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Ein herzliches Dankeschön an die Patientinnen und Patienten sowie ihre 
Angehörigen für ihr Engagement im Vorstand, bei allen Aktivitäten des 
Netzwerks und ihren beständigen Austausch mit Ärztinnen und Ärzten

Das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren würde es nicht geben, hätten 
sich im Januar 2000 nicht Patienten 
gefunden, die die Bereitschaft gezeigt 
haben, als Patientenvertreter des 
Netzwerks zu fungieren. Herr Allmen-
dinger und sein Vertreter Herr Willy 
Müller waren es, die diese Aufgabe 
übernommen haben und ohne die 
eine Selbsthilfegruppe für NET vor 10 
Jahren nicht entstanden wäre. Dies 
war eine neue, aber auch schwierige 
und keinesfalls selbstverständliche 
Aufgabe. Herr Allmendinger war der 
auserwählte Patient der ersten Stun-
de des Netzwerks, und er hat sich 
bereitwillig dieser Aufgabe gestellt. 
Zunächst konzentrierte sich der Ver-
ein sehr auf Erlangen, wo die erste 

Regionalgruppe entstand. Herr All-
mendinger hat nicht nur diese mit viel 
Geschick geleitet, sondern darüber 
hinaus die Entwicklungen zu NET in 
Deutschland verfolgt, Informationen 
von zahlreichen Veranstaltungen zu-
sammengetragen und unzählige Pati-
enten in den letzten 10 Jahren bera-
ten. Ihm gilt unsere ganz besondere 
Anerkennung. Ich persönlich möchte 
mich herzlich bei Herrn Allmendinger 
für die sehr angenehme Zusammenar-
beit und sein großes Engagement bei 
der Leitung der Regionalgruppe und 
allen anderen Tätigkeiten bedanken. 
Für seine Leistungen wurde ihm vom 
Netzwerk die Ehrenmitgliedschaft ver-
liehen. Sehr danken möchte ich auch 
allen Patientinnen und Patienten der 

Regionalgruppe Erlangen. Der Aus-
tausch war immer ein gegenseitiger. 
Auch ich durfte von Ihnen über viele 
Jahre sehr viel lernen, denn jede Pati-
entengeschichte ist sehr individuell. 

Im Vorstand folgten weitere Patienten, 
die sich mit außerordentlichem Enga-
gement für das Netzwerk eingesetzt 
haben, so Frau Ingeborg Schäfer, 
unterstützt von Ihrem Mann, Herrn 
Schäfer, und Herr Dr. Edgar Witt-
mann, der ihre Aufgabe im Verlauf 
übernommen hat. Auch Frau Witt-
mann hat ihren Mann bei zahlreichen 
Veranstaltungen begleitet und unter-
stützt. Trotz ihrer Erkrankung haben 
sich beide, Frau Schäfer und Herr 
Dr. Wittmann, in besonderem Maß 
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für den Verein engagiert, nicht nur 
durch regionale Aktivitäten, sondern 
auch im Rahmen ihrer Vertretung des 
Netzwerks auf zahlreichen Veranstal-
tungen im gesamten Bundesgebiet. 
Sie haben sehr zur Ausdehnung des 
Vereins und Aufklärung von Patienten 
und Ärzten beigetragen. Ihre Namen 
werden untrennbar mit dem Netzwerk 
verbunden bleiben. Frau Oehme als 
Angehörige eines Betroffenen war 
eine weitere Bereicherung für unseren 
Vorstand, nicht nur als vorbildliche 
Schriftführerin, sondern auch durch 
ihre sehr angenehme und ausglei-
chende Art. Auch sie wurde durch 
ihren Mann unterstützt. 

Schließlich hat mit dem Rückzug der 
Ärzte aus dem Vorstand Frau Katha-
rina Mellar vor drei Jahren die Vor-
standsaufgaben übernommen. Sie 
zeigte, unterstützt von Herrn Michael 
als 2. Vorstand, unermüdlichen Ein-
satz bei Kongressen verschiedener 
Disziplinen und hat mit sehr großem 
Engagement die Entwicklung von 
zahlreichen weiteren Regionalgruppen 
vorangetrieben. Vor allem Frau Mellars 
leidenschaftlichem Engagement ist es 

zu verdanken, dass vieles, was ange-
sichts der Seltenheit der Erkrankung 
noch vor kurzer Zeit in weiter Ferne 
schien, nun  Wirklichkeit geworden 
ist: die Zahl der Mitglieder im Netz-
werk hat die 500er-Marke durchbro-
chen, das Netzwerk hat sowohl bei 
Betroffenen als auch bei Ärzten im 
gesamten deutschsprachigen Raum 
einen ungewöhnlich hohen Bekannt-
heitsgrad entwickelt und wird mit 
großer Wertschätzung betrachtet. 
Die Türen in die deutschsprachigen 
Nachbarländer wurden geöffnet und 
das Netzwerk NeT ist auf europä-
ischer und sogar weltweiter Ebene 
engagiert. Nicht unerwähnt bleiben 
soll außerdem, dass Frau Mellar so-
wohl als Vereinsvorsitzende als auch 
als Regionalgruppenleiterin enorm 
viel Zeit investiert, um mit Betroffenen 
und Angehörigen zu sprechen, sie 
zu beraten und ihnen Hilfestellung zu 
leisten. Für ihr überragendes Engage-
ment sei ihr ganz besonders herzlich 
gedankt.

Herrn Michael ist zu danken für sein 
Engagement als Vorstandsmitglied 
seit nunmehr fünf Jahren und als 2. 

Unmittelbar vor Drucklegung dieser Zeitschrift konnte das  
Netzwerk NeT sein 

500. Mitglied 
begrüßen. Wir werden es natürlich in der nächsten Ausgabe  

gebührend vorstellen. 
Vielleicht dürfen wir es auch beim 7. Überregionalen  

Neuroendokrinen Tumortag in Hannover ehren.

Vorstand in der Nachfolge von Herrn 
Dr. Wittmann seit 2009.

Auch allen Regionalgruppenleite-
rinnen und -leitern ist für ihren Einsatz 
und ihre stetige Begleitung der Regi-
onalgruppen hohe Anerkennung aus-
zusprechen.

2010 ist es nun gelungen, eine Patien-
tenselbsthilfegruppe zu verwirklichen, 
deren Vorstand aus einem Team von 
ausschließlich Patienten und Angehö-
rigen besteht. Allen neuen Vorstands-
mitgliedern, Frau Oeken, Frau Renne-
cke und Herrn Brändle ist zu danken 
für ihre Bereitschaft, diese neue Auf-
gabe zu übernehmen, die sie alle mit 
großem Engagement verfolgen, und 
die einen Rückzug der Ärzte aus dem 
Vorstand nun ohne Probleme ermög-
licht hat.

Gedankt sei aber auch allen Mitglie-
dern im Netzwerk NeT, denn ohne sie 
alle wäre das Netzwerk heute nicht 
das, was es ist.

Herzlichst Ihre Marianne Pavel 
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Liebe Patientinnen und Patienten, 
liebe Angehörige,
im Herbst 1999 haben Prof. Hensen und ich erstmalig und ge-
meinsam den ersten Neuroendokrinen Tumortag für Betroffene 
und Angehörige in Herzogenaurach veranstaltet. Das Netz-
werk NeT begleiteten wir seit der Gründung im Januar 2000  
gemeinsam über viele Jahre. So war es durchaus nahelie-
gend, die aktuelle Ausgabe der GlandulaNeT im Jubiläumsjahr 
des 10-jährigen Bestehens ebenso zusammen herauszu- 
geben. Es hat mich sehr gefreut, dass Professor Hensen dieser Einladung gefolgt ist.

Im Rückblick auf die letzten 10 Jahre wurde vieles erreicht. Durch die zahlreichen  
Aktivitäten des Netzwerks sind Informationen zu diesem seltenen Krankheitsbild in  
verschiedenster Form unter Betroffenen, Angehörigen und Ärzten verbreitet worden. 
Das Verständnis für diese Tumorart hat zugenommen, und parallel haben sich auch  
Diagnostik und Therapie weiter entwickelt. Durch den Einsatz von Ärzten an mehr als 
20 Standorten in Deutschland wurden Kompetenzzentren für die Behandlung von neu-
roendokrinen Tumoren gegründet. Dies erfordert die Anwesenheit von Spezialisten aus 
verschiedenen Fachbereichen. So ist es gelungen, an vielen Orten die medizinische Ver-
sorgung zu verbessern und individualisierter abzustimmen. An etlichen Standorten hat 
auch das Netzwerk NeT durch Gründung von Regionalgruppen zur Gründung dieser 
Zentren beigetragen.

Auch auf internationaler Ebene hat sich vieles entwickelt. So gibt es seit März 2004 eine 
Vereinigung von ärztlichen Spezialisten und Wissenschaftlern aus Europa, die Europä-
ische Neuroendokrine Tumorgesellschaft (ENETS). Diese hat es sich zum Ziel gesetzt, 
die Diagnose und Behandlung von neuroendokrinen Tumoren zu verbessern und die 
Forschung in diesem Bereich zu fördern. Eine weitere Besonderheit stellt die Gründung 
der weltweiten Vereinigung der Patientenselbsthilfegruppen dar, die sogenannte World-
wide NET Community. Erstmals wird es einen weltweiten Neuroendokrinen Tumortag 
am 10. November 2010 geben. Dieser wird sicher von zahlreichen weiteren Veranstal-
tungen begleitet sein.

Für diese Ausgabe der GlandulaNeT haben wir zahlreiche Beiträge von Experten,  
Patienten und Partnern aus der Industrie zu verschiedenen Themen rund um das  
Thema NET erhalten. Diese reflektieren den Wandel in der Diagnose und Behandlung 
der neuroendokrinen Tumoren, aber auch den Wandel der Selbsthilfe im Lauf der Zeit. 
Wir danken allen sehr herzlich für Ihre wertvollen Beiträge. Der Eingang war so umfang-
reich, dass wir leider nicht alle Artikel in diesem Heft veröffentlichen können. Wir werden 
die entsprechenden Beiträge in der nächsten Ausgabe berücksichtigen. 

Schließlich möchte ich noch auf den diesjährigen Neuroendokrinen Tumortag, der vom 
9. bis 11. Oktober 2010 stattfinden wird, hinweisen. Der Veranstaltungsort Hannover 
wurde bewusst ausgewählt, um den Gründungsort des Netzwerks entsprechend zu 
würdigen.
Wir freuen uns auf Ihre Teilnahme und die Möglichkeit, das 10-jährige Bestehen des 
Netzwerks gemeinsam mit Ihnen feiern zu können.

Mit den besten Wünschen und herzlichen Grüßen

Ihre Marianne Pavel
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Editorial

Liebe Patientinnen und Patienten, 
liebe Leserinnen und Leser,

zehn Jahre ist es nun her, dass das Netzwerk NeT als ei-
genständiger Verein gegründet wurde und die erste Ausga-
be der GlandulaNeT erschien. In der Medizin – einer Wis-
senschaft, die besonders schnellen und vielfältigen Wand-
lungen unterliegt – ist dies ein sehr langer Zeitraum. 

Und tatsächlich hat sich in diesen zehn Jahren viel getan. Dies gilt für die enormen 
Fortschritte in der Behandlung neuroendokriner Tumoren. Dies gilt aber auch für das 
immer größere Gewicht, das dem Selbsthilfegedanken zukommt. Eine Tendenz, die 
sich auch in der stetig steigenden Mitgliederzahl des Netzwerks NeT zeigt. 

Heute ist es kaum noch vorstellbar, dass der mittlerweile 500 Mitglieder starke Ver-
ein einmal mit 16 Mitgliedern begonnen hat. Eine Entwicklung, die mehr als erfreu-
lich ist. Gerade für Fortschritte in Diagnose und Behandlung einer seltenen Erkran-
kung wie NET, über die auch viele Ärzte wenig bis gar nichts wissen, braucht es 
eine möglichst starke Patientenlobby. Außerdem sind ein intensiver Austausch und 
der Kontakt mit anderen Betroffenen für Patienten mit einem seltenen Krankheitsbild 
besonders wichtig.

Jene Leserinnen und Leser, die schon länger beim Netzwerk dabei sind, wissen, 
dass ich bis 2008 Vorsitzender des Vereins und Herausgeber der GlandulaNeT war. 
Diese Aufgaben haben mir stets sehr viel Freude gemacht. Um so glücklicher bin 
ich, zu sehen, wie engagiert und kompetent diese Funktionen von meinen beiden 
Nachfolgerinnen – Frau Katharina Mellar als Vorsitzende und Frau Prof. Dr. med. 
Marianne Pavel als GlandulaNeT-Herausgeberin – wahrgenommen werden.

Das Angebot, die Jubiläumsausgabe zusammen mit Frau Prof. Dr. med. Pavel, her-
auszugeben, habe ich deshalb auch sehr gerne angenommen.

Auf den folgenden Seiten werden Sie lesen, was der Verein alles geleistet hat, aber 
auch viel Wissenswertes zum Thema NET-Diagnostik und -Behandlung von den 
Mitgliedern unseres Wissenschaftlichen Beirats erfahren.

Ich wünsche Ihnen viel Vergnügen!

Ihr

Prof. Dr. med. Johannes Hensen
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Regensburg / Bayerischer Wald
Zur Zeit keine Veranstaltungen
Organisation: NN

Lübeck
l	Samstag, 11. September 2010, 10.00-13.00 Uhr 
	 Referentin: Frau Dr. Berend, Psychoonkologin, 		
	 UKSH Kiel			    
l	Samstag, 27. November 2010 
	 Thema: wird rechtzeitig bekannt gegeben
Ort: „Haus der Senioren” 
Eutiner Straße 4b, 23611 Bad Schwartau

München 
l Donnerstag, 28. Oktober 2010, 18.00 Uhr
	 Thema: wird rechtzeitig bekannt gegeben 
	 Referent: PD Dr. Auernhammer
Ort: Klinikum der Universität München Großhadern,  
Marchioninistr. 15, 81377 München,  
Konferenzraum 1 (1. Stock bis FG, dann bei FG links  
in den Direktionstrakt)

Marburg
l	Donnerstag, 19. August 2010, 17.00 Uhr  
	 Thema: Diagnostik und Therapie von NET aus Sicht 	
	 des Nuklearmediziners 
	 Referent: Herr Dr. Andreas Pfestroff
Ort: Uniklinikum Marburg, Baldinger Straße,  
35043 Marburg, Seminarraum Ebene +1/2149

Freiburg
l 	Freitag, den 22.Oktober 2010, 19:00 Uhr
	 Thema: Aktuelle Entwicklungen in der Diagnostik 	
	 und Therapie von Neuroendokrinen Tumoren 
	 Referent: Dr. Damian Wild
Ort: Universitäts-Frauenklinik, Bibliothek,  
Hugstetter Straße 55, 79106 Freiburg

Niederrhein
l Mittwoch, 30. Juni 2010, 17.30 Uhr
	 Thema: Ermittlung von Wünschen und Bedürfnissen 	
	 der Teilnehmer für künftige Vorträge sowie 
	 Beantwortung von Fragen der Teilnehmer durch 	
	 Herrn Prof. Dr. med. Peter Goretzki
Anmeldung erbeten und Fragen zur Weiterleitung an 
Prof. Goretzki: Bis 21. Juni an brigitte.schemm@ 
hotmail.de

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

Erlangen-Nürnberg
l Donnerstag, 04. November 2010, 18.00 Uhr
	 Thema: Wie kann palliative Behandlung, Beratung 	
	 und Begleitung unterstützen und lindern? 
	 Referentinnen: Frau Dr. Hofmann-Wackersreuther,  
	 Palliativmedizinerin, Klinikum Nord, Nürnberg 
	 Frau Lauermann, Palliative Care Beratungsschwester, 
	 Ambulantes Hospiz-Team Nürnberg

Ort: Nichtoperatives Zentrum der Universitätsklinik  
Erlangen, Ulmenweg 18 (Palmeria)

Hamburg-Elbe-Weser
l Mittwoch, 15. September 2010, 17.00 Uhr 
	 Thema: wird rechtzeitig bekannt gegeben
	 Referent: Prof. Dr. Stephan Petersenn

Ort: Hamburg, Altonaer Str. 59

Halle-Leipzig-Magdeburg
l Freitag, 06. August 2010, 15.00-17.00 Uhr
	 Thema 1: Wann ist die chirurgische Behandlung von 	
	 neuroendokrinen Tumoren sinnvoll?
	 Referent: Prof. Dr. med. Dralle
	 Thema 2: Neuroendokrine Tumoren mit Medikamen-	
	 ten erfolgreich behandeln
	 Referent: OA Dr. med. Thomas Kegel

Ort: Universitätsklinikum Halle/Saale,  
Ernst-Grube-Str. 40, Haus FG 5, Raum 10/11

Rhein-Main
l Mittwoch 30. Juni 2010, 16:00 Uhr
	 Thema: Endokrine Chirurgie
	 Referent: Prof. Dr. Musholt
Ort: Klinikum der Johannes Gutenberg Univ. Mainz, 
Konferenzraum der I. Med. Klinik, Gebäude 605 EG, 
Ebene 0, Raum 0361
l Mittwoch 10. November 2010, 16:30 Uhr
	 Herbsttreffen im Rahmen des 1. Weltweiten Neuro-	
	 endokrinen Tumortags 
	 Thema: Aktueller Überblick über die Diagnostik 	und 	
	 Therapie Neuroendokriner Tumoren unter besonderer 	
	 Berücksichtigung neuer Behandlungsmöglichkeiten
Ort: Klinikum der Johannes Gutenberg Univ. Mainz
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Die  

Kontaktdaten der  

Ansprechpartner  

werden aus  

Datenschutzgründen  

nur in der Druckversion 

der GlandulaNeT  

veröffentlicht oder  

können auch über die  

Geschäftsstelle des 

Netzwerks NeT erfragt 

werden.

Weitere Ansprechpartner 
(nach PLZ geordnet)

Rhein-Neckar
l Freitag, 16. Juli 2010
Thema: „Flush, Durchfall, Tumorwachstum -  
Welche Rolle spielt die Ernährung?”  
Referentin: Frau Dr. Zech, Ernährungsmedizinisches 
Team, Uniklinik Heidelberg
Ort: Seminarraum (Nähe Hörsaal) Innere Medizin, 
Universitätsklinik Heidelberg,  
Im Neuenheimer Feld 410, 69120 Heidelberg

Thüringen
l Samstag, 28. August 2010, 12.00 – 18.00 Uhr
Informationsnachmittag über Neuroendokrine  
Tumore für Patienten und ihre Angehörige
Ort: Park Inn Hotel Weimar/Legefeld
Organisation: Zentralklinik Bad Berka, in Zusammen-
arbeit mit der Regionalgruppe Thüringen des Netz-
werks NeT.

Bitte vormerken:

Neuroendokriner 
Tumortag 2010

Termine der Regionalgruppen

Die Selbsthilfegruppe  
für NET wurde vor 
10 Jahren in Hannover 
gegründet.
Der 7. Überregionale  
Neuroendokrine 
Tumortag des Netzwerks 
Neuroendokrine Tumoren 
(NeT) e. V. ist daher für 
den  

09.–10. Oktober 2010 

in Hannover geplant.

Ort, Termine oder Themen der Treffen, die noch nicht  
feststehen, werden rechtzeitig bekannt gegeben.  
Sie können sie auch über www.glandula-net-online.de > 
Veranstaltungen > Regionale Veranstaltungen, über unsere 
Geschäftsstelle, Tel. 0911 /  25 28 999 oder über die  
jeweilige Regionalgruppenleitung erfahren.

Die Kontaktdaten der Regionalgruppenleiter werden aus Datenschutzgründen  

nur in der Druckversion der GlandulaNeT veröffentlicht oder können auch über die  

Geschäftsstelle des Netzwerks NeT erfragt werden.
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Anna-Bella Schneider seit 
Februar als Sekretärin für das 
Netzwerk NeT tätig

In der letzten Ausgabe der GlandulaNeT haben 
wir Ihnen Frau Berger als unsere Sekretärin vor-
gestellt. Kurz nach Redaktionsschluss musste 
sie uns aus familiären Gründen verlassen.
Seit Februar 2010 unterstützt uns nun Frau 
Anna-Bella Schneider in unserem Büro. 
Frau Schneider ist ausgesprochen engagiert und hat sich sehr schnell in 
die umfangreichen und vielseitigen Tätigkeitsbereiche eingearbeitet. Einige 
Mitglieder konnten sie bereits persönlich kennenlernen. Auch beim Treffen 
der Regionalgruppenleiter am 19./20. Februar in Würzburg (s. Bericht S. 30) 
hat sie uns tatkräftig unterstützt.
Frau Schneider ist montags, mittwochs und freitags von 9:00 Uhr 
bis 12:00 Uhr im Büro unter Tel. 0911/25 28 999 oder per Email unter  
netzwerk@glandula-net-online.de für Sie erreichbar.
Wir heißen Frau Schneider in unserem Team willkommen und wünschen 
ihr und uns eine gute, erfolgreiche Zusammenarbeit zum Wohl der NeT-
Patienten!

Was noch gesagt  
werden sollte:

Im Jahr 2010 begeht das 
Netzwerk NeT sogar ein 
dreifaches Jubiläum:

15-jähriges Jubiläum: Schon 
1995 trafen sich Patienten, An-
gehörige und Ärzte informell in 
Erlangen, um sich über diese sel-
tene Erkrankung auszutauschen.

10-jähriges Jubiläum: Im Ja-
nuar 2000 wurde das Netzwerk 
Neuroendokrine Tumoren formell 
als Verein gegründet, damals un-
ter dem Dach des Netzwerks Hy-
pophysen- und Nebennierener-
krankungen e. V. in Erlangen.

5-jähriges Jubiläum: Im Juli 
2005 wurde das Netzwerk NeT 
ein selbstständiger eingetragener 
Verein.

K. Mellar 

Anna-Bella Schneider

Gisela-Rempel-Stiftung begünstigt 
Netzwerk NeT

Gisela Rempel

Im Dezember 2008 musste Herr 
Rainer Rempel aus Ebersberg 
von seiner Frau Gisela Abschied 
nehmen. Sie war an einem neu-
roendokrinen Tumor erkrankt. Ein 
halbes Jahr später gründete er 
die Gisela-Rempel-Stiftung. Da-
mit setzte er seiner Frau ein groß-
artiges Denkmal. 
Herr Rempel hat entschieden, ei-
nen Teil des Stiftungserlöses dem 
Netzwerk NeT zukommen zu las-
sen.

Er unterstützt damit den 
Einsatz des Netzwerks 
NeT zur Verbesserung 
der Situation der Pati-
enten mit neuroendokri-
nen Tumoren auf ganz 
besondere Weise.
Das Netzwerk NeT ist 
Herrn Rempel sehr verbunden für 
dieses außergewöhnliche Engage-
ment. Wir werden seine Frau Gisela 
Rempel stets in ehrender Erinne-
rung bewahren.                 K. Mellar

Rainer Rempel
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10 Jahre Netzwerk NeT!

Im Januar 2000 – in den ersten 
Tagen des neuen Jahrtausends 
– schlossen sich Patienten, Ange-
hörige und Ärzte zusammen und 
begründeten das Netzwerk Neuro-
endokrine Tumoren (NeT). 
Trägt dieses Datum Symbolcharak-
ter?
Vielleicht hat damals tatsächlich 
eine neue Ära begonnen, was neu-
roendokrine Tumoren betrifft.
Und dies nicht nur medizinisch ge-
sehen!
Diese Form einer Selbsthilfegruppe 
war schon damals und ist bis heute 
eher ungewöhnlich:
Patienten, die sich intensiv mit ihrer 
seltenen Erkrankung auseinander-
setzen, Angehörige, die ihre Partner 
in dieser Erkrankung begleiten und 
dabei auf ihre Weise selber Betrof-
fene sind – und Ärzte, die fachkom-
petent unterstützend und beglei-
tend zur Seite stehen.
Prof. Dr. med. Hensen ist der Mann 
der ersten Stunde, Frau Prof. Dr. 
med. Pavel nahm die Gruppe unter 
ihre Fittiche. 
Das Netzwerk NeT ist gewachsen 
in diesen 10 Jahren. Mittlerweile hat 
es 500 Mitglieder. Eine ahnsehnliche 
Zahl regionaler Gruppen ist unter 

seiner Regie entstanden. Vieles ha-
ben die Patienten seither über ihre 
Erkrankung erfahren – immer durch 
den intensiven Austausch mit fach-
kompetenten Ärzten in den Regio-
nalgruppen, durch Veranstaltungen 
wie dem alljährlich stattfindenden 
Überregionalen Neuroendokrinen 
Tumortag oder über die Zeitschrift 
des Netzwerks NeT, die Glandu-
laNeT. Der Erfahrungsaustausch 
unter den Betroffenen wird großge-
schrieben. Patienten wie Angehö-
rige können sich beraten lassen in 
den verschiedenen Facetten dieser 
Erkrankung. Das Netzwerk NeT 
hat sich einen Namen gemacht bei 
allen maßgeblichen Behandlungs-
zentren für Neuroendokrine Tumo-
ren im Inland und im umliegenden 
Ausland und bei sehr vielen nieder-
gelassenen Ärzten. Sein Rat wird 
mittlerweile sogar zu Fragen der 
Forschung eingeholt.
Das Netzwerk NeT ist heute, zehn 
Jahre nach seiner Gründung, wich-
tiger denn je. Weil neuroendokrine 
Tumoren zunehmend häufiger dia-
gnostiziert werden. Weil die Betrof-
fenen sich selbst mit ihrer Krankheit 
und ihren Behandlungsmöglich-
keiten auseinandersetzen wollen. 

Weil es ermöglicht, sich mit anderen 
Betroffenen auszutauschen. Weil 
der gut informierte Patient bessere 
Chancen hat. Weil Betroffene mehr 
brauchen als die rein medizinische 
Versorgung. Weil es gilt, Ärzte so-
wie die Öffentlichkeit auf diese sel-
tene Erkrankung aufmerksam zu 
machen. Weil es Sinn macht, die 
Forschung darüber voranzutreiben. 
Viele Gründe sind zu nennen.
Das Netzwerk NeT ist auf dem rich-
tigen Weg.
Ich gratuliere dem Netzwerk NeT zu 
seinem 10. Geburtstag! 

Katharina Mellar
1. Vorsitzende Netzwerk NeT

Katharina Mellar

Das Netzwerk NeT gratuliert  
Frau Prof. Dr. med. Marianne Pavel zur Professur! 

Sie hat die erste deutsche Pro-
fessur für neuroendokrine Tu-
moren im Januar 2010 erhalten. 
Wir freuen uns mit Frau Prof. Dr. 
Pavel über die Anerkennung Ihrer  
enormen Leistung auf dem Gebiet 

der neuroendokrinen Tumoren und 
auch darüber, dass neuroendo- 
krine Tumoren auf diese Weise eine 
entsprechende Wahrnehmung er-
fahren.

Herzlichen Glückwunsch, sehr 
geehrte Frau Prof. Dr. Pavel!  

K. Mellar
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Das Netzwerk NeT: 10 Jahre (und mehr) im Dienste 
der Betroffenen
Einleitend wollen wir Ihnen einen kleinen Überblick zur Geschichte des Netzwerks NeT geben. Dazu haben wir uns 
auch mit Hans-Dieter Allmendinger, einem der Gründungsväter des Vereins, unterhalten.

