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Editorial GLANDULAGST
45

Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Leserinnen und Leser,

zum Jahresende mdéchten wir lhnen eine neue Ausgabe der
GlandulaNeT préasentieren. NatUrlich kann diese den Aus-
tausch unter Betroffenen und auch das éarztliche Beratungs-
gespréach nicht ersetzen. Wir méchten Sie jedoch regelma-
Big Uber aktuelle Entwicklungen und Uber Veranstaltungen
zum Thema NET informieren.

al

Auch in diesem Jahr haben sich wieder zahlreiche Veranderungen eingestellt. Das
Netzwerk NeT, welches bisher eine gemeinsame Geschéftsstelle mit dem Netzwerk
fir Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen hatte, hat eine eigene Geschéfts-
stelle in NUrnberg bezogen.

Erfreulicherweise wurden durch das Engagement einzelner Patientinnen und Pati-
enten unter Beteiligung der sie betreuenden Arzte neue Regionalgruppen gegriindet
und die Zahl der Mitglieder ist weiter gestiegen. Wir berichten Uber die Aktivitaten
des Netzwerks und geben lhnen einen Ruckblick Uber interessante Ereignisse des
Jahres.

Nicht zuletzt tragen auch die Veranstaltungen an verschiedenen Kliniken und die
interdisziplindren Fortbildungen zu NET zu einer zunehmenden Wahrnehmung des
seltenen Krankheitsbildes und einer Verbesserung der Diagnostik und Behandlung
von NET bei. So berichten wir Uber eine NET-Tagung in Weimar und den diesjah-
rigen Neuroendokrinen Tumortag fur Patientinnen und Patienten, der mit groBem
Erfolg in Marburg veranstaltet wurde.

Das Jahr hat uns leider auch wieder traurige Ereignisse beschert. Unser Vorstands-
mitglied Herr Dr. Edgar Wittmann ist viel zu friih von uns gegangen. Er hatte eine be-
deutende Rolle im Vorstand des Netzwerks tbernommen und durch auBergewdhn-
lichen Einsatz vielen Patienten mit seinem Rat zur Seite gestanden, auf zahlreichen
medizinischen Kongressen, gemeinsam mit seiner Frau, auf das Netzwerk aufmerk-
sam gemacht und damit einen ganz wesentlichen Beitrag flir das Netzwerk NeT
geleistet. Er wird gedanklich fir uns stets mit dem Netzwerk verbunden bleiben.

Im nachsten Jahr wird das Netzwerk 10 Jahre alt. Nach der ersten Fortbildungsver-
anstaltung fur Patienten und Angehdrige in Herzogenaurach im Jahr 1999 wurde
die Selbsthilfegruppe fur NET, damals unter dem Dach des Vereins fur Hypophy-
sen- und Nebennierenerkrankungen, im Januar 2000 in Hannover gegrindet. Aus
diesem Grund wird auch der Uberregionale Neuroendokrine Tumortag 2010 in Han-
nover stattfinden. Fur die Jubildumsausgabe der Glandula méchte ich insbesondere
langjéhrige Mitglieder um Beitréage zu inren Erfahrungen mit dem Netzwerk bitten.
Gerne nehme ich Ihre Anregungen fur die folgenden Ausgaben der GlandulaNeT
entgegen.

Mit herzlichen GriBen
lhre

/L/(&M M\f el
PD Dr. Marianne Pavel
Herausgeberin der GlandulaNeT
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Termine der Regionalgruppen

e Donnerstag, 18. Marz 2010, 18.00 Uhr
Thema: ,, Tumorschmerzen wirkungsvoll bekdmpfen”
Referentin: Frau Dr. Drebenstedt, Nordklinikum
Niirnberg

e Donnerstag, 17. Juni 2010, 18.00 Uhr
Thema: Aktuelle Entwicklungen bei Neuroendokrinen

Tumoren
Referentin: Frau PD Dr. Pavel

e Donnerstag, 21. Oktober 2010, 18.00 Uhr

Ort: Nichtoperatives Zentrum der Universitatsklinik
Erlangen, Ulmenweg 18.

Die Themen werden rechtzeitig bekanntgegeben

unter: www.glandula-net-online.de > Veranstaltungen
> Regionale Veranstaltungen, (iber unsere Geschéfts-
stelle oder uber Frau Mellar.

e Samstag, 16. Januar 2010, 10:00 Uhr,

Thema: ,Bewdahrte und neue medikamentdse Thera-
pien bei Neuroendokrinen Tumoren”
Referent: PD Dr. Jan Harder

Ort: Universitats-Frauenklinik, Bibliothek,
Hugstetter StraBe 55, 79106 Freiburg

Anmeldung: Erbeten bis 08.01.2010 unter
Tel. 0911/ 25 28 999

Liibeck

e Samstag, 27. Februar 2010

e Im Mai findet eine Schifffahrt statt.
Der Termin steht zum jetzigen Zeitpunkt noch
nicht fest.

e Samstag, 27. November 2010

Ort: ,,Haus der Senioren”
Eutiner StraBe 4b, 23611 Bad Schwartau

e Donnerstag, 28. Januar 2010, 17:00 Uhr

Thema: ,Medikamentdse Behandlung von Neuroendo-
krinen Tumoren — Bewahrtes und Neues”
Referentin Fr. Dr. Rinke

Anmeldung: Erbeten bis 21.01.2010 unter
Tel. 0911 /25 28 999

Ort: Universitatsklinikum Marburg, Baldinger Str.,
Seminarraum Ebene 0/ 2214

e Donnerstag, 22. April 2010

Ort: Klinikum der Universitdt Miinchen GroBhadern,
Marchioninistr. 15, 81377 Miinchen,

Konferenzraum 1 (1. Stock bis FG, dann bei FG links
in den Direktionstrakt)

Niederrhein

e Mittwoch, 03. Februar 2010, 17.30 Uhr

Thema: ,Neue medikamentdse Maglichkeiten zur
Behandlung von Neuroendokrinen Tumoren —
Informationen aus Sicht des Chirurgen”

Referent: Prof. Dr. med. Peter Goretzki

Anmeldung: Erbeten bis 25.01.2010 unter
Tel 0911 /25 28 999

Ort: Lukaskrankenhaus Neuss, Raum: Speisenhaus
PreuBenstraBe 84, 41464 Neuss

Regensburg/Bayerischer Wald

Ort und Termine der Treffen erfahren Sie lber:
www.glandula-net-online.de > Veranstaltungen >
Regionale Veranstaltungen oder tber unsere
Geschaftsstelle: Tel. 0911/ 25 28 999.

e Mittwoch, 24. Februar 2010, 16:00 Uhr

Ort: Klinikum der Johannes Gutenberg Universitat
Mainz, Konferenzraum der I. Medizinischen Klinik,
Gebéude 605 EG, Ebene 0, Raum 0361

Rhein-Neckar

o Freitag, 05. Marz 2010, 18:00 Uhr,

Thema: ,Neues aus der Nuklearmedizin: Regionale
intensivierte DOTATOC-Therapie bei Neuroendokrinen
Tumoren — Mdglichkeiten und Perspektiven”
Referenten: Dr. Giesel und Dr. Kratochwil

Ort: Seminarraum (Ndhe Hérsaal) Innere Medizin,
Universitétsklinik Heidelberg,
Im Neuenheimer Feld 410, 69120 Heidelberg

Thiiringen
e Freitag, 19. Marz 2010, 17:00 Uhr,
Ort: Jena

Weitere Informationen der Treffen erfahren Sie iiber:
www.glandula-net-online.de > Veranstaltungen >
Regionale Veranstaltungen, iiber unsere
Geschéftsstelle, Tel. 0911/ 25 28 999.

ETIWER
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Regionalgruppenleiter Weitere Ansprechpartner
(nach PLZ geordnet)

Die Kontaktdaten der Regionalgruppenleiter
werden aus Datenschutzgriinden
nur in der Druckversion der GlandulaNeT veroffentlicht
oder konnen auch iiber die
Geschaftsstelle des Netzwerks NeT erfragt werden.

Liebe Leserinnen und Leser,

Erfahrungsberichte, gerne auch positiver Art, dber den Umgang mit
Ihrer Erkrankung sowie deren Auswirkungen und ihre Behandlung
sind uns stets herzlich willkommen. Gleiches gilt nattrlich fir Leserzu-
schriften zum Inhalt der GlandulaNeT.

Auch wenn Sie glauben, nicht sonderlich gut schreiben zu kénnen,
ist das kein Problem. Ihr Text wird professionell Uberarbeitet, lhnen
aber auch noch einmal zur Endfreigabe vorgelegt, damit keine Verfal-
schungen entstehen.

Am einfachsten geht die Einsendung per E-Mail: schulze-kalthoff@
glandula-online.de

Alternativ kdnnen Texte auch per Post an das Netzwerk-Buro geschickt
werden.

NETIWE
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Die Kontaktdaten der
Ansprechpartner
werden aus
Datenschutzgriinden
nur in der Druckversion der
GlandulaNeT
veroffentlicht oder
konnen auch iiber die
Geschaftsstelle des Netz-
werks NeT erfragt werden.

Bitte vormerken:
Neuroendokriner

Tumortag 2010

Die Selbsthilfegruppe fir NET
wurde vor 10 Jahren in Hanno-
ver gegrindet.

Der 7. Uberregionale Neuro-
endokrine Tumortag des Netz-
werks Neuroendokrine Tumo-
ren (NeT) e. V. ist daher flr den
9. Oktober 2010 in Hannover
geplant.
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Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren betrau-
ert den Tod seines stellvertretenden Vorsitzenden,
Herrn Dr. Edgar Wittmann. Er verstarb infolge
der Schwere seiner Krankheit am 08. Mai 2009.

Herr Dr. Wittmann war seit 2006 Mitglied in
unserem Netzwerk und seitdem trotz seiner
schweren Erkrankung eine tragende Stutze.

Zusammen mit seiner Frau hat er sich bereitwillig

und mit gréBtem Engagement fir den Verein und fUr seine Mitglieder
eingesetzt: als Vorstandsmitglied und stellvertretender Vorsitzender,
als Leiter der Regionalgruppe Minchen und als Uberregionaler An-
sprechpartner fur Patienten und Angehdrige.

Er hat mit seinem Wissen und mit seinem Rat sehr vielen Menschen in
schwierigsten Situationen Hilfe geben konnen.

Der Vorstand verliert mit inm einen wertvollen und geschétzten Bera-
ter.

Wir kannten Dr. Wittmann als &uBerst liebenswdirdigen, besonnenen
und in seinem Urteil abgewogenen Menschen, ausgleichend und ver-
sohnlich.

Wir bleiben ihm aufgrund seiner besonderen Personlichkeit und auf-
grund seines Engagements fUr unser Netzwerk besonders verbunden.
Wir werden ihn stets in dankbarer Erinnerung behalten.

Unser Mitgefuhl gilt seiner Frau und seinen Kindern. Wir winschen
ihnen die notige Kraft, um diesen schweren Verlust tragen zu kdnnen.

Katharina Mellar

Herr Dr. Wittmann
mit seiner Frau
sowie Prof.

Dr. Hensen und
Dr. Jutta Hensen
beim DGIM-
Kongress in
Wiesbaden

Herr Dr. Wittmann
und Frau PD

Dr. Pavel stellen bei
einem Treffen

die Aktivitdten des
Netwerks NeT vor

Publik

Liebe Patienten,
liebe Angehdrige,

fUr unsere Zeitschrift Glandula-
NeT planen wir eine neue Rub-
rik, speziell fur Angehdrige.

Damit mdéchten wir auch den
Angehorigen die Mdglichkeit
geben, in Leserbriefen und Be-
richten ihre Erfahrungen und
Probleme als Partner der Be-
troffenen zu schildern. Auch soll
der Austausch mit anderen An-
gehdrigen gefordert werden.

Damit aus der Idee Realitat wird,
brauchen wir lhre Mithilfe.

Bitte senden Sie uns Ihre Be-
richte per E-Mail oder Post.

Redaktionsanschrift:

GlandulaNeT

Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e.V.
WornitzstraBe 115a

90449 Niirnberg

E-Mail: schulze-kalthoff@
glandula-online.de

Wir freuen uns auf lhre
Beitrage.

Das Netzwerk NeT-Team

Zur Wahrung der Vertraulichkeit
werden die Briefe generell nur
mit den Namenskurzeln abge-
druckt.

Anonym zugesandte Briefe
werden nicht verdffentlicht. Kar-
zungen und redaktionelle Kor-
rekturen bleiben vorbehalten.

RETIWE s
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Adressen zur

Weiterempfehlung

Sie haben gute Erfahrungen
gemacht mit einem Psycho-
onkologen/einer Psycho-
onkologin oder einem
Traumatherapeuten?

Sie méchten ihn/sie weiter-
empfehlen?

Das Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V. ist dankbar
fur Ihre Information.

Immer wieder erreichen uns
diesbezlglich Anfragen von Pa-
tienten oder von Angehdrigen.
Gerne geben wir Ihre Empfeh-
lungen weiter.

Sie waren auf einer An-
schlussheilbehandlung oder
zu einer Reha-MaBnahme?
Sie kénnen die Klinik weiter-
empfehlen?

Bitte geben Sie auch hier Ihre
Erfahrungen an uns weiter.

Sie helfen damit Patienten, die
auf der Suche nach einer geeig-
neten Klinik sind.

Bitte senden Sie lhren Bei-
trag an das Netzwerk NeT

NETZWER

Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V.
Wornitzstr. 115a,

90449 Niirnberg

Tel.: 0911/25 28 999,

Fax: 0911/2 55 22 54

Email: netzwerk@glandula-
net-online.de

Martin Michael ist neuer
Stellvertretender Vorsitzender

Herr Martin Michael wurde am 19.
Juni 2009 zum Stellvertretenden
Vorsitzenden des Netzwerkes Neu-
roendokrine Tumoren (NeT) e. V. ge-
wahlt. Die Mitgliederversammlung
entschied sich ohne Gegenstimmen
fur ihn als Nachfolger von Dr. Edgar
Wittmann.

Herr Michael ist Griindungsmitglied
des Netzwerks NeT und seit 2005
Vorstandsmitglied.

Martin Michael

Wir winschen ihm flr seine Aufga-
be viel Erfolg.
K. Mellar

Einsatz fiir den Erhalt der Radiorezeptor-
Therapie

Im Sommer 2009 wurde vom Deutschen Bundestag die 15. AMG-Novelle
verabschiedet (AMG=Arzneimittelgesetz).

Besonders aus informierten Arztekreisen wurden gravierende negative
Auswirkungen auf die flachendeckende Versorgung mit der Radiorezeptor-
therapie (90Y-DOTATOC, 177Lu-DOTATATE) beflrchtet.

Prinzip der Radio-Rezeptortherapie

»bystander”
Effekt

Bestrahlung
benachbarter

Somatostatin-
Rezeptor

Bestrahlung

Somatostatin-Rezeptor
tragende Tumorzelle

wachstums-
hemmender
Effekt

Mit freundlicher Genehmigung von Frau PD Dr. Gabriele Pdpper!

Katharina Mellar fhrte in ihrer Eigenschaft als Vorsitzende des Netzwerks
Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. in dieser Sache zahlreiche Gespréache
mit maBgeblichen Stellen. Sie wurde dartber hinaus schriftlich bei allen
Mitgliedern des Gesundheitsausschusses einzeln vorstellig, um ihnen die
fur unsere Patienten oft Uberlebenswichtige Notwendigkeit dieser Therapie
sowie deren Wirksamkeit bewusst zu machen.
Das neue Gesetz ist nun dankenswerterweise so gefasst, dass keine Ein-
schrankung der Behandlungsmaoglichkeiten zu beflrchten ist, diese aber
madglicherweise auf einige Zentren beschrankt sein wird.

K. Mellar

NETTHE n
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Drei Treffen der RG Erlangen/Niirnberg

Die Regionalgruppe Erlangen-Nurnberg des Netzwerks Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V. konnte bei ihren letzten Treffen wieder mit hochinteres-

santen Themen aufwarten.

Mein Partner hat Krebs

Am 19. Méarz 2009 fand im An-
schluss an die Eroffnungsfeier der
Geschéftsstelle (siehe S.18) das
Regionalgruppentreffen statt, dies-
mal in den neuen Raumen der Ge-
schéftsstelle. Thematisch standen
zu diesem Termin ausdrucklich die
Angehorigen im Mittelpunkt.
Hannelore Sinzinger, Diplompsy-
chologin und Psychoonkologin an
der Strahlenklinik des Universitats-
Klinikums Erlangen, referierte zu fol-
gendem Themenkomplex:
® Mein Partner/Meine Partnerin hat
Krebs.
® Wie komme ich als Angehoriger
mit dieser Situation zurecht?
® |ch habe Angst um ihn/sie.
® |ch habe Angst vor der sich ver-
andernden Situation.

® Mein Partner/Meine Partnerin
hat sich verandert. Wie kann ich
helfen? Was kann ich fir ihn /sie
tun? Ich fuhle mich hilflos und
ohnméchtig.

® |ch fuhle mich Uberfordert.

® Wie kann ich sein/ihr Leid ertra-
gen?

Frau Sinzinger kennt die Situation
der Angehdrigen aus eigenem Er-
leben. |hr Ehepartner verstarb an
Krebs. Sein von Hoffnung getra-
gener Krankheitsweg gemeinsam
mit seiner Familie wurde von einem
befreundeten Kameramann beglei-
tet und in dem zwischenzeitlich vom
Regionalfernsehen ausgestrahlten
Film ,Du hast immer eine Chance”
dargestellt.

Grundlegendes und Spezifisches

Am 19. Juni 09 traf sich die Regi-
onalgruppe Erlangen-Nurnberg
dann wieder am gewohnten Ort in
der Uniklinik Erlangen. PD Dr. med.
Igor Harsch, Oberarzt und Leiter
des Schwerpunktes Endokrinologie
und Stoffwechsel, Universitatskli-
nikum Erlangen, sprach Uber das
Thema ,Was ich schon immer
uber neuroendokrine Tumore
wissen wollte - Grundlegendes
und Spezifisches”.

Im ersten Teil seines Vortrages er-
|auterte er, unterstUtzt durch Folien,
ausfuhrlich und duBerst anschaulich
medizinische Fachbegriffe, die dem
NET-Patienten immer wieder be-

sl

gegnen, wie z. B. Differenzierung,
Proliferationsrate, Chromgranin A.
(Seine Zusammenfassung zu die-
sem Teilbereich seines Vortrages
finden Sie in diesem Heft auf S 44.)
Im zweiten Teil beantwortete PD Dr.
Harsch die Frage: Was gibt es Neu-
es Uber NET?

Er stellte u. a. die PROMID-Studie
und ihre Ergebnisse vor, berich-
tete Uber die laufenden Studien
mit SOM230 und Dopastatin so-
wie Uber die ebenfalls laufende
RADOO01-Studie und erléuterte wei-
tere Ansatzpunkte, um NET zu be-
handeln, wie die Verwendung von
Angiogenesehemmern.

Publik

Diplom-Psychologin
Hannelore Sinzinger

Entsprechend gut gelang es Frau
Sinzinger, die Situation der Betrof-
fenen nachzufthlen und zu benen-
nen. Ihr Vortrag war nach einhel-
ligem Empfinden der zahlreichen
Anwesenden kompetent und glaub-
wurdig und damit auch sehr hilfreich
und richtungweisend.

Im Anschluss an den Vortrag hatten
die Patienten ausreichend Gelegen-
heit, inre Fragen zu stellen.

Herr PD Dr. Harsch und Frau Mellar

Auch diesmal hatten die Patienten
wieder ausreichend Gelegenheit,
ihre Fragen an den Referenten zu
richten.

RETIRER
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Diagnostische und interventionelle Radiologie

Trotz des ersten Schneefalls ka-
men am 15. Oktober 09 immerhin
34 Betroffene und Angehdrige flr
den Vortrag von Prof. Dr. med. Mi-
chael Uder, Direktor des Radiolo-
gischen Instituts der Uniklinik Erlan-
gen, zusammen.

