dann |lhre Gewebe-
probe in mehreren Arbeitsschritten

nETIWERS

Jeannine Meinrath,

Prof. Dr. med. Martin Anlauf
Institut fir Pathologie, Sektion fir
Neuroendokrine Neoplasien,

und Endokrines Tumorzentrum am
Universitétsklinikum Diisseldorf
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Abb.1: Mikroskopische Ubersicht eines Leberstanzbiopsats mittels konventioneller

Histologie (H&E)

Synaptophysin

Abb. 2: Mikroskopische Ubersicht eines Leberstanzbiopsats mittels Synaptophysin-
Immunhistochemie. Hierbei Abgrenzung von zwei (braun) gefarbten Synaptophysin-
positiven Tumorinfiltraten, jeweils <0,2 mm im Durchmesser.
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S0 bearbeitet, dass sie nun in einem
Wachsblock vorliegt. Von diesem
Gewebeblock sind dann viele dinne
Schnittpraparate angefertigt wor-
den. Diese Schnittpraparate wurden
anschlieBend in unterschiedlichen
Ldsungen angeférbt, so dass sie der
Pathologe unter einem Mikroskop
begutachtet.” Abbildung 1 ,Und das
ist alles anhand einer solch winzigen
Gewebeprobe maglich?”, fragte ich.
- ,Ja, solch eine Gewebeprobe ist
zwar winzig und ein davon angefer-
tigtes Schnittpraparat lediglich weni-
ge tausendstel Millimeter dick. Aber
die Stanzbiopsie aus lhrer Leber
war gut geeignet, um ausreichend
Spezialuntersuchungen durchfiih-
ren zu konnen. Neben dem ganz
normalen ,,Ur-Schnitt”, einem kon-
ventionell gefarbten Schnitt mit den
Farbeldsungen Hamatoxylin und Eo-
sin (H&E; Abbildung 1), in der man
sich einen ersten Uberblick tiber das
Gewebe verschaffen konnte, wur-
den weitere sehr spezielle Untersu-
chungen durchgefihrt. Diese sind
Antikorper-basiert. Hierbei kdnnen
spezifische Molekdle mittels immun-
histochemischer Untersuchungen
nachgewiesen werden. Hierzu geho-
ren generelle Marker zum Nachweis
der neuroendokrinen Natur eines
Tumors (Synaptophysin, Chromo-
granin), Proliferationsmarker (MIB-1/
Ki-67 Antigen), aber auch Somato-
statin-Rezeptoren und weitere sehr
spezielle Farbungen zur genauen
Subtypisierung von Tumorgewebe
(Abbildung 2).

Grund fur diese zahlreichen Un-
tersuchungen war, dass sich im
Lebergewebe neben Leberzel-
len auch andere kompakt zu-
sammenliegende Zellen gezeigt
haben, die in der ersten Unter-
suchung unter dem Mikroskop
sehr an Zellverbande eines hoch

Aktuelles zur Diagnostik von Neuroendokrinen Neoplasien
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Abb. 3: Mikroskopische starke VergréBerung eines Leberstanzbiopsats mit
herdférmigen Infiltraten eines (hoch differenzierten) Neuroendokrinen Tumors (H&E;

kreismarkiert)

differenzierten Neuroendokrinen
Tumors erinnern (Abbildung 3).

Es handelt sich hierbei um einen
Tumor, der Hormone produziert
und ungeregelt freisetzen kann.
Auf diesen hochgradigen Verdacht
hin wurden durch den Pathologen
zahlreiche weitere Spezialuntersu-
chungen durchgefihrt. Sie bestéa-
tigten den anfanglichen Verdacht auf
einen Neuroendokrinen Tumor. Die
Zellen sind Chromogranin-A- und
Synaptophysin-positiv und damit
einem Neuroendokrinen Tumor zu-
zuordnen (Abbildung 2). Dank der
zusatzlichen Somatostatin-Rezep-
toruntersuchung wei3 man auch,
dass diese Tumorzellen auf ihrer
Oberflache sogenannte SSTR2-
Rezeptoren, Bindungsstellen fur
Somatostatin, exprimieren, also
ausbilden.” - ,Und was bedeutet
dies fur mich?”, fragte ich. — ,Nun,
dadurch sind die Tumorzellen einer
nuklearmedizinischen Somatostatin-
Rezeptor-Bildgebung zuganglich
und eventuell auch zuganglich flr
eine entsprechende Therapie mit
Somatostatin-Analoga. Diese blo-
ckiert dann die Rezeptoren, die |hr

Tumor exprimiert und kann auf diese
Weise die Tumorzellen inaktivieren.”—
,Wie aggressiv wachst denn mein
Tumor?”, fragte ich. — ,Das ist eine
sehr wichtige Frage. Um dies be-
antworten zu konnen, wurde eine
Analyse durchgeflhrt, in der man er-
kennt, wie stark der Tumor wachst:
die sogenannte MIB-1/Ki-67-Far-
bung. Hier hat man festgestellt,
dass der in diesen kleinen Stanz-
biopsien erfasste Tumor sehr lang-
sam wéchst, da seine proliferative
Aktivitat unter 5% liegt.” - ,Und
der Tumor liegt nun in der Leber?”,
fragte ich. — ,Die Stanzbiopsie, die
wir entnommen haben, kommt aus
Ihrer Leber, das ist richtig, aber dies
ist mit hoher Wahrscheinlichkeit
eine Metastase, also eine Absied-
lung. Der eigentliche Ausgangstu-
mor liegt an anderer Stelle.” - ,Der
Tumor hat also schon gestreut?”,
fragte ich. — ,Ja, aber wie eben
schon erwéhnt, wéachst er sehr
langsam. Wahrscheinlich haben Sie
den Tumor schon sehr viele Jah-
re, ohne es bemerkt zu haben. Da
durch die Pathologie noch weitere
Untersuchungen zur Fragestellung

BETIWER
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Aktuelles zur Diagnostik von Neuroendokrinen Neoplasien

der Lokalisation des Primartumors
durchgefuhrt wurden, wissen wir,
dass der Primartumor mit allergroB-
ter Wahrscheinlichkeit im unteren
Teil des DUnndarms sitzen muss.
Die Tumorzellen produzieren das
Hormon Serotonin und sind positiv
fUr einen spezifischen Differenzie-
rungsfaktor des Dunndarms, den
sog. Transkriptionsfaktor cdx-2
(Abbildung 4). Diese spezifischen
Befunde sind charakteristisch fur
einen DUnndarmtumor, der haufig
sehr Kklein sein kann und erst durch
Metastasen klinisch in Erscheinung
tritt. Wahrscheinlich ist die Uberma-
Bige Produktion und Freisetzung
von Serotonin auch Ursache fir die
von |lhnen geschilderten Durchfélle.
Aus diesem Grund werde ich fur Sie
einen Termin in der Nuklearmedizin
vereinbaren, da sie basierend auf
den Hormonen und den Rezep-
toren, die der Tumor produziert, Bil-
der des gesamten Korpers machen
kann. Sie zeigen, wo der Primértu-
mor sitzt und auch wo gegebenen-
falls noch weitere Metastasen im
Korper zu finden sind. Dies wirde
man sich zunutze machen, um die
weitere Therapie gut zu planen, die
interdisziplinér und in Rucksprache
mit vielen weiteren Kollegen erfol-
gen wird.”

,3ind denn alle Neuroendokrinen Tu-
moren gleich?”, fragte ich. — ,Nein,
keinesfalls. Sie unterscheiden sich
bezUglich ihrer Lokalisation in unter-
schiedlichen Organen, der prolifera-
tiven Aktivitat (Wachstumsaktivitat),
der Fahigkeit unterschiedliche Hor-
mone zu bilden und auch bezlg-
lich des familidren Hintergrundes.
Heutzutage kdnnen etwa 50 unter-
schiedliche Neuroendokrine Tumo-
ren voeinander abgegrenzt werden.
Die Identifikation eines spezifischen
Neuroendokrinen Tumors ist Aus-
gangsbasis fur die Einschétzung

BETIRER
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Abb. 4: Mikroskopische hohe VergréBerung eines Leberstanzbiopsats mit Positivitat
der neuroendokrinen Tumorzellkomplexe flir Serotonin (Immunhistochemie; braun

markiert)

der Prognose und die Wahl der
besten Therapie.”

Bedeutung der Pathologie bei
Erstdiagnose

Der — zugegeben konstruierte und
sicher vereinfachte - Fallbericht ver-
deutlicht die Bedeutung der Patho-
logie fUr die Diagnostik und Therapie
bei Neuroendokrinen Neoplasien:
Haufig handelt es sich um Erst-
diagnosen, bei denen an sehr klei-
nen Gewebeproben die Diagnose
eines Neuroendokrinen Tumors ein-
schlieBlich eines proliferationsba-
sierten Gradings (Stadieneinteilung)
zuverlassig gestellt werden muss.
Klinisch orientierte Fragestellungen
sind dartber hinaus bei Erstdiagno-
sestellung haufig die Subtypisierung
des Tumors, also die weitere Eintei-
lung in genauere Kategorien, die Ex-
pression von Somatostatin-Rezep-
toren und — bei unklarem Ursprung
— die Frage nach der Primartumorlo-
kalisation.

Der Pathologie-Erstbefund einer
NEN ist Grundlage fur die Wahl der
molekularen und metabolischen
Bildgebung sowie der darauf basie-

renden tumorspezifischen Behand-
lungsoptionen, entsprechend den
Klinischen Leitlinien. Eine enge inter-
disziplindre Zusammenarbeit ist die
Voraussetzung fur die Diagnostik,
die Prognoseeinschéatzung und die
sich daraus ergebende Therapie von
NEN (Abbildung 5).

Leitlinienorientierte
Pathologie-Diagnostik

Zur therapierelevanten und all-
gemein vergleichbaren prognos-
tischen Einstufung mussen diese
Tumoren einer standardisierten
morphologischen Diagnostik un-
terzogen und interdisziplinér in den
Klinischen Kontext eingebettet wer-
den. Der Pathologie-Diagnostik an
kleinen Biopsien zugrunde liegen die
in den letzten funf Jahren erarbei-
teten Leitlinien der Weltgesundheits-
organisation (WHO) und der Euro-
paischen Neuroendokrinen Tumor
Gesellschaft (ENETS):

1. Nachweis der neuroendokrinen
Natur eines Tumors mittels kon-
ventioneller histopathologischer
Analyse

ﬂ;ﬁ NEI’ZWERM Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Aktuelles zur Diagnostik von Neuroendokrinen Neoplasien

Neuroendokrine Neoplasien: interdisziplinar

Allgemeinmedizin

Nuklearmedizin

Onkologie

Endokrinologie
T —

Genetik
R —

Visceralchirurgie

Gastroenterologie

LL*™

Radiologie

Patient/
Patientin |

Klinische Chemie j

Pathologie

Abb. 5: Diagnose, Risikoabschatzung und Therapieauswahl bei Neuroendokrinen Neoplasien im interdisziplindren Team

2.