Nichts fällt vom Himmel. Es war ein 
langer Weg mit harter Arbeit verschie-
denster Personen notwendig, um das 
Netzwerk NeT zu dem zu machen, 
was es heute darstellt: eine trotz der 
Seltenheit der Erkrankung mitglie-
derstarke, bundesweit sehr gut auf-
gestellte Patientenorganisation, die 
trotz niedriger Mitgliedsbeiträge aller-
hand bietet: einen jährlichen großen 
überregionalen Kongress, vielfältige 
regionale Treffen, zahlreiche An-
sprechpartner und ein umfangreiches 
Beratungs- und Informationsange-
bot, gute Kontakte zur medizinischen 
Fachwelt, gesellschaftliches und bei 
Bedarf politisches Engagement, ein 
professionelles Online-Angebot und 
eine Mitgliederzeitschrift, die auch 
in der Fachwelt hohes Ansehen ge-
nießt.

Anfänge

Es begann allerdings in erheblich 
kleinerem Rahmen: Ab 1995 trafen 
sich einzelne Patienten, Angehörige 
und Ärzte in Erlangen, um über endo-
krinologische Erkrankungen zu spre-
chen. Auch neuroendokrine Tumore 
waren bereits ein Thema. Die NET-
Betroffenen waren zunächst noch 
im Netzwerk Hypophysen- und Ne-
bennierenerkrankungen beheimatet. 
Erste Artikel zu dem Thema wurden 
dann auch in der dortigen Zeitschrift 
GLANDULA – nicht zu verwechseln 
mit der späteren GlandulaNeT – ver-
öffentlicht. 

Ein erstes großes Ereignis war der 
erste Überregionale Neuroendokrine 

Tumortag, damals noch Karzinoid-
tag genannt, im April 1999 in Herzo-
genaurach. Hier waren bereits etwa 
70 Patienten und ca. 30 Begleitper-
sonen anwesend. 
Im Januar 2000 kam es anlässlich 
eines 2. Arzt-Patienten-Seminars 
in Hannover, das in einem etwas 
kleineren Rahmen stattfand, zur 
Gründung des Netzwerks Neuroen-
dokrine Tumoren (NeT). „Herr Prof. 
Dr. Hensen, damaliger Vorstand des 
Hypophysen-Netzwerks, fragte mich: 
„Wie wär’s mit Ihnen, Herr Ingenieur?” 
Noch bevor ich antworten konnte, 
waren alle Hände der anwesenden 
Mitglieder oben, nur meine nicht”, so 
Hans-Dieter Allmendinger. 

Noch befand sich das Netzwerk NeT 
allerdings unter dem Dach des Netz-
werks Hypophysen- und Nebennie-
renerkrankungen. Verwaltet wurde 
es zunächst von einem Büro der 
Klinik Hannover aus, ab 2002 dann 
von der Erlanger Geschäftsstelle des 
Netzwerks Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen. Es wurde aller-
dings schon im Jahr 2000 ein eigener 
Wissenschaftlicher Beirat gegründet. 
Auch war den Beteiligten bereits klar, 
dass der Platz für das äußerst kom-
plexe Thema NET in der klassischen 
GLANDULA nicht ausreichen wür-
de. So fiel noch im gleichen Jahr der 
Startschuss für die eigene Zeitschrift 
GlandulaNeT. Obwohl die Auflage 
damals noch wesentlich geringer und 
die Aufmachung deutlich einfacher 
war, stieß sie bereits zu Beginn auf 
großes Interesse – sowohl bei Betrof-
fenen als auch in der Fachwelt.  

Die Überregionalen Neuroendokrinen 
Tumortage hatten ebenfalls einen zu-
nehmend größeren Rahmen und wur-
de immer stärker um hochkarätige 
Referenten bereichert. „Frau Prof. Dr. 
Pavel als renommierte NET-Spezialis-
tin hat viel dazu beigetragen, um Re-
ferenten zu gewinnen”, bemerkt Herr 
Allmendinger zu diesem Thema. 
Auch die Regionalgruppen-Arbeit 
wurde immer weiter intensiviert. Herr 
Allmendinger: „Für Erlangen kann ich 
sagen, dass die Leute auch von weit 
herkamen. Sie waren sehr begeistert 
und sehr angetan, dass es die Mög-
lichkeit der Regionaltreffen gibt. Ich 
wurde auch öfters in Kliniken anderer 
Städte eingeladen, um zusammen mit 
den dortigen Regionalgruppenleitern 
über unsere Erfahrungen in Erlangen 
zu berichten.”

Eigenständiger Verein

2005 wurde schließlich der Schritt 
zur Gründung eines eigenständigen 
Vereins mit eigener Satzung vollzo-
gen. Der Vorstand bestand mit dem 
Start als selbstständige Organisati-
on aus folgenden Mitgliedern: Herr 
Prof. Dr. Johannes Hensen als Ge-
schäftsführender Vorstand, Frau Prof. 
Dr. Marianne Pavel, Frau Rosemarie 
Oehme, die mittlerweile leider ver-
storbene Frau Ingeborg Schäfer, und 
schließlich Herr Martin Michael, der 
noch heute Vorstandsmitglied und 
außerdem seit 2009 Stellvertretender 
Vorsitzender ist. Es kamen weiterhin 
dazu: Dr. Edgar Wittmann ab 2007, 
ab 2008 bis zu seinem Tod 2009 stell-
vertretender Vorsitzender, und Katha-
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rina Mellar (ab 2008 im Vorstand). Im 
Jahr 2008 ging die Position des Ge-
schäftsführenden Vorstands an Frau 
Katharina Mellar über. Seitdem wird 
diese wichtige Aufgabe ebenfalls von 
den Betroffenen wahrgenommen.

Eine immer größere Bedeutung ge-
wann in den letzten Jahren das Inter-
net für den Selbsthilfe-Bereich. 2005 
richtete das Netzwerk NeT seine ei-
gene Webseite ein. War sie zunächst 
noch relativ einfach gehalten, so er-
folgte 2008 eine gründliche Überar-
beitung. Seitdem verfügt der Verein 
über ein professionelles Online-An-
gebot mit vielfältigen Funktionen. 
Herr Allmendinger: „Das Internet hat 
heute eine ganz große Bedeutung. 
Betroffene stoßen dadurch auch viel 
schneller auf Selbsthilfegruppen.”

Im Februar 2009 richtete das Netz-
werk NeT schließlich seine eigene 

Geschäftsstelle in Nürnberg ein. Seit-
dem ist die Betreuung der NET-Be-
troffenen noch intensiver und zielge-
richteter möglich. 
Natürlich hat auch die stetige uner-
müdliche ehrenamtliche Arbeit von 
Vorstand, Regionalgruppenleitern, 
Mitgliedern und Ärzten dazu bei-
getragen, dass das Netzwerk NeT 
immer bekannter wurde. Die hervor-
ragende Aufstellung des Vereins mit 
stetig steigender Mitgliederzahl zeigt 
die Früchte dieser Arbeit. Der große 

Erfolg des Überregionalen Neuroen-
dokrinen Tumortags im vergangenen 
Jahr in Marburg ist ein gutes Beispiel 
für die außergewöhnliche Resonanz.

Angesichts des gegenwärtigen Sta-
tus darf das Netzwerk NeT mit groß-
em Optimismus in die Zukunft blicken 
und sich als bedeutender Baustein 
der immer wichtiger werdenden me-
dizinischen Selbsthilfe sehen.

Christian Schulze Kalthoff

Gründungsmitglieder 2005

Ehemalige Vorstandsmitglieder des Netzwerks NeT als Unterverein (2000-2005) und 
des Netzwerks Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. (ab 2005) 

Ursula Steinecke Willy Müller Hartmut Lemke 

Rudolf Koops  

Hans-Dieter  
Allmendiger 

Prof. Dr. med.  
Johannes Hensen 

Rosemarie Oehme Ingeborg Schäfer Dr. Edgar Wittmann

Ehemalige ärztliche 
Mitglieder: 
Prof. Dr. med. 
Marianne Pavel und 
Prof. Dr. med. 
Heiner Mönig 
(siehe S. 21)
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Grußworte aus der Ärzteschaft

Priv.-Doz. Dr. med.  
Christoph Auernhammer
Medizinische Klinik II, 
Campus Großhadern
Sprecher des Interdisziplinären Zentrums 
für Neuroendokrine Tumoren 
des GastroEnteroPankreatischen 
Systems am Klinikum der Universität 
München (GEPNET-KUM)

Das Interdisziplinäre Zentrum für 
Neuroendokrine Tumoren des Gas-
troEnteroPankreatischen Systems 
am Klinikum der Universität Mün-
chen (GEPNET-KUM) ist ein Zen-
trum mit dem Anspruch einer op-
timierten fachübergreifenden me-
dizinischen Versorgung betroffener 
Patienten mit Neuroendokrinen 
Tumoren des GastroEnteroPank-
reatischen Systems. Dabei haben 
wir auch den Anspruch des für die 
Patienten gewinnbringenden Ein-
satzes von neuesten innovativen 
Diagnostik- und Therapieoptionen 
aus den verschiedenen Fachdis-
ziplinen. 
Wir möchten dem Netzwerk Neu-

roendokrine Tumoren (NeT) e.V. zu 
seinem 10-jährigen Bestehen und 
seiner erfolgreichen Arbeit herzlich 
gratulieren. Die Arbeit der Patien-
tenselbsthilfegruppe mit Informati-
onen über die Geschäftsstelle und 
bei Jahrestreffen, die Möglichkeit 
des Erfahrungsaustausches in den 
regionalen Selbsthilfegruppen und 
nicht zuletzt die Lektüre der Zeit-
schrift GlandulaNeT mit vielen In-
formationen für Patienten und Ärzte 
sind wichtige Bausteine unseres 
gemeinsamen Bemühens für eine 
optimale Behandlung und ein Le-
ben mit der Diagnose.

Priv.-Doz. Dr. med. 
Christoph Auernhammer

Die interdisziplinäre Behandlung 
von Patienten mit neuroendokri-
nen Tumoren auf höchstem uni-
versitären Niveau gehört zu den 
Hauptaufgaben des Schwerpunkts 
Endokrinologie und Stoffwechseler-
krankungen der Universitätsmedizin 
Mainz.
Dabei werden wir immer wieder mit 
den besonderen Problemen von 
Betroffenen dieser seltenen Erkran-
kungen konfrontiert. Sich mit an-
deren Betroffenen auszutauschen 
und sich laienverständlich über die 
Gespräche mit dem behandelnden 
Arzt hinaus zu informieren, ist we-
sentlich schwieriger als bei häufiger 
vorkommenden Krankheiten. Die 
Selbsthilfe spielt deshalb gerade 
in diesem Bereich eine besonders 
wichtige Rolle. 
Das Netzwerk NeT hat in diesem 
Zusammenhang sehr wertvolle Ar-
beit geleistet. Mit Beratung, Ge-
sprächen, regionalen und überre-
gionalen Patientenveranstaltungen, 
Informationsbroschüren und nicht 

zuletzt mit der Zeitschrift Glandu-
laNeT konnte vielen Betroffenen 
beim Umgang mit ihrer Erkrankung 
enorm geholfen werden. Gut infor-
miert und im Kontakt mit anderen 
Patientinnen und Patienten erlan-
gen viele, die zunächst verzweifelt 
waren, wieder Mut und Selbstver-
trauen, können sich der Krankheit 
NET offensiv stellen. 
Eine besondere Rolle spielt für un-
sere Klinik die interdisziplinäre Zu-
sammenarbeit, da nur so ein opti-
males Behandlungsergebnis für je-
den individuellen Patienten erreicht 
werden kann. Dies findet seinen 
Ausdruck auch in dem wöchentlich 
stattfindenden interdisziplinären en-
dokrinen und neuroendokrinen Tu-
morboard (IENET), in welchem alle 
Fälle von einem fachübergreifenden 
Spezialistengremium demonstriert 
und besprochen werden. Die Be-
strebungen des Netzwerks, neu-
roendokrine Tumoren und ihre Be-
handlungsmöglichkeiten über spe-
zialisierte Endokrinologen hinaus 

bekannter zu machen, begrüßen 
wir deshalb sehr.
Wir möchten dem Netzwerk Neuro-
endokrine Tumoren (NeT) e.V. sehr 
herzlich zum Jubiläum gratulieren. 
Für die künftige Arbeit wünschen 
wir weiterhin viel Erfolg.

Univ.-Prof. Dr. med. 
Matthias M. Weber

Univ.-Prof. Dr. med. Matthias M. Weber
I. Medizinische Klinik und Poliklinik
Klinikum der Johannes Gutenberg 
Universität Mainz
Langenbeckstr. 1, 55131 Mainz 
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Im Namen der Schweizerischen 
Gesellschaft für Nuklearmedizin 
(SGNM) und der Schweizerischen 
Gesellschaft für Neuroendokrine 
Tumoren (SwissNET) gratuliere ich 
dem Netzwerk Neuroendokrine 
Tumoren (NeT) herzlich zu seinem 
zehnjährigen Bestehen.
Die kontinuierliche Entwicklung des 
Vereins und die zunehmende Anzahl 
der Mitglieder unterstreichen die 
Bedeutung der Korporation nicht 
nur für die betreffenden Patienten 
und ihre Angehörigen, sondern 
auch für die involvierten Ärzte. Die 
Bedeutung einer Patientenselbsthil-
fegruppe, insbesondere bei Krank-
heit mit niedriger Prävalenz (Häufig-
keit), ist längst erkannt und allseits 
geschätzt. 
Das Netzwerk NeT war die erste 
Patientenvereinigung, die sich der 
seltenen Erkrankung der neuroen-
dokrinen Tumoren annahm. Gera-
de für Patienten mit sogenannten 
seltenen Krankheiten und für deren 
Angehörige ist es besonders wich-
tig, dass man sich bei Gleichge-
sinnten informieren und einen regen 
Austausch unter den Mitgliedern 
pflegen kann. Auch im Zeitalter des 
Internets ist es notwendig, persön-
lich Kontakte zu knüpfen und zu 

wissen, dass im Bedarfsfall nahezu 
immer ein Gesprächspartner zuhö-
ren und zu Rate stehen wird. Die 
soziale Rolle des Netzwerkes ist un-
umstritten. 
Für die Ärzte hat die Selbsthilfe-
gruppe ebenfalls eine große Be-
deutung. Den Hausärzten bietet 
sie eine wertvolle und wichtige In-
formationsquelle für eine Krankheit, 
mit welcher sie in ihrem Patienten-
kollektiv höchstens ein bis zwei Mal 
während des Berufslebens kon-
frontiert werden. Den Fachärzten, 
welche sich auf die Diagnostik und 
Behandlung von neuroendokrinen 
Tumoren spezialisiert haben, gibt 
der Verein eine Plattform, auf der 
neuste Errungenschaften des medi-
zinischen Fortschritts in einer objek-
tiven und beachteten Art und Weise 
präsentiert werden.
Für mich persönlich hat der Kontakt 
mit den Mitgliedern der Selbsthilfe-
gruppe viele positive Impulse gege-
ben. Meine aktive Teilnahme an re-
gionalen Treffen sowie die rege und 
fundierte Diskussion im Anschluss 
an einen Vortrag beeindrucken und 
motivieren mich jedes Mal von Neu-
em. 
Der Einsatz neuer diagnostischer 
Verfahren, die rasche Entwick-

lung auf dem Gebiet der medika-
mentösen Behandlung und die er-
folgreiche Anwendung neuer Pepti-
de zur Diagnostik und Behandlung 
von Patienten mit NET lassen eine 
berechtigte Hoffnung auf eine wei-
tere Verbesserung der Prognose 
dieser seltenen Krankheiten auf-
kommen.
Ich wünsche den Mitgliedern der 
Selbsthilfegruppe alles Gute, der 
Zeitschrift GlandulaNeT gutes Ge-
deihen im zweiten Jahrzehnt und 
den Vorstandsmitgliedern viel Aus-
dauer und guten Mut bei der Aus-
übung ihrer wertvollen ehrenamt-
lichen Tätigkeit.

Prof. Dr. med. Jan Müller-Brand

Prof. Dr. med. Jan Müller-Brand,  
Nuklearmediziner
früher Kantonsspital Basel

Herzl iche Glückwünsche zum 
10jährigen Jubiläum! 
Besonders hervorzuheben ist das 
konstante Engagement der Selbst-
hilfegruppe als Bindeglied zwi-
schen Betroffenen und betreuenden 
Ärzten. Dies ist vor allem im Hinblick 
auf die in der Regel vorliegenden 
komplexen Krankheitsbilder sehr 
wichtig und kann für den Heilungs-
verlauf von entscheidender Bedeu-
tung sein. Schon bei der Diagnostik 
eines neuroendokrinen Tumors gilt 
es, auch weitere seltene neuroendo-

krine Tumorerkrankungen zu berück-
sichtigen. In diesem Zusammenhang 
kommt der multiplen endokrinen 
Neoplasie Typ 1 eine entscheidende 
Bedeutung zu. Da neuroendokrine 
Tumoren prinzipiell überall dort ent-
stehen können, wo hormonprodu-
zierendes, nervenähnliches Gewe-
be im Körper vorhanden ist, ist die 
multiple endokrine Neoplasie Typ 1 
(MEN 1) klinisch durch das Auftreten 
von Tumoren der Nebenschilddrü-
sen, der Hirnanhangsdrüse (Hypo-
physe) und des endokrinen Teils der 

Prof. Dr. med. L. Schaaf
Internist, Endokrinologe, Diabetologe, 
Max-Planck-Institut für Psychiatrie, 
Arbeitsgruppe Innere Medizin, 
Endokrinologie und Klinische Chemie, 
München
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Die hormonproduzierenden Tumore 
verursachen eine Überfunktion des 
jeweiligen Organs mit dem entspre-
chenden klinischen Bild (z. B. führt 
die Nebenschilddrüsenvergrößerung 
zu einer vermehrten Parathormon-
ausschüttung mit der Folge eines 
erhöhten Serumcalciums und in der 
weiteren Folge zu Nierensteinen und 
Entkalkung des Knochens = primärer 
Hyperparathyreoidismus).
In der Gesamtbevölkerung kommt 
MEN 1 bei 1–3 von 100.000 Per-
sonen vor. 80 % der genetisch Be-
troffenen entwickeln Krankheits-
symptome oder entsprechende La-
borwertveränderungen vor dem 50. 
Lebensjahr.
Jeder einzelne der Tumore kann in 
der Bevölkerung auch unabhängig 
von einer erblichen Erkrankung vor-
kommen. Erst das gleichzeitige oder 
zeitlich getrennte Auftreten von zwei 
der genannten Neoplasien (Gewe-
beneubildungen) bei einer Person 

Prof. Dr. med. Bertram Wiedenmann
Direktor der Medizinischen Klinik 
mit Schwerpunkt Hepatologie und 
Gastroenterologie
Charité - Universitätsmedizin Berlin
Campus Virchow-Klinikum
Medizinische Klinik

Vor 15 Jahren trafen sich erstmals 
Patienten, Angehörige und Ärzte in-
formell mit dem Ziel, neuroendokri-
ne Tumorerkrankungen sowohl be-
troffenen Patienten als auch Kreisen 
der Ärzteschaft besser verständlich 
zu machen. Gleichzeitig sollte auf 
diese - zum damaligen Zeitpunkt 
wenig bekannte - Tumorerkrankung 
in der Öffentlichkeit aufmerksam 
gemacht werden. 

Ich freue mich, dass mit dieser 
nun 15-jährigen Geschichte des 
Netzwerks NeT eine Reihe wich-
tiger Ziele erreicht wurde, indem 
der Bekanntheitsgrad neuroendo-
kriner Tumoren des gastroentero-
pankreatischen (= Magen-Darm- 
Bauchspeicheldrüsen) Systems so-
wohl im Kreise der betroffenen Pa-
tienten als auch in der Ärzteschaft 

Bauchspeicheldrüse gekennzeich-
net. Bei der multiplen endokrinen 
Neoplasie Typ 1 handelt es sich um 
eine seltene erbliche Erkrankung, 
bei der sowohl mehrere (multiple) 
Tumore (Neoplasien) hormonpro-
duzierender (endokriner) Organe als 
auch nicht endokrine Tumore (z. B. 
Lipome) auftreten können. Ein MEN 
1-Patient hat typischerweise min-
destens zwei dieser hormonprodu-
zierenden Tumore. Geschwülste der 
Nebenschilddrüsen und der Hypo-
physe sind nahezu immer gutartig. 
Die Tumore der Bauchspeicheldrüse 
sind meist benigne (gutartig), können 
aber auch maligne (bösartig) sein 
oder im Verlauf entarten. Des Wei-
teren kommen bei MEN 1-Patienten 
Geschwülste der Nebennierenrinde, 
des Thymus, der Bronchien und des 
Magen-/Darm-Systems sowie der 
Haut (Lipome = Fettgewebstumore 
oder Angiofibrome = Bindegewebs-
geschwülste) vor.

begründet den Verdacht auf die Di-
agnose MEN 1. Wenn die Krankheit 
bei einem oder mehreren Familien-
angehörigen bereits festgestellt wur-
de, gilt bei den Angehörigen bereits 
die Entwicklung eines einzelnen neu-
roendokrinen Tumors als Anzeichen 
für die MEN 1.
Der Erbgang der MEN 1 ist autoso-
mal dominant: ein erkrankter Eltern-
teil vererbt die Krankheit, statistisch 
gesehen, an die Hälfte seiner Kin-
der.
Weitere wichtige Informationen über 
diese seltene Erberkrankung aus 
dem Formenkreis der neuroendokri-
nen Tumoren und zu der seit Jahren 
bestehenden Datenbank finden Sie 
unter www.men1.de.
Allen Mitgliedern des Netzwerks 
wünsche ich für die Zukunft eine 
weiterhin sehr erfolgreiche Arbeit.

Mit den besten Grüßen,
Prof. Dr. med. L. Schaaf

gesteigert werden konnte. Indem die 
Information verbreitet werden konn-
te, dass, wie anhand von Patienten-
registern in Europa wie auch in den 
USA deutlich wurde, die Krankheit 
bei weitem häufiger vorkommt, als 
früher angenommen wurde. Indem 
seitens der Kostenträger und phar-
mazeutischen Industrie ein gestei-
gertes Interesse besteht, neuroen-
dokrine Tumoren zunehmend besser 
behandeln zu können, um damit das 
Überleben der Betroffenen weiter zu 
verbessern. Und indem sich ein Kreis 
von Experten auf ärztlicher Ebene 
wie auch seitens der betroffenen Pa-
tienten entwickelt hat, der dem Ziel 
einer verbesserten Diagnose und 
Behandlung stetig näher kommt.

Ich wünsche, dass wir in Zukunft 
weitere Jubiläen mit einer vergleich-

bar eindrucksvollen Erfolgsbilanz 
haben werden.

Mit besten Grüßen
Prof. Dr. med. Bertram Wiedenmann



Tel.: 0911 /  25  28  999 · E-Mail: netzwerk@glandula-net-online.de · www.glandula-net-online.de
17

Grußworte

Grußworte von Mitgliedern und Freunden

Mein Mann hat die Diagnose NET 
im Jahr 1999 erhalten. Meine Toch-
ter hat dann im Internet recherchiert 
und wir sind auf das Netzwerk 
Neuroendokrine Tumore gestoßen, 
das sich damals noch im Aufbau 
befand. Weil die Krankheit so sel-
ten auftritt und wir keine Erfahrung 
hatten, brauchten wir dringend Hilfe 
und Unterstützung. Deshalb bean-
tragten wir die Mitgliedschaft in der 
regionalen Karzinoid-Selbsthilfe-
gruppe Erlangen. 
Seit dem Jahr 2001 besuchen wir 
regelmäßig die Treffen der Regi-
onalgruppe Erlangen. Schließlich 
übernahm ich auch diverse Aufga-
ben im Netzwerk. Für die Regional-
gruppe Erlangen war ich von 2003 
an Schriftführerin. Außerdem war 
ich von 2005 bis 2008 Mitglied des 
Netzwerk-NeT-Vorstands. 

Von den Aufgaben auf Bundese-
bene musste ich mich leider aus 
privaten Gründen zurückziehen. 
Die Tätigkeiten haben mir aber bei 
aller Arbeit stets sehr viel Erfüllung 
gegeben. Ich hatte dabei immer 
das Gefühl, einen Beitrag zur Un-
terstützung der NET-Betroffenen zu 
leisten.

Wie wertvoll die Arbeit des Netz-
werks ist, konnte ich natürlich am 
deutlichsten an meinem Mann er-
kennen. Er hat davon stark profi-
tiert. Besonders die Veranstaltun-
gen mit GlandulaNeT-Herausgebe-
rin Frau Prof. Dr. med. Pavel waren 
immer sehr informativ. Die Tumorta-
ge haben uns ebenfalls immer sehr 
viel gegeben. Wir hatten auch oft 
Gelegenheit, unsere eigenen Erfah-
rungen weiterzugeben.

Rosemarie Oehme

Zum Jubiläum wünsche ich dem 
Netzwerk NeT allen erdenklichen 
Erfolg und dass sich der bisher ein-
geschlagene Weg mit umfassender 
Information über die aktuelle Ent-
wicklung in Forschung, Diagnostik 
und Therapie zum Wohle der betrof-
fenen Patientinnen und Patienten 
und deren Angehörigen fortsetzt.

Rosemarie Oehme

Wenn man die Diagnose „neuro-
endokriner Tumor“ zum ersten Mal 
hört, ist das natürlich ein Schock. 
Umso hilfreicher ist es, dann schnell 
Kontakt zu anderen Betroffenen 
und verständliche Informationen zu 
bekommen.

Heute ist dies dank des Netzwerks 
NeT als bundesweit sehr gut auf-
gestellte Gruppe recht problemlos 
möglich. Damals war es wesentlich 
schwieriger. Ich erhielt meine Di-
agnose bereits im Jahr 1984 und 
wurde 1985 operiert. 1996 stieß 
ich dann auf die NeT-Gruppe, die 
seinerzeit noch im Netzwerk Hypo-
physen- und Nebennierenerkran-
kungen e. V. organisiert war. Im 

Jahr 1999 besuchte ich dann den 
ersten Überregionalen NET-Tag 
in Herzogenaurach. An den Tref-
fen der Regionalgruppe Erlangen 
nehme ich bis heute regelmäßig 
teil.

Ich habe das Netzwerk NeT stets 
sehr geschätzt. Man wird sehr gut 
beraten, kann sich hervorragend 
austauschen und es wird vieles 
angesprochen, was Behandlungs-
möglichkeiten und Umgang mit der 
Erkrankung betrifft. Auch die Glan-
dulaNeT war immer eine ausge-
zeichnete Informationsquelle.  

Dem Netzwerk NeT möchte ich 
zum Jubiläum meine besten Wün-

Sonja Springer

sche übermitteln. Ich hoffe sehr, 
dass uns die engagierte Arbeit des 
Vereins auch in Zukunft auf diesem 
hohen Niveau erhalten bleibt. 

Sonja Springer
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Als Betroffener, der sich schon viele 
Jahre in der Selbsthilfe engagiert, 
weiß ich, wie wichtig und hilfreich 
sie gerade im Bereich der seltenen 
Erkrankungen ist. Umso mehr freue 
ich mich, dass das Netzwerk NeT 
nun erfolgreich sein 10-jähriges 
Jubiläum als eigener Verein feiern 
kann.
Zwischen dem Netzwerk NeT und 
dem Netzwerk Hypophysen- und 
Nebennierenerkrankungen besteht 
nach wie vor eine besondere Bezie-

Helmut Kongehl 
Geschäftsführender Vorstand 
des Netzwerks Hypophysen- und 
Nebennierenerkrankungen e. V.

hung. Das Netzwerk NeT ging be-
kanntlich aus unserer Organisation 
hervor, hatte mit ihr mehrere Jahre 
eine gemeinsame Geschäftsstelle 
und ist ihr bis heute partnerschaft-
lich verbunden. Somit haben wir 
auch einen Beitrag dazu geleistet, 
dass der NeT-Verein heute so gut 
aufgestellt ist und die Interessen 
der Betroffenen professionell vertre-
ten kann. Für die Zukunft wünschen 
wir ihm alles Gute und weiterhin viel 
Erfolg!