Er referierte zu den Themenkom-
plexen ,Ultraschall, MRT, CT,
PET - welche Untersuchungen
sind bei Neuroendokrinen Tu-
moren ratsam?” sowie ,,TACE,
RFA, SIRT, PRRT- verschiedene
Behandlungsmaglichkeiten bei
Lebermetastasen”. Anschaulich
und verstandlich stellte er, unter-
stltzt durch Grafiken, Bilder und
Videos, die radiologischen Diagno-
semoglichkeiten vor. Er wies darauf
hin, dass im Gegensatz zum CT die
Qualitat einer MRT-Untersuchung
sehr untersucherabhangig ist.
AnschlieBend erklérte er die radiolo-

gisch kontrollierten Therapieformen
der Transarteriellen Chemotherapie
(TACE) bzw. der Transarteriellen
Therapie ohne Gabe eines Che-
motherapeutikums (TAE), die beide
speziell die Leber behandeln, und
der Radiofrequenzablation (RFA),
mithilfe derer einzelne Metastasen
entfernt werden konnen, sowie die
Risiken und Nebenwirkungen dieser
Methoden. Auch die beiden nukle-
armedizinischen Therapieverfahren
der Selektiven Internen Radio-The-
rapie (SIRT) - eine Behandlung aus-
schlieBlich fir die Leber - und der
Radiorezeptortherapie (PRRT) als
Ganzkdrpertherapie stellte er aus-
fuhrlich dar.

All diese Behandlungsformen wer-
den von der Universitatsklinik Erlan-
gen angeboten.

Die zahlreichen Fragen der Pati-
enten wurden von Prof. Dr. Uder

Prof. Dr. med. Michael Uder,
Direktor des Radiologischen Instituts der
Uniklinik Erlangen

kompetent und umfangreich beant-
wortet.

Bei jedem der Treffen war ausrei-
chend Gelegenheit, sich auch un-
tereinander auszutauschen. Der
Kontakt zu anderen Betroffenen ist
fur viele sehr wichtig und stellt ne-
ben den umfangreichen fachlichen
Informationen einen der Grinde
dar, regelmaBig zu den Treffen zu
kommen. K. Mellar

Die Regionalgruppe Liibeck traf sich im

,Haus der Senioren”

Am Samstag, den 10.10.09 trafen
sich die Mitglieder des Netzwerks
Neuroendokrine Tumoren (NeT)
e.V. aus ganz Schleswig-Holstein
im ,Haus der Senioren” in Bad
Schwartau.

An diesem Tag war Herr Prof. M6-
nig, Endokrinologe der UKSH-Klinik
Ldbeck, zu Gast, der sein Nach-
sorge-Konzept vorstellte und die
Fragen der Anwesenden beantwor-
tete.

Danach fand die Neuwahl der Re-
gionalgruppenleiter statt. Bislang
leiteten seit 2006 Frau Gisela Spie-

RETIRER
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kermann, Herr Johannes
Schmid und Herr Dr.
phil. Ulrich Klopsch die
Gruppe.

Frau Spiekermann und
Herr Schmid wurden
wieder gewahlt, neu dazu kommt
Herr Claus Arndt.
Herr Dr. Klopsch stellte sich nicht
mehr zur Neuwah! und schied aus.
Wir mdchten uns recht herzlich fur
die Mitarbeit bedanken und win-
schen ihm alles Gute.

G. Spiekermann

Die neuen Regionalgruppenleiter -
von links: Claus Arndt, Gisela Spieker-
mann und Johannes Schmid

Wir wiinschen allen Glandula NeT Lesern ein gutes neues Jahr 2010.
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Regionalgruppen Rhein-Neckar und
Thiringen gegriindet - weitere neue

Gruppen startbereit

Das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren e. V. hat im Herbst 2009 zwei
neue Regionalgruppen eingerichtet.
Am 23. Oktober 09 trafen sich 28
interessierte Patienten und Ange-
horige fUr die Erstveranstaltung der
Regionalgruppe Rhein-Neckar in
Heidelberg. Katharina Mellar, die 1.
\Vorsitzende des Netzwerks Neuro-
endokrine Tumoren (NeT) e. V., be-
gruBte die Teilnehmer.

Nach ihrer Prasentation Uber das
Netzwerk NeT stellte sich Herr
Thorsten Hallermeier, der Leiter
der neuen Regionalgruppe, der Ver-
sammlung vor.

Die neue Regionalgruppe wird kinf-
tig von PD Dr. med. Berend Iser-
mann, Uniklinik Heidelberg, arztlich
begleitet. Er informierte Uber das
Thema: ,Mit Biotherapie Neuro-
endokrinen Tumoren wirksam be-
kémpfen: Langjéhrige Erfahrungen
und aktuelle Studien” und beant-
wortete die zahlreichen Fragen der
Teilnehmer.

AbschlieBend konnten sich die An-
wesenden bei einem kleinen Imbiss
kennenlernen und untereinander
austauschen.

Die nachste Veranstaltung findet am
05. Mérz 2010 statt. Dr. med. Fre-
derik Giesel und Dr. med. Clemens
Kratochwil, beide Uniklinik Heidel-
berg, werden zum Thema ,Neues
aus der Nuklearmedizin: Regionale
intensivierte DOTATOC-Therapie
bei Neuroendokrinen Tumoren.
Mdoglichkeiten und Perspektiven”
sprechen.

FlUr das darauffolgende Treffen hat
Prof. Dr. Thomas Herrmann, eben-
falls Uniklinik Heidelberg, angebo-
ten, Uber chemotherapeutischen

Veranstaltung
der Regional-
gruppe Thiringen

Herr PD Dr. med. Berend Isermann bei seinem Vortrag

Behandlungsmaglichkeiten zu refe-
rieren.

Eine Woche spater, am 30. Okto-
ber 09, versammelten sich 36 Teil-
nehmer in Bad Berka anlasslich der
Grindungsveranstaltung der Regi-
onalgruppe Thiiringen.

Frau Mellar zeigte sich erfreut Gber
das beachtliche Interesse und infor-
mierte Uber die umfangreichen Tatig-
keitsfelder des Netzwerks NeT. Nach
einer kurzen persdnlichen Vorstel-
lung der kinftigen Leiterin der Regi-
onalgrupe Thuringen, Frau Irmtraud
Focke, referierte PD Dr. med. Die-
ter Horsch, Gastroenterologe und
Endokrinologe an der Zentralklinik
Bad Berka, Uber das Thema ,Ak-
tuelle Entwicklungen in Diagnostik
und Therapie von Neuroendokrinen
Tumoren”. Danach informierte Dr.
med. Christine Wurst, Chirurgin
an der Universitatsklinik Jena, Uber
interventionelle Mdglichkeiten zur
Behandlung von Lebermetastasen.
Auch hier konnten sich die Teilneh-

mer bei einem kleinen Imbiss unter-
einander austauschen.

Frau Dr. Wurst und PD Dr. Hérsch
werden der Regionalgruppe Thu-
ringen auch mit ihrer Erfahrung zur
Seite stehen.

Die Treffen sollen abwechselnd in
Bad Berka und in Jena stattfinden.
Namhafte Referenten stehen zur
Verflgung.

Die né&chste Veranstaltung ist vor-
gesehen fur den 19. Marz 2010 in
Jena.

Gleich zu Jahresbeginn 2010 wer-
den weitere Gruppen in Freiburg
(16. Januar) und in Marburg (28.
Januar) starten, die RG Niederrhein
in Neuss am 03. Februar (weiteres
zu den Terminen auf S. 4). Auch in
anderen Stédten sind neue Regio-
nalgruppen geplant.

Genauere Informationen erhalten
Sie Uber unsere Geschaftsstelle
oder Uber unsere Homepage unter
www.glandula-net-online.de > Ver-
anstaltungen > Regionale Veran-
staltungen. K. Mellar
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Privilegierte Angehorigen-Mitgliedschaft mit
einem Jahresbeitrag von 10 Euro

Die Mitgliederversammlung des
Netzwerks Neuroendokrine Tumo-
ren (NeT) e. V. beschloss am 19.
Juni 2009 eine ,privilegierte Ange-
horigenmitgliedschaft”.
BekanntermaBen profitieren von
den Aktivitdten des Netzwerks
Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.
V. nicht nur die Betroffenen selbst,
sondern auch in hohem MabBe ihre
Angehorigen:
® \/on Beginn an werden unsere
Veranstaltungen von Betroffenen
wie Angehorigen gleichermalen
besucht.
® RegelméaBig organisieren wir dar-
Uber hinaus spezielle Veranstal-
tungen und Vortrage flr Angeho-
rige.

® Sehr haufig wenden sich auch
Angehdrige fUr eine Beratung an
uns, sowohl fur die Belange des
Patienten als auch flr ihre eige-
nen Bedurfnisse — denn auch die
Angehorigen sind ,,Betroffene”.

® Wir sind immer bemuht, auch
die Sichtweise der Angehdrigen
einzubeziehen. Vertreter dieser
Gruppe wurden deshalb schon
immer als Ansprechpartner, als
Regionalgruppenleiter und als
Vorstandsmitglieder bertcksich-
tigt.

Deshalb begriBen wir es, wenn

auch Angehorige unseren Verein

als Mitglieder unterstutzen. Um die

finanzielle Belastung einer zuséatz-

lichen Mitgliedschaft in sehr vertrag-

lichem Rahmen zu halten, hat die
Mitgliederversammlung folgenden
Beschluss gefasst:
Angehdrige bezahlen in Verbindung
mit einer Betroffenenmitgliedschaft
einen reduzierten Mitgliedsbeitrag
von 10 Euro im Jahr.
Sie erwerben damit die vollen Mit-
gliedsrechte.
Das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT) e. V. hofft, damit einer
groBen Zahl von Angehorigen die
Entscheidung fur eine Doppelmit-
gliedschaft zu erleichtern.
Selbstverstandlich freuen wir uns,
wenn Angehdrige uns in ihrer bisher
gewohnten Weise einen hoheren
Beitrag zukommen lassen mdchten
und damit unsere gemeinnutzige
Arbeit besonders stark unterstit-
zen.

K. Mellar

Aufruf um Unterstitzung bei der Erstellung der Broschiire

zum Thema ,Ernahrung bei NET”

Das Netzwerk NeT plant eine Broschire zum
Thema ,Ernéhrung bei NeT”. Wir planen darin einen

Abschnitt mit Patientenberichten.

Spendenaufruf

NEU

Bitte berichten Sie uns von ihren Problemen und
davon, wie Sie mit ihnen umgehen kénnen.

NETZWER

Vielleicht méchten Sie die gemeinniitzige
Arbeit des Netzwerkes Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V. mit einer Spende
unterstiitzen?

Bitte Uberweisen Sie Ihre Spende auf folgendes
Konto:

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG

Kontonummer 69949

BLZ 763 600 33

RETIRE

Fir Netzwerk-Mitglieder bieten wir jetzt auch
eine kostenlose Anzeigenrubrik. Wenn Sie Kon-

takte suchen, Erfahrungen austauschen wollen
oder sonstige Anliegen haben, konnen Sie kos-
tenlos bei uns inserieren.

Gesucht: Patient mit Glukagonom zwecks Erfah-
rungsaustausch tber Behandlung, Erfolge, Neben-
wirkungen etc.

Suche zum Austausch MEN-1-Erkrankte, die Tu-
more in der Lunge haben oder hatten. Mich interes-
siert, was und wo dies gemacht wurde (OP, Thera-
pie). Vielleicht gibt es andere Erkrankte, die mir das
schreiben warden.

Kontaktdaten iiber die Geschéftsstelle oder die Redaktion.

ﬁm Tel.: 0911/ 25 28 999 - E-Mail: netzwerk@glandula-net-online.de - www.glandula-net-online.de
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Steigende Mitgliederzahlen

Das Netzwerk NeT wéchst stan-
dig - trotz der Seltenheit der Er-
krankung. Unser 350. Mitglied ist
Frau Sabine Hallermeier. Es han-
delt sich um eine Angehdrigenmit-
gliedschaft: Frau Hallermeier trat
dem Verein im Frahjahr 2009 bei,
Herr Hallermeier wurde bereits ein
Jahr vorher Mitglied. Wir fuhrten
aus diesem Anlass mit beiden ein
kleines Interview:

GlandulaNeT: Frau Hallermeier,
wie kam es zu lhrem Beitritt?

Sabine Hallermeier: Wir waren bei
einem Regionaltreffen der Gruppe
Erlangen. Mein Mann wollte nicht
allein fahren. Mir wurde dann er-
Offnet, dass es die Moglichkeit der
Angehorigenmitgliedschaft gebe.
Wir wussten das gar nicht. Ich hatte
das noch nie vorher gehort. Dann
haben wir gesagt: Gut, dann ma-
chen wir das doch gleich.

GlandulaNeT: Was haben Sie bis-
her fur Erfahrungen mit dem Netz-
werk gemacht?

Sabine Hallermeier: Das war ei-
gentlich das erste Mal, das wir zu
einem Regionalgruppentreffen ge-
gangen sind. Vorher haben wir im-
mer die ,GlandulaNeT” gelesen. Da
stehen natlrlich schon tolle Infor-
mationen drin, was Betroffenen und
Angehdrigen auch hilft und interes-
sant ist.

GlandulaNeT: Haben Sie jetzt vor,
regelméBig zu Regionalgruppentref-
fen zu gehen?

Sabine Hallermeier: Es ist so,
dass wir bei uns in der Nahe keine

1z

Blumenstrauf3 Uberreicht

Regionalgruppe haben. Es wird jetzt
gerade eine in Heidelberg zusam-
men mit Dr. Isermann, Uniklinik Hei-
delberg, gegrindet. Dort wird mein
Mann auch federfUhrend mit dabei
sein. Dann werden sicher auch re-
gelmaBige Treffen stattfinden.

GlandulaNeT: Herr Hallermeier, wie
sind Sie selbst auf das Netzwerk
gestoBen?

Thorsten Hallermeier: Durch das
Internet. Als die Krankheit bei mir
diagnostiziert wurde, habe ich mich
dann ausgiebig informiert.

GlandulaNeT: Wie sind Ihre Erfah-
rungen?

Thorsten Hallermeier: Sehr, sehr
gut. Vor allem schétze ich die Infor-
mationen, die man durch die ,Glan-
dulaNeT” bekommt. Auch die Pati-
entenbroschtren sind sehr hilfreich.

Frau Hallermeier wird von Frau Mellar zur 350. Mitgliedschaft ein

Publik

GlandulaNeT: Jetzt haben Sie vor,
selbst eine Regionalgruppe zu gran-
den ...

Thorsten Hallermeier: Ja, weil es
bei uns in der Gegend Uberhaupt
nichts gibt. Dr. Isermann und die
Uniklinik unterstitzen uns sehr gut,
mit Raumlichkeiten etc.

Christian Schulze Kalthoff
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... und hier unser 400. Mitglied

Kurz vor Redaktionsschluss ereilte
uns die Nachricht, dass bereits
das 400. Mitglied begriBt werden
kann. Interessanterweise handelt
es sich wieder um eine Angehdri-
genmitgliedschaft. Hier ebenfalls ein
kleines Interview mit der 72-jahrigen
Frau Wierling, das wir wahrend des
NET-Tags in Marburg fuhrten:

GlandulaNeT: Frau Wierling, wie
sind Sie auf das Netzwerk gekom-
men?

Ingrid Wierling: Mein Mann ist
Betroffener. Er hatte zwei schwere
Operationen eines Bauchspeichel-
driisen-Karzinoms hinter sich. Im
Wartezimmer vor einer nuklearme-
dizinischen Behandlung hat er die
GlandulaNeT entdeckt. Nachdem
auf der Mitgliederversammlung die
Einfdhrung der Angehdrigenmit-
gliedschaft beschlossen wurde,
habe ich mich dazu entschieden.

GlandulaNeT: Sie sind nun zusam-
men mit lhrem Mann auf dem NET-
Tag. Wie hat es Ihnen gefallen?

GLANDULAL]

Frau Wierling wird als 400. Mitglied herzlich begr(Bt.

Ingrid Wierling: Gut. Wir waren
auch schon in Munchen dabei.
Wenn es uns einigermalen gut geht,
werden wir regelmaBig an den Uber-
regionalen NET-Tagen teilnehmen.

GlandulaNeT: Glauben Sie, dass
Sie von der Lektlire der Glandula-
NeT profitieren?

Ingrid Wierling: Ja. Sie ist ausge-
sprochen informativ. Das muss ich
wirklich sagen.

Christian Schulze Kalthoff

Bilanz nach einjahriger Arbeit - Interview mit Katharina Mellar

Frau Katharina Mellar ist nun seit
einem Jahr neue Geschéaftsfihren-
de Vorsitzende des Netzwerks NeT.
Aus diesem Anlass flhrte die Glan-
dulaNeT ein Interview mit ihr.

GlandulaNeT: Wie kamen Sie mit
dem Netzwerk NeT in Kontakt?

Katharina Mellar: Einer meiner
behandelnden Arzte driickte mir

RETIRE
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einen Flyer in die Hand mit der
Bemerkung: ,Es gibt fur diese Er-
krankung eine Selbsthilfegruppe
in Erlangen. Dort kdnnen Sie Hilfe
bekommen.” Auf dem Flyer fan-
den sich die Telefonnummern des
Netzwerkes NeT und die von Herrn
Allmendiger, dem damaligen An-
sprechpartner und Regionalgrup-
penleiter. Ich rief nach einigem
Z6gern an und besuchte von da

an, abgesehen von krankheitsbe-
dingten Unterbrechungen, die Re-
gionalgruppentreffen.

GlandulaNeT: Sie leiten inzwischen
die Regionalgruppe Erlangen/Ndrn-
berg. Wie kam es dazu?

Katharina Mellar: Ich war — wie
gesagt - seit meiner Erkrankung im
Jahr 2003 regelmé&Bige Teilnehmerin

Ll



Veranstaltung der Regionalgruppe Erlangen

an den Treffen der Regionalgrup-
pe Erlangen. Herr Allmendinger,
der die Gruppe seit ihrer Grindung
leitete, wollte sich aus gesundheit-
lichen Grinden zurtckziehen und
kam schon vor Langerem bezUglich
seiner Nachfolge auf mich zu.

Da ich gesundheitlich eine sehr
schwere und ausgesprochen un-
sichere Zeit hinter mir habe, war
ich zunéchst zdgerlich. Die Aufga-
be interessierte mich aber zuneh-
mend und schlieBlich willigte ich in
die Nachfolge ein. Ich wurde dann
auch von der Regionalgruppe als
Leiterin gewanhlt.

GlandulaNeT: Seit einem Jahr sind
Sie nun Geschéftsfiihrende Vorsit-
zende des Netzwerks NeT auf Bun-
desebene. Wie war Ihr Weg dahin?

Katharina Mellar: Ich bin Grin-
dungsmitglied des sich im Jahr
2005 rechtlich vollstandig aus
dem Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e. V.
herausgeldsten und als selbststan-
diger eingetragener Verein gegrin-

deten Netzwerks Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V. Schon bei der
Grdndungsversammiung erklérte
ich meine Bereitschaft, den Vor-
stand bei Bedarf optional zu unter-
stutzen. Als gewahltes Vorstands-
mitglied konnte ich mich damals
aus gesundheitlichen Grinden
nicht zur Verflgung stellen. Ich
wurde jedoch im Laufe der Wahl-
periode als zusatzliches Vorstands-
mitglied kooptiert.

FUr die Vorstandsneuwahlen 2008
stand Prof. Dr. Hensen, der den
Verein seit seiner offiziellen Grin-
dung im Jahr 2000 geleitet hatte,
infolge der Fulle seiner beruflichen
Aufgaben als Klinikchef nicht mehr
zur Verflgung. Zudem war es an
der Zeit — und auch politisch gewollt
-, dass den Vorsitz Betroffene Uber-
nehmen sollten. Nach einer gewis-
sen Bedenkzeit erklérte ich meine
Bereitschaft. Sowohl der damalige
Vorstand als auch die Mitglieder-
versammlung entschieden sich fur
mich als Vorsitzende des Netzwerks
NeT.

Publik

GlandulaNeT: Sie sind als An-
sprechpartnerin, Regionalgruppen-
leiterin und Geschéftsfuhrende Vor-
sitzende des Netzwerkes NeT aktiv.
Worin liegen die Unterschiede zwi-
schen diesen Aufgabengebieten?

Katharina Mellar: Das sind sehr
unterschiedliche Aufgabenbereiche,
die ich im Ubrigen alle ehrenamtlich
erledige.

Als Ansprechpartnerin versuche
ich meist telefonisch oder per Mail,
manchmal auch postalisch, auf die
unterschiedlichsten Fragen, die
die Patienten oder auch die An-
gehdrigen gerade bedréngen, aus
meinem Erfahrungsschatz und auch
aus dem Wissen Uber die Krankheit
und ihre Begleiterscheinungen Rat
und Hilfe zu geben.