Unterscheidung zwischen gut
oder schlecht differenziertem
Tumor

. Diagnosesicherung durch Nach-

weis genereller neuroendokriner
Marker (Chromogranin A und
Synaptophysin)

. proliferationsbasiertes Grading

(Mitoseaktivitat und/oder Ki-67/
MIB-1)

. orientiert an der Klinischen Frage-

stellung der Nachweis von Hor-
monen und/oder biogenen Ami-
nen

. bei der klinischen Konstellation

eines unklaren Ursprungs im-
munhistochemische Analyse von
Transkriptionsfaktoren und Hor-
monen/biogenen Aminen

. bei Erstdiagnose einer NEN die

Expression des Somatostatin-
Rezeptors 2A

Prof. Dr. med. Martin Anlauf
Institut flr Pathologie und
Endokrines Tumorzentrum am
Universitatsklinikum Duisseldorf
40225 Dusseldorf

Tel. 0221-811 8610

Fax 0211-811 8339

E-Mail: martin.anlauf@med.uni-
auesseldort.de

Kloppel G, Anlauf M (2005) Epidemiology, tumour biology and histopathological classification
of neuroendocrine tumours of the gastrointestinal tract. Best Pract Res Clin Gastroenterol
19:507-517

Kliéppel G, Couvelard A, Perren A, Komminoth P, McNicol AM, Nilsson O, Scarpa A, Scoa-
zec JY, Wiedenmann B, Papotti M, Rindi G, Pléckinger U; Mallorca Consensus Confe-
rence participants; European Neuroendocrine Tumor Society (2009) ENETS Consensus
Guidelines for the Standards of Care in Neuroendocrine Tumors: towards a standardized
approach to the diagnosis of gastroenteropancreatic neuroendocrine tumors and their
prognostic stratification. Neuroendocrinology 90:162-166.

Rindi G, Arnold R, Bosman FT, Capella C, Klimstra DS, Kléppel G, Komminoth P, Solcia
P (2010) Nomenclature and classification of Neuroendocrine neoplasms of the digestive
system. In: Bosman FT, Carneiro F, Hruban RH, Theise ND (eds). WHO classification of
tumors of the digestive system, pp. 13-14; IARC, Lyon, 2010

Histopathologie: Lehre von den unter dem Mikroskop erkennbaren krankhaften
Veranderungen der Kérpergewebe

Immunhistochemie: Bei der Inmunhistochemie werden Gewebeproben mittels
Antikérpern auf das Vorliegen von Markerproteinen untersucht.

Proliferationsmarker: Marker zur Einschatzung, wie schnell ein Tumor wachst.

metabolische Bildgebung: Sammelbegriff fir nuklearmedizinische
Untersuchungsverfahren, die auf dem Nachweis ihrer Stoffwechselaktivitéat
beruhen

Mitose: Zellteilung
Morphologie: Lehre von den Kérperorganen und der Kérperstruktur

Stanzbiopsie: Entnahme zylinderférmigen Gewebes mittels einer
Hohlnadelstanze, die eine prézise Entfernung von Gewebe ermdglicht

Tumorinfiltrat: ins Kérpergewebe eingedrungenes Tumorgewebe

RETIWER
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Workshop
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Workshop vom 9. Uberregionalen Tumortag 2012 in Leverkusen

MRT, CT, PET/CT und Radiorezeptortherapie:

Fragen an den Experten

Zwei hochrangige Nuklearmedizi-
ner standen den Betroffenen in die-
sem Workshop Rede und Antwort:
PD Dr. med. Samer Ezziddin von
der Universitatsklinik Bonn und Dr.
med. Jonas Muller-HUbenthal aus
KdIn, Praxis im Koln Triangle. Der
Workshop wurde in offener Frage-
und Antwort-Form gestaltet, was
von den Uberaus zahlreich erschie-
nenen Teilnehmern sehr interessiert
aufgenommen wurde. Wir présen-
tieren hier eine Auswahl der interes-
santesten Fragen:

Ich habe gehért, dass man die
Radiorezeptortherapie nur finf-
oder sechsmal wiederholen
kann. Ist das so und woran lage
das?

Dr. Miiller-Hiibenthal: Friher ver-
wendete Tracer hatten vor allem
Nebenwirkungen auf die Niere.
Beim heute eher verwendeten Lu-
tetium gilt das Knochenmark als
limitierend. Dies ist allerdings indi-
viduell sehr unterschiedlich und im
Jjeweiligen Einzelfall zu entscheiden.
Prinzipiell waren Nebenwirkungen
auf die Niere einfacher feststell-
bar. Beim Knochenmark geben vor
allem Verénderungen des Blutbildes
Hinweise auf Nebenwirkungen.

Wann sollte man bei hinsichtlich
der Rezeptoren giinstigen
Voraussetzungen mit einer
DOTATOC-Therapie anfangen?

Dr. Ezziddin: Prinzipiell wartet
man ein Tumorwachstum bzw. das
Voranschreiten der Erkrankung un-

nETIWERS

ter Biotherapie (Somato-
Statinanaloga) ab. Wenn
man aber Gewichts-
verlust hat, eine hohe
Tumormasse oder
Beschwerden durch
den Tumor, sollte man
nicht warten mit der
PRRT (peptidvermittelte
Radiorezeptortherapie). Natdrlich
immer vorausgesetzt es gibt keine
operative Moglichkeit.

Ist es positiv oder negativ, wenn
sich der Rezeptorbesatz nach
Somatostatin-Gabe vermindert?

Dr. Ezziddin: Das Wichtige ist,
ob sich neue Lésionen entwickeln,
denn dann bricht man die Therapie
ab.

Dr. Miiller-Hiibenthal: Zu kontrol-
lieren ist der Tumormarker: Wenn
er sich synchron verhélt, ist es gut.
Wenn er sich divergent verhalt,
kénnte das fur eine Entdifferenzie-
rung bzw. zunehmende Malignisie-
rung sprechen.

Bislang wurde nur von
Beta-Strahlung gesprochen.
Wie schaut es eigentlich mit
Alpha-Strahlung aus.

Wie weit ist man da?

Dr. Ezziddin: /ch persénlich glau-
be, dass dieser Ansatz eine grole
Zukunft hat. Aber im Moment muss
man noch sehr vorsichtig sein, weil
die Toxizitdt schwerer kalkulierbar
ist und bei Fehlanreicherung ver-
heerend sein kénnte. Erste experi-

PD Dr. med.
Samer Ezziddin,
Universitétsklinik Bonn

Dr. med.
Jonas Mller-Hibenthal
Praxis im KéInTriangle, K&In

mentelle Daten sind allerdings viel-
versprechend.

Es ist durchaus méglich, dass man
Patienten, die auf die konventionelle
Strahlung nicht ansprechen, kinftig
Alpha-Strahlung anbieten kann.

Wiare die Alpha-Strahlung
auch in Zukunft als Ersttherapie
denkbar?

Dr. Ezziddin: Man muss erst noch
abwarten, bis mehr Daten vorlie-
gen. Es muss sicher sein, dass
nichts Desastréses passiert, bevor
dies als Initialtherapie angeboten
werden kann.

Warum sollten Alphastrahlen
tiberhaupt besser wirken als
Betastrahlen?

Dr. Ezziddin: Alphastrahlen haben
keine groBe Reichweite. Sie geben
ihre gesamte Energie innerhalb der
Umgebung ab. Das unterscheidet
Sie von Betastrahlen.

Dr. Miller-Hiibenthal: Durch die
Bindung an den Radiorezeptor er-
hofft man sich, dass die Alphastrah-
len wirklich nur die Zelle zerstéren,

ﬁ#i NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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die die spezifischen Rezeptoren
trégt. Aber ob das funktioniert, weil3
man momentan noch nicht.

Ich habe eine Niereninsuffizienz.
Mein GFR-Wert (eine fiir die
Abschatzung der Nierenfunktion
wichtige GréBe) liegt bei 54.

Der Normalwert ist tiber 90.
Kommt da eine Radiorezeptor-
therapie fiir mich infrage?

Dr. Ezziddin: Wir verwenden das
nierenfreundliche Lutetium und set-
zen in unserer Klinik einen Mindest-

wert von 30 (ml/min/1.73 Kérper-
oberflache) voraus. Das wére also
kein Problem.

Wo ist hinsichtlich Knochen-
marksproblemen die Grenze fiir
die Radiorezeptortherapie?

Dr. Ezziddin: Bei einer Granulozyten-
zahl unter 2000/ul hatten wir schon
Bedenken. Wenn unbedingt eine Ra-
diorezeptortherapie gewdnscht ist,
kann man aber auch noch eine ge-
nauere Analyse mit Untersuchung ei-
ner Knochenmarksprobe vornehmen.

Workshop

Ab welcher GroBe sind NET-
Tumoren im MRT und in der
68Ga-DOTATOC-PET/CT zu
identifizieren?

Dr. Miller-Hubenthal: Wir kénnen
Herde von wenigen Millimetern Gro-
Be erkennen. Unter 5 mm messende
Herde sind in der Kernspintomo-
graphie schwer zu charakterisieren.
Bei entsprechend dichtem Wachs-
tumshormonrezeptorbesatz sind die-
se kleinen Herde aber in der 68Ga-
DOTATOC PET/CT sicher als Meta-
stasen eines NET zu identifizieren.
Mitschrift erfolgte durch
Christian Schulze Kalthoff

Workshop vom 9. Uberregionalen Tumortag 2012 in Leverkusen

Nachsorge bei NET: Wer? Was? Wie oft?

Nachsorge kann nur individuell sein,
da sie von der Lokalisation des
Tumors abhéngt, auBerdem davon,
ob man komplett oder teiloperiert wur-
de, ob es noch Hormonaktivitat gibt,
ob mit Somatostatinanaloga oder an-
deren Medikamenten behandelt wird.
Es gibt aber Grundprinzipien.