Nachdem ich die Entwicklung des 
Netzwerks NeT von Beginn an 
verfolgt und sowohl auf Bundes- 
als auch auf Regionalebene lange 
Jahre mitgearbeitet habe, freue ich 
mich außerordentlich über dieses 
Jubiläum. Ich glaube, dass sich das 
Netzwerk durch viel engagierte eh-
renamtliche Arbeit sehr positiv ent-
wickelt hat. Hans-Dieter Allmendinger, einer der 

Gründungsväter des Netzwerks NeT und 
Vorstand von 2000-2005

Der Informationsstand zahlreicher 
Patienten konnte deutlich gestei-
gert, Austausch und Kontakte zwi-
schen Ärzten und Betroffenen er-
heblich ausgeweitet und intensiviert 
werden. Besonders danken möchte 
ich in diesem Zusammenhang auch 
Frau Prof. Dr. Pavel, die uns vor 
allem bei der Regionalgruppe Erlan-
gen immer sehr unterstützt hat. 

Grußworte aus der Industrie

Dr. Karin Grassmann
Produktgruppenleitung  
„Seltene Tumoren“
Novartis Oncology, Nürnberg

Herzlichen Glückwunsch, 
liebes Netzwerk NeT, und 
weiter so!

Gründung des selbstständigen Ver-
eins Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT)  e. V. ein sehr wichtiger 
Schritt, die Belange der NET-Pati-
enten noch besser und spezifischer 
vertreten zu können. 
Der junge Verein hat sich mit viel 
Engagement und Dynamik wich-
tigen Aufgaben gewidmet. Zu den 
wichtigsten gehören neben der indi-
viduellen Beratung von Betroffenen 
und Angehörigen sowie der Förde-
rung des Austauschs untereinander 
sicherlich die Erstellung von Infor-
mationsmaterialien für Betroffene 
und deren Angehörige, die Neu-
gründung von Regionalgruppen, die 
Aufklärung von Ärzten an nationalen 

Auch wir von Novartis Onkologie 
möchten dem Netzwerk NeT sehr 
herzlich zum zehnjährigen Jubiläum 
gratulieren! So ein runder Geburts-
tag ist immer ein guter Anlass, kurz 
innezuhalten und die letzten Jahre 
Revue passieren zu lassen. 
Meine ersten persönlichen Kon-
takte mit dem Netzwerk NeT stam-
men noch aus der Zeit, in der es 
als Untergruppe dem Netzwerk 
Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen e. V. eingegliedert war. 
In meiner Wahrnehmung war die 

und regionalen Kongressen und 
der Überregionale Neuroendokrine 
Tumortag. Er stellt jährlich für weit 
über 100 Betroffene und Angehö-
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Ein Jahrhundertereignis

rige eine sehr gute Möglichkeit der 
Information und des Austausches 
dar.  
Ganz besonders möchte ich die 
Patientenzeitschrift GlandulaNeT 
hervorheben, die umfassende und 
anspruchsvolle Informationen zu al-
len Themen rund um NET und dem 
Netzwerk NeT in ansprechender 
Weise aufbereitet und zweimal jähr-
lich erscheint. Unser Außendienst, 
der Exemplare der Zeitschrift an 
Praxen und Kliniken verteilt, be-
richtet regelmäßig, dass die Glan-
dulaNeT nicht nur von Patienten, 
sondern auch von vielen Ärzten mit 
Begeisterung gelesen wird. 
Diese vielfältigen Aktivitäten und die 
Präsenz des Vereins zeigen Früch-
te, wie die stetige Zunahme an Mit-
gliedern deutlich erkennen lässt. 

Novartis hat das Netzwerk NeT von 
Anfang an als Hauptsponsor un-
terstützt. Da die Zusammenarbeit 
zwischen pharmazeutischer Indus-
trie und Patientenorganisationen ein 
sensibles Feld ist, haben wir immer 
großen Wert darauf gelegt, unsere 
Kooperation mit dem Netzwerk NeT 
entsprechend der rechtlichen Rah-
menbedingungen und Kodizes und 
im Sinne des Transparenzprinzips 
zu gestalten. Dabei war und ist für 
uns immer ein partnerschaftliches 
und von gegenseitigem Respekt 
geprägtes Miteinander ein großes 

Anliegen. Dass die Zusammenar-
beit sehr sinnvoll ist, belegen viele 
positive Beispiele wie die gemein-
sam erstellte Patientenbroschüre 
GEP-NET und die oben genannten 
Aktivitäten. 
Darüber hinaus ist uns ein enger 
Austausch mit Patientenvertretern 
wichtig, um Patientenbedürfnisse 
besser zu verstehen und dies auch 
in die Entwicklung neuer Medika-
mente und Studien einfließen zu 
lassen. Gerade im Bereich der neu-
roendokrinen Tumoren ist Novartis 
sehr engagiert mit einem etablier-
ten Medikament, zu dem kürzlich 
neue Erkenntnisse zur wachstums-
hemmenden Wirksamkeit gezeigt 
wurden, sowie in der Entwicklung 
neuer Somatostatinanaloga und 
zielgerichteter Medikamente. Zu 
letzterem wurde gerade das welt-
weit größte klinische Studienpro-
gramm für neuroendokrine Tumoren 
abgeschlossen. Ergebnisse werden 
in den nächsten Monaten erwartet.  

Neben diesem Rückblick gestatten 
Sie mir auch einen Ausblick:
Die Rolle von Patientenorganisati-
onen wie dem Netzwerk NeT wird 
in Zukunft weiter an Bedeutung 
zunehmen. Gerade bei seltenen 
Tumoren ist eine starke Vertretung 
wichtig, um die notwendige Auf-
merksamkeit bei Ärzten und Be-
völkerung zu schaffen und unter 

Umständen auch entsprechenden 
politischen Druck aufzubauen, um 
die Situation von Patienten mit sel-
tenen Tumoren zu verbessern. Hier 
könnten eine weitere Verzahnung 
mit Patientengruppen zu anderen 
seltenen Erkrankungen und eine 
stärkere Internationalisierung im 
NET-Bereich sinnvoll sein – die An-
fänge dazu sind bereits gemacht. 
Das Netzwerk NeT – sicher eine 
der bedeutendsten europäischen 
NET-Patientengruppen – ist für sol-
che Aufgaben gut aufgestellt und 
wird hierbei sicherlich eine führende 
Rolle einnehmen. Bestimmt ist das 
Internet für diesen Prozess sehr hilf-
reich. Vor zehn Jahren noch in den 
Kinderschuhen, bietet es heutzuta-
ge schnelle und kostengünstige In-
formation und Aktualisierungen und 
Möglichkeiten der Vernetzung – na-
türlich in Ergänzung zu den etablier-
ten Aktivitäten des Netzwerks NeT.

Novartis würde sich freuen, den Ver-
ein auch zukünftig partnerschaftlich 
begleiten zu können und wünscht 
weiterhin von Herzen alles Gute, 
viel Erfolg und gutes Gelingen bei all 
seinen Aufgaben!!

Herzliche Grüße
Dr. Karin Grassmann

Produktgruppenleitung 
„Seltene Tumoren“

Novartis Oncology, Nürnberg

Das Jahr 2000 – ein ereignisreiches 
Jahr: Im Februar feiert der FC Bayern 
München seinen 100. Geburtstag 
(und – der Vollständigkeit halber hier 
erwähnt - den 15. Deutschen Meis-
tertitel). Außerdem ist das Jahr 2000 
natürlich das Millenniumsjahr.
Und – darum soll es im Folgenden 

gehen – im Januar 2000 wird das 
Netzwerk Neuroendokrine Tumo-
ren zunächst unter dem Dach des 
Selbsthilfevereins Netzwerk Hypo-
physen- und Nebennierenerkran-
kungen e. V. gegründet. 5 Jahre spä-
ter wird das Netzwerk NeT e.  V. zum 
eigenständigen Verein und löst sich 

Claudia Limberger
Product Manager Endocrinology/Oncology 
Ipsen Pharma GmbH
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im Januar 2009 auch räumlich vom 
ursprünglichen Dachverein. In all die-
ser Zeit spielt das Netzwerk NeT e. V. 
ebenso wie der FC Bayern München 
in der ersten Liga mit.
Zu diesem tollen Jubiläum möchte ich 
im Namen der Ipsen Pharma GmbH 
von ganzen Herzen gratulieren und 
danken. Gratulieren zu zehn Jahren 
äußerst einfühlsamen Einsatzes für 
die Belange, Sorgen und Nöte der 
betroffenen Patienten und deren An-
gehörigen, zu zehn Jahren überaus 
engagierter Interessenvertretung bei 
Krankenkassen, Behörden und bei 
uns als Pharmaunternehmen. Und 
natürlich danken wir für die Zeit un-
serer bisherigen intensiven Zusam-
menarbeit, seit Ipsen Pharma das 
Netzwerk NeT e. V. als Sponsor un-
terstützt. Alles in allem eine wirklich 
beachtliche Leistung, nehmen die 
Mitglieder und Vorstände ihre Auf-
gaben doch nicht nur ehrenamtlich, 
sondern meist auch unter krankheits-
bedingt erschwerten Umständen 
wahr. Da kann man – meine ich – an-
lässlich des Geburtstages von einem 
Jahrhundertereignis – wenn nicht 
gar von einem Jahrtausendereignis! 
- sprechen (kalendarisch trifft das ja 
ohnehin zu).
Nun, zehn Jahre, auf den ersten 
Blick scheint das nicht viel (was ist 
das schon, mag mancher denken, 
der FC Bayern München ist ja schon 
100!). Ich sehe das anders. Nicht nur, 
weil, wie erwähnt, das Netzwerk NeT  
e. V. seit einiger Zeit vom Engage-
ment selbstloser Betroffener getra-
gen wird, sondern auch und gerade 
weil es sich bei neuroendokrinen Tu-
moren um eine relativ seltene Erkran-
kung handelt. In Deutschland geht 
man von mehreren 100 behandel-
baren Fällen pro Jahr aus. Da liegt es 
auf der Hand, dass Forschungsdaten 
und Aufklärungsmaßnahmen nicht in 
dem Maße zur Verfügung stehen, wie 

bei den sogenannten Volkskrank-
heiten, wie etwa auch bei Darm- oder 
Brustkrebs. Dennoch bzw. gerade 
deswegen hat das Netzwerk NeT 
e. V. vor zehn Jahren seine Arbeit auf-
genommen und kann heute mit 500 
Mitgliedern stolz auf das Geleistete 
zurückblicken, wovon mehr als 160 
neue Mitglieder allein innerhalb des 
letzten Jahres gewonnen wurden. 
(Übrigens: Die Mitgliederzahl des 
FC Bayern überstieg erst 1913, also 
etwa 13 Jahre nach Gründung, die 
500er-Grenze!)
Auf der Hand liegt es auch, dass der 
Informationsbedarf deshalb extrem 
hoch ist. Auch bei den Ärzten, in ers-
ter Linie jedoch bei den Patienten. 
Darüber hinaus sind die Krankheits-
verläufe bei NET derart individuell, 
dass es unerlässlich ist, die Bedürf-
nisse der Patienten zu verstehen, um 
die Therapie so unkompliziert und 
einfach wie möglich zu gestalten. 

Genau hier setzt die Philosophie von 
Ipsen Pharma (als Hersteller eines 
Somatostatin-Analogons) an: „Inno-
vation for Patient Care” heißt unser 
Slogan. Wenn man es so sehen will, 
ist es das, was Ipsen Pharma und 
das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren e. V. gemeinsam haben. Diese 
– das Wort „Care” wörtlich übersetzt 
– Fürsorge, Obhut und Pflege der 
Patienten(interessen) verfolgt das 
Netzwerk NeT e. V. seit Anbeginn. Mit 
vielfältigen Aktivitäten, seien es die 
umfassende Information zu Indika-
tion und Therapieoptionen, Alltags-
ratgeber für Angehörige, der Auf- 
und Ausbau des – ja! – Netzwerkes 
durch neue Regionalgruppen in ganz 
Deutschland oder die Teilnahme an 
Ärztekongressen, wissenschaftlichen 
Veranstaltungen sowie Durchführung 
eigener regionaler und überregionaler 
Informationsveranstaltungen. Und 
nicht zuletzt mit der Zusammenarbeit 

mit uns als Sponsor (auch der FC 
Bayern München hat Sponsoren).
Diese Zusammenarbeit ist geprägt 
von Offenheit, Ehrlichkeit und vor 
allem von gegenseitiger Anerken-
nung und – das möchte ich an 
dieser Stelle besonders betonen 
– meiner persönlichen Hochachtung 
für die tagtäglichen Leistungen die-
ser Selbsthilfegruppe. Dass dabei 
auch noch die menschliche Chemie 
stimmt, ist nicht selbstverständlich, 
aber selbstverständlich sehr schön. 
Man spürt, dass der selbst gewähl-
te Slogan „Netzwerk NeT - das nette 
Netzwerk” nicht nur eine Phrase ist, 
sondern mit Leben gefüllt wird.

Ich bin überzeugt, dass das Netz-
werk NeT e. V. auf der Basis, die es 
in den ersten zehn Jahren seines 
Bestehens gelegt hat, dauerhaft er-
folgreich sein wird. Es ist im Begriff, 
seinen Wirkungskreis z. B. durch die 
Vernetzung mit Patientenorganisati-
onen anderer Krankheitsbilder sowie 
durch eine Internationalisierung zu er-
weitern. Das Netzwerk NeT e. V. wird 
damit sicher auch auf europäischer 
Ebene sehr erfolgreich sein (ja genau: 
wie der FC Bayern München).
Ich freue mich auf weiterhin viele  
Anregungen, gemeinsame Aktionen 
und Gespräche mit und aus dem 
Kreise der Mitglieder des Netzwerkes 
NeT e. V.

Zum Schluss wünsche ich alles Gute 
für die Zukunft und verbleibe mit 
einem sportlichen „toi, toi, toi”!

Mit herzlichen Grüßen aus Ettlingen

Claudia Limberger
Product Manager 

Endocrinology/Oncology 
Ipsen Pharma GmbH
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Frau Prof. Dr. med. Pavel und Professor Dr. med. Mönig wechseln vom 
Vorstand des Netzwerks NeT in den Wissenschaftlichen Beirat

Am 8. Mai 2010 traf sich der Vor-
stand des Netzwerk NeT zu einer 
Sitzung. Mit diesem Termin schieden 
Prof. Dr. med. Marianne Pavel und 
Prof. Dr. med. Heiner Mönig aus dem 
Vorstand aus. Die Veränderung war 
schon seit längerem vorgesehen, 
da Selbsthilfe, wie der Name bereits 
sagt, ein Anliegen der Patienten ist 
und der ärztliche Beistand Unterstüt-
zung und Starthilfe sein sollte. Zum 
selben Termin wurden Frau Gudrun 
Rennecke aus Halle/Saale (Patientin) 
und Herr Michael Brändle aus Frei-
burg/Breisgau (Angehöriger) als wei-
tere Vorstandsmitglieder kooptiert. 
Der Vorstand des Netzwerks NeT 
hat gemäß Satzung die Möglichkeit, 
bei vorzeitigem Ausscheiden eines 
Mitgliedes für die restliche Amts-
dauer des Ausgeschiedenen einen 
Nachfolger zu wählen.
Damit besteht der Vorstand weiter-
hin aus fünf Personen. Neben den 
beiden neuen Mitgliedern sind dies 
Katharina Mellar als 1. Vorsitzen-
de, Martin Michael als Stellvertreter 
sowie Frau Birgit Oeken, die dem 
Vorstand seit dem letzten Tumortag 
in Marburg angehört. Er setzt sich 
derzeit aus drei Patienten und zwei 
Angehörigen zusammen.

Prof. Dr. med. Pavel und 
Prof. Dr. med. Mönig wer-
den das Netzwerk NeT je-
doch auch weiterhin aktiv 
unterstützen. Sie wechseln mit dem 
8. Mai 2010 in den Medizinisch-wis-
senschaftlichen Beirat über.

Das Netzwerk NeT bedankt sich sehr 
bei Prof. Dr. med. Pavel und Prof. Dr. 
med. Mönig für ihre überaus enga-
gierte Arbeit in den vergangenen 
Jahren, die auf die Verbesserung 
der Situation der NET-Patienten und 
deren Angehöriger gerichtet war.  
Der Vorstand bedankt sich für die 
sehr gute Zusammenarbeit.

Wir freuen uns, dass sie uns auch 
künftig als Mitglieder des Wissen-
schaftlichen Beirats erhalten bleiben 
werden.
Bei den neuen Vorstandsmitglie-
dern bedanken wir uns für ihre Be-
reitschaft, sich in einem hohen Maß 
ehrenamtlich zu engagieren. Wir 
wünschen Ihnen viel Freude und 
Erfolg bei dieser nicht immer ein-
fachen Aufgabe.

Neben den bisherigen Vorstandsmitgliedern Frau Mellar, Herrn Michael und Frau Oeken wurden Frau Rennecke und Herr Brändle 
neu in den Vorstand gewählt

Katharina Mellar 
1. Vorsitzende

Martin Michael 
stellv. Vorsitzender

Birgit Oeken Gudrun Rennecke Michael Brändle

Prof. Dr. med. 
Marianne Pavel
2005 – 2010

Prof. Dr. med. 
Heiner Mönig
2008 – 2010

Frau Prof. Dr. med. Pavel  
und Herr Prof. Dr. med. Mönig 

verlassen den Vorstand des 
Netzwerks NeT

Weitere Veränderungen im Medizinisch–
wissenschaftlichen Beirat des Netzwerks NeT
Das Netzwerk NeT konnte seinen 
Medizinisch-wissenschaftlichen 
Beirat um weitere namhafte Exper-
ten erweitern:

PD Dr. med. Martin Anlauf, Ober-
arzt am Institut für Pathologie des 
Universitätsklinikums Düsseldorf, 
ist als „Schüler” von Prof. Dr. med. 
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Klöppel ausgesprochen erfahren in 
der histologischen Diagnostik von 
Neuroendokrinen Tumoren. 

Prof. Dr. med. Alexander Bosse, 
Ärztlicher Direktor des Instituts für 
Pathologie am Katharinanhospital 
Stuttgart, steht uns künftig eben-
falls zur Seite. Auch er befasst sich 
seit langem intensiv mit NET-Tumo-
ren.

PD Dr. med. Dieter Hörsch ist 
Chefarzt der Klinik für Innere Medi-
zin, Gastroenterologie und Endokri-
nologie der Zentralklinik Bad Berka, 
einem Zentrum mit langjähriger Tra-
dition in der Diagnostik und Thera-
pie von NET. Er ist einer der beiden 
begleitenden Ärzte unserer Regio-
nalgruppe Thüringen.

Von links: Fr. Schneider, H. Allmendinger, Fr. Prof. Dr. med. Pavel, H. Schulze-Kalthoff,  
Fr. Dursch, H. Dr. Conrad, H. Michael, Fr. Rennecke, H. Schäfer, Fr. Mellar, Fr. Oehme,  
H. Rempel, H. Dursch, Fr. Oeken, H. Kongehl, H. Brändle.

PD Dr. med. Gabriele Pöpperl 
war schon am Klinikum Großhadern 
in München mit der nuklearmedizi-
nischen Diagnostik und Therapie 
von NET befasst. Mittlerweile ist sie 
als Ärztliche Direktorin der Klinik für 
Nuklearmedizin im Katharinenhospi-
tal in Stuttgart tätig. Sie unterstützt 
den Aufbau einer Regionalgruppe in 
diesem Raum.

Dr. med. Anja Rinke bringt eben-
falls langjährige und umfangreiche 
NET-Erfahrung mit. Zusammen mit 
Prof. Dr. Arnold hat sie die PRO-
MID-Studie durchgeführt und zum 
Abschluss gebracht. Sie betreut 
unsere Regionalgruppe in Marburg.

Prof. Dr. med. Michael Uder ist 
Direktor des Radiologischen Ins-

tituts des Universitätsklinikums in 
Erlangen – der Keimzelle unseres 
Netzwerk NeT. Er unterstützt dort 
auch die Regionalgruppe Erlangen-
Nürnberg mit Rat und Tat.

Prof. Dr. med. Joachim Wagner, 
Leiter des Instituts für Radiologie und 
interventionelle Therapie am Vivantes 
Klinikum im Friedrichshain, Berlin, ist 
einer Reihe von NET-Patienten bereits 
durch sein umsichtiges Vorgehen bei 
der lokal-ablativen Behandlung von 
Lebermetastasen im Bewusstsein. 
Er wird das Netzwerk NeT ebenfalls 
mit seinem Wissen unterstützen.

Das Netzwerk NeT bedankt sich 
sehr herzlich für dieses Engage-
ment und für das Vertrauen in unse-
re Organisation.

Kleine interne Jubiläumsfeier zum  
10-jährigen Jubiläum

Im Anschluss an die Vorstandssit-
zung vom 8. Mai 2010 traf man sich 
in einem erweiterten Kreis zu einem 
festlichen Mittagessen anlässlich 
des 10-jährigen Jubiläums des 
Netzwerks NeT.
Eingeladen waren alle, die sich in 
den Jahren seit Bestehen des Ver-
eins in besonderer herausragender 
Weise um ihn verdient gemacht ha-
ben.

Alle Gäste wünschen dem Verein eine 
erfolgreiche Zukunft in seinen Bemü-
hungen um die neuroendokrinen Pa-
tienten und um deren Angehörige.

K. Mellar
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Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V., Bundesweite Selbsthilfegruppe  
für Patienten und Angehörige, konnte und kann sich immer auf einen sehr namhaften  
Medizinisch-wissenschaftlichen Beirat stützen.

Folgende NeT-Experten bilden den Medizinisch-wissenschaftlichen Beirat des Netzwerks NeT:

l  PD	 Dr. med. Martin Anlauf, Düsseldorf 	 (Pathologe)  
l  Prof.	Dr. med. Rudolf Arnold, früher Marburg 	 (Internist/Gastroenterologe)
l  PD	 Dr. med. Christoph Auernhammer, München 	 (Internist/Endokrinologe)
l  Prof. 	Dr. med. Richard Baum, Bad Berka	 (Nuklearmediziner)
l  Prof.	Dr. med. Alexander Bosse, Stuttgart 	 (Pathologe) 
l  PD  	 Dr. med. Matthias Breidert, Kösching/Eichstätt 	 (Internist)
l  Prof.	Dr. med. Peter Goretzki, Neuss 	 (Chirurg)
l  Prof.	Dr. med. Johannes Hensen, Hannover 	 (Internist/Endokrinologe)
l  Prof.	Dr. med. Dieter Hörsch, Bad Berka	 (Internist/Gastroenterologe/Endokrinologe)
l  Prof.	Dr. med. Wolfram Karges, Aachen	 (Internist/Endokrinologe/MEN 1)
l  Prof.	Dr. med. Wolfram Knapp, Hannover	 (Nuklearmediziner)
l  Prof.	Dr. med. Klaus Mann, Essen 	 (Internist/Endokrinologe)
l  Prof.	Dr. med. Heiner Mönig, Lübeck	 (Internist/Endokrinologe)
l  Prof. 	Dr. med. Marianne Pavel, Berlin	 (Internistin/Endokrinologin) 
l  PD 	 Dr. med. Gabriele Pöpperl, Stuttgart	 (Nuklearmedizinerin) 
l  Prof.	Dr. med. Giuliano Ramadori, Göttingen 	 (Internist/Gastroenterologe)
l  Dr. med. Anja Rinke, Marburg 	 (Internistin)
l  Prof.	Dr. med. Matthias Rothmund, früher Marburg 	 (Chirurg)
l  Prof.	Dr. med. Ludwig Schaaf, München	 (Internist/Endokrinologe)
l  Prof.	Dr. med. Hans Scherübl, Berlin 	 (Internist/Gastroenterologe/Endokrinologe)
l  Prof.	Dr. med. Hans-Joachim Schmoll, Halle 	 (Internist/Hämatoonkologe)
l  Prof.	Dr. med. Michael Uder, Erlangen 	 (Radiologe) 
l  Prof.	Dr. med. Hans-Joachim Wagner, Berlin 	 (Radiologe)
l  Prof.	Dr. med. Matthias Weber, Mainz	 (Internist/Endokrinologe)
l  Prof.	Dr. med. Bertram Wiedenmann, Berlin 	 (Internist/Gastroenterologe)
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Netzwerk NeT begrüßt 450. Mitglied
Im Februar 2010 konnte das Netz-
werk NeT sein 450. Mitglied begrü-
ßen.
Es handelt sich dabei um PD Dr. 
med. Martin Anlauf, Oberarzt am 
Institut für Pathologie des Universi-
tätsklinikums Düsseldorf und aus-
gewiesener NET-Experte.
PD Dr. Anlauf möchte über den 
Rand seines Mikroskops hinaus-
schauen und den Menschen be-
gegnen, mit denen er durch seine 
diagnostische Tätigkeit zu tun hat. 
Er ist sehr beeindruckt von den um-
fangreichen Aktivitäten des Netz-

werks NeT und will die Arbeit nun-
mehr „seines Vereins” mit Rat und 
Tat unterstützen. 
Es freut uns besonders, dass unser 
450. Mitglied ein Arzt ist.
Das Netzwerk NeT wurde vor 10 
Jahren von Patienten, Angehörigen 
und Ärzten gegründet. Die Förde-
rung des Kontaktes zwischen die-
sen Gruppen ist uns von jeher ein 
besonderes Anliegen. Dieses Ziel 
hat sogar in unsere Satzung Eingang 
gefunden. Dementsprechend freuen 
wir uns, eine Reihe von Ärzten zu un-
seren Mitgliedern zählen zu können. 

Wir gratulieren Herrn PD Dr. Anlauf 
zu seiner Mitgliedschaft und dem 
Netzwerk NeT zum 450. Mitglied!