Die Anliegen und Anfragen sind sehr
vielfaltig. Manchmal nehme ich daftr
auch Riicksprache mit Arzten oder
mit anderen zustandigen Stellen.
Am liebsten ist mir der telefonische
Kontakt, weil ich da viel mehr Infor-
mationen Uber die Situation bekom-
me und folglich viel gezielter auf die
Probleme eingehen kann.

Als Regionalgruppenleiterin sehe
ich mich in der Verantwortung fur
die Mitglieder meiner Gruppe. Na-
tarlich bin ich auch fur deren Fragen
da und ich versuche, die Mitglieder
auch ein wenig zu begleiten, wenn
ich weil3, was fUr sie gerade an-
steht.

DarUber hinaus habe ich natlrlich
die regelmaBigen Treffen zu orga-
nisieren, Referenten zu finden, den
Raum, die Medien und meist einen
kleinen Imbiss zu organisieren, die
Einladungen zu verfassen und zu
versenden.

Und nicht zu vergessen: Gelder flr
die Unkosten der Regionalgruppe
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zu beantragen und nachher die Ver-
wendung zu belegen.

Als Geschaftsfihrende Vorsitzen-
de des Bundesverbandes sehe ich
mich noch ganz anders gefordert.
Gemeinsam mit dem Vorstand wird
die Ausrichtung des gesamten Ver-
eins entschieden, soweit dies nicht
in den Aufgabenbereich der Mit-
gliederversammlung féllt. Es geht
darum, wie die satzungsgeméaBen
Aufgaben und Ziele des Vereins
umgesetzt werden konnen. Das ist
natdrlich sehr viel Detailarbeit. Ich
pflege und stelle neue Kontakte her
zu Kliniken und Arzten, zu Kran-
kenkassen, zu Politikern etc. Es ist
daflr zu sorgen, dass der Verein
finanziell gesichert ist. unter ande-
rem durch Kontakt zu Spendern
und Sponsoren. Es sind Beitrage
fur die GlandulaNeT zu verfassen.
Ich schreibe Appelle an Politiker in
Gesundheitsfragen, die unsere Pa-
tienten betreffen. Die Vorstandsmit-
glieder, insbesondere Herr Michael
und ich, besuchen Patienten- und
Arztekongresse, um auf unsere
Arbeit und auf die Erkrankung auf-
merksam zu machen, um Kontakte
zu knUpfen und um uns auch sel-
ber auf dem aktuellen Stand zu
halten. Es sind Aktivitaten erforder-
lich, um die Entstehung weiterer
Regionalgruppen in der Nahe der
Betroffenen zu unterstitzen und
Regionalgruppenleitertreffen zu or-
ganisieren.

Gemeinsam mit den jeweiligen
Ausrichtern ist der Neuroendokrine
Tumortag zu organisieren. Ich be-
muhe mich, die Erkrankung mehr
in den Blick der Offentlichkeit zu
ricken und bemuhe mich, unse-
re Homepage auf dem aktuellen
Stand zu halten, wobei ich hier
kompetente Unterstltzung durch
Herrn Michael habe. Ich arbeite
an Neuerungen, wie z. B. unserem

lt'I"WEi'
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Newsletter fur Mitglieder oder dem
geplanten Arzt-Patienten-Forum
Uber unsere Homepage. Ich be-
muhe mich, kleine Beitrage zum
Voranbringen der Forschung Uber
Neuroendokrine Tumoren zu leis-
ten und beantworte Anfragen von
Stellen, die mehr Uber die Erkran-
kung aus Betroffenensicht wissen
wollen. Es wurden internationale
Kontakte zu Selbsthilfegruppen flr
NeT geknupft. Im laufenden Jahr
war die rdumliche und organisa-
torische Trennung vom Netzwerk
Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen e. V., dessen Buro und
Personal wir bisher mitbenutzen
durften, zu organisieren — und in
der Folge der Umzug, die Einrich-
tung eines eigenen Buros, die Su-
che nach einer Burokraft und einer
Buchhaltung, das Entwerfen neuer
Flyer etc. AuBerdem war eine Sat-
zungsanderung vorzubereiten und
die Abstimmung und Eintragung zu
organisieren. Die Liste ist nicht voll-
standig.

GlandulaNeT: Was ist fir Sie bei
der Selbsthilfe-Arbeit besonders
wichtig?

Katharina Mellar: Selbsthilfe ist
sehr wichtig, allgemein und ganz
besonders fir NeT-Patienten. Die
Erkrankung ist selten und man steht
als Betroffener mit der Diagnose
meist sehr allein da. Keiner im Be-
kanntenkreis hat dieselbe Erkran-
kung, vielleicht ist man sogar fur
den Arzt der erste Patient mit dieser
Krankheit. Und flr Gesunde ist es
kaum moglich, die Situation eines an
Krebs Erkrankten nachzuvollziehen.
Als Selbsthilfegruppe kénnen wir
helfen.
® Wir organisieren den Austausch
unter den Betroffenen und unter
den Angehorigen

GLANDU%I'

e Wir erstellen Informationsmate-
rial Uber die Erkrankung und tber
Themen, die im Zusammenhang
damit stehen.

® Wir organisieren Veranstaltun-
gen, um Informationen von
kompetenten Arzten und Thera-
peuten weiterzugeben

® Bei uns ist sehr viel Erfahrungs-
wissen gesammelt, das in un-
serem Netzwerk NeT durch aktu-
ellste Fachinformationen erganzt
wird.

® Wir sind — gerade in einer Zeit, in
der die Arzte zeitlich sehr unter
Druck stehen - als ,vierte Séule
im Gesundheitssystem” hierzu
ein Pendant mit ergdnzenden
Aufgaben.

® Wir kénnen in der Offentlichkeit
auf unsere Erkrankung aufmerk-
sam machen.

® Wir kbnnen politisch aktiv sein.

e Wir arbeiten ehrenamtlich und
kdnnen damit unabhangig sein.

GlandulaNeT: Hat ehrenamtliches
Engagement nach Ihrer Beobach-
tung in der Gesellschaft eher zu-
oder abgenommen?

Katharina Mellar: Das kann ich
nicht beurteilen.

Ich denke aber, das ehrenamtliche
Engagement wird immer wichtiger.
All die Aufgaben und Tatigkeiten, die
im Ehrenamt ausgeubt werden, und
all die unzahligen Stunden koénnte
eine Gesellschaft unmdglich be-
zahlen. Ohne ehrenamtliches Enga-
gement wirde unsere Gesellschaft
verarmen. GlUcklicherweise enga-
gieren sich sehr viele Menschen in
den unterschiedlichsten Bereichen
ehrenamtlich.

GlandulaNeT: Es ist nicht einfach,
fur eine seltene Erkrankung wie NET,
Aufmerksamkeit bei Politik, Medien

s
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und Offentlichkeit zu bekommen.
Wie sehen Sie das?

Katharina Mellar: Das ist in der
Tat nicht einfach. Wer interessiert
sich schon flir eine Krankheit, die
er voraussichtlich nie bekommen
wird.

Dennoch: Wir tun schon sehr viel.
Wir schreiben an Politiker, etwa um
uns fur die Beibehaltung von Thera-
pien flr NeT-Patienten einzusetzen,
wir verfassen Artikel fur Zeitungen
und Zeitschriften, wir besuchen Pa-
tientenkongresse und Gesundheits-
markte. Wir drucken unsere Glan-
dulaNeT in einer Auflage von 5.000
Exemplaren.

Spektakulare Aktionen wie einzelne
andere Selbsthilfeorganisationen
kdnnen wir nicht durchflhren, dafir
sind unsere Mitglieder in der Regel
zu krank.

Einige Plane haben wir aber noch in
der Hinterhand.

GlandulaNeT: Worin liegen lhrer
Meinung nach die gréBten Pro-
bleme fir NET-Betroffene?

Katharina Mellar: Viele Betroffene
habe einen langeren Weg durch
Arztpraxen und Kliniken hinter sich,
bevor ihre Erkrankung bekannt wur-
de. Auch fur Therapie und Verlaufs-
kontrolle braucht es kompetente
Arzte bzw. Behandlungszentren.
Diese in Wohnortnahe zu finden, ist
nicht immer einfach.

Wie schon erwéhnt, stehen NeT-
Patienten mit Ihrer Erkrankung auch
im sozialen Umfeld oft relativ allein.
Dazu kommt ein sehr individueller
Krankheitsverlauf.

Gesundheitspolitisch gesehen kon-
nen Patienten mit seltenen Erkran-
kungen leicht durch das Raster

fallen. Wenn Einsparungen getatigt
werden mussen, finden ,Volks-
krankheiten” naturlich eher Ver-
standnis und Berucksichtigung.
Deshalb ist es wichtig, sich Uber
einen starken Verband politisches
Gehdr zu verschaffen.

Auch fur die Pharmafirmen sind klei-
ne Patientengruppen mit seltenen
Erkrankungen im Hinblick auf die
Forschung und die Veranlassung
von Studien mit neuen Medikamen-
ten verstandlicherweise weniger
lukrativ. Ich darf hier erfreulicherwei-
se die Firmen, mit denen wir in Kon-
takt stehen, ausnehmen.

In all diesen Punkten sehen wir
unsere Aufgabenfelder und Bera-
tungsbereiche.

GlandulaNeT: Was fur Erfahrungen
haben Sie im ersten Jahr lhrer Ta-
tigkeit als Vorstandsvorsitzende ge-
macht, welche Bilanz ziehen Sie?

Katharina Mellar: Der Anfang
war schon ziemlich hart. Ich habe
in meinem Beruf zwar eine Vielzahl
von Fahigkeiten eindben kdnnen,
die ich jetzt ebenfalls bendtige, aber
ich hatte noch nie einen Verein ge-
leitet. Und es ging ohne Einarbei-
tungszeit gleich um groBe Entschei-
dungen und Neuerungen.

Ich hatte auch nicht erwartet, dass
die Tatigkeit derartig vielfaltig und
umfangreich ist.

Ich habe als Begleiterfahrung den
Eindruck gewonnen, dass man
Deutschland zum ,Land der Geset-
zesvorschriften” ernennen koénnte.
Da muss man sich erst mal durch-
arbeiten!

Gleichwohl habe ich sehr viele posi-
tive Erfahrungen gemacht. Ich habe
von den Betroffenen und Mitgliedern
ein sehr positives Echo erhalten. Ich
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habe interessierte und kooperati-
onsfreudige Arzte kennengelernt.
Ich konnte fUr den Verein sehr viele
hilfreiche Kontakte herstellen.

Es ist eine Tatigkeit, die mich her-
ausfordert und in die ich — wie ich
mit Erstaunen feststelle — meine
kreative Ader, meine sprichwortliche
Grundlichkeit und vielleicht auch
meine sozialen Fahigkeiten gleicher-
maBen einbringen kann.

Meine Bilanz: Unser Netzwerk NeT
hat sich im vergangenen Jahr sehr
erfreulich entwickelt. Unsere Mitglie-
derzahl ist auf Uber 400 angewach-
sen. Wir haben im vergangenen
Jahr neue Regionalgruppen in Hei-
delberg und Thiringen eingerichtet,
in Freiburg und Marburg starten sie
im Januar, weitere sind in Vorbe-
reitung. Wir leisten vielseitige und
qualitatvolle Arbeit. Wir sind nahe
an der Medizin und nahe an den
Patienten und haben unser eigen-
standiges Profil. Ich glaube, wir sind
auf dem richtigen Weg.

GlandulaNeT: Wie sehen Sie die
Zukunft des Netzwerks NeT?

Katharina Mellar: Im Jahr 2010
wird das Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V. sein 10-jahriges
Jubildum begehen. Das ist erst der
Anfang. Das Netzwerk NeT wird in
Zukunft immer wichtiger werden
und auch die Aufgabenstellungen
werden mehr werden.
Entscheidend ist, dass sich genu-
gend Menschen finden, die uns
unterstltzen — einerseits in finan-
zieller Hinsicht, denn all unsere Ar-
beit kostet Geld — und andererseits
in der aktiven Mitarbeit. Wir kdnnen
als Verein nur das leisten, was die
einzelnen Mitglieder beitragen.

Christian Schulze Kalthoff
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Nirnberger Geschaftsstelle des Netzwerks
Neuroendokrine Tumoren erfolgreich eroffnet

Einweihung der neuen Bdrordume des Netzwerks NeT fand beachtliche
Resonanz — Présentation von Frau Mellar und GruBwort des Blirgermeisters

Am 19. Marz war es so weit. Die
neue Geschéftsstelle des Netz-
werks NeT in der Wornitzerstr. 115a
in NUrnberg wurde feierlich eroffnet.
Die Veranstaltung stie3 mit ca. 40
Gasten auf gute Resonanz. Anwe-
send waren Vorstandsmitglieder,
Freunde, Forderer und Mitglieder
des Netzwerks, Medienvertreter
sowie Burgermeister Dr. Klemens
Gsell als Reprasentant der Stadt
NUrnberg.

Prasentation tiber die
Geschichte des Netzwerks

Katharina Mellar, erste Vorsitzende
des Vereins, bedankte sich bei allen
Gasten fUr das Interesse an der Ein-
weihungsveranstaltung. In der An-
wesenheit von Dr. Gsell sah sie ein
Zeichen fur die Wertschéatzung der
Selbsthilfe-Arbeit durch die Stadt
NUrnberg.

Zunachst zeigte Frau Mellar eine Vi-
deobotschaft von Prof. Dr. Hensen,
dem GrlUndungsvater des Vereins.
Er konnte wegen seiner umfang-
reichen beruflichen Verpflichtungen
leider nicht personlich anwesend
sein.

In einer Présentation stellte die Ver-
einsvorsitzende danach anschaulich
die Geschichte der Selbsthilfegrup-
pe vor. Bereits im Jahr 1997 fanden
erste Treffen von NeT-Erkrankten in
Erlangen statt. Im Jahr 2000 wur-
de zuné&chst noch unter dem Dach
des Netzwerks Hypopyhsen- und
Nebennierenerkrankungen e.V. die
Vereinsgrindung vollzogen. Seit

2005 ist das Netzwerk Neuroendo-
krine Tumoren e. V. ein eigenstan-
diger Verein.

Es handelt sich um die gréBte und
alteste deutsche Selbsthilfegruppe
flr diese spezielle Form der Krebser-
krankung. Von gerade einmal 10
Grundungsmitgliedern im Juli 2005
stieg die Zahl mittlerweile auf Uber
400. Dazu Frau Mellar: ,Die aktu-
elle Mitgliederzahl ist nicht nur we-
gen der Seltenheit der Erkrankung
bemerkenswert. Wir haben mehr
Zugange als diese Zahl vermuten
lasst, leider verlieren wir aber auch
Patienten infolge des bisweilen t6d-
lichen Verlaufs der Krankheit.”

Die Mitglieder verteilen sich rela-
tiv gleichmaBig Uber das gesamte
Bundesgebiet. Hinzu kommen Ver-
einsangehorige aus dem Ausland
— aus Frankreich, Osterreich, der
Schweiz, den Niederlanden und
Liechtenstein.

Dr. Klemens Gsell
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Prasentation Katharina Mellar

GruBwort des Biirgermeisters

Burgermeister Dr. Klemens Gsell
wunschte dem Verein in seinem
GruBwort viel Erfolg mit der neuen
Geschaftsstelle. ,Selbsthilfe, die
noch dazu von ehrenamtlichem
Engagement getragen wird, ist aus
unserer Sicht sehr wichtig”, so Dr.
Gsell. Dies gelte besonders flr den
gesundheitlichen Bereich, da von
Krankheiten nun mal jeder betroffen
sein kdnne.

Ganz im Sinne des Selbsthilfege-
dankens endete die Veranstaltung
mit angeregten und anregenden
Gesprachen unter den Gasten.

Christian Schulze Kalthoff
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Interview mit Frau Berger, Blirogehilfin im Netzwerk NeT

Mit Bezug der neuen Burordume
in NUrnberg beschaftigt das Netz-
werk NeT auch eine neue BUromit-
arbeiterin: Frau Martina Berger. Mit
einem Kleinen Interview wollen wir
Sie lhnen naher vorstellen.

GlandulaNeT: Frau Berger, seit
nun fast einem Jahr arbeiten Sie
beim Netzwerk NeT. Wie sind |hre
bisherigen Erfahrungen?

Martina Berger: Sehr gut. Die Ar-
beit macht mir sehr viel SpaB. Das
Arbeitsklima ist sehr gut. Es gibt
Phasen, in denen viel zu tun ist und
in denen man mit der Arbeitszeit
nicht ganz hinkommt. Da bin ich
dann aber auch flexibel.

GlandulaNeT: Wie ist Ihre allge-
meine Einstellung zum Selbsthilfe-
Gedanken?

Martina Berger: Ich finde Selbst-
hilfeorganisationen sehr wichtig.
ErfahrungsgemaR ist es gerade fur
Patienten oft nicht ausreichend,
sich ausschlieBlich &rztlichen Rat
zu holen. Ich selbst gehore auch zu
den Menschen, die - wenn sie das
Gefuhl haben, dass sie nicht wei-
terkommen - fragen: Wo kann ich
sonst noch anrufen? Wo kann ich
mich informieren?

Ich glaube, es ist auch ganz wich-
tig, dass gerade Patienten mit einer
seltenen Erkrankung eine solche
Anlaufstelle haben. Es ist gut, wenn
man das Geflhl hat: Da sind Leute,
die haben das Gleiche wie ich. Da
gibt es Ansprechpartner, die haben
Wissen und Erfahrung, die kdnnen
mir weiterhelfen.

AuBerdem arbeiten die Menschen,
die in der Selbsthilfe aktiv sind, alle
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ehrenamtlich. Damit sind sie auch
unabhangig.

GlandulaNeT: War es fur Sie
schwierig, sich in das doch recht
spezielle Thema NET einzuarbei-
ten?

Martina Berger: Nachdem ich da
arbeite, interessiert mich das The-
ma naturlich auch und durch Vor-
tradge und Veranstaltungen wie den
Uberregionalen Neuroendokrinen
Tumortag oder die Regionalgrup-
pentreffen habe ich doch schon
recht viel mitbekommen.

Es handelt sich bei den neuroen-
dokrinen Tumoren nattrlich um ein
Krankheitsbild mit individuell recht
unterschiedlichen Auswirkungen
und ganz unterschiedlichem Verlauf.
Da gibt es flr mich noch Einiges zu
erfahren.

GlandulaNeT: Wie wirden Sie die
Funktion der GlandulaNeT im Rah-
men des Netzwerks einschétzen?

Martina Berger: Ich weil3, dass
die GlandulaNeT von den Patienten

Martina Berger (Sekretérin der
neuen Geschéaftsstelle)

und auch von den Angehdrigen
sehr geschétzt wird. Die Facharti-
kel sind verstandlich geschrieben.
Die Zeitschrift ist sehr informativ. Sie
erscheint Ubrigens in einer Auflage
von 5.000 Exemplaren und wird
auch von sehr vielen Arzten gele-
sen. Die Mitglieder erfahren, was
es fur Entwicklungen im Netzwerk
NeT gibt. Und es ist da auch immer
Raum fUr Erfahrungsberichte von
Patienten. Gut finde ich auch, dass
sie fast ganz werbefrei gehalten ist.
Das Netzwerk NeT kann durchaus
stolz auf diese Zeitschrift sein.

Christian Schulze Kalthoff

Das Netzwerkbiro, der neue Arbeitsplatz von Frau Berger



GLANDULA'QJ'

Bericht liber das 4. NET-Symposium in Weimar

am 26.06./27.06.2009

Ausgesprochen informativ

Nun schon zum 4. Mal lud die Firma
Novartis Arzte aus dem gesamten
Bundesgebiet zum interdisziplinéren
NET-Symposium ,Neuroendokrine
Tumoren: eine interdisziplinare Her-
ausforderung”. Die Veranstaltung
fand in diesem Jahr in der Goethe-
und Schillerstadt Weimar statt.

Die Einladung war auf sehr groBes
Interesse gestoBen. Etwa 140 Arzte
nahmen die Moglichkeit wahr, sich
Uber neue Entwicklungen in Dia-
gnostik und Therapie von NET zu
informieren.

Update Diagnostik

Der erste Teil der
Veranstaltung am
26. Juni unter

\Vorsitz von Prof. E.} -

Kloppel, Patho- o

loge, Minchen, ’ ' '

stand unter dem |
Prof. Kléppel

Thema ,Update
Diagnostik”.