Grundsatzlich muss man sich fol-

gende Ausgangsfragen stellen:

1. Gibt es einen Tumorrest oder hat
eine Operation zur vollstandigen
Entfernung gefihrt?

Beispiel: Dinndarm-NET, Resekti-
on (Entfernung) vollstandig, keine
Metastasen

2. Gibt es Folgen der OP?

Beispiel: Kurzdarmsyndrom mit
Vitaminmangel, Diabetes nach
Pankreasentfernung

3. Was ist aus dem Tumor gewor-
den?

Bildgebende Verfahren helfen:
Sono, CT, MRT, PET-CT

4, Helfen Blutwerte weiter?

Beispiel: Chromogranin A

s

Chromogranin A:

Der Wert kann zu hoch gemessen
werden, wenn gleichzeitig Protonen-
pumpenhemmer gegen Magen-
Ubersduerung eingenommen werden.
Deswegen mussen solche Medika-
mente (8-)14 Tage vorher abgesetzt
werden. (Grippale) Infektionen beein-
flussen den Wert nicht. Es gibt NET,
bei denen Chromogranin A von vorn-
herein nicht erhoht ist, obwohl Tumor-
masse da ist. In einem solchen Fall
braucht der Wert auch nicht mehr be-
stimmt zu werden. Am Gewebe kann
der Tumormarker nachweisbar sein,
aber er muss deswegen nicht zwin-
gend auch im Blut erhoht sein.
Tumormarker dienen der Verlaufskon-
trolle und Orientierung, dirfen aber
auch nicht zu absolut gesehen wer-
den.

Tumornachsorge:

Je Kkleiner ein Tumor war, je erfolg-
reicher er operiert wurde, je weniger

Prof. Dr. med.
Wolfram Karges,
Aachen

er hormonell aktiv ist, desto weniger
muss man in der Nachsorge machen.
Somit kann die Tumornachsorge nur
durch einen Arzt mit viel Erfahrung
und individuell festgelegt werden. Es
braucht ein gutes Konzept, was auch
unsinnige MaBnahmen verhindert
(z. B. Uberflussige CT-Diagnostik). Es
gibt auch Félle, in denen auf Nachsor-
ge verzichtet werden kann. (Beispiel:
Kleiner Zufallsbefund im Wurmfort-
satz).

Anders sieht es aus bei groen Befun-
den, Metastasierung, Komplikationen
wie Darmdurchbrichen, Notfallope-
rationen. Oft ist die Tumorentfernung
dann nicht moglich, es entstehen
Folgen durch die operativen MaBnah-
men. Hier muss sich ein spezialisiertes
Zentrum zusténdig fuhlen und verant-
wortlich zeichnen, die F&den in die

nETIWER
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Hand nehmen. Der Chirurg ist (in der
Regel) nicht flr die Nachsorge zustan-
dig. Meist sind Internisten (Gastroen-
terologen oder Endokrinologen) oder
Onkologen federfuhrend.

Beispiele fiir Tumornachsorgen
(Fallberichte kommen von den Teilneh-
mern):

Eine 36-jahrige Frau, bei der der Tu-
mor im Dinndarm zwar vollstandig
entfernt worden ist, bei der aber in der
Leber sehr viele Metastasen gefunden
wurden, bendtigt weitere Betreuung.
Hausérzte kdnnen sich beispielsweise
beim Netzwerk NeT Uber spezialisierte
Zentren informieren. Die ENETS (Eu-
ropean Neuroendocrine Tumor Socie-
ty) hat auf ihrer Homepage unter der
Adresse http.//www.enets.org/ Leitli-
nien in das Netz gestellt, die zur Ori-
entierung dienen, aber nicht die Be-
treuung durch einen erfahrenen Arzt
ersetzen konnen. Im geschilderten Fall
gibt es mehrere Moglichkeiten einer
Weiterbehandlung, auch hier muss
das weitere Vorgehen individuell dis-
kutiert werden.

Ansonsten sind immer Zentren mit viel
Erfahrung und mit vielen Patienten zu
bevorzugen.

Es gibt Tumorboards in den meisten
groBeren Kliniken. Dort sitzen Arzte
verschiedener Fachrichtungen zu-
sammen (z. B. in Aachen 7 Fachrich-
tungen mit 10-20 Arzten), der behan-
delnde Arzt stellt den Fall vor, dann
wird gemeinsam ein Konzept erarbei-
tet, welches von allen getragen wird.
Das dient auch der Qualitatskontrolle
und der Ausbildung des facharztlichen
Nachwuchses. Tumorkonferenzen
sind immer lokal angesiedelt, da sie an
bestimmte Personen gebunden sind.
Eine Uberregionale Vernetzung z. B.

BETIRER
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via Internet ist schwierig und wird von
vielen Arzten kritisch gesehen.

Ein RO-operierter Patient (RO heift:
vollstdndige Tumorentfernung) mit
einem Rektum-NET mit niedrigem
Risiko bendtigt vielleicht eine Kontrol-
le nach 6 Monaten, bekommt Bild-
gebung, bei fehlendem Hinweis auf
einen Befund kdnnen die Kontrollab-
stdnde dann schon auf 1-2 Jahre er-
weitert werden.

Trotzdem gibt es auch Patienten, die
erst viele Jahre spater Metastasen
oder Rezidive bekommen. Deswegen
sollte Gber viele Jahre eine Nachsor-
ge erfolgen. Zum Gliick wachsen die
meisten NET sehr langsam, so dass
man viel Zeit hat.

Eine isolierte und kleine Lebermeta-
stase als einziger Rest der Erkran-
kung konnte operativ entfernt werden,
damit der Zustand RO erzielt werden
kann, der immer und grundsatzlich
anzustreben ist.

Metastasen beweisen kann man nur
sicher durch eine Gewebeprobe und
die nachfolgende feingewebliche Un-
tersuchung. Knochenmetastasen las-
sen sich am besten im CT (PET/CT)
nachweisen.

Ein G1-NET im Magen, der oft re-
zidiviert, kann immer wieder endo-
skopisch abgetragen werden, indem
man regelméaBig Magenspiegelungen
macht.

Ein groBer Tumor im Magen von 2 cm
wird mit einer Magenteilresektion ope-
riert, dabei wird auch ein Knoten im
Bauchfell gefunden und entfernt. Seit
7 Jahren erfolgt die Nachsorge nur mit
der Bestimmung von Chromogranin
A. Es geht dem Patienten sehr gut.
Reicht das als Nachsorge bei einem
60-jahrigen? Hier misste man die

Dmems_@!gf

alten Befunde sichten, ob der Knoten
im Bauchfell wirklich eine Metastase
war.

Ein Patient hat seit 18 Jahren teils
groBe (8-10 cm im Durchmesser) und
viele kleine Lebermetastasen. Sein Zu-
stand ist aber véllig stabil. Sein Onko-
loge wiinscht in regelméBigen Abstan-
den ein CT. Der Patient flrchtet die
Strahlenbelastung. Der Abstand der
CT-Untersuchungen kann deutlich er-
weitert werden, vielleicht reicht ein CT
alle 2-3 Jahre.

Die Leber kann man auf drei Me-
thoden nachsorgen: Sono und CT
(beides teils mit Kontrastmittel), MRT.
Ein PET/-CT muss man nicht stan-
dig machen. An der Leber kann man
mehrfach operieren.

Wenn die Tumore sich im PET nicht
darstellen, weil sie keine Rezeptoren
haben und so der Tracer (radioaktiver
Stoff) nicht andocken kann, braucht
man auch kein PET zu machen.

Der Ki 67-Wert ist eine histologische
Markierung der Zellen, die aktuell
wachsen. Das gibt uns lediglich einen
Hinweis, hat aber keine Verbindlichkeit
fur alle Tumoranteile oder andere Tu-
more/Metastasen. 2 % ist aber sicher-
lich besser als 50 %.

Fazit

Entscheidungen zur Nachsorge
sollten an einem spezialisierten Zen-
trum durch einen erfahrenen Arzt in-
dividuell getroffen werden, der mog-
lichst in ein Netzwerk von Kollegen an-
derer Fachrichtungen eingebunden ist
und im besten Falle auch noch einen
Hausarzt oder Arzt in Wohnortnahe
mit einbindet.
Mitschrift erfolgte durch
Dr. med. Imke Genzel
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Workshop vom 9. Uberregionalen Tumortag 2012 in Leverkusen

Besonderheiten des Karzinoids
(Hormonausschiittung, Karzinoidherz etc.)

Einleitend stellte Dr. med. Reinhold
Gellner vom Universitatsklinikum
Muinster den Fall einer Patientin vor,
bei der drastische Hauterkrankungen
sowie schlieBlich auch eine Zucker-
krankheit diagnostiziert wurde. Nach
vielen erfolglosen Behandlungen in
verschiedenen Kliniken stellte man
schlieBlich fest, dass der Hinter-
grund ein groBer hormonproduzie-
render Bauchspeicheldrtisen-Tumor
war. Nach der Tumorentfernung wa-
ren die Hauterscheinungen innerhalb
von vier Wochen abgeklungen. Es
handelte sich um ein Glukagonom,
eine besondere Raritat unter den
Neuroendokrinen Tumoren.

AnschlieBend fuhrte Dr. Gellner kurz
in die Grundlagen der Endokrino-
logie ein: Was sind eigentlich Hor-
mone? ,Ein Hormon ist ein Boten-
stoff. Ein Hormon gibt ein Signal von
einem Organ an ein anderes Organ
weiter”, so Dr. Gellner. Es handelt
sich um ein Kommunikationsnetz-
werk &hnlich den Nerven, allerdings
mit gemaBigterer Geschwindigkeit.
Durch das ,Schlissel-Schloss-Prin-
zip” reagieren nur Organe mit ent-
sprechenden Rezeptoren auf den
Zellen auf das jeweilige Hormon.

Im Mittelpunkt des Workshops stand
nun das Hormon Serotonin. Pati-
enten mit Serotonin produzierenden
Tumoren kdnnen auch beschwer-
defrei sein. ,In einer Vielzahl der
Falle ist das glucklicherweise der
Fall”, bemerkt Dr. Gellner. Uber-
maBig viel Serotonin kann aber die
anfallsartige Gesichtsrétung Flush,
Bauchschmerzen und —krdmpfe

sowie Durchfélle verursachen.
Serotoninschibe kdénnen auch
durch UberméaBigen Alkoholkon-
sum, Drogen und Aufregung ausge-
|6st werden. Bei Tumorpatienten ist
die Ausldsung von Serotoninkrisen
auBerdem durch bestimmte Be-
wegungen maoglich. Am Darm und
am Herzen kann Serotonin zu einer
Umprogrammierung des Bindege-
webes und damit zu Verengungen
(Stenosen) fuhren.