K. Mellar

PD  Dr. med. Anlauf
Universitätsklinik Düsseldorf

Beständig steigende Mitgliederzahlen beim  
Netzwerk NeT e. V. seit 2005
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Regionalgruppe Freiburg eingerichtet

Mehr als 30 Patienten, Angehöri-
ge und Interessierte – unter ihnen 
sogar Teilnehmer aus der Schweiz 
- fanden sich am 16. Januar 2010 
in Freiburg ein. Sie waren der Einla-
dung des Netzwerks NeT und des 
Comprehensive Cancer Centers 
Freiburg (CCCF) zur Gründung der 
Regionalgruppe Freiburg gefolgt.
Damit gibt es nun im äußersten süd-
westdeutschen Raum ebenfalls eine 
Kontaktgruppe für Patienten mit 
neuroendokrinen Tumoren und für 
deren Angehörige. Die Leitung der 
Gruppe übernimmt Herr Michael 
Brändle. Er war mit dem Netzwerk 
NeT 2008 in Kontakt gekommen, 
nachdem seine Frau an einem neu-
roendokrinen Tumor erkrankt war.
Medizinisch begleitet wird die Regi-
onalgruppe Freiburg von Dr. med. 
Damian Wild, Nuklearmediziner 
am Universitätsklinikum Freiburg.
Unter der Moderation von Prof. Dr. 
Opitz stellte Frau Mellar, 1. Vor-
sitzende des Netzwerks NeT, die 
Selbsthilfegruppe ausführlich vor. 
Im Anschluss berichtete Herr 
Brändle von seinen Beweggründen, 

sich zu engagieren und von den un-
terschiedlichen Erfahrungen im Zu-
sammenhang mit der Erkrankung 
seiner Frau.
Prof. Dr. med. Opitz erläuterte 
dann Zweck und Aufgaben des 
CCCF, wozu die Zusammenführung 
der verschiedenen Fachdisziplinen 
und die Vernetzung mit Kliniken und 
Ärzten im Umland gehören. Er be-
tonte seinerseits die Wichtigkeit der 
Zusammenarbeit mit Selbsthilfe- 
organisationen und zeigte sich sehr 
beeindruckt von den Aktivitäten des 
Netzwerks NeT.
Im Anschluss referierte PD Dr. 
med. Harder, mittlerweile Chefarzt 
am Klinikum Singen am Hohentwiel, 

ausführlich zum Thema „Bewährte 
und neue medikamentöse Thera-
pien bei Neuroendokrinen Tumo-
ren”.
Beide Referenten beantworteten 
- unterstützt von Dr. med. Damian 
Wild, Nuklearmediziner an der Uni-
klinik Freiburg - die Fragen der An-
wesenden umfassend. 
Beim abschließenden Imbiss be-
stand dann ausgiebig Gelegenheit 
zum Austausch der Teilnehmer un-
tereinander und für persönliche Fra-
gen an die anwesenden Ärzte.

Mit Regionalgruppe Marburg ging lang gehegter 
Wunsch in Erfüllung
Ein lange gehegter Wunsch ging 
für das Netzwerk NeT mit der Ein-
richtung einer Regionalgruppe in 
Marburg in Erfüllung. 
Mit Katrin Liebscher hat das Netz-
werk NeT eine engagierte Gruppen-
leiterin gefunden. Frau Dr. Anja 
Rinke, Ärztin an der Uniklinik Mar-
burg und seit vielen Jahren schwer-

punktmäßig mit neuroendokrinen 
Tumoren befasst, wird die Gruppe 
ärztlich begleiten. Damit hat die 
Regionalgruppe Marburg optimale 
Startbedingungen. 
Am 28. Januar 2010 war es nun 
soweit. 30 Teilnehmer trotzten dem 
dichten Schneefall und fanden sich 
in der Uniklinik Marburg ein. 

Michael Brändle, Regionalgruppenleiter, 
RG Freiburg

PD Dr. med. Harder bei seinem Vortrag 
über medikamentöse Therapien bei NeT

Prof. Dr. med. Opitz bei seinem Vortrag 
über das CCC Freiburg

Eröffnungsveranstaltung der RG Marburg

Netzwerk NeT gründet weitere  
Regionalgruppen
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Weitere neue Regionalgruppe des 
Netzwerks NeT am Niederrhein

Es schneite und schneite! Für einen 
Moment kam sogar der Gedanke 
auf, die Veranstaltung abzusagen. 
Doch dann waren es 42 Teilneh-
mer, die zur Patientenveranstaltung 
in Neuss kamen! Dort wurde am  
3. Februar 2010 die Regionalgrup-
pe Niederrhein des Netzwerks 
NeT aus der Taufe gehoben.
Frau Mellar begrüßte die zahlreichen 
Teilnehmer und brachte ihre Freu-
de darüber zum Ausdruck, dass es 
nunmehr auch für die NeT-Patienten 
im Raum Niederrhein mit Einzugsbe-
reich Ruhrgebiet, Bergisches Land, 
Bonn/Köln/Aachen eine Gruppe 
gibt, die für aktuelle fachliche Infor-
mationen über Diagnostik und The-
rapie von neuroendokrinen Tumoren 
sowie für den Erfahrungsaustausch 
zwischen Patienten und Angehö-
rigen steht. Sie begrüßte Prof. Dr. 
med. Peter Goretzki, Chefchirurg 
am Lukaskrankenhaus Neuss, und 
Prof. Dr. med. Achim Starke, In-
ternist, Endokrinologe und Insulinom- 
experte an der Uniklinik Düsseldorf, 
sowie Frau Brigitte Schemm, die 

die Regionalgruppe Nie-
derrhein leiten wird.
Auch hier stellte Frau 
Mellar das Netzwerk NeT 
mit seinen umfänglichen 
Angeboten und Aktivi-
täten vor. Frau Schemm – seit 2009 
selbst NET-Patientin – erläuterte ihre 
Beweggründe, sich im Netzwerk 
NeT zu engagieren. Das Hauptthe-
ma „Therapiemöglichkeiten bei 
neuroendokrinen Tumoren aus 
chirurgischer und internistischer 
Sicht ” wurde von Prof. Dr. Goretz-
ki referiert. Es folgte eine engagierte 
und spannende Diskussion. Prof. 
Dr. Starke und Prof. Dr. Goretz-
ki beantworteten gemeinsam die 
zahlreichen allgemeinen und indivi-
duellen Fragen der Teilnehmer. Bei 
einem Imbiss konnte man sich stär-
ken für den Nachhauseweg durch 
den Winter.
Die Vorträge von PD Dr. Harder, Dr. 
Rinke und Prof. Dr. Goretzki sind im 
geschlossenen Mitgliederbereich 
auf der Internetseite des Netzwerks 
NeT nachzulesen.

Die Termine für die nächsten Treffen 
der Regionalgruppen können Sie 
dieser Ausgabe S. 8–9 oder unserer 
Internetseite: www.glandula-net- 
online.de unter Veranstaltungen > 
Regionale Treffen und Veranstaltun-
gen entnehmen.

Bild oben: Der gut gefüllte Vortragsraum 
bei der Eröffnung der RG Niederrhein
Bild unten: Prof. Dr. med. Goretzki,  
Fr. Mellar, Fr. Schemm (von links)

Nach einer ausführlichen Vorstellung 
des Netzwerks NeT durch Katha-
rina Mellar, 1. Vorsitzende, erklär-
te Frau Liebscher, warum sie sich 
künftig aktiv in der Regionalgruppe 
engagieren möchte und stellte ihre 
Ziele vor. 

Frau Dr. med. Rinke übernahm den 
Einführungsvortrag. Sehr umfas-
send und gründlich informierte sie 
die Zuhörer über das Thema „Me-
dikamentöse Behandlung von neu-
roendokrinen Tumoren – Bewährtes 
und Neues”. Sie sprach über den 

Einsatz von Samatostatinanaloga 
unter Berücksichtigung der Er-
gebnisse der PROMID-Studie, die 
sie selber zum Abschluss geführt 
hatte, über a-Interferon, die ver-
schiedenen Therapieschemata der 
systemischen Chemotherapie und 
über die unterschiedlichen Ansätze 
der neuen molekularen zielgerichte-
ten Therapien. Sie zeigte jeweils die 
Einsatzmöglichkeiten und die mög-
lichen Nebenwirkungen auf, stell-
te die Ergebnisse von Studien zur 
Wirksamkeit vor und verwies auf 
laufende Studien. Auf die Fragen 

Frau Dr. med. Rinke und Frau Liebscher  
(von links)

der Zuhörer ging sie kompetent und 
ausführlich ein. 
In lockerer Atmosphäre konnten 
sich die Teilnehmer anschließend 
bei einem Imbiss untereinander 
austauschen.
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Nun auch Regionalgruppe im 
äußersten nordwestdeutschen 
Raum 

Seit dem 26. Mai 2010 gibt es nun 
auch im äußersten Nordwesten des 
Landes eine regionalen Gruppe des 
Netzwerks NeT, die Regionalgruppe 
Hamburg-Elbe-Weser. 25 Teil-
nehmer waren zu diesem Treffen 
nach Hamburg gekommen, weitere 
Betroffene haben ebenfalls ihr Inte
resse bekundet.
Anke und Hans-Werner Thews 
aus der Nähe von Stade haben 
sich bereit erklärt, die Leitung zu 
übernehmen. Herr Thews ist selber 
NET-Patient, seine Ehefrau kennt 
die Sorgen der Angehörigen ganz 
hautnah.
Prof. Dr. med. Stephan Petersenn 
wird die Gruppe ärztlich begleiten. 
Er war als Internist und Endokrino-
loge mehrere Jahre an der Univer-
sitätsklinik Essen mit NET befasst 
und hat sich im vergangenen Jahr 
in Hamburg niedergelassen.,
Bei der Erstveranstaltung gab Prof. 

Dr.  Petersenn 
einen Überblick 
mit dem Thema 
„Neuroendokrine Tumoren: Wie 
unterscheiden sie sich? Wie 
kann man sie behandeln?”. Die 
Teilnehmer nutzten ausgiebig die 
Möglichkeit, Fragen zu stellen.
Katharina Mellar informierte auch 
hier über die umfangreichen Ange-
bote und Aktivitäten der Selbsthilfe-
gruppe. 
Zum Ausklang der Veranstaltung 
konnten die Teilnehmer sich bei 
einem netten Imbiss untereinander 
austauschen und weitere Fragen an 
die Referenten richten.
Die Teilnehmer zeigten sich beein-
druckt von der Fülle der Informa-
tionen, die sie schon bei diesem  
ersten Treffen erhalten hatten, sowie 
von der angenehmen Atmosphäre 
und werden gerne wiederkommen. 
Die Gruppe wird künftig neben 

Hamburg auch an anderen Orten 
(z. B. Stade, Bremen) zusammen-
kommen.

K. Mellar

Von  links: Hans-Werner Thews, Anke 
Thews, Katharina Mellar, 
Prof. Dr. med. Stephan Petersenn

Regionalgruppe München des Netzwerk NeT 
unter neuer Leitung
Die Regionalgruppe München hat einen neuen Leiter gefunden. Nach dem 
allzu frühen Tod von Dr. Edgar Wittmann war die Gruppe zunächst ver- 
waist. Bereits für das letzte Treffen hat nun Herr Eugen Raab aus  
Ottobrunn, der selber an einem neuroendokrinen Tumor erkrankt ist, die 
Koordination übernommen. Die Gruppe trifft sich weiterhin regelmäßig. Ein 
Termin für den Frühsommer wird noch festgelegt, der Termin am 28. Okto-
ber 2010, 18:00 Uhr steht bereits fest. Die Treffen finden statt im Klinikum 
Großhadern, Marchioninistr. 15, Konferenzraum 1. PD Dr. med. Auern-
hammer unterstützt die Gruppe ärztlicherseits. 

Mitglieder des Netzwerks NeT erhalten jeweils eine Einladung zu  
den Treffen ihrer Regionalgruppen.
Interessenten sind jederzeit willkommen.

K. Mellar

Vereinsübergreifend 
geführte Regional-
gruppe in Hannover

Seit 25. März 2010 gibt es in Han-
nover ebenfalls eine regionale Ge-
sprächsgruppe für Patienten mit 
neuroendokrinen Tumoren. Sie 
soll als Regionalgruppe vereins-
übergreifend geführt werden. Frau 
Regina Hanack, 2. Vorsitzende 
der Bundesorganisation Selbst-
hilfe NET (BS-NET) und Mitglied 
des Netzwerks NeT, die die Grup-
pe auch leiten wird, hatte zu einer 
Informationsveranstaltung einge-
laden. Prof. Dr. med. Johannes 
Hensen, „Gründungsvater des 
Netzwerks NeT” und seit mehreren 
Jahren als Chefarzt in Hannover tä-
tig, erläuterte in seinem Vortrag das 
Krankheitsbild ”Neuroendokrine Tu-
moren”. Gemeinsam mit Prof. Dr. 
med. Gratz, Nuklearmediziner in 
Hannover, beantwortete er die Fra-
gen der Anwesenden.
Die Veranstaltung war mit ca. 20 
Teilnehmern gut besucht. Die Vor-
sitzenden des Netzwerks NeT wa-
ren ebenfalls vertreten.

K. Mellar 
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RG Regensburg / Bayer. Wald - Leitung: NN

Die Zahl der  
Regionalgruppen 
wächst

Das Netzwerk NeT ist seit seiner 
Gründung beständig gewachsen. 
Entsprechend ist auch die Zahl der 
Regionalgruppen fortlaufend größer 
geworden.
Mittlerweile gibt es über das ganze 
Bundesgebiet verteilt 12 Regional-
gruppen des Netzwerks NeT.
Eine weitere Gruppe in Neuwied ist 
assoziiert, eine vereinsübergreifen-
de Gruppe wurde kürzlich in Han-
nover eingerichtet.
Dennoch gibt es auf der Land-
karte noch viele „weiße Flecken”. 
Deshalb sind in einigen weiteren 
Städten Regionalgruppen geplant. 
Und auch über die Landesgrenzen 
hinaus stößt das Netzwerk NeT auf 
Anerkennung und großes Interesse. 
In Österreich und in der Schweiz 
sind Veranstaltungen ins Auge ge-
fasst.
Für nähere Informationen kön-
nen Sie sich gerne an unsere Ge-
schäftsstelle wenden.

Bitte wenden Sie sich auch an uns, 
wenn Sie sich bei uns aktiv ehren-
amtlich engagieren möchten.

K. Mellar 

RG Freiburg
Leitung: Michael Brändle

RG Halle-Leipzig-Magdeburg
Leitung: Gudrun Rennecke

RG Hamburg-Elbe-Weser
Leitung: Anke Thews 

Stellv.: Hans-Werner Thews

RG Lübeck
Leitung: Gisela Spiekermann

Stellv.: Johannes Schmid

RG Marburg
Leitung: Katrin Liebscher

RG München 
Leitung: Eugen Raab

RG Niederrhein
Leitung: Brigitte Schemm

RG Rhein-Main
Leitung: Christa Bollinger

RG Rhein-Neckar
Leitung: Thorsten Hallermeier

RG Thüringen
Leitung: Irmtraud Focke

RG Erlangen/Nürnberg
Leitung: Katharina Mellar

1. Vorsitzende 
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.

Stellv.: Martin Michael
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Bericht vom diesjährigen Treffen der 
Regionalgruppenleiter in Würzburg

Am 19./20. Februar 2010 trafen 
sich die Regionalgruppenleiter des 
Netzwerks NeT in Würzburg. Er-
freulicherweise konnte fast jede der 
mittlerweile zwölf Regionalgruppen 
vertreten sein. 
Die Richtlinien des Netzwerks NeT 
sehen regelmäßige Treffen – nach 
Möglichkeit einmal im Jahr – vor. 
In diesem Fall war es besonders 
wichtig geworden, weil sich eine 
Reihe von neuen Gruppenleitern 
engagiert. Für sie war die Veran-
staltung als Einführung in ihre Tä-
tigkeit gedacht mit dem Ziel, ihnen 
Informationen und Hilfestellungen 
zu geben. Darüber hinaus ist es 
sehr wichtig und nützlich, wenn die 
Regionalgruppenleiter ihre Erfah-
rungen kontinuierlich austauschen. 
Hilfreiche Tipps können die Arbeit 
erleichtern.

Den Beginn der Veranstaltung am 
Freitagnachmittag bildete die Ein-
ladung von NET-Spezialisten des 
Universitätsklinikums Würzburg in 
das neue Zentrum für Innere Medi-
zin (ZIM). Vertreter der Gastroente-
rologie, der Endokrinologie und der 
Nuklearmedizin informierten ihre in-
teressierten Zuhörer über die Diag-
nose- und Therapiemöglichkeiten 
für NET-Patienten an der Uniklinik 
Würzburg. OA Dr. med. Kreißl führte 
die Gruppe durch die wohl derzeit 
deutschlandweit modernste nu-
klearmedizinische Therapiestation. 
Seit Juli 2009 wird an der Uniklinik 
Würzburg nun auch die Radioli-
gandentherapie durchgeführt. Ein 
regelmäßiges NET-Tumorboard und 
eine wöchentliche NET-Sprechstun-
de sind dort mittlerweile selbstver-
ständlich.

Die Gruppe bei 
der Stadtführung

OA Dr. med. Kreißl 
führt durch die 

nuklearmedizinische 
Therapiestation

Die engagierte 
Gesprächsrunde 

der Regional-
gruppenleiter

Fr. Mellar stellt die 
Aktivitäten des 
Netzwerks NeT 
vor. Interessierte 
Zuhörer (von 
links): OA Dr. 
med. Faßnacht 
(Endokrinologie), 
Dr. med. Kudlich 
und Prof. Dr. 
med. Scheurlen 
(Gastroenterologie)
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Kontakte zwischen Netzwerk NeT  
und AdP intensiviert

Das Netzwerk Neuroendokrine 
Tumoren (NeT) e. V. und der Ar-
beitskreis der Pankreatektomierten 
(AdP) haben ihre bereits bestehen-
den freundschaftlichen Kontakte in-
tensiviert. Beide Selbsthilfegruppen 
wollen einander künftig ihre Erfah-
rungen und ihr Wissen zur Verfü-
gung stellen. Was z. B. die Ernäh-
rungsproblematik nach einer Pank-
reasoperation und den dann häufig 
auftretenden – sog. pankreopriven 
- Diabetes betrifft, kann der AdP viel 
Erfahrung einbringen. Umgekehrt 
kann der AdP vom umfangreichen 
Wissen des Netzwerks NeT zu neu-
roendokrinen Tumoren des Pankre-
as profitieren. 
Mit dem Ziel eben dieses Informa-
tionsaustausches wurde Katharina 
Mellar am 05. Dezember 2009 zum 
17. Regionalen AdP-Treffen nach 
Hamburg eingeladen. Sie war um 
einen Vortrag zum Thema „Neuro-
endokrine Tumoren des Pankreas 
– Informationen aus Betroffenen-

sicht” gebeten 
worden. Von 
ihrer persön-
lichen Krank-
heitssituation 
a u s g e h e n d 
stellte K. Mellar 
die Besonder-
heiten von Neuroendokrinen Pank-
reas-Tumoren hinsichtlich der Art 
der Erkrankung und der krankheits-

spezifischen Diagnose- und Thera-
piemöglichkeiten vor. Von den Teil-
nehmern der Veranstaltung wurden 
diese Informationen mit sehr gro-
ßem Interesse aufgenommen.

Der AdP bietet auf seiner Internet-
seite ein Diskussionsforum „Seltene 
Tumore” an, in dem sich Betroffene 
auch über neuroendokrine Tumoren 
des Pankreas austauschen können. 
Dieses Forum wird künftig vom Netz-
werk NeT mit Beiträgen begleitet.

K. Mellar

Von links: Jürgen Kleeberg (Vorsitzender 
AdP), Katharina Mellar (Vorsitzende 
Netzwerk NeT), Prof. Dr. med. Klapdor, 
Hamburg

K. Mellar referiert für den AdP

Für den Samstag war ein umfang-
reiches Arbeitsprogramm vorge-
sehen. Frau Mellar hatte vielfältige 
Informationsmaterialien vorbereitet 
und die „alten Hasen” unter den 
Regionalgruppenleitern konnten 
den „Neuen” aus ihrem Erfahrungs-
schatz berichten. Inhalte waren u. a. 
die Vorbereitung und Durchführung 
von Patiententreffen, rechtliche Fra-
gen, Möglichkeiten der Zusammen-
arbeit untereinander, gemeinsame 
Vorhaben für die nächste Zeit.
Den Abschluss der Veranstaltung 
bildete eine Führung durch die his-
torische Würzburger Altstadt.

Die teilnehmenden Regionalgruppenleiter

Den einzelnen Regionalgruppen 
wird künftig die Möglichkeit gebo-
ten, sich mit einer eigenen Seite auf 

der Homepage des Netzwerks NeT 
zu präsentieren.

K. Mellar

Vereinsübergreifende Kontakte des Netzwerks NeT
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Wordwide NET Community gegründet

Die Vertreter der Worldwide NET Communitiy nach der Unterzeichnung der
Proklamation

Im Vorfeld des alljährlichen Euro-
päischen Neuroendokrinen Tumor-
Kongresses (ENETS) trafen sich am 
11. März 2010 Vertreter von NET-
Selbsthilfegruppen weltweit in Ber-
lin. Aus Australien, USA, Kanada, 
Bulgarien, Polen, Schweden, Nor-
wegen, England, den Niederlanden 
und Deutschland waren sie zusam-
mengekommen. Das Netzwerk NeT 
war vertreten durch seine 1. Vorsit-
zende, Katharina Mellar.

Die Gruppe hatte sich mit dem Ziel 
zusammengefunden, den regio-
nalen und landesbegrenzten Blick 
zu weiten und für internationalen 
Austausch und Zusammenarbeit 
zu öffnen. Welche Rolle spielen die 
NET-Selbsthilfegruppen im jewei-
ligen Land? Welche Möglichkeiten 
haben sie, wie sehen ihre Aktivi-
täten und Angebote aus? Wie ist 
die jeweilige Situation der Patienten 
in den unterschiedlichen Ländern? 
Was kann man gemeinsam initiieren 
und was zusammen bewirken?
Angestoßen und finanziert wurde das 
Treffen durch die Firma Novartis.
Die anwesenden SHG-Vertreter ei-
nigten sich darauf, eine informelle 
internationale NET-Selbsthilfe-Orga-
nisation mit dem Namen „Worldwi-
de NET Communitiy” zu gründen. 
Auch für ein Logo entschied man 
sich bereits: eine zebragestreifte 
Schleife mit Aufschrift. 
Die Schleife ist auch hierzulan-
de als Symbol geläufig, um Krebs 
ins Bewusstsein zu rücken. In den 
verschiedenen Farben steht sie für 
verschiedene (meist) Krebserkran-
kungen, z. B. die rosa Schleife für 
Brustkrebs.
Das Zebra wird in vielen Ländern 
als Symbol für Karzinoid bzw. NET 
verwendet. Warum?

Die Erklärung ist folgende: Ärzte 
hören in ihrer Ausbildung (zumin-
dest in anderen Ländern) oft den 
Satz: ”Wenn du Hufschläge hörst, 
denke zunächst an Pferde, nicht an 
Zebras.” Dieser Satz beinhaltet die 
Ansicht, dass es sinnvoller ist, bei 
der Diagnosestellung eher an das 
Gängige zu denken als an das Un-
gewöhnliche und Seltene. NET wird 
infolge seiner Seltenheit eher durch 
das Zebra symbolisiert. Hufschläge 
können auch vom Zebra kommen 
– das sollte keinesfalls übersehen 
werden! 
Die Gruppe verabschiedete eine 
Proklamation, die gewissermaßen 
ihre Leitlinie darstellt. Sie finden sie 
auf S. 33 in deutscher Übersetzung.
Der „Weltweite Neuroendokrine 
Tumortag” am 10. November 
2010 zu dem auch in zahlreichen 
deutschen Städten Veranstaltungen 
geplant sind, soll eine erste gemein-
same Aktion sein, um diese seltene 
Erkrankung weltweit ins Bewusst-
sein zu rufen.
Im internationalen Vergleich steht 
den Patienten in Deutschland eine 
große Zahl von Diagnose- und The-

rapiemöglichkeiten zur Verfügung. 
Die Krankenkassen übernehmen 
bislang die Kosten weitgehend. 
Dennoch gibt es auch hier noch viel 
zu tun. Es gilt, das Bewusstsein für 
NET unter den Ärzten zu schulen, 
denn Früherkennung kann Leben 
retten. Auch in Deutschland werden 
neuroendokrine Tumoren leider sehr 
oft erst im fortgeschrittenen Stadium 
entdeckt, und dies, obwohl es unter 
Umständen Hinweise auf die Er-
krankung gäbe. Und teilweise wird 
sie auch hierzulande noch falsch 
behandelt. Es gilt, Politiker darauf 
aufmerksam zu machen, dass bei 
bösartigen Erkrankungen nicht auf 
Kosten der Patienten eingespart 
werden darf, auch nicht, wenn die 
Krankheit selten ist. Es gilt, die Öf-
fentlichkeit zu sensibilisieren. Es gilt, 
die Medien zu interessieren, damit 
sie ihren Einfluss im Interesse der 
„Schwachen” geltend machen. Es 
gilt, die Patienten und deren Ange-
hörige zu ermutigen, sich zu infor-
mieren und mit ihren Ärzten aktiv 
und konstruktiv zu kooperieren - 
denn es geht um ihr Leben.

K. Mellar
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ZUR VERBESSERUNG DER SITUATION VON PATIENTEN 
MIT NEUROENDOKRINEN TUMOREN

WELTWEITER NEUROENDOKRINER
TUMORTAG 

Angesichts der Tatsache, dass sich aus neuroendokrinen Tumoren (NET) häu g Krebs 
entwickelt und die Tumoren somit unbehandelt zu schwerer Krankheit und Tod führen können, 
sowie

angesichts der Tatsache, dass Ärzte und andere Heilberu er das Malignitäts- und 
 Metastasierungspotential neuroendokriner Tumoren allzu oft unterschätzen, sowie

angesichts der Tatsache, dass NET-Krebspatienten häu g Opfer von Fehldiagnosen 
oder einer verzögerten Diagnosestellung sind, was sich negativ auf ihre Überlebenschancen und ihre 
Lebensqualität auswirken kann, sowie

angesichts der Tatsache, dass die Überlebenswahrscheinlichkeit von NET-Krebspati-
enten zudem dadurch beeinträchtigt wird, dass die medizinische Versorgung durch unterschiedliche 
Fachärzte erfolgt und es an interdisziplinären Netzwerken mangelt, sowie

angesichts der Tatsache, dass trotz bereits verbesserter Möglichkeiten zur Erkennung 
und Behandlung von NET-Tumoren nicht alle Patienten schnell genug vom wissenschaftlichen und 
medizinischen Fortschritt in diesem Bereich pro tieren, sowie 

angesichts der Tatsache, dass NET-Krebspatienten mit deutlich besseren Behandlungs-
erfolgen und einer höheren Lebensqualität rechnen können, wenn der Tumor rechtzeitig diagnosti-
ziert und in der richtigen Weise behandelt wird, 

erklären wir, die World NET Community, MITTWOCH, den 10. NOVEMBER 2010, zum 
ersten Weltweiten Neuroendokrinen Tumortag, der von nun an jährlich statt nden wird. Wir 
möchten alle Patienten, P egekräfte, Heilberu er und Bürger allgemein bitten, sich uns anzuschlie-
ßen und gemeinsam mit uns daran zu arbeiten, ein Bewusstsein für NET-Tumoren sowie für die Be-
deutung einer rechtzeitigen Diagnose und einer optimalen Behandlung und Versorgung zu schaffen.

E R K L Ä R U N G
ZUM

WELTWEITEN NEUROENDOKRINEN TUMORTAG

10. November 2010 
„Weltweiter Neuroendokriner Tumortag“
Erstmals in diesem Jahr soll welt-
weit am 10. November auf die sel-
tene Erkrankung „Neuroendokrine 
Tumoren“ aufmerksam gemacht 
werden. Dazu wurde der „World-
wide NET Cancer Awareness Day“, 
der  „Weltweite Neuroendokrine 
Tumortag“, ins Leben gerufen. Eine 
frühe Diagnose kann Leben retten.
Der Zugang zu den Diagnose- und 
Therapiemöglichkeiten muss für 
alle Betroffenen gewährleistet sein. 
Unter dem Zwang zu gesundheits-
politischen Sparmaßnamen dürfen 
seltene Erkrankungen nicht durch 
das Raster fallen. Das Interesse 
der Forschung an seltenen Erkran-
kungen wie NET sollte weltweit 
intensiviert werden. Viele weitere 
Absichten verfolgt der „Weltweite 
Neuroendokrine Tumortag“.
Geplant sind Veröffentlichungen in 
den Medien. In vielen Städten auf 
dem ganzen Globus werden darü-
ber hinaus Aktionen stattfinden. 
Die Idee wird von der neu ins Le-
ben gerufenen Worldwide NET 
Community, einem Zusammen-
schluss von Selbsthilfegruppen für 
Neuroendokrine Tumoren weltweit, 
getragen. Das Netzwerk Neuroen-
dokrine Tumoren (NeT) e.  V. und 
die BS-NET sind Teil dieser Com-
munitiy. 
Aktuelle Informationen finden sie 
auf der Homepage des Netzwerks 
NeT unter 
www.glandula-net-online.de  
sowie unter 
www.netcancerday.org
Wenn Sie diese Idee in der Ih-
nen möglichen Form unterstützen 
möchten, können Sie sich gerne 
an das Netzwerk NeT wenden.