Das Eingangsreferat Ubernahm als
lokaler Gastgeber Prof. Dr. Richard
Baum, Chefarzt der Klinik fir Nu-
klearmedizin/PET-Zentrum, Bad
Berka. Er stellte ausfuhrlich und
anschaulich die Mdglichkeiten ei-
ner Behandlung neuroendokriner
Tumoren mithilfe der Radiorezep-
tortherapien vor. Prof. Baum halt
eine Kombinationsbehandlung mit
90Yttrium und 177Lutetium fUr be-
sonders wirksam.

Im Anschluss sprach Frau PD Dr.
Hermann, Radiologin in Mdnchen
GroBhadern, Uber die Bedeutung
der unterschiedlichen radiologischen

B

Verfahren in der Diagnostik von
NeT. Sie ging besonders auf neuere
Untersuchungsmethoden mit Kon-
trastmittel-verstarktem Ultraschall
ein, wobei dieses Kontrastmittel
sehr gut vertraglich ist, und sprach
Uber die Wertigkeit von CT und
MRT. Zur Metastasendiagnostik von
NET nimmt die MRT-Untersuchung
mit leberspezifischem Kontrastmit-
tel mittlerweile einen bedeutenden
Stellenwert ein.

Prof. Dr. Arnold, Minchen, erklérte
den Produktionsweg von Chromo-
granin A im Organismus und stellte
dessen wichtige Rolle als Tumor-

Veranstaltungen

marker fUr die Ver-
laufsbeobachtung
von neuroendokri-
nen Tumoren dar.
Bei nicht nach-
gewiesenem NET
empfiehlt er jedoch
die Bestimmung
von Chromogranin
A nicht, zumal der Wert auch durch
andere Einflisse erhéht sein kann,
u. a. infolge von Niereninsuffizienz,
Hypertonie oder der Einnahme von
Protonenpumpenhemmern.

Prof. Arnold

In der anschlieBenden Diskussi-
onsrunde, moderiert von Prof. Dr.
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Klose, Marburg, wurden Fragen
von Experten an Experten gerichtet.
Auf dem Podium vertreten waren
PD Dr. Anlauf, Pathologe, Dussel-
dorf, Dr. Begum, Chirurgin, Kiel, PD
Dr. Spitzweg, Endokrinologin, Min-
chen, Prof. Dr. Gress, Gastroente-
rologe, Marburg, PD Dr. Scheidhau-
er, Nuklearmediziner, Minchen und
Prof. Dr. Ricke, Radiologe, Magde-
burg.

Update Therapie

Der Vormittag des
Folgetages stand
unter dem Motto:
,Update Thera-
pie”. Den Vorsitz
fihrte Prof. Dr.
Lehnert, LUbeck.
Prof. Lehnert

Zunéchst beantwortete Frau Dr.
Rinke, Endokrinologin, Marburg, die
Frage: Wirkt Octreotid antiprolifera-
tiv, also wachstumshemmend? Sie
ging dabei auf die PROMID-Stu-
die ein, deren Ergebnisse mittler-
weile vorliegen (siehe auch S. 43).
In dieser Studie zeigte sich Uber
die Symptomkontrolle hinaus eine
gunstige Wirkung von Somatosta-
tin-Analoga hinsichtlich der Zeitdau-
er bis zum Tumorprogress.

Dr. Kegel, Onkologe, Halle/Saale,
berichtete Uber den Stellenwert
verschiedener Chemotherapien
einerseits bei Pankreas-NeT und
andererseits bei Karzinoid. Grund-
séatzlich wird eine Chemotherapie
nur empfohlen bei hoher Tumorlast
und schnellem Wachstum. Dartiber
hinaus orientiert man sich an den
biologischen Eigenschaften des Tu-
mors. Dr. Kegel stellte Studien zur
Wirksamkeit von Chemotherapien
vor, die in den letzten Jahren durch-
geflhrt wurden.
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Dr. Haug, Nuklearmediziner, GroB3-
hadern, griff noch einmal das The-
ma der Radiorezeptortherapie auf.
Durch diese Therapie lasst sich das
progressionsfreie Uberleben deut-
lich verlangern. Er diskutierte die
Indikationen und verwies darauf,
dass eine ausreichende Somato-
statin-Rezeptor-Expression Voraus-
setzung ist. Er ging weiterhin auf
die Behandlung mit SIRT (Selektive
Intraarterielle Radionuklid-Therapie)
ein und sprach Uber die Durchflh-
rungsweise. Er beschrieb diese
Methode als relativ nebenwirkungs-
arm.

Prof. Dr. Weber,
Endokrinologe,
Mainz, berichtete
Uber neue zielge-
richtete medika-
mentdse Thera-
pien. Dazu z&hlen
neben den be-
kannten Somatostatin-Analoga die
Angiogenesehemmer, welche die
GefaBbildung im Tumor hemmen.
Auch die Gabe des Wachstumsfak-
tor-Blockers Bevacizumab setzt die
Tumordurchblutung herab. Der Mul-
ti-Tyrokinase-Inhibitor Sunitinib blo-
ckiert den biochemischen Prozess
der Phosphorylierung und hemmt
dadurch das Tumorwachstum an
verschiedenen Schaltstellen. Eine
Studie zu diesem Medikament wur-
de wegen nachgewiesener Wirk-
samkeit abgebrochen.

Weiter zu erwahnen ist Everolismus,
der mTOR-Signalweg-Blocker.
Folgende Studien wurden durch-
geflhrt: RADIANT-2, eine Phase-llI-
Studie zu Midgut-Net, RADIANT-3,
eine Phase-llI-Studie zu progres-
siven Pankreas-NET. Kurzlich ge-
startet wurde RAMSETE, eine
Phase-II-Studie zu nicht pankrea-
tischen, nicht hormonaktiven NET.

Prof. Weber

GLANDULAGST
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In der anschlieBenden Diskussions-
runde stellte Prof. Arnold einen kon-
kreten Fall vor, der von Vertretern
verschiedener Disziplinen auf dem
Podium beleuchtet wurde. Besetzt
war es mit Prof. Kloppel, Patho-
loge, Minchen, Prof. Steinmuller,
Chirurg, Berlin, PD Dr. Pavel, En-
dokrinologin, Berlin, PD Dr. Bléker,
Gastroenterologe, Hamburg, Prof.
Dr. Schreckenberger, Nuklearmedi-
ziner, Mainz, und Prof. Dr. Wagner,
Radiologe, Berlin.

Tumorboard

Im dritten Teil der
Veranstaltung wur-
den von Prof. Dr.
Kullmann, Weiden,
Gastgeber PD Dr.
Horsch, Bad Ber-
ka, und Dr. Pape,
Berlin, schwierige Falle aus der Pra-
xis vorgestellt und in einem interdis-
ziplindren Tumorbord diskutiert. Das
Tumorboard war besetzt mit Prof.
Dr. Perren, Pathologe, Minchen,
Prof. Musholt, Chirurg, Mainz, Prof.
Monig, Endokrinologe, Lubeck, PD
Dr. Bléker, Gastroenterologe, Ham-
burg, Dr. Kegel, Onkologe, Halle/
Saale, und Prof. Dr. Amthauer, Nu-
klearmediziner, Magdeburg.

PD Dr. Horsch

AbschlieBend berichtete Prof. Dr.
Wiedenmann, Berlin, Uber die ge-
plante Einrichtung neuroendokriner
Exzellenzzentren auf europaischer
Ebene.

Katharina Mellar
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Veranstaltungen

6. Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag
in Marburg vom 25. bis 27.9.2009

Ausgesprochen erfolgreich verlief der 6. Uberregionale NET-Tag.

Etwa 150 Besucher nahmen tell.

Mitgliederversammiung

Am Freitagabend fand zunéchst die
Mitgliederversammlung statt. Zu
Beginn wurde des verstorbenen 2.
Vorsitzenden, Herrn Dr. Edgar Witt-
mann, sowie der im letzten Jahr
verstorbenen Mitgliedern gedacht.
AnschlieBend stellte sich Herr Mar-
tin Michael als neu gewahlter stell-
vertretender Vorsitzender vor. Au-
Berdem wird Frau Birgit Oeken dem
Vorstand kunftig als kooptiertes
Mitglied angehdren.

Die Phase seit der letzten ordent-
lichen Mitgliederversammiung, 2008
in LUbeck, war besonders durch die
raumliche Trennung vom Netzwerk
Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen gepragt. Es waren
insbesondere neue Burordume mit
Ausstattung zu beschaffen und mit
Frau Martina Berger eine neue BU-
rokraft einzustellen (siehe Interview
auf S. 19). AuBerdem wurde die An-
gehorigenmitgliedschaft mit einem
reduzierten Beitrag von 10 Euro ein-
geflhrt und das Vereinssponsoring
auf eine breitere Basis gestellt.

Vorstand und Regionalgruppenleiter
unternahmen groBe Anstrengungen,
um das Netzwerk noch bekannter
zu machen. Die Mitgliederzahl stieg
dadurch allein im vergangenen Jahr
um fast 30%. Auch die Zahl der
Regionalgruppen wachst.

Herr Michael, gleichzeitig Schatz-
meister, trug den Geschaftsbericht
fur das Jahr 2008 ausfuhrlich vor.

2|
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Mitgliederversammlung: Frau Oeken, PD Dr. Pavel, Herr Michael, Frau Mellar

Die Kassenprufung nahmen Herr
Hans-Dieter Allmendinger und Herr
Thierry Dieck vor und beurteilten sie
als einwandfrei. Der Vorstand wur-
de schlieBlich bei zwei Enthaltungen
ohne Gegenstimmen entlastet.

Des Weiteren wahlte die Versamm-
lung Herrn Prof. Dr. Hensen, Grin-
der und langjahriger erster Vorstand
des Netzwerks, fur seine Verdienste
einstimmig zum Ehrenvorsitzenden
und Frau PD Dr. Pavel, Glandula-
NeT-Herausgeberin, sowie Herrn
Hans-Dieter Almendinger, ebenfalls
einer der Netzwerk-Grinder, fur inre
Verdienste ebenfalls einstimmig zu
Ehrenmitgliedern.

Zwei weitere Entscheidungen betra-
fen die Félligkeit des Mitgliedsbei-
trags — jeweils zum 31. Mérz jeden
Jahres — und die Wahl von Hanno-
ver zum Ort des NET-Tags 2010.

Vortrage

\eranstaltungsort des Wochenen-
des war das Universitatsklinikum
Marburg, das auch den Uberwie-
genden Teil der Referenten stellte.
Der Samstag stand zunachst im
Zeichen hoch informativer Vortrage.
Nachdem Frau Mellar das Netzwerk
kurz vorstellte, fihrte Gastgeber
Prof. Dr. Gress in die Grundlagen
des Themas ,Neuroendokrines Kar-
zinom” ein. Dabei erdrterte er auch,
dass inzwischen eine gestiegene
Haufigkeit der Erkrankung festzu-
stellen ist, was auch an verbes-
serten Untersuchungsmethoden
liegt.

Herr Dr. Kénig widmete sich an-
schlieBend der Labordiagnostik.
Da die Symptome bei NET enorm
vielfaltig sein konnen, sind auch die
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PD Dr. Pavel

Prof. Dr. Bartsch, Dr. Pfestroff, Dr. A. Konig, Katharina Mellar, Prof. Dr. Gress

Diagnosemadglichkeiten entspre-
chend komplex. Beim Einsatz von
Tumormarkern ist eine Vielzahl ver-
schiedener Marker notwendig. Sie
durfen allerdings nie isoliert betrach-
tet werden.

Neben weiteren Beitrdgen konnen
Sie die folgenden Referate ausfiihr-
lich lesen: Herr Prof. Dr. Bartsch
beschaftigte sich mit ,Chirur-
gischer Therapie” (siehe S. 27),
Herr Dr. Pfestroff mit ,Nuklearmedi-
zinischer Diagnostik und Therapie”
(S. 35) und Frau Dr. Rinke erorterte
schlieBlich die Frage: ,Therapie mit
Somatostatinanaloga, wann indi-
Ziert?” (siehe S. 30)
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Dr. Friedl, Dr. Rinke, PD Dr. Kalinowski, Dr. Miiller, Frau Schade, Prof. Dr., Kann,
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,JACE und SIRT” als ,lokale Thera-
pieverfahren bei Lebermetastasen”
standen hingegen im Mittelpunkt
eines Vortrags von Herrn PD Dr.
Kalinowski. Die TACE (transarterielle
Chemoembolisation) kombiniert die
Gabe eines Chemotherapeutikums
mit gezielter Verstopfung von Arte-
rien mittels kleiner Teilchen. Die Ge-
samtkomplikationsrate liegt bei ca.
4,4 %, wobei allerdings auch grund-
satzliche Ausschlusskriterien zu
beachten sind. Letzteres gilt auch
fur SIRT (Selektive intraarterielle Ra-
dionuklid-Therapie), eine neue Me-
thode, flr die entsprechend wenig
Erfahrungswerte hinsichtlich Lang-
zeitrisiken existieren. Die dabei vor-

GLANDULAGST
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genommene Einspritzung winziger,
mit einer radioaktiven Substanz be-
ladener Kigelchen in die Leberarte-
rie stellt in der Regel eine einmalige
Behandlung dar, wobei aber prinzi-
piell eine Wiederholung moglich ist.
Den folgenden Vortrag ,Chemothe-
rapie, wann soll sie eingesetzt wer-
den?” von Frau Dr. Miller kénnen
Sie auf S. 33 lesen.

Frau PD Dr. Pavel, Leiterin des NET-
Zentrums an der Charité, CVK in
Berlin, gab schlieBlich einen Aus-
blick auf ,Neue Therapien bei NET”.
Vorgestellt wurden zundchst Stu-
dien mit RADOO1 (Everolimus), ein
Praparat, welches das Protein mTor
und damit die Bildung von Tumor-
zellen hemmt. Die Ansprechraten
liegen bei ca. 80 %, wenn Wachs-
tumsstillstand und Ruckbildung des
Tumors zusammengefasst werden.
Die Tumorrtckbildung bleibt dabei
allerdings die Ausnahme. Es gibt
Hinweise, dass die Kombination
mit Octreotid die Wirkung verstéarkt.
Dies kann allerdings noch nicht ab-
schlieBend bestatigt werden. Bei
der bisher groBten bereits verdffent-
lichten Studie bei Patienten mit NET
der Bauchspeicheldrise ist auch
noch zu beachten, dass sich die
Teilnehmer zuvor einer Chemothe-
rapie unterzogen haben mussten.
Die Ergebnisse der Studien ohne
vorherige Chemotherapie und bei
Patienten mit Ursprungsort des Tu-
mors im Darm werden derzeit noch
erwartet.

Sunitinib blockiert verschiedene
Schaltstellen an Tumor- und Ge-
faBzellen. Das Praparat ist in einer
groBen weltweiten Studie im Ver-
gleich zu einem Placebo (Scheinme-
dikament) untersucht worden. Erste
vorliegende Ergebnisse sind ermu-
tigend. Endgultige Daten, die auch
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Gesprache in der Pause

darauf schlieBen lassen, flr welche
Patienten und in welchem Stadium
der Wirkstoff am besten geeignet
ist, mussen allerdings noch abge-
wartet werden. Weiter verfolgt wird
auch Pasireotid. In einer kleineren
Studie zeigte sich bei 27 % der Pa-
tienten, denen Octreotid nicht mehr
ausreichend half, eine Besserung
bei Durchféllen und Flush. Insge-
samt geht die Tendenz mittlerweile
zu Kombinationstherapien, etwa
von Somastatin-Abkémmlingen und
Everolimus. Zunehmende Bedeu-
tung erlangt auch die starkere In-
dividualisierung von Therapien, die
den sehr unterschiedlichen Verlau-
fen von NET-Erkrankungen Rech-

nung tragt. Weitere Informationen,
auch zu laufenden Studien, sind in
der Prifzentrale fur NET der Charité
erhaltlich

Diplom-Psychologin Frau Schade
widmete sich der ,Psychoonko-
logischen Betreuung”. Bei bis zu
40 % aller Krebspatienten kommt es
zu Traumatisierungen. Eine Trauma-
behandlung kann das Selbstwert-
gefuhl und die Lebensqualitat ver-
bessern.

Ein ungewdhnliches Thema behan-
delte das letzte Referat, das von
Herrn Dr. Friedl gehalten wurde:
J#Alternativmedizinische Therapie-

Veranstaltungen

ansatze aus der TCM (Traditionelle
Chinesische Medizin)” (siehe S. 25).

Workshops und sonntéglicher
Ausklang

Der Nachmittag stand diesmal ganz
im Zeichen von Workshops. Der
damit verbundene starke Praxisbe-
zug und die Mdglichkeit zur unmit-
telbaren Diskussionen stiel3 bei den
Teilnehmern auf sehr gute Reso-
nanz. Einziges Hindernis: Bei neun
hochinteressanten Workshops, von
denen zwei vollstandig besucht
werden konnten, fiel die Wahl nicht
gerade leicht. Besonders viele Inter-
essenten besuchten die Veranstal-
tungen ,Karzinoid-Syndrom, Um-
gang mit Flush und Durchfall” (Dr.
Konig, Dr. Rinke) und ,Ernéhrung
bei NET, worauf muss ich achten?”
(Frau Dehnert, Dr. Herrmann-Rin-
ke). Sehr gut kam auch der Work-
shop ,Insulinom, Gastrinom, VI-
Pom, Glukagonom” von Herrn Prof.
Dr. Ménig an. Gleiches galt fur die
Veranstaltung von Herrn Dr. Fried|,
die sein Referat bestens erganzte.
Der Samstag, der sicher fr alle Teil-
nehmer Uberaus bereichernd war,
endete mit einer Zusammenfassung
und einem Ausblick von Herrn Prof.
Dr. Kann sowie einem Schlusswort
von Frau Mellar.

Der Sonntag begann mit dem tradi-
tionellen Erfahrungsaustausch unter
Patienten. Eine Stadtfihrung durch
Marburg bot schlieBlich einen ange-
nehmen Ausklang jenseits der me-
dizinischen Themen.

Der 7. Uberregionale Neuroendokri-
ne Tumortag wird in Hannover statt-
finden (siehe S. 5).

Christian Schulze Kalthoff
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Onkologie und Chinesische Medizin

Zunachst scheint das nicht zusam-
menzupassen: Onkologie und Chi-
nesische Medizin. SchlieBlich han-
delt es sich bei der chinesischen
Medizin eher um eine vorsorgeo-
rientierte, sanfte Medizin. Aus der
westlichen Sicht wissen wir, dass
sich der Tumor nur der nackten Ge-
walt beugt, dass durch Operation,
Bestrahlung oder Chemotherapie
die Tumorzellen regelrecht ermordet
werden mussen, wenn das Gesche-
hen beherrscht werden soll. Welche
Rolle sollte da die chinesische Me-
dizin spielen kénnen?

Hintergriinde einer
Krebserkrankung

Um das zu verstehen, mussen wir
das Thema ,Krebs” naher hinterfra-
gen: Die Entstehung einer Tumor-
zelle ist in unserem Korper zunachst
nicht mehr als ein Produktionsfehler,
vergleichbar einem ,Montagspro-
dukt”, das das FlieBband verlasst,
ohne wirklich zu funktionieren. Es
ist fr unseren Korper alltéglich, ein
solches Fehlexemplar zu isolieren
und auszumustern — ahnlich wie
das die Abteilung Qualitatskontrolle
in jeder Fabrik erflllt. Damit eine Tu-
morzelle wirklich geféhrlich werden
kann, muss sie sich ungehemmt
vermehren, muss andere Zellen
infizieren, Verblnde schaffen, ei-
nen ,Staat im Staate” organisieren,
der seine eigenen Interessen ge-
gen den Organismus durchsetzt.
Dies geht nur, wenn die Kontroll-
mechanismen schlafen und das
Geschehen ungehindert zulassen.
Daher ist eine Tumorerkrankung
immer eine Systemerkrankung: der
Organismus lasst es zu, dass auf
seinem Hoheitsgebiet destruktive

lt'I_'WEi'
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Krafte sich entwickeln. Wie kann
das geschehen?

Mit den Mitteln der westlichen Me-
dizin haben wir auf diese einfache
Frage bisher keine befriedigende
Antwort erhalten. Deshalb ist diese
Frage in den Hintergrund getreten
zugunsten von MaBnahmen, die die
Tumorzellen bekampfen. Die jinge-
ren Entwicklungen der Chemothera-
pieforschung weisen jedoch in die-
se Richtung: wenn durch gezielte
Beeinflussung von Antikdrpern oder
Hormonen die Tumoren am Wachs-
tum gehindert werden, dann taucht
auch in der westlichen Tumorfor-
schung der Systemgedanke (wie-
der) auf.