Serotonin wirkt ja stimmungs-
aufhellend. Sandostatin unter-
bindet die Serotoninproduktion.
Kann das dann bei hoher Dosie-
rung zu Depressionen fiihren?

Dr. Gellner: Nach meiner Erfahrung
nicht. Dies liegt vermutlich daran,
dass es eine Trennung zwischen
Gehirn und dbrigem Koérper gibt,
die sogenannte Blut-Hirn-Schranke.
Das, was der Tumor in den Kdrper
abgibt, geht noch lange nicht ins
Gehirn.

Die rechte Herzkammer und die
Klappen sollten bei Betroffenen
sicherheitshalber untersucht wer-
den. Auch Nahrungsmittel wie
Schokolade und Walnisse erhéhen
den Serotoninspiegel. Messungen
des Serotoninspiegels im Blut sind
wegen der starken Schwankungen
wenig aussagekraftig. Anders verhélt
sich das mit seinem Abbauprodukt
im Urin, der 5-Hydroxy-Indol-Essig-
séure (5-HIES). Uber eine Messung
des 24-Stunden-Urins sind recht
zuverldssige Aussagen Uber den
Serotoninspiegel beeinflussende Tu-

Dr. med. Reinhold Gellner,
Univ.-Klinikum Mdinster

moraktivitdten méglich. Es ist wich-
tig, sich genau, an die Anweisungen
des jewelligen Labors zu halten.

Far Serotonin gibt es nach dem
Schlissel-Schloss-Prinzip sieben
Schloss-Familien. Es wirkt also an
sieben verschiedenen Rezeptoren.
Abgebaut wird Serotonin in der Le-
ber. Es erweitert die GefédBe, ver-
engt sie gelegentlich auch.

Wirkt sich Serotonin auf
den Appetit aus?

Dr. Gellner: Serotonin macht satt,
hemmt den Appetit. Es gab auch Ver-
suche, diesen Effekt fir Appetitzigler
auszunutzen. Doch diese Medika-
mente kénnen sich negativ auf das
Herz auswirken und mussten wieder
vom Markt genommen werden.

Schwere Verdnderungen am Her-
zen sind selten, aber wenn sie auf-
treten, sind sie gefahrlich.

Kann man im Fall einer schwe-
ren Herzklappenverdnderung
eine kiinstliche Herzklappe
einsetzen?

RETIWER
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Dr. Gellner: Das kann man ma-
chen, aber das macht man selten.
Man versucht erst, mit Medikamen-
ten die Herzschwéche zu behan-
deln, weil eine solche Operation
auch nicht ohne Risiko ist. Es gibt
verschiedene Medikamente, um
die Last vom Herzen zu nehmen,
beispielsweise ACE-Hemmer und
Betablocker. Bei schweren Féllen
kénnen implantierbare Geréte hel-
fen. Der ndchste Schritt wére dann
die Operation.

Wichtig ist aber naturlich die Reduk-
tion der Tumormasse, etwa operativ,

mit Strahlentherapie oder mit Soma-
tostatinanaloga. Dadurch kann der
Serotoninspiegel massiv abgesenkt
und die Gefahr vom Herzen und
anderen Organen abgewendet wer-
den. Somatostatinanaloga sind gut
wirksam und im Vergleich sehr gut
vertrdglich.

Wie lange kann man Somato-
statinanaloga nehmen?

Dr. Gellner: Man kann sie dauer-
haft nehmen. Es gibt Patienten, die
schon seit vielen Jahren damit be-
handelt werden.

DlAGNGSW

Vielversprechend in der Behand-
lung Serotonin-produzierender
Tumoren scheint auch der neue
Serotonin-Synthese-Hemmer Telo-
tristat etiprate (,Lexicon-Studie”, s.
www.netzwerk-net.de > Kilinische
Studien) zu sein. Das Medikament
ist aber derzeit noch ausschlieBlich
im Rahmen einer Phase-3-Studie
verfugbar.
Mitschrift erfolgte durch
Christian Schulze Kalthoff

Workshop vom 9. Uberregionalen Tumortag 2012 in Leverkusen

Ernahrung bei Krebs unter besonderer Berucksichtigung
von Verdauungs- und Stoffwechselproblematiken infolge

Neuroendokriner Tumorerkrankungen

Menschen, die an einem NET er-
krankt sind, brauchen nicht nur eine
gute medizinische Betreuung, son-
dern auch eine gute Erndhrung. Ich
mdchte Ihnen Empfehlungen, auch
aus meiner Erfahrung, weitergeben,
die Ihre Lebensqualitat verbessern
kénnen.

Essen ist Medizin,

die nicht bitter ist.
Gutes Essen ist kein Luxus,
sondern eine Notwendigkeit.

Folgende Themen werden hier vor-
gestellt:

1. Diatetische M6glichkeiten bei
Verdauungs- und Stoffwech-
selproblematiken

2. Lebensmittel mit krebshem-
mender Wirkung

nETIWERS
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3. Lebensmittel, die nur einge-
schriankt genossen werden
sollten

4. Hilfen fiir den Alltag

Bitte beachten Sie, dass der fol-
gende Text vor allem auf Empfeh-
lungen der DGE (Deutsche Ge-
sellschaft fir Erndhrung) beruht.
Diese Empfehlungen richten sich
zun&chst an gesunde Menschen
zur Krebspravention. Vieles da-
von ist auch fur Krebspatienten
sinnvoll. Allerdings sollte beach-
tet werden, dass keineswegs je-
der NET-Patient aufgrund seiner
individuellen Ernéhrungsproble-
matiken alle empfohlenen Le-
bensmittel essen und vertragen
kann.

1. Symptome und didtetische
Maéglichkeiten bei Verdau-
ungsproblemen

Die Erndhrungsproblematik bei
Tumorpatienten kann vielfaltig
sein:

- Durchfall (Diarrhée), Fettunver-
tréglichkeit, Bauchschmerzen

- Blahungen

- Verstopfung

- Unterzuckerung durch erhéhte
Insulinproduktion

- Mangelerndhrung, Appetitlosig-
keit

Durchfall kann entstehen durch
eine Teilentfernung des Dinndarms,
aber auch durch eine Bauch-
speicheldrisenfehlfunktion bzw.
durch eine (Teil-)Entfernung der

Ll
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Bauchspeicheldriise, seltener durch
eine Dickdarm(teil)entfernung.
Milchzucker, aber auch Fette kdn-
nen dann zu Unvertraglichkeiten
fihren. Milchzucker ist enthalten
in Milch und in versteckter Form
in Backwaren, Fertiggerichten und
anderen Produkten. Sojamilch und
laktosefreie Milch sind gute Alterna-
tiven. Sauermilchprodukte wie Na-
turjoghurt, Buttermilch, Kefir oder
Kése enthalten Milchséure, die vom
Darm viel besser verarbeitet wird.
Das Weglassen von Zucker in Ge-
tranken oder stark gestBten Spei-
sen kann ebenfalls sinnvoll sein.
Haushaltszucker enthélt Trauben-
zucker und Fruchtzucker. Frucht-
zucker kann Bauchschmerzen und
Durchfall auslésen. Testen Sie an
kleinen Mengen aus, wie viel Sie
vertragen kénnen. Eine Testung auf
Intoleranz gegenuber Laktose oder
Fruchtzucker ist beim Arzt moglich.
Bei nachgewiesener Intoleranz ist
eine entsprechende Diat empfeh-
lenswert.

Kohlenhydrate in Form von Bal-
laststoffen haben eine positive Wir-
kung. Z. B. ein Frihstlck oder eine
Zwischenmahlzeit, bestehend aus
geriebenem Apfel, Haferschmelz-
flocken (Vorsicht evtl. bei Patienten
mit Zdliakie/Sprue) und zerklei-
nerter Banane, hilft durch den Bal-
laststoffgehalt gegen den FlUssig-
keitsverlust. AuBerdem binden die
Ballaststoffe Giftstoffe. Ballaststoffe
werden fast unverdaut vom Korper
wieder ausgeschieden.

Bei einer Fettunvertréaglichkeit wird
das Fett kaum abgebaut und nahezu
unverdaut ausgeschieden. Insbe-
sondere eine Entfernung des letz-
ten Abschnittes des Dunndarmes
(terminales lleum) kann zum Gallen-
saureverlustsyndrom mit Fettunver-
traglichkeit flhren. Hier bieten sich
MCT-Fette (z. B. als Streich- oder

Kochfett) an, erhaltlich im Reform-
haus.

MCT-Fette sind mittelkettige Fett-
sauren. FUr ihre Verdauung werden
nur minimale Mengen von Enzymen
und keine Gallensdure gebraucht,
sie werden im Magen-Darm-Trakt
schnell gespalten und leicht aufge-
nommen, der Korper hat weniger
Energieverlust. Hinweis: MCT-Fette
durfen nicht erhitzt werden.
Durchfélle kénnen bei NET-Pati-
enten auch hormonbedingt sein. In
diesen Fallen ist haufig eine medi-
kamentdse Therapie erforderlich.

Blahungen, verursacht durch Le-
bensmittel, kdnnen Sie vermeiden,
indem Sie auf sanfte Gemusesorten
zurtickgreifen, wie z. B. Mohren, Fen-
chel, Tomaten, Spargel. Auch wenn
Sie Sauerkraut Uber alles lieben, ha-
ben Sie an den Nachwirkungen keine
Freude. Wie ware es mit Méhrenge-
muse, schén gewlrzt mit Honig, ein
wenig Orangensaft und Ingwer oder
Fenchel-Tomatengemuse, Uberba-
cken mit Krautern und Kése?

Durch Zugabe von Natron werden
Hulsenfrlichte und Kohl leichter ver-
traglich. Gerdstete Fenchelsamen,
im Morser zerkleinert, wirken sich
ebenfalls wohltuend auf den Ma-
gen-Darm-Bereich aus und verfei-
nern das Gemuse. Bohnenkraut
passt nicht nur zu Bohnen, sondern
auch zu anderem Gemuse, beson-
ders gut schmeckt es in Eintopfen.