K. Mellar

Wir bitten um Ihre Unterstützung für dieses Projekt:
Kopieren und unterschreiben Sie diese Erklärung und senden Sie sie an das 
Netzwerk NeT. Alternativ können Sie demnächst auch auf unserer Homepage 
www.glandula-net-online.de online unterschreiben.

Datum Name bitte in Druckschrift Unterschrift
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Spendenaufruf

Um seine umfangreichen Aktivitäten zur Unterstützung der NET-Patienten und 
ihrer Angehörigen auch weiterhin in gleichem oder vielleicht sogar größerem 
Umfang durchführen zu können, ist das Netzwerk NeT auf Ihre Unterstützung 
angewiesen.

Finanzielle Zuwendungen bitten wir auf folgendes Konto zu überweisen:

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
Kontonummer 69 949 
BLZ 763 600 33
Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG 

Ansprechpartnerinnen und -partner für 
Angehörige im Netzwerk NeT

Als Angehörige von NET-Patienten 
haben Sie eigene, ganz spezielle 
Ängste und Sorgen im Zusammen-
hang mit der Erkrankung ihres Part-
ners oder Familienmitglieds.
Das Netzwerk NeT nimmt diese 
Ängste und Sorgen wahr und sieht 
Sie deshalb ebenfalls als „Betrof-
fene”. Wir sind bemüht, auch Sie 
nach unseren Möglichkeiten zu 
stützen und zu begleiten.
Dafür organisieren wir beispielswei-
se spezielle Veranstaltungen für Sie 
als Angehörige. Einzelne Regional-
gruppen werden von Angehörigen 
(mit-)geführt und in unserem Vor-
stand sind Angehörige vertreten.
2009 wurde zu Ihrer finanziellen Er-
leichterung die privilegierte Angehö-
rigenmitgliedschaft mit einem Jah-
resbeitrag von E 10,00 eingeführt.

Wir möchten Ihnen hier drei Ange-
hörigenvertreter unseres Netz-
werks NeT vorstellen. Alle drei ha-
ben die Höhen und Tiefen der Ver-
zweiflung und der Hoffnung erlebt. 
Sie sind für Sie ansprechbar und 
stehen Ihnen gerne mit ihrem Rat 
zur Seite.

Frau Manuela 
Michael ist die 
Ehefrau unseres 
2. Vorsitzenden 
Martin Michael, 
be i  we lchem 
2003 ein neu-
roendokriner Tumor diagnostiziert 
wurde. Frau Michael ist in der häus-
lichen Alten- und Krankenpflege 
tätig und hat Fortbildungen in der 
Demenzbetreuung und Palliativbe-
gleitung absolviert. Sie ist wohnhaft 
in Fürth/Nürnberg. 

Frau Birgit Oeken ist Mitglied des 
Vorstands unseres Netzwerks NeT. 
Ihr Ehemann ist seit 2008 ebenfalls 
N E T- P a t i e n t . 
Sie ist ausge-
bildete Physio-
therapeutin und 
hat nach der 
K i n d e r p a u s e 
ein Studium als 
Sozialpädagogin/Sozialarbeiterin 
mit Schwerpunkt Seniorenarbeit 
(Unterstützung versorgender Ange-
höriger von Menschen mit Demenz/ 
Entwicklung und Koordination ent-

lastender Angebote für Betroffene 
und Versorgende) abgeschlossen. 
Sie wird zum September jedoch ge-
meinsam mit ihrer Familie nach Ost-
holstein umziehen und dann dort 
erreichbar sein.

Herr Michael 
Brändle  en-
gagiert sich als 
Leiter der Re-
g iona lg ruppe 
Freiburg und ist 
ebenfalls Mit-
glied des Vorstands. Er ist in Frei-
burg wohnhaft. Bei seiner Ehefrau 
wurde 2008 ein neuroendokriner 
Tumor diagnostiziert. Beruflich ist 
Herr Brändle als Rechtsanwalt für 
Energiefragen tätig.

K. Mellar 
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Einladung zum 7. Überregionalen Neuroendokrinen 
Tumortag 09.–10.10.2010 in Hannover
Sehr geehrte Patienten 
und Angehörige, sehr geehrte 
interessierte Ärzte,

das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT) e.V. führt in diesem 
Jahr seinen Überregionalen Neuro-
endokrinen Tumortag bereits zum 7. 
Mal in Folge durch. Und es begeht 
2010 sein 10-jähriges Gründungs-
jubiläum! – Grund genug, die Ver-
anstaltung diesmal am derzeitigen 
Wirkungsort unseres „Gründungs-
vaters” Prof. Dr. med. Hensen, in 
Hannover, stattfinden zu lassen.
Das Konzept des vergangenen Jah-
res hat rundum Anklang gefunden: 
Am Samstagvormittag eine Vor-
tragsreihe mit Beiträgen von nam-

haften NET-Experten, in der alle we-
sentlichen Aspekte der Diagnostik 
und Therapie von Neuroendokrinen 
Tumoren Berücksichtigung finden, 
am Nachmittag Workshops zu ver-
schiedenen Themenbereichen. Dort 
können Sie im Austausch mit dem 
Therapeuten und mit anderen Teil-
nehmern Antworten auf Ihre ganz 
individuellen Probleme erhalten.

Im Anschluss an dieses informati-
onsreiche Programm laden wir Sie 
anlässlich unseres 10-jährigen Ju-
biläums zu einer besonderen Form 
der Entspannung ein: Die Schau-
spielerin Barbara Kaiser wird mit 
ihrem Ein-Frau-Bühnenstück „Der 
kleine Prinz” nach Saint-Exupéry 

unsere Seele erfreuen. Sie spielt 
das Stück auf ganz entzückende 
und liebevolle Weise. Lassen Sie 
sich verzaubern und auf wohltuen-
de Gedanken bringen!
Der Vorstand des Netzwerks NeT 
freut sich auf Ihre Teilnahme!

Katharina Mellar
1. Vorsitzende Netzwerk NeT

Liebe Leserinnen und Leser,

es freut mich außerordentlich, Sie 
anlässlich des 10-jährigen Be-
stehens des Netzwerks NeT zum 
Überregionalen Neuroendokrinen 
Tumortag einladen zu dürfen. Als 
ehemaliger erster Vorstand liegt 
mir die Veranstaltung nach wie vor 
sehr am Herzen. Seit dem ersten 
Tumortag 1999 in Herzogenaurach 
entwickelte sie sich für Betroffene 
schnell zu einer enorm wichtigen 
Informationsquelle und zum Anlass 
ausgiebigen persönlichen Austau-
sches.

Ich glaube, es ist uns gelungen, 
ein diesem besonderen Jahr ange-
messenes wirklich hochkarätiges 
Programm zusammenzustellen. Re-
nommierte NET-Experten werden 

über den aktuellen Stand zur Diag-
nose und Behandlung der Erkran-
kung referieren. Nachdem die stär-
kere Gewichtung von Workshops 
im letzten Jahr so hervorragend 
ankam, wird dies selbstverständlich 
beibehalten. Ich bin mir sicher, dass 
die dafür ausgewählten Themen 
große Resonanz finden werden. 

Vielleicht haben Sie, neben dem Ge-
nuss des Theaterstücks „Der kleine 
Prinz”, auch noch Zeit für weitere 
entspannende Aktivitäten. Die Mes-
sestadt Hannover hat besonders in 
der Innenstadt viele Sehenswürdig-
keiten zu bieten. Die 36 wichtigsten 
sind mit dem sogenannten „Roten 
Faden”, einer 4,2 km langen roten 
Linie, zu einem Rundgang verbun-
den. Zu den weiteren Hannoveraner 
Attraktionen gehören das Sprengel 

Museum, das Niedersächsische 
Landesmuseum, der Maschsee 
und natürlich die Herrenhäuser 
Gärten. Selbstverständlich hält die 
Stadt auch ein vielfältiges Angebot 
an Restaurants und Cafés bereit.

Ich wünsche Ihnen informations-
reiche und vergnügliche Tage!

Ihr 
Prof. Dr. med. Johannes Hensen
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 7. Überregionaler Neuroendokriner Tumortag 08. – 10.10.2010 in HannoverVorankündigung 

Programm für den 08.10.2010 (nur für Mitglieder)

18:00 	 Mitgliederversammlung

	 Anschließend gemeinsames Abendessen 
	 (für Mitglieder und Referenten)

Programm für den 09.10.2010

 09:00 – 09:15	 Begrüßung und Festrede zum 10-jährigen Bestehen	 Prof. Dr. med. Johannes Hensen 
	 des Netzwerks NeT 

09:15 – 09:35	 Vorstellung des Netzwerks NeT	 Katharina Mellar

09:35 – 09:55 	 Mit Hilfe der Labordiagnostik NeT entdecken und 	 Prof. Dr. med. Heiner Mönig 
	 beobachten – Welche Werte sind aussagekräftig?

09:55 – 10:10	 Mit Hilfe der Pathologie NeT diagnostizieren – 	 PD Dr. med. Martin Anlauf 
	 Was kann die Pathologie heute und worüber gibt der  
	 histologische Befund Auskunft?

10:10 – 10:30	 Mit Hilfe der Gastroenterologie auf NET-Suche – 	 Prof. Dr. med. Hans Scherübl 
	 Gastroduodenoskopie, Ileo-Koloskopie, Kapselendoskopie 
	 und Endosonographie

10:30 – 10:50	 Pause

10:50 – 11:10	 Mit Hilfe der Radiologie NeT diagnostizieren und behandeln – 	 Prof. Dr. med. Michael Uder 
	 Ultraschall, MRT, CT bzw. RFA, LITT, SIRT? (Überblick)

11:10 – 11:30	 Mit dem Skalpell heilen oder lindern? – 	 Prof. Dr. med. Emilio Dominguez 
	 Wann ist ein chirurgischer Eingriff sinnvoll? 

11:30 – 11:50	 Mit Hilfe der Nuklearmedizin NeT diagnostizieren 	 Prof. Dr. med. Winfried Brenner 
	 und behandeln – Octreotid-Szintigraphie, PET/CT und  
	 Radioligandentherapie

11:50 – 12:10	 Mit Medikamenten NeT therapieren – 	 Prof. Dr. med. Marianne Pavel 
	 Biotherapie, Chemotherapie, neue Medikamente

12:10 – 12:30	 Seltene Lokalisationen von NeT – 	 Prof. Dr. med. Peter Goretzki	  
	 Lunge, Magen, Appendix und andere

12:30 – 14:00	 Mittagspause

14:00 – 15:00	 Workshopreihe A (Parallelveranstaltungen)

	 	 Möglichkeiten der interventionellen Radiologie im Einzelnen 	 Prof. Dr. med. Michael Uder

	 	 MEN 1 und Insulinom 	 Prof. Dr. med. Heiner Mönig

	 	 Nachsorge bei NET: Wer? Wie? Wie oft?	 Prof. Dr. med. Johannes Hensen

	 	 Psychologische Unterstützung für Angehörige	 Dr. med. Jutta Hensen 
	  		  Manuela Michael

15:00 – 15:30	 Kaffeepause
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15:30 – 16:30	 Workshopreihe B (Parallelveranstaltungen)

	 	 Neue Medikamente in Studien – Ein Rettungsanker oder 	 Dr. med. Franziska Cademartori 
		  bin ich Versuchskaninchen? 	 Katja Theel

	 	 Das Karzinoid-Syndrom – Symptome und Folgen.	 Prof. Dr. med. Marianne Pavel  
		  Was ist zu beachten? 

	 	 Pankreas-NeT – Mögliche Probleme nach Pankreas-OP 	 Prof. Dr. med. Hans Scherübl 
		  und Möglichkeiten ihrer Behandlung 

	 	 Tumorschmerzen wirksam bekämpfen 	 Prof. Dr. med. Wolfgang Koppert

16:35 – 17:00	 Zusammenfassung und Abschluss

17:00 – 17:30	 Sektempfang zum 10-jährigen Jubiläum

17:30 – 18:30	 Theaterstück „Der kleine Prinz” 	 Barbara Kaiser, Schauspielerin

Programm für den 10.10.2010

10:00 – 11:30 	  Moderierter Erfahrungsaustausch unter Patienten

Aktuelle Informationen zum Programm erhalten Sie über unsere Internetseite www.glandula-net-online.de 

Die gesamte Veranstaltung findet statt im Best Western Premier Parkhotel Kronsberg, Hannover, Messe Ost. 
Best Western Premier Parkhotel Kronsberg
Gut Kronsberg 1
30539 Hannover
Tel. 0511 / 8740-0
www.parkhotel-kronsberg.de

Das Hotel verfügt über Schwimmbad, Sauna, Dampfbad, Kegelbahn, Tischtennisplatten und sehr viele Parkplätze.  
Es ist auch mit öffentlichen Verkehrsmitteln gut erreichbar (Straßenbahn Linie 6 ab Kröpke).

Ein Kontingent für Übernachtungen im Parkhotel Kronsberg ist reserviert unter dem Stichwort „NET-Tag Hannover”.
Wir bitten Sie, Ihre Hotelbuchungen eigenständig vorzunehmen.

Informationen über weitere Hotelkontingente erhalten Sie ebenfalls über unsere Internetseite www.glandula-net-online.de.

Ein kleiner Leckerbissen zum Jubiläum

Anlässlich unseres Jubiläums möchten wir Ihnen in diesem Jahr eine Besonderheit bieten:
Im Anschluss an das vielleicht anstrengende Veranstaltungsprogramm am 09.10.10 wird die Schauspielerin Barbara Kaiser 
unser Gemüt mit ihrem Ein-Frau-Bühnenstück „Der kleine Prinz” aufheitern und erfreuen. 

Alle Teilnehmer des Tumortages sind dazu herzlich eingeladen! Der Eintritt ist frei!
K.M.

Anmeldung für die einzelnen Programmbausteine mit Anmeldeformular bis 24.09.2010

Die Veranstaltung am 09.10.2010 ist mit 9 CME-Punkten zertifiziert
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Selbsthilfegruppen im Wandel der Zeit 

Aktuelle Situation

Gesundheitsbezogene Selbsthil-
fegruppen haben in den vergan-
genen Jahrzehnten zunehmend an 
Bedeutung gewonnen; sie werden 
gelegentlich neben der ambulanten, 
stationären und rehabilitativen pro-
fessionellen Versorgung auch als 
die vierte Säule des Gesundheits-
wesens bezeichnet [1]. Derzeit geht 
man von bundesweit etwa 100.000 
Selbsthilfegruppen aus, in denen 
sich ca. vier Millionen Personen en-
gagieren [2]. Gesundheits-Selbsthilfe 
wird als Grundlage für neue Ansät-
ze in der besseren Bewältigung von 
Krankheiten, der Selbstbestimmung 
des Individuums und der aktiven 
Beteiligung am Gemeinwesen be-
trachtet [3]. Selbsthilfegruppen se- 
hen ihre Aufgaben heute im We-
sentlichen in folgenden Bereichen: 
l	 Gegenseitige Hilfe bei der Krank-

heitsbewältigung;
l 	 Austausch praktischer Ratschlä-

ge, z. B. in Fragen von Rehabili-
tation, Schwerbehindertenrecht 
und Rentenfragen;

l 	 Bereithaltung eines niedrig-
schwelligen Beratungsange-
botes für Personen mit schwie-
rigem sozialen Hintergrund, z. B. 
Migrantinnen und Migranten;

l 	 Organisation von Fortbildungen 
und Kongressbesuchen;

l 	 Hilfe bei der Lokalisation ge-
eigneter medizinischer Einrich-
tungen für die Diagnostik und 
der Therapie der zum Teil sehr 
seltenen Erkrankungen;

l 	 Information der Öffentlichkeit 
und Werben für ein besseres 
Verständnis der Erkrankungen;

l 	 Einflussnahme auf die Politik, 
z.B. wenn es um die Zulassung 

neuer diagnosti-
scher oder thera-
peutischer Verfah-
ren geht.

Prof. Dr. med. Heiner Mönig
Univ.-Kinikum Schleswig-
Holstein, Campus Kiel
Klinik für Innere Medizin I

Prof. Dr. med. Hendrik Lehnert
Univ.-Kinikum Schleswig-
Holstein, Campus Lübeck
Medizinische Klinik I

professionelle Gesundheitsversor-
gung nicht vorhanden war, also in 
der vorindustriellen und vorurba-
nen Zeit [3]. Aus der Notwendig-
keit, sich in Ermangelung einer vom 
Staat gewährleisteten Absicherung 
gegenseitig selbst zu helfen, ent-
standen damals Organisationen wie 
Arbeiterselbsthilfekassen und Woh-
nungsbaugenossenschaften [3]. 
Auch die Geschichte des Verbrau-
cherschutzes, die viele Gemein-
samkeiten mit dem Gedanken der 
Gesundheits-Selbsthilfe hat, ist eng 
mit der Entwicklung der modernen 
Industriegesellschaft verknüpft [4]. 
Im Zuge der Industrialisierung wur-
de es notwendig, zum Schutz der 
einzelnen Verbraucher vor einer in 
immer größeren Zusammenschlüs-
sen auftretenden Anbieterseite 
entsprechende Bewegungen zu 
gründen, um den Konsumenten vor 
Übervorteilung und Ausbeutung zu 
schützen.
Nachdem nun zumindest in Mittel-
europa alle Bevölkerungsschichten 
Zugang zu einer bezahlbaren medi-
zinischen Versorgung haben, kann 
man Selbsthilfe auch in einem grö-
ßeren Zusammenhang als Synonym 
für eine soziale Bewegung verste-

Selbsthi l fegrup-
pen werden poli-
tisch gewünscht 
und gefördert; Pa-
ragraph 20 Absatz 
4 des SGB (Sozi-
algesetzbuch) V 
sieht ausdrücklich 
eine Unterstüt-
zung der Selbsthilfegruppen durch 
die Krankenkassen vor.
Selbsthilfegruppen werden zuneh-
mend in die Gestaltung von Leitli-
nien durch die medizinischen Fach-
gesellschaften einbezogen; der 
Dachverband Osteologie (DVO) gibt 
neben den DVO-Leitlinien für Ärzte 
inzwischen auch eine Patienten-
Version der Osteoporose-Leitlinie 
heraus.
Die Kommunikation mit den regio-
nalen Selbsthilfeorganisationen und 
eine kontinuierliche Kontaktpflege 
sind bei einigen Fachgesellschaften 
Voraussetzung für die Zertifizierung 
eines Zentrums.
Bereits aus dieser kurzen Darstel-
lung geht hervor, dass Selbsthilfe-
gruppen aus der gegenwärtigen 
Versorgungsstruktur nicht mehr 
wegzudenken und zu einem wich-
tigen Partner der professionellen 
Anbieter von Gesundheitsleistungen 
geworden sind.

Historische Entwicklung

Historisch hat die Selbsthilfe ihre 
Wurzeln in der Notwendigkeit, sich 
zu Zeiten medizinisch selbst zu 
helfen, als eine flächendeckende 
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hen, die die Themen Selbstbestim-
mung und Autonomie in den Mittel-
punkt gestellt hat [5]. Hier mag auch 
das Unbehagen an einer professio-
nellen Medizin eine Rolle gespielt 
haben, die als zunehmend anonym 
und übertechnisiert, vielleicht auch 
als fremdbestimmt empfunden wird 
(Stichwort „Medizinisch-industrieller 
Komplex”).
Die Selbsthilfebewegung war und 
ist insofern Teil einer Alternativbewe-
gung, die mit Projekten und neuen 
Organisationen andere Formen von 
Arbeit und Leben schaffen will. Die 
Kraft der Selbsthilfebewegung lag 
und liegt in der Kombination dieser 
beiden Elemente: des individuellen, 
persönlichen Handeln-Wollens mit 
dem gesellschaftlichen Verände-
rungswillen [4].
Gesundheitsbezogene Selbsthilfe-
gruppen haben sich etwa ab Mitte 
der 1970er Jahre etabliert. Paral-
lel zur Entwicklung der Selbsthil-
fegruppen war eine wesentliche 
Veränderung in der Arzt-Patienten-
Beziehung zu beobachten. Hier ist 
eine Entwicklung von einer auf Sei-
ten des Arztes autoritär geprägten 
Beziehung hin zu einer patienten-
zentrierten Medizin zu beobachten; 
es kommt der Begriff der „Verant-
wortungspartnerschaft” von Arzt 
und Patient ins Spiel [6]. Diese neue 
Auffassung einer Arzt-Patienten-
Interaktion verlangt, dass der Arzt 
auf den einzelnen Patienten, seine 
Persönlichkeit und seine Lebens-
situation durch Beratung und Be-
gleitung eingeht [6]. Andererseits ist 
aber genau dieser wünschenswerte 
Dialog in der durch Zeitdruck do-
minierten Realität der Kliniken und 
Ambulanzen zunehmend schwierig 
aufzubauen. Hier setzt eine weitere 
wichtige Funktion von Selbsthilfe-
gruppen ein, indem sie nämlich eine 
Brücke zwischen der „professio-

nellen” Ebene und der Patientene-
bene bilden.

Wie werden Patienten-
organisationen, insbesondere 
Selbsthilfeorganisationen, heute 
von den Ärztinnen und Ärzten 
gesehen? 

Aus der persönlichen Erfahrung der 
Autoren sehen die meisten Kolle-
ginnen und Kollegen die Funktion 
von Selbsthilfegruppen als außeror-
dentlich wichtig an und investieren 
nicht wenig Zeit, um diese Gruppen 
zu unterstützen, z. B. als medizi-
nischer Beirat oder Betreuer einer 
Regionalgruppe. Gut informierte 
Patienten sind erwünscht, weil sie 
einen Teil der Verantwortung mittra-
gen. Dies gilt besonders, wenn für 
eine Erkrankung keine leitlinienge-
stützte Standardtherapie zur Verfü-
gung steht und aus der Vielzahl von 
Alternativen die richtige Behandlung 
ausgewählt werden muss. Diese 
Fragestellung ist gerade bei neuro-
endokrinen Tumoren eine täglich zu 
bewältigende Aufgabe. Auch erfährt 
ein Arzt, der eine Selbsthilfegruppe 
betreut, bei den Gruppentreffen viel 
über die Art, wie seine Institution 
oder seine eigene Arbeit von den 
Betroffenen wahrgenommen wird; 
er kann diese Informationen direkt 
für eine Verbesserung der Versor-
gungsqualität nutzen. 
Leider gewinnt im Zeitalter der In-
formationstechnologie die Arbeit 
der Selbsthilfegruppen gelegentlich 
auch eine Dimension, die auf Seiten 
der professionellen Anbieter medizi-
nischer Versorgung auf Kritik stößt. 
Diese Problematik ergibt sich im-
mer dann, wenn im Internet medizi-
nische Fehlinformationen verbreitet 
oder wenn Arzt- oder Klinikbewer-
tungen hinterlegt werden, die ledig-
lich dem subjektiven Eindruck einer 

einzelnen Patientin oder eines ein-
zelnen Patienten entspringen. Die 
weit verbreiteten chat-Foren, blogs 
und virtuellen communities müs-
sen zum Teil äußerst kritisch gese-
hen werden, da sie gelegentlich die 
ärztliche Seite diskriminieren, was 
einem fruchtbaren Arzt-Patienten-
Dialog sicherlich nicht förderlich ist. 

Wie werden lokale/regionale 
Selbsthilfegruppen 
angenommen?

Die Autoren dieses Beitrages ha-
ben an mehreren universitären 
Standorten Selbsthilfegruppen 
mit unterschiedlichen chronischen 
Erkrankungen betreut (neuroen-
dokrine Tumoren, Osteoporose, 
Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen). Aus dieser Erfahrung 
heraus kann man feststellen, dass 
Selbsthilfegruppen durchaus nicht 
für jede Patientin oder jeden Pati-
enten geeignet sind. Dies zum ei-
nen deshalb, weil ein Teil der Pati-
enten auch im Jahre 2010 mit der 
regelmäßigen ärztlichen Betreuung, 
z. B. in einer Hochschulambulanz, 
so zufrieden ist, dass sie keinen 
weiteren Gesprächsbedarf haben 
und im Rahmen von Selbsthilfe-
gruppen-Treffen nicht immer wieder 
an ihre Erkrankung erinnert werden 
wollen. Auch kann die Konfrontation 
mit Menschen, die zwar die gleiche 
Krankheit, aber einen ungünstigeren 
Verlauf haben, als Belastung emp-
funden werden. Dabei bedeutet es 
natürlich einen großen Unterschied, 
ob es sich um eine chronische gut-
artige Erkrankung wie z. B. die Os-
teoporose oder aber eine bösartige 
Erkrankung wie die neuroendokri-
nen Tumorerkrankungen handelt. 
Bei bösartigen Erkrankungen ist die 
Sorge, aus Unkenntnis möglicher-
weise nicht die optimale Therapie 
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zu bekommen, naturgemäß ausge-
prägter.

Herausforderungen und 
Perspektiven in der Zukunft

Der Stellenwert von Selbsthilfegrup-
pen wird mit Sicherheit in der Zu-
kunft weiter zunehmen. Dies ergibt 
sich zum einen aus der durch die 
Informationstechnologie bedingten 
und im Rahmen der Gesellschafts-
entwicklung auch gewünschten 
und geförderten Transparenz me-
dizinischer Leistungsangebote und 
deren qualitativer Einordnung. Die 
Selbsthilfeorganisationen werden 
wie bisher auch in der Zukunft dazu 
beitragen, dass die Qualifikation 
und Spezialisierung einzelner Kran-
kenhausabteilungen und Arztpraxen 
für die Patienten besser wahrnehm-
bar wird; damit lenken Selbsthilfe-
gruppen „Patientenströme”. Durch 
den hierbei ausgeübten Druck tra-
gen sie auch zur Qualitätssicherung 
bei. Dieser wachsende Stellenwert 
könnte die Gefahr in sich bergen, 
dass Selbsthilfegruppen durch die 
professionellen Anbieter instrumen-
talisiert werden, um die betroffenen 
Patientengruppe an eine Klinik oder 
Praxis zu binden. Insofern ist auch 
jeder Akteur auf der professionellen 
Seite aufgefordert, seine Motivation 
für die Arbeit mit einer Selbsthilfe-
gruppe kritisch zu prüfen.