Chinesische Medizin

Die chinesische Medizin beschaftigt
sich Uberwiegend mit den Schutz-
mechanismen des Menschen, mit
dem Immunsystem, dem Stoff-
wechsel, den Schutzfunktionen
von Haut und Schleimhaut, den
Regenerations- und Reparaturmdg-

GLANDULAST
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Dr. med. Fritz Fried|
Klinik Silima

lichkeiten von Zellen. Aus Sicht der
chinesischen Medizin lassen sich
diese Schutzmechanismen auch
am einzelnen Menschen beurteilen
und dberprifen: durch die Analyse
von Symptomen auf der Befindens-
ebene sowie durch die Techniken
der Puls- und Zungendiagnose.
Das therapeutische Bemuhen kon-
zentriert sich dann darauf, was der
Korper selbst gegen die Tumorent-
stehung tun kénnte, und wie man
ihn dazu bringen kann, maximal
seine eigenen Interessen zu vertre-
ten. Dabei zeigt sich: Je besser es
dem Menschen geht, je geringer
die Beschwerden auf kdrperlicher

Heilpflanze Ophiopogon japonica, die in der chinesischen Medizin bisweilen bei
Tumor-Erkrankungen eingesetzt wird
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und seelischer Ebene sind, umso
hoher ist die Chance, das Tumor-
geschehen zu Uberwinden. Die
aktive Auseinandersetzung mit der
Erkrankung beinhaltet Gesprache,
manuelle Therapien (wie Tuina oder
Shiatsu), die Anwendung von indi-
viduellen Dekokten (= Heilpflanzen-
Rezepturen) und das Erlernen von
Qigong-Ubungen. Diese Strategien
erganzen die schulmedizinischen
MaBnahmen problemlos und sinn-
voll: es gibt also keinen ,alterna-
tiven” Behandlungsansatz, sondern
vielmehr einen erganzenden, kom-
plementaren, der Licken schlieBt,
die durch einen rein schulmedizi-
nischen Ansatz offen bleiben.

Denn trotz intensiver Forschung und
unbestreitbarer Fortschritte sind die
onkologischen Konzepte der Schul-
medizin l&ngst nicht so weit, dass
sie alle Wunsche erflllen. Beispiels-
weise erzeugen Chemotherapien
viele Nebenwirkungen, eine starke
Belastung des Patienten und sind
auch nur begrenzt wirksam. Zwar
kdnnen wir auch aus Sicht der
Chinesischen Medizin auf Chemo-
therapien nicht verzichten, aber
wir versuchen einen Zeitpunkt zu
finden, in dem der Organismus die
Chemotherapie adaquat verarbeiten
kann. Denn die chinesische Medizin
ist sich dartber im Klaren, dass die
Zerstorung von Tumorzellen den
Organismus mit einem immensen
Problem konfrontiert: schlieBlich
mussen die abgestorbenen Zellen
verarbeitet und beseitigt werden
- eine Aufgabe, die den Korper
in seiner Stoffwechselleistung er-
heblich belastet. Die Uberlastung
drickt sich in ,Nebenwirkungen”
wie Appetitlosigkeit, Schwache,
Ubelkeit, Stuhlverstopfung oder
Schlafstérungen aus. Hier beginnt
der unterstitzende Ansatz unserer

2|

e, r— T
oI o L T

Das 6-kdpfige Facharztteam der Silima-Klinik

Integrativen Onkologie zu wirken:
die chinesische Medizin kennt zahl-
reiche Heilpflanzen, die gezielt Aus-
scheidungsvorgénge unterstitzen.
Dieser Prozess ist sichtbar, denn
er fuhrt zunachst zu deutlich ver-
anderter Zusammensetzung von
Stuhl und Urin, anschlieBend dann
zu verbessertem Allgemeinzustand
und Wonhlfthlen im eigenen Korper.
Durch eine verbesserte Verarbei-
tung kann die Chemotherapie auch
besser wirken! Somit ist es ein wich-
tiges Ziel, die Therapie so schonend
wie moglich zu verabreichen.

Kernstlck ist immer die individuelle
Diagnose - dies ist der besondere,
sich von der Schulmedizin unter-
scheidende Ansatz: Nur am ganz
konkreten Einzelfall kann man her-
ausfinden, wie es dem Menschen
geht, und welcher Hilfe er bedarf.
Deshalb wird auch nicht jeder

Veranstaltungen

Mensch gleich behandelt, sondern
er wird individuell und der jewei-
ligen Situation entsprechend unter-
stutzt. Nahere Informationen finden
Sie auch unter www.klinik-silima.de
(Krankheitsbilder).

Wenn Sie von einer Tumordiag-
nose betroffen sind, dann ist ent-
scheidend: Nicht aufgeben! Kon-
zentrieren Sie sich nicht nur auf die
Erkrankung, sondern auch auf die
positiven Kréfte, die in lhrem Orga-
nismus auch vorhanden sind. In der
Zusammenarbeit von Chinesischer
und Westlicher Medizin liegt eine
Chance, den Krebs zu bekédmpfen,
aber auch die Uberlebenskréafte zu
mobilisieren.

Dr. med. Fritz Fried!

BETIRER
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Die chirurgische Therapie
neuroendokriner Tumoren

Operative Therapie

Operatives Vorgehen
beim Insulinom

Nach biochemischer Sicherung
des durch Unterzuckerung bei ho-
her Insulinausschuttung gekenn-
zeichneten Tumors Insulinom ist die
Operationsindikation immer gege-
ben. Die einzig heilende Behand-
lungsmethode eines Insulinoms ist
die komplette operative Entfernung.
Hierdurch werden die Symptome
dauerhaft beseitigt. Angestrebtes
Verfahren bei gutartigen Insulino-
men ist die Enukleation (Ausscha-
lung) des Tumors.

Operatives Vorgehen
beim Gastrinom

Eine operative Behandlung von
Gastrinomen (das Gewebehormon
Gastrin produzierende Tumoren des
Verdauungstrakts) ist immer ange-
zeigt. Dies gilt auch bei negativem
Nachweis der bildgebenden Ver-
fahren, wenn keine diffusen Leber-
metastasen vorliegen. Standard-
therapie ist die Erd6ffnung des
Zwolffingerdarmes (Duodenum)
und Entfernung von Gastrinomen
des Zwodlffingerdarms sowie die
Enukleation von die Bauchspeichel-
drise betreffenden Gastrinomen
im Kopf oder die Linksentfernung
bei Tumoren im Korper-Schwanz-
Bereich. Abgesehen von der Resek-
tion (Entfernung)/Enukleation des
Ursprungstumors ist eine ausge-
dehnte Lymphknotenentfernung um
den Zwdlffingerdarm, die Bausch-
speicheldrise und die Leber not-
wendig.

NETIWE s
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Prof. Dr. med. D.K. Bartsch
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PD Dr. med. V. Fendrich
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Dr. med. N. Habbe

Klinik fir Visceral-, Thorax- und GeféaBchirurgie
Universitatsklinikum GieBen und Marburg GmbH, Standort Marburg

Operatives Vorgehen
bei Glukagonomen und VIPomen

VIPome und Glukagonome, beides
bestimmte Tumoren der Bauchspei-
cheldrise, sollten ebenfalls einem
aggressiven chirurgischen Vorge-
hen unterzogen werden.

Operatives Vorgehen bei NFPTs
(nicht-funktionelle Tumoren des
Pankreas (Bauchspeicheldrtise))

Die chirurgische Therapie spielt
unter den Optionen bei NFPT die

entscheidende Rolle. Das Hauptziel
ist die komplette Entfernung des
Tumors und seiner Metastasen, da
dies die einzige Heilungschance fir
die Patienten darstellt, Symptome
lindert und die Uberlebensrate stei-
gert.

Kleine NFPT ohne Hinweise auf Me-
tastasierung sollten parenchymspa-
rend entfernt werden. Parenchym
ist das Gewebe eines Organs, das
dessen Funktion bedingt. Bei gro-
Beren NFPT im Bereich des Pankre-
askopfes sollte dagegen immer eine
teilweise Entfernung der Bauch-

Abb. 1: Lebermetastasenresektion nach Whipple'scher OP bei NFPT
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speicheldrtse (sog. Whipple'sche
Operation) durchgefuhrt werden.
Hierbei ist inzwischen die den Ma-
genausgang erhaltende Variante die
Methode der Wahl.

Bei Tumoren des Schwanzes der
Bauchspeichedrise wird der tumor-
tragende Abschnitt der Bauchspei-
cheldrise mit Milz und Lymphkno-
ten entfernt. Die simultane Resekti-
on von Lebermetastasen bosartiger
NPT (neuroendokriner Pankreastu-
moren) kann dabei sinnvoll sein und
im Rahmen der Pankreasresektion
erfolgen.

Minimal-invasive Operationen
(,Schltsselloch-Methode”)

Laparoskopische Chirurgie fur kleine
NPTs ist sinnvoll, technisch mach-
bar und sicher. Unter Laparoskopie
versteht man die Bauchspiegelung
mit einem kleinen Spezialendoskop.
Die Planung und Durchftihrung soll-
te allerdings nur in Zentren erfolgen,
die eine ausgewiesene Expertise
fur die endokrine Pankreaschirurgie
und die laparoskopische Chirurgie
im Allgemeinen haben. Unsere Kii-
nik fUhrt bereits seit mehreren Jah-

~7 “ e Bt

ren laparoskopische Operationen
bei NPTs erfolgreich durch.

Welche NPTs eignen sich zur
laparoskopischen Resektion?

Die laparoskopische Enukleation
sollte fur gutartige unter 2cm durch-
messende Tumoren reserviert sein.
Dies gilt insbesondere flr Insuli-
nome, aber auch kleine NFPT. NPTs
im Pankreaskopf kdnnen enukleiert
(gezielt herausgeschnitten) werden,
im Pankreaskorper oder -schwanz
durch Enukleation oder Pankreas-
linksresektion behandelt werden.

Neuroendokrine Tumore
des Gastrointestinaltraktes
(Magen-Darm-Bereich)

Operative Therapie
NET des lleum (Krummdarm)

Die Therapie der neuroendokrinen
Tumore kann in kurative (,heilende”)
und palliative (,symptomlindernde”)
Eingriffe unterteilt werden. Kurative
Eingriffe sind insbesondere die Ent-
fernung von Dunndarm-NET, wenn
o

i

7

Abb. 2: Laparoskopische Enukleation eines Insulinoms des Pankreasschwanzes
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Abb. 3: Ergebnis nach Operation

keine Lebermetastasen vorliegen.
Hier werden in den meisten Fal-
len Entfernungen von Dinndarm-
teilen, z.T. mit dem rechtsseitigen
Dickdarm (Hemikolektomie rechts)
durchgefuhrt. Wichtig ist hierbei
eine ausgedehnte Lymphadenekto-
mie (Entfernung der Lymphknoten
im Abflussgebiet des Tumors), um
ein Lokalrezidiv (erneutes Auftre-
ten eines Tumors an gleicher Stelle
nach Resektion) oder ein Einwach-
sen von Lymphknotenmetastasen
in z.B. groBe GeféBe zu verhindern.

Palliative Eingriffe

Palliative Eingriffe, z.B. die Reduk-
tion von Tumormasse bei ausge-
pragtem Karzinoid-Syndrom und
insbesondere die Entfernung des
Ursprungstumores, bringen fur den
Patienten auch bei ausgedehnter
Metastasierung, z.B. in der Leber,
oft einen Zuwachs an Wohlbefinden.
Zudem werden Komplikationen, die
durch das ungehinderte Wachs-
tum des Ursprungstumors oder
der Lymphknotenmetastasen her-
vorgerufen werden, verhindert. Hier
ist besonders der tumorbedingte
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Darmverschluss (lleus) aufgrund der
Bindegewebe bildenden Reaktion,
Blutungen oder Einwachsen des
Tumors oder der Lymphknotenme-
tastasen in lebenswichtige Organe
oder BlutgefaBe zu nennen. Ziel
eines palliativen Eingriffes sollte die
Tumorfreiheit auBerhalb der Leber
sein. Dieses bietet weiterhin die
Mdglichkeit, nach Entfernung des
Primartumors im lleum, in einem
zweiten Eingriff bestehende Leber-
metastasen gezielt behandeln zu
kénnen.

Lebermetastasen

Die Behandlung der meist in der Le-
ber gelegenen Metastasen ist auch
hier vielfaltig und reicht von der chi-
rurgischen Entfernung groBer Teile
der Leber bis zur lokalen Abtragung
durch Hitze (Radiofrequenzablation),
Kélte (Kryoablation) oder Uber einen
Verschluss der zufuhrenden GeféBe
mit Chemotherapeutika Uber ein
Kathetersystem (transarterielle Che-
moembolisation). Dies wird zumeist
durch eine Punktion in der Leiste
eingebracht.

Abb. 4: Mehrfache NET bei einem lleumabschnitt

Resiimee

Insgesamt bleibt festzuhalten, dass
die Behandlung von Patienten, die
an diesen seltenen Tumoren er-
krankt sind, eine sehr komplexe
Aufgabe darstellt und daher nur
durch ein interdisziplindres Team
bestehend aus Chirurgen, Gastro-
enterologen und Endokrinologen,
Radiologen und Nuklearmedizinern
durchgefuhrt werden sollte. Wei-
terhin setzt die Behandlung dieser
Tumore eine hohe Expertise auf die-
sem Gebiet voraus und sollte daher

Was ist eigentlich ... neuroendokrin?

So lautete die auf den ersten Blick
etwas Uberraschende Anfrage
eines Mitglieds. In der Tat: Es ist
standig von neuroendokrinen Tu-
moren die Rede, aber selbst viele
Betroffene wissen nicht, was man
unter dem Begriff ,neuroendokrin”
genau versteht.

,Neuroendokrin” setzt sich aus drei

griechischen Wértern zusammen:
,neuron” bedeutet ,Nerv”, ,endo”

RETIRE
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,innen” und ,krinein” schlieBlich
,<abgeben”. Unter endokrin versteht
man im weiteren Sinne ,zum Hor-
monsystem gehorend” und konkret
die Abgabe von Botenstoffen durch
die DrlUse nach innen, d.h. in das
Blut. Der Schwerpunkt liegt bei ,en-
dokrin”.

Die Bezeichnung ,Neuro” um-
schreibt die Ahnlichkeit in den Ei-
genschaften mit den Nervenzellen.

an einem auf diesem Gebiet ausge-
wiesenen Zentrum erfolgen.

Dr. med. N. Habbe,

Prof. Dr. med. D.K. Bartsch

PD Dr. med. Volker Fendrich

Klinik far Visceral-, Thorax-

und GeféBchirurgie
Universitatsklinikum GielBen und
Marburg GmbH, Standort Marburg
35043 Marburg

“

So wird Serotonin als Botenstoff
im Nervensystem, aber auch in
neuroendokrinen Tumorzellen ge-
bildet und von letzteren in das Blut
abgegeben.

Neuroendokrin umschreibt das
Bestehen von Eigenschaften von
Nerven- und hormonbildenden
Zellen in einem System.

Christian Schulze Kalthoff

o
£
=
L2
[
(']
=
£
1]
(=
(=]
N
o
Q
~
N
Il
n
N
9
©
il
)
-]
E
-
]
[
[
=
£
[-]
©
[
[}
(=]
-
=
(]
4
]
92
']
<
]
-1
(]
S
£
o
L2
=]
o




o
£
S

2
£
®

=
£

o

o

=]

]

o

S

~

)

10

]
]
@
el
£
o
g

-
£
)
c

=

X
)

-]
c
o
o
9
S
)

=
£

o
©
c

.9
o
)
S
£
)

-]

)

©

GLANDULAGLT”

Somatostatin-Analoga - wann indiziert?

Was ist Somatostatin und
wie wirkt es?

Somatostatin ist ein EiweiBstoff,
der natdrlicherweise als Botenstoff
im Korper vorkommt, und Gegen-
spieler des Wachstumshormons ist.
Diese Entdeckung wurde flr so be-
deutsam erachtet, dass Schally und
Guillemin 1977 daftr mit dem No-
belpreis ausgezeichnet wurden.

Ein GroBteil der Wirkung wird Gber
Oberflachenstrukturen auf Zellen,
sog. Rezeptoren, vermittelt. Es sind
5 Subtypen von Somatostatinre-
zeptoren beschrieben worden, das
natUrliche Somatostatin bindet an
alle diese Subtypen.

Welche Somatostatinanaloga
gibt es?

Das naturliche Somatostatin wird im
Korper sehr schnell abgebaut und
wirkt daher nur fUr wenige Minuten.
Zur besseren Anwendbarkeit wurde
das Somatostatin in seiner Struktur
so verandert, dass es langer wirk-
sam ist. In den achtziger Jahren
kam als erstes Somatostatinanalo-
gon das Octreotid (bestehend aus
8 Aminosauren) auf den Markt, das
bei dreimal taglicher Gabe unter die
Haut eine Wirksamkeit aufweist. Ein
ahnliches Praparat ist Lanreotid. Von
diesen beiden Somatostatinanaloga
wurden in den neunziger Jahren
Depotformen entwickelt, die nur alle
4 Wochen in den Muskel (Octreotid
= Sandostatin-LAR® ) bzw. tief un-
ter die Haut (Lanreotid-Autogel =
Somatuline-Autogel®) gespritzt wer-
den mussen (Abb. 1).

Es gibt keinen in Studien Uberprtif-
ten Wirksamkeitsvergleich dieser

wl

beiden Depotpraparate, in der kli-
nischen Erfahrung erscheinen sie
gleichwertig.

Somatostatinanaloga zur
Linderung von Symptomen

Einige Patienten mit neuroendokri-
nen Tumoren leiden an Symptomen,
die durch eine unkontrollierte Frei-
setzung von Hormonen aus den Tu-
morzellen bedingt ist (= ,funktionell
aktiver Tumor”). So tritt das durch
plotzliche Gesichtsrétungen (Flushs)
und Durchfall gekennzeichnete Kar-
zinoidsyndrom auf, wenn durch die
Tumorzellen Serotonin und viele wei-
tere Stoffe ausgeschuttet werden.
Die meisten Tumorzellen weisen
Somatostatinrezeptoren auf ihrer
Oberfléache auf, an die Somatostatin
oder Somatostatinanaloga binden
und somit ihre hemmende Wir-

Veranstaltungen

Dr. med. Anja Rinke
Philipps-Universitat Marburg

kung auf die Hormonausschuttung
entfalten kénnen. Dadurch kénnen
hormonbedingte Symptome gelin-
dert werden. Dieses gilt nicht nur flr
das Karzinoid-Syndrom, sondern
auch fur weitere funktionell aktive
Tumoren wie z.B. das VIPom und
das Glukagonom-Syndrom. Ledig-
lich bei dem in aller Regel gutartigen
Insulinom und beim Gastrinom ste-
hen die Somatostatinanaloga nicht
an erster Stelle in der symptoma-
tischen Behandlung (Abb. 2.).

Welche Praparate gibt es?

(oo lon

Name: Somatostatin Octreotid Octreotid-LAR ~ Lanreotid LAR Autogel
Sandowtatin @ Bandostatin-LAR = Somatuline
Autogel &
Doslerungs- Dawser- Ixtglsc 1! Monat i.m dxtgl sc 2/ Monatim 1/ 4-6
Imtareall Infuslon Wachen 5.c,

Hausaret |

Varsbreichung Arzt
durch

Sollst-
injoktinn

Bavaormighe st 1-5 sst . [5)

w8l X [5)

Hausarzt/
Solbst-
imjakibon

Haussarzt

Solbal-
njoktian

Homocars.
Sorvice

84t 2, (5) ast 2, {5) 88t 2, {S)

Abb. 1: Somatostatin und Somatostatinanaloga: Heute werden hauptsachlich die
beiden Depotpraparate Octreotid-LAR (Sandostatin-LAR®) und Lanreotid-Autogel
(Somatuline-Autogel®) in der Dauertherapie eingesetzt. (Abkirzungen: s.c. = subkutan:
tief unter die Haut; i.m. = intramuskulér: in den Muskel)
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Mit welchen Nebenwirkungen
muss man rechnen?

Somatostatinanaloga sind in der
Regel sehr gut vertraglich.

Es kann jedoch zu Durchféllen, Bla-
hungen, Rotung an der Injektions-
stelle, Bauchbeschwerden oder bei
langerer Anwendung zum Auftreten
von Gallensteinen kommen.
Seltene Nebenwirkungen sind: Fett-
stihle, Gallenkolik/Gallenblasen-
entzindung, akute Bauchspeichel-
drdsenentzindung, Haarverlust,
Diabetes.