Verstopfung kann verschiedene
Ursachen haben, oft sind Medika-
mente daflr verantwortlich. Sanfte
Ballaststoffe fordern die Darmbe-
wegung und sind enthalten in Voll-
kornbrot, in Gemduse oder in Obst.
Eingeweichte getrocknete Apriko-
sen, ein Teeldffel Leinsamen, zwei
Essldffel Haferflocken und ein klei-
ner Becher Naturjoghurt enthalten

Workshop

genugend Ballaststoffe und erge-
ben eine wunderbare Zwischen-
mahlzeit. Die Milchsdurebakterien
im Naturjoghurt verbessern die
Darmflora, einfaches Naturjoghurt
ist vollig ausreichend. Fallt das Trin-
ken schwer, sind Suppen und Ge-
museséfte eine weitere Moglichkeit
der Flussigkeitszufuhr. Sie liefern
auBerdem Kalorien sowie Vitamine,
Mineralstoffe und Ballaststoffe.

Die Unterzuckerung als Folge
einer standigen Insulintberproduk-
tion, etwa infolge von Insulinomen,
kann durch regelmaBige, kohlen-
hydratreiche Mahlzeiten gesteuert
werden. In den Mahlzeiten werden
schnell und langsam wirkende Koh-
lenhydrate miteinander kombiniert.
Beispiele:

Vollkornnudeln, Tomatensauce, Sa-
lat mit Essig und O, Vanillepudding
mit HimbeersoBe;

Bratkartoffeln, Spiegelei, Spinat,
gezuckertes Apfelmus;
Vollkornbrot, Butter, Marmelade,
1 Glas Milch

Appetitlosigkeit ist immer indivi-
duell zu betrachten und ein echtes
Problem.

Das Essen hat an Bedeutung und
Stellenwert verloren. Stark rie-
chende Gerichte, zu groBBe Porti-
onen und zu stark gewdrzte Spei-
sen sind Appetitkiller. Kalorienhal-
tige Getranke, Suppen und kleine
Mahlzeiten erleichtern das Essen
oder férdern den Appetit. Gesell-
schaft beim Essen wirkt sich eben-
falls positiv aus, die wenigsten Men-
schen essen gerne alleine.

2. Lebensmittel mit
krebshemmender Wirkung

Einige Gruppen von Lebensmit-
teln sind auBergewdhnlich gute

BETIWER
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Lieferanten von krebshemmenden
Stoffen. Keines der Nahrungsmittel
an sich ist ein Wundermittel, aber in
der richtigen Kombination kdnnen
sie die Entwicklung eines Tumors
gunstig beeinflussen. Selbstver-
sténdlich ersetzt die Aufnahme die-
ser Lebensmittel nicht die medizi-
nische Therapie einer vorhandenen
Krebserkrankung.

Alle im Folgenden vorgestellten Le-
bensmittel enthalten sekundére
Pflanzenstoffe. Sekundéare Pflanzen-
stoffe sind Bestandteil unserer tag-
lichen Erndhrung. Sie sind in Obst,
Gemuse, Kartoffeln, Hulsenfrich-
ten, NUssen, Vollkornprodukten so-
wie fermentierten Lebensmitteln wie
z. B. Sauerkraut enthalten und ge-
ben den pflanzlichen Lebensmitteln
inre Farbe. Sie dienen den Pflanzen
als Abwehrstoffe gegen Fressfeinde
oder mikrobielle Angriffe und wirken
darUber hinaus als Wachstumsregu-
latoren.

Die Kohlfamilie: Rosenkohl, Griin-
kohl, WeiB3- und Rotkohl, Blumen-
kohl und Brokkoli gehdren zur Fa-
milie der KreuzblUtler. GemUse aus
dieser Familie enthalt bedeutende
Mengen verschiedender krebshem-
mender Stoffe und sollte regelmé-
Big verzehrt werden.

Kohlgemuse soll nur kurz gekocht
und gut gekaut werden, damit es
seine krebshemmende Wirkung voll
entfalten kann.

Die Allium-Familie: Knoblauch,
Zwiebeln, Lauch, Schalotten und
Lauchzwiebeln haben eine Schutz-
wirkung bei Schaden durch karzi-
nogene Substanzen und hemmen
Krebszellen am Wachstum. Frisch
zerdrlckter Knoblauch ist Knob-
lauchpillen vorzuziehen. Petersilie
nimmt den Knoblauchgeruch.
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Sojabohnen, Sojamilch, Miso
und Tofu sind die Hauptverwen-
dungsarten von Soja in der Ernah-
rung. Inhaltsstoffe von Soja, die
Isoflavonoide, kdnnen die Reaktion
auf Hormone reduzieren und damit
ein zu ausgepragtes Zellwachstum
in bestimmten Geweben verhin-
dern. Die beste Moglichkeit, die
krebshemmende Wirkung von Soja
auszunutzen, ist der tagliche Ver-
zehr von 50 g Sojabohnen.

Kurkuma gehoért zur Familie
der Ingwergewachse. Der wich-
tige krebshemmende Wirkstoff ist
Curcumin. Die téagliche Zugabe von
einem Teel6ffel Kurkuma in Sup-
pen, Salatsaucen und Nudelgerich-
ten ist eine einfache und schnelle
Krebspravention.

Griine Tees werden am wenigsten
behandelt, die besten griinen Tees
sind die Gyokuro-Tees aus Japan.
Das krebshemmende Molekdl heiBt
Catechin. Um einen besonders
groBen Schutzeffekt zu erzielen,
solite der Tee 8-10 Minuten ziehen.
Trinken Sie immer frisch aufgebrih-
ten Tee und vermeiden Sie Tee aus
Thermoskannen.

Waldheidelbeeren, Cranber-
rys, Brombeeren, Himbeeren
und Erdbeeren haben jede Men-
ge krebshemmendes Potenzial in
Form von Polyphenolen: Ellagsaure,
Anthocyanidine und Proanthocya-
nidine. Sie hindern das Wachstum
der Tumorzellen.

Cranberrys wirken getrocknet bes-
ser anstatt als Saft. Beeren stehen
Ubrigens tiefgefroren das ganze
Jahr zur Verfigung.

Die Omega-3-Fette sind enthalten
in Lachs, Makrelen und Sardinen,
auBerdem in WalnUissen, Leinsamen
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und Rapsol. Diese naturlichen Nah-
rungsmittel sind viel bessere Liefe-
ranten als Nahrungserganzungsmit-
tel. Zwei Fischmahlzeiten pro Woche
oder MUsli mit einem Essloffel Lein-
samen schiitzen den Korper und lie-
fern die ndtigen Omega-3-Fette. Sie
wirken entzindungshemmend und
krebshemmend. Demgegentber
haben Omega-6-Fette einen groBen
Anteil in unserer Erndhrung und sind
in zu groBen Mengen entzindungs-
und krebsfordernd.

Omega-3-Fette sind enthalten in:

Sojadl Hering
Rapsal Makrele
Leindl Lachs
Walnussol

Omega-6-Fette sind enthalten in:

Sonnenblumendl  Frittierfett
Disteldl Gebéack
Margarine Salzstangen
Mayonnaise rotes Fleisch

Das Pigment der Tomaten, Lyco-
pin, hat eine krebshemmende Wir-
kung. Diese Wirkung entfaltet sich
nur dann maximal, wenn die To-
maten zusammen mit Fett gekocht
werden, wie z. B. in Tomatensauce.

Zitrusfriichte wie Orangen, Zitro-
nen, Mandarinen und Grapefruit, sei
es als Saft oder als ganze Frucht,
liefern dem Korper auBer Vitamin C
auch sekundare Pflanzenstoffe, die
Polyphenole. Sie wirken direkt auf
die Krebszellen und verstérken das
krebshemmende Potenzial anderer
sekundarer Pflanzenstoffe.

Eine stark immunférdernde Wir-
kung wird Knoblauch mit Zitrone
zugeschrieben.
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Die Zutaten: 30 geschélte Knob-
lauchzehen, 5 kleine ungeschélte
Naturzitronen, 1 Liter Wasser.

Die Zubereitung: Zitronen und
Knoblauch im Mixer zerkleinern,
alles in einen Topf geben und mit
einem Liter Wasser zum Kochen
bringen, aber nur EINMAL aufwallen
lassen. Dann durch ein Sieb schit-
ten und in eine passende Flasche
Schutten, kalt aufbewahren.

Nun goénnt man sich von die-
sem leckeren Getrénk tdglich ein
Schnapsgldschen vor oder nach
der Hauptmahizeit. Wenn man die-
ses drei Wochen genossen hat,
sollte man schon eine positive Ver-
anderung merken.

Nach dreiwéchiger Kur sollte man
acht Tage pausieren und dann die
zweite dreiwdchige Kur beginnen.
Diese Kur sollte man jedes Jahr
wiederholen.

(Quelle: www.rezeptwiese.de)
Knoblauch lasst sich Ubrigens bes-
ser schalen, wenn man ihn in heiBes
Wasser legt.

Rotwein ist kein alkoholisches
Getrank wie alle anderen, denn er
enthalt zuséatzlich krebshemmende
Stoffe. Selbstverstandlich sollte der
Genuss nur maBvoll erfolgen - ins-
besondere bei Patienten mit einer
durch Metastasen belasteten Leber.
(Bei einer Reihe von NET-Patienten
kann Rotwein jedoch auch Flush
ausldsen!)

Schwarze Schokolade mit einem
Kakaoanteil von 70 % enthalt wie
die Zitrusfrichte groBe Mengen
Polyphenol. 25 g schwarze Scho-
kolade pro Tag wirken positiv auf
die Gesundheit. Milchschokolade
enthalt wenig Kakao, mehr gesét-
tigte Fetts&uren und wesentlich
mehr Zucker.

o2

Grundsatz fiir eine gesunde und
krebshemmende Erndhrung:
Abwechslungsreich essen, Ver-
besserung der Wirkstoffe durch
effektive Kombination

Die tagliche Aufnahme von krebs-
hemmenden Stoffen bringt Zellen
mit Tumoranfalligkeit ins Ungleich-
gewicht und hindert das Wachstum.
Krebshemmende Wirkstoffe kon-
nen einen Tumor beeinflussen, in-
dem sie sich auf dessen Wachstum
auswirken oder den Tod der Krebs-
zelle auslosen. Kein Nahrungsmittel
enthalt allein gentigend krebshem-
mende Stoffe, um negative Prozesse
beeinflussen zu kdnnen. Die Kombi-
nation von Nahrungsmitteln steigert
die Effektivitat.

