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Angebote und Aktivitdten im NetzwerkNeT
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Angehdrigen: personlich, Uber Telefon oder E-Mail

® Kontakte unter Betroffenen und Angehdrigen

® regionale Ansprechpartner

® regelmaBige Treffen in Regionalgruppen mit
Patientenaustausch und fachérztlichen Vortragen

® Zeitschrift ,,GlandulaNeT” mit aktuellen Infor-
mationen flir Betroffene und Arzte, mit wissen-
schaftlichen Beitrdgen und Erfahrungsberichten
(kostenlose Zusendung fir Mitglieder)

® |nformationsbroschiiren zum Krankheitsbild sowie
weitere Informationsmaterialien

Seminare und WeiterbildungsmaBnahmen fiir
Patienten, Angehdrige und Arzte

Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag

Kontakte und Kontaktvermittlung zu Behandlungs-
zentren fir Neuroendokrine Tumoren und zu fachkom
petenten Arzten im deutschsprachigen Raum

umfangreicher und namhafter Medizinisch-wissen-
schaftlicher Beirat

informative Homepage mit Mitgliederbereich
Online-Newsletter

Beitrage zur Forschung tiber neuroendokrine Tumoren
offentliches und politisches Engagement
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Editorial
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Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Angehdrige,

seit dem Erscheinen der letzten GlandulaNeT gab es wieder
zahlreiche Aktivitaten rund um die Neuroendokrinen Tumore.

Inzwischen hat der erste weltweite Neuroendokrine Tumor- ‘ ’

tag am 11. November stattgefunden - ein bedeutsamer

Schritt, um die internationale Offentlichkeit starker fir die seltene Erkrankung zu
sensibilisieren. Allein in Deutschland gab es 15 Veranstaltungen. Nahere Informati-
onen lesen Sie in dieser Ausgabe.

Sehr erfreulich war auBerdem die groBe Resonanz, die der 7. Uberregionale Neu-
roendokrine Tumortag in Hannover erfuhr. Sowohl die hohe Besucherzahl als auch
das ausgewogene und bestens organisierte Programm sorgten fUr eine herausra-
gende Veranstaltung im Jubildumsjahr des Netzwerks NeT. Neben einem Uberblick
zum Gesamtablauf finden Sie natlrlich wieder Artikel zu besonders interessanten
Vortragen und Workshops, die Ihnen viele Informationen bieten werden.

Dabei werden wir auch auf ein bislang noch wenig beachtetes Thema, die psycho-
logische Unterstltzung von Angehdrigen, eingehen. Wie wichtig die Angehdrigen fir
die Betroffenen sind, hat das Netzwerk bereits wiederholt zum Ausdruck gebracht.

Des Weiteren bertcksichtigen wir in diesem Heft wieder angemessen die Arbeit der
Regionalgruppen. Sie sorgen fur den regelmaBigen Patientenaustausch und stellen
sozusagen das Herz einer jeden Selbsthilfegruppe dar. Erfreulicherweise gibt es ge-
ndgend Engagement von Patientinnen und Patienten, die weitere Neugriindungen
von Regionalgruppen erlauben.

Ich wiinsche Ihnen fir das Jahr 2011 alles erdenklich Gute.

Herzliche GriBe
lhre Marianne Pavel



Termine der Regionalgruppen

Erlangen-Niirnberg

Hamburg-Elbe-Weser

e 17.Marz 2011, 18:00 Uhr

Thema: Chirurgische Therapie Neuroendokriner
Tumoren: Was-wie-wann operieren?

Mit welcher OP-Technik?

Referent: PD Dr. med. Roland Croner

e Donnerstag, 26. Mai 2011, 18.00 Uhr

Thema: 15 Jahre Radiopeptidtherapie:
Erreichtes und Perspektiven

Referent: Prof. Dr. med. Jan Miiller-Brand,
ehem. Direktor der Nuklearmedizinischen Klinik,
Kantonsspital Basel

Ort: Nichtoperatives Zentrum der Universitatsklinik
Erlangen, Uimenweg 18 (Palmeria)

e Samstag, 12. Februar 2011, 10:00 Uhr

Thema: Komplementare Therapien bei NET
Referent: Dr. med. Marc Azémar

Im Anschluss beantworten Herr Dr. med. Azémar
sowie Herr Dr. med HenB, medizinischer Geschafts-
fithrer des Tumorzentrums Ludwig Heilmeyer -

Comprehensive Cancer Genter, Freiburg, Ihre Fragen.

e Samstag, Mai 2011, 10:00 Uhr
(genaues Datum wird noch bekanntgegeben)

Thema: Vorstellung der psychosozialen Krebs-
beratungsstelle Freiburg

Referent: Dipl.-Psych. Thomas Gilbrich, Leiter der
psychosozialen Krebsberatungsstelle Freiburg

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

Halle-Leipzig-Magdeburg

e 02. Marz 2011, 17.00-20.00 Uhr
Thema: Was kann die Gastroenterologie fiir die NET-
Patienten tun?
Referent: Prof. Dr. med. Seufferlein,
Direktor Universititsklinik und Poliklinik
fiir Innere Medizin |, Halle/Saale

Ort: Universititsklinikum Halle, Klinikum Krollwitz
Seminarraum 10/11

e Mai/Juni 2011
Referent: NET-Experte des Universitatsklinikums
Magdeburg

Ort: Universitatsklinikum Magdeburg

Genauere Informationen erhalten Sie rechtzeitig unter
www.netzwerk-net.de, tber Frau Rennecke oder (iber
unsere Geschaftsstelle.

Orte, Termine oder Themen der Treffen, die noch nicht
feststehen, werden rechtzeitig bekanntgegeben.

Sie konnen sie auch liber www.netzwerk-net.de > Veranstal-
tungen > Regionale Veranstaltungen, iiber unsere Geschéfts-
stelle, Tel. 0911/ 25 28 999, oder (iber die jeweilige Regional-
gruppenleitung erfahren.

e 23. Februar 2011, 17:00 Uhr

Thema 1: ,Welche Arten von Neuroendokrinen
Tumoren gibt es?”

Thema 2: Ausfiihrlicher Austausch iber
die Krankheitserfahrungen der Teilnehmer

Referent: Prof. Dr. med. Petersenn

Ort: Endoc-Praxis, Altonaer Str. 59,
20357 Hamburg - Eimsbiittel

Liibeck

e Samstag, 26. Februar 2011, 10.00-13.00 Uhr
e Samstag, 28. Mai 2011, 10.00-13.00 Uhr

e Samstag, 27. August 2011, 10.00-13.00 Uhr
(geplanter, aber noch nicht feststehender Termin)

e Samstag, 26. November 2011, 10.00-13.00 Uhr
Die Themen werden rechtzeitig bekanntgegeben.

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

e Donnerstag, 24.02.2011, 17.00 Uhr.
Thema wird rechtzeitig bekantgegeben

Ort: Uniklinikum Marburg, Baldinger StraBe,
35043 Marburg, Seminarraum Ebene +1/2149

e Donnerstag, 07. April 2011, 18.00 Uhr
Thema: SIRT bei neuroendokrinen Tumoren
Referent: OA Dr. med. Alexander Haug

e Donnerstag, 27. Oktober 2011, 18.00 Uhr

Thema: wird rechtzeitig bekannt gegeben
Referent: PD Dr. Christoph Auernhammer
Weitere Termine werden noch bekanntgegeben.
Ort: Klinikum der Universitat Miinchen GroBhadern,
Marchioninistr. 15, 81377 Miinchen,
Konferenzraum 1 (1. Stock bis FG, dann bei FG links
in den Direktionstrakt)

Niederrhein

e Marz 2011 (genauer Termin noch nicht bekannt)

Thema: Verschiedene chemotherapeutische Ansatze
bei NET

Referentin: Oberérztin Dr. med. Briicher-Encke,
Onkologin, Kliniken Essen-Mitte

Ort: Lukaskrankenhaus Neuss, Speisenhaus,
PreuBenstr. 44, 41464 Neuss

ETIWER
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. - Nlrnberg m



Termine der Regionalgruppen

Weitere Ansprechpartner Wir bedanken uns fiir die
(nach PLZ geordnet) freundliche Unterstiitzung

Regenshurg/Bayerischer Wald

Zur Zeit keine Veranstaltungen

durch Zuschiisse und
Spenden durch:

: ® GVK-Gemeinschafts-
e Mittwoch, 23. Marz 2011, 16:00 Uhr Die firderung Selbsthilfe auf
1. Thema: Krebs und Sport
2. Thema: Neues vom ENETS-Kongress Ansprechpartner o
Referent: OA Dr. med. C. Fottner prechp o Sel_bsthllie-Forderge-
Ort: Klinikum der Johannes Gutenberg Univ. Mainz, werden aus meinschaft der Ersatz-
Konferenzraum der |. Med. Klinik, Gebdude 605 EG, Datenschutzgriinden kassen

Ebene 0, Raum 0361 .
nur in der Druckversion  © KKH Allianz

der GlandulaNeT e DAK

Rhein-Neckar verdffentlicht oder

« Freitag, 25. Mirz 2011, 18:00 Uhr __ S y Ze:t;“'". BI"“""“ Familie
Thema: Interventionelle Radiologie bei NET konnen auch iiber die und >0ziales

Referent: Herr PD Dr. med. Boris Radeleff rsaiE sl e regionale Fiirder-
Ort: Univ.-Klink Heidelberg (Medizinische Klinik), Im eschallsstelie aes gion Ny
Neuenheimer Feld 410, Seminarraum (Nahe Horsaal) Netzwerks NeT erfragt NN S

Krankenkassen

werden. ) )
® zahireiche private
Spender

Termine und Themen werden rechtzeitig

bekanntgegeben. e sowie die Pharmafirmen

Novartis, Ipsen, Covidien

Regionalgruppenleiter

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

NETIRES n
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Netzwerk NeT begriiBte 500. Mitglied

Ende Juli 2010 begriiBte das Netzwerk NeT sein 500. Mitglied.

Es ist Herr Udo Schalamon aus Kainisch in Osterreich.

Die GlandulaNeT fiihrte ein Interview mit ihm und seiner Frau.

GlandulaNeT: Herr Schalamon, Sie
sind unser 500. Mitglied. Zusammen
mit lhrer Frau Gudrun sind Sie im Juli
2010 unserem Netzwerk NeT beige-
treten.

Was hat Sie beide bewogen, Mitglied
im Netzwerk NeT zu werden?

Gudrun Schalamon: Zunachst war
es unsere Tochter, die sich per Mail
an das Netzwerk NeT wandte. Frau
Mellar schrieb zurlick und bot an, sie
gerne anrufen zu kénnen, was ich
auch tat. Ich bekam dann von Frau
Mellar wichtige Informationen Uber
die Erkrankung meines Mannes.

Udo Schalamon: Wir bekamen auch
die GlandulaNeT zugesandt, und die-
se Zeitschrift war so informativ fur
uns, dass wir uns auch aus diesem
Grund entschlossen, Mitglied zu wer-
den, denn wir wollten die Zeitschrift in
Zukunft auf jeden Fall weiter bekom-
men. Gerade Uber NET bekommt
man nur sehr schwer Informationen.

GlandulaNeT: In welcher Weise f(ihl-
ten Sie sich durch das Netzwerk NeT
besonders unterstiitzt?

Gudrun Schalamon: Besondere
Unterstitzung bekam ich von Frau
Mellar. Sie hat mich durch eine Zeit
voller Angst, Ungewissheit und Sor-
gen begleitet und durch ihr enormes
Fachwissen sehr viel dazu beigetra-
gen, etwas ruhiger zu werden und
nicht in Panik zu verfallen.

GlandulaNeT: Was geféllt Ihnen be-
sonders gut am Netzwerk NeT?

Gudrun Schalamon: Man fUhlt sich
getragen und weif3, dass man sich an
jemanden wenden kann, wenn man
Fragen hat. Wenn man dies winscht,
wird auch der Kontakt zu anderen Pa-
tienten und Angehdrigen hergestellt.

GlandulaNeT: Sie leben in Oster-
reich. Wie beurteilen Sie die Situation
fir NET-Patienten in Osterreich?

Udo Schalamon: Ich werde im All-
gemeinen Krankenhaus in Wien be-
handelt. Dort fuhlt man sich als NET-
Patient sehr gut aufgehoben und von
Spezialisten betreut. Da wir aber Uber
300 km entfernt von Wien wohnen, ist
es fur uns oft sehr schwer, Informati-
onen zu bekommen. Niedergelassene
Arzte in unserer Region geben offen
zu, Uber die Erkrankung kaum etwas
Zu wissen und Uberfordert zu sein.

GlandulaNeT: Wenn Sie drei Wiin-
sche frei hatten, was wdrden Sie sich
fir die NET-Patienten, insbesondere
in Osterreich, winschen?

Udo Schalamon: Mehr NET-Zen-
tren und mehr Arzte mit Fachwissen,
Verbreitung von Informationsmaterial
und Selbsthilfegruppentreffen mit re-
gelméBigen Vortragen von Experten.

Gudrun Schalamon: Schoén wére
es, wenn z. B. in Linz so ein NET-Zen-
trum entstehen konnte, oder auch in
Wien.

Schon wére es auch, wenn es auch
in Osterreich Regionalgruppen des
Netzwerks NeT gébe, wo Betroffene
wie Angehorige sich untereinander

Publik

Bitte melden Sie sich bei uns,
wenn Sie Interesse an Regi-
onalgruppen des Netzwerks
NeT in Osterreich haben, unter
info@netzwerk-net.de

oder unter

Tel. +49/911/25 28 999

austauschen kénnten. Ganz wich-
tig wére es, regelméBig Experten zu
einem Vortrag einladen zu kdénnen,
denn wie schon gesagt, gibt es fast
keine Informationen zu dieser doch
sehr seltenen Erkrankung. Wenig
Wissen macht Angst.

GlandulaNeT: In welcher Form
sollte sich das Netzwerk NeT in
Osterreich konkret engagieren?

Udo Schalamon: Das Netzwerk NeT
sollte Regionalgruppen einrichten
und aufbauen. Am wichtigsten ware
es naturlich, jemanden zu finden, der
sich fir so eine Selbsthilfegruppe en-
gagiert und bereit wére, diese zu lei-
ten.

GlandulaNeT: Was kénnen die NET-
Patienten Ihrer Meinung nach selber
beitragen?

Gudrun Schalamon: Die Patienten
sollten ihr Interesse an einer Selbsthil-
fegruppe deutlich bekunden. Natir-
lich sollten sie dann eine bestehende
Gruppe auch nach Mdéglichkeit durch
ihre Teilnahme an den Treffen unter-
stitzen.

GlandulaNeT: Herr Schalamon,
mdchten Sie noch etwas Uber lhre
personliche Geschichte mit NET be-
richten?

Udo Schalamon: 2006 wurde bei
mir ein NET des Dinndarms dia-
gnostiziert. Wegen starker Bauch-
schmerzen war ein CT veranlasst
worden, das einen ca. 3,5 cm gro-

RETIRER
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Frau Mellar Uberreicht dem 500. Mitglied, Herrn Udo Schalamon, sowie seiner Frau
Gudrun einen Présentkorb mit Niirnberger Spezialitaten.

Ben Tumor im Mesenterium (Dunn-
darmgekrose) zeigte. Nach drei Mo-
nate dauernden Untersuchungen
wusste man, dass es ein Karzinoid
war. Ich wurde operiert: 60 cm Dinn-
darm, mehrere Lymphknoten, ein
Meckel'sches Divertikel, das heiBt eine
Ausstulpung des Krummdarms, und
der Appendix, also der Wurmfortsatz
des Blinddarms, wurden entfernt.

Die regelmaBige Nachsorge umfass-
te die bildgebenden Verfahren CT,
PET-CT und verschiedene Laborun-
tersuchungen. Im Juni 2008 erfolgte
erneut eine OP, in der ein Tumor mit
2 cm GroBe, eine kleine Lebermetas-
tase von 0,5 cm, einige Lymphknoten
und vorsorglich die Gallenblase ent-
fernt wurden. Die Nachsorge erfolgte
wieder regelmaBig. Seit Okt. 2009

550. Mitglied kommt aus Hessen

Das Netzwerk NeT wéchst weiter-
hin bestéandig an. Im Oktober 2010
konnten wir Frau Elrike Bulle als
unser 550. Mitglied begriBen. Frau
Bulle kommt aus der Gegend von
Mainz. Sie ist Betroffene seit 2008
und freut sich nach einer Operation

Mein Name ist Elrike Bulle.
Ich wohne im Saarland, in Heusweiler.

Meine Tochter hat vor einigen Mona-
ten (ber meine Krankheit im Internet
recherchiert und ist dabei auf das
Netzwerk NeT aufmerksam gewor-
den. Dabei haben wir die Kontakt-
daten eines Ansprechpartners ent-
deckt, mit dem ich dann telefonisch
in Kontakt getreten bin.

NETIWE

Uber die Hilfe und Unterstltzung, die
sie vom Netzwerk NeT erhalt.
Liebe Frau Bulle, herzlichen GlUck-
wunsch und vor allem gute und
schnelle gesundheitliche Fort-
schritte!

K. Mellar

Im Oktober habe ich mich beim Netz-
werk NeT angemeldet. Danach hat
mich Frau Mellar angerufen und mir
mitgeteilt, dass ich das 550. Mitglied
im Netzwerk bin. Ich bin sehr daran
interessiert mit Menschen in Kontakt
zu treten, die wie ich Erfahrung mit der
Behandlungsform TACE gemacht ha-
ben. Ich selbst habe nun bereits zum
5. Mal an der Uniklinik in Mainz diese
Behandlung hinter mich gebracht.

ﬁﬁ Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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bekomme ich Somatostatinanaloga
(Lanreotid) als Depotspritzen. Im April
2010 wurden leider wieder mehrere
vergroBerte Lymphknoten festgestellt.
Deshalb wurde im September mit der
Radiorezeptortherapie begonnen.
Den 1. Zyklus habe ich gut vertragen.
Insgesamt sind 4 Zyklen vorgesehen.
Die Durchfalle sind seitdem deutlich
weniger geworden. Ich hoffe sehr,
dass diese Therapie anschlagt und
ich fr langere Zeit Ruhe habe.

GlandulaNeT: Vielen Dank fir das
Gespréch und alles Gute fiir Sie beide!

Gudrun Schalamon: Ich mdchte auf
diesem Weg dem Netzwerk NeT und
ganz besonders Frau Mellar danken,
die mir immer wieder Mut gemacht
hat und mir mit Rat und Tat zur Seite
gestanden ist. Ich weil3 nicht, wie ich
ohne sie diese Zeit durchgestanden
hatte. Danke auch Ihnen und alles
Gute fur die Zukuntt.

Frau Elrike Bulle konnten wir im Oktober
2010 als unser 550. Mitglied begriiBen.

Da ich zurzeit noch nicht tber einen
Internetzugang verflge, wirde ich
mich tber einen Austausch per Tele-
fon sehr freuen.

Bitte erfragen Sie meine Telefonnum-
mer (ber die Geschdftsstelle des
Netzwerks NeT, Tel. 0911/25 28 999.

Ich winsche Ihnen allen eine gute
Zeit.
Elrike Bulle
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Die Glandula NeT feiert 10-jahriges Jubildum!

Die optische Gestaltung der GlandulaNeT -

Fragen an Klaus Dursch

Schon der ersten Ausgabe im Jahr
2000 hat er das ,Gesicht” gegeben.
Herr Dursch gestaltet als Grafiker
die Optik der GlandulaNeT. Wir ha-
ben ihn zu seiner langjahrigen Tatig-
keit befragt.

GlandulaNeT: Herr Dursch, Sie ha-
ben die GlandulaNeT mit ,aus der
Taufe gehoben”. Wie ist die erste
Ausgabe entstanden?

Klaus Dursch: Man wollte eine Er-
ganzung zur bereits existierenden
GLANDULA schaffen, die sich mit
Hypophysen- und Nebennierener-
krankungen beschéftigt. Die Pro-
bleme der NET-Patienten sind ja
doch etwas anders. Damals war
dieses Krankheitsbild noch sehr
wenig bekannt.

GlandulaNeT: Was hat sich veran-
dert im Laufe der 10 Jahre Glandu-
laNeT?

Klaus Dursch: Das Magazin ist
sehr gewachsen, sowohl was den
Umfang als auch die Auflage be-
trifft. Nachdem der Bekanntheits-
grad der Erkrankung erfreulicher-
weise gesteigert wurde, gehen die
Artikel auch mehr in die Tiefe. Der

damalige Herausgeber, Herr Prof.
Dr. med. Hensen, meinte seinerzeit
auch, dass die Patienten oft zu spét
kommen und es deshalb unbedingt
mehr Informationen dber NET ge-
ben muss.

GlandulaNeT: Was ist Ihr Part als
Grafiker bei jeder neuen Ausgabe?

Klaus Dursch: Die Gestaltung des
Titelbildes, das Layout, die in punc-
to Platz und Optik passende Zu-
sammenstellung der Texte und die
Bearbeitung von Bildern und Grafi-
ken.

GlandulaNeT: Gibt es Aspekte |h-
rer Arbeit, die Ihnen besonders viel
Freude machen?

Klaus Dursch: Die gesamte Ge-
staltung. Dass alle Seiten anspre-
chend aussehen und alles passend
gestaltet ist, stellt immer wieder eine
kleine Herausforderung dar.