Somatostatinanaloga zur
Wachstumshemmung

Schon friih wurden sowohl bei La-
borexperimenten als auch in Fall-
berichten wachstumshemmende
Eigenschaften der Somatostatina-
naloga berichtet.

In nachfolgenden kleineren Studien
wurden jedoch relevante Tumorver-
kleinerungen (sogenannte Remis-
sionen) nur in Ausnahmeféllen be-
obachtet, wohingegen sich Tumor-
stabilisierungen bei etwa der Hélfte
der Patienten fanden. Da es keinen
Kontrollarm (ohne Behandlung bzw.
mit Placebo) in diesen Studien gab
und bei Patienten mit gut-differen-
zierten neuroendokrinen Tumoren
auch spontane Wachstumsstillstan-
de auftreten kdnnen, war es weiter
strittig, ob Somatostatinanaloga
wirklich das Tumorwachstum hem-
men konnen.

Dies war der Hintergrund, dass wir
die sog. PROMID-Studie (Place-
bo-kontrollierte, doppelblinde, pro-
spektive randomisierte Studie zur
antiproliferativen Wirksamkeit von
Octreotid-LAR bei Patienten mit
metastasierten neuroendokrinen
Midgut-Tumoren) entwarfen und
durchfuhrten (Abb. 3).

BETINER:
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1. Therapieziel: Symptomkontrolle

Diazoxid, SMS, evtl. Everolimus

Protonenpumpenhemmer, SMS

SMS, Interferon, Loperamid, Sero-
toninantagonisten, Tinctura opii

SMS, Interferon, Loperamid,
Tinctura opii

SME, (Interferon)

Abb. 2: Therapie der Hormon-Syndrome bei funktionell-aktiven neuroendokrinen
Tumoren; SMS= Somatostatinanaloga

Flacebo-kentrollierte, doppelblinde, prospektive, randomisierte Studie
zur antiproliferativen Wirksamkeit von Octreotid-LAR bei Patienten
mit metastasierten Neuroendokrinen Midgut-Tumoren (FROMID)
Studiendesign

Zufaliszuteilung  Vorrangiges Zielkritorium: Zeit zum Wachstum

Vorunter- 11
Einverstindnis suchung

Patient!-in mit
gut-difforenziertem NET
des Midgut (Mitteldarm)

— Octraotid-LAR 30mg i.m. alle 28 Tage

Fortfiihrung der Therapia bis zum Progress

Placabo (MaCl) .m. alle 28 Tage

Abb. 3: Studiendesign der PROMID-Studie; NET= Neuroendokriner Tumor;

NaCl= Kochsalzlésung

Zwischen 2001 und 2008 wurden
85 Patienten in 18 deutschen Studi-
enzentren im Rahmen dieser Studie
behandelt. Nach einer Zwischen-
analyse in 2008 wurde die weitere
Aufnahme von Patienten in diese
Studie gestoppt, weil zu diesem
Zeitpunkt die Hauptfrage der Studie
positiv beantwortet werden konnte:
Wéhrend im Placeboarm nach ei-
ner mittleren Zeit von 6 Monaten

ein Tumorwachstum nachzuweisen
war, betrug die mittlere Zeit bis zum
Tumorwachstum im Octreotid-LAR-
Behandlungsarm Uber 15 Monate
(Abb. 4).

Die Wirkung bestand in der Stabili-
sierung der Erkrankung, nicht aber
in der Verkleinerung der Tumorherde
(weitere Informationen zur PROMID-
Studie finden Sie im Interview auf
S. 43).
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Zeit bis zum Tumorwachstum

1 -
E —_ Placebo: 43 Pat/d1 Erelgnisse
§ Mittel 5,9 Monate
5 0.75 — Sandostatin-LAR: 42 Pat/27
'E Ereignisse
g Mittel 15,6 Monate
K
E as
[}
E]
%
% a2

L] a4 B o A8

Zait seit Randomisation (Monate)

Stratified Logrank test: p <0.00017;
[95% Cl: 0.19 - 0.55]

Abb. 4: Hauptergebnis der PROMID-Studie: Die Zeit bis zum Auftreten des
Tumorwachstums wird durch Octreotid-LAR signifikant verlangert.

Therapie mit Somatostatinanaloga, wann indiziert?

Gesicherter Einsatz:
1. Zur Symptomkontrolle bei Patienten mit
Karzinoid-Syndrom, VIPom, Glucagonom
2. Zur Wachstumskontrolle bei Patienten mit
gut-differenzierten neuroendokrinen Midgut-
Tumoren

Moglicher Einsatz:
Zur Wachstumskontrolle bei Patienten mit
gut-differenzierten neuroendokrinen Tumoren
und anderer Primédrtumorlokalisation

Kein Einsatz:
Zur Wachstumskontrolle bei Patienten mit
schlecht-differenzierten Tumoren

Abb. 5: Anwendungsgebiete der Somatostatinanaloga

krinen Tumoren unterschiedlicher
Herkunft eingeschlossen hatten,
lasst sich vermuten, dass Somato-
statinanaloga moglicherweise auch
bei anderem urspringlichem Tu-
morsitz wachstumshemmend wir-
ken kdnnen.

Wirken Somatostatin-Analoga
auch wachstumshemmend
bei Patienten, bei denen

der urspriingliche Tumor an
anderen Orten sitzt?

Hierzu gibt es bislang keine kont-

rollierten Studien. Aus den voraus-
gegangenen Studien, die Patienten
mit gut-differenzierten neuroendo-

22

Derzeit wird international eine Pla-
cebo-kontrollierte Studie mit dem
Somatostatinanalogon Lanreotid-

Veranstaltungen

Autogel durchgefuhrt, bei der eine
Gruppe von Patienten mit neuro-
endokrinen Bauchspeicheldrisen-
tumoren (Pankreastumoren) ein-
geschlossen wird; hier bleiben die
Ergebnisse abzuwarten.

Bei Patienten mit schlecht-diffe-
renzierten neuroendokrinen Tumo-
ren sind Somatostatinanaloga zur
Wachstumskontrolle nicht geeignet,
hier sollte primér eine Chemothera-
pie durchgefuhrt werden.

Zusammenfassend (siehe auch
Abbildung 5) ist eine Therapie mit
Somatostatin-Analoga zur Linde-
rung von Symptomen bei Patienten
indiziert, die Hormon-Syndrome wie
das Karzinoid-Syndrom, das VIPom
oder das Glukagonom-Syndrom
aufweisen.

Zudem kdnnen sie zur Wachstums-
hemmung bei Patienten mit gut-dif-
ferenzierten neuroendokrinen Mittel-
darmtumoren eingesetzt werden.
Eine wachstumshemmende Wirk-
samkeit bei Patienten mit gut-dif-
ferenzierten NET und anderem Sitz
des Ursprungstumors ist moglich,
aber nicht bewiesen.

Bei Patienten mit schlecht-differen-
zierten NET sind Somatostatinana-
loga nicht zur Wachstumskontrolle
geeignet.

Dr. med. Anja Rinke
Philipps-Universitét Marburg
Kilinik fir Innere Medizin,
Schwerpunkt Gastroenterologie,
Endokrinologie u. Stoffwechsel
Baldingerstral3e,

356043 Marburg
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Chemotherapie bei
neuroendokrinen Tumoren

Im Gegensatz zu der Therapie vie-
ler anderer Tumoren ist die Che-
motherapie bei der Behandlung
neuroendokriner Karzinome nur ein
Therapieprinzip neben mehreren
anderen.

Die ersten Behandlungsversuche
neuroendokriner Karzinome brach-
ten nur maBige Erfolge, die Che-
motherapie erschien nicht vielver-
sprechend. Dies anderte sich erst,
als klar wurde, dass fir das Anspre-
chen einer Chemotherapie der Sitz
des Primartumors (Ursprungstu-
mors) entscheidend ist:

Welche neuroendokrinen
Karzinome lassen sich mit
Chemotherapie behandeln?

Neuroendokrine Tumore der Bauch-
speicheldrise wie auch des Magens
und des Bronchus (also aller Or-
gane, die entwicklungsgeschichtlich
aus dem embryonalen Vorderdarm
stammen) sprechen relativ gut auf
eine Chemotherapie an, insbeson-
dere die funktionell aktiven Tumore
wie Insulinome, VIPome etc. zeigen
gute Ansprechraten.
Neuroendokrine Karzinome des
DUnndarms zeigen kaum ein An-
sprechen auf eine Chemotherapie.
Die Chemotherapie hat bei der
Behandlung dieser Tumore keinen
Stellenwert und wird daher nicht
eingesetzt.

Wann wird die Chemotherapie
bei der Behandlung
neuroendokriner Karzinome
eingesetzt?

Der Einsatz der Chemotherapie
wird bei jedem Patienten individu-

RETIRER
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ell entschieden. Meistens kommt
sie zur Anwendung, wenn es unter
einer anderen Therapie (z.B. unter
Sandostatin) zu fortschreitendem
Wachstum gekommen ist.

Die Chemotherapie kann aber bei
mittelgradig differenzierten Bauch-
speicheldrtsen-Tumoren bei jun-
gen Patienten mit hoher Tumorlast
durchaus auch eine vorrangige
Therapieoption sein.

Was ist die Standardtherapie
bei hoch- bis mittelgradig
differenzierten neuroendokrinen
Karzinomen der
Bauchspeicheldriise?

Es gibt zwei Standardtherapiere-
gime zur Behandlung von neuroen-
dokrinen Tumoren der Bauchspei-
cheldrise:
Doxrubicin/Streptozotozin und 5-
FU/Streptozotozin.

Beide Chemotherapien haben &hn-
liche Ansprechraten, evtl. ist die
Kombination mit Doxorubicin etwas
wirksamer, aber auch etwas to-
xischer. Die Ansprechraten in der Li-
teratur liegen bei ca. 35% (8-69 %).
Beide Chemotherapien werden im
Allgemeinen stationdr verabreicht,
die Behandlung nimmt 5 Tage in
Anspruch und wird meist nach 6
Wochen wiederholt. Gewdhnlich
werden 6 Zyklen verabreicht, da-
bei wird meistens nach 3 Zyklen ein
CT/MRT zum Staging (Bestimmung
der Ausdehnung) durchgefhrt.
Alternativ gibt es noch eine Chemo-
therapie mit Dacarbazin, die auch
gute Ansprechraten zeigt. Dacarba-
zin ist im Allgemeinen gut vertrag-
lich. Es wird eine Infusion alle 4 Wo-
chen verabreicht, Dacarbazin kann

GLANDULAGST
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Dr. med. Daniela Muiller
Philipps-Universitat Marburg

daher auch gut ambulant gegeben
werden.

Welche Chemotherapie ist
bei niedrig differenzierten
neuroendokrinen Karzinomen
indiziert?

Niedrig differenzierte neuroendo-
krine Karzinome verhalten sich bi-
ologisch wie kleinzellige Bronchi-
alkarzinome und werden analog
behandelt. Es wird eine intravendse
Chemotherapie mit Cisplatin oder
Carboplatin und Etoposid durchge-
fuhrt. Diese intraventse Chemothe-
rapie erstreckt sich Uber drei Tage
(wobei Cisplatin/Carboplatin nur am
ersten Tag gegeben wird) und wird
in der Regel stationar durchgefuhrt.
Es kann mit einer Ansprechrate von
70-80% gerechnet werden, dabei
kann die Ansprechdauer ca. 8 bis
11 Monate betragen.

Welche Nebenwirkungen haben
diese Chemotherapien?

Allgemeine Nebenwirkungen, die

bei allen Chemotherapien mehr

oder weniger stark ausgepragt sein

kénnen, umfassen:

® Schadigung des Knochenmarks
Dabei koénnen alle drei Blutrei-
hen (rote Blutkdrperchen/Eryth-
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rozyten, weiBe Blutkérperchen/
Leukozyten und die Blutplatt-
chen/Thrombozyten) vermindert
sein. Daher wird das Blutbild
unter Chemotherapie regelméaBig
kontrolliert.

® |nfektanfalligkeit

e Ubelkeit und Erbrechen

® Schleimhautschadigungen: Ent-
zUndung des Mundes/Stoma-
titis

® Durchfall

Eine Chemotherapie greift alle Zel-

len des Kdrpers an, die sich schnell

teilen. Dies sind neben dem eigent-
lichen Ziel der Chemotherapie, den

Krebszellen, die Stammzellen im

Knochenmark, die der Blutbildung

dienen, sowie die Zellen der Mund-

und Darmschleimhaut.

Spezielle Nebenwirkungen:

1. Doxorubicin: Doxorubicin muf
streng intravends verabreicht
werden, sonst kann es zu star-
ken Schéaden des umgebenden
Gewebes bis zu Nekrosen (Zell-
und Gewebsveranderungen)
kommen. Durch die Rotfarbung
der Substanz tritt eine Rotfar-
bung des Urins auf. Doxorubicin
fuhrt auch zu einem starkeren
Haarausfall und kann eine do-
sisabhangige Schadigung des
Herzmuskels verursachen. Daher
wird die Herzfunktion wahrend
der Therapie regelmaBig durch
Herzultraschall kontrolliert.

2. Streptozotocin: Streptozotocin
kann die Niere schédigen, die
Nierenfunktion wird daher wah-
rend der Therapie kontrolliert.
Weiterhin wirkt die Substanz
blutzuckersteigernd.

3. 5-FU: 5-Fluorouracil kann Spas-
men der HerzkranzgefaBe aus-
l6sen und ist daher flr Patienten
mit Herzinfarkten oder einer
HerzkranzgeféBerkrankung in der
\orgeschichte weniger geeignet.

4. Dacarbazin: Diese Substanz
kann zu leichter Ubelkeit und Er-
brechen fuhren, der Haarausfall
ist im Allgemeinen eher mild.

5. Cisplatin/Carboplatin: Beide
Substanzen kénnen zu einer
Schédigung der Nieren, des In-
nenohrs und von Nerven flhren.
Auch eine Leberfunktionsstérung
ist mdglich. Ebenfalls ist ein star-
ker Haarausfall zu erwarten. Die
Substanzen kénnen zu starker
Ubelkeit fiihren. In der Regel ist
Carboplatin besser vertraglich
als Cisplatin.

Nebenwirkungen der Chemo-
therapie - Was kann ich tun?

e Ubelkeit und Erbrechen: es gibt
jetzt gute moderne Medikamente,
die Ubelkeit und Erbrechen in
fast allen Fallen verhindern bzw.
behandeln kénnen. Diese Medi-
kamente konnen auch zu Hause
eingenommen werden.

® Fieber: Fieber kann das erste
Symptom einer ernsthaften In-
fektion unter Chemotherapie
sein. Daher muss immer der Arzt
aufgesucht werden!

® Durchfall: Wichtig ist eine aus-
reichende FlUssigkeitszufuhr. Die
Symptome kdénnen mit Lopera-
mid (z.B. Imodium®) bekampft
werden. Bei starkerem Durchfall
muB der Arzt aufgesucht wer-
den.

Welche neuen Entwicklungen
gibt es?

Bei Temozolomid (Temodal) handelt
es sich etwas vereinfacht gesagt
um eine orale Darreichungsform
von Dacarbazin. Temozolomid ist
bereits fUr die Behandlung be-
stimmter Hirntumoren zugelassen
und kann eine Rolle in der Behand-

Veranstaltungen

lung von Hirnmetatasen bei neuro-
endokrinen Karzinomen spielen, wo
es nicht viele Therapiealternativen
gibt. Mehrere kleinere Studien ha-
ben auch Kombinationstherapien
mit Temozolomid untersucht, u.a.
mit Thalidomid, Bevacizumab (einer
Substanz, die wir aus der Behand-
lung von Darmkrebs kennen) und
Capecitabin (sozusagen die Tablet-
tenform von 5-FU). Dabei erschie-
nen v.a. die vorlaufigen Ergebnisse
von der Kombination von Temozo-
lomid und Capecitabin bei Bauch-
speicheldriisentumoren vielverspre-
chend.

Im Zulassungsprozess befindet sich
zur Zeit Sunitinib (Sutent), ein so ge-
nannter Tyrosinkinaseinhibitor, der
in der Zelle Schaltstellen blockiert,
die flr Tumorwachstum und GefaB-
bildung wichtig sind. Eine laufende
Therapiestudie wurde beendet, da
sich friihzeitig eine Uberlegenheit
von Sunitinib gegentber Placebo
zeigte.

Es ist zu hoffen, dass in Zukunft
durch diese Substanzen die Che-
motherapie neuroendokriner Tumo-
re erganzt und verbessert werden
kann.

Dr. med. Daniela Miller
Philipps-Universitét Marburg
Klinik fur Innere Medizin
Schwerpunkt Gastroenterologie,
Endokrinologie u. Stoffwechsel
Baldingerstrale,

35043 Marburg
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Nuklearmedizinische Diagnostik und

Therapie neuroendokriner Tumore

Nuklearmedizinisches
Verfahren in der Diagnostik
neuroendokriner Tumore

Neuroendokrine Tumore (NET)
zeichnen sich neben anderen, teils
sehr speziellen Eigenschaften,
durch das haufige Vorhandensein
des sogenannten Somatostatin-Re-
zeptors aus. Dieser an der Zellober-
flache anzutreffende Rezeptor ist
Vorraussetzung zur Durchflhrung
der Somatostatin-Rezeptor-Szinti-
graphie (SRS).

Seit Anfang der 90er Jahre steht
mit der SRS dieses besonders gut
geeignete Untersuchungsverfah-
ren zur Verflgung. Hierbei wird ein
schwach radioaktiver Stoff (in aller
Regel Octreoscan) in die Armvene
injiziert und nach einer Einwirkzeit
von 4 bis 24 Stunden lagert sich
dieser Stoff an den Zellen des neu-
roendokrinen Tumors an. Es dockt
dabei an den rechts abgebildeten-
Rezeptor fur Somatostatin (SMS)
an (Abb. 1).

Somatostatin-Rezeptor-
Szintigraphie (SRS)

Nach der Einwirkzeit von 4 bzw.
24 Stunden werden mit einer so-
genannten Gamma-Kamera Bilder
des Gesamtkdrpers von vorn (an-
terior) und hinten (posterior) aufge-
nommen. Die Liegezeit in der abge-
bildeten Gamma-Kamera (Siemens,
Erlangen) betragt insgesamt ca. 1,5
Stunden verteilt auf mehrere Ab-
schnitte (Abb. 2).

Die so erhobenen Bild-Daten lassen
sich wie folgt darstellen: Man er-
kennt die Kontur eines menschlichen

NETIWE s
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Kdrpers mit intensiver Speicherung
der Radioaktivitat (schwarz) im Be-
reich der Leber, der Milz, der Nieren
sowie des Darmes. Im gezeigten
Beispiel erkennt man als krankhafte
Veranderung die Speicherung in der
Mitte des Bauchraums, die einem
neuroendokrinen Tumor des Dunn-
darms entspricht (Abb. 3).

Mit Hilfe dieses Verfahrens lassen
sich gezielt alle neuroendokrinen

Dr. med. Andreas Pfestroff,
Klinik fiir Nuklearmedizin,
Universitatsklinikum
Giessen und Marburg,
Standort Marburg

Tumor-Orte darstellen, d.h. es ist
ein wichtiges Instrument zum Auf-
finden von einem Primé&rherd eines

Interazelluldr
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Abb. 1: Schematische Darstellung des SMS-Rezeptor (nach Reisine, Bell 1995)

Abb. 2: Gamma-Kamera der Firma Siemens (Quelle: www.medical.siemens.com)
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GLANDULASG] Veranstaltungen

Leher oy Milz

\ Darm
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i

Tumaor

15

anterior . posterior

Abb. 3: Ganzkdrper-Szintigraphie mittels Octreoscan Abb. 5: Beispiel einer Gastrin-
Szintigraphie
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neuroendokrinen Tumors, aber

Tumortyp Positiv in der SMS-Rezeptor ~ auch aller womdglich vorhandener
Szintigraphie positive Zellen \etastasen (Tochtergeschwillste);

immer voraussetzend, dass dieser

gﬁpgfohdyﬁg::mjore”: B 56 989 Tumor auch den Somatostatin-Re-

TSH produzierend 212 100% n/d zeptor aufwelst.