Eine wichtige Herausforderung für 
die Zukunft wird sicherlich sein, 
dass die Finanzierung der Selbsthil-
fegruppen, die ja zunehmend selbst 
eine gewissen Professionalisierung 
erfahren (müssen), auf der einen 
Seite gesichert sein muss, dass 
aber auf der anderen Seite keine 
Abhängigkeiten, z. B. von der phar-
mazeutischen Industrie, entstehen, 
welche die eigentliche Aufgabe der 

Selbsthilfegruppen beeinflussen 
könnten. Die Professionalisierung 
hat allerdings den möglichen Nach-
teil, dass eine der wesentlichen 
Aufgaben von Selbsthilfegruppen, 
nämlich eine Ergänzung zu den 
professionellen Akteuren des Ge-
sundheitssystems zu sein, verloren 
gehen könnte [1].
Die eingangs erwähnte Förderung 
durch die Krankenkassen wird in 
der Regel nicht ausreichen, um alle 
Gruppen in ausreichendem Umfang 
zu unterstützen. Deshalb wird der 
bereits bestehende Wettbewerb 
der Selbsthilfegruppen um Förder-
mittel zunehmen. Dabei sollten aber 
die Interessen der betroffenen Pati-
enten nicht aus den Augen verloren 
und eine Aufsplitterung und gegen-
seitige Schwächung der einzelnen 
Organisationen unbedingt vermie-
den werden.

Zusammenfassend ist den Selbsthil-
fegruppen allgemein und dem Netz-
werk NeT im Besonderen zu wün-
schen, dass sie ihren anspruchs-
vollen und wichtigen Aufgaben auch 
in Zukunft gerecht werden können. 
Der wachsende Stellenwert dieser 
Organisationen lässt es als sinnvoll 
erscheinen, das Thema Selbsthilfe 
in die Ausbildungscurricula der Ge-
sundheitsberufe zu integrieren [1].

Das Netzwerk Neuroendokrine 
Tumoren (NeT) e.  V. ist im Januar 
2010 zehn Jahre alt geworden. Es 
ist mit seinen vielfältigen Aktivitäten 
und dank des beeindruckenden En-
gagements seiner Mitglieder sicher-
lich auf dem richtigen Weg und hat 
für die betroffenen Patienten enorm 
viel erreicht. Die Autoren gratulie-
ren dem Netzwerk NeT ganz aus-
drücklich zu diesem Jubiläum und 
wünschen für die Zukunft alles Gute 
und viel Erfolg.

Prof. Dr. med. H. Mönig
Klinik für Innere Medizin I

Bereichsleiter Endokrinologie- 
Diabetologie-Osteologie

Univ.-Kinikum Schleswig-Holstein
Campus Kiel

Arnold-Heller-Str. 3 / Haus 6
24105 Kiel

Tel.: 0431-597-1393
Fax: 0431-597-1302

heiner.moenig@uk-sh.de
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Von der Erstbeschreibung neuroendokriner 
Tumore bis heute
Die Entstehung des Begriffs 
Karzinoid

Als der deutsche Reichstagsab-
geordnete und Arzt Paul Langer-
hans 1869 die später nach ihm 
bekannten Inselzellen des Pankre-
as entdeckte, hatte er damit wahr-
scheinlich als Erster ein normal 
funktionierendes, neuroendokrines 
System beschrieben. Wenig später 
berichtete 1888 Lubarsch über eine 
Erkrankung dieses neuroendokrinen 
Systems. Bei Autopsien an zwei 
Patienten entdeckte er im distalen 
Ileum (unterer Dünndarmabschnitt) 
vielfältige kleine Tumore, welche 
er als entartete, neuro-endokrine 
Zellen beschrieb. Bereits 1890 be-
schrieb Ranson Klinik und Symp-
tomatik neuro-endokriner Tumore. 
Ranson erkannte die Symptome 
des Durchfalls und der Atemstö-
rung, unter denen ein Patient mit 
einem ursprünglichen Tumor des 
Ileums bei ausgeprägten Leberme-
tastasierungen litt. 

Da nach damaligem Wissensstand 
neuroendokrine Tumore sehr lang-
sam zu wachsen schienen und ein 
relativ einheitliches Erscheinungs-
bild aufwiesen, hielt man zur Zeit der 
Jahrhundertwende ihre bösartige 
Potenz für sehr gering. Es wurde 
daher für notwendig erachtet, neu-
roendokrine Tumoren auch sprach-
lich von den höher bösartigen Karzi-
nomen zu unterscheiden. So führte 
Oberndorfer 1907 den Begriff des 
Karzinoids (karzinomähnlich) ein. In 
Anlehnung an diesen Begriff wurden 
die von Ranson erstmals erwähnten 
typischen Symptome wie Durchfall 
und die anfallsartige Gesichtsrötung 

Flush als Karzinoidsymptom be-
zeichnet.

Der Wandel zur Bezeichnung 
„Neuroendokriner Tumor”

Sehr viel später gelang es Pierce 
im Jahre 1969 die verschiedenen 
neuroendokrinen Zellen des Ma-
gen-Darm-Traktes einem endo-
krinen System mit gemeinsamem 
Ursprung aus der Neuralleiste zuzu-
ordnen. Diese geht embryologisch 
gesehen aus dem Ektoderm hervor, 
dem oberen oder ersten Keimblatt 
jenes Zellgefüges, aus dem sich 
der Embryo entwickelt. Im Laufe 
der Embryonalentwicklung wan-
dern Neuralleistenzellen aus und 
verteilen sich im gesamten Körper. 
Diesen Neuralleistenzellen entstam-
men entwicklungsgeschichtlich die 
Pigmentzellen, die Schwann´schen 
Zellen, die Sympathikoplasten und 
die übrigen Zellen des peripheren 
vegetativen Systems, also des fern 

PD. Dr. med. habil. Matthias Breidert
Medizinische Klinik I, Klinik Kösching

des Zentrums liegenden, nicht wil-
lentlich beeinflussbaren Systems. 

Neuroendokrine Zellen des Magen-
Darm-Traktes entstammen damit 
alle aus dem gleichen Keimblatt 
und bilden den peripheren endo-
krinen Anteil des Nervensystems. 
Neuroendokrine Zellen können 
durch typische Wachstumsmuster 
und durch histochemische Reakti-
onen, wie z. B. argentaffiner, ente-
rochromaffiner und argyrophiler Art 
charakterisiert werden. In der His-
tochemie werden chemische Re-
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Abb. 1: Modell einer neuroendokrinen Zelle und Produkte der Sekretion
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aktionen an Gewebeschnitten zum 
spezifischen Nachweis von anorga-
nischen Substanzen, Antikörpern 
etc. erzeugt. Die häufigsten neuro-
endokrinen Zellen des Gastrointes-
tinaltraktes sind enterochromaffin. 
Enterochromaffine Zellen entstam-
men dem sympathischen Nerven-
system und färben sich aufgrund ih-
res hohen Adrenalin- und Noradre-
nalingehaltes durch Oxidation, das 
heißt dem Entzug von Elektronen, 
bei Zugaben von Kaliumbichromat 
braun. Sie kommen mit Ausnahme 
der Speiseröhre in allen Abschnit-
ten des Darmtraktes vor. Unabhän-
gig von ihren Charakteristika sind 
neuroendokrine Zellen in der Lage, 
eine Vielzahl von biogenen Aminen 
(Stoffklassen, welche durch De-
karboxyllierung von Aminosäuren 
entstehen wie z. B. Tryptamin zu 
Serotonin, Tyrosin zu Dopamin, Ad-
renalin oder Noradrenalin) und Pep-
tidhormone wie z. B. Insulin, Kalzi-
tonin zu synthetisieren und über die 
Nervenzellfortsätze (Axone) ins Blut 
abzusondern (Abb. 1).
Die Unterschiedlichkeit neuroendo-
kriner Tumore konnte letztlich mit 
dem Begriff Karzinoid nicht mehr 
hinreichend beschrieben werden, 
denn die Bezeichnung Karzinoid 
war nur den Tumoren vorbehalten, 
welche 5-Hydroxytryptophan, eine 
Vorstufe des Gewebebotenstoffs  
5-Hydroxytryptamin, und seine 
Verstoffwechselungen Serotonin 
produzieren. Um alle Neubildungen 
neuroendokriner Zellen fassen zu 
können, wurde deshalb der Begriff 
Karzinoid durch die umfassendere 
Bezeichnung neuroendokriner Tu-
mor durch die WHO-Klassifikati-
on 2000/2004 ersetzt. Diese No-
menklatur beinhaltet biologische, 
morphologische und klinikopatho-
logische Gesichtspunkte dieser 
besonderen Tumore. Folgende Kri-

terien haben diese Nomenklatur zu-
sätzlich ergänzt wie Tumorlokalisati-
on, Tumorgröße, Gefäßeindringung, 
Wachstumsaktivität, funktionelle Ak-
tivität und histologische (= auf das 
Gewebe bezogene) Differenzierung. 
Da die histologische Differenzierung 
von großem Aussagewert ist, wur-
de das Kriterium der Tumordifferen-
zierung in die neue Klassifikation 
aufgenommen und löste damit die 
Beurteilung nach alleinigen histolo-
gischem Tumorwachstumsmuster 
ab (Abb. 2). 

Neuroendokrine Tumore des Ma-
gen-Darm-Systems sind aufgrund 
ihrer Seltenheit, ihrer biologischen 
Vielfalt und der unterschiedlichen 
Wachstumsgenetik weiterhin eine 
große Herausforderung für Dia-
gnostik und Therapie. Entscheidend 
für die erfolgreiche Behandlung sind 
individuelle Therapieansätze, orien-
tiert am Spontanverlauf der Erkran-
kung und unter Berücksichtigung 
des Tumorwachstums.

Die meisten Patienten leiden unter 
Beschwerden, die nicht spezifisch 
für neuroendokrine Tumoren sind 

und häufig bei anderen Erkran-
kungen auftreten können (Abb. 
3). Zwischen dem Auftreten erster 
Symptome und der Diagnosestel-
lung vergehen im Durchschnitt 4 ½ 
Jahre.
Um den diagnostischen und the-
rapeutischen Herausforderungen 
gerecht zu werden, sind daher eine 
enge Zusammenarbeit aller betrof-
fenen medizinischen Fachbereiche 
und fundierte Kenntnisse dieses 
seltenen Krankheitsbildes von groß-
er Bedeutung.

Das Netzwerk NeT war stets be-
müht, dies zu fördern. Wir wün-
schen ihm dabei und natürlich auch 
für alle seine weiteren Aufgaben 
zum Jubiläum weiterhin viel Erfolg.

PD Dr. med. habil. Matthias Breidert
Chefarzt

Innere Medizin, Medizinische Klinik I
Gastroenterologie, Endokrinologie,

Onkologie, Infektiologie
Klinik Kösching

Krankenhausstr. 19
85092 Kösching

Telefon (08456) 71-431
matthias.breidert@klinik-koesching.de

Abb. 2: Kategorien endokriner Tumoren (WHO-Klassifikation 2000–2004)

l	 Gut differenzierte (neuro)-endokrine Tumore (Karzinoide)

l	 Gut differenzierte (neuro)-endokrine Karzinome (maligne Karzinoide)

l	 Gering differenzierte (neuro)-endokrine Karzinome  
	 (kleinzellige Karzinome)

l	 Gemischt exokrin(neuro)-endokrine Neoplasien

l	 Tumorähnliche Läsionen

Mageneingangs-
stenose 1

Schmerzen 8

Blut im Stuhl 1

Gewichts/
Appetitverlust 5Diarrhoe 5

Flush 3

Obstipation 3

Ikterus 2

Ileus 3

Abb. 3: Häufigkeit der zum Arztbesuch führenden Symptome bei 20 Patienten aus 
dem eigenen Krankengut
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Nuklearmedizinische Diagnostik 
im Wandel

Prof. Dr. med. Wolfram H. Knapp
Direktor der Klinik für Nuklearmedizin
Medizinische Hochschule Hannover

Die zu Ende gehende Dekade hat eine 
substanzielle Erweiterung der bildge-
benden oder bildunterstützten nukle-
armedizinischen Diagnostik mit sich 
gebracht. Aktuell stehen wir wieder 
am Beginn einer neuen Ära diagnos-
tischer Möglichkeiten. Worin diese 
Fortschritte technisch und methodisch 
bestehen und welche Vorteile dies für 
den Patienten hat, wird im Folgenden 
skizziert.

Die Ära von PET/CT

Ab dem Jahr 2000 wurden weltweit 
die ersten Kombinationsgeräte aus-
geliefert, die es ermöglichen, das nu-
klearmedizinische PET-Verfahren quasi 
gleichzeitig mit einer CT-Untersuchung 
durchzuführen. Bei der PET handelt 
es sich um die Positronen-Emissi-
ons-Tomographie. Es ist dies die ge-
naueste Methode, die Verteilung einer 
radioaktiven Spürsubstanz (Tracer) 
im Körper dreidimensional darzustel-
len. In den 90er Jahren hat sich die 
Ganzkörper-PET, z.B. zum Auffinden 
von Tumormetastasen, zumindest an 
größeren Zentren durchgesetzt. Die 
Methode hatte damals zwei Nachteile. 
Für den Patienten war die lange Un-
tersuchungszeit von ca. einer Stunde 
recht unangenehm. Während dieser 
Zeitdauer kommt es unwillkürlich auch 
häufig zu kleinen Bewegungen des 
Körpers, was die Qualität der Ganz-
körperaufnahme verschlechtert. Ein 
zweiter Nachteil war, dass Tumor-
herde, die mit der PET identifiziert 
werden konnten, nicht immer einer 
genauen Lage im Körper zuzuordnen 
waren. Die PET-Aufnahmen enthalten 
nur wenige oder manchmal auch gar 
keine anatomischen Informationen. 
Da die Methode überaus empfindlich 

ist, können nicht alle Tumorherde bzw. 
Metastasen in einer getrennt durchge-
führten CT-Aufnahme erkannt werden. 
Damit hatte der Chirurg in solchen Fäl-
len keine Möglichkeit eines operativen 
Zugangs.
Seit Mitte des zu Ende gehenden Jahr-
zehnts werden reine PET-Geräte prak-
tisch nicht mehr gebaut und vertrieben. 
Heute sind alle PET-Geräte mit einem 
CT-Zusatz versehen. Die früher sehr 
zeitaufwendige Korrektur der Bilder 
um den Betrag der im Körper ange-
nommenen oder gestreuten Strahlung 
entfällt mit den Kombinationsgeräten, 
da die sogenannte Schwächungskor-
rektur jetzt mit der CT-Komponente 
durchgeführt werden kann. Allein da-
durch reduziert sich die Aufnahmezeit 
um etwa die Hälfte, also auf ca. ½ 
Stunde. Hinzu kommt die technische 
Weiterentwicklung der PET-Kompo-
nenten, so dass heute Ganzkörperauf-
nahmen einschließlich Schwächungs-
korrektur in 15–20 Minuten erstellt 
werden können. Der entscheidende 
Vorteil ist aber, dass selbst sehr klei-
ne und deshalb auch einer heilenden 
Behandlung zugängliche Tumorherde 
nicht nur erkannt, sondern auch hoch-
präzise lokalisiert werden können. Die 
mit Hilfe der PET dargestellten Tumor-
herde werden gleichsam in eine Ganz-
körper-CT-Aufnahme hineingespiegelt. 
Dadurch entstehen „Hybrid-Bilder”, die 
sowohl die Information von Funktions-
veränderungen auf molekularer Ebene 
als auch die anatomische Information 
enthalten.

Die Stecknadel im Heuhaufen

Wie findet man kleinste Tumorherde tief 
im Körper, umgeben von vielfältigsten 
Strukturen, wie z. B. im Bauchraum, im 

Becken oder im Bereich von Kopf und 
Hals? Zellen bösartiger Tumore weisen 
häufig funktionelle Besonderheiten auf 
molekularer Ebene auf. Wachsen Tu-
more schnell, so benötigen sie hierfür 
eine molekulare Ausstattung, die ihnen 
eine rasche Energiezufuhr durch Trau-
benzucker (Glukose) ermöglicht. Man 
kann solche Tumore deshalb mithilfe 
radioaktiver Glukose-ähnlicher Mole-
küle sichtbar machen, da diese Spür-
substanzen sehr schnell und intensiv 
von den Tumoren aufgenommen wer-
den. Langsam wachsende Tumore, 
die dennoch zur Metastasierung nei-
gen, haben wieder andere besondere 
zelluläre Eigenschaften. So ist beim 
Prostata-Karzinom der Sauerstoff-
verbrauch durch Besonderheiten des 
Fettstoffwechsels verstärkt. Man nutzt 
dies, um radioaktive Moleküle, die in 
den Fettstoffwechsel eingeschleust 
werden, in den Tumor zu streuen. 
In den letzten Jahren sind mehr und 
mehr an der Zelloberfläche gelegene 
Moleküle bösartiger Tumoren iden-
tifiziert worden, an die Antikörper 
oder Peptide (kleine Proteine) binden 
können. Normalerweise haben diese 
Oberflächenmoleküle die Funktion, im 
Zusammenspiel mit einem in winzigs-
ten Konzentrationen vorkommenden 
Botenstoff das Zellwachstum oder be-
stimmte Zellfunktionen anzuregen. Sie 
bieten aber auch eine hervorragende 
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Angriffsfläche für radioaktiv markierte 
Spürsubstanzen. Eine große Zahl neu-
roendokriner Tumore bildet auf der Zell- 
oberfläche den sogenannten Soma-
tostatinrezeptor. Somatostatin kommt 
natürlicherweise im Organismus vor 
und steuert, wenn es an den Rezeptor 
bindet, Vorgänge im Zellinneren. 

Im zu Ende gehenden Jahrzehnt ist es 
gelungen, für die Positronen-Emissi-
ons-Tomographie geeignete Moleküle 
zu konstruieren, die ähnlich wie Soma-
tostatin an den Rezeptor binden und 
dort über lange Zeit verharren. Damit 
wurde die Grundlage der PET bei neu-
roendokrinen Tumoren geschaffen. In 
den letzten Jahren hat sich das Ver-
fahren an größeren Zentren weltweit 
durchgesetzt, wenngleich es bis heute 
kein marktfähiges Produkt hierfür gibt. 
Die radioaktiven PET-Liganden (= an 
ein Zentralatom gebundene, um die-
se gruppierte Moleküle) sind derart 
spezifisch für neuroendokrine Tumor-
herde, dass selbst kleinste Herde (bis 
zu 2 mm) nachgewiesen werden kön-
nen. Gerade hier ist die gleichzeitige 
Darstellung der Anatomie mithilfe der 
CT-Komponente von entscheidender 
Bedeutung.

An der Schwelle einer neuen Ära

Mehrere Gerätehersteller arbeiten fie-
berhaft an einer neuen Gerätekonfigu-
ration, der Kombination von Kernspin-
tomographie und PET. Für die Unter-
suchung des Gehirns gibt es bereits 
einen Prototypen. Die Aufstellung der 
ersten Ganzkörper-PET/MRT-Geräte 
wird in den nächsten zwei Jahren erfol-
gen. Zunächst sind in der Erprobungs-
phase einige technische Probleme zu 
lösen, z. B. die Schwächungskorrek-
tur. Es muss geprüft werden, ob diese 
mit dem MRT-Datensatz ebenso oder 
annähernd so gut möglich ist wie mit 
dem CT-Datensatz. Wenn die Systeme 

alle klinisch-praktischen Tests bestan-
den haben, eröffnet sich eine Perspek-
tive, die die gesamte Medizin, aber vor 
allem auch die Onkologie umfasst. Ak-
tuell wird die Strahlenbelastung bei der 
Untersuchung mit PET/CT von bis ¾ 
durch die CT-Komponente verursacht. 
Die Kombination von PET mit MRT 
könnte zu einer ganz wesentlichen 
Reduktion der Strahlenbelastung füh-
ren. Daneben beinhaltet das Arsenal 
der MRT-Kontrastmittel eine interes-
sante Vielfalt. In Kombination mit den 
Aussagen über molekulare Verände-
rungen durch die PET eröffnet sich die 
Möglichkeit einer sehr umfassenden 
biologischen Charakterisierung von 
Tumoren einschließlich der Beurteilung 
von Wirkungen neuer therapeutischer 
Verfahren.
Auch die konventionelle nuklearme-
dizinische Bildgebung mit sogenann-
ten Gamma-Kameras erfährt zurzeit 
einen tief greifenden Wandel. Er wird 
getrieben von neuen Detektormate-
rialien, die eine Detailerkennbarkeit 
ähnlich wie bei der PET ermöglichen 
und – ebenso wie bei der PET – durch 
die Kombination mit CT. Mit solchen 
Geräten lassen sich in einem Unter-
suchungsgang Herzkranzgefäße und 
Plaques (herdförmige Veränderungen), 
die zu Verengungen führen, sowie die 
Auswirkung solcher Veränderungen 
auf die Blutversorgung des Herzmus-
kels in Ruhe und unter Belastung dar-
stellen.

Zusammenfassung

Die nuklearmedizinische Diagnostik 
ist in einem grundlegenden Wandel 
begriffen, obwohl die diagnostischen 
Prinzipien, insbesondere das Tracer-
prinzip, unverändert Gültigkeit haben. 
Der Wandel wird getrieben durch die 
Vereinigung mehrerer Modalitäten in 
einem Untersuchungsgang und durch 
neue molekulare Erkenntnisse von 
Krankheitsprozessen. Die Ausbildung 
der Ärzte muss sich diesem Wandel 
anpassen. Sowohl die nationale Fach-
gesellschaft (Deutsche Gesellschaft für 
Nuklearmedizin) als auch die europä-
ische Organisation (European Associ-
ation of Nuclear Medicine) entwickeln 
derzeit neue Curricula (Regelungen 
von Lernzielen, -inhalten und -prozes-
sen), um die Qualifizierung der Ärzte 
für die neuen Herausforderungen si-
cherzustellen.
Das Netzwerk NeT hat sich stets 
bemüht, den Forschungsstand der 
nuklearmedizinischen Diagnostik lai-
enverständlich darzustellen. Zum Ju-
biläum wünsche ich alles Gute und 
weiterhin erfolgreiche Arbeit.

Prof. Dr. med. Wolfram H. Knapp
Direktor der Klinik für Nuklearmedizin
Medizinische Hochschule Hannover

Carl-Neuberg-Str. 1, 30625 Hannover
Tel.: +49 511 532 2577/8

E-Mail: knapp.wolfram@mh-hannover.de

Karzinoid der Papilla Vateri 
(Zwölffingerdarm) mit Befall des 
Kopfes der Bauchspeicheldrüse. 
Z. n. Whipple-OP 1996, vor PRRT 

vielfache zur Leber gehörende 
Metastasen.

Lebermetastasen nach  
2 Zyklen PRRT mit je 8GBq 177Lu-

DOTATATE verschwunden

(Aktivitätsherde in Projektion 
auf Unterbauch = ableitende Harnwege, 

kein Tumor)

68Ga-DOTATATE-PET 
vor PRRT

68Ga-DOTATATE-PET 
nach PRRT

Erfolgreiche Behandlung mit PRRT
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Innovative Diagnostik und Therapie –  
heute an den Standards von morgen arbeiten!

PD Dr. med. D. Hörsch
ChA Klinik für Innere Medizin, 
Gastroenterologie und Endokrinologie
Zentrum für Neuroendokrine 
Tumoren, Bad Berka

Neuroendokrine Tumore (NET) gel-
ten als selten und langsam wach-
send. Tatsache ist, dass die Häufig-
keit von NET in den letzten 20 Jah-
ren deutlich zugenommen hat. Die 
NET umfassen dabei eine vielfältige 
Gruppe von funktionell aktiven und 
inaktiven Tumoren sowie langsam 
und schnell wachsenden Maligno-
men, also bösartigen Tumoren. Die 
Seltenheit der neuroendokrinen Tu-
more wird oft als Grund dafür an-
geführt, warum für sie wenig gesi-
cherte Fakten hinsichtlich Diagnose 
und Therapieverfahren vorliegen. 
Es gibt jedoch eine ganze Reihe 
von Tumorerkrankungen mit einer 
ähnlichen Häufigkeit wie die neuro-
endokrinen Tumore, bei denen we-
sentlich mehr Erkenntnisse vorlie-
gen, zum Beispiel Leukämien oder 
Keimzelltumore. Grund hierfür ist, 
dass diese Erkrankungen in spezi-
alisierten Zentren behandelt und die 
Patienten überwiegend in klinische 
Studien eingebracht werden.

Auch für die neuroendokrinen Tu-
more existiert eine Reihe von mo-
dernen und innovativen Diagnose- 
und Therapieverfahren, die in dafür 
spezialisierten Zentren angeboten 
werden. Diese innovative Diagnos-
tik und Therapie findet allerdings 
nur langsam Verbreitung.

Diagnostik

Für die NET-Diagnose sollte ein 
Übersichtsverfahren mit einer ge-
eigneten morphologischen Schnitt-
bild-Diagnostik kombiniert werden. 
Unter Morphologie versteht man die 
Lehre von der Körper-(Organ-)Form 

und Körperstruktur. Zur nuklear-
medizinischen Diagnostik neuroen-
dokriner Tumoren macht man sich 
die Bindung an Andockstellen (Re-
zeptoren) eines körpereigenen Hor-
mons (Somatostatin) zunutze. Als 
Standardverfahren gilt immer noch 
die Somatostatinrezeptorszintigra-
phie mit 111Indium-Octreotid (Oc-
treoscan). Die Szintigraphie ist ein 
nuklearmedizinisches bildgebendes 
Verfahren zur Aufzeichnung der 
räumlichen bzw. zeitlichen Vertei-
lung von Radiopharmaka im Körper 
oder in den Organen. 

Ein relativ neues bildgebendes Ver-
fahren stellt die Positronen-Emis-
sionstomographie (PET) dar, die 
als Somatostatinrezeptor-PET zur 
Entdeckung von neuroendokrinen 
Tumoren immer häufiger eingesetzt 
wird. Diese Rezeptor-PET basiert 
auf Gallium-68-markierten Pepti-
den (kleinen Proteinen). Ga-68 wird 
in Generatoren in der Klinik selbst 
hergestellt. Die Gallium-68-Rezep-

tor-PET wird heute immer mit einer 
Röntgen-Computertomographie 
kombiniert (sogenannte PET/CT). 
Bei der Computertomographie wird 
mit einer Röntgenröhre und einem 
speziellen Blendensystem gear-
beitet. Die damit erzeugte abge-
schwächte Röntgenstrahlung wird 
elektronisch aufbereitet und von 
einem Rechner verarbeitet. Die PET/
CT ist wesentlich empfindlicher als 
die Somatostatinrezeptorszintigra-
phie und nimmt insgesamt lediglich 
1 Stunde Zeit in Anspruch (Abb. 1).

Therapie

Eine ähnliche Technik wie für die 
Somatostatinrezeptor-PET/CT kann 
man sich für die Therapie neuroen-
dokriner Tumore zunutze machen. 
Für diesen Zweck werden die An-
dockstellen an den neuroendo-
krinen Tumoren mit radioaktiven 
Liganden (Stoffe, die an ein Ziel-
protein, beispielsweise, an einen 
Rezeptor, binden können) besetzt, 

Prof. Dr. med. R.P. Baum
Leiter der Klinik für Nuklear- 
medizin/PET-Zentrum
Zentrum für Neuroendokrine 
Tumoren, Bad Berka
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welche die neuroendokrinen Tumo-
re direkt bestrahlen. In der Regel  
werden hierfür Strahler mit einer 
kurzen Reichweite von wenigen 
Millimetern verwendet, wie z. B. 
90Yttrium (12 mm Reichweite) oder 
177Lutetium (2 mm Reichweite), die 
eine Halbwertzeit von wenigen Ta-
gen haben. Diese Therapie wird als 
Peptidrezeptor-vermittelte Radio-
nuklidtherapie (PRRNT) bezeichnet 
und ist bei dafür geeigneten Pa-
tienten sehr wirksam. Wenn das 
Tumorwachstum mit der PRRNT 
kontrolliert werden kann, bedeutet 
dies einen Überlebensvorteil von 
mehreren Jahren für die Patienten. 
Mögliche Nebenwirkungen der 
PRRNT umfassen Veränderungen 
der Nierenfunktion, wobei Schäden 
durch geeignete Anwendungspro-
tokolle minimiert oder völlig ver-
mieden werden können, und kurz-
fristige Blutbildveränderungen. Eine 
langfristige Überwachung ist nach 
der PRRNT notwendig.