3. Lebensmittel, die nur
eingeschrankt genossen
werden sollten:

Gerauchertes Fleisch und ande-
re Lebensmittel, die Nitrit enthalten,
kénnen sich auf Krebserkrankungen
negativ auswirken. Der Genuss die-
ser Lebensmittel sollte etwas ein-
geschrénkt werden. Dazu gehdren
roher oder gekochter Schinken, Sa-
lami, gerducherte Wrste. Bei der
Herstellung von Schnittkdse wird
ebenfalls Nitrit verwendet.

Rotes Fleisch, gesittigte Fett-
sauren, gehartetes Pflanzenfett,
Transfette

Eine Erndhrung mit viel rotem
Fleisch erhdht das Risiko fur Darm-
krebs und liefert enorme Kalorien
in Form von Fett. Geséttigte Fett-
séuren sind Energiespender ohne
lebensnotwendige Funktion. Sie
sind enthalten in Gebéack, Fertigge-
richten, FertigsoB3en und -suppen,
festen Pflanzenfetten wie Frittierfett,
Biskin, Palmin.

Workshop

Alkohol

In der Krebsforschung konnte man
dem Alkohol keine positiven Effekte
nachweisen (auBer bei maBvollem
Rotwein-Konsum, s. linke Spalte).
Vielmehr erhdht er negative Auswir-
kungen auf Krebserkrankungen in
Brust, Dickdarm und oberem Ver-
dauungstrakt.

Rauchen
Erklaren Sie Ihre Umgebung zur
rauchfreien Zone!

4. Hilfen fiir den Alltag

Um in den vollen Genuss der vorge-
stellten Lebensmittel zu kommen,
brauchen Sie eine reichhaltige Re-
zeptsammlung. Jede Kultur hat ihre
eigene Art, Gerichte zuzubereiten.
Es gibt unzéhlige Moglichkeiten,
diese Lebensmittel einzusetzen. Sie
entscheiden selbst, was Ihnen am
besten schmeckt.

Frisch gekochte Speisen sind hoch-
wertiger und bekommlicher als
aufgewérmte, das gilt besonders
fir GemuUse. Ausnahmen bilden
Gerichte aus Kohl oder Sauer-
kraut, Hllsenfrlchte und Fleisch-
suppen. Sie kdnnen mehrere Tage
gekuhlt aufbewahrt und dann por-
tionsweise erhitzt werden. Gemdu-
se ist am bekdmmlichsten, wenn
es in wenig Wasser gegart wird.
Erst zum Schluss gibt man etwas
hochwertiges Ol oder Butter dazu.
Aufgewdrmte Speisen kann man
mit erneuten frischen Zutaten oder
kleinen Mengen Gewdrzen wieder
aufpeppen.

Brahen aus Fleisch und Knochen
sind Starkungsmittel und besser
vertraglich als gebratene Fleisch-
speisen, vor allem, wenn ein Stick
Ingwer mitgekocht wird. Auf Vorrat
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gekochte Bruhe eignet sich ausge-
zeichnet als Morgenmahlzeit: Man
warmt sie auf, gibt etwas frisches
GemUse dazu und kocht es gar.

Ein freundlich gedeckter Tisch und
eine lockere, entspannte Atmo-
sphare bereichern jede Mahlzeit.
Ein Gericht kann noch so gut und
aus hochwertigen Zutaten zube-
reitet sein - es ist unbekdmmilich,
wenn wir es nicht in Ruhe essen. Es
gibt einen einfachen Trick, der dafur
sorgt, dass sich diese Ruhe einstellt:
Verweilen Sie wahrend des Essens
mit Gedanken, Geflihlen, Sinnen
und auch Gesprachen bei dem, was
vor lhnen auf dem Teller liegt.

Und vergessen Sie bei
alledem nicht:
»Essen ist Lebensfreude!“
Auch dieser Aspekt sollte
besonders fiir Krebspati-
enten nicht vernachlassigt
werden.

Essen Sie mit Genuss - und
so wichtig Ernahrungstipps
auch sind: Ihr persénlicher
Geschmack sollte keines-
falls zu kurz kommen.

Maria Frank
Dipl. Didtassistentin (DKL, DGE)
Lukaskrankenhaus Neuss
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Quellen:

e Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT)
e. V.. Erndhrung bei NET - Ein Patienten-
ratgeber, NUrnberg. (zu finden unter: http://
www.glandula-net-online.de/cms/upload/
Broschren/SOM_NET_Ernaehrungsbrosch.
pd)

e Prof. Dr. med. Béliveau, R./ Dr. med. Gin-
gras, D. (2009): Krebszellen mdgen keine
Himbeeren — Nahrungsmittel gegen Krebs,
Kosel-Verlag, 12. Auflage, Minchen.

e Schuhbeck, A. (2009): Meine Kiiche der
Gewlrze, Verlag Zabert Sandmann, 5. Auf-
lage, Mlnchen.

e Temelie, B./ Trebuth, B. (2008): Das Funf
Elemente Kochbuch, Joy Verlag GmbH,
27. Auflage, Sulzberg.

Das neue ,,Krebsfriherkennungs- und

Die Krebsbekdmpfung in Deutsch-
land soll kUnftig durch mehr
Vorsorge und den Ausbau fla-
chendeckender Krebsregister
gestérkt werden. Das ,Krebsfrih-
erkennungs- und -registergesetz”,
das am 9. April 2013 in Kraft trat,
trifft die Regelungen dafur.

Krebsfriiherkennung

Nach dem Vorbild des bereits ein-
gefiihrten Mammografie-Scree-
nings wird es kinftig auch Friher-
kennungsprogramme fur Gebar-
mutterhalskrebs und flr Darmkrebs
geben. Die Versicherten sollen von
ihren Krankenkassen regelmaBig
zu diesen Vorsorgeuntersuchungen
eingeladen werden. Eine konse-
quente Qualitatssicherung und Er-
folgskontrolle der Programme so-
wie die umfassende und verstand-
liche Information der Versicherten
Uber Nutzen und Risiken der jewei-
ligen Untersuchung sind gesetzlich
vorgesehen. Die maximale Hau-
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figkeit der Inanspruchnahme und
die Altersgrenzen der Vorsorgeun-
tersuchungen werden nicht mehr
gesetzlich vorgegeben. Insgesamt
soll erreicht werden, dass es kunftig
mehr Angebote fur die Krebsfrih-
erkennung gibt und die Menschen
diese Angebote starker nutzen.

Bundesweit einheitliche
Krebsregister

Zudem sollen die bereits regional
geflhrten Krebsregister flachende-
ckend ausgebaut werden und nach
bundesweit einheitlichen MaBsté-
ben arbeiten. Erfasst werden sollen
die Daten der Patienten, besonders
auch hinsichtlich Diagnose, Be-
handlung, Nachsorge und Ruck-
fallen. Die Registrierung nach ein-
heitlichen Standards ermdglicht die
Vergleichbarkeit in Bezug auf die
regionale Anzahl von Krebserkran-
kungen, deren Behandlung und
deren Verlauf. Sie ermdglicht auch
den Austausch unter Experten und

-registergesetz”

Gesundheitsbehdrden mit dem Ziel,
die Behandlungen zu optimieren
und allerorts gleiche Qualitatsstan-
dards zu erreichen. Damit kommen
die Erkenntnisse aus den Krebsregi-
stern den Patienten ganz unmittel-
bar zugute. Zwar ist die Teilnahme
flr jeden Patienten weiterhin freiwil-
lig. Die Ziele kdnnen aber natdrlich
umso besser erreicht werden, je
vollstandiger die Zahl der Patienten
ist, die sich registrieren lasst.

Der Ausbau der Krebsregister ist
Bestandteil des Nationalen Krebs-
plans, den unter anderem das Bun-
desgesundheitsministerium und die
Deutsche Krebshilfe im Jahr 2008
vereinbart hatten.

90 Prozent der Kosten fur den
Ausbau Ubernimmt die Deutsche
Krebshilfe, die L&nder tragen die
verbleibenden zehn Prozent. Die
Betriebskosten sollen von den
Krankenkassen mitgetragen wer-
den.

Katharina Mellar

E



DIAGNDS_@!;T

Die ,,Quinquilier’-Therapie

Erste Beschwerden

Im Mai 2009 war ich bei meiner
regelmaBigen jahrlichen Vorsorge-
untersuchung. Beim Ultraschal-
len des Oberbauches sagte mein
Hausarzt: "Da ist etwas, was da
nicht hingehort. Das muss abge-
klart werden”. In letzter Zeit bekam
ich sporadisch Magen-Darm-Be-
schwerden, die ja auch schlimme
Ursachen haben kénnten. Die War-
tezeit bis zum MRT-Termin war end-
los. Als der zustandige Arzt nach
der Untersuchung sagte ,Ich sehe
nichts”, war ich sehr erleichtert.

Meine Beschwerden blieben mir
aber zunehmend treu. Ich horte,
dass solche Symptome durch
eine Fruktoseintoleranz auftre-
ten kéonnten. Tats&chlich flhrte
ein Atemtest bei mir zu diesem
Ergebnis. Eine Auslassdiat mit
Erndhrungsumstellung war ange-
sagt. Ich konnte auslassen, was
ich wollte. Auf die Beschwerden
hatte das keinen Einfluss, aber
eine tuchtige Gewichtsabnahme
von ca. 95 kg auf zunachst 82 kg
war die positive, wenn auch tri-
gerische Folge.

Danach wurde mittels weiterer en-
doskopischer Untersuchungen und
Brieftest der gesamte Verdauungs-
trakt kontrolliert. Selbst ein Tumor-
marker kam zum Einsatz. Die Ur-
sache fur meine Beschwerden war
nicht zu ergrinden. Je nach Sym-
ptomatik erhielt ich die entspre-
chenden Pillen, Pulverchen oder
Schmerztropfen, bis im Méarz 2011
die Schmerzen zunehmend krampf-
artig auftraten und unertraglich
waren. Es wurde ein Bruch in der

0

Bauchdecke vermutet, wodurch
Darmschlingen entstehen, die die
Passage blockieren. Mit einer CT-
Untersuchung sollte die Stelle flr
den Einsatz eines Chirurgen ermit-
telt werden.

Diagnose und OP

Nach der CT erklarte mir ein Arzt
wieder die Aufnahmen am Bild-
schirm. Ein ca. 8 cm groBer Tumor
im Dinndarm (lleum), Metastasen
in Lymphknoten, Bauchfell und Le-
ber. ,Die Situation ist sehr ernst,
alles Gute!” Noch am gleichen Tag
wurde ich in der hiesigen Klinik auf-
genommen. Ich hatte die Situation
noch gar nicht begriffen und dachte,
es sei ein Alptraum. Drei Tage spa-
ter wurde ich operiert.