. : .

nicht-funktionell 1216 75% n/d e

Karzinoide 74778 95% 5562 88%  ozeptoren

Gastrinome 13/14  93% 6/6 100% 5

Insulinome 13/28  46% 18/27 67%  Aus der links gezeigten Uber-
sichtstabelle geht jedoch hervor,

exokrine Pankreaskarzinome 0/24 0% 012 100% dass zwar sehr viele, jedoch nicht
alle neuroendokrinen Tumor-Typen

unklassifizierte APUDome 15/20  75% 4/4  100% diesen Rezeptor besitzen, so dass
es notig sein kann, auf andere Re-

Paragangliome 42/42 100% 4/4  100% zeptoren auszuweichen (Abb. 4).

Phdochromatozytom 1315  87% 38/52  73%

Neuroblastome 89  89% 15/23  65%

So hat die ehemalige Géttinger und
heutige Marburger Arbeitsgruppe

differenzierte Schilddriisenkarzinome: um Prof, TM. Behr die Szintigra-

Follikular 5/6 83 % n/d L
Papillar 9/3 67% n/d phie mittels des sogenannten Gas-
trin-Rezeptors entwickelt, der bei
medullire Karzinome 24/35  69% 10/26 38% der Untersuchung bei medullarem
Schilddriisen-Karzinom besondere
Abb. 4: Verteilung des SMS-Rezeptor (nach Behr 2001) Bedeutung zukommt (Abb. 5)
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Veranstaltungen

Positronen-Emissions-Tomographie
(PET)

Als neuere Weiterentwicklung der
Diagnostik neuroendokriner Tumo-
ren ist die Positronen-Emissions-
Tomographie (PET) zu nennen, bei
der ebenfalls mit Hilfe radioaktiver
Stoffe Ganzkorperuntersuchungen
durchgeflhrt werden. Dort gibt es
neben der Mdglichkeit, Gber den
bekannten Somatostatin-Rezeptor
(das ware z.B. das 68Gallium-DO-
TATOC-PET) zu szintigraphieren,
eine weitere Moglichkeit. Mit Hil-
fe des Stoffwechsels der diversen
Hormone, die neuroendokrine Zel-
len umsetzen, gelingt es dem Stoff
DOPA, mit dem radioaktiven Fluor-
Atom 18F speziell in diese Zellen
aufgenommen zu werden. So kann
man von auBen mit dem rechts
abgebildeten PET-CT-Gerat dreidi-
mensionale Bilder des Korpers auf-
nehmen (Abb. 6).

Nuklearmedizinische Therapie
neuroendokriner Tumore

Radioliganden-Therapie

Wie im Bereich der Diagnostik ist
es auch bei der Therapie oberstes
Ziel moglichst viel radioaktiven Stoff
(Radioligand oder auch Radiopeptid
genannt) in die Zellen zu schleusen
und von dort wirken zu lassen.

Ist der radioaktive Stoff ein Uber-
wiegend Gamma-Strahlen aussen-
dender Stoff wie z.B. 111Indium, so
ist er fur Diagnostik gut geeignet.
Handelt es sich hingegen um tber-
wiegende Beta-Strahler wie 90Yttri-
um oder 77Lutetium, so sind diese
fur Therapie-Zwecke glnstig (Abb.
7).

Grundlage der am meisten ver-
wendeten Radioliganden ist der
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Abb. 7: Chemische Struktur der Substanz DOTATOC

Stoff DOTATOC. Man hat mehrere
radioaktive Strahler zur Auswahl,
die in den sogenannten Chelator
DOTA eingebunden werden. Ublich
ist heute die Therapie mit 90Yttrium
oder 177_utetium.

Voraussetzungen

Vorraussetzung zur Durchftihrung
der Therapie ist, dass mehrere Orte
eines Organs (zum Beispiel in der
Leber) oder mehrere Organe betrof-
fen sind, denn bei einzelnen Herden
ist die Operation die Methode der
Wahl. Letztlich kann nur die Opera-

tion NET-Erkrankungen vollstandig
und dauerhaft heilen. Einige weitere
das Labor betreffende Vorausset-
zungen sind ebenfalls zu klaren, um
Nebenwirkungen an Nieren oder
Blutbild zu vermeiden. Die Nieren
werden wahrend der Therapie in je-
dem Fall zusatzlich durch eine Ami-
nosaure-Losung geschitzt.

Grundvorausetzung vor jeglicher
Therapie mit DOTATOC ist in je-
dem Fall, dass der Tumor den Stoff
DOTATOC kraftig anreichert, was
durch eine Szintigraphie im Vorfeld
untersucht wird.

6. Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag, 25.-27.09. 2009 in Marburg

El



o
£
3
2
-
S
=
£
-2}
(=}
(<]
1
o
-}
~
Ny
10
3
&
L]
el
-
)
£
-
)
[]
€
=
X
[-]
°
€
[
g
5
o
=
)
o
[
c
2
=)
[])
b ol
£
[]
-]
=
©

GLANDULAGST
.

Autoren n PD bei Einschluss  Resultata

in die Studie

CR PR MR?

[30Y-DOTAY, Tyr3]octreotid (%0Y-DOTATOC)
Otte et al. [13] 16 /A 0 1(6%) /]
Waldherr et al. [14] 37 34/37 (84%) 1(3%) 9 (24%) N/I
Waldherr et al. [15] 37 34/37(100%)  1(3%) 7 (19%) N/I
Bodei et al. [17] 21 N/I 0 6 (29%) N/I
Valkema et al. [41] 54 41/54 (76% ) 0 4(7%) 7 (13%)
[%0Y-DOTA]lanreotid
Virgolini et al. [18] 39 39/39(100%) 0 0 8 (20%)
[%0Y-DOTA?, Tyr3]octreatate
Baumd et al. [19, 44] 39 67/75 (100 %) 0 284 (37 %) N/I
[177Lu-DOTAY, Tyr3]octreotate (177Y-DOTATATE
Kwekkeboom et al. [22] 129 55/129 (43 %) 3 (2%) 32 (25%) 24 (19%)

Bedeutung der weiteren Abkiirzungen:
PD: fortschreitende Erkrankung

MR: geringes Ansprechen der Therapie

CR: komplettes Verschwinden des Tumors

Forrer F. Zielgerichtete, rezeptorvermittelte Radionuklidtherapie. Der Nukelarmediziner 2008; 31: 114-131

Abb. 8: Ansprechrate der Radioliganden-Therapie (nach Forrer, 2008)

Weitere Abkiirzungen: PR: partielle (teilweise) Tumorriickbildung; SD: stabile Erkrankung

Wirksamkeit der Radioliganden-
Therapie

Bezuglich der Wirksamkeit der The-
rapie liegen diverse Studien vor.
Zusammenfassend lasst sich sa-
gen, dass deutliche Ruckbildungen
um mehr als 50% des Volumens
(PR) bei ca. 20% der Therapien zu
erwarten sind, geringere Ruckbil-
dungen (Tumorrlckbildung < 49%
und > 25%) sind in ca. 10-20% der
Félle nachweisbar. Stabiles Tumor-
verhalten (SD) ist in gut 50% das
haufigste Ergebnis und kann als
Therapie-Erfolg angesehen werden,
wenn vorher ein Wachstum bestand
(Abb. 8).

Ablauf der Radioliganden-Therapie

Nach Empfehlung des behandeln-
den Arztes zur Radioliganden-The-
rapie und nach Prufung aller Vo-
raussetzungen muss nun die meist
dauerhaft verabreichte Depot-Sprit-
ze pausiert werden (ca. 6 Wochen),

B

danach kann diese wieder wie ge-
habt verwendet werden. Es folgt
der Test auf die Wirksamkeit von
DOTATOC mittels Szintigraphie
und dann die Aufnahme auf Stati-
on. Die Therapie erfolgt, nachdem
zum Nierenschutz mit der Infusion

Abb. 9: Infusion der
Aminosaure- und Therapie-
Lésung

Veranstaltungen

SD PD CR+PR
14 (88%) 1(6%) 1/16 (6%)
23 (62%) 4 (11%) 10/37 (27%)

6 (70%) 3 (8%) 8/37 (22%)
11 (52%) 4 (19%) 6/21 (29%)
33 (61%) 10 (19%) 454 (7%)
17 (44%) 14 (36%) 0/39%)
394 (52 %) 84 (11%) 28 /75 (37 %)
44 (34%) 22 (17%) 35/131 (27%)

einer Aminoséure-L6sung, die aus
den Aminosauren Lysin und Arginin
besteht, begonnen wurde (Abb. 9).
Nach Abklingen der Strahlung er-
folgt eine Kontroll-Szintigraphie und
Entlassung nach 2-3 Tagen.

Zusammenfassend kann man sagen,
dass die Radioliganden-Therapie
eine effektive und nebenwirkungs-
arme Behandlungsmoglichkeit bei
ausgedehnten NET-Erkrankungen
darstellt.

Dr. med. Andreas Pfestroff
Oberarzt der Klinik
fir Nuklearmedizin

Universitétsklinikum Giessen

und Marburg

Standort Marburg

Baldingerstrasse

35043 Marburg

Tel. 06421 5862813

Fax. 06421 5867025

E-Mail: pfestrof@med.uni-marburg.de
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Nachlese zum 5. Uberregionalen Neuroendokrinen

Tumor-Tag in Liibeck 2008

Dr. N. Begum, Dr. C. G. Biirk

Neue Behandlungsmoglichkeiten von
Lebermetastasen - Chirurgische Sicht

Einleitung

Die Geschichte der neuroendokri-
nen Tumore hat vor Uber 100 Jah-
ren mit der Entdeckung der ,Kar-
zinoiden Tumore des Dunndarms”
durch Siegfried Oberndorfer, einem
deutschen Pathologen, begonnen.
Er wéhlte den Begriff ,Karzino-
id”, weil Untersuchungen mit den
Methoden der Histologie, der mi-
kroskopischen Untersuchung von
Geweben, eine neue Tumorart
zeigten. Sie liegt in ihrer Bosartig-
keit zwischen den bekannten Kar-
zinomen des Magen-Darmtraktes
und gutartigen Neubildungen. Die
Endung ,oid” (&hnlich) drickt die
Unentschlossenheit und Schwie-
rigkeit des Pathologen aus, sich bei
dieser seltenen Tumorgruppe Uber
ihre Natur festlegen zu mussen.
An dieser Problematik hat sich im
Grunde auch heute noch nicht viel
geéandert.

Nach wie vor sind diese Tumore
sehr selten und machen nur 0,5%
aller bosartigen Erkrankungen aus.
Seit 2004 gibt es das deutsche
NET-Register in Berlin, das bun-
desweit Daten von betroffenen
Patienten sammelt. Diese werden
anonymisiert ausgewertet. Hiervon
erhofft man sich repréasentative und
damit statistisch relevante Erkennt-
nisse zu dieser seltenen Tumorart.
Die Prognose der Tumore ist sehr
schwierig einzuschatzen, weil diese
unterschiedliche Verlaufe aufwei-
sen. Der Ort der Tumorentstehung,
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PD Dr. C. G. Birk
Klinik fir Chirurgie
Universitétsklinikum
Schleswig-Holstein
Ratzeburger Allee 160
23538 Liubeck

das Vorhandensein von [
Tochtergeschwiilsten gl
(Metastasen) sowie ver-
schiedene histologische
Parameter, die die Aggressivitat
des Tumorwachstums beschreiben
(Ki-67%, Mitoserate), geben An-
haltspunkte fUr die Prognose. Diese
ist maBgebend fUr weitere Thera-
pieentscheidungen im individuellen
Fall.

Chirurgische Therapieprinzipien

Die komplette operative Entfernung
des Tumors ist derzeit die einzige
Maglichkeit der Heilung. Das gilt so-
wohl fir den Ursprungstumor (Pri-
marius) als auch flr Lebermetasta-
sen. Da die meisten Tumore entlang
der Lymphstationen metastasieren,
umfasst die operative Therapie des
Primarius auch die Entfernung der
Lymphstationen.

Die Lymphabflusswege laufen ent-
lang der BlutgeféaBe, so dass diese
bei einer Operation mit heilendem
Ansatz mit entfernt werden. Das
umfasst gegebenenfalls auch die
Entfernung von benachbarten Or-
ganen, die von den gleichen Blut-
gefaBen versorgt werden. In der
Chirurgie spricht man hier von einer

Dr. med.

Nehara Begum

Klinik fir Chirurgie
Universitatsklinikum
Schleswig-Holstein

" Ratzeburger Allee 160
23538 Libeck

Tel.: 0451-500 2204
Fax: 0451-5029
E-Mail:
nehara.begum@gmx.de

radikalen Operationstechnik (lat.
Radix=Wurzel). Das erklart, warum
z.B. ein kleiner Tumor im termi-
nalen lleum (Dinndarmteil vor der
Einmdndung in den Dickdarm) zur
Entfernung der gesamten rechten
Dickdarmhaélfte fUhren kann.

Auch im Falle von Fernmetastasen,
die nicht komplett entfernt werden
kdnnen, macht die Entfernung des
Ursprungstumors oft Sinn. Es kon-
nen Komplikationen, die durch das
lokale Tumorwachstum entstehen,
verhindert werden. So sind Blu-
tungen, Schmerzen oder Darm-
verschlisse nicht selten die ersten
Krankheitszeichen bei funktionell
inaktiven Tumoren. Es gibt Hinweise
in der Literatur, dass die Entfernung
des Primarius selbst bei Vorliegen
von nicht-operablen Metastasen ei-
nen gunstigeren Verlauf der Erkran-
kung nach sich zieht.

Behandlung von
Lebermetastasen

Ist der Tumor in die Leber metas-
tasiert, wird gepruft, ob eine Tu-
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Individuelle Prazisionschirurgie
e Wahl der besten Therapieoptionen

o [ndividuelle Analyse des
Eingriffsrisikos

Durch prazise Engriffsplanung

o Anatomische und funktionelle
Modellierung der Leber

e Simulation der Auswirkungen
chirurgischer Handlungen

e Optimierung der Handlungsziele

Abb. 1: Préoperative Erstellung eines 3D-Modells der Leber aus CT-Bildern.
Verschiedene OP-Techniken mit dem verbleibenden Lebergewebe kénnen simuliert

werden.

morfreiheit durch eine Leberteil-
entfernung erreichbar ist. Die Art
der Lebermetastasierung kann in
3 Typen eingeteilt werden: Typ | ist
eine einzelne Metastase, die in der
Regel durch eine Leberteilentfer-
nung (atypische oder anatomische
Resektion) therapiert werden kann.
Typ Il sind mehrere Metastasen,
die eventuell auch noch chirurgisch
komplett entfernt werden kdnnen.
Nicht selten werden hier die Verfah-
ren kombiniert: so kann ein Teil der
Metastasen operativ beseitigt und
ein anderer Teil mittels in die Leber
eingeflhrter Sonden verkocht wer-
den (z.B. Radiofrequenzablation
mit Ultraschall oder laserinduzierte
Thermotherapie). Typ Il bedeutet
eine diffuse Metastasierung der Le-
ber, haufig durch viele kleine Metas-
tasen, die in der Regel operativ nicht
saniert werden kénnen. In diesen
Fallen kommen radiologisch-inter-
ventionelle MaBnahmen zur Reduk-
tion der Symptome in Frage (z. B.
Chemoembolisation oder SIRT). In
sehr seltenen Féllen bei langsamem
Tumorwachstum und jungen Pati-
enten kann eine Lebertransplantati-
on erwogen werden. Entscheidend
ist, dass Tumormanifestationen au-
Berhalb der Leber ausgeschlossen

ol

werden kdnnen, da die Wahrschein-
lichkeit eines Wiederauftretens unter
einer verminderten Immunféahigkeit
deutlich erhoht ist. Eine so genann-
te Debulking-Operation dient zur
Reduktion der Tumorlast um min-
destens 90%. Auf diese Weise kann
die Symptomatik bei funktionell
aktiven Tumoren eliminiert werden.
Zunéchst sollten jedoch samtliche
konservativ-medikamentdsen und
radiologisch-interventionellen Opti-
onen ausgeschopft sein. Die Indika-
tion zum jeweiligen Therapieverfah-
ren wird in spezialisierten Zentren in
einem interdisziplindren Tumorboard
festgelegt.

Prinzipien der Chirurgie von
Lebermetastasen

Die Prinzipien der klassischen Le-
berchirurgie basieren auf der ana-
tomischen Einteilung der Leber in
8 Segmente nach Couinaud (siehe
Abb. 2). Die Grenzen werden hier
anhand der Blutversorgung sche-
matisch festgelegt. Wird entlang
dieser Grenzen préapariert, so ist
eine blutarme Operation moglich.
Des Weiteren lasst sich die Leber
grob in eine rechte und linke Halfte
einteilen, wobei die gréBere rech-

Nachlese

Abb. 2: Prinzipien moderner Leberchirur-
gie: Individualisierte 3D-Darstellung der
Lebersegmente nach Couinaud.

Abb. 3: Im 3D-Modell dargestellte, in der
Leberkuppe (Segment 7 und 8) sitzende
Lebermetastasen. Hier sind die Bezirke
der drainierenden Lebervenen dargestellt.

te etwa 2/3 des Gesamtvolumens
ausmacht. Ein Mensch kann prinzi-
piell auf einen GroBteil seiner Leber
verzichten. Als kritischer Wert fur
das verbleibende Restlebervolumen
sollten 30% des Ausgangswertes
nicht unterschritten werden (ca. 5g/
kg Korpergewicht).

Die Leber ist ein sehr gut durchblu-
tetes Organ. Etwa ein Viertel des
Blutes, das unser Herz pro Minu-
te durch den Korper pumpt, flieBt
durch die Leber. Das sind im Schnitt
1,5 Liter pro Minute. Ein hoher Blut-
verlust wahrend einer Operation war
in den Anfédngen der Leberchirurgie
flr die hohen Komplikationsraten
verantwortlich.

1954 wurde die erste Entfernung
der rechten Leberhalfte erfolgreich
beim Menschen durchgefiihrt. Uber
20 Jahre danach lag die Sterblich-
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Erweiterte Entfernung der rechten Leberhalfte

Volumen Volumen (relativ)
(in ml) (% der Gesamtheit)
Entfernung 834 (63,5%)
verbleibend 466 (35,5%)
Schnittebene 14 (1,1%)
Total 1314 (100%)
Abb. 4 Abb. 5

Segmententfernung (Seg.VIll/Seg.Vil)

Gmnuw

Abb.4, 5, 6: Beispiel: Simulation und Berechnung des

verbleibenden Lebergewebe bei verschiedenen OP-Techniken.
Bei der klassischen, erweiterten Rechtshemihepatektomie
verbleiben nur 35% gesundes Lebergewebe. Anhand des 3D-

Modells wird eine gewebesparsame Resektion der Segmente 7

Volumen Volumen (relativ)
(in ml) (% der Gesamtheit)
Entfernung 21 (1,6%)
verbleibend 1281 (97,4%)
Schnittebene 14 (1,0%)
Total 1315 (100%)
Lebergewebe.
Abb. 6

keit bei erweiterten Leberoperati-
onen immer noch bei 20% (Forster
JH et al, 1977). Verbesserungen in
der Anasthesie und Intensivmedizin
sowie chirurgisch-technische Fort-
schritte haben dazu geflhrt, dass
die Leberchirurgie heute sicher und
komplikationsarm durchgefuhrt
werden kann. FUr ausgewiesene
Zentren der Leberchirurgie werden
Sterblichkeitsraten von unter 3%
und allgemeine Komplikationsraten
(Wundinfekte, Nachblutungen, Lun-
genentztndungen, Galleleckage)
bis zu 20% angegeben. Aufgrund
dessen ist das Pro und Contra einer
Operation bei Lebermetastasen im-
mer individuell abzuwagen.