GlandulaNeT: Wie geféllt Ihnen die
GlandulaNeT ganz persénlich?

Klaus Dursch: Ich glaube, dass
sie sich sehr toll entwickelt hat.
Prof. Dr. Hensen wollte von Anfang
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Klaus Dursch

an eine Zeitschrift, die optisch wie
inhaltlich etwas anders ist. Dies
gelingt meiner Ansicht nach immer
besser.

GlandulaNeT: Was wtinschen Sie
der GlandulaNeT fir die Zukunft?

Klaus Dursch: Dass sie weiter-
hin gute Artikel hat, gut informiert.
Und dass die Auflage noch weiter
wachst.

GlandulaNeT: Wie wéhlen Sie das
Titelbild aus?

Klaus Dursch: Ich versuche, die
Farben und Motive etwas nach der
Jahreszeit auszurichten. Das Titel-
bild soll insgesamt angenehm wir-
ken und naturlich einen Blickfang
darstellen.

Katharina Mellar,
Christian Schulze Kalthoff

Die textliche Gestaltung der GlandulaNeT - Fragen an Christian Schulze Kalthoff

Fur die textlichen Aspekte ist Chris-
tian Schulze Kalthoff zustdndig. Seit
dem Jahr 2007 ist er als Redakteur
der GlandulaNeT tatig. Auch ihn ha-
ben wir zu seiner Tétigkeit befragt.

GlandulaNeT: Herr Schulze Kalt-
hoff, wieso haben Sie sich flir die
Aufgabe als Redakteur interessiert?

ol

Schulze Kalthoff: Ich habe auch
vorher als Journalist 6fters medizi-
nische Themen bearbeitet. Dabei
war es fur mich immer besonders
reizvoll, die haufig sehr komplexen
Sachverhalte laienverstandlich dar-
zustellen. Interessant erschien mir
auch, dass es sich um eine seltene
Erkrankung handelt und dass es

deshalb flr die Betroffenen beson-
ders wichtig ist, umfassende und
verlassliche Informationen zu erhal-
ten.

GlandulaNeT: Was haben Sie als

Redakteur dieser Zeitschrift flir Auf-
gaben?

RETIWE s
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Schulze Kalthoff: Zu den wich-
tigsten Aufgaben gehort die Ko-
ordination mit den verschiedenen
Autoren, die Bearbeitung von Tex-
ten, insbesondere was Stilistik, Lai-
enverstandlichkeit und Orthografie
betrifft, und das Verfassen eigener
Texte. Eine groBe Rolle spielt au-
Berdem die Koordination mit der
Herausgeberin, Frau Prof. Dr. Pavel,
und dem Vereinsvorstand.

GlandulaNeT: Die GlandulaNeT ist
die Mitgliederzeitschrift des Netz-
werks NeT. Sie wird als solche von
sehr vielen NET-Betroffenen und An-
gehdrigen gelesen. Welche Funkti-
onen sollte die Zeitschrift nach Ihrer
Meinung fir diese Leser erfillen?

Schulze Kalthoff: Sie sollte aktu-
ellste Informationen Uber Diagnos-
tik und Therapie von NET durch
ausgewiesene Experten liefern. Als
Mitgliederzeitschrift informiert sie
natdrlich auch Uber die Aktivitaten
des Netzwerks NeT. Wichtig ist
auBerdem die Férderung des Pati-
entenaustausches durch die Ver6f-
fentlichung von Erfahrungsberich-
ten Betroffener, Leserbriefen und
Kontaktwunschen.

GlandulaNeT: Die GlandulaNeT
wird gleichzeitig von vielen Arzten
als Informationszeitschrift gelesen.
Was ist fur diesen Leserkreis zu be-
denken?

Schulze Kalthoff: Zu den Zielen
des Netzwerks NeT gehort nicht nur
die Information von Betroffenen und
Angehorigen, sondern auch von
Arzten, Institutionen und der allge-
meinen Offentlichkeit. Arzten sollte
die Sicht der Betroffenen vermittelt
werden. Fir jene Arzte, die im Alltag
nicht viele BerUhrungspunkte mit
dieser seltenen Erkrankung haben,

lt'I_'WEi'

ist es auch von groBer Bedeutung,
dass sie Informationen Uber den
allerneuesten Stand der Diagnostik
und Therapie von NET erhalten.

GlandulaNeT: Fur die GlandulaNeT
schreiben hochkaratige Autoren,
die ausgewiesene NET-Experten
sind. Wie kénnen Sie diese Autoren
gewinnen?

Schulze Kalthoff: Das Netzwerk
NeT pflegt eine gute und enge Zu-
sammenarbeit mit allen NET-Zentren
im deutschsprachigen Raum und
mit zahlreichen niedergelassenen
Arzten. Der Verein hat auBerdem ei-
nen Medizinisch-wissenschaftlichen
Beirat, der aus hochrangigen Ka-
pazitdten auf dem Gebiet der neu-
roendokrinen Tumoren besteht. Die
Zeitschrift hat ein hervorragendes
Image und genieBt hohes Ansehen
in der Fachwelt. Die Autoren schrei-
ben ohne Honorar, woflr wir na-
trlich zu groBem Dank verpflichtet
sind.

GlandulaNeT: Die GlandulaNeT ist
wahrscheinlich weltweit das einzige
regelméanBig erscheinende Magazin
mit aktuellsten Informationen zur Di-
agnostik und Therapie von NET. Die
Auflagenhéhe der GlandulaNeT ist
in den letzten Jahren enorm gestie-
gen. Die letzte Ausgabe erschien
mit 9.500 Exemplaren. Wie werten
Sie diese Steigerung?

Schulze Kalthoff: Es zeugt von
der Wichtigkeit und der Akzeptanz
eines solchen Magazins bei allen
Bevolkerungsgruppen, die mit NET
befasst sind. AuBerdem zeigt es,
wie effektiv die Arbeit des Netz-
werks NeT hinsichtlich der Sensibi-
lisierung fur die Erkrankung ist. Na-
thrlich nimmt uns das in die Pflicht,
den Qualitatsstand zu erhalten. Ich
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Christian Schulze Kalthoff

hoffe auch, dass die weite Verbrei-
tung der GlandulaNeT dazu bei-
tragt, dass die Erkrankung und die
Probleme der Betroffenen bekann-
ter werden.

GlandulaNeT: Gibt es etwas, was
Sie dem Netzwerk NeT zum Jubila-
um sagen méchten?

Schulze Kalthoff: Ich winsche
dem Netzwerk NeT weiterhin er-
folgreiche und effektive Arbeit, wozu
ich als Redakteur natlrlich ebenfalls
weiterhin meinen bestmdglichen
Beitrag leisten mochte. Ich hoffe
sehr, dass es gelingt, die Bekannt-
heit des Krankheitsbildes NET und
allgemein die Sensibilitat fur seltene
Erkrankungen weiter zu steigern. Ich
kenne auch aus meinem privaten
Umfeld Menschen, die seltene oder
schwer diagnostizierbare Krank-
heiten haben und weiB, was flr ein
besonders schwerer Leidensweg
damit oft verbunden ist.

GlandulaNeT: Herr Schulze Kalt-
hoff, ich danke lhnen flr das Ge-
sprach.

Das Interview fuhrte Katharina Mellar
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Unterstiitzung der Regionalgruppe Miinchen
durch Frau Gabriele Haferkorn
Frau Gabriele Haferkorn hat sich bereit erklért, den Leiter der Regionalgrup-

pe Mlnchen, Herrn Eugen Raab, als Stellvertreterin zu unterstitzen. Vielen
Dank fur Ihr Engagement, liebe Frau Haferkorn!

Die aktuellen Termine fur die Treffen der Regionalgruppe Minchen und aller
weiteren Regionalgruppen finden Sie auf unserer Homepage unter Veran-

staltungen > Regionale Veranstaltungen.
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Gabriele Haferkorn

Netzwerk NeT vertieft Kontakte nach Osterreich

Das Netzwerk NeT hat in diesem
Jahr seine Kontakte zu dsterrei-
chischen Arzten und Kliniken mit
Behandlungsschwerpunkt Neuro-
endokrine Tumoren vertieft. Betrof-
fene und Angehérige aus Osterreich
konnen dadurch vom Netzwerk
NeT noch gezielter beraten werden.
Fir 2011 sind Informationsveran-
staltungen fiir Patienten und Arzte
geplant. Beispielsweise soll im
Frihsommer eine Veranstaltung am
AKH in Linz zusammen mit Prof. Dr.
med. Gabriel, Chefarzt der Klinik flr
Nuklearmedizin, stattfinden. Frau
Mellar besuchte dazu Prof. Dr. Gab-
riel an seiner neuen Wirkungsstatte
in Linz. Viele Patienten kennen ihn

bereits von seiner Ta-
tigkeit in der Nuklear-
medizinischen Kilinik in
Innsbruck her. Auch zu-
sammen mit dem AKH in
Wien ist eine Veranstal-
tung ins Auge gefasst.
Mit weiteren Behand-
lungszentren in Oster-
reich steht das Netzwerk
NeT ebenfalls im Kon-
takt.

Né&here Informationen

zu den Veranstaltungen erhalten
Sie rechtzeitig auf unserer Home-
page www.netzwerk-net.de oder
Uber unsere Geschaftsstelle. Unse-

an alle, die die Arbeit unseres Netzwerks Neuroendokrine Tumoren
(NeT) e. V. durch ihre Spende unterstitzen

® durch kleine oder groBe Spenden

® durch einmalige oder regelméBige Spenden
® durch spontane oder ,Anlassspenden” zu
Geburtstagen, Betriebsfeiern, Trauerfallen.

lhre Zuwendung kommt in vollem Umfang unserer Arbeit zur Verbesse-
rung der Situation der Betroffenen zugute.

K. Mellar, Viorsitzende, Netzwerk NeT

Frau Mellar im Gespréch mit Prof. Dr. med. Gabriel,
Nuklearmediziner am AKH Linz

re Mitglieder in Osterreich werden
personlich zu den Veranstaltungen
eingeladen.

Katharina Mellar

Bitte vormerken:

Prof. Dr. med Jan Miiller-Brand,
ehem. Direktor der Nuklearmedi-
zinischen Klinik, Kantonsspital Basel,
referiert am Donnerstag,

den 26. Mai 2011, um 18.00 Uhr,
zum Thema:

15 Jahre Radiopeptidtherpie:
Erreichtes und Perspektiven

Ort: Nichtoperatives Zentrum

der Universitatsklinik Erlangen,
Umenweg 18 (Palmeria)

Anmeldung unter Tel. 0911/25 28 999
bzw. per Mail info@netzwerk-net.de.

RETIWE s
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Zwei Broschiiren tber Ernahrung bei NET

Viele NET-Betroffene haben den
Wunsch, Informationen und An-
regungen zum Thema Erndhrung
bei neuroendokrinen Tumoren zu
erhalten, um besser mit den er-
krankungsbedingten Problematiken
umgehen und selbst aktiv zu einer
verbesserten Lebensqualitat beitra-
gen zu konnen.

Wir kénnen lhnen nun sogar zwei
neue, umfangreiche Broschiren zu
diesem wichtigen Thema vorstellen.

Bitte vormerken:

Die Broschure ,,Erndhrung bei
Neuroendokrinen Tumoren - ein
Patienten-Ratgeber” wird her-
ausgegeben vom Netzwerk NeT
mit freundlicher Unterstitzung der
Firma IPSEN. Sie soll ein Ratgeber
von Patienten fur Patienten sein,
also im doppelten Sinne des Wortes
ein ,Patienten-Ratgeber”. Die Bro-
schire ist auf der Basis zahlreicher
authentischer Interviews mit NET-
Betroffenen und deren Angehorigen
entstanden. Sie wurden nach ihren
Erndhrungsproblemen und nach
ihren Erfahrungen zu diesem The-
ma befragt. Die Broschire enthalt
sowohl die Antworten von Ernéh-
rungsspezialisten als auch alltags-
taugliche Tipps der Befragten.

Ebenfalls neu erschienen ist die
Broschire ,Ernahrungs-Tipps
fiir Patienten mit neuroendokri-
nen Tumoren”, erstellt von Dr. U.
Pape, Oberarzt der Med. Klinik mit
S. Gastroenterologie und Hepato-
logie, Charité Universitatsmedizin

8. Uberregionaler Neuroendokriner

Tumortag 2011

Ort: Weimar/Legefeld
Hotel Park Inn

Veranstaltungen informiert.

14.-16. Oktober 2011

Die Veranstaltung wird durchgefiihrt in Zusammenarbeit mit der
Zentralklinik Bad Berka und dem Universitatsklinikum Jena.

Bitte beachten Sie unsere Hinweise in der ndchsten Ausgabe der
GlandulaNeT 15-2011 und unsere Veranstaltungsflyer.

Mitglieder des Netzwerks NeT werden personlich liber unsere

GLANDUW

Emahrungs-Tipps

Berlin mit Unterstutzung der Firmen
Novartis und Nestlé, und in Zusam-
menarbeit mit dem Netzwerk Neu-
roendokrine Tumoren (NeT) e. V. und
der Bundesorganisation Selbsthilfe
Neuroendokrine Tumore e.V. Auch
sie enthalt umfangreiche fachliche
Informationen und Ernédhrungsemp-
fehlungen.

Beide Hefte kénnen auf der Inter-
netseite des Netzwerks NeT www.
netzwerk-net.de unter der Rubrik
,Broschiren” kostenlos herunterge-
laden werden. Sie kdnnen sie au-
Berdem in gedruckter Form kosten-
los beim Netzwerk-Biro anfordern.
K. Mellar

LR A
s 1

. e
1Y R
[

BETIWER

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



GLANDULAGLT

T

Prof. Dr. med. Dralle unterstiitzt Netzwerk NeT
als Medizinisch-wissenschaftlicher Beirat

Das Netzwerk NeT konnte seinen
Medizinisch-wissenschaftlichen
Beirat erneut erweitern. Mit Prof.
Dr. med. Henning Dralle steht ihm
ein auBerst erfahrener und weltweit
renommierter NET-Chirurg zur Sei-
te. Prof. Dr. Dralle ist Direktor der
Universitatsklinik und Poliklinik far
Allgemein-, Viszeral- und GefaBchi-
rurgie in Halle/Saale. Auch die neu
eingerichtete Regionalgruppe Hal-
le-Leipzig-Magdeburg wird von ihm
unterstutzt.

Prof. Dr. med. Henning Dralle

Zusatzliche Hilfe im Buro

Seit September 2010 hat die Ge-
schéftsstelle des Netzwerks NeT
tatkraftige Unterstitzung durch Frau
Ursula Magiera erhalten. Sie ist mit
funf Wochenstunden fur uns tatig.
Wir heiBen Frau Magiera willkom-
men und freuen uns auf eine gute
Zusammenarbeit!

In der ndchsten Ausgabe der Glan-
dulaNeT werden wir lhnen Frau Ma-
giera ndher vorstellen.

Geénderte E-Mail- '
und Internetadresse! @)

Die E-Mail-Adresse und die Inter-
netadresse des Netzwerks NeT
haben sich geéndert:

Sie lauten nun folgendermalen:

Email-Adresse:
info@netzwerk-net.de

Internetadresse :
www.netzwerk-net.de

Die bisherigen Adressen bleiben
weiterhin aktiv.

Frau Ursula Magiera

Publik

Spendenaufruf

NETZWERK

NETZWER

Um seine umfangreichen Aktivi-
taten zur UnterstUtzung der NET-
Patienten und ihrer Angehdrigen
auch weiterhin in gleichem oder
vielleicht sogar groBerem Umfang
durchfiihren zu kdnnen, ist das
Netzwerk NeT auf lhre Unterstut-
zung angewiesen.

Finanzielle Zuwendungen bitten
wir auf folgendes Konto zu Uber-
weisen:

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

Netzwerk NeT in der renommierten
wZeitschrift fur Gastroenterologie” vorgestellt

Das Netzwerk NeT wird in der renommierten ”Zeitschrift fur Gastroente-
rologie” Nr. 1-2010, herausgegeben vom Thieme-Verlag, einem medizi-
nischen Fachverlag, in einem ganzseitigen Beitrag (auf S. 19) vorgestellt.
Netzwerk-NeT-Mitglieder konnen den Artikel im passwortgeschutzten
Mitgliederbereich unserer Homepage www.netzwerk-net.de in der

Rubrik ,Vortrage” nachlesen.

RETIRE
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Regionalgruppe in Mitteldeutschland

eingerichtet

Auf groBes Echo stieB die Einla-
dung des Netzwerks NeT zu einer
Veranstaltung fir NET-Betroffene,
Angehorige und Interessierte am
06. August 2010 in Halle/Saale.
Mehr als 30 Teilnehmer hatten sich
zusammengefunden, um sich un-
tereinander auszutauschen und
um die Vortrage von Prof. Dr. med.
Dralle, Direktor der Universitats-
Klinik und Poliklinik far Allgemein-,
Viszeral- und GeféaBchirurgie, Halle/
Saale, und OA Dr. med. Kegel, Uni-
versitatsklinik und Poliklinik far Inne-
re Medizin IV, Halle/Saale, zu hdren.
Unter ihnen befanden sich auch
Arzte aus verschiedenen Kliniken
im mitteldeutschen Raum, die dem
Netzwerk NeT ihre Unterstitzung
zugesagt hatten.

Katharina Mellar begriBte die
Referenten und die Teilnehmer und
stellte das Netzwerk NeT mit seinen
umfangreichen Angeboten und Ak-
tivitaten vor.

Gudrun Rennecke, Patientin aus
Halle/Saale, die sich fur die Leitung
der neuen Regionalgruppe im mit-
teldeutschen Raum bereitgefunden
hat, berichtete von ihrer Geschichte
und ihnrem Weg zu einem verstark-
ten Engagement im Netzwerk NeT.
In seiner BegriBung betonte Prof.
Dr. med. Henning Dralle die Be-
deutung von Selbsthilfegruppen

Prof. Dr. med. Henning Dralle

NETIWE

insbesondere bei seltenen Erkran-
kungen. Er halte es fUr wichtig, dass
Arzte und Selbsthilfegruppen auf
Augenhohe miteinander verkehrten.
In seinem sehr anschaulichen und
interessanten Vortrag zum Thema
,Wann ist die chirurgische Behand-
lung von Neuroendokrinen Tumoren
sinnvoll?” gab er Informationen zur
Operation verschiedener Organe
und erklarte organschonende Tech-
niken mit dem Ziel der Vermeidung
von funktionellen OP-Folgen.

Im Anschluss gab OA Dr. med.
Thomas Kegel einen Uberblick
Uber weitere Therapiemoglich-
keiten. Ausfuhrlich ging er auf sein
Schwerpunktthema ,Neuroendokri-
ne Tumoren mit Medikamenten er-
folgreich behandeln” ein. Eine Reihe
medikamentdser Terapieformen ste-
hen in Abhangigkeit von der Lokali-
sation des Primartumors und von
seinen biologischen Eigenschaften
sowie vom Krankheitsverlauf zur
Verflgung.

Beim anschlieBenden Imbiss konn-
ten sich die Teilnehmer ganz per-
sonlich sowohl an die beiden Refe-
renten als auch an die weiteren an-
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Katharina Mellar
und
Gudrun Rennecke

Mehr als 30

| Teilnehmer hatten
sich zusammen-
gefunden

wesenden Arzte wenden und sich
untereinander kennenlernen.

Die abschlieBende Frage von Prof.
Dr. med. Dralle an die Teilnehmer,

|l —

OA Dr. med. Thomas Kegel

ob kunftig weitere Treffen in dieser
Form gewdunscht seien, wurde all-
seits bejaht.
OA Dr. med. Kegel erklarte sich
bereit, die neue Regionalgruppe
arztlich zu betreuen.
Besonders darf hervorgehoben
werden, dass sowohl die mitteldeut-
schen Universitatskliniken Halle/
Saale, Leipzig und Magdeburg
als auch weitere Kliniken der
Region fiir dieses Projekt Hand in
Hand mit dem Netzwerk NeT zu-
sammenarbeiten.

K. Mellar

sl
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Neues von der Regionalgruppe Erlangen-Nirnberg:
Riickschau auf die Treffen der Regionalgruppe Erlangen-Niirnberg

Die Regionalgruppe Erlangen-Nurn-
berg eroffnete am 18. Mérz 2010
das Jubildumsjahr zunéachst mit ei-
ner vereinsinternen Ehrung: Herr
Hans-Dieter Allmendinger war
von der Mitgliederversammlung
zum Ehrenmitglied des Netzwerks
NeT ernannt worden (s. Bericht in
GlandulaNeT 12-09). Schon an den
ersten, damals noch informellen
Patiententreffen nahm Herr Allmen-
dinger teil, er ist Grindungsmit-
glied des Netzwerks NeT und war
von 2000-2005 Vorsitzender des
damaligen Netzwerks Neuroen-
dokrine Tumoren als ,Unterverein”
des Netzwerks Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e. V. Bis
2008 leitete er die Regionalgruppe
Erlangen-Nurnberg und noch heute
ist er als KassenprUfer aktiv. Frau
Mellar wurdigte in einer kleinen
Laudatio seine Verdienste: ,Herr
Allmendinger hat mit der Zahigkeit
und Ausdauer der ihm eigenen
Sportlernatur und mit der Grind-
lichkeit und Zuverlassigkeit des In-
genieurs diesen Verein geleitet und
begleitet.” Sie Uberreichte ihm eine
Ehrenurkunde.