Weitere neue Entwicklungen wur-
den in der letzten Zeit durch kontrol-
lierte klinische Studien gewonnen. 
So konnte gezeigt werden, dass die 
verbreitete Gabe von Präparaten, 
die dem Hormon Somatostatin ent-
sprechen, die sogenannten Soma-
tostatinanaloga wie Octreotid (San-
dostatin LAR 30 mg) einen Vorteil 
hinsichtlich des Metastasenwachs-
tums von neuroendokrinen Tumo-
ren des Dünndarms bedeutet. Auch 
ein neu entwickelter Wirkstoff, der 
mehrere Wachstumssignale in der 
Zelle hemmt (Sunitinib, Sutent®), ist 
wirksam für die Therapie von neu-
roendokrinen Tumoren der Bauch-
speicheldrüse. Erfreulicherweise 
sind mehrere weitere Studien mit 
neuen Wirkstoffen in der Auswer-
tungsphase, z. B. mit RAD001 oder 
Everolimus (Afinitor®), sodass in 
den nächsten Jahren weitere neue 
Erkenntnisse zur Therapie der neu-
roendokrinen Tumore erwartet wer-
den können und sich durch diese 

Innovationen die therapeutischen 
Möglichkeiten erweitern werden. Es 
bleibt zu hoffen, dass auch Verfah-
ren, die bereits weit verbreitet sind, 
im Rahmen von Studien überprüft 
werden, um ihren therapeutischen 
Stellenwert – auch in Kombination 
mit neuen Verfahren – festzulegen.

Zum Jubiläum wünschen wir dem 
Netzwerk NeT, dass es auch wei-
terhin wertvolle Hilfe für die Pati-
enten leisten sowie zur weiteren 
Verbesserung der NET-Diagnostik 
und -Therapie beitragen kann.

Prof. Dr. med. R.P. Baum 
PD Dr. med. D. Hörsch

Zentrum für Neuroendokrine 
Tumoren 

Zentralklinik Bad Berka GmbH
Robert-Koch-Allee 9

99437 Bad Berka

Abb. 1: Nachweis eines 
Bronchuskarzinoids bei vorherigem 
unbekannten Ursprung des 
Primärtumors in der konventionellen 
Diagnostik.
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Entwicklung in der onkologischen 
Behandlung von Neuroendokrinen 
Tumoren

Prof. Dr. med. Hans-Joachim Schmoll
Klinik für Innere Medizin IV,
Universitätsklinikum Halle (Saale)

Die neuroendokrinen Tumoren gehö-
ren zu den sog. „orphan diseases”, 
d.h., zur Gruppe der seltenen Er-
krankungen. Dies beinhaltet zwei 
Probleme: Erstens gibt es nur sehr 
wenig internistische Onkologen, die 
sich dieser Erkrankungen angenom-
men haben und diese im Rahmen 
von Studien untersucht haben, was 
die besten therapeutischen Mög-
lichkeiten anbetrifft. Zweitens hat 
die forschende pharmazeutische 
Industrie an diesen Tumoren lange 
Jahre kein Interesse gehabt, weil 
die Zahl der Patienten so gering ist, 
dass man kein „richtiges Geschäft” 
machen kann, vielmehr aber auch, 
weil die Chemotherapeutika bei die-
sen Tumoren nur marginal wirksam 
waren. 

Zahlreiche neue Studien

In den letzten 10 Jahren ist aber das 
Bewusstsein erwacht, dass es sich 
um eine hochinteressante, beson-
dere Gruppe von Tumoren und Tu-
morerkrankungen handelt, die unter 
biologischem und genetischem, 
aber auch unter therapeutischem 
Gesichtspunkt von Bedeutung sind. 
Dies liegt daran, dass diese Tu-
moren sich mehr als die typischen 
großen „Krebskiller” wie Bronchial- 
oder Mammakarzinom, biologisch 
sehr speziell verhalten, d.h., es gibt 
relevante biologische Schaltstellen 
in den Tumorzellen, die einen gu-
ten Angriffspunkt für eine gezielte 
(targeted) Therapie bieten. Darüber 
hinaus ist die Hemmung der Gefäß-
entwicklung und die Einwirkung auf 
das Stützgewebe des Tumors offen-

bar gerade bei neuroendokrinen Tu-
moren von Bedeutung. Somit sind 
in den letzten Jahren eine Reihe von 
kleineren Studien, mittlerweile auch 
schon große randomisierte, also 
mit Zufallszuteilung durchgeführte 
Studien, zur Behandlung von neu-
roendokrinen- und endokrinen Tu-
moren durchgeführt worden. Dabei 
stellten sich zum Teil überraschend 
gute, durchschlagende Ergebnisse 
ein. Hierdurch haben sich die thera-
peutischen Möglichkeiten bei endo-
krinen / neuroendokrinen Tumoren 
dramatisch verändert, wenngleich 
derzeit der Großteil dieser Untersu-
chungen noch nicht Eingang in die 
Standardtherapie oder in käuflich 
verfügbare Medikamente gefun-
den hat. Dies wird sich aber in den 
nächsten Jahren erheblich verbes-
sern. 

Als Beispiel sei hervorgehoben 
die hohe Wirksamkeit von Van-
detanib beim medullären Schild-
drüsenkarzinom, einer speziellen 
Form des Schilddrüsenkarzinoms, 
im Vergleich zu Placebo mit einer 
„dramatischen” Verlängerung der 
wachstumsfreien Zeit und zum ers-
ten Mal mit einem großen Anteil von 
Rückbildungen. Ebenso hervorge-
hoben seien aber auch die Triple-
VEGF-(vascular endothel growth 
factor receptor-ligand)-Inhibitoren 
(= Hemmer) wie Axitinib, Pazopanib 
etc., wobei vor allem die multiplen 
Target-Inhibitoren von besonderer 
Bedeutung sind. Auch bei einem 
weiteren seltenen Tumor, dem Ne-
bennierenrindenkarzinom, ist zum 
ersten mal eine große randomisier-

te Studie durchgeführt worden, die 
den Vorteil einer neuen Chemothe-
rapie gegenüber dem alten Stan-
dard zeigen wird. 

Neue Therapiemodalitäten

Bei den neuroendokrinen Tumoren 
mit ihrer großen biologischen Vielfalt 
und unterschiedlichen Chemothera-
pieempfindlichkeit werden die sog. 
neuen targeted drugs (zielgerichte-
te Präparate) gegen die verschie-
denen Rezeptoren oder Tyrosinki-
nasen (ein in Krebszellen vermehrt 
vorhandenes Enzym, das deren 
Wachstum anregt) eine erhebliche 
Verbesserung der Threapiemodali-
täten bringen. Hierbei geht es nicht 
um Ersatz der Chemotherapie, son-
dern um Kombination dieser neuen 
Substanzen mit Chemotherapie, 
wodurch sich die Wirkung erheb-
lich verstärken und das Ergebnis 
verbessern lässt. Hier spielen be-
sonders eine Rolle die sog. „mTOR- 
pathway-inhibitors” (Hemmstoffe 
des Enzyms mTOR), ebenso wie die 
Angiogeneseinhibitoren (Hemmung 
der Angiogenese, die das Wachs-
tum von Blutgefäßzellen, aber auch 
von Tumorzellen bewirkt) wie Be-
vacizumab oder orale Tyrosinkinas-
einhibitoren mit spezieller Beeinflus-
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sung des Tumorstützgewebes, der 
Tumorgefäße und zum Teil auch der 
Tumorzellen selbst. Ansprechraten 
(meist Wachstumsstillstände) von 
fortgeschrittenen Erkrankungen in 
einer Größenordnung von mehr als 
50–60% sind nun möglich gewor-
den; diese interessanten Ergebnisse 
müssen aber in randomisierten Stu-
dien weiter geprüft werden. Dies ist 
das Problem, das bei der relativen 
Seltenheit der Erkrankung und der 
verschiedenen Untergruppen der 
NET großangelegte Studien sehr 
schwierig sind, zu lange dauern und 
oft nicht ausreichend Beteiligung 
finden. Andererseits bieten diese 
Erkrankungen eine gute Möglichkeit 
für die pharmazeutische Industrie, 
neue Substanzen unter dem La-
bel „orphan disease/ orphan drug” 
(„Medikamente für seltene Krank-
heiten”) begrenzt zur Zulassung 
zu bringen und somit quasi in den 
Markt einzuschleusen. Dies ist ein 

glücklicher Umstand, der trotz der 
Problematik der NET mit relativ ge-
ringen Fallzahlen und großer Streu-
ung der Patienten über viele Insti-
tutionen oder Krankenhäuser und 
Praxen eine klinische Studie ermög-
licht, um den Nutzen zu prüfen. 

Ausblick

Das Problem ist weiterhin, dass es 
zu wenig Experten auf dem Sektor 
der NET gibt, vor allem unter dem 
Kreis derjenigen Ärzte, die diese 
Patienten betreuen. Dies geschieht 
oft durch Endokrinologen, Nuklear-
mediziner (Schilddrüse) oder Gas-
troenterologen und in der Regel 
nicht durch Experten mit ausrei-
chender eigener Erfahrung in der 
differenzierten Führung dieser Pati-
enten. Aus diesem Grund wäre es 
dringend erforderlich, dass sich die 
Ärzte zu einem Kooperationsnetz 
zusammenschließen, oder zumin-

dest die Patienten an Expertenzent-
ren überweisen. Es ist deswegen 
von außerordentlicher Bedeutung, 
dass solch eine Institution wie das 
Netzwerk NeT oder auch solch eine 
Zeitschrift wie GlandulaNeT sich 
dieser Frage intensivst annimmt und 
damit zur weiteren Verbesserung 
der Kommunikation der Ärzte und 
Patienten untereinander, aber auch 
zur Verbesserung des Netzwerkes 
insgesamt beiträgt. Ich gratuliere 
daher zum Jubiläum dem Netzwerk 
Neuroendokrine Tumoren e.V. herz-
lichst und wünsche weiterhin viel 
Erfolg bei der außerordentlich wich-
tigen Arbeit.

Professor Dr. med. 
Hans-Joachim Schmoll

Direktor Klinik für Innere Medizin IV
Onkologie/ Hämatologie/ 

Hämostaseologie
Universitätsklinikum Halle (Saale)

Ernst-Grube-Straße 40
06120 Halle

Tel.: 0 345-5 57-29 24
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Neuroendokrine Tumore des Magen-Darm-Systems 
einschließlich der Bauchspeicheldrüse sind relativ sel-
tene Tumore, die aus verschiedenen Drüsenzellen her-
vorgehen. Sie weisen unterschiedliche Wachstumsraten 
auf, rasche Verläufe sind jedoch selten. 
Die Fortschritte in der Früherkennung, in der chirur-
gischen und in der medikamentösen Therapie der letz-
ten Jahre haben dazu geführt, dass wir uns heute in den 
meisten Fällen über Tumorrückgang, Wachstumsstill-
stand und Langzeitverläufe von über 20 Jahren freuen 
können.
Diese Fortschritte sind auf das Engagement vieler Kol-
legen zurückzuführen, die in interdisziplinärer Zusam-
menarbeit dazu beigetragen haben, dass immer mehr 
Patienten, die von der Erkrankung betroffen sind, von 
den neuesten Erkenntnissen profitieren. 
Dieser Beitrag stellt die neuesten Erkenntnisse über die Therapiemöglichkeiten neuroendokriner Tumore vor. Alle die-
se Ergebnisse basieren auf Studien, die im Einverständnis mit den teilnehmenden Patienten durchgeführt wurden. 
Neben den für diesen Tumor bekannteren Medikamenten, wie Somatostatin-Analoga, werden Chemotherapeu-
tika, die das Tumorwachstum hemmen, sowie neue Antikörper gegen Oberflächenstrukturen von Tumoren und 
gegen Wachstumsfaktoren vorgestellt.

Der Beitrag der Gastroenterologie zur Therapie –  
15 Jahre Erfahrung: aus der Vielfalt Hoffnung schöpfen
 

Einleitung

Die Therapie neuroendokriner 
Tumore (NET) des Magen-Darm-
Systems richtet sich nach ihrem 
Verlauf und den klinischen Symp-
tomen.
Die Symptome hormonproduzie-
render Tumore sind anfallsartiger, 
kurzzeitiger roter Flush (Gesichts-
rötung; 94 %), Durchfall (78 %), 
abdominelle Schmerzen (Krämpfe; 
51 %), asthmaähnliche Beschwer-
den und seltener Wassereinla-
gerungen (Ödeme) (je 19 %) [1]. 
Nicht-hormonproduzierende Tu-
more sind häufig Zufallsbefunde.

Um den Verlauf solcher Tumo-
re beurteilen zu können, hat sich 
die Weltgesundheitsorganisation 
(WHO) bemüht, eine einheitliche 

Einteilung zu finden. Die durch die 
WHO revidierte Klassifikation [2], 
die für neuroendokrine Tumore 
vom epithelialen Typ herausgege-
ben wurde, teilt vier Risikogruppen 
ein: Es werden Tumorsitz, Grö-
ße, Hormonproduktion, die histo­
logische, also auf den Feinbau 
der Körpergewebe bezogene, Ein-
stufung, Wachstumsrate und Ge-
fäßeinbruch berücksichtigt [3; 4].  
Tumore ≥ 2cm, Mitosen (Teilung 
von Zelle u. Zellkern bei Wachs-
tums- und Zellerneuerungsprozes-
sen) ≥ 2/10 HPF, ein Wachstums-
index von > 2 %, Gefäßeinbruch, 
ausgeprägte lokale Ausbreitung 
sowie bereits vorhandene Meta
stasen bestimmen das Risiko 
für Tumorfortschritt oder Rezidiv.  
Rasche Verläufe kommen selten 
vor [5; 6].
 

Neuroendokrine Karzinome WHO 
Grad 3 (schlecht differenziert, 
jede Tumorgröße, Wachstumsrate 
>20 %, mit Gefäßeinbruch) werden 
chemotherapeutisch behandelt. 
Auch WHO Grad 2-neuroendokrine 
Tumore (gut-differenziert, Wachs-
tumsrate 2 %–20 %) gelten als Kar-
zinome und sollten behandelt wer-
den [6].
Die Behandlung richtet sich nach 
Hormonproduktion und Tumor-
wachstum im Verlauf. Auch Metas-
tasen können jahrelang stabil blei-
ben. Prinzipiell ist die chirurgische 
Entfernbarkeit immer zu prüfen, wo-
bei die Operabilität - insbesondere 
bei NET der Bauchspeicheldrüse 
- gegen das operative Risiko einer 
Krankheitsverschlechterung, Sterb-
lichkeit und Langzeitkomplikationen 
abzuwägen ist [7].
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Somatostatin-Analoga

Die Basis der Therapie von nicht 
komplett entfernbaren und funk-
tionell aktiven (d. h. hormon-aus-
schüttenden und in der Regel So-
matostatin-Rezeptor positiven) 
neuroendokr inen Karz inomen 
bilden Somatostatinanaloga. Sie 
werden einleitend dreimal täg-
lich unter die Haut verabreicht 
und dann als Depotspritze alle  
4 Wochen (28 Tage) in den Muskel 
oder tief in das Fettgewebe.
 
Bereits 1996 wurde diskutiert, ob 
Somatostatin-Analoga selbst 
auch hemmend auf das Tumor-
wachstum wirken könnten [8]. Im 
letzten Jahr wurde eine Placebo-
kontrollierte prospektive, also vor-
ausschauend angelegte Studie zur 
wachstumshemmenden Wirksam-
keit von Octreotid bei metasta-
sierten neuroendokrinen Tumoren 
des Mitteldarms, die sogenannte 
PROMID-Studie, veröffentlicht [9]. 
85 Patienten mit gut-differenzierten 
metastasierten neuroendokrinen 
Karzinomen des „Mitteldarms, das 
heißt mit Sitz im unteren Anteil des 
Zwölffingerdarms, vor allem des 
Dünndarms und des rechten Dick-
darms, wurden in diese Studie ein-
geschlossen. 42 Patienten erhielten 
Octreotid-LAR und 43 Patienten 
erhielten keine wirksame Thera-
pie (Placebo). Ein Tumorwachstum 
nach 6 Monaten Therapie zeigte 
sich bei 10 von 42 Patienten (24 %), 
mit Octreotid-LAR in der unbehan-
delten Gruppe, bei 23 von 43 Pati-
enten (53 %). Einen stabilen Verlauf 
zeigten in der behandelten Gruppe 
28 von 42 Patienten (67 %), in der 
unbehandelten Gruppe 16 von 43 
Patienten (37 %). Daraus wurde für 
fortgeschrittene neuroendokrine Tu-
moren der mittleren Darmabschnitte 

mit geringer Lebermetastasierung 
(<10 % des Lebervolumens) ein 
wachstumshemmender Effekt von 
Somatostatin-Analoga abgeleitet. 
 
Alternativen zu Somatostatin-
Analoga

Das früher eingesetzte Interferon-
alpha (2c) zeigte ebenfalls eine 
Wirkung im Sinne einer Wachs-
tumsstabilisierung. Das Nebenwir-
kungsspektrum ist jedoch deutlich 
größer [10]. 
 
Falls neuroendokrine Karzinome un-
ter der Therapie mit Somatostatin-
Analoga fortschreitend sind, können 
wir nun in einem Beobachtungszeit-
raum von 15 Jahren über eine Be-
obachtungsstudie von 25 Patienten 
berichten, die bei fortschreitenden 
metastatischen neuroendokrinen 
Karzinomen des Magen-Darm-
Trakts mit Dacarbazin behandelt 
wurden. Bereits zuvor konnten wir 
an 7 Patienten eine Wirkung von 
Dacarbazin auf bereits metastasier-
te neuroendokrine Karzinome des 
Mitteldarms zeigen [11]. Dacarbazin 
ist eine bereits seit mehreren Jahr-
zehnten als Chemotherapie bei ver-
schiedenen Tumoren eingesetzte 
Substanz, die als Monotherapie (alle 
4 Wochen) gegeben werden kann. 
Der Sitz des ursprünglichen Tumors 
setzte sich bei unseren Patienten 
wie folgt zusammen: Dünndarm 
(10), Bauchspeicheldrüse (9), End-
darm (4), Magen (1) und unbekannt 
(1). Alle Patienten erhielten Dacar-
bazin mindestens 2 Monate und 
maximal 57 Monate in einer Dosie-
rung von 600 mg/m2. Zu Beginn 
der Therapie wurde eine Compu-
tertomographie durchgeführt. Falls 
nach 12 Wochen Therapie ein kli-
nisches Ansprechen oder eine Sta-
bilisierung der Erkrankung gefunden 

werden konnte, wurde die Therapie 
mit Dacarbazin fortgesetzt. Bei 14 
von 25 Patienten (56 %) konnte 
eine Stabilisierung der Erkrankung 
erreicht werden, ein Rückgang so-
gar in 4 Fällen (16 %) [Abb. 1; A, B]. 
6 von 25 Patienten (24 %) zeigten 
ein Fortschreiten. Gibt man die An-
sprechrate pro Organ an, so zeigte 
sich, bei im Dünndarm gelegenem 
Ursprungstumor, eine Ansprech-
rate in 8/10 Fällen, in der Bauch-
speicheldrüse in 7/9 Fällen, und im 
Rektum in 4/4 Fällen. Die Dauer des 
Ansprechens betrug 23 Monate. 
Unverträglichkeitsreaktionen waren 
selten und beinhalteten Müdigkeit, 
Übelkeit und Erbrechen [12]. 

Unsere Ergebnisse demonstrieren 
eine gute Langzeit-Wirkung von 
Dacarbazin in der Behandlung fort-
geschrittener hormonaktiver und in-
aktiver neuroendokriner Karzinome, 
die unter einer Therapie mit Soma-
tostatin-Analoga oder Interferon/So-
matostatin-Analoga fortschreitend 
waren oder mit Dacarbazin als Erst-
linien-Therapie bei Tumorwachstum 
behandelt wurden. Auch wegen der 
guten Verträglichkeit ist Dacarbazin 
eine gute Therapieform fortgeschrit-
tener, nicht-operabler neuroendo-
kriner Karzinome [Abb. 1; A-D].

Ein Medikament mit vergleichbarem 
Wirkmechanismus ist Temozolo-
mid. Es wird als Tablette verabreicht 
(200mg/m2), der aktive Metabolit 
(im Stoffwechsel durch Enzymre-
aktionen entstandene veränderte 
Verbindung) ist Dacarbazin. An ver-
schiedenen und trotz Vorbehand-
lung fortschreitenden neuroendokri-
nen Karzinomen von insgesamt 36 
Patienten zeigten sich ein teilweises 
Ansprechen in 14 % und ein stabiler 
Krankheitsverlauf über 7 Monate in 
53 % [13].
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Abb.1: Dacarbazin als 
Therapieform fortgeschrittener, 
nicht-operabler neuroendokriner 
Karzinome: Patient 1 
(Erstdiagnose 1992): stabile 
Erkrankung nach RECIST-
Kriterien, hier zwei jüngere 
CT-Bilder (A) 05/2008 und 
(B) 01/2010. Patient 2 
(Erstdiagnose 1991): (C) 
bekannte Herzmetastase, (D) 
bekannte Lebermetastase eines 
neuroendokrinen Karzinoms des 
Dünndarms.
Beide Patienten leben bereits 
seit 18 bzw. 19 Jahren mit ihrer 
fortgeschrittenen Erkrankung 
unter Behandlung.

In einer weiteren Studie wurde Te-
mozolomid in Kombination mit 
dem als Tablette gegebenen Ca-
pezitabine (einer Vorstufe von 5-
Fluorouracil) für 17 Patienten rück-
blickend analysiert. Die Patienten 
mit neuroendokrinen Tumoren der 
Bauchspeicheldrüse erhielten Ca-
pezitabine (1000 mg 2x täglich) an 
den Tagen 1-14 und Temozolomid 
(150-200 mg/m2) an den Tagen 
10-14 als 28-Tage-Zyklus. Alle Pa-
tienten hatten zuvor Octreotid-LAR 
erhalten. Der Beobachtungszeit-
raum betrug 4 Jahre. 13 der Pati-
enten lebten am Ende der Studie 
und 12 davon mit stabiler Erkran-
kung oder Tumorrückbildung (9/18, 
53 %) [14].

Auch andere herkömmliche Thera-
pien werden zurzeit bei fortschrei-
tenden neuroendokrinen Karzino-
men eingesetzt. Hierzu gehört die 
Kombination von Capezitabine 
und Oxaliplatin (XELOX) [15]. Auch 
hier zeigte sich eine Effektivität bei 
gut-differenzierten neuroendokrinen 
Karzinomen nach Wachstum unter 
Sandostatin. 

Die Wirksamkeit einer Kombina-
t ionstherapie 5-Fluorouracil, 
(400 mg/m2, Tag 1–5) Strepto-
zotozin und Doxorubizin, wur-
de alle 28 Tage in einer rückbli-
ckenden Analyse an 84 Patienten 
mit lokal fortgeschrittenen (8 Pa-
tienten) und metastasierten NET 
(76 Patienten) beurteilt. Es zeigte 
sich ein Therapieansprechen bei 
39 % der Patienten über im Mittel 
9,3 Monate [16]. 
In den letzten Jahren konnte gezeigt 
werden, dass Hemmstoffe des epi-
thelialen Wachstumsfaktors EGF 
eine Wirkung bei neuroendokrinen 
Karzinomen besitzen. Auch Thera-
pien, die Oxaliplatin, einen das Zell-
wachstum hemmenden Stoff, bein-
halten, sind bereits geprüft worden. 
Über eine Kombinationstherapie 
von 5-FU, Folinsäure (FOLFOX-6) 
und einem Antikörper gegen VEGF: 
Bevazizumab bei Patienten mit 
fortgeschrittenen wachsenden neu-
roendokrinen Karzinomen wurde 
auf einer amerikanischen Konferenz 
(ASCO) berichtet [17]. (Es gibt je-
doch hier noch keine Publikation.) 
Patienten, die zuvor Octreotid er-
halten hatten, wurden damit zu-

sätzlich weiter therapiert. Von den 
auswertbaren Patienten zeigten 
1/5 Patienten eine teilweise Rück-
bildung (20 %) und 4/5 Patienten 
einen stabilen Verlauf. Das Neben-
wirkungsprofil war jedoch so, dass 
eine solche Therapie im Einzelfall 
entschieden werden muss [17].

Auch die Chemotherapeutika Eto-
posid und Cisplatin wurden in 
einer rückblickenden Analyse an 
53 Patienten mit inoperablen neu-
roendokrinen Karzinomen ausge-
wertet [18]. Von den 41 Patienten 
mit schlecht differenziertem neu-
roendokrinen Karzinom zeigte sich 
eine Therapieantwort in 41,5 % (4 
komplette und 13 teilweise Rückbil-
dungen) über im Mittel 9,2 Monate. 
Allerdings zeigten sich deutliche 
Blutbildveränderungen in 60 % und 
Darmprobleme in 40 % der Fälle. 
Daher werden diese nur bei den 
schlecht differenzierten NET emp-
fohlen [18].

Neuere Therapien

Da die verschiedenen das Zell-
wachstum hemmenden Chemothe-
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rapien bei metastasierten neuroen-
dokrinen Karzinomen vor allem das 
Tumorwachstum stabilisieren und 
zum Teil zu beträchtlichen Neben-
wirkungen führen, wird in letzter Zeit 
vermehrt versucht, neuere Thera-
pien zu testen. Da neuroendokrine 
Tumore Rezeptoren für den Gefäß-
wachstumsfaktor (VEGF-R) aufwei-
sen, wird ein kleines Molekül (Su-
nitinib) gegen einen Tyrosinkinase-
Rezeptor, der auch Aktivität gegen 
VEGF-Rezeptoren zeigt, aktuell in 
der Therapie getestet. 107 Patienten 
wurden in einer Studie mit Sunitinib 
behandelt, wobei zwischen Lokali-
sation des ursprünglichen Tumors 
im Darm (41 Patienten) und Bauch-
speicheldrüse (66 Patienten) unter-
schieden wurde. Sunitinib wurde 
als Tablette verabreicht (50 mg/d; 
4 Wochen Therapie, zwei Wochen 
Pause) über 6-wöchige Therapie-
phasen. Über 95 % der Patienten 
waren im Vorfeld operiert. Es zeigte 
sich ein teilweises Ansprechen bei 
neuroendokrinen Tumoren aus 
dem Darm von 2,4 % und aus der 
Bauchspeicheldrüse von 16,7 %. 
Neuroendokrine Tumore aus dem 
Darm zeigen in 82,9 % ein stabiles 
Verhalten, bei Aufkommen in der 
Bauchspeicheldrüse in 68 % [19].

Mit dem klein-molekularen Hemm-
stoff, Gefitinib, der Rezeptor-Ty-
rosinkinase des Wachstumsfak-
torrezeptors für epitheliale Zellen 
(EGF-R) konnte bei wachsenden 
metastasierten neuroendokrinen 
Karzinomen Wachstumsfreiheit in 
32 von 67 Fällen (48 %) nach 6 Mo-
naten gezeigt werden. Leider sind 
die Daten bisher nur als Abstrakt 
publiziert [20].