Bei der ersten Visite eroffnete mir
der Chefarzt personlich den Um-
fang meiner Erkrankung. Ein sehr
seltener, schlecht differenzierter
Neuroendokriner Tumor, Einstufung
G3, inklusive ca. 48 cm Dunndarm,
das Bauchfell und einige Lymph-
knoten waren so weit moglich ent-
fernt worden. Weitere Metastasen
waren in der Leber und anderen Or-
ganen vorhanden. Fortgeschritte-
nes Stadium, keine Heilungschan-
cen, eine palliative Chemotherapie
wurde in Aussicht gestellt. Meine
Frage nach der Prognose wurde mit
nichtssagendem L&cheln und Ach-
selzucken beantwortet. Das war
heftig! Ich verbrachte tagelang viele
dunkle Stunden damit, die Informa-
tionen zu verarbeiten und mir vorzu-
stellen, wie das wohl enden wirde.
Alles schien so aussichtslos und
endgultig. Aus dieser Spirale kam
ich einfach nicht heraus.

Erfahrungsbericht

In einer Fortbildung hatte ich Uber
Methoden des positiven Denkens
gehdrt und versuchte, meine Lage
damit aufzuhellen. Doch mein Glas
war weder halb leer noch halb voll.
Es war eigentlich fast leer.

Quinquilieren

Dann kam irgendwann, aber immer
wieder ein Gedicht von Wilhelm
Busch in meinen Sinn. Ich hatte
es vor langer Zeit wahrend meiner
Schulzeit kennengelernt:

Der humorvolle Vogel

Es sitzt ein Viogel auf dem Leim,

Er flattert sehr und kann nicht heim.
Ein schwarzer Kater schleicht herzu,
Die Krallen scharf, die Augen gluh.
Am Baum hinauf und immer héher
Kommt er dem armen Vogel néher.
Der Vogel denkt: Wie das so ist
Und weil mich doch der Kater frisst,
So will ich keine Zeit verlieren,

Will noch ein wenig quinquilieren
Und lustig pfeifen wie zuvor.

Der Viogel, scheint mir, hat Humor.

Diese Situation schien meiner sehr
zu ahneln. Der Vogel, der sich
seinem Schicksal, aufgrund des
Leims, nicht entziehen konnte und
entsprechend triste pfiff. Der gie-
rige Kater, der die Rolle meiner
Krankheit spielte und in dem Vogel
ein leichtes Opfer sah. Der Baum,
der allerdings in meiner Vorstellung
prognoseabhéngig durch Wach-
sen oder Schrumpfen den Abstand
zum Kater vergréBern, aber auch
verkleinern konnte. Momentan war
er recht klein, fand ich. Dann war
da noch das ungewohnliche Wort
»,<quinquilieren”. Dahinter verbargen
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Erfahrungsbericht

sich die Dinge, mit denen sich die
innere Einstellung des Vogels ent-
scheidend beeinflussen lieB nach
dem Motto: ,Wer gut quinquiliert,
kann lustiger pfeifen.” Dieses Bild
war irgendwie lebendig und fuhrte
mich nun oft aus einer dunklen Ge-
dankenwelt in eine Uberschaubare
Realitat zurdck. Ich erkannte, dass
ich immerhin ja noch lebte, und die
Aussicht auf eine Chemotherapie
mehr als gar nichts war.

In diesem Sinne flhrte ich also
Gesprache Uber alle mdglichen
Lebensgeschichten mit dem Zim-
mermitbewohner, der meine Situa-
tion hautnahe miterlebte, dann mit
besuchenden Angehdrigen und
Freunden sowie Arbeitskollegen,
die ich fortan durch ihren Besuch
Zu meinen Freunden zahlte. Ich
scherzte hin und wieder bei der
Visite mit dem souveranen Chefarzt
und dem Arzteteam, deren per-
sonliches Engagement mich immer
wieder beeindruckte, und witzelte
mit dem Pflegepersonal, das trotz
Stress immer fUr mich da war.

Alle, die mich kannten, bemerkten
etwas Uberrascht, dass es mir doch
besser ging als eigentlich erwar-
tet. Ich stellte fest, dass mein Hu-
mor die OP Uberstanden hatte, und
dass ,quinquilieren” gut wirkt. Der
Vogel pfiff wieder ganz lustig. Als
ich aber beim Abschied aus der Kli-
nik Tabletten ,fOr den Fall dass ...”
verschrieben bekam sowie einen
Termin fur die Festlegung des Che-
moplanes, war erneutes Quinquilie-
ren dringend erforderlich.

Kontakt zum Netzwerk NeT

Per Zufall traf ich eine zuklnftige
Nachbarin und erzahlte ihr meine
Geschichte. Zu meiner Uberra-
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schung war sie Beraterin bei einer
Firma fUr Nuklearmedizin und in
diesem Wirkungskreis gut bekannt.
Sie fragte, ob bei mir eine PET/
CT durchgefihrt worden sei, und
sprach noch von radiologischen
Therapiemdglichkeiten. Bei dieser
Gelegenheit wurde mir mein Wis-
sensdefizit sofort deutlich. Ich fragte
mich aber auch, warum ich bisher
von solchen Moglichkeiten noch
nichts gehort hatte. Drei Tage spé-
ter bekam ich von ihr einen Termin
fir eine PET/CT in einer Rhein-
Ruhr-Uniklinik und die Telefonnum-
mer einer Selbsthilfegruppe mit
dem Namen Netzwerk NeT, die ich
unbedingt anrufen sollte.

Ich war im wahrsten Sinne des
Wortes direkt mit Frau Mellar, der
1. Vorsitzenden, verbunden. Sie
kannte meine Lage aus eigener Er-
fahrung und wusste genau, was mir
fehlte, um wieder FuB zu fassen. Ich
horte von Zentren fur die Forschung
und Behandlung von Neuroendokri-
nen Tumoren, von Arzten, die sich
speziell mit dem Thema befassten,
von den verschiedensten Therapie-
maglichkeiten sowie dem Angebot
von Fachvortragen und Gruppen-
abenden zwecks Erfahrungsaus-
tausches mit ebenfalls Betroffenen.
Als ich noch in der gleichen Woche
einige GLANDULANeT-Exemplare
zur Ansicht erhielt, haben meine
Frau und ich das Mitgliedsformu-
lar unterzeichnet. Schade, dass ich
nicht schon in der Klinik einen sol-
chen Kontakt hatte! Gut, dass es
noch gllckliche Zufélle gibt!

Mit der PET/CT bekam ich einen
Uberblick Uber das AusmaB meiner
Krankheit. Das Bildmaterial wurde
zu Vergleichszwecken fur weitere
Verlaufskontrollen dokumentiert.
Mein hiesiger histologischer Be-
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fund wurde nochmals angesehen.
Er war so Uberzeugend, dass man
sich doch auf die Chemotherapie
einigte. Die stets Mut machende
Ambulanzarztin nahm Kontakt zu
meinem hiesigen Onkologen auf
und vereinbarte eine Kontrollunter-
suchung nach Abschluss der Che-
moserie. Ein Team hatte sich gebil-
det, nach der Chemo ,ging noch
was”, groBartig!

Eine dreitdgige Chemotherapie
alle drei Wochen ist nicht leicht zu
verkraften. Trotz schlechten Aus-
sehens, einmal durch die voraus-
gegangene Gewichtsabnahme auf
ca. 70 kg und zunehmend durch
die chemobedingte Frisurdnderung,
muss man absolut an die gute Wir-
kung glauben. Hier war unterstit-
zendes ,,Quinquilieren” angesagt!

Bereits gleich nach der Klinikent-
lassung begann ich mit einer ei-
genen Weiterbildung, um meine
neue Lebenssituation und den
Umgang damit besser verstehen
zu kdénnen. Schnell lernte ich die
Unterscheidung der guten und der
unbrauchbaren Wissensquellen
bei Dr. Google kennen, den Wert
der GLANDULANeT-Informationen
schatzen und versuchte mit zuneh-
mendem Erfolg Arztbriefe zu ent-
schlisseln. Stundenweise ging ich
wieder ins Buro (eine gute Thera-
pieerganzung), spielte mit Begeis-
terung wieder in meiner Oldie-Band
und war trotz des veranderten Aus-
sehens wieder gern unter Leuten.
Das Aussehen spielte eigentlich kei-
ne groBBe Rolle. Jeder, der mich nach
meiner Krankheit fragte, bekam be-
reitwillig Auskunft. Das war enthem-
mend und durch die Reaktion der
Gesprachspartner konnte ich meist
erkennen, was ich selbst verstan-
den hatte oder besser nochmals
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nachsehen sollte. Besonders posi-
tive Auswirkungen zeigten Spazier-
gange, Radfahrten und verlangerte
Wochenenden an der Ostsee mit
meiner Frau, die mir auch sonst bei
jeder Gelegenheit zur Seite stand.
GeflhlsmaBig ging es mir unver-
schéamt gut und immer besser.

Weitere Behandlung

Der Befund der vereinbarten PET/
CT nach der Chemo deckte sich lei-
der nicht ganz mit dieser Meinung.
Die Metastasen im Bauchraum wa-
ren zwar weitgehend zum Stillstand
gekommen, die Lebermetastasen
waren aber progredient. Nach Be-
ratung in einer interdisziplinéren
Tumorkonferenz in der Uniklinik hat
man mir eine SIRT-Behandlung
empfohlen. Schon der Gedanke,
dass ein Arzteteam verschiedener
Fachrichtungen speziell auch mei-
nen Fall beriet, schaffte Vertrauen
und Zuversicht. Bei der SIRT wer-
den radioaktiv strahlende Mikro-
glaskugelchen mittels Katheter
maoglichst nahe an die Leberme-
tastasen gebracht, um diese zu
schédigen. Ein relativ neues, aber
erfolgversprechendes Verfahren.
Ich sagte sofort zu und bekam
noch vor Weihnachten einen Ter-
min. Meine anfangliche Skepsis
war schnell verflogen. Sowohl bei
der Voruntersuchung als auch bei
der eigentlichen Behandlung wur-
de jeder Vorgang exakt erklart und
Fragen wurden logisch und Uber-
zeugend beantwortet. Der Ablauf
war prazise und ohne Hektik. Vieles
konnte ich im Spiegelbild der Mo-
nitore selbst verfolgen. Das war
wie Fliegen im Cockpit neben dem
Kapitan. Ich war in guten Handen.