Herr Hans-Dieter Allmendinger wurde
von der Mitgliederversammlung zum
Ehrenmitglied des Netzwerks NeT ernannt.

|
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Frau Dr. med. Corinna Drebenstedt

Inhaltlich-informativ begann die
Veranstaltungsreihe mit einem
Vortrag von Frau Dr. med. Co-
rinna Drebenstedt zum Thema
sTumorschmerzen wirkungs-
voll bekampfen”. Frau Dr. med.
Drebenstedt, niedergelassene All-
gemeindrztin in Furth/Bayern und
Funktionsoberarztin am Nordklini-
kum Nurnberg, stellte die verschie-
denen Abstufungen von Schmerz-
medikamenten vor. Sie betonte,
dass Tumorschmerzen vollig anders
zu sehen und zu behandeln sind
als beispielsweise nicht tumorbe-
dingte Rickenschmerzen. Einen
besonderen Schwerpunkt legte
sie in ihren Darstellungen auch auf
psychologische Mdglichkeiten der
Schmerzlinderung. Zu dem Treffen
waren diesmal wegen der nicht aus-
schlieBlich NET-spezifischen The-
matik auch Patienten mit anderen
Tumorerkrankungen gekommen.
Prof. Dr. med. Christof Schofl,
der neue Leiter der Abteilung En-
dokrinologie und Diabetologie der
Universitatsklinik Erlangen, nahm
ebenfalls an der Veranstaltung teil.

Er zeigte sich beeindruckt von den
Aktivitdten der Regionalgruppe Er-
langen-Nurnberg und von der regen
Teilnahme an den Treffen. Er freut
sich auf eine weitere Intensivierung
der Zusammenarbeit mit dem Netz-
werk NeT.

Gemeinsam mit Frau Dr. med. Dre-
benstedt beantwortete er die zahl-
reichen Fragen der Teilnehmer. An-
schlieBend konnte man sich nach
bewdahrter Manier bei einem kleinen
Imbiss in lockerer Atmosphére aus-
tauschen.

Frau Prof. Dr. med. Marianne Pavel
bei ihrem Referat

Am 17. Juni war Frau Prof. Dr.
med. Marianne Pavel zu Gast. Sie
wurde von den fast 50 Teilnehmern
mit Beifall begriBt. Viele kennen sie
noch aus ihren Erlanger Zeiten, in
der sie die Regionalgruppe arztlich
begleitete. Frau Mellar gratulierte zur
Professur. Seit Jan. 2010 hat Frau
Prof. Pavel die erste deutsche Pro-
fessur fur Neuroendokrine Tumoren
inne, die an der Charité in Berlin
eingerichtet wurde. Frau Prof. Pa-
vel referierte zum Thema: ,,Aktuelle
Entwicklung in der Behandlung
von Neuroendokrinen Tumoren”.

RETIRE
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Sie lieB in ihren Vortag auch neueste
Informationen vom amerikanischen
Onkologenkongress (ASCO) 2010
einflieBen. Zunachst gab sie einen
Uberblick Uber die Behandlungs-
maoglichkeiten bei NET, um dann
schwerpunktmaBig auf die neuen
Medikamente einzugehen, von de-
nen sich die Patienten Hoffnung
versprechen kdnnen. Das sind ei-
nige! Sie befinden sich derzeit teil-
weise in der Zulassungsphase, teil-
weise werden die Ergebnisse der
bereits abgeschlossenen Studien
ausgewertet, teilweise werden sie
auch in laufenden Studien auf ihre
Wirksamkeit hin Gberprdft.

Das Treffen am 04. Oktober fand
unter dem Zeichen des Weltweiten
Neuroendokrinen Tumortags statt.
Das Thema ,Wie kann palliative
Behandlung, Beratung und Be-
gleitung unterstiitzen und lin-
dern” verfolgte das Ziel, durch In-
formation die Angst und die Scheu
vor diesen Fragen zu nehmen.
Frau Dr. med. Gerda Hofmann-
Wackersreuther, Ltd. OA der
Palliativstation am Klinikum Nord
in NUrnberg, erlauterte die Grund-
satze der Symptombehandlung
(Symptomlinderung unter Berlck-
sichtigung des Patientenwillens)
und der Schmerztherapie. Sie ging
insbesondere auf die Wichtigkeit
der Kommunikation in der Palli-
ativmedizin ein. Diese findet ihre
Auspragung besonders in der Pa-
tienten-Arzt-Beziehung sowie in
der Patienten-Angehorigen-Bera-
tung, in deren Begleitung sowie in
der psychosozialen Unterstutzung.
Rehabilitation ist durchaus ein Ziel
der palliativmedizinischen Station
und etwa die Halfte der aufgenom-
menen Patienten wird nach Hause
entlassen. Aber auch die Betreuung
in der Terminalphase (Sterbephase)
ist wesentlich. Der Arztin ist es ein

RETIRE

Frau Dr. med.
Gerda Hofmann-Wackersreuther

Anliegen, dass das Konzept der
Palliativstationen auch in den Ub-
rigen Stationen der Kliniken Einzug
findet.

Frau Dr. med. Hofmann-Wackers-
reuther zitierte eine Studie, die
belegt, dass Patienten, die sich
frihzeitig um palliativmedizinische
Angebote kimmern, mit weniger
Therapien ebenso lange leben wie
die Vergleichsgruppe ohne pallia-
tivmedizinische Aufkldrung (nach-
zulesen in: J.S. Temel, J.A. Greer,
A. Muzikansky, et al., Early Pallia-
tive Care for Patients with Metas-
tatic Non-Small-Cell Lung Cancer,
N Engl J Med 2010; 363:733-742).

Herr Stefan Meyer vom Ambu-
lanten Hospiz Team Nurnberg e. V.
stellte die Arbeit seines Vereins vor,
der in enger Verzahnung mit der
Palliativstation tatig ist: Im Palliative
Care Beratungsdienst arbeiten zwei
Schwestern, die die Patienten so-
wohl auf der Palliativstation als auch
danach zu Hause betreuen.

Die im Verein aktiven ambulanten
Betreuer sind ausschlieBlich eh-
renamtlich tatig. Sie besuchen die
Kranken zu Hause und danach wei-
ter im Heim bzw. im Hospiz, sind ih-
nen Gesprachspartner, lesen ihnen
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vor, gehen mit ihnen spazieren, zum
Einkaufen oder ins Konzert. Sie leis-
ten aber keine Pflegedienste. Es
ist sehr wichtig, dass die ,Chemie”
zwischen Betreutem und Betreuer
stimmt. Der Verein leistet Trauer-
arbeit, hat einen Beratungsdienst
(auch telefonisch) und bildet im Be-
reich von Palliative Care aus.

Beide Referenten standen im An-
schluss an ihren Vortrag fur Fragen
zur Verflgung, was von den Teil-

Herr Stefan Meyer

nehmern auch mit groBem Interes-
se angenommen wurde. Wir wer-
den das Thema Palliativmedizin in
einer der néchsten Ausgaben noch
ausfuhrlicher darstellen.

Alle Vortrage sind im Mitglieder-
bereich unserer Homepage www.
netzwerk-net.de abrufoar.

Informationen Uber die nachsten
Treffen der Regionalgruppe Er-
langen-NUrnberg erhalten Sie auf
Seite 6 dieses Heftes und aktu-
ell unter www.netzwerk-net.de
> eranstaltungen > Regionale
Treffen und Veranstaltungen.

K. Mellar
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Wie doch so die Zeit vergeht ... - Ein kleiner Rlickblick auf die Aktivitaten
der Regionalgruppe Liibeck im Jahr 2010

Die Regionalgruppen-Mitglieder treffen sich zur entspannten Schifffahrt.

Wir treffen uns Ublicherweise vier-
mal pro Jahr. Zu jedem Treffen
Uberlegen wir uns ein flr die Grup-
pe interessantes Thema und laden
dazu einen Referenten ein.

Beim ersten Treffen im Februar war
Frau Dr. med. Begum, Chirurgin
im Universitatsklinikum Schleswig-
Holstein, Campus LUbeck, und
NeT-Ansprechpartnerin, bei uns zu
Gast. Sie stand uns fur Fragen tber
unsere Krankheit zur Verfigung.
Desweiteren ging es um die prekare
Situation an der Uniklinik in Llbeck,
unter der auch unsere Gruppenmit-
glieder zu leiden hatten.

Schifffahrt

Am 29. Mai fand die von uns lange
geplante Schifffahrt auf der Wake-
nitz bei LUbeck statt.

Wir hatten Glick, denn die Sonne
schien herrlich (,wenn Engel rei-
sen”), und so trafen sich gut ge-

launt Betroffene und Angehdrige
aus Schleswig-Holstein, insgesamt
23 Personen, an der Moltkebricke
LUbeck.

Mit der Quandt-Schifffahrtslinie fuh-
ren wir auf dem ,Amazonas des
Nordens” bis zur Anlegestelle ,Ab-
salonshorst”. Dort wurde bei ange-
regten Gesprachen Kaffee getrun-
ken und frisch gebackener Apfel-
kuchen mit Sahne gegessen. Nach
zwei Stunden Essen, Klénen und
Spazierengehen fuhren wir wieder
mit dem Schiff zurlick zur Moltke-
bricke.

Es war ein wunderschéner Tag. Da-
rin waren sich alle Mitfahrer einig.
Bei diesem Treffen ging es nicht um
Information Uber die Erkrankung,
sondern darum, die Beschwerden
fUr ein paar Stunden zu vergessen
und einmal etwas Anderes, Scho-
nes zu erleben. Das ist bei diesem
Ausflug wirklich gelungen.

Die Gruppe bedankt sich beim Ki-
wanis-Club aus Lubeck, der inr die-
sen schonen Tag durch eine Spen-
de ermoglicht hat.

Psycho-Onkologie

Im September besuchte uns Frau
Dr. med. Behrend, Psycho-Onko-
login aus dem Universitatsklinikum
Schleswig-Holstein, Campus Kiel.
Sie hielt einen Vortrag Uber die psy-
chischen Probleme, die sowohl bei
den Betroffenen als auch bei den
Angehdrigen von Krebskranken
auftreten konnen.

Sie gab Empfehlungen, wie man mit
ihnen zurecht kommen kann.

Die Anwesenden konnten zwi-
schendurch auch wieder Fragen
stellen.

Im November fand ein Vortrag von
Herrn Haude Uber ,Bewegung und
Bewegungstherapie bei chro-
nischen Erkrankungen” statt.

Wiinsche und Danksagungen

Wir winschen allen Mitgliedern und
Angehorigen ein schones Weih-
nachtsfest und einen guten Rutsch
ins Jahr 2011.

Ein herzlicher Dank gilt allen Arzten,
die uns immer hilfreich zur Seite
stehen.

AuBerdem mdchten wir uns ganz
herzlich bei Frau Mellar und ihrem
gesamten Team fur die gute Zu-
sammenarbeit bedanken.

Gisela Spiekermann
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Uber aktuelle Entwicklungen in Diagnostik und Therapie

3. Treffen der Freiburger Regionalgruppe st6Bt auf groBes Interesse

Auch beim 3. Treffen der Regionalgrup-
pe Freiburg am 22. Oktober 2010 fan-
den wieder Uber 25 Interessierte, Pati-
enten und deren Angehorige, den Weg
in die Bibliothek der Universitats-Frau-
enklinik zum Thema des Abends: ,Ak-
tuelle Entwicklungen in der Diagnostik
und Therapie von Neuroendokrinen
Tumoren”. Herr Dr. med. Damian Wild,
Oberarzt an der Abteilung Nuklearme-
dizin der Universitatsklinik Freiburg refe-
rierte zu diesem Thema.

DOTATATE und SIRT

Seit nunmehr einem Jahr ist es auch
in der Freiburger Universitatsklinik
moglich, ein 88Ga-DOTATATE-PET/CT
durchzufihren, was fur die Diagnose
und flr die Verlaufskontrolle eines neu-
roendokrinen Tumors das modernste
bildgebende Verfahren darstellt. In Frei-
burg hat sie die Octreoscan®-Szinti-
graphie weitgehend abgel6st, weil die
PET/CT-Bildgebung an Exaktheit, Dau-
er der Untersuchung und Starke der
Strahlenbelastung deutlich besser ab-
schneidet. Dr. Wild stellte dar, dass fur
einige Subformen der neuroendokrinen
Tumoren statt der 68Ga-DOTATATE-
eine 18F-FDOPA- oder eine 111In-DTPA-
ex-4-Bildgebung bessere Ergebnisse
bringt (siehe Tabelle).

Dr. Wild erlauterte sodann die Radiore-
zeptortherapien mit 90Y-DOTATATE und
177Lu-DOTATATE und er verglich 90Y-
DOTATATE mit 90Y-DOTATOC. Nach
seiner Ansicht ist der Tracer DOTATATE
wegen der hoheren Rezeptoraffinitat,
also der Neigung mit den Rezeptoren
zu reagieren, dem DOTATOC Uberle-
gen. SchlieBlich wurden das nuklear-
medizinische Therapieverfahren und die
teilweise erfreulichen Resultate der Se-
lektiven Internen Radio-Therapie (SIRT)

lt'I_'WEi'

Zusammenfassung der modernen Bildgebung von NET
sst Expression Genetik Bildgebung
NET des Magen-Darm-Trakts + Bauchspeicheldriise
- NET des Dinndarms >90% 68G5-DOTATATE
- NET der Bauchspeicheldriise ~90% VHL, MEN-1 68G3-DOTATATE
- Insulinom 20-70% VHL, MEN-1 HIn-DTPA-ex-4
- Gastrinom ~ 100% VHL, MEN-1 58Ga-DOTATATE
Merkelzellkarzinom ~90% 65Ga-DOTATATE
Paragangliom/Glomustumor ~ 90% SDHB, SDHC 68Ga-DOTATATE
Phdochromozytom ~ 80% MEN-2, VHL, SDHB 18F-FDOPA
Medullires Schildriisenkarzinom 50-70% MEN-2 '8F-FDOPA

zur Behandlung von Absiedlungen in
der Leber anschaulich vorgestellt. Nicht
zuletzt wies Dr. Wild allerdings auch auf
die nicht zu vernachlassigende Strah-
lenbelastung hin, welche im Hinblick
auf die immer langere Lebenserwartung
vieler Patienten insbesondere auch bei
Kontrolluntersuchungen zu bertcksich-
tigen ist. Das MRT spielt auch deshalb
bei der Verlaufskontrolle nach wie vor
eine wichtige Rolle. Eine weitere Redu-
zierung der Strahlenbelastung wére mit
einem PET/MRT erreichbar, welches
vielleicht in nicht allzu ferner Zukunft zur
Verflgung stehen wird. Der Vortrag von
Herrn Dr. Wild ist im Mitgliederbereich
auf www.netzwerk-net.de verfligbar
und kann dort abgerufen werden.

Fragen, Diskussionen und Bericht
vom Tumortag

Im Anschluss an den Vortrag wurden
die zahlreichen Fragen der Patienten
kompetent und detailliert beantwortet.
Danach berichtete der Regionalgrup-
penleiter Michael Brandle von der Mit-
gliederversammlung des Netzwerks
NeT und vom Tumortag in Hannover,
der viele hochinteressante Vortréage
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und Workshops bot. Als ein wichtiger
und leider oft vernachléssigter Aspekt
bei der Verlaufskontrolle von neuroen-
dokrinen Tumoren wies er darauf hin,
dass bei Patienten mit neuroendokrinen
Tumoren, vor allem bei hormonaktiven,
regelméBig eine Herzsonographie, das
heiBt eine Ultraschalldiagnostik des Her-
zens, durchgefuhrt werden sollte. Dann
kann auf mogliche Herzklappenveréan-
derungen friihzettig reagiert werden.
Frau Brandle stellte dann die vor we-
nigen Tagen zeitgleich erschienen
Erndhrungsbroschuiren fur Patienten
mit neuroendokrinen Tumoren vor
(siehe S. 13).
Im Anschluss an die informativen
Beitrage und vielen Wortmeldungen
wurden die Gesprache im infor-
mellen Rahmen an den Stehtischen
bei einem Getrank und einem Imbiss
fortgeflhrt. Herr Dr. med. Wild stand
auch hier fur die individuellen Fragen
zur Verflgung, was von vielen Pati-
enten gerne in Anspruch genommen
wurde. Aber auch die Mdglichkeit
des Gedankenaustausches unter
den Patienten wurde intensiv ge-
nutzt.

H. und M. Bréndle
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Weltweiter Neuroendokriner Tumortag

in Deutschland:

15 Veranstaltungen an 13 Veranstaltungsorten

Fur das Netzwerk NeT entwickelte
sich der 1. Weltweite Neuroendo-
krine Tumortag am 10. November
2010 zu einem GroBereignis. Bei
insgesamt 15 Veranstaltungen an
12 verschiedenen Veranstaltungs-
orten war es aktiv an der Organisa-
tion und DurchfUhrung beteiligt. An
den meisten deutschen NET-Zent-
ren wurden Vortragsreihen zu ver-
schiedenen Aspekten von neuroen-
dokrinen Tumoren organisiert. Sie
richteten sich mit unterschiedlichen
Schwerpunkten sowohl an Arzte als
auch an NET-Patienten und deren
Angehdrige. Patienten berichteten
uber ihre Erfahrungen mit der Er-
krankung. Das Netzwerk NeT konn-
te die Moglichkeiten der Selbsthilfe
bei der Unterstltzung der Betrof-
fenen und in der Zusammenarbeit
mit Arzten und involvierten Einrich-
tungen am Informationsstand und
bei Vortragen darstellen. Fur die
Proklamation der ,World NET Com-
munity” wurden insgesamt 500
Unterschriften gesammelt. Uberall
wurde die zebragestreifte Schlei-

fe, das Logo des Weltweiten Neu-
roendokrinen Tumortags, verteilt.
Auch mehrere Regionalgruppen
des Netzwerks NeT kamen zusam-
men, um den weltweiten Gedanken
zu unterstUtzen. In der regionalen
Presse und in zahlreichen Online-
Zeitungen erschienen zu diesem
Anlass Beitrage zum Thema ,Neu-
roendokrine Tumoren”. Sogar die
ARD berichtete. An folgenden Or-
ten fanden Veranstaltungen statt:
Jena, Berlin, Erlangen, Gottingen,
Hamburg, Heidelberg, Leipzig, LU-
beck, Mainz, Marburg, Minchen,
und Stuttgart.

Insgesamt nahmen fast 1.000 Pa-
tienten, Angehdrige und Arzte an
den Veranstaltungen teil.

Der Weltweite Neuroendokrine Tu-
mortag war von der World NET
Community, einem weltweiten Zu-
sammenschluss von NET-Selbst-
hilfegruppen, ins Leben gerufen
worden. Die Absicht, die mit die-
sem Tag verfolgt wird, ist es, fur die
Erkrankung zu sensibilisieren. Ziel-

WELTWEITER A Ui bdrm it R
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gruppen waren neben Betroffenen,
Angehdrigen und Arzten vor allem
auch Krankenkassen, Politiker,
Herstellerfirmen flr medizinische
Praparate und die Gesellschaft all-
gemein.

Uber 90% aller neuroendokrinen
Tumoren werden zunéachst falsch
diagnostiziert. Im Durchschnitt wer-
den die Tumoren 5-7 Jahre lang
falsch oder nicht behandelt. Haufig
erfolgt die Diagnosestellung erst,
wenn der Tumor bereits Metastasen
gebildet hat. Eine frihe Diagnose
verbessert die Aussichten der Be-
troffenen erheblich und kann zur
Heilung flhren.

Der Weltweite Neuroendokrine Tu-
mortag (WNCAD = Worldwide NET
Cancer Awareness Day) ist zwei-
fellos eine Idee, die es wert ist, sie
weiter zu verfolgen.

Denn nach wie vor gilt: ,If you don't
suspect it, you cannot detect it”
oder "Was man nicht vermutet, wird
man nicht diagnostizieren”.

Bericht von der Veranstaltung fir Patienten und Angehorige in Gottingen
anlasslich des Weltweiten Neuroendokrinen Tumortags

berichtet von K. Mellar

Unter der wissenschaftlichen Lei-
tung von Prof. Dr. med. Dr. h. c.
G. Ramadori, Direktor der Abtei-
lung Gastroenterologie und Endo-
krinologie der Universitatsmedizin
Gottingen, organisierten die Uni-
versitatsmedizin Géttingen (UMG)
und das Universitats-Krebszentrum
Gottingen (CCC) anlasslich des 1.
Weltweiten Neuroendokrinen Tu-

mortages am 10. November 2010
mit Unterstutzung von Novartis eine
Veranstaltung, die schwerpunktma-
Big der Information und dem Aus-
tausch der NET-Patienten diente.