Auch ein weiteres Medikament, das 
in einen für das Tumorwachstum 
wichtigen Signalweg (PI3)K/Akt/

mTOR) eingreift: Everolimus, und 
das zunächst an Zell-Linien neuro-
endokriner Tumore der Bauchspei-
cheldrüse einen wachstumshem-
menden Effekt gezeigt hatte [21], 
wurde in einer Phase-II Studie in 
Kombination mit Octreotid-LAR 
(30 mg/d) bei metastasierten oder 
lokal fortgeschrittenen und inoper-
ablen neuroendokrinen Karzinomen 
getestet [22]. Everolimus wurde als 
Tablette 5 mg oder 10 mg/Tag (je-
weils 30 Patienten) verabreicht. Bei 
13 Patienten (22 %) zeigte sich eine 
teilweise Tumorrückbildung, bei 42 
Patienten (70 %) ein stabiler Krank-
heitsverlauf und bei 5 Patienten ein 
Wachstum (8 %). Das mittlere Über-
leben ist noch nicht erreicht. 
Eine Folgestudie überprüfte das An-
sprechen von metastasierten neu-
roendokrinen Tumoren der Bauch-
speicheldrüse auf Everolimus 
(10 mg/d) ohne und in Kombination 
mit Octreotid-LAR (< 30 mg/d). In 
dem Studienarm mit alleiniger Eve-
rolimus-Therapie zeigte sich bei 11 
Patienten (9.6 %) ein teilweises An-
sprechen, bei 78 Patienten (67,8 %) 
ein stabiler Krankheitsverlauf und 
bei 16 Patienten (13,9 %) ein Pro-
gress. Im zweiten Studienarm 
zeigte sich bei 2 Patienten (4,4 %) 
ein teilweises Ansprechen, bei 36 
Patienten (80 %) ein stabiler Verlauf 
und kein Tumorwachstum [23].
In einer weiteren Untersuchung 
wurde Everolimus mit Temozo-
lomid kombiniert. Bei Therapiean-
sprechen wurde Everolimus alleine 
fortgesetzt. 24 Patienten erhielten 
bisher 6 Zyklen, davon waren 17 für 
das Tumoransprechen auswertbar. 
6/17 (35 %) zeigten eine teilwei-
se Tumorrückbildung, 9/17 (53 %) 
zeigten einen stabilen Verlauf, und 
nur 2/17 (12 %) ein Wachstum. 
Nebenwirkungen waren Thrombo-
zytopenie, Hyperglykämie, Transa-

minasenanstieg und Hypertriglyce-
ridämie [24]. 

Ein neues mehrere Rezeptoren an-
sprechendes Somatostatin-Analo-
gon, Pasireotid, wurde dieses Jahr 
auf einer amerikanischen Konferenz 
(ASCO-GI) in einer Phase I-Studie in 
Kombination mit dem mTOR-Inhibi-
tor (Hemmstoff des Enzyms mTOR) 
Everolimus bei fortgeschritten 
neuroendokrinen Karzinomen vor-
gestellt [25]. Everolimus wurde als 
5-mg oder 10-mg-Tablette verab-
reicht. Pasireotid wurde zunächst 
als Spritze unter die Haut gegeben. 
Bei guter Verträglichkeit wurde es, 
wie Sandostatin, als Depot-Spritze 
alle 4 Wochen verabreicht. Im Be-
obachtungszeitraum von 4 Zyklen 
(entspricht 4 Monaten) zeigten alle 
Patienten einen stabilen Verlauf. 
3/12 auswertbaren Patienten ent-
wickelten jedoch einen insulinpflich-
tigen Diabetes mellitus [25].
 
Wenn der Ursprungstumor entfernt 
worden ist und die Lebermetasta-
sen trotz optimaler medikamentöser 
Therapie eine Wachstumstendenz 
aufweisen, können in Einzelfällen al-
ternative Therapiemöglichkeiten wie 
die Lebertransplantation [26] oder 
häufiger nuklearmedizinische Me-
thoden [27] erwogen werden.
Beispielsweise konnte für Patienten 
mit Somatostatin-Rezeptor-posi-
tiven neuroendokrinen Karzinomen 
bei Wachstum ein Therapieanspre-
chen durch Gabe der radionuklid-
markierten Somatostatin-Analoga 
(90)Y-DOTATyr3-octreotide (Y-
DOTATOC) und (177)Lu-DOTA-
Tyr3-octreotate (Lu-DOTATATE) an 
4/5 behandelten Patienten gezeigt 
werden. Ein teilweises Ansprechen 
(in einem Zeitraum von 20-37 Mo-
naten) konnte bei einem Patienten 
und ein stabiler Krankheitsverlauf 
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bei drei Patienten erreicht werden. 
Die Therapie war gut verträglich 
[27].
 
In Rückschau auf die Entwicklung 
in den vergangenen Jahren und 
mit Blick auf die aktuellen Möglich-
keiten steht auch Patienten mit fort-
geschrittenen neuroendokrinen Tu-
moren die Zukunft offen. In diesem 
Sinne möchten wir weiter den en-
gagierten Austausch anregen und 
den guten Kontakt der einzelnen 
behandelnden Zentren bestärken.

Auch das Netzwerk NeT hat sich 
stets bemüht, diese positive Ent-

wicklung zu fördern. Zum Jubilä-
um gratulieren wir dem Verein sehr 
herzlich und hoffen, dass er den 
medizinischen Dialog weiterhin för-
dern und die Patienten umfassend 
informieren wird.

Dr. med. Silke Cameron, M.A.
Prof. Dr. med. 

Dr. h.c. Giuliano Ramadori
Abt. Gastroenterologie 

und Endokrinologie
Universitätsmedizin Göttingen

Robert-Koch-Str. 40
37099 Goettingen

Ergänzender Kommentar 

In der schönen Übersicht von Dr. 
Cameron und Prof. Ramadori wird 
eine Studie zur PRRT erwähnt. Für 
unsere Leser ist hierzu auch eine 
Publikation von Kwekkeboom aus 
dem Jahr 2008 wichtig. In diesem 
Artikel wird rückblickend über 310 
behandelte Patienten berichtet, die 
eine Therapie mit dem 177Luteti-
um-markierten Octreotate erhalten 
haben. Tumorrückbildungen traten 
bei 30 % der Patienten, stabile Tu-
morbefunde bei etwa 50 % auf (1). 
Für andere Radionuklide (z. B. mit 
90Yittrium markierten Abkömmlin-
gen) werden ähnliche Ansprechra-
ten berichtet.

Die Chemotherapie wird heutzuta-
ge bei hoch differenzierten NET aus 
dem Midgut (=Mitteldarm; vor allem 
des Dünndarms) nur noch selten 
eingesetzt. Bei einzelnen Patienten, 
für die keine anderen Therapien zur 
Verfügung stehen, kann sie jedoch 
Bedeutung haben, wenn beispiels-
weise eine PRRT nicht anwendbar 
ist. Ihren eigentlichen Stellenwert 

hat die Chemotherapie (nicht zuletzt 
auch wegen der Nebenwirkungen) 
bei den aggressiv wachsenden NET 
und den Tumoren, die ihren Ur-
sprung in der Bauchspeicheldrüse 
haben. Die Wirksamkeit der Kom-
binations-Chemotherapie „Temodal 
und Capecitabin” wird durch eine 
weitere kleine Studie bei Patienten 
mit neuroendokrinen Tumoren der 
Bauchspeicheldrüse gestützt (2). 
Weitere Studien sind erforderlich, 
um den Stellenwert im Vergleich zur 
Streptozotocin basierten Chemo-
therapie zu prüfen.

Zu den neuen molekularen Thera-
pien (Sunitinib bzw. Everolimus) lie-
gen inzwischen auch die Ergebnisse 
der großen internationalen Studien 
vor, die im Vergleich zu einem Pla-
cebo (Scheinmedikament) durchge-
führt wurden. Beide wurden bei Pa-
tienten mit fortgeschrittenem NET 
der Bauchspeicheldrüse eingesetzt. 
Selten wurden relevante Tumor-
rückbildungen beobachtet, jedoch 
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ENETS Centers of Excellence

Die Europäische Neuroendokrine Tumorgesellschaft (European Neuroen-
docrine Tumor Society, ENETS) beschloss im Rahmen der Jahrestagung 
ihres Wissenschaftlichen Beirats Anfang November 2008 in Mallorca soge-
nannte ENETS Exzellenzzentren europaweit einzuführen. 

Ziel 

Ziel hierbei war, europaweit klinische 
Einrichtungen zu finden, die ideale 
Voraussetzungen bieten, Patienten 
auf höchstem Niveau zu untersu-
chen und zu behandeln. Hinter-
grund für diese Initiative war, dass 
Patienten, mit neuroendokrinen Tu-
moren zu Recht eine kompetente 
und effektive Diagnostik fordern und 
von erfahrenen und fachkundigen 
Ärzten behandelt werden wollen. 
Dies beinhaltet selbstverständlich 

Prof. Dr. med. Bertram Wiedenmann
Direktor: Charité - Universitätsmedizin 
Berlin, Campus Virchow-Klinikum
Medizinische Klinik

auch Verlaufsuntersuchungen sowie 
ausreichend Zeit für eine individuelle 
Beratung der jeweils Betroffenen. 

Um dem Patienten dieses Angebot 
unter optimalen Bedingungen zu er-
möglichen, fordert ENETS von so-
genannten Exzellenzzentren die Be-
legung eines exzellent abgestimm-
ten Behandlungskonzeptes sowie 
die hierzu notwendigen schriftlichen 
Belege (schriftliche Dokumenta-
tion). Hiermit verbunden erwartet 
ENETS, dass europaweit Patienten 

mit neuroendokrinen Tumoren auf 
höchstem qualitativen Niveau be-
treut werden und die ausgewählten 
Zentren sich an die Diagnostik- und 
Behandlungsleitlinien der Europä-
ischen Gesellschaft halten. 

sehr häufig Wachstumsstillstände 
nach vorausgegangenem Tumor-
wachstum. Dies ist auch als Erfolg 
zu werten. Wie lange das Tumor-
wachstum gehemmt werden kann, 
ist dabei umso bedeutsamer.
In die Studie mit Sunitinib (u. a. 
Hemmstoff der Andockstelle für 
den Gefäßwachstumsfaktor VEGF) 
wurden 171 Patienten einge-
schlossen (85 mit Placebo, 86 mit 
Sunitinib). Das Tumorwachstum 
konnte im Mittel für 11,4 Monate 
mit Sunitinib gehemmt werden, 
während es unter dem Placebo 
bereits nach 5,5 Monaten zu er-
neutem Tumorwachstum kam. 
In die Studie mit Everolimus 
(RAD001, Hemmstoff einer Schalt-
stelle in der Zelle, die Zellteilung 
und Wachstum vermittelt) wurden 
über 400 Patienten eingeschlos-
sen (203 mit Placebo, 207 mit 
Everolimus). Auch hier zeigte sich 

Glossar

Antagonist: Gegenspieler eines Agonisten, einer Substanz, die mit einem 
Rezeptor in Wechselwirkung tritt und dadurch bestimmte pharmakologische 
Reaktionen hervorruft

epithelial: auf das Epithelgewebe bezogen; darunter versteht man einen 
geschlossenen Zellverband, der innere oder äußere Körperoberflächen / 
Hohlorgane bedeckt

Tyrosinkinase: in der Wand von Tumorzellen vermehrt vorhandenes Enzym, das 
unter anderem deren Wachstum vermittelt

VEGF: Vascular endothelial growth factor, Gefäßwachstumsfaktor, der die 
Neubildung und das Wachstum von Blutgefäßen reguliert

eine Wirksamkeit mit Hemmung 
des Tumorwachstums für 11 Mo-
nate mit Everolimus, wobei ohne 
Einsatz dieses Medikaments das 
Wachstum bereits wieder nach 4,6 
Monaten auftrat. Weitere Auswer-
tungen dieser Studien werden fol-
gen. Noch sind beide Substanzen 
nicht offiziell zur Behandlung von 
NET zugelassen. 
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Übergabe der Zertifikate an die Vertreter der ENETS Exzellenzzentren im Rahmen der 
ENETS Jahreskonferenz in Berlin (vom 11.–12.3.2010)
Von links: Dr. Andreas Lang, GSG ENETS-Cert, Dortmund, Dr. Martyn Caplin, Royal 
Free Hospital, London
Prof. Dr. Wouter de Herder, Erasmus Medical Center, Rotterdam, Prof. Dr. Philippe 
Ruszniewski, Hôpital Beaujon, Clichy, Prof. Dr. Barbro Eriksson, Uppsala University 
Hospital, Uppsala, Prof. Dr. Bertram Wiedenmann, Charité – Universitätsmedizin, 
Berlin, Prof. Dr. Ulrich Knigge, Rigshospitalet, Kopenhagen

Bewertungsmaßstäbe

Verbunden mit der Einrichtung und 
Zertifizierung der Zentren durch die 
Europäische Neuroendokrine Tu-
morgesellschaft (ENETS) wurden 
von unabhängigen Gutachtern prä-
zise formulierte Bewertungsmaßstä-
be mit dem Ziel festgelegt, dass

1.	die Untersuchungs- und Be-
handlungsqualität vergleichbar 
zwischen den einzelnen Zentren 
messbar ist,

2.	 sichergestellt ist, dass die Zen-
tren die geforderte Qualität auch 
längerfristig aufrecht erhalten 
können und

3.	hierzu die Krankenhausverwal-
tung die notwendigen perso-
nellen und sachlichen Vorausset-
zungen schafft.

Schließlich wird auch darauf Wert 
gelegt, dass die Mitarbeiter der Ex-
zellenzzentren innerhalb der beste-
henden Fachrichtungen die Ziele 
aufeinander abgestimmt, umsetzen. 
Die Zentren der Exzellenz sollen 
sich hierbei aus einer Kerngruppe, 
bestehend aus einem sogenannten 
NET-Spezialisten, der entweder En-
dokrinologe, Gastroenterologe, On-
kologe oder auch Chirurg sein kann, 
gemeinsam mit einem Radiologen, 
Nuklearmediziner, Pathologen und 
Chirurgen zusammensetzen. Diese 
Kerngruppe wird unterstützt von 
Experten aus dem Laborbereich, 
der Herzchirurgie, von Ernährungs-
experten und auch Selbsthilfe-
gruppen. Ein zusätzlich erweiterter 
Kreis von Mitgliedern dieses Exzel-
lenzzentrums beinhaltet assoziierte 
Krankenhäuser und niedergelas-
sene Ärzte, die sich gemeinsam in 
regelmäßigen Abständen treffen, 

um Untersuchungs- und Behand-
lungsabläufe dem Patienten abge-
stimmt anbieten zu können. Dies 
beinhaltet vor allem auch, dass sich 
die Kerngruppe einmal wöchentlich 
in einem sogenannten Tumorboard 
Meeting zusammenfindet, um Ent-
scheidungen einer veränderten 
Therapie gemeinsam festzulegen.

Entwicklung

Mit dem Start des Zertifizierungs-
programms von ENETS wurden 
Anfang des Jahres sechs Zentren 
der Exzellenz erfolgreich zertifiziert. 
Diese Zentren sind neben der Cha-
rité, Berlin, als erstes deutsches 
europäisches Exzellenzzentrum, 
die Universitätskliniken in Uppsa-
la (Schweden), London (England), 
Paris (Frankreich), Rotterdam (Nie-
derlande) und Kopenhagen (Däne-
mark).

In diesem Jahr werden an einer 
zweiten Zertifizierungsrunde weitere 
europäische Zentren teilnehmen. Es 
besteht berechtigte Hoffnung, dass 
innerhalb kurzer Zeit ein flächende-
ckendes Netzwerk von Exzellenz-
zentren in Europa entstehen wird, 
was eine optimale Untersuchung 
und Behandlung von Patienten mit 
neuroendokrinen Tumoren sicher-
stellen wird. 

Prof. Dr. med. Bertram Wiedenmann
Direktor:

Charité - Universitätsmedizin Berlin
Campus Virchow-Klinikum

Medizinische Klinik m. S.
Hepatologie und Gastroenterologie 

& Interdisziplinäres Stoffwechsel-
Centrum, Endokrinologie, Diabetes 

und Stoffwechsel
Augustenburger Platz 1

13353 Berlin
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Proliferationsindex

Der Begriff „proliferieren” meint das 
Wachstum von Zellen und Geweben 
im Körper, ein an sich sinnvoller na-
türlicher Vorgang, da ja auch immer 
wieder Körperzellen absterben und 
ersetzt werden müssen. Mit Zell-
wachstum ist hier auch nicht ge-
meint, dass eine Zelle wächst, das 
heißt sich vergrößert, sondern ein 
Gewebe dadurch zunimmt, dass sich 
Zellen teilen. Dieses ist ein hochkom-
plizierter Vorgang („Mitose”), bei dem 
verschiedene Eiweiße („Proteine”) ge-
bildet werden. Eines dieser Eiweiße, 
das mit der Zellproliferation assoziiert 
ist, trägt den Namen Ki-67. Bei NET 
ist Ki-67 geeignet, etwas über das 
Wachstumspotenzial vorherzusagen. 
Bei sich nicht teilenden Zellen ist Ki-
67 insofern auch nicht nachweisbar. 
Die Abkürzung steht dabei übrigens 
für „Kiel” und weist auf das Institut 
für Pathologie der Kieler Universi-
tätsklinik hin, die einen Antikörper 
gegen dieses Antigen (siehe unten) 
entwickelten. Nun sind Eiweiße aber 
ja nicht erkennbar, das heißt, diese 
Eiweiße müssen für den Patholo-
gen erst einmal sichtbar gemacht 
werden („Immunhistochemie”). Dies 
geschieht dann mit sogenannten 
Antikörpern, ebenfalls Eiweißen, die 
– farblich markiert – sich nur mit einer 
speziellen Substanz („Antigen”) ver-
binden, eben hier dem Ki-67. Hierzu 
nutzt man den MIB1 Antikörper.
MIB1 (Abkürzung für „Molekulare Im-
munologie Borstel”) ist ein Antikörper 
zur immunhistochemischen Anfär-
bung dieses Ki-67 Proteins, z. B. in 
Tumorzellen, diese färben sich dann 
rötlich-bräunlich an. Nun wird ein 

Prof. Dr. med. Igor Alexander Harsch
Medizinische Klinik 1 
Friedrich-Alexander Universität 
Erlangen-Nürnberg
Ulmenweg 18
91054 Erlangen
(ab 01.10.2010 Leitender Oberarzt bei 
Thüringen Kliniken Georgius Agricola, 
Saalfeld/Saale)

Abb. 4: 
Gewebeverbände, 
in denen sich die 
proliferierenden 
Zellen bräunlich-
rötlich anfärben. 
Die nicht in Teilung 
begriffenen Zellen 
sind bläulich und 
fast durchsichtig.

Grundbegriffe bei neuroendokrinen 
Tumoren (Teil 2)
 Teil 1 siehe GlandulaNeT Nr. 12-09, S. 44/45

sogenannter Proliferationsindex an-
gegeben, und zwar als MIB1 positive 
Zellen/ 100 Tumorzellen. Je weniger 
solche MIB1 positiven, also in Teilung 
begriffenen Zellen im Tumorgewebe 
auffindbar sind, desto geringer sind 
der Proliferationsindex und damit die 
Proliferationsaktivität (Wachstumsak-
tivität) des Tumorgewebes. 

Bedeutung

Ähnlich wie der Differenzierungsgrad 
ist auch die Ermittlung des Prolife-
rationsindexes sehr wichtig. Ist der 
Proliferationsindex niedrig, ist ein nur 
langsames Wachstum des Tumorge-
webes zu erwarten und es kann ein 
zuwartendes oder – je nach Einzelfall 
- weniger aggressives Vorgehen, z.B. 
eine Behandlung mit einem Soma-
tostatin-Analogon, gewählt werden. 
Dagegen ist die Behandlung bei 
schnell wachsenden Tumoren („hoher 
Proliferationsindex”) eine Domäne der 

Chemotherapie. Die bei einer Che-
motherapie verwandten Substanzen 
greifen in den Wachstumszyklus von 
Zellen umso effektiver ein, je schneller 
diese sich teilen. Die Wirksamkeit ist 
deshalb bei sich langsam teilenden 
Zellverbänden in Tumoren gering. Da 
sich auch Zellen im Darm und in den 
Haarfollikeln (die Haarwurzel umge-
bende Gebilde) sehr schnell teilen, ist 
leider eine Nebenwirkung mancher 
Chemotherapien der Haarausfall und 
Durchfälle.
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Abb. 5: In diesem Gewebe findet sich viel Chromogranin A, wie an der gelblich-
bräunlichen Färbung erkennbar.

Chromogranin A im Gewebe 
für die Erstdiagnostik

Es ist für den Pathologen nicht immer 
sicher möglich, das Gewebe eines 
Tumors bei der feingeweblichen Un-
tersuchung als „neuroendokrin” zu 
identifizieren. Gerade sogenannte 
„Adenocarcinome”, das heißt bösar-
tige Tumore, die aus Drüsengewebe 
(aber keinem potenziell hormonpro-
duzierenden wie beim NET, sondern 
im Sinne von z.B. Verdauungssäften 
produzierenden Drüsen) hervorge-
gangen sind, können in der Unter-
scheidung Schwierigkeiten bereiten. 
Adenocarcinome können unter an-
derem als Darmkrebs, Magenkrebs, 
Lungenkrebs, Prostatakarzinom, 
Nierenkarzinom  Pankreaskarzinom, 
Adenokarzinom der Speiseröhre, als 
Brustkrebs, Gallengangskarzinom 
und Korpuskarzinom der Gebär-
mutter vorkommen, also an Orten, 
an denen NET ebenfalls vorkommen 
können.
Daher bedient man sich des Prin-
zips, Strukturen innerhalb der Zelle 
anzufärben, die nur in hormonpro-
duzierenden Geweben (also auch 
gutartigen Geweben) vorkommen, 
aber nicht in anderen, wie zum Bei-
spiel Adenocarcinomen. Eine solche 
Substanz ist das Chromogranin A. 
Chromogranine sind an Bildung, 
Prozessierung und Exozytose („Aus-
schleusung” aus der Zelle) neuro-
endokriner Vesikel („Bläschen)” be-
teiligt. In diesen Bläschen speichert 
die endokrin aktive, das heißt hor-
monproduzierende Zelle nämlich die 
von ihr gebildeten Hormone, um sie 
dann im Bedarfsfall abzugeben. Dies 
ist ein sinnvolles biologisches Prin-
zip, denn schließlich sind Hormone 
ja Botenstoffe, die nicht stets in glei-
cher Menge ins Blut fließen können.
Chromogranin A ist ein Eiweiß aus 
439 Aminosäuren und kann – ähnlich 

wie bei Ki-67 mit Antikörpern darge-
stellt werden, wobei Zellverbände 
mit neuroendokrinem Gewebe dann 
bräunlich aussehen.

Chromogranin A im Blut 
als Verlaufsparameter

Neben der wichtigen Bedeutung, 
dass durch das Chromogranin A bes-
ser erkannt werden kann, ob ein neu-
roendokrin aktives Gewebe vorliegt 
(es gibt auch noch andere Marker wie 
z.B. Synaptophysin, neuron-spezi-
fische Enolase), ermöglicht die Subs-
tanz, da sie ja auch ins Blut abge-
geben wird, im individuellen Fall eine 
Verlaufsbeobachtung der Erkrankung
Da allerdings die Chromogranin-A-
Spiegel von Tumorpatient zu Tumor-
patient stark schwanken, lässt sich 
die Schwere der Tumorerkrankung 
nur eingeschränkt aus der Chromo-
granin-A-Konzentration im Serum 
ableiten. Auch zur Beantwortung der 
Frage, ob überhaupt ein NET vor-
liegt, ist deshalb die Chromogranin-
A-Bestimmung alleine - ohne Hin-
weise etwa aus anderen Verfahren – 
nutzlos und führt nicht selten eher zu 
einer vermeidbaren Verunsicherung. 
Im Bezug auf einen einzelnen Pati-
enten aber ist der Chromogranin-A-
Spiegel ein guter Verlaufsparameter. 
Zu bedenken ist allerdings, dass die 
Messung verschiedenen Störfak-
toren unterliegen kann: So kann das 
Chromogranin A beispielsweise bei 
Nierenerkrankungen, Erkrankungen 
mit chronischen Durchfällen wie der 
Sprue (Weizenmehlunverträglich-

keit) oder auch einer Behandlung 
mit Protonenpumpenblockern falsch 
hoch gemessen werden. Protonen-
pumpenblocker hemmen die Ma-
gensäureproduktion, gängige Han-
delsnamen sind beispielsweise Ant-
ra, Omeprazol und Pantozol.

Ich freue mich sehr, dass der erste 
Teil meines Artikels bei den Lesern 
der GlandulaNeT so positive Reso-
nanz gefunden hat. 
Zu den wichtigsten Aufgaben einer 
medizinischen Selbsthilfegruppe 
gehört, das Fachwissen der Betrof-
fenen zu steigern. Dies ist dem Netz-
werk NeT in den vergangenen zehn 
Jahre vorzüglich gelungen. Zum 
Jubiläum wünsche ich dem Verein, 
dass er auch in Zukunft umfangreich, 
kompetent und laienverständlich be-
richten wird. Gerne leiste ich auch 
weiterhin meinen Beitrag hierzu.
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bei Herrn PD Dr. Agaimy (Patholo-
gie Uni Erlangen) für die Überlas-
sung des Bildmaterials und bei Mit-
gliedern des Netzwerkes NeT für die 
Anregungen zu dieser Übersicht.

Prof. Dr. med. Igor Alexander Harsch
Medizinische Klinik I

Schwerpunkt Endokrinologie 
und Stoffwechsel

Ulmenweg 18, 91054 Erlangen
Tel.: 09131/ 85-35 229

E-Mail: igor.harsch@uk-erlangen.de
(ab 01.10.2010 Leitender Oberarzt   

bei Thüringen Kliniken Georgius 
Agricola, Saalfeld/Saale)





 Beitrittserklärung

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.
Bundesweite Selbsthilfegruppe für Patienten und Angehörige

Einzelperson: 	 Mitgliedsbeitrag 20,00 E pro Jahr	

Angehörige: 	 in Verbindung mit einer Betroffenen-Mitgliedschaft
	 Mitgliedsbeitrag 10,00 E pro Jahr	

Firmen: 	 Mitgliedsbeitrag 300,00 E pro Jahr	

Freiwillig höherer Betrag:	 Euro  pro Jahr)	

Name/Firma:  

bei Einzelpersonen Geburtsdatum:  

Straße, Hs.-Nr.:

PLZ, Ort:

Telefon: 	 Beitrittsdatum:

Den Mitgliedsbeitrag entrichte(n) ich/wir	
			 
	  jährlich per Einzugsermächtigung

Kto.-Nr.: 	

BLZ:

Geldinstitut: 

Datum:   Unterschrift: 	

Bitte senden Sie mir/uns folgende Broschüren zum Thema:

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

	 Die multiple endokrine Neoplasie Typ 1 (MEN 1)

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.
Bundesweite Selbsthilfegruppe für Patienten und Angehörige

Wörnitzstraße 115a
90449 Nürnberg
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

Redaktionsschluss 
für Ausgabe 14/2010 ist der 

15.10.2010

Für die nächste Ausgabe sind  
folgende Beiträge vorgesehen:

l	 Alles über unseren Jubiläums-
NET-Tag in Hannover 

l 	 Frau Dr. Drebenstedt zur 
Schmerztherapie

Weitere Beiträge zum Jubiläum, 
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