Weihnachten zu Hause, der Vogel
pfiff zufrieden vor sich hin, der Ka-

ter sah mitgenommen aus. Seine
Augen waren verstellt, um seinen
Kopf kreisten unentwegt Protonen
und Neutronen und der Chemo-
Tropf war noch nicht entfernt wor-
den. Der Baum war ein Stlick weit
gewachsen. Mit einem solchen Bild
kann man nicht auf tribselige Ge-
danken kommen. Noch vor weni-
gen Monaten hatte ich mir das nicht
trdumen lassen. Ein schénes Weih-
nachtsfest.

Die folgenden Kontrolluntersu-
chungen zeigten, dass die SIRT
recht erfolgreich war. Lediglich ei-
nige Metastasen im Bauchraum
waren noch Uberschaubar aktiv.
Gedanken, welche weitere Chemo
sinnvoll wére, wurden zwischen der
Uni-Klinik und dem hiesigen Onko-
logen ausgetauscht. Sie beschlos-
sen, eine weitere Meinung in Berlin
einzuholen (fand ich wieder groB-
artig). Von dort kam erstmalig die
Empfehlung, meinen histologischen
Befund nochmals prifen zu lassen.
Fur einen G3-Tumor ging es mir of-
fensichtlich viel zu gut.

Sollte eine G2-Wertung festgestellt
werden, empfahl man eine Somto-
statinanaloga- und Everolimus-Be-
handlung. Wenn nicht, doch eine
Chemotherapie (mit all den bereits
erlebten Folgen, dachte ich). Mein
Onkologe meinte, bei dem um-
fangreichen Untersuchungsmaterial
meiner OP sei eine Fehlbeurteilung
nahezu ausgeschlossen. Er gab mir
den Rat, kurzfristig mit der Chemo-
therapie zu beginnen. Das hat mich
nachhaltig enttauscht.

Stetige Besserung

Ich war selbst auch nicht untatig
und hatte mich um weitere Meinun-
gen bemuht. Zunéchst stellte ich
mich bei einer pfélzischen Unikli-
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nik vor. Eine junge, sehr kompe-
tente Arztin bestétigte das Berliner
Ergebnis, ohne dieses bereits zu
kennen. Sie hatte Ungereimtheiten
in meinem histologischen Befund
entdeckt.

\Von Frau Mellar erhielt ich noch die
Telefonnummer der Ambulanz einer
hessischen Uniklinik. Die Arztin war
direkt am Apparat, verstand sofort
mein Problem und gab mir einen
kurzfristigen Termin. Die Vorstel-
lung war genauso unkompliziert.
Ein kurzes Gespréach Uber meine
Vorgeschichte, eine gezielte Kor-
peruntersuchung und die Sichtung
meines histologischen Befundes,
der u. a. mit den Worten ,eher un-
wahrscheinlich”, ,Raritat”, ,Kann
eigentlich nicht sein!” und ,Wieso
gibt es denn keinen Lebertest?”
kommentiert wurde. Als ich von der
Blutabnahme zurtickkam, war mein
OP-Material bereits telefonisch auf
den Weg zum Spezialisten nach
Munchen gebracht worden. Au-
Berdem hatte ich einen Termin flr
eine Leberbiopsie in der darauf fol-
genden Woche. Ich war wieder in
allerbesten Handen.

Die Ruckmeldungen kamen glei-
chermaBen Schlag auf Schlag. In
Mdnchen war tatsachlich ein G2-
Kriterium festgestellt worden, bei
der Auswertung der Leberbiopsie
ermittelte man sogar bessere Wer-
te, moglicherweise ein Erfolg der
SIRT. Die Behandlung mit einem
Somatostatinanalogon war einge-
leitet. ... einfach genial!

Dann kam noch eine Nachricht
zum Nachdenken. Beim Sichten
der mitgebrachten Bilddokumen-
tation meiner ersten MRT aus 2009
konnte man bereits einen Knoten
erkennen. Da war also doch was!
Nicht auszudenken, was mir

BETIWER
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vielleicht erspart worden ware,
wenn seinerzeit einer der Beteili-
gten, durch das NET-Zebra ange-
regt und auf die richtige Spur ge-
bracht, etwas genauer hingeschaut
hatte! ,Ware” und ,hatte” gilt nicht
mehr. Immerhin bestétigt die Er-
kenntnis, aufgrund der doch relativ
langen Wachstumszeit, den evalu-
ierten histologischen Befund. Und
das ist viel wert!

Meine neue Lage konnte ich mit
meinem immer noch betriebenem
Bildsystem wie folgt beschreiben:
Der Baum war durch die Hoch-
nebeldecke geschossen, der Vogel
stand dadurch im hellsten Sonnen-
schein und schmetterte formlich
Hymnen von Freude und Dankbar-
keit. Der Kater war stark angeschla-
gen und angstlich geworden, sein
Kopf wurde noch von Protonen und
Neutronen umkreist und die Chemo
hat ihm wohl doch Bauchschmer-
zen zugeflgt. Er dugte aber immer
noch verstohlen nach oben! Einige
Monate spéter, nach den Fachvor-
tragen beim Uberregionalen Tumor-
tag des Netzwerks NeT in Leverku-
sen, war ich Uberzeugt, ihm geht es
in den n&chsten Jahren méachtig an
den Kragen. Das mdchte ich gern
noch erleben, und ich habe mir vor-
genommen, moglichst lange dran zu
bleiben.

Zu ,meinen” beiden Kliniken halte
ich sehr gern den Kontakt.

,<Jede Geschichte hat ein eigenes
Ende”, rief mir eine ebenfalls NET- er-
krankte junge Dame beim Abschied
zu. Wir hatten uns in dem kleinen,
Vier-Personen-Warteraum zur Vor-
bereitung der PET/CT-Untersuchung
kennengelernt. Hier hangen die Per-
sonen meist ihren Gedanken nach
und starren angestrengt auf einen
nicht vorhandenen Punkt. Aus dem
Behandlungsraum hérte ich die mo-
notone Stimme Uber den Lautspre-
cher: ,Bitte einatmen — ausatmen
— nicht mehr atmen”, dann, nach
einer Ewigkeit, ,weiteratmen!”. In
meiner Phantasie eine vieldeutige
Wortkombination. Ich reagierte in-
tuitiv mit einem tiefen Atemzug und
entsprechendem Blick in die Runde.
Alle hatten anscheinend das glei-
che gedacht. Das Schweigen war
gebrochen. Bei einem schénen Be-
cher Kontrastmittel quinquilierten wir
dann Uber unsere Krankengeschich-
ten und Erfahrungen. Die Dame
hatte schon einige Behandlungen
hinter sich und strebte hoffnungs-
voll wieder Richtung aufwérts. lhre
Euphorie nahm mich ein Stlck mit.
Beim nachsten Besprechungstermin
sahen wir uns zufallig aus der Fer-
ne. Sie lachte und hob den rechten
Daumen und die linke Hand: alles
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gut, ndchste Kontrolle in 6 Monaten!
Nicht zuletzt durch das ,Quinqui-
lieren“, hat meine Geschichte im-
mer wieder neue Fortsetzungen
und Perspektiven erhalten. Und
ein Ende ist fir mich, aus heutiger
Sicht, noch nicht abzusehen - und
auch nicht unbedingt vom Kater
abhéngig. Die Dame hatte recht.

Ubrigens mein Kater: Er hat sich
seit der SIRT sehr zurlickgehalten.
Er macht zwar nur Pause, aber kei-
ne Chemo-, keine Strahlentherapie,
lediglich monatliche Rationen So-
matostatin-Analoga, die nach der
G2-Feststellung auch fir mich in
Frage kamen, halten meinen Zu-
stand stabil.

Mein herzlichster Dank gilt all de-
nen, die mit ihrem Wissen und
Kdnnen sowie mit ihrer Zuwendung
dieses Ergebnis mdglich gemacht
haben. Aber auch Wilhelm Busch,
der Humor, der Vogel - sie alle ha-
ben meinen Dank verdient. Sie alle
haben mir sehr geholfen. Wenn Sie
ebenfalls in eine dhnliche Situation
geraten, denken Sie an meine (zu-
gegeben etwas skurrile) Geschich-
te. Es heiBt ja: ,Ein jeder Mensch
hat seinen Vogel“. Vielleicht kann |h-
rer lhnen auch Gutes tun. Sie brau-
chen ihn nur ins Leben zu rufen.
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folgende Beitrége vorgesehen: | Einzelperson: Mitgliedsbeitrag 30,- € pro Jahr 4
Angehdrige: (in Verbindung mit einer Betroffenen-Mitgliedschaft) a
0 oo Mitgliedsbeitrag 15,- € pro Jahr
¢ Berichte und Fachbeitrage |
th . Firmen: Mitgliedsbeitrag 300,- € pro Jahr |
vom 10. Uberregionalen el hoherer Boitrag: < . a
reiwillig héherer Beitrag: im Jahr
Tumortag am 11. -13. Oktober | a
0 @ Fordermitgliedschaft: € im Jahr (Mitgliedsbeitrag ab 150, € pro Jahr)
201 3 in Nurnberg | (Eine Fordermitgliedschaft ist nur als Privatperson méglich.)
Férdermitgllieder werden einma\ jéhr\igh in der DIAGNOSENeTnzﬁmemliclj veréﬁenﬂi(v:ht i )
o neue Be”chte von Fachkon_ Falls dies nicht gewlinscht ist, bitte hier ankreuzen: Ich méchte keine namentliche Verdffentlichung D
gressen | 1. Person oder Firma
® Erfahrungsberichte | Herr/Frau/Firma

| Geburtsdatum (bei Einzelperson):
StraBBe, Haus-Nr.:
| PLZ, Ort:

| Telefon: Beitrittsdatum:

E-Mail:

Herr/Frau

| Geburtsdatum

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

Telefon: Beitrittsdatum:

Liebe Leserinnen und Leser, | E-Mail

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

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

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

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

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

damit keine Verfélschungen entste- |

hen.
Am einfachsten geht die Einsendung |
per E-Mail an: schulze-kalthoff@
glandula-online.de |
Die Texte konnen aber auch per |
Post oder per E-Mail an das Netz-
werk NeT geschickt werden. |
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15. Oktober 2013 |
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