Prof. Dr. med. Ramadori und OA
Dr. med. Cameron begriBten die
zahlreichen Teilnehmer und fuhrten
in die Veranstaltung ein. Zunachst
informierten NET-Spezialisten der
UMG von medizinischer Seite tber

das Krankheitsbild. Prof. Dr. med.
H. Schwaérer gab einen sehr aus-
fiihrlichen Uberblick Uber das kli-
nische Erscheinungsbild von neu-
roendokrinen Karzinomen und vor
allem Uber diagnostische Moglich-
keiten sowie medikamentdse The-
rapieoptionen. Prof. Dr. med. M.
Ghadimi sprach detailliert Gber die
chirurgischen Optionen bei NET. Die
komplette Entfernung des Primar-
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tumors und der Metastasen ver-
spricht die besten Erfolge, deshalb
sollte sie in der Therapiediskussion
immer in die Waagschale geworfen
werden. Auch ein Tumordebulking
(eine teilweise Entfernung des Tu-
mors) kann unter Umsténden die
Lebensqualitat des Betroffenen er-
heblich verbessern. Prof. Dr. med.
A. Obed erlauterte aus seiner War-
te als Transplantationschirurg den
Stellenwert der Lebertransplantati-
on. Sie kann bei ausschlieBlich auf
die Leber begrenzten Metastasen
in Erwagung gezogen werden. Un-
ter der Voraussetzung, dass fur die
Auswahl der infrage kommenden
Patienten strenge Kriterien nach
Prof. Dr. Mazzaferro, Mailand, fUr
die Entscheidungsfindung herange-
zogen werden, sieht er durch eine
Transplantation der Leber verbes-
serte Chancen flUr den Patienten.

Die Behandlung von NET-Patienten
sollte infolge der Seltenheit der Er-
krankung maglichst an Zentren mit
breiter Erfahrung bezlglich dieses
Krankheitsbildes geschehen. Ent-
sprechend sieht Prof. Dr. Ramado-
ri die Notwendigkeit, ,dass Men-
schen, die betroffen sind, inr Wissen
weitergeben und andere Betroffene

an spezialisierte Zentren weiterlei-
ten”. Dies ist eine der Aufgaben,
denen sich das Netzwerk NeT tag-
lich stellt.

Prof. Dr. med. Ramadori legt Wert
auf eine individualisierende Behand-
lung jedes einzelnen NET-Patienten.
Er betont auBerdem, dass flr seine
medizinische Arbeit die Kenntnis
der Erlebnisse und Winsche der
Patienten sehr wichtig sind, denn:
,Wir versuchen, die neuesten Fort-
schritte auf den verschiedenen
Gebieten dieser Tumorart anhand
unserer langjahrigen Erfahrung zu
Uberprifen und in unsere Vorge-
hensweise aufzunehmen.”
Entsprechend kamen im zweiten
Teil der Veranstaltung auch die Be-
troffenen selber zu Wort. Herr K. H.
Garbe und Herr H. Tibukait, beide
NET-Patienten, die erfolgreich an der
Universitatsmedizin Gottingen be-
handelt werden, berichteten Uber ihre
Erkrankung und Uber deren Verlauf.
Herr Garbe betonte, dass er durch
seine Mitgliedschaft beim Netzwerk
NeT sehr profitiert habe und empfahl
ausdrucklich jedem Betroffenen die
Mitgliedschaft. Frau Mellar stellte
dann die umfangreichen Angebote
und Aktivitaten des Netzwerks NeT
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fUr die Betroffenen und fur deren An-
gehdrige vor, beschrieb die Funktion
der Selbsthilfegruppe als Bindeglied
zur Arzteschaft und zu den mit der
Krankheit befassten Einrichtungen
und gab einen Einblick in das ge-
sundheitspolitische Engagement des
Netzwerks NeT.

AbschlieBend hatten die Teilnehmer
die Gelegenheit zur Diskussion mit
den Vortragenden. Ein kleiner Imbiss
lud zum Erfahrungsaustausch unter
den Teilnehmern und beschloss die
Veranstaltung.

Die Universitatsmedizin Gottingen
befasst sich bereits seit etwa 1930
mit neuroendokrinen Tumoren.
Nachdem der deutsche Pathologe
Prof. Dr. med. Oberndorfer 1907
den Begriff ,Karzinoid” gepragt
hatte, war es u. a. ein Pathologe
in Gottingen, Prof. Dr. med. Fried-
rich Feyrter, der in den 30er Jahren
an neuroendokrinen Tumorzellen
forschte. Von 1964 bis 1992 war der
berlihmte Prof. Dr. med. Creutzfeldt
in Gottingen Uber neuroendokrine
Tumoren forschend tatig. Dessen
unmittelbarer Nachfolger ist seitdem
Prof. Dr. med. Ramadori.

Quiz bringt Geld in die
Kasse der Selbsthilfe

Die Firma Novartis hat anlasslich
des Weltweiten Neuroendokrinen
Tumortags Quizkarten zum Thema
NET ausgegeben. FUr jedes richtige
Lésungswort ging 1 Euro als Spende
in die Kasse der NET-Selbsthilfe.

Herzlichen Dank fiir die
tolle Unterstitzung der
weltweiten Idee!

NETIWE
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Abschluss der Veranstaltungsreihe zum Weltweiten NET-Tag

am 30.11.2010 in Leipzig

Seinen durchaus erwéhnens-
werten Ausklang fand das Projekt
am 30. November 2010 in Leipzig.
Der Wintereinbruch einen Tag zu-
vor hatte ganz Deutschland fest im
Griff. Dennoch waren es mehr als
30 Teilnehmer die sich zusammen-
fanden, um Informationen Uber
neuroendokrine Tumoren zu erhal-
ten. Die Veranstaltung war schwer-
punktméBig fur Patienten und An-
gehdrige konzipiert. Entsprechend
ausfuhrlich kamen die Betroffenen
zu Wort. OA Dr. med. Karger,
Uniklinik Leipzig, der die wissen-
schaftliche Leitung der Veranstal-
tung innehatte, Ubergab nach ei-
ner kurzen EinfUihrung das Wort
an Katharina Mellar, Vorsitzende
des Netzwerks Neuroendokrine
Tumoren. Diese informierte Uber
die Idee des weltweiten NET-Tags
und berichtete Uber die umfang-
reichen Facetten der Umsetzung in
Deutschland, erklarte die Bedeu-
tung der zebragestreiften Schleife
als Logo und bat um Unterstutzung
fur die Proklamation der World NET
Community. Sie stellte ausfihrlich
die Zielsetzungen und Aktivitaten
des Netzwerks NeT vor. Gudrun
Rennecke, die Leiterin der Regi-
onalgruppe Halle-Leipzig-Magde-
burg, machte mit dem Konzept der
Zwei-Saulen bei allen regionalen
Treffen des Netzwerks NeT ver-
traut: Auf dem Programm stehen
immer der Vortrag eines NET-spe-
zialisierten Arztes mit der Mdglich-
keit, an ihn seine personlichen Fra-
gen zu richten, und natlrlich der
Erfahrungsaustausch unter den
Betroffenen und Angehdrigen. Die
Treffen der mitteldeutschen Grup-
pe finden abwechselnd in Halle,
Leipzig und Magdeburg statt.

Die Referenten des WNCAD in Leipzig

Herr Heiko Bielig, ebenfalls selber
NET-Betroffener, konnte mit seinem
Vortrag Uber seine auBergewdhn-
liche Patientengeschichte den Zu-
hérern Mut und Zuversicht geben.

Im Anschluss stellten sich in einer
Podiumsdiskussion NET-Spezialis-
ten aus Leipzig den Fragen der Pa-
tienten. Dieses Angebot wurde von

Dr. med. Stefan Karger bei seinem
Vortrag

den Teilnehmern ausgiebig genutzt.
Dr. med. Albrecht Hoffmeister,
Gastroenterologe, Dr. med. Tho-
mas Lincke, Nuklearmediziner,
Dr. med. Woubet Kassahun,
neuroendokriner Chirurg, und Dr.
med. Stefan Karger, Endokrino-
loge, alle am Universitatsklinikum
Leipzig tatig, sowie Dr. med. Luisa
Mantovani-Loéffler, Onkologische
Schwerpunktpraxis am Johannis-
platz, antworteten kompetent und
ausfuhrlich auf alle Fragen.

Dr. Christine Fritsche, Novartis,
bedankte sich bei den Referenten
mit einem BlumenstrauB. Frau Mel-
lar Uberreichte den Organisatoren
als Dankeschon fur die gute Ko-
operation bei den Vorbereitungen
ebenfalls ein kleines Prasent.

Beim abschlieBenden Imbiss konn-
ten sich die Teilnehmer weiter un-
tereinander und mit den Arzten aus-
tauschen und sich stérken fur die
Heimfahrt durch den Winter.

K. Mellar

RETIWE s
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-

Jubilaums-NET-Tag mit hochzufriedenen Besuchern

Uber 150 Teilnehmer - Vielfiltige Mischung aus Vortrdgen und Workshops
- Theater als kulturelle Abrundung

Die Vortrage werden konzentriert vom Publikum verfolgt.

Im Jahr des 10-jahrigen Netzwerk-
Jubildums sollte auch der 7. Uber-
regionale Neuroendokrine Tumortag
vom 8.-10.10. etwas Besonderes
sein. Tats&chlich zeigte sich die Ver-
anstaltung dann auch als ein Hohe-
punkt in der Geschichte des stetig
wachsenden Vereins. Hannover
erwies sich dabei als hervorragend
geeigneter Veranstaltungsort. Der
NET-Tag fand in einem komfortab-
len Hotel in Zusammenarbeit mit
dem Klinikum Nordstadt statt. Dies
ist auch die Arbeitsstéatte von Netz-
werk-Grindungsvater sowie dem
wissenschaftlichen Leiter der Ver-
anstaltung Prof. Dr. med. Johannes
Hensen.

Mitgliederversammlung

Der Freitag stand traditionell im Zei-
chen der Mitgliederversammlung.
Der Vorstand berichtete ausfuhrlich

NETIWE s

Uber die Aktivitdten des vergan-
genen Jahres. Die Mitgliederzahl
konnte sehr beachtlich, exakt um
42,5 %, gesteigert werden.

Es folgte der Bericht der Kassenpru-
fer. Sie stellten keinerlei Mangel fest
und empfahlen die Entlastung des
Vorstands. Von der Versammlung
wurde sie einstimmig beschlossen.
Der weitere Ablauf bestand aus ver-
einsinternen Diskussionen und Ab-
stimmungen.

AnschlieBend bot ein Abendessen
in stimmungsvollem Ambiente um-
fangreiche Gelegenheit zum per-
sonlichen Austausch.

Vortrage

Am Samstag bot sich den Besu-
chern ein ebenso umfang- wie ab-
wechslungsreiches Programm. Zur
BegrtBung hielt Prof. Dr. Hensen

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

Prof. Dr. Hensen, wissenschaftlicher Leiter
des NET-Tags, erhielt von Katharina Mellar
ein Nurnberger Lebkuchenherz.

eine kleine Festrede zum 10-jah-
rigen Bestehen des Netzwerks. Der
Verein habe ,sich ganz fantastisch
entwickelt”. Er winschte ,alles, alles
Gute fUr die nachsten Jahre”. Die
Vereinsvorsitzende Katharina Mellar
ehrte Prof. Dr. Hensen als Grinder
des Vereins in einer humorvollen
Rede und stellte anschlieBend das
Netzwerk NeT in pragnanter Form
vor. Dabei zitierte sie den beriihmten
US-amerikanischen Krebsarzt Dr.
Bernie Siegel, der die Bedeutung
einer gut funktionierenden Selbsthil-
fegruppe auf den Punkt bringt: ,Der
gut informierte Patient lebt langer.”

Das medizinische Vortragspro-
gramm begann mit einem Referat
von Prof. Dr. med. Heiner Monig zur
Labordiagnostik von NET (siehe S.
26). Die Sicht des Pathologen eror-
terte PD Dr. med. Martin Anlauf. Die
heutigen Moglichkeiten der Patholo-

E
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Prof. Dr. med. Heiner Ménig

gie, insbesondere bei der Lokalisati-
on, der Suche nach dem Sitz des
Ursprungstumors, und die Bedeu-
tung histologischer Befunde, also
der Ergebnisse der Untersuchungen
von Gewebeproben, standen dabei
im Mittelpunkt. Einen ausfuhrlichen
Artikel zu diesem Thema lesen Sie
in der n&chsten Ausgabe.

Prof. Dr. med. Hans ScherUbl er-
Orterte anschlieBend gastroentero-
logische Diagnosemethoden. Neu-
roendokrine Tumoren des Magen-
Darm-Bereichs haben in den letzten
Jahren deutlich zugenommen. Da-
bei beschéftigte er sich auch mit
dem deutlichen Anstieg der NET-Di-

Prof. Dr. med. Hans Scher(ibl

2|

agnosen in den letzten Jahrzehnten.
Nach einer kleinen Pause stellte Dr.
med. Axel Schmid radiologisch Bild-
gebende Verfahren und interventi-
onell-radiologische Techniken bei
NET vor (siehe S. 32). Prof. Dr. med.
Emilio Dominguez erorterte die Fra-
gen: ,Mit dem Skalpell heilen oder
lindern? — Wann ist ein chirurgischer
Eingriff sinnvoll?” Nach einem ge-
schichtlichen Abriss widmete er
sich den Indikationen. ,Die Indikati-
on ist die Mutter der Chirurgie”, so
Prof. Dr. Dominguez. Entstehungs-
ort des Tumors, das Vorhandensein
von Tochtergeschwulsten und die
Wachstumsgeschwindigkeit spielen
fur die Entscheidung zur OP eine
Rolle. Bei DUnn- und Dickdarm-NET
ist die Prognose gunstiger als bei
Adenokarzinomen. Prof. Dr. med.
Winfried Brenner stellte schlieBlich
die nuklearmedizinischen Diagno-

I =
OA Dr. med. Axel Schmid

se- und Therapieverfahren Octreo-
tid-Szintigraphie, PET/CT und Radi-
oligandentherapie vor. Indikation fur
Letzteres ist unter anderem, dass
es sich um nicht heilend operable,
wachsende und metastasierende
Tumoren handelt. Geeignet ist das
Verfahren unter bestimmten Vor-

Veranstaltungen

NEILLYEI

pistrwie
umandabree Tumaren (R

Prof. Dr. med. Winfried Brenner

aussetzungen auch bei gering vor-
geschéadigten Nieren. Es erfordert
einen mindestens 48-stindigen
stationéren Aufenthalt.

Frau Prof. Dr. med. Marianne Pavel
befasste sich mit der Moglichkeit,

Prof. Dr. med. Emilio Dominguez

NET durch Medikamente zu thera-
pieren. FUr die Biotherapie stehen
Somatostatinabkémmlinge und
Interferon-alpha zur Verflgung.
Die Somatostatinabkémmlinge
hemmen die Hormonausschuttung
und das Tumorwachstum. Gute
Ergebnisse zeigen die Praparate

RETURER
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Barbara Kaiser im Theaterstick ,,Der kleine Prinz”

vor allem bei der Symptombes-
serung des Karzinoidsyndroms
und koénnen nicht selten auch zu
einer Stabilisierung des Tumorbe-
fundes beitragen. Octreotid ver-
langert nachgewiesenermalen
das Wachstum von NET des Mit-
teldarms. Interferon-alpha zeigt
haufig Nebenwirkungen wie Grip-
pe-ahnliche Symptome, Mudigkeit
und Gewichtsverlust, kann aber im
Einzelfall sinnvoll sein. Mittlerweile
stehen auch neue Chemothera-
peutika (Temodal und Capecitabin)
zur Verfugung, die bereits beacht-
liche Ergebnisse hinsichtlich der
Tumorrtckbildung bei Bauchspei-
cheldrisen-NET zeigten. Gute Er-
gebnisse stehen in dieser Hinsicht
auBerdem bereits fur die soge-
nannten Molekular-zielgerichten
Therapien (Everolimus, Sunitinib)
zur Verfligung. Sie werden das Be-
handlungsspektrum kunftig deut-
lich erweitern.

Zum Abschluss der Vortragsreihe
befasste sich Prof. Dr. med. Peter
Goretzki mit seltenen Lokalisationen
von NET: Lunge, Magen, Appendix
(der Wurmfortsatz des Blinddarms)

NETIWE s

sowie Dickdarm und Mastdarm.
Auch bei diesen NET-Formen ist
immer ein strategisches Vorgehen
maoglich. Wegen ihrer besonderen
Seltenheit und weil sie oft zunachst
wenig Beschwerden verursachen,
besteht das Risiko einer spaten Di-
agnosestellung.

Mitglieder des Netzwerks NeT kon-
nen die Présentationsdateien zu
den Vortrdgen auch im geschitzten
Mitgliederbereich unserer Webseite
www.netzwerk-net.de herunterla-
den.

Workshops, Patientenaustausch
... und Theater zur Abrundung

Viel Praxisnahe bot am Nachmittag
ein breites Angebot an Workshops.
Bei Dr. med. Axel Schmid konnten
sich die Besucher mit den Moglich-
keiten der interventionellen Radiolo-
gie im Einzelnen beschaftigen. MEN
1 und Insulinom wurden mit Prof.
Dr. med. Monig erdrtert. Dr. med.
Franziska Cademartori und Katja
Theel diskutierten mit der Gruppe
Uber das Pro und Contra der Teil-
nahme an Medikamentenstudien.

ﬁﬁ Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Prof. Dr. med. Schertbl informier-
te Uber Bauchspeicheldrisen-NET
und die moglichen Probleme nach
einer OP (S. 29). Die wirksame Be-
kampfung von Tumorschmerzen
war das Thema von Prof. Dr. med.
Wolfgang Koppert. Die Workshops
,Nachsorge bei NET. Wer? Wie?
Wie oft?” von Prof. Dr. med. Hensen
(S. 36), ,Psychologische Unterstuit-
zung fur Angehorige” von Dr. med.
Jutta Hensen und Manuela Michael
(S. 37) sowie ,Das Karzinoid-Syn-
drom - Symptome und Folgen.
Was ist zu beachten?” (S. 40) von
Prof. Dr. med. Marianne Pavel wer-
den Ihnen in diesem Heft ausfuhr-
lich vorgestellt.

Bei einem Sektempfang stie man
schlieBlich gemeinsam auf das
Netzwerk-NeT-Jubildum an. Der
Abend endete mit einem beson-
deren Bonbon: Als entspannenden
Kontrast zu den vielféltigen medi-
zinischen Informationen wurde ein
auBergewohnliches Theaterstlck
geboten. Die Schauspielerin Bar-
bara Kaiser interpretierte anrtihrend
den poetischen Klassiker ,Der Klei-
ne Prinz”.

Der traditionelle moderierte Pati-
entenaustausch am Sonntag be-
endete mit fast 50 Teilnehmern die
gelungene Veranstaltung. Die Besu-
cher zeigten sich allesamt hochzu-
frieden, dies spiegelte sich auch in
den sehr positiven Einschatzungen
auf den abgegebenen Fragebbgen
wieder. Sie gingen mit Hoffnung
und Zuversicht nach Hause, was
sicher das beste Ergebnis ist, das
eine Patienten-Veranstaltung errei-
chen kann.
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Vortrag: Prof. Dr. med. Heiner Monig

Mit Hilfe der Labordiagnostik
NeT entdecken und beobachten -
Welche Werte sind aussagekraftig?

Die Bestimmung von Messwerten
aus verschiedenen Materialien (Blut,
Urin, Speichel) ist fir Diagnostik und
Verlaufsbeurteilung neuroendokri-
ner Tumoren (NeT) auBerordentlich
wichtig. Man sollte gleichwohl nicht
vergessen, dass eine noch so aus-
gefeilte Labordiagnostik eine auf-
merksame und grindliche Anamne-
se, also die Aufzeichnung friherer
Erkrankungen, und eine sorgfaltige
korperliche Untersuchung nicht er-
setzen kann.

Ein nicht richtig bestimmter oder
falsch interpretierter Laborwert
kann fUr die Patientin/den Patienten
durchaus riskant sein: dann ném-
lich, wenn er zu belastenden wei-
teren Untersuchungen fuhrt, die ihre
speziellen Risiken haben, wie z. B.
Endoskopien.

Wie jede andere arztliche MaB-
nahme sollten auch Laboruntersu-
chungen nur vor dem Hintergrund
einer klinischen!) Verdachtsdiag-
nose und mit einer gezielten Fra-
gestellung veranlasst werden. Um-
fangreiche globale Suchprogramme
sind aus den oben genannten Grin-
den kritisch zu sehen.

Merksatz 1: Laborwerte nit-
zen nur, wenn rechtzeitig eine
klinische Verdachtsdiagnose
gestellt wird. ,Rundumschlage”
in der Labordiagnostik schaden
eher und verursachen unndétige
Kosten.

Wesentlich ist auBerdem, dass La-
borergebnisse richtig interpretiert

2|

werden. Dabei sollte man sich klar
machen, dass ein formaler Norm-
bereich eine statistische GroBe ist,
die aber nach oben und unten in
der Regel nicht scharf abgegrenzt
ist. Ein Messwert, der in diesem
Grenz- oder ,Grau”-Bereich liegt,
muss nicht zwangslaufig krankhaft
sein; er sollte aber Anlass zu einer
Kontrolluntersuchung geben. Falls
bei einer solchen Kontrolle der Wert
wiederum ,grenzwertig” ist oder
jetzt im klar krankhaften Bereich
liegt, wird man diesem Laborbefund
natdrlich durch geeignete weitere
Untersuchungen nachgehen.

Voraussetzung fur die Verwertbar-
keit von Laborergebnissen ist, dass
das Material korrekt gewonnen,
verarbeitet und transportiert wird
(,Préanalytik”). Dabei gibt es viele
Fehlermdglichkeiten; dies soll am
Beispiel der 5-Hydroxyindolessig-
séure erlautert werden.