Neues von der Chirurgie der
Lebermetastasen

Um den Blutverlust wahrend der
Operation gering zu halten, ist die
Zusammenarbeit mit der Anasthe-

ETIWER:
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sie sehr wichtig: Wird der Stau-
ungsdruck in der unteren Hohlvene
durch geschickte Volumentherapie
und Einstellung der Beatmungs-
driicke niedrig gehalten, ist der
Blutverlust gering. Das Skalpell
wurde in der Leberchirurgie durch
moderne Geréte ersetzt, die mit
Ultraschall- oder Wasserstrahlzer-
schneidung eine selektive Durch-
trennung des spezifischen Organ-
gewebes erlauben. So wird nur
Lebergewebe durchtrennt, Blut-
gefaBe und Gallengange werden
sichtbar und kdénnen isoliert mit
Clips versorgt werden. Die Abset-
zungsflache der Leber wird mit fi-
brinhaltigem Vlies versiegelt. So
kdnnen Komplikationen wie Nach-
blutungen oder Gallefisteln redu-
ziert werden. Durch dieses stan-
dardisierte Management wird der
Blutverlust wahrend der Operation
minimiert und Komplikationsraten
reduziert.

und 8 geplant und durchgefiihrt. So verbleiben 97% gesundes

Praoperative
Risikoabschatzung

Vor jeder Leberoperation werden auf
dem Boden von 3-Phasen-Dunn-
schicht-CT oder MRT 3-dimensio-
nale Rekonstruktionen erstellt (siehe
Abb. 1). An dieser individualisierten
Computersimulation kann der Ope-
rateur sich ein genaueres Bild von
der Lage des Tumors und den Ge-
fahren bei unterschiedlichen OP-
Verfahren im Vorfeld veranschauli-
chen. Die Versorgungsgebiete der
GeféaBe (Leberarterien, Pfortader,
Gallengange, Lebervenen) wer-
den sichtbar und als anatomische
Normvarianten dargestellt. Da eine
Volumenberechnung der Restleber
mdglich ist, 1&sst sich eine individu-
elle OP-Planung gestalten. Diese
kann in grenzwertigen Fallen von
Bedeutung sein und durchaus zur
Anderung der Operationsstrategie
fuhren (s. Beispiel Abb. 4, 5, 6).

L



1. Transcutan
sonographie-gesteuert

2. Transcutan CT-/
(MRT)-gesteuert

3. Intraoperativam
offenen Abdomen
(sonographie-gesteuert)

4. Laparoskopisch
(sonographie-gesteuert)

Abb. 7: Prinzipien der Thermoablation

Laparoskopie
(Bauchspiegelung) und
Thermoablation

Laparoskopische Leberteilentfer-
nungen sind bislang nur in seltenen
Fallen in entsprechenden Zentren
maoglich. Die Patienten profitieren
von den Vorteilen der minimal-in-
vasiven Chirurgie (geringeres Zu-
gangstrauma, kurzere Liegedauer).

Hé&ufig kann die Laparoskopie und
der laparoskopische Ultraschall zur
Diagnostik und zur Bestéatigung
von Lebermetastasen genutzt wer-
den. Ist die Thermoablation durch
die Haut (transkutan) zu risikoreich,
kdnnen die Sonden laparoskopisch
positioniert werden ohne daflr einen
groBen Bauchschnitt vorzunehmen.
Die Kombination dieser Methoden
mit der offenen Chirurgie in einem
ein- oder mehrzeitigem Konzept,
kdnnen in komplexen Féllen zu einer
kompletten Tumorsanierung fihren

(siehe Abb. 7). Eine hohe Ruckfall-
rate bei der Indikationsstellung zur
Lebermetastasenchirurgie ist zu
bertcksichtigen und deshalb sind
gewebesparende Entfernungen zu
bevorzugen. Bisher fehlen ergan-
zende Therapieoptionen (Chemo-
therapie, Biotherapie, Peptidradio-
rezeptortherapie), die das Ruckfall-
risiko nach vermeintlich heilenden
Operationen senken.

Zusammenfassung und
Ausblick

Durch Fortschritte in der Anésthesie
und Intensivmedizin sowie durch
chirurgisch-technische Innovati-
onen ist die Lebermetastasenchir-
urgie heute zu einer sicheren und
etablierten Methode gereift. Der
Blutverlust wahrend der OP wird
durch moderne Schneideverfahren
(Wasserstrahl- oder Ultraschallskal-
pell) und Oberflachenversiegelung

Nachlese

Abb. 8: Ausblick: Mit laparoskopisch angewandten
Ultraschallsonden werden Systeme fiir die intraoperative 3D-
Navigation entwickelt (Tierversuche, Bilder Dr. M. Kleemann,
PD Dr. Ph.Hildebrand, Lubeck).

gering gehalten. Die Risikoabschat-
zung vor der Operation und Stra-
tegientwicklung an 3D-gestutzten
Computer-Modellen erméglicht eine
individuelle Therapieplanung auch
in Grenzfallen. Die Entwicklung der
3D-Navigation bei einer OP wird
den Einsatzbereich der laparosko-
pischen Methoden in der Leberchir-
urgie erweitern (siehe Abb. 8). Die
Fusion der klassisch-chirurgischen
und laparoskopischen Verfahren mit
interventionellen Methoden (Ther-
moablation) erweitert das Spektrum
jener Félle, die geheilt werden kon-
nen.

PD Dr. N. Begum,
PD Dr. C. G. Blrk
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Studien
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Interview mit Dr. Anja Rinke, Universitatsklinikum Marburg

PROMID-Studie weist erstmals wachstums-
hemmenden Effekt von Octreotid LAR nach

Frau Dr. Rinke, Sie haben vor
kurzem die PROMID-Studie
veroffentlicht. Was genau ist bei
der Studie herausgekommen?

Im Ergebnis hat die Studie gezeigt,
dass sich im Kollektiv der Patienten
mit gut differenzierten neuroendokrinen
Mitteldarmtumoren, die nicht vorbe-
handelt waren - auBer gegebenenfalls
durch Operationen - die Zeit bis zum
Tumorwachstum durch Octreotid LAR
(Sandostatin® LAR®) signifikant verlan-
gert wurde. Wahrend in der Gruppe der
mit Placebo behandelten Patienten die-
se Zeit in der letzten Analyse im Mittel
5,9 Monate betrug, waren dies Uber 15
Monate bei Behandlung mit Octreotid
LAR. Es zeigte sich somit ein deutlich
signifikanter Unterschied und es wur-
de erstmals kontrolliert nachgewiesen,
dass diese Substanz tatsachlich das
Tumorwachstum hemmt.

Was ergibt sich aus lhrer Sicht aus
den Studienergebnissen fiir die
klinische Praxis?

Ich denke, vor allem haben wir nun ein
gutes Argument flr den Einsatz von
Octreotid LAR zur Behandlung von
nicht funktionellen neuroendokrinen Tu-
moren. In der Therapie von funktionell
aktiven Tumoren, fur die das Medika-
ment bereits zugelassen ist, haben wir
nie Schwierigkeiten beobachtet und
das Medikament hier auch oftmals in
der Hoffnung auf eine tumorhemmende
Wirkung eingesetzt. Nun verfligen wir
erstmals Uber solide Daten, die diese
Therapieoption unterstitzen und die
wir, auch weil sie nebenwirkungsarm ist,
gut anwenden konnen. Octreotid LAR
hat einen messbaren Effekt gezeigt,
zwar nicht im Sinne einer Rickbildung,
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aber doch, dass das Tumorwachstum
deutlich verzogert wird.

Welche Patienten profitieren am
meisten von der Therapie mit
Octreotid LAR?

In den Subgruppenanalysen profitierten
vor allem Patienten, die eine begrenzte
Tumorlast in der Leber hatten, bei denen
also nicht mehr als 10% der Leber be-
troffen war. Eine andere Gruppe, bei der
Octreotid einen deutlichen Effekt zeigte,
waren die Patienten, deren Primartumor
vorher operiert wurde. Keinen Einfluss
auf den Therapieerfolg hatte hingegen
die Funktionalitdt des Tumors. Ob der
Betroffene an einem durch (iberméaBige
Hormonausschuttung bedingten Syn-
drom litt oder nicht, war ohne Einfluss
auf den Therapieerfolg.

Legen die Daten einen friihzeitigen
Therapiebeginn mit Octreotid LAR
nahe?

Bislang haben wir bei Patienten, die kei-
ne Symptome hatten, gewartet, bis das
Tumorwachstum fortschreitet und dann
erst behandelt. Nun haben wir ein Ar-
gument, von dieser Strategie abzuwei-
chen: Wir wissen, dass durch Octreotid
LAR das Wachstum verzbgert wird und
wir kbnnen diesen Patienten primér
eine gute Therapie anbieten.

Leider reichen die Patientenzahl und
auch die Dauer der PROMID-Studie
nicht aus, um zu zeigen, dass die Uber-
lebenszeit durch diese Therapie wirklich
verlangert wird. Ich wirde daher aus
der Studie nicht schlieBen wollen, dass
alle Patienten in einer stabilen Erkran-
kung auch wirklich behandelt werden
mussen. Grundsatzlich sehen wir aber
bei Patienten mit gut differenzierten

Tumoren die Indikation zum frihen Ein-
satz, zumal es in der Regel von der Ver-
tréglichkeitsseite keine Probleme gibt.

Wie schatzen Sie die Rolle von
Octreotid LAR in der Kombination
mit anderen Therapien ein?

Nun, wir haben bereits gute Erfolge in
der Kombination mit RADOO1 in der
RADIANT-1-Studie bei NET der Bauch-
speicheldriise beobachtet. Dies war
zwar keine randomisierte, also nach
Zufallszuteilung organisierte Studie
zwischen den beiden Therapiearmen
(RAD0O01 vs. RADOO1 + Octreotid LAR),
dennoch gibt es auch von der Theorie
her Uberlegungen, dass sich magli-
cherweise Octreotid LAR und RADOO1
in ihrer Wirkung gegenseitig verstérken.
Daher denke ich schon, dass Kombina-
tionstherapien attraktiv sind. Spannend
werden natdrlich auch die Daten der
RADIANT-2-Studie sein, die wir bislang
noch nicht kennen. Hier werden wir
sehen, welchen Nutzen flr die Patienten
die alleinige Octreotid LAR-Therapie so-
wie die Behandlung in Kombination mit
RADOO1 bei fortgeschrittenen NET mit
Karzinoid-Syndrom bringen. Letztend-
lich kombinieren wir natdrlich ohnehin
schon, denn zum Beispiel Patienten, die
zu einer Chemoembolisation kommen,
erhalten ihre Behandlung haufig weiter.
Auch Kombinationen mit anderen neu-
en Therapien sind natUrlich denkbar. Ich
denke, dass zukunftig mehr Kombina-
tionen von verschiedenen Therapeutika
eingesetzt werden.

Frau Dr. Rinke, wir danken Ihnen
fiir die Bereitschaft zu diesem
Interview.
Marcel Fischer
Agentur Hill & Knowlton
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Grundbegriffe bei neuroendokrinen

Tumoren

Im BemUhen um das Verstandnis sei-
ner Erkrankung wird man als Nicht-
mediziner immer wieder auf Begriff-
lichkeiten stoBen, die das Verstehen
schwierig, wenn nicht gar unmdglich
machen. Da diese aber oftmals essen-
ziell fir das Verstandnis des é&rztlichen
Vorgehens und die dann empfohlenen
MaBnahmen sind, wird im Folgenden
versucht, einige dieser Begriffe verein-
facht darzustellen.

Differenzierung

Ein haufig angeflhrter Begriff in den
Arztbriefen oder auf Vortragen ist der
eines Differenzierungsgrades, d.h. es
ist beispielsweise von einem ,hoch”
oder ,niedrig” differenzierten neuroen-
dokrinen Tumor die Rede. Auf diese
Begrifflichkeit stoBt man in Arztbrie-
fen oder in der Literatur haufig. In der
Alltagssprache kommt der Begriff ja
ebenfalls vor. So meint man mit einem
,differenzierten” Menschen jemanden,
der geordnet, klug und strukturiert ist;
wohingegen man mit ,undifferenziert”
eher die schlichten Gemdter tituliert.
Es besteht eine gewisse Ahnlichkeit zu
den Bezeichnungen in der Medizin:

Ein hoch differenzierter Tumor stellt
sich dem geschulten Auge des Pa-
thologen bei der feingeweblichen
Untersuchung unter dem Mikroskop
(,Histologie”) derart dar, das noch eine
relativ hohe strukturelle Ahnlichkeit
des Gewebes eines Tumors an das
Muttergewebe besteht. In diesem Fall
wére es also eine Ahnlichkeit zu dem
Gewebe hormonproduzierender Or-
gane, und es herrscht eine gewisse
Ordnung. Tats&chlich ist auch fir den
Laien auf dem folgenden Bild eine ge-
wisse Strukturierung oder Gliederung
des Tumorgewebes erkennbar; Bei
den dunkel-lila angefarbten Strukturen
handelt es sich um den Zellkern (Abbil-
dung 1), das heiBt den Bereich, in dem
das Erbmaterial der Zelle gespeichert
ist, heller und darum liegend ist das so-

m

genannte Zytoplasma. Dies ist der Be-
reich, der die Zelle ausflllt und der aus
dem Zellmedium, dem Zellskelett und
verschiedenen Organellen (strukturell
abgrenzbaren Bereichen einer Zelle mit
besonderen Funktionen) besteht.

In Abbildung 2 sehen Sie ein Praparat,
wie es sich dem Auge des Pathologen
darbietet. Erkennbar ist in diesem Zell-
verband (es handelt sich hier um ein
gut differenziertes Karzinoid des lle-
ums, also des letzten Abschnittes des
Dunndarms) eine gewisse Struktur,
die so wirkt, als ob sich manche Zell-
verbande in einer gewissen Ordnung,
ahnlich Inseln, in dem Gesamtverband
gruppiert haben.

Ganz anders zeigt sich dem Auge
das Bild eines schlecht differenzierten
Tumors (Abbildung 3). Hier wirken die
einzelnen Zellen chaotisch und wild

- -

Grundbegriffe bei NET

PD Dr. Igor Alexander Harsch

durcheinandergewdirfelt. Eine Ordnung
oder gar Ahnlichkeit mit urspriinglich
hormonbildendem Gewebe ist nicht zu
erkennen. Hier spricht der Pathologe
also von einem schlecht oder niedrig
differenzierten Tumor.

Bedeutung

Die Einteilung des Gewebes neuroen-
dokriner Tumore dient keinesfalls der
Kunst um ihrer selbst willen, sondern
hat fUr das weitere Vorgehen bedeut-
same Konsequenzen: Etwas verein-
facht dargestellt, kann bei einem gut
differenzierten NET ein gunstigerer
Verlauf erwartet werden, als bei einem
niedrig differenzierten.

. «Abb. 1: Zellverband (Ausschnitt aus Abb. 2).
Dunkelviolett die Zellkerne. Rosa-violett das
Zellzytoplasma.

Abb. 2: Gewebe eines gut differenzierten neuroendokrinen Tumors aus dem lleum.
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Daher kann bei einem gut differen-
zierten Tumor, auch wenn er bereits
Tochtergeschwulste (,Metastasen”),
z.B. in die Leber gesetzt hat, ein weit
weniger aggressives (z.B. Behandlung
mit einem Somatostatin-Analogon)
oder auch nur zun&chst beobacht-

Internet

endes Verhalten gewahlt werden. Bei
einem niedrig differenzierten Tumor ist
ein ungunstigerer, das heiBt schnellerer
und boésartigerer Verlauf zu erwarten,
weshalb hier eine Chemotherapie vor-
geschlagen werden muss.

Medster: Medizinische
Unterstutzung aus dem Internet

Die Idee zu Medster kam Prof. Dr.
Hensen, Grindungsvater und lang-
jahriger erster Vorstand des Netzwerk
Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.,
vor etwa drei Jahren: Ein Internet-
Angebot zu schaffen, das Kranken,
insbesondere chronisch Kranken,
Hilfestellung leistet. Und dabei die
Madglichkeiten des Mediums voll aus-
schopft.

Am 19.02.09 stellte Prof. Dr. Hensen
das Projekt am Tag der Selbsthilfe offi-
Ziell vor. Nach langer Zeit der Entwick-
lung und nicht-6ffentlicher Tests ist
es damit soweit: Medster geht in die
Offentliche Beta-Phase. Dies bedeu-
tet, dass das Angebot noch immer im
Test, aber unter www.medster.de fur
jeden Internet-Nutzer zugénglich ist.
Nach der Registrierung, fUr die keine
personlichen Daten, sondern lediglich
eine gultige E-Mail-Adresse notwen-
dig ist, stehen alle Funktionen zur Ver-
fugung.

Hintergrund

Im Mittelpunkt soll bei Medster der
souverdne und eigenverantwortliche
Patient stehen. Ihm wird die Méglich-
keit gegeben, seine Krankheit noch
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besser kennen zu lernen und noch
selbsténdiger damit zu umgehen. Prof.
Dr. Hensen sieht Medster als ,Ge-
sundheitscoach”, der den Patienten
motivieren und unterstitzen, ihm aber
keineswegs seine Eigenverantwortung
abnehmen soll.

Nachdem der Arzt lange Zeit als eine
Art Vormund des Patienten angese-
hen wurde, sieht die heutige Realitat
anders aus: Der Patient ist aufgeklart,
hat selbst medizinische Kenntnisse,
die er kontinuierlich zu erweitern ver-
sucht. Auch wenn es natdrlich wei-
terhin wichtig ist, arztliche Ratschlage
ernst zu nehmen, will Medster Betrof-
fenen in ihrer Kompetenz und in ihrer
eigenstandigen Beschéftigung mit der
Erkrankung stérken. ,Denn kompe-
tente Patienten sind letztlich fur alle
Seiten ein Gewinn”, so Prof. Dr. Hen-
sen.

Funktionen

Medster bietet dem Nutzer vielféltige
Funktionen, die alle vollig anonym
genutzt werden kdnnen. So kann der
Nutzer beispielsweise die Medika-
mente eingeben, die er derzeit nimmt,
und auf Wechselwirkungen hin pru-
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Im zweiten Teil dieses Artikels, den Sie
in der nachsten Ausgabe lesen, wer-
den die Begriffe ,Proliferationsindex”
und ,Chromogranin A” erlautert.

PD Dir. Igor Alexander Harsch
Medizinische Kiinik |

Schwerpunkt Endokrinologie

und Stoffwechsel

Ulmenweg 18

91054 Erlangen

Tel.: 09131/85-35 229

Fax: 09131/85-35 231

E-Mail: igor.harsch@uk-erlangen.de

fen. AuBerdem kénnen Laborwerte
und Befunde eingetragen werden. Sie
lassen sich dann auch graphisch und
tabellarisch darstellen.
Die Funktionen sind beispielsweise
fur die Suche nach der optimalen Do-
sis eines Medikaments hilfreich. Auch
kdénnen sich Patienten an die Einnah-
me erinnern lassen.
Ein wichtiges Element des Angebots
ist auBerdem Kommunikation. Die
Nutzer haben die Mdglichkeit, Erfah-
rungsberichte und Blogs (Online-Ta-
geblcher) zu erstellen. AuBerdem
kdénnen sie untereinander diskutieren.
Ein Expertenrat, der Fragen laien-
verstandlich beantworten soll, steht
ebenfalls zur Verfugung.
Prof. Dr. Hensen betont, dass Meds-
ter als nicht-kommerzielles Angebot
konzipiert ist und kostenlos genutzt
werden kann. Es soll kontinuierlich
weiterentwickelt werden. Fir die tech-
nische Umsetzung zeichnet die Firma
Creativbox verantwortlich, die auch
die neue Glandula-NeT-Webseite ent-
wickelt hat.

Christian Schulze Kalthoff
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Beitrittserklarung NETZWERK

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.
Bundesweite Selbsthilfegruppe fiir Patienten und Angehérige

Einzelperson: Mitgliedsbeitrag 20,00 € pro Jahr a

Angehorige: in Verbindung mit einer Betroffenen-Mitgliedschaft
Mitgliedsbeitrag 10,00 € pro Jahr

Firmen: Mitgliedsbeitrag 300,00 € pro Jahr a

Freiwillig hoherer Betrag: Euwro___ pro Jahr) a

Name/Firma:

bei Einzelpersonen Geburtsdatum:

StraBBe, Hs.-Nr.:

PLZ, Ort:

Telefon: Beitrittsdatum:

Den Mitgliedsbeitrag entrichte(n) ich/wir

3 jahrlich per Einzugsermachtigung

Kto.-Nr.:

BLZ:

Geldinstitut:

Datum:_______ Unterschrift:

Bitte senden Sie mir/uns folgende Broschiiren zum Thema:

O Neuroendokrine Tumoren des Magen-Darm-Traktes und
der Bauchspeicheldriise (GEP-NET)

O Die multiple endokrine Neoplasie Typ 1 (MEN 1)
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Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.\.
Bundesweite Selbsthilfegruppe fiir Patienten und Angehdérige

WornitzstraBe 115a

90449 Nurnberg

Tel. 0911/ 25 28 999, Fax 0911/ 25 52 254
E-Mail: netzwerk@glandula-net-online.de
Homepage: www.glandula-net-online.de

Bankverbindung:
Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG
Konto-Nr. 69 949
BLZ: 763 600 33
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