5-Hydroxyindolessigsaure (5-HIES)
ist ein Abbauprodukt des Boten-
stoffs Serotonin, das seinerseits
aus der Aminosaure Tryptophan mit
Hilfe zweier Enzyme?) gebildet wird.
Bestimmte neuroendokrine Tumore
kénnen Serotonin im UbermaB bil-
den, was zum klinischen Bild des
Carcinoid-Syndroms fuhrt (Flush

Veranstaltungen

Prof. Dr. med. Heiner Mdnig
Klinik fiir Innere Medizin |
UKSH/Campus Kiel

(= anfallsartige Gesichtsrétung),
Durchfélle, Asthma). Patienten mit
dieser Erkrankung scheiden das
Abbauprodukt von Serotonin, also
die 5-HIES, in erhdhter Menge im
Urin aus.
Der Patient, bei dem die Verdachts-
diagnose eines Carcinoid-Syn-
droms gestellt wurde oder bei dem
der Verlauf der Erkrankung unter
einer bestimmten Behandlung beur-
teilt werden soll, wird also gebeten,
seinen gesamten Urin in entspre-
chend vorbereitete Behélter Uber
24 Stunden zu sammeln. Aus dieser
Gesamtmenge wird eine Probe ent-
nommen, die ins Labor geschickt
wird. Die in dieser Probe gemes-
sene 5-HIES-Konzentration wird
dann auf das Gesamtvolumen des
in 24 Stunden ausgeschiedenen
Urins umgerechnet.
Beispiel:
® 5-HIES-Konzentration

= 0,03 ymol/ml
® Urinvolumen in 24 Stunden

=2500ml
® 5-HIES-Ausscheidung

= 0,03 umol/ml x 2500 ml

= 75umol/24 Stunden.

1) Unter ,klinisch” versteht man im &rztlichen Sprachgebrauch Befunde, die sich aus
der Beobachtung des Patienten ergeben, also z. B. Puls, Blutdruck, Flushsymptome,
Lymphknotenschwellungen etc. Diese klinischen Befunde werden abgegrenzt von
technischen, also z. B. radiologischen, oder eben auch von Laborbefunden.

2) Enzyme sind fiir die Biosynthese wichtige EiweiBe.
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Dies ware ein pathologischer Wert,
weil der Normbereich fur diesen
Messwert bei 10,4-47,1umol/24
Stunden liegt.

Wenn nun die Urinsammlung un-
vollstandig war, ergibt sich ein feh-
lerhafter Wert.
Wir gehen hier der Einfachheit hal-
ber einmal davon aus, dass ledig-
lich die Hélfte des ausgeschiedenen
Urins tatsachlich gesammelt wurde.
Das Labor wurde also folgende Be-
rechnung durchfihren:
® 5-HIES-Konzentration

= 0,03 umol/ml
® Urinvolumen in 24 Stunden

=1250ml
® 5-HIES-Ausscheidung

= 0,03 umol/ml x 1250 ml

= 37,5umol/24 Stunden

Es wirde also falschlicherweise ein
im Normbereich liegender Befund
mitgeteilt und damit unter Umstan-
den eine Behandlungsnotwendig-
keit nicht erkannt.

Weil bei allen Laborwerten, die aus
Sammelurin gewonnen werden,
die komplette Sammlung so wich-
tig ist, wird in vielen Institutionen
grundsétzlich zweimal gesammelt,
weil man dann einen Sammelfeh-
ler besser abschéatzen kann. Auch
werden, wenn man den Mittelwert
aus den beiden Ergebnissen er-
rechnet, Schwankungen ,von Tag
zu Tag” ausgeglichen. Sehr hilf-
reich ist auBerdem die Bestimmung
von Kreatinin im Urin. Dieser Wert
hangt im Wesentlichen von der
Muskelmasse ab und darf in zwei
Proben nicht stark unterschied-
lich sein. Auch kann man den in-
teressierenden Messwert auf die
ausgeschiedene Kreatininmenge
beziehen und so einen moglichen
Sammelfehler ausgleichen.

lt'I_'WEi'

Merksatz 2: Bei der Bestim-
mung von Laborwerten aus
Sammelurin ist die vollstandige
Urinsammlung entscheidend
wichtig.

Viele Labormessungen werden
durch Substanzen gestort, die in
gleichzeitig eingenommenen Medi-
kamenten oder in Nahrungsmitteln
vorhanden sind. So kann die Mes-
sung von 5-HIES falsch positives)
Werte liefern, wenn an den Tagen
vor der Urinsammlung folgende
Nahrungsmittel gegessen wurden,
die z. T. hohe Mengen Serotonin
oder Tryptophan enthalten:
Bananen, WalnUsse, Tomaten, Ana-
nas, Johannisbeeren, Zwetschgen,
Stachelbeeren, Mirabellen, Melo-
nen, Avocados, Auberginen.

Diese Nahrungsmittel sollten min-
destens 3 Tage vor der Sammelpe-
riode nicht gegessen werden.

Auch einige Medikamente (z. B.
Chlorpromazin, Atenolol, Pindolol,
Reserpin, Paracetamol) kénnen zu
falschlich erhdhten 5-HIES-Werten
fUhren.

Umgekehrt konnen Alkoholgenuss
sowie die Medikamente Imipramin,
INH, L-Dopa, MAO-Hemmer und Me-
thyldopa félschlich niedrige (,falsch
negative”) Werte verursachen.
SchlieBlich ist im Falle von 5-HIES
noch wichtig, dass die Urinsammel-
gefaBe 20ml 20-prozentige Salz-
saure enthalten, damit Sterilitdt und
somit Stabilitdt gegeben ist, und
dass das SammelgefaB wahrend
der Sammelperiode gekihlt wird.
Einige Labore bieten die Sammlung
auf Essigsaure an.

GLANDULASG]

Uber diese Fakten sollte jeder Pa-
tient, bei dem eine Urinsammlung
zur Bestimmung von 5-HIES im 24-
Stunden-Samelurin veranlasst wird,
anhand eines Merkblattes aufge-
klart werden.

Ein weiteres wichtiges Beispiel fur
die Beeinflussung von Laborwerten
durch Medikamente ist die Gastrin-
erhohung durch die Medikamente
Omeprazol oder Pantoprazol (,Sau-
reblocker”, ,Protonenpumpenhem-
mer”). Diese Medikamente werden
zur Behandlung von séurebedingten
Magen- und Darmerkrankungen ver-
ordnet und sind sehr verbreitet. Gas-
trin stimuliert die Bildung von Ma-
genséure und wird, wenn zuwenig
Magenséaure vorhanden ist, vermehrt
ausgeschuttet. Wenn also die Ma-
gensaure durch ein Medikament wie
Omeprazol ,weggenommen” wird,
muss der Gastrinspiegel ansteigen,
was zu félschlich erhéht gemes-
senen Gastrinwerten fuhren kann.
Es gibt andererseits Laborwerte, fur
welche die Tageszeit der Blutent-
nahme (z. B. Cortisol, ACTH) oder
der niichterne Zustand (z. B. Insu-
lin) bekannt sein mussen.

Merksatz 3: Laborwerte kon-
nen nur in Kenntnis der einge-
nommenen Medikamente richtig
interpretiert werden. Fur viele La-
borwerte sind Tageszeit, nlch-
terner Nahrungszustand und an-
dere EinflussgréBen wichtig.

Fur die Labordiagnostik gilt wie fur
jedes andere diagnostische Ver-
fahren, dass Sensitivitat und Spe-
zifitat4 nie 100 % betragen. Dies

3) Unter ,positiv” wird im med. Sprachgebrauch ein auffalliger (krankhafter) Befund
verstanden, wéhrend ,negativ” unaufféllig, ,normal” bedeutet.

4 Unter Sensitivitat versteht man die Féhigkeit einer Methode, eine vorhandene
Krankheit tatséchlich zu erkennen, also méglichst wenig falsch-negative Resultate
zu liefern; hohe Spezifitat bedeutet, dass ein gewonnener Wert die Krankheit
tatséchlich anzeigt, also wenige falsch-positive Ergebnisse liefert.

ﬂ‘ﬂ‘i Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de

-
[
>
(-]
[
[
[}

- -
=
o
-
(=]
N
)
=
o
-
Il
(-]
(-]
3
]
el
™
(-]
§
-
I
[
[
=
=
[}
-]
[
[}
o
=
Q
=
i
9
[}
[
S
- J
[])
-
-
[}
-
=
~

Lt



3
[
>
-]
[
[
©
- =
£
o
-
(=]
N
)
=
o
-
II
(-]
o
=
©
il
t 3
-]
£
-
3
[
[
=
=
[-]
5]
[
[
(<]
-
=
[}
=
3
o
©
[
8
-4
()
S
£
[
K-
=]
-

| Neuroendokriner Tumor i

Funktionell | I

> | Nicht-funktionell

® |nsulinom

e Karziniod-Syndrom

e WDHH-Syndrom (VIPom)
e Gastrinom

e Glucagonom

e Somatostatinom
T

e |nsulin

e Serotonin / 5-HIES
e VIP

e Gastrin

e Glucagon

e Somatostatin

Spezifische Marker
» Symptome

Abb. 1

| Neuroendokriner Tumor i

Funktionell |

> | Nicht-funktionell

l

e Chromogranin A
e Neuron-spezifische Enolase (NSE)
e Alpha-Untereinheit der Glykoprotein-Hormone

Unspezifische Marker
» Keine Symptome

Abb. 2

bedeutet im konkreten Fall des
Karzinoid-Syndroms, dass trotz
Vorhandenseins eines Serotonin-
produzierenden Tumors die 5-HIES-
Ausscheidung im Normbereich lie-
gen kann (Sensitivitat <100 %) und
dass ein erhdhter Wert nicht immer
einen solchen Tumor anzeigt (Spe-
zifitdt <100 %).

Trotz der beschriebenen Einschréan-
kungen sind gerade im Bereich
der Diagnostik und Therapie neu-
roendokriner Tumoren Laborwerte
extrem hilfreich. Dies ergibt sich
schon aus der Tatsache, dass die
Jfunktionellen” NeT, also diejenigen,
die ein typisches hormonbedingtes
Beschwerdebild verursachen, durch
die Messung dieses Hormons er-
kannt werden kdnnen. Man unter-
scheidet diese ,spezifischen” Marker
(Abb.1) von den ,unspezifischen”
Markern, die sowohl von den funk-
tionellen als auch von den nicht-
funktionellen NeT gebildet werden
und keine Symptome verursachen

20|

(Abb. 2). Diese unspezifische Marker
kénnen gleichwohl zur Diagnostik
und Therapiekontrolle herangezo-
gen werden. Hervorzuheben ist hier
das Chromogranin A (CgA), welches
von den meisten NeT gebildet wird.
Man kann solche Hormone auch am
feingeweblichen (,histologischen”)
Praparat, wie es z. B. bei einer Bi-
opsie (Entnahme einer Gewebepro-
be) oder im Rahmen einer Operation
gewonnen wird, durch eine spezielle
Farbung nachweisen und damit die
Diagnose ,NeT” wahrscheinlich ma-
chen. Auch fur CgA gilt jedoch, dass
es zu falsch-positiven Ergebnissen
kommen kann, z. B. durch
® cingeschrankte Nierenfunktion
® Morbus Parkinson
® unbehandelte arterielle Hyperto-
nie (= Bluthochdruck)
® Schwangerschaft
® Behandlung mit Glucocortico-
iden ("Cortison”)
® Chronische atrophische Typ-
A-Gastritis (Form der Magen-
schleimhautentziindung)

Veranstaltungen

® Behandlung mit Protonenpum-
penhemmern (z. B. Omeprazol,
Pantoprazol)

® chronische Erhéhung des die
Absonderung von Magensaure
anregenden Hormons Gastrin

Chromogranin A ist somit kein
,ouchtest” auf neuroendokrine Tu-
moren; der Messwert ist jedoch sehr
gut zur Verlaufskontrolle geeignet.
Dabei muss allerdings gewéhrleistet
sein, dass die Bestimmung immer
mit derselben Methode erfolgt; wird
im Verlauf das Labor oder die Me-
thode gewechselt, muss dies bei
der Interpretation der Ergebnisse
bertcksichtigt werden.

Zusammenfassung

® Die Messung von Laborwerten
ist fur die Diagnostik und Ver-
laufskontrolle neuroendokriner
Tumoren von groBer Bedeutung,
sie ersetzt jedoch nicht die auf-
merksame Anamnese und sorg-
faltige korperliche Untersuchung.

® \Wie fur alle medizinischen MaB-
nahmen gilt es, die richtige Me-
thode flr den richtigen Patienten
zum richtigen Zeitpunkt auszu-
suchen.

® Die Verwertbarkeit von Laborer-
gebnissen hangt von einer kor-
rekten Gewinnung und Verarbei-
tung der Proben ab.

® Bei der Interpretation mussen
die vielfaltigen Stérmdglichkeiten
beachtet werden.

Prof. Dr. med. Heiner Mdnig
Klinik far Innere Medizin |
UKSH/Campus Kiel
Arnold-Heller-Str. 3/Haus 6
24105 Kiel

Tel. 0431-597-1393

Fax 0431-597-1302

E-Mail: heiner.moenig@uk-sh.de
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Veranstaltungen

Vortrag: Dr. med. Jan Eick?), Prof. Dr. med. Ulrich Adam?),

Prof. Dr. med. Hans Scheriibl1)

Maogliche Probleme nach Operationen
von neuroendokrinen Pankreastumoren =

und Maglichkeiten der Behandlung

Hintergrund

Die Bauchspeicheldrise (Pankre-
as) ist ein hinter dem Magen und
vor der Wirbelsdule gelegenes, ca.
13-15¢cm langes DrUsenorgan, das
anatomisch in Kopf, Korper und

Schwanz unterteilt wird.

Das Organ wird von einem Haupt-

ausfluhrungsgang durchzogen, der

zusammen mit dem Gallengang
gemeinsam im Zwdlffingerdarm

(Anfang des Dinndarms) mindet.

Das Pankreas hat zwei wesentliche

Funktionen:

1) Herstellung und Ausschittung
von Verdauungsenzymen (Fer-
menten), die die Nahrungsbe-
standteile, vor allem Fette, EiweiBe
und Kohlenhydrate spalten, da-
mit diese vom Dunndarm aufge-
nommen werden kdénnen

2) Bildung der fur die Regulation
des Kohlenhydratstoffwechsels
wesentlichen Hormone Gluka-
gon und insbesondere Insulin

Wahrend die Verdauungsenzyme
durch den Ausfuhrungsgang in den
Dudnndarm gelangen, werden die
Hormone direkt in das Blut abgege-
ben (Abb. 1 und 2).

Storungen in der Insulinproduktion
flhren zur Zuckerkrankheit (Diabe-
tes mellitus). Eine gestorte Produk-
tion der Verdauungsenzyme bewirkt
Bauchbeschwerden, insbesondere
Durchfall, sogenannte ,Fettstlh-
le”, Bléhungen, Gewichtsabnahme,
aber auch Vitamin- und Mineralien-
mangelzustande.

Operationen der
Bauchspeicheldriise

Eine Operation der Bauchspeichel-
drUse (Pankreas) erfolgt heutzutage
zumeist aufgrund einer chronischen
Bauchspeicheldrisenentziindung
oder wegen einer Tumorerkrankung
des Pankreas. In Deutschland wer-
den pro Jahr ca. 10 000 operative
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Prof. Dr. med. Hans Scheriibl
Klinik fir Innere Medizin
Gastroenterologie,

Gl Onkologie und Infektiologie
Vivantes Klinikum am Urban,
Berlin

Eingriffe an der Bauchspeicheldrise
durchgefihrt.

Die Operationsverfahren haben sich
in den letzten Jahrzehnten weiter-
entwickelt. Dennoch ist eine Pan-
kreasoperation eine komplexe und
groBe Operation, die durch einen
in der Pankreaschirurgie erfahrenen
Chirurgen am besten in einem Zen-
trum erfolgen soll. Selbst eine Teil-
entfernung der Bauchspeicheldrise
hat oftmals weitreichende Folgen
(siehe Abb. 3 und 4).

Wichtig fur mogliche Probleme nach
der Operation ist das Verstandnis,
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1) Vivantes Klinikum am Urban, Klinik flr
Innere Medizin

2) Vivantes Humboldt Klinikum, Klinik flr
Chirurgie

Leber

Gallenblase | \
| B |
./ ' \
Zwolffingerdarm r‘ s
(Duodenum) ¥t

Bauchspeicheldriise
(Pankreas)

Leber

Gallenblase

Kopf

Gallenwege
(Gallengéange)

Schwanz

—_

Korper

Bauchspeicheldrise
(Pankreas)

Abb. 1 und 2: Anatomische Lage des Pankreas (Bauchspeicheldriise) und seiner Nachbarorgane
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Pankreasgang
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’ Duodeno-

Pylorus —

9

jejunostomie
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Abb. 3 und 4: Pankreaskopfresektionen (links Abb.3: mit Teilentfernung des Magens

und des Magenpfortners)

dass moglicherweise neben der Tei-
lentfernung des Pankreas weitere
Organe bzw. Organbestandteile
entfernt werden: insbesondere die
Gallenblase, der Zwdlffingerdarm
(Anfangsteil des Dinndarms), An-
teile des Magens und ein Teil des
Gallenganges.

Dabei wird je nach dem Anlass fur
die Operation versucht, so organ-
schonend wie mdglich zu operie-
ren.

Die haufigste Operation bei neu-
roendokrinen Karzinomen des
Pankreaskopfes ist die Operation
nach Kausch-Whipple, die heute in
der Regel pyloruserhaltend (Pylo-
rus =Magenpfdrtner) durchgefihrt
wird. Dieses hat den Vorteil, dass
der Magen in seiner Gesamtheit
und damit auch in seiner Funktiona-
litat erhalten bleibt (Abb. 4).

Wenn sich das neuroendokrine
Karzinom im Pankreaskorper oder
-schwanz befindet, wird eine soge-
nannte Linksresektion, eine linkssei-
tige Entfernung der Bauchspeichel-
drUse, durchgefiihrt (Abb. 5).

Nach erfolgreicher Operation er-
geben sich der Organfunktion ent-
sprechend zwei Hauptprobleme:

Exokrine Insuffizienz

Am haufigsten kommt es zu einer
sogenannten exokrinen Insuffizi-
enz, das heiBt einer unzureichenden
Produktion von Verdauungsenzy-
men des Pankreas. Enzyme sind

wl

, rechts Abb. 4: mit Erhalt des ganzen Magens

Proteine, die den Ablauf
chemischer Reaktionen
im Korper ermdglichen.
Die exokrine Insuffizi-
enz der Bauchspeichel-
drise geht in der Regel
mit Gewichtsabnahme,
Durchféllen, Fettstihlen
und diffusen Bauchbe-
schwerden wie Bauch-
schmerzen und BIla-
hungen einher.

Verstarkt werden die-

Resektions-

J ( kante

ooV

mit Milz

se Beschwerden nicht
nur durch die geringere
Enzymmenge, sondern
auch durch die nach der Operation
veranderten anatomischen Bedin-
gungen (siehe Abb. 3 und 4), so
dass die Verdauungsenzyme erst
zu spat der Nahrung beigemischt
werden kénnen.

Die exokrine Pankreasinsuffizienz
lasst sich Uber verschiedene Labor-
parameter bestimmen, insbeson-
dere ist hier die Bestimmung der
Elastase im Stuhl von Bedeutung.
Die direkte Stuhlfettbestimmung
wird nur noch selten angewandt.
Als Surrogatmarker fur die hinrei-
chende Aufnahme von fettloslichen
Vitaminen wird Beta-Carotin im Se-
rum bestimmt.

Um die Symptome zu beseitigen,
werden kunstlich Bauchspeichel-
drisenenzyme zugeflihrt, und
zwar direkt zu den Mahizeiten. Die
Enzyme sollen sich direkt mit dem
Speisebrei mischen. Sie missen

Abb. 5: Linksresektion bei Tumor im
Pankreasschwanzbereich

deshalb zeitgleich mit dem Essen
eingenommen bzw. mit dem Essen
vermengt werden. Bei jeder Nah-
rungsaufnahme sollen zeitgleich die
Enzyme eingenommen werden. Die
jeweilige Dosis an Enzymen, das
heiBt ob 10000 oder 25000 oder
gar 50000 internationale Enzymein-
heiten (I. E.) eingenommen werden,
hangt vom Umfang der einzelnen
Mahlzeit ab und muss fiir jeden Pa-
tienten individuell ausprobiert wer-
den. Die Dosis wird solange erhoht,
bis die Durchfélle, Fettstihle und
Blahungen verschwinden.

Bei Patienten, bei denen auch Teile
des Magens entfernt wurden, ist
darauf zu achten, die Enzymkap-
seln vorher zu 6ffnen, da die feh-
lende S&ureproduktion des Magens
oft eine ,natlrliche” Freisetzung der
Enzyme aus der magengeschutzten
Kapsel verhindert.
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Patienten mit Magenteilentfernung
sollten zudem einmal pro Monat mit
Vitamin-B-12-Injektionen behandelt
werden. Ob vom Dinndarm ausrei-
chend Vitamin D, Vitamin K, Eisen
und andere Mineralien aufgenom-
men werden, muss in gewissen Ab-
sténden durch Blutabnahmen kon-
trolliert werden.

Endokrine Insuffizienz

Die zweite wesentliche mogliche
Folge einer Pankreasoperation ist
die Entwicklung einer sogenannten
endokrinen Insuffizienz, also eines
Mangels an Insulin, des wichtigen
Regulators des ,Zuckerhaushaltes”
(Glukosestoffwechsels). Diese Pa-
tienten entwickeln die sogenannte
Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus)
und mussen mit Insulin behandelt
werden. Wichtig ist es zu wissen,
dass durch den zusétzlichen Man-
gel des Pankreashormons Glu-
kagon die Gegenregulation (zum
Insulin) verzogert ist und damit die
Gefahr einer Unterzuckerung unter
der Insulinbehandlung steigt. Des-
halb sollen bei diesen Patienten die
Zuckerwerte (Glukose im Blut) zu-
mindest zu Beginn der Behandlung
nicht zu streng eingestellt werden.
Grundsétzlich gibt es fur die Ernah-
rungsempfehlung nach erfolgter
Pankreasoperation nur einige all-
gemeine Regeln: Die Kost sollte
leicht verdaulich und reizarm sein,
und moglichst in mehreren (5-8)
kleineren Mahlzeiten pro Tag einge-
nommen werden.

Auf Fette muss nicht grundsétzlich
verzichtet werden. Die Menge an
Fetten richtet sich nach den auftre-
tenden Symptomen, nur gelegent-
lich muss vollstandig auf mittelket-
tige Fettsduren umgestellt und auf
die Normalfette verzichtet werden.
Weitaus haufiger genugt es, die

lt'I_'WEi'

Normalfette in der Nahrung etwas
zu verringern.

Im Falle eines Diabetes mellitus
muss der Patient umfassend ge-
schult werden. HierfUr gibt es spe-
zialisierte Einrichtungen und Fach-
krafte zur Diabetesschulung.

Bakterielle Fehlbesiedlung

Bei vielen Pankreasoperationen,
insbesondere bei der Pankreas-
kopfresektion entsteht als Folge
des neuartigen Zusammenflgens
von Dunndarm, Gallengangs- und
Bauchspeicheldrisenrest eine so-
genannte blinde Dinndarmschlin-
ge. Bei vielen Patienten siedeln sich
im Laufe der Zeit hier Bakterien an
und vermehren sich. Im Falle einer
starken bakteriellen Uberwucherung
der blinden Schlinge leidet der Pa-
tient an Verdauungsbeschwerden
in Form von Durchfall, Blahungen
und Gewichtsverlust. Die bakteri-
elle Fehlbesiedlung wird oftmals in
ihrer Haufigkeit unterschéatzt und
oftmals erst spat festgestellt. Eine
vortbergehende Behandlung mit
Antibiotika verringert die bakterielle
Fehlbesiedlung drastisch und fuhrt
zur klinischen Beschwerdefreiheit.
Allerdings kann die bakterielle Fehl-
besiedlung wiederkehren, so dass
bei einigen Patienten die Antibioti-
kabehandlung in gewissen Abstan-
den wiederholt werden muss.

Steigen die Bakterien aus der
Dunndarmschlinge in den Gallen-
gang auf, so kdnnen wiederkeh-
rende Infektionen der Gallengange
auftreten. Die Gallenwegsentzin-
dung (Cholangitis) &uBert sich meist
in Form von Fieber, Schittelfrost,
Gelbsucht und erhohten Leberwer-
ten. Auch hier ist eine Therapie mit
Antibiotika erforderlich. Hierfur wird
der Patient in der Regel stationér
im Krankenhaus aufgenommen und

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

GLANDULAST
..

die Gallenwege mussen mittels Ul-
traschall und/oder Réntgenuntersu-
chungen auf ein Abflusshindernis,
aber auch Gallensteine untersucht
werden.

Schlussfolgerung

Zusammenfassend lasst sich also
feststellen, dass die moglichen Fol-
gen einer Operation von neuroen-
dokrinen Pankreastumoren vielfaltig
sind und einer engen Zusammen-
arbeit zwischen Patient und Arzt
bedurfen. Dabei muss nicht erst
auf das Auftreten von Beschwerden
gewartet werden, sondern Kompli-
kationen sollten schon fruh erkannt
bzw. durch Erndhrungsberatung
und Enzymergénzung vermieden
werden. Die Erndhrungsberatung
durch den Arzt oder einen Diat-
assistenten sollte daher fruhzeitig
erfolgen. Falls die Beschwerden
trotz hoher Mengen von eingenom-
menen Enzymen nicht abklingen,
muss frihzeitig eine bakterielle
Fehlbesiedlung mitbertcksichtigt
werden. Nach einer Operation soll
besonders auf das Auftreten eines
Diabetes mellitus geachtet und ge-
gebenenfalls die erforderliche In-
sulintherapie frihzeitig begonnen
werden.

Prof. Dr. med. Hans Schertibl
Klinik ftir Innere Medizin
Gastroenterologie, GI Onkologie
und Infektiologie

Klinikum am Urban

Vivantes Netzwerk ftir
Gesundheit GmbH
Dieffenbachstrasse 1

10967 Berlin
hans.scheruebl@vivantes.de
Telefon: 030-13 02 25 201
Fax: 030-13 02 25 205
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Vortrag: Dr. med. Axel Schmid

Radiologische Untersuchungstechniken
und interventionelle Therapieverfahren

bei neuroendokrinen Tumoren

Neben den radiologischen Bild-ge-
benden Verfahren, die zur Diagnos-
tik von NET notwendig sind, neh-
men interventionell-radiologische
Techniken eine wichtige Stellung in
der Therapie der Metastasierung
neuroendokriner Karzinome ein.

Radiologische Diagnostik bei
neuroendokrinen Tumoren

Im Gegensatz zu den nuklearme-
dizinischen Methoden wie der So-
matostatinrezeptorszintigraphie
(SRS) oder der Positronenemissi-
onstomographie (PET), bei denen
Stoffwechselprozesse des Tumors
abgebildet werden, erfassen radi-
ologische Verfahren wie die Com-
putertomographie (CT), die Ma-
gnetresonanztomographie (MRT)
oder die Sonographie gewebliche
\eranderungen im Rahmen der Er-
krankung. Inre Starke liegt hierbei in
einer hohen raumlichen Auflésung,
wodurch auch kleine Tumore sicht-
bar gemacht werden konnen.

Computertomographie (CT)

Die moderne Multidetektor-CT
(MDCT) gilt als Basisverfahren in der
Erstdiagnose und in der Nachsor-
ge onkologischer Patienten. Durch
zunehmend schnellere Scanner
gelingt es, ohne relevante bewe-
gungsbedingte Bildfehler den ge-
samten Brustkorb und Bauchraum
innerhalb eines Atemanhaltezyklus
abzubilden. Um die Empfindlichkeit
(Sensitivitat) fur kleine Tumore des
Magen-Darm-Trakts zu verbessern,
ist eine Vorbereitung des Patienten
mit Flussigkeitsgabe Uber den
Mund (ca. 1,5-2,01) und den After
(ca. 1,0-1,51) notwendig.

Damit man auffallige Befunde in
den Oberbauchorganen einordnen
kann, wird jodhaltiges Kontrastmit-
tel unmittelbar vor der Aufnahme
intravends gespritzt, und der Bauch
anschlieBend in zwei unterschied-
lichen Blutverteilungsphasen (einer
arteriellen nach ca. 35 Sek. so-

Veranstaltungen

Dr. med. Axel Schmid
Facharzt flir Radiologie
Radiologisches Institut
Universitétsklinikum Erlangen

wie einer portalvendsen nach ca.
70 Sek.) abgebildet. Hierbei wird
die unterschiedliche Blutversor-
gung von Lebermetastasen eines
NET (vornehmlich arteriell) und des
umgebenden Lebergewebes (vor-
nehmlich portalvends) ausgenutzt
(Abbildung 1). Zusétzlich kann eine
Aufnahme bereits vor der Kon-
trastmittelgabe hinzugeflgt werden
(Leeraufnahme). Mogliche Neben-
wirkungen (z. B. eine allergische
Reaktion auf das jodhaltige Kon-
trastmittel, die Verschlechterung
einer Nierenfunktionsstérung oder
eine Schilddrtsentberfunktion) sind
dabei selten. Die Strahlendosis der
Untersuchung ist von zahlreichen
Faktoren abhangig. Sie betragt flr
eine zweiphasische Brustkorb-/
Bauch-CT ca. 13mSv.

ETIWER
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Veranstaltungen

Das Erkennen (Sensitivitat) eines
maoglicherweise neuroendokrinen
Tumors wird studienabhangig mit
einer Wahrscheinlichkeit von 39-
94 % (im Mittel 73 %) angegeben.
Die Treffsicherheit (Spezifitat), dass
es sich bei dem auffalligen Befund
wirklich um einen neuroendokrinen
Tumor handelt, liegt mit 83-100 %
(im Mittel 96 %) sehr hoch. Insbe-
sondere sehr kleine Tumore, die di-
rekt in der Schleimhaut des Magen-
Darm-Traktes liegen, kdnnen hierbei
der Diagnostik entgehen.

Magnetresonanztomographie
(MRT)

Die Magnetresonanz- oder Kern-
spintomographie ist ein Verfahren,
bei dem ohne Verwendung von
Rontgenstrahlen Schnittbilder in
beliebiger Raumebene auf dem
Boden von starken Magnetfeldern
und Hochfrequenzimpulsen erstellt
werden. Patienten mit Schrittma-
chern oder frisch implantierten Me-
tallimplantaten k6nnen nicht unter-
sucht werden. Die Untersuchung
in einer relativ engen, lauten Rohre
Uber einen Zeitraum von ca 30-45
Minuten kann darlber hinaus bei
einigen Patienten zu Platzangst
fuhren. Das verwendete MRT-Kon-
trastmittel, welches das chemische
Element Gadolinium enthalt, wird im
Allgemeinen sehr gut vertragen, bei
Patienten mit stark eingeschrankter
Nierenfunktion darf es eventuell
nicht eingesetzt werden.

Die Untersuchungsmethode eignet
sich weniger fur die Abbildung des
gesamten Korpers und wird eher
als gezieltes, weiterfUhrendes Ver-
fahren bei speziellen Fragestellun-
gen eingesetzt. Hierbei zeigte sich
die MRT insbesondere im Erkennen
von Lebermetastasen anderen Ver-

lt'I_'WEi'

fahren wie der Com-
putertomographie
oder der SMS-Szin-
tigraphie Uberlegen.

Sonographie /
Ultraschall

Mittels Sonographie,
das heiBt Ultraschall-
diagnostik, lasst sich S
nicht der gesamte Abb. 2
Magen-Darm-Trakt

darstellen, die Leber jedoch kann
meistens vollstandig eingesehen
werden. Durch den Einsatz eines
Ultraschallkontrastmittels kénnen
dabei mit einer Wahrscheinlichkeit
von Uber 80% Metastasen eines
NET erkannt werden. Die im Rah-
men einer Magenspiegelung durch-
gefuihrte Endosonographie (eine
Sonographie von innen - beispiels-
weise direkt durch die Magenwand)
kann aufgrund der raumlichen Néhe
Tumore des Zwolffingerdarmes und
der Bauchspeicheldrise sehr gut
aufspulren.

Fur die Sonographie sind keine Ne-
benwirkungen bekannt. Aufgrund
der fehlenden Strahlenbelastung
eignet sich die Methode insbe-
sondere zum wiederholten Einsatz
in der Therapielberwachung. Die
Nachteile der Sonographie sind
zum einen die starke Untersucher-
Abhéangigkeit, zum anderen lassen
sich die Ergebnisse im Vergleich mit
anderen Bild-gebenden Verfahren
deutlich schlechter Ubersichtlich
dokumentieren bzw. weiterbehan-
delnden Kollegen demonstrieren.

Interventionelle Therapie
bei Metastasen

Stellt die chirurgische Therapie von
NET-Metastasen aufgrund fehlender

ﬂ‘ﬂ‘i Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de

Entfernbarkeit oder aufgrund eines
allgemein erhohten Operationsrisi-
kos keine Therapiealternative dar,
kdnnen gegebenenfalls interventio-
nell-radiologische Therapieverfahren
in den Vordergrund treten. Hierbei
wird unterschieden zwischen lokal-
ablativen (6rtlich entfernenden) Ver-
fahren (Radiofrequenzablation RFA,
Laserablation LITT, Kryotherapie)
und transarteriellen Embolisations-
Verfahren (gezielter Verschluss von
TumorgefaBen Uber einen Katheter:
Transarterielle Chemoembolisation
TACE, Selektive intraarterielle Radi-
oembolisation SIRT).

Radiofrequenzablation (RFA)

Die Radiofrequenzablation ist im
Vergleich mit anderen ablativen,
also entfernenden Techniken weiter
verbreitet. Sie kann unter sonogra-
phischer oder computertomogra-
phischer Kontrolle von auBen durch
die Haut sowie im Rahmen einer
Laparoskopie oder einer offenen
Operation Uber die Leberoberflache
durchgefihrt werden. Die RFA-Son-
de wird zun&chst als Nadel direkt
in die Metastase gestochen (Abbil-
dung 2). Dort wird dann Uber einen
Zeitraum von 10-12 Minuten durch
hochfrequente Wechselstrome das
Lebergewebe in einem bestimmten
Areal um die Sondenspitze auf Tem-
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peraturen von 100-105°C erhitzt.
Hierdurch kommt es zur Zerstérung
von Tumorgewebe, welches spater
durch Narbengewebe ersetzt wird.
Um einer Tumorzellverschleppung
vorzubeugen, wird wéahrend der
Nadelentfernung auch der Stichka-
nal behandelt.

Die Nadelpositionierung kann im
Allgemeinen in értlicher Betaubung
erfolgen. Da jedoch die Hitzebe-
handlung insbesondere von Leber-
metastasen nahe der Leberober-
flache als schmerzhaft empfunden
wird, muss durch zusétzliche Gabe
von Medikamenten fur den Zeitraum
der Behandlung flr Schmerzfreiheit
gesorgt werden. Alternativ kann die
Behandlung in Vollnarkose erfol-
gen. Als maégliche Komplikationen
kénnen sehr selten Blutungen oder
Eiteransammlungen innerhalb der
Leber entstehen.

o

Fur die Behandlung darf eine Le-
bermetastase nur 5¢cm groB sein,
bessere Ergebnisse liegen fir Me-
tastasen <3cm vor. Die Anzahl der
zu behandelnden Herde liegt opti-
malerweise bei 1-3, in Einzelfallen
kdnnen gegebenenfalls in mehreren
Schritten auch mehr Metastasen
behandelt werden. Die Behandlung
kann wiederholt werden, Kombina-
tionen mit anderen Therapieverfah-
ren sind maglich.

Transarterielle
Chemoembolisation (TACE)

Da Lebermetastasen eines NET
haufig eine vornehmlich arterielle
GefaBversorgung aufweisen, hat
sich die transarterielle, das heil3t
Uber die Arterien erfolgende (Che-

0-)Embolisation als Verfahren
zur lokalen Tumorkontrolle und zur
Symptomtherapie bewahrt. Un-

'ﬂAbb3

Abb. 4

ter Embolisation versteht man den
kUnstlichen Verschluss von Blutge-
faBen. Hierbei wird unter ortlicher
Betaubung ein Katheter Uber die
Leistenarterie bis in die tumorver-
sorgende Leberarterie vorgeflhrt
und Uber diesen eine Mischung aus
Chemotherapeutikum und ein zum
Verschluss fuhrender Wirkstoff wie
Mikropartikel oder Flissigemboli-
sat verabreicht (Abbildung 3 und
4). Der Verschluss der tumorver-
sorgenden GefaBe flhrt zu einer
regionalen Blutmangelversorgung,
wodurch die Wirkung des Chemo-
therapeutikums im Tumorgewebe
erhoht wird. Durch die direkte Gabe
des Chemotherapeutikums in den
Tumor kann darUber hinaus ein
hoherer Medikamentenspiegel im
Tumorgewebe erreicht werden bei
zeitgleich niedrigerer Konzentration
des Chemotherapeutikums im ge-
samten Korper. Als Nebenwirkung

ETIWER
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tritt relativ haufig ein mehrere Tage
anhaltendes sogenanntes Post-
embolisationssyndrom mit Ober-
bauchschmerzen, Ubelkeit und ge-
ringen Temperaturerhbhungen auf.
Schwere Nebenwirkungen sind sehr
selten. Die Indikation zur TACE wird
vor allem bei Wachstumstendenz
inoperabler Lebermetastasen ge-
stellt sowie bei hormonaktiven Le-
bermetastasen, bei denen trotz
medikamentoser Therapie keine
ausreichende Symptomkontrolle
erreicht werden kann. Auch diese
Therapie kann mehrfach wiederholt
und mit anderen Therapien kombi-
niert werden.

Selektive Interne Radiotherapie
(SIRT)

Bei der SIRT werden wie bei der
oben beschriebenen TACE Uber ei-
nen Katheter Mikropartikel in die Le-
berarterie gegeben, die im Falle der
SIRT mit einem radioaktiven Stoff
gekoppelt sind. Hierbei erganzen
sich der Verschluss der tumorver-

sorgenden GefaBe und eine hohe
lokale Strahlendosis innerhalb des
Tumorgewebes. Relevante Kompli-
kationen kénnen sich aus einer Ver-
schleppung der radioaktiven Partikel
in andere Organe wie Magen, Zwolf-
fingerdarm, Gallenblase oder Lunge
ergeben. Um dem vorzubeugen,
werden in einem vorbereitenden
Schritt GefaBverbindungen zu an-
deren Organen ausgeschlossen
oder mittels einfacher Embolisation
verschlossen. Die Methode wird bei
lokal fortgeschrittener, diffuser Le-
bermetastasierung eingesetzt und
kann mit anderen Therapieansatzen
kombiniert werden.

Zusammenfassung

Wahrend von den radiologisch Bild-
gebenden Verfahren die CT zur
Ganzkorper-Diagnose bei Patienten
mit NET eingesetzt wird, haben
die MRT und die Sonographie ihre
Bedeutung vornehmilich in der wei-
terfihrenden Diagnostik. Interventi-
onell-radiologische Therapieverfah-

GLANDULAST
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ren wie die lokal ablative Radiofre-
guenzablation weniger Metastasen
oder die bei diffuser Lebermetas-
tasierung einsetzbare TACE oder
SIRT zeigen vielversprechende Stu-
dienergebnisse in der lokalen Tu-
morkontrolle sowie der Symptom-
kontrolle. Die Starke dieser Verfah-
ren liegt in ihnrem minimal-invasiven,
also nur geringflgig eingreifenden
Charakter, in der Mdéglichkeit zur
wiederholten Anwendung sowie in
der zunehmend genutzten Option
einer Kombination mit anderen The-
rapieverfahren.

Dr. med. Axel Schmid
Facharzt fir Radiologie
Radiologisches Institut
Universitétsklinikum Erlangen
Friedrich-Alexander-Universitét
Erlangen-Nurnberg
Maximiliansplatz 1

D-91054 Erlangen

Tel: +49-(0)9131-8545526
Fax: +49-(0)9131-8532198
axel.schmid@uk-erlangen.de
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anfordern.

Patientenbroschiire Neuroendokrine Tumoren

Sie ist bereits ein Klassiker: Die Patientenbroschtire ,Neuroendokrine Tu-
moren” klart umfassend und laienverstandlich Gber neuroendokrine Tu-
moren des Magen-Darm-Traktes und der Bauchspeicheldrise auf. De-
tailliert werden Symptome und Beschwerden sowie Diagnose- und Be-
handlungsmaoglichkeiten dargestelit.

Die Broschure kann gratis auf unserer Internetseite heruntergeladen
werden: www.netzwerk-net.de > Broschiiren

Sie kénnen sie auch in gedruckter Form kostenfrei beim Netzwerk-Buro

Patientenbroschilre %

NEUROENDOKRIMNE
TUMOREN

lt'I_'WEi'

ﬁ[ﬁ Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Workshop: Nachsorge bei neuroendokrinen Tumoren

von Prof. Dr. med. Johannes Hensen

Was gehort zu einer guten

NET-Nachsorge?

Der Workshop ,Nachsorge bei
neuroendokrinen Tumoren” war mit
etwa 40 Teilnehmern gut besucht.
Er fand deshalb im groBen Plenar-
saal statt. Prof. Dr. med. Hensen
bezog die Teilnehmer, die durch
ihre individuellen Erfahrungen viel
Wissen angehauft haben, eng in die
Veranstaltung ein. Sie berichteten
zahlreich Uber ihre Erfahrungen. So
bekam die Veranstaltung nicht den
Charakter eines erweiterten Vor-
trags, sondern fand in unmittelbarer
Interaktion mit den Besuchern statt.

Hintergriinde der Nachsorge

Die Nachsorge hangt ganz entschei-
dend von dem Stadium des Karzi-
noids oder Karzinoms ab und auch
von der Frage, ob es sich um eine
hoch differenzierte oder um eine
niedrig differenzierte Form handelt.
Bei einem schneller wachsenden
Prozess mussen die zeitlichen Ab-
stande zwischen den Nachsorgeun-
tersuchungen deutlich kirzer sein,
bei einem langsam wachsenden
Prozess kdnnen auch halbjahrliche
Nachsorgeintervalle ausreichend
sein.

Die Aufgabe der Nachsorge be-
steht darin, die Beschwerden des
Patienten und den Fortschritt oder
die Ruckbildung der Erkrankung
zu Uberprafen, z. B. in Form von
bildgebenden Verfahren (CT, MRT)
oder von Tumormarkern, wie Chro-
mogranin A und 5-HIES. AuBerdem
ist sie von groBer Bedeutung, um
Nebenwirkungen der Therapie auf-
zudecken.

s

Mitwirkung des Patienten

Der Patient kann die Nachsorgeun-
tersuchungen ganz entscheidend
unterstitzen, indem er die notwen-
digen Unterlagen und Rontgenbe-
funde mitbringt und Uber bestimmte
Dinge gut informiert ist. Dazu geho-
ren die Art des Tumors, sein Primér-
sitz, z. B. im DUnndarm, im Blind-
darm, im Dickdarm (Colon) oder in
der Lunge. Auch ist es durchaus
wichtig zu wissen, ob Lymphknoten
befallen sind oder ob Fernabsied-
lungen aufgetreten sind. Hilfreich ist
zudem die Kenntnis des Ki67-Fak-
tors, des sog. Proliferationsfaktors,
der bei immunhistochemischen Un-
tersuchungen des Tumors festge-
stellt wird. Dieser sagt etwas Uber
die Wachstumsrate des Tumors
aus. Bei hoch differenzierten Kar-
zinoiden des Dunndarms ist Ki67
unter 2 %. Besonders der Prolifera-
tionsfaktor Ki67 wurde in der Runde
intensiv diskutiert.

Auch die Kenntnis anderer immun-
histochemischer Eigenschaften des
Tumors ist wichtig. So z. B. kann
der immunhistochemische Nach-
weis von Chromogranin A oder NSE
(Neuronenspezifische Enolase) bei
einem Lungenkarzinoid im Tumorge-
webe auf folgendes hindeuten: Die
Parameter NSE und Chromogranin
kénnen zur Verlaufsbeobachtung
auch aus dem Serum kontrolliert
werden und damit ist eine Verlaufs-
kontrolle recht einfach moglich.
Wenn die immunhistochemische Un-
tersuchung auf den Somatostatinre-

Veranstaltungen

Prof. Dr. med. Johannes Hensen

zeptor 2 (SSTR-2) positiv war, kann
man davon ausgehen, dass auch
Metastasen diesen Tumormarker
herausbilden, wenn die Metasta-
sen nicht entdifferenziert sind. Das
heiBt in diesem Fall ware ein PET/
CT mit DOTATOC oder DOTATATE
eine sinnvolle Untersuchung. Hin-
gegen macht es weniger Sinn, ein
DOTATOC- oder DOTATATE-PET/
CT zur Verlaufskontrolle einzuset-
zen, wenn schon der Primartumor
keine Somatostatinrezeptoren ex-
primiert hat, also keine Rezeptoren
fir Somatostatin an der Oberflache
ausbildet.

Anhand eines Beispiels verdeutlich-
te Prof. Dr. Hensen in dem Work-
shop diese Aussage. In solch einem
Fall wére es unter Umstanden sinn-
voller, ein ,unspezifisches” FDG-
PET/CT durchfihren zu lassen.

Der Patient kann durch aktive Mitar-
beit dazu beitragen, dass die Nach-
sorge optimal verlauft.

Die Diskussion war sehr lebhaft
und gerade durch die Beitrage der
Betroffenen unter Moderation von
Prof. Dr. Hensen konnten viele indi-
viduelle Fragen zur Nachsorge be-
antwortet werden. Nach dem Work-
shop stand er noch zahlreichen Be-
troffenen fUr individuelle Fragen zur
Verflgung.

Christian Schulze Kalthoff

RETURER
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Workshop: Psychologische Unterstiitzung fiir Angehorige

von Dr. med. Jutta Hensen und Manuela Michael

Hilfe statt Mitleid

Angehdrige von NET-Patienten
befinden sich in einer besonders
schwierigen Situation. Manchmal
sind sie ratloser und verzweifelter
als der Betroffene selbst. Wie kann
die Psyche Angehdriger stabilisiert
werden, was ja auch dem Betrof-
fenen selbst wieder zugute kommt?
15 sehr engagierte Teilnehmer be-
suchten den Workshop, der sich
dieser wichtigen Frage widmete.
Geleitet wurde er von Psychothera-
peutin und Allgemeinérztin Dr. med.
Jutta Hensen und Manuela Micha-
el, selbst Angehdrige und eine der
Angehorigenansprechpartnerinnen
des Netzwerks NeT.

Der Umgang mit der Diagnose

Krebs ist eine Diagnose, die wie
keine andere starke Gefuhle her-
vorruft. Panik, Angst und Gedan-
ken an Schmerz und Tod tauchen
auf. Nicht nur flir den Betroffenen
ist eine solche Diagnose zutiefst er-
schreckend, sondern auch fir alle
Menschen, die ihn lieben, ihm nahe
stehen, sei es als Partner oder Fa-
milie.

Von dem Augenblick an, als man die
Diagnose erfahren hat, beeinflusst
sie das Leben der ganzen Familie
- im praktischen Alltag, aber auch
in den Gedanken und Geflhlen al-
ler Beteiligten. ,Als Angehdrige ste-
hen wir an der Wand: Wir kénnen
die Erkrankten nicht unterstitzen,
stehen da und tun nichts!”, so eine
sichtlich verzweifelte Teilnehmerin.
Diese AuBerung stéBt auf heftigen
Widerspruch: "Allein schon zuhéren
und da sein sind sehr wichtig”, gibt
Frau Michael zu bedenken. Bedeut-

RETIRER

sam ist vor allem, dass
Angehorige eine Brlcke
zur Normalitat bauen.
,Menschen, die einen
auffangen, sind enorm
wichtig.” Eine hilfreiche
Unterstitzung kann auch
schon die Begleitung
zum Arzt sein. Vier Ohren
horen mehr als zwei.

)

Angehdrige sind zum einen als ver-
traute Bezugsperson gefordert, die
helfen wollen und sollen. Zum an-
deren sind sie selbst kdrperlich und
seelisch von der neuen Situation
ge- und betroffen. Es stlrmen viele
neue und unbekannte Dinge auf sie
ein. Gleichzeitig kommen in ihnen
wahrscheinlich ungewohnte, bisher
vielleicht nicht bekannte Gedanken
und Gefuhle auf. Eine Teilnehmerin
meinte: ,lch war total geschockt
von der Diagnose! Ich habe jetzt
psychotherapeutische Hilfe!” Frau
Dr. Hensen: ,Das ist sinnvoll, man
sollte keine Berlhrungsangste ha-
ben!” Leider habe Psychotherapie
in Deutschland immer noch ein ne-
gatives Image. Dies wird auch durch
Spielfime und Unterhaltungsliteratur
genahrt. Tats&chlich ist eine Psy-
chotherapie keineswegs erst ange-
zeigt, wenn schwerste psychische
Stérungen vorliegen. Prinzipiell kann
jeder Mensch in einer bestimmten
Situation darauf angewiesen sein.

Ratschlage zu speziellen
Fragestellungen

Auch kam folgende Frage auf: ,Wer
kann mir sagen, wie die Prognose
in Bezug auf die Lebenserwartung

ﬂm Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de

Dr. med. Jutta Hensen
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Manuela Michael

ist?” Sehr klarer Rat aus der Grup-
pe: ,Keiner, und wenn, was wirde
es lhnen nltzen? Wir wissen alle
nicht, was morgen ist! Leben Sie
jeden Tag bewusst!” Tatsachlich
wulrde wohl heute kein seridser Arzt
eine konkrete Zahl in puncto Le-
benserwartung nennen. Und selbst
wenn, konnte er, wie viele Erfah-
rungen Betroffener aus der Vergan-
genheit zeigen, vollig falsch liegen.

Manchmal verunsichern auBerdem
Beipackzettel die Angehorigen.
Eine Teilnehmerin fragte dazu: ,Das
Medikament, das mein Mann be-
kommt, ist laut Packungsbeilage
zur Behandlung von Tumoren bis
2cm Durchmesser geeignet. Mein
Mann hat aber Tumoren mit 7.cm!”
Frau Dr. Hensen: ,Es kann trotzdem
helfen! Manchmal gibt es neue Ent-
wicklungen und Erkenntnisse, die
im Beipackzettel noch nicht bertck-
sichtigt wurden.”

Bisweilen konnen Kinder mit der
Diagnose nicht umgehen und wen-
den sich ab. Hier ist zu raten, dies
zunéachst zu akzeptieren. Allerdings
sollte man das Gesprach suchen
und die Situation vorsichtig erkl&-
ren.
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Manche Angehdrige fuhlen sich so belastet, dass sie depressiv werden.

Diskutiert wurde auch ein Beispiel
fUr die bereits einleitend erwahnten
Falle: Nicht der Patient selbst, son-
dern die Angehorige, in diesem
Fall seine Frau, wurde depressiv.
Frau Dr. Hensen und Frau Micha-
el raten in solchen Situationen, auf
sich genau zu achten. Neben der
Maoglichkeit psychotherapeutischer
Hilfe biete es sich eventuell an, eine
Auszeit zu nehmen. Sinnvoll kénne
beispielsweise eine Kur sein. Wer
merkt, dass Probleme entstehen,
sollte moglichst frunhzeitig Hilfe su-
chen, bevor die Seele aus dem Ru-
der lauft.

Wie der Vater einer gerade erst
erwachsenen Tochter berichtet,
blenden sehr junge Menschen die
Krankheit oft vollstandig aus. Solan-
ge nichts medizinisch Notwendiges
unterlassen wird, ist dies nicht un-
bedingt verkehrt. Die Beantragung
eines Schwerbehindertenausweises
kann aber auch in jungen Jahren
sinnvoll sein - beispielsweise in Hin-
blick auf den besseren Kundigungs-
schutz.

Strittig war die Frage, inwieweit man
im Freundes- und Bekanntenkreis
von einer NET-Erkrankung berich-
ten soll. Familie, Freunde und Kolle-
gen konnen fur einen Angehdrigen
eine groBe Stltze sein, wissen aber
manchmal nicht genau, wann, was

B

und wie sie helfen kdnnen. Angeho-
rige tun sich aber vielleicht schwer,
Freunde um Hilfe zu bitten oder mit
ihnen Uber ihre Probleme zu spre-
chen. Unter Umstanden haben sie
Angst davor, dass sie zur Last fallen
kénnten, oder es ist ihnen unange-
nehm, dass sie so unsicher oder
hilflos sind. Mdglicherweise flhlen
sie sich auch unbehaglich, dass sie
fur sich selbst um Unterstutzung
bitten mochten, wenn sich die Fa-
milie und die Freunde immer nach
dem Kranken erkundigen.

Solange der Kranke behandelt wird,
werden alle Beteiligten zwischen
Hoffnung und Angst schwanken,
Uber jeden Fortschritt glicklich und
Uber jeden Ruckschlag traurig sein.
Diese Zeit der widersprichlichen
Geflhle ist sehr anstrengend. Der
Kranke braucht in diesen Wochen
oder Monaten intensive Zuwen-
dung, Aufmerksamkeit, Fursorge
und Unterstltzung. Aber Sie als
Angehdriger brauchen ebenso Bei-
stand. Gehen Sie deshalb offen auf
Familienmitglieder und Freunde zu
und nehmen Sie Hilfe an.

Kein Patentrezept

Es gibt naturlich kein Patentrezept
zum Umgang mit einem erkrankten
Menschen. Aber es gibt auch kein
Rezept zum Umgang mit den ei-
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genen Reaktionen — der Angst, der
eigenen Hilflosigkeit. Wollen Ange-
horige eine Hilfe, eine Stitze sein,
mussen auch ihre Krafte ausrei-
chen, um die anfallenden Aufgaben
bewaltigen zu kénnen. Von Ehe-
oder Lebenspartnern des Erkrank-
ten wird oft stillschweigend ange-
nommen, sie seien stark genug, um
ihn auf dem schwierigen Weg durch
die Krankheit zu begleiten. Man-
che Menschen konnen dies aber
nicht ohne weiteres. Dies ist keine
Schande und niemand muss sich
schuldig fuhlen!

Um sich selbst zu schitzen, versu-
chen Angehorige vielleicht phasen-
weise, von einem Tag zum anderen
zu leben und alle Gedanken an die
Zukunft weit von sich zu schieben.
Aber das wird meist nur fur kurze
Zeit gelingen. Uber kurz oder lang
kommen in der Regel inre Zukunfts-
angste zurlck, uber die sie spre-
chen mdéchten. Deshalb ist zu emp-
fehlen, den Alltag an diese Situation
anzupassen und ihm neue Inhalte
zu geben.

Insgesamt entwickelte sich der
Workshop zu einer regen und an-
genehmen Diskussion, die den Teil-
nehmern viele neue AnstdBe gab.

Dr. med. Jutta Hensen,

Manuela Michael,
Christian Schulze Kalthoff
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Blicher und Broschiiren zum Thema

Fiir Angehorige

Und wo bleibt die Seele? Ein Mutmacher fiir Patienten
Celgene Deutschland

Wie kann ich helfen?
Leben mit einem an Krebs erkrankten Menschen
Roche

Hilfe fiir Angehorige
aus der Reihe ,Die blauen Ratgeber” Nr. 42 der Deutschen Krebshilfe e.V.

Fiir Kinder krebskranker Eltern

Ich habe Krebs. Wie sag ich’'s meinem Kind?

Plotzlich ist alles anders. Wenn Eltern an Krebs erkranken
Sylvia Broeckmann Klett-Cotta-Verlag, Stuttgart

Mein wunderschoner Schutzengel - als Nellys Mama
Krebs bekam

Kerstin Hermeling: Eine Erzahlung fur Mdtter und Kinder,
Diametric Verlag, Wurzburg

Mama hat Krebs - mit Kindern die Krankheit begreifen
Susanne Krejsa , Kreuz-Verlag, Stuttgart

Als der Mond vor die Sonne trat
Gerhard Trabert, Trabert Verlag, ab 8 J.

Mir sagt ja doch (K)einer was!

Anita Zimmermann/Gerhard Trabert

Informationsbroschure flr Kinder zum Thema Krebserkrankung, ab 8 J.,
Flisterpost e. V., www.kinder-krebskranker-eltern.de

Was ist mit Mama los? Mutter hat Brustkrebs - was nun?
Susan G. Komen Deutschland e. V. (Broschure fir Eltern)
www.komen.de

Diese beiden Broschtiren sind als Einzelexemplare auch tber die
Geschaftsstelle des Netzwerks NeT zu beziehen.

»Als der Mond vor die Sonne trat”

Hoérbuch zum Kinderbuch fir kleine und ,,groBe Kinder” ab 5 J.
von Gerhard Trabert, gesprochen von Walter Sittler,
Flisterpost e. V., www.kinder-krebskranker-eltern.de

BETIWER
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Sylvia Broeckmann
Platzlich ist alles
ganz anders =

wenn Eltern an Krebs
erkranken Kiegl-Colta

WAS IST MIT MAMA LOS

hal Brustkret
= Was nu

Mir sagt ja doch
(Kleiner was!
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Workshop: Karzinoid-Syndrom - Symptome und Folgen

von Prof. Dr. med. Marianne Pavel

Fragen zum Karzinoid-Syndrom

D Steht eine erndhte Histamin-Aus-
schattung in Zusammenhang mit Tu-
morwachstum?

Neuroendokrine Tumore (NET), ins-
besondere des Dunndarms, schit-
ten in erster Linie Serotonin aus; das
Abbauprodukt, 5-Hydroxyindoles-
sigsaure (5-HIES) wird im 24-h-Urin
gemessen. NET, die ihren Ursprung
in der Lunge oder im Magen haben,
kdnnen auch Histamin ausschitten.
Oftmals ist dies vergesellschaftet
mit einem ,atypischen Flush”. Sollte
Serotonin bzw. 5-HIES nicht erhéht
gemessen werden, so kann die Be-
stimmung von Histamin sinnvoll sein.
Hinweise eines Tumorwachstums
durch Histamin liegen nicht vor.

?/ch Spritze mir Somatostatin drei-
mal taglich. Sind bis zu drei Flush-An-
félle am Tag tolerierbar?

Die einzusetzende Dosis eines So-
matostatinpréparats hangt vom sub-
jektiven Beschwerdebild ab. Generell
wird eine Therapie mit Spritzen in die
Bauchdecke eingeleitet, und dann
erfolgt eine Umstellung auf ein De-
potpraparat mit Langzeitwirkung, so
dass eine Injektion nur noch alle 4
Wochen erforderlich ist. Der Flush im
Speziellen kann fir einige Patienten
belastend sein, insbesondere wenn
er mit anderen Beschwerden wie
Blutdruckabfall oder Schwindel ver-
bunden ist. Andere Patienten spuren
den Flush gar nicht. In Zusammen-
schau mit dem erhohten Hormon-
parameter bzw. der 5-HIES im Urin
kann es erforderlich sein die Dosis
des Somatostatinpréparats bei Be-
darf zu erhdhen.

? Belasten Flush-Symptome bzw.
das Karzinoid-Syndrom das Herz?

ol

Der Flush selbst belastet nicht das
Herz, sofern er nicht mit immer wie-
derkehrenden Blutdruckerhohungen
einhergeht. Jedoch fuhrt eine anhal-
tende Serotoninspiegelerhdhung zu
Veranderungen am Herzen, die wir
mit dem Begriff ,,Karzinoidherzerkran-
kung” umschreiben.

? Gibt es Faktoren, die eine Aus-
schuttung von Serotonin begunstigen
und ist die Messung im Blut zuveriés-
Sig?

Alkohol und bestimmte Nahrungs-
mittel kdnnen zu einer Serotoninaus-
schittung fuhren; ebenso korperliche
Belastungen wie Beugen des Ober-
korpers bei Sport oder z. B. Garten-
arbett.

Eine Messung von Serotonin kann
im Blut bzw. Blutplasma erfolgen.
Der Urinbestimmung des Abbaupro-
duktes wird der Vorzug gegeben, da
insbesondere zur Verlaufsbeurteilung
diese Messung zuverlassiger ist. Die
Messung des Serotonins im Blut
ist auch stéranfallig. So kann es zu
einem Anstieg der Werte durch lan-
gere Aufbewahrung des Blutes (mit
Freisetzung von Serotonin aus den
Blutplattchen) kommen.

? Welche Nebenwirkungen haben
Somatostatin-Analoga, wenn man
keine Symptome wie Flush und
Durchfall hat?

Zu den haufigsten Nebenwirkungen
gehoren Oberbauchbeschwerden,
Vollegefuhl, Durchfélle. Diese sind
meist vortbergehender Natur und
klingen innerhalb von 14 Tagen wie-
der ab; eine einschleichende Dosie-
rung ist daher zu empfehlen, zunéchst
mit Spritzen in die Bauchdecken und

Veranstaltungen

Prof. Dr. med. Marianne Pavel

Umstellung auf das Depot-Praparat
erst nach 1-2 Wochen in Abhangig-
keit von der Vertraglichkeit. Sollte
es im Verlauf einer Therapie erneut
zu Durchfall, insbesondere fettigen
Stihlen kommen, so ist eine Elasta-
sebestimmung im Stuhl sinnvoll zur
Abklarung des Vorliegens einer Un-
terfunktion der Bauchspeicheldrise,
die mittel- bis langfristig nach Beginn
einer Somatostatintherapie auftreten
kann.

? Wie oft sollte man die Elastase
bestimmen und wie oft sollte die Gal-
lenblase wegen des Risikos von Gal-
lensteinen bei Einnahme von Soma-
tostatinanaloga untersucht werden?

Dies hangt von den Beschwerden
ab. Ist das Stuhlverhalten normal, ist
die Bestimmung nicht erforderlich.
Bei anhaltenden oder wiederkeh-
renden Durchféllen sollte die Elastase
jedoch gepruft werden. Ein Auftreten
von Gallenblasensteinen wurde fri-
her bei jedem 2.-3. Patienten ange-
geben, heutzutage wei man, dass
Gallensteine weit weniger haufig sind.
Generell wurde daher die Entfernung
der Gallenblase empfohlen, wenn der
Patient sich ohnehin einem opera-
tiven Eingriff unterziehen musste. Ei-
nige Experten sind heutzutage schon
wieder zurlickhaltender mit der Gal-
lenblasenentfernung.

? Wann ist welche der Therapie-Op-
tionen Somatostatin-Analoga, Radio-
rezeptortherapie oder Chemotherapie
sinnvoll?

RETURER
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Flr eine Therapie mit Somatosta-
tinabkdmmlingen, insbesondere aber
auch fir die Radiorezeptortherapie ist
es erforderlich, dass die Andockstelle,
d. h. der Rezeptor auf der Oberflache
des Tumors (in hoher Dichte) prasent
ist. Bei aggressiverem Wachstum
kénnen die Rezeptoren fir Somato-
statin verloren gehen oder bereits bei
Diagnose nicht vorhanden sein. Der
Ursprungsort des Tumors ist wichtig
fUr die Therapieauswahl, ebenso wie
das Wachstumstempo. So sprechen
Bauchspeicheldriisentumoren bzw.
ihre Metastasen recht gut auf eine
Chemotherapie an, wahrend dies fur
Dunndarmtumoren in der Regel nicht
zutrifft.

® Wie genau ist die PET-CT beim
Nachweis von kleinen Metastasen
nach langer Zeit im Falle eines grofen
Primértumors?

Es gibt verschiedene PET-CTs. In
der Regel wird bei NET das 68Ga-
DOTATOC PET/ CT eingesetzt. Es
stellt den Somatostatinrezeptor dar.
Die GroBe der Metastase und die
Rezeptordichte sind bedeutsam flr
die Nachweisquote von Metastasen;
insgesamt sind die Erfahrungswerte
noch gering, da nicht jeder Patient ein
derartiges PET CT in der Nachsorge
erhélt. Der Verlauf in den ersten zwei
bis finf Jahren erscheint besonders
wichtig hinsichtlich des Auftretens
von Metastasen.

?Me/n Vater bekommt Somatostatin
als Patient mit Bauchspeicheldriisen-
tumor und Lebermetastasen. Er ver-
trégt es nur sehr schlecht, hat Kno-
chenschmerzen. Ist es schlimm, wenn
er es nicht durchgéangig nimmt?

Es kann zunachst eine Dosisredukti-
on versucht werden, auBerdem sollte
eine Schmerztherapie eingeleitet wer-
den. Insgesamt ist ein Uberdenken
des Therapiekonzeptes erforderlich
unter Einbeziehung anderer Thera-
piemdglichkeiten (inklusive Bisphos-

lt'I_'WEi'

phonattherapie bei Knochenmetas-
tasen, Prifung einer Strahlentherapie
schmerzhafter Knochenmetastasen,
Chemotherapie).

? Was sind die typischen Symptome
einer Herzerkrankung als Folge von
NET?

Ursache der Herzerkrankung ist das
Serotonin. Es kommt zur Schadigung
der Herzklappen, die zur Schluss-
unféhigkeit der Klappe zwischen
rechtem Vorhof und rechter Herzkam-
mer flhren kann oder die Klappe zwi-
schen rechtem Herzen und Lungen-
strombahn verengt. Bei Fortschreiten
kommt es zur Uberbelastung des
Herzens und zur Herzinsuffizienz. Die
Beschwerden sind nicht unbedingt
von einer anderen Herzerkrankung
zu unterscheiden; meist entwickelt
sich die Herzerkrankung schleichend,
gelegentlich gibt es auch raschere
Verlaufe insbesondere bei starker
Serotoninausschittung. Vorsorgeun-
tersuchungen sind wichtig.

? Was kann man gegen das Karzi-
noid-Herz machen?

Eine frihzeitige Absenkung des
Serotonins ist wichtig; die Masse an
Tumor ist bedeutsam. MaBnahmen
z. B. Embolisation, chirurgische Ent-
fernung von Metastasen, soliten ne-
ben der Somatostatintherapie frihzei-
tig in Betracht gezogen werden. Eine
engmaschige Kontrolle des Herzens
durch einen Herz-Ultraschall ist erfor-
derlich, um Klappenveréanderungen
zu erkennen.

? Was kann man bei konkreter Herz-
verdnderung tun?

Eine enge Anbindung an den Kar-
diologen ist wichtig; das Herz kann
durch Medikamente entlastet wer-
den. Ein Herzklappenersatz kann
erforderlich sein. Fir den optimalen
Zeitpunkt einer Herzklappen-OP ist
der Schweregrad der Klappenerkran-

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

GLANDULAST
..

kung bedeutsam, es muss aber auch
das Tumorwachstum betrachtet wer-
den und ggf. zuvor eine tumorhem-
mende Therapie eingeleitet werden.
Auch das Karzinoid-Syndrom muss
im Vorfeld gut behandelt werden

? Was kann man machen, wenn die
Bauchspeicheldrise durch Somato-
Statinanaloga in ihrer Funktion einge-
Schrénkt ist?

Es gibt bestimmte Medikamente, die
Bauchspeicheldrisenfermente ent-
halten. Diese sind als Kapseln oder
Granulat verflgbar, man nimmt sie zu
den Mahlzeiten ein. Die Beschwerden
(weicher Stuhl, Fettstuhl, Durchfall)
sollten sich dadurch rasch bessern.

?Spricht man auch vom Karzinoid-
Syndrom, wenn man lediglich Flush,
aber keine anderen Symptome wie
Durchfall hat?

Ja, bei manchen Patienten tritt nur
eins der Symptome auf, Flush oder
Durchfall, wobei sich das im Verlauf
auch andern kann. Etwa 20% der
Patienten haben auch asthmatische
Beschwerden.

? Wie wirken sich Lungentumore auf
Serotonin etc. aus?

NET der Lunge werden anders ein-
geteilt (in typische, atypische und
schlecht differenzierte NET). Die ty-
pischen und sogenannten atypischen
Karzinoide k&nnen zur Serotoninaus-
schittung fuhren. Daneben gibt es
eine Vielzahl anderer Botenstoffe, die
durch diese Tumoren ausgeschuttet
werden kdnnen. Sie lassen sich aber
nur schwer im Blut messen, ihre Be-
stimmung hat mit Ausnahme des
Histamins daher keine Bedeutung in
der Routine.

Prof. Dr. med. Marianne Pavel,
Charité Universitatsmedizin,
Campus Virchow Klinikum, Berlin
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Summer School NET 2010 in Mainz

|’!

Die ldee der ,Summer Schoo
wurde nun schon zum dritten Mal
umgesetzt — in diesem Jahr in spét-
sommerlicher Atmosphére in der
schénen Stadt Mainz.

Die Organisation hatten Prof. Dr.
med. Weber und OA Dr. med. Fott-
ner, beide Uniklinik Mainz, Klinik flr
Endokrinologie und Diabetologie,
inne.

Junge Arzte aus ganz Deutschland
und aus Osterreich — zahlenméBig
die GroBe einer Schulklasse um-
fassend —drUckten flr zwei Tage
die ,Schulbank”, um einen Intensiv-
kurs Uber neuroendokrine Tumoren
zu absolvieren. Die Unterrichtsin-
halte aus den verschiedenen me-
dizinischen Fachbereichen wurden
von ausnahmslos hochkaratigen
Referenten der Uniklinik Mainz so-
wie weiterer deutscher NET-Zentren
vermittelt. Vortrége, Fallvorstellun-
gen und Diskussionen sowie inter-
aktive Methoden losten sich ab.
Prof. Dr. Weber richtete bei dieser
Veranstaltung den Fokus auch auf
die Situation der Betroffenen. Die
Vorsitzende des Netzwerks NeT,
Katharina Mellar, war eingeladen,
zum Thema ,Die Diagnose Krebs:
Wie man sie als Betroffener erlebt
und wie Arzte und Selbsthilfegrup-
pen helfen kénnen” zu referieren.
Sie sprach vom Trauma der Diag-
nose ebenso wie von der anhal-
tenden psychischen Belastung der
Betroffenen und der Angehdrigen,
von den Prozessen, die ein Patient
im Verlauf seiner Erkrankung durch-
macht und davon, wie wichtig es
fur Krebspatienten ist, einfihlsame
Arzte zu haben. Anhand zahlreicher
konkreter Beispiele versuchte sie,
die konzentriert zuhérenden Arzte
flr die Situation und die Empfin-
dungen der Betroffenen zu sensi-

in/ e r

Prof. Dr. J. Weis,
Leiter der
Psychosozialen
Abteilung der Klinik
fir Tumorbiologie, bei
der Beantwortung der
Fragen der Zuhdrer

bilisieren. Sie hob hervor, wie le-
bens- und Uberlebenswichtig es fur
Krebspatienten ist, Mut und Hoff-
nung zugesprochen zu bekommen.
Und sie schilderte am Beispiel des
Netzwerks NeT die Mdglichkeiten
einer Selbsthilfegruppe, Patienten
und Angehdrigen durch personliche
Gesprachsangebote, durch den
Austausch mit ebenfalls Betroffenen
und durch umfangreiche fachlich-
medizinische Informationsangebote

¢

Veranstaltungen

Frau Mellar
zusammen mit
Prof. Dr. med.
Weber, Uni-Klinik
Mainz
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Die Vorsitzende des Netzwerks NeT,
Katharina Mellar, referierte zum
Thema ,,Die Diagnose Krebs: Wie
man sie als Betroffener erlebt und
wie Arzte und Selbsthilfegruppen
helfen kénnen”

Rat, Hilfe und UnterstUtzung zu ge-
ben.

Prof. Dr. Weber ist zu danken da-
fur, dass ihm die Sensibilisierung
von Arzten fir die auBerordentliche
psychische Belastungssituation der
Krebsbetroffenen ein Anliegen ist,
der Firma IPSEN fir die |dee und
die Schaffung der Rahmenbedin-
gungen fur diese Veranstaltung.

K. Mellar

RETIWER
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1. Mitteldeutsches Symposium
Neuroendokrine Tumoren in Schulpforta

Schulpforta ist ein malerischer
Ort. Eingebettet in eine fast schon
toskanisch anmutende Landschaft
liegt das mittelalterliche ehema-
lige Zisterzienserkloster, das heute
ein landeseigenes Hochbegabten-
Gymnasium beherbergt. Eine wahr-
lich idyllische Kulisse, um das 1.
Mitteldeutsche Symposium Neuro-
endokrine Tumoren durchzufihren!
Zwei namhafte endokrinologische
Zentren, die Zentralklinik Bad Berka
und das Universitatsklinikum Hal-
le/Saale, hatten die Idee zu diesem
gemeinsamen Projekt. Prof. Dr.
med. Horsch, Zentralklinik Bad Ber-
ka, darf wohl neben den namhaften
Veranstaltern Prof. Dr. med. Dralle,
Prof. Dr. med. Schmoll sowie Prof.
Dr. med. Seufferlein aus Halle/Saale
und Prof. Dr. med. Baum sowie PD
Dr. med. Hommann aus Bad Berka
als Hauptorganisator genannt wer-
den.

Spannendes Programm
iiber zwei Tage

Das Symposium war als Fortbil-
dungsveranstaltung fir Arzte kon-
zipiert und stieB bei Vertretern der
diversen Fachrichtungen auf aus-
gesprochen groBe Resonanz - der
Vortragsraum war bis auf den letz-

derlich, denn ein umfangreiches
und spannendes Programm Uber
zwei Tage sowie namhafte Refe-
renten aus den beiden veranstalten-
den Kliniken und aus weiteren (mit-
tel-)deutschen NeT-Zentren - aus
dem UK Jena, Leipzig (Klinikum St.
Georg) und dem UK Marburg -, aus
Meiningen, Dusseldorf und Berlin
Westend stellten sich den teilweise
provokativ formulierten Themen.
Und als Gastredner waren sogar
D. J. Kwekkeboom, MD, PhD, Nu-
klearmediziner aus Rotterdam, und
Prof. A. S. Kennedy, MD, interventi-
oneller Radiologe aus North Caroli-
na/USA, gewonnen worden!

Auch der Blick in die Zukunft der
Diagnostik von NET wurde ge-
wagt, so etwa mit der Frage: Wird
man kunftig aus dem Genprofil von
neuroendokrinen Tumorzellen auf
die Lokalisation des Priméartumors
schlieBen kdnnen? SchlieBlich lau-
tete der Untertitel der Veranstaltung
,innovative Diagnostik und Therapie
- die Standards von morgen”!
Aufgrund des groBen Erfolges ist
eine Fortsetzung des Projekts im
nachsten Jahr vorgesehen.

Konstruktiver Austausch

Die Veranstaltung verdient aus mei-

GLANDULAGST
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Prof. Dr. med. Baum, Bad Berka (links),
und D. J. Kwekkeboom, MD, PhD,
Rotterdam (rechts)

weil hier zwei Zentren den Beweis
lieferten, dass es trotz oder gerade
wegen der regionalen Nahe zuein-
ander im Interesse der Patienten
absolut Sinn macht, konstruktiv zu-
sammenzuarbeiten und sich auszu-
tauschen.

Mdoglicherweise ist ja das Netzwerk
NeT nicht ganz ,unschuldig” an der
Idee fur diesen konstruktiven Aus-
tausch!

ten Platz gefullt. Nicht ganz verwun-  ner Sicht auch deshalb Erwéhnung, K. Mellar
(W
NETZWERK
I NETZWER Y\
V 4

Bundesweite Selbsthilfegruppe
fir Patienten und Angehdrige

M
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5. interdisziplinares NET-Symposium

in Dusseldorf am 12.11./13.11.2010

Ein weiteres Jahr ist vergangen und
zum fUnften Mal fand das jahrliche
NET-Symposium fir Arzte statt.
Veranstaltungsort war dieses Jahr
Diisseldorf. Etwa 140 Arzte trafen
sich, um Uber Erfahrungen sowie
neue Entwicklungen im Bereich
neuroendokriner Tumore zu infor-
mieren.

Die Schwerpunkte dieser Veran-
staltung umfassten dieses Jahr ein
Diagnostik-Update und ein Update
,NET der Bauchspeicheldrise”.

Erster Teil

Frau Dr. Karin Grassmann, Novartis
Oncology Deutschland, er6ffnete die
Veranstaltung und wies dabei auch
auf den ersten Weltweiten Neuro-
endokrinen Tumortag (WNCAD) hin.
AnschlieBend erklarte Frau Mellar
die Entstehung des WNCAD mit
der Bewandtnis der zebragesteiften
Ansteckschleife. Die Initiative des
WNCAD geht auf die World NET
Community, einen Zusammen-
schluss von NET-Selbsthilfegrup-
pen weltweit, zurlick. NET-Tumore
werden, infolge ihrer Seltenheit,
durch das Zebra symbolisiert.

Herr Dr. med. Pape, Berlin, berich-
tete Neues Uber die Registerdaten-
bank, wobei etwa drei von 100.000
Personen der Gesamtbevolkerung
von einem NET betroffen sind. Auch
Statistiken aus anderen Landern
kommen Pape zufolge zu ahnlichen
Ergebnissen.

Prof. Dr. med. Kléppel, Minchen,
und Prof. Dr. med. Pavel, Berlin, er-
drterten unter anderem die Bedeu-
tung der neuen WHO-Klassifikation
und anderen NET-Klassifikationen
sowie des Ki-67 (Proliferations-,

m

R -

Das Symposium erwies sich als gut besucht.

also Wachstumsmarker) fir die Pra-
xis. In der anschlieBenden Diskus-
sion wurden Fragen der Diagnostik
lebhaft und teilweise auch kontro-
vers diskutiert.

Zweiter Teil mit Schwerpunkt
Pankreas-NET

Der zweite Teil des Symposiums be-
gann mit dem Schwerpunkt pankre-
atische NET. Dabei wurde vor allem
uber Insulinome, das heift insulin-
produzierende NET, gesprochen.
PD Dr. med. Anlauf, Dusseldorf,
erklarte aus der Sicht des Patholo-
gen, welche Krankheitsbilder mit ei-
ner erhohten Insulinproduktion der
Bauchspeicheldrise einhergehen.
Prof. Dr. med. Starke, ebenfalls aus
DUsseldorf, hielt einen interessanten
Vortrag Uber die biochemische Dia-
gnostik bei Insulin produzierenden
Tumoren. Dazu gehdren nicht nur
der Fastentest, bei dem zwei bis drei

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg ﬁm
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Tage nichts gegessen wird sondern
unter anderem der orale Glukoseto-
leranztest (OGTT), bei dem der Pa-
tient eine gréBere Menge Trauben-
zuckerlésung zu trinken bekommt.
Sowohl wahrend des OGTT als
auch wahrend des Fastentests wird
mehrmals Blut abgenommen, um
den Verlauf des Blutzuckers, des
Insulins und anderer Laborwerte zu
bestimmen. Aus dem Kurvenverlauf
dieser Werte kann dann meist die
Diagnose, beispielsweise Insulinom,
gestellt werden.

Uber die Méglichkeiten der bildge-
benden Diagnostik in der Erken-
nung und Verlaufsbeobachtung von
Pankreas-NET, speziell dem Insu-
linom, sprach Frau Dr. med. Ivan,
Mdnchen. Es gibt eine ganze Reihe
unterschiedlicher bildgebender Ver-
fahren, die dabei eine Rolle spielen.
Die endosonographische Bildge-
bung hat Dr. med. Ivan zufolge bei
der Darstellung von pankreatischen

RETIRE
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Fotos: Dr. med. Thomas l_3iBwanger-Heim

In der Pause besuchten Frau Dr. Rinke (Foto links) und Herr Prof. Dr. med. Knapp (Foto rechts) den Netzwerk-NeT-Stand

NET eine ganze Reihe von Vorteilen.
Diese Methode beruht darauf, dass
man mit dem schlauchformigen En-
doskop, das bei einer Magen- und
Zwodlffingerdarmspiegelung (Gastro-
duodenoskopie) verwendet wird, ei-
nen Ultraschall-Kopf einflihren kann.
Das heiBt, der kleine Schallkopf
wird zusammen mit dem schlauch-
formigen Instrument geschluckt
und die Ultraschalluntersuchung
wird ,von innen” durchgeflhrt. Der
Schallkopf kann dabei sehr nahe
an die Bauchspeicheldrise heran-
gefuhrt werden und kleine Tumo-
ren kdnnen somit leichter erkannt
werden als bei der gewohnlichen
Ultraschalluntersuchung. Beim In-
sulinom beispielsweise kann des-
sen genauer Ort in der Bauchspei-
cheldrise mit der Endosonographie
in etwa 80 % der Félle bestimmt
werden. Damit ist die Methode der
herkdémmlichen Ultraschalluntersu-
chung, aber auch dem CT, der MRT
(Kernspintomographie) und der So-
matostatin-Rezeptor-Szintigraphie
Uberlegen. PET und SPECT wurden
ebenfalls als ergdnzende Verfah-
ren vorgestellt. FOr kleine Tumoren
(<2cm) ist das MRT die bessere
Variante im Vergleich zum CT. Dr.
med. Ivan betonte abschlieBend,
dass man sich nie auf nur ein Unter-

RETIRER

suchungsverfahren alleine verlassen
konne.

Prof. Dr. med. Goretzki sprach Uber
Pankreaschirurgie und Dr. med. Au-
erhammer Uber die medikamentdse
Therapie des Insulinoms.

Interdisziplindres Tumorboard

Am Folgetag trat das ,interdiszi-
plindre Tumorboard” aufs Podium,
das heiBt eine Expertenrunde, die
sich aus einem Pathologen, einer
Chirurgin, einem Endokrinologen
(Hormonspezialist), einem Magen-
Darm-Spezialisten, einem Onkolo-
gen und einem Nuklearmediziner
zusammensetzte. In Pro-&-Con-
tra-Diskussionen wurden ,heile
Themen” der NET-Therapie wie ag-
gressive Chirurgie bei Bauchspei-
cheldrisen-NET und der Einsatz
der Radiorezeptortherapie kontro-
vers und interdisziplindr diskutiert.
Weiterhin wurden ganz aktuelle Da-
ten aus einem groBen Studienpro-
gramm mit dem das Protein mTOR
hemmenden Wirkstoff Everolimus
und zu dem Hemmstoff der Gefai-
neubildung, Sunitinib, vorgestellt.

Im Rahmen der darauf folgenden
Falldiskussionen berichteten flnf
Referenten Uber den Krankheits-
verlauf und die bisherigen Diagno-

ﬁﬁ Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de

seschritte und Therapieentschei-
dungen bei einzelnen beispielhaften
NET-Patienten. Die Teilnehmer des
Symposiums konnten mittels TED
(Eingabegerat) dartiber abstimmen,
wie sie in der jeweiligen Situation
entschieden héatten. Parallel wur-
den die unterschiedlichen Entschei-
dungsmaoglichkeiten vom Tumor-
board diskutiert.

Im Foyer hatte die Selbsthilfegrup-
pe Netzwerk NeT einen Info-Stand
aufgebaut. Hier konnten sich Inter-
essenten Uber die Selbsthilfegruppe
und deren Tatigkeiten informieren.
Auch die Proklamation zum Welt-
weiten Tumortag mit Sammlung
von Unterschriften und Quiz fanden
reges Interesse.

Martin Michael
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Veranstaltungen

Umfangreiche endokrinologische Informationen fur
die Fachwelt - ,,Neuroendokrinologie 2010”

Unter dem Titel ,Neuroendokrinologie
2010” fand am 27.10. die traditions-
reiche Erlanger Fortbildungsveran-
staltung rund um neuroendokrinolo-
gische Themen statt. Sie richtete sich
in erster Linie an Arzte, aber auch
interessierte Laien, insbesondere aus
der Selbsthilfe, fanden sich ein. Die
beiden Organisatoren Prof. Dr. med.
Christof Schofl und Prof. Dr. med.
Helmuth-Gunther Dorr legten groBen
Wert auf Praxisnahe.

Einen konkreten Fall einer 53-jah-
rigen Patientin mit einem das Hor-
mon ACTH produzierenden Tumor
schilderte Dr. med. Tanja Bergmann

dann auch gleich zu Beginn der Vor-
tragsreihe.

Prof. Schofl stellte anschlieBend die
Einteilung neuroendokriner Tumore
dar. Er betonte, dass das komplexe
und seltene Krankheitsbild eine in-
dividualisierte Therapie notwendig
mache. PD Dr. med. Roland Croner,
Chirurgische Klinik, berichtete da-
nach, dass viele Patienten unter recht
unspezifischen Symptomen leiden.
Oft handelt es sich bei NET um Zu-
fallsbefunde. SchlieBlich erlauterte
Prof. Dr. med. Torsten Kuwert die
Thematik aus nuklearmedizinischer
Perspektive. Danach wurde auch der
Selbsthilfe Raum gegeben: Katharina

Mellar stellte die Aufgaben und Funk-
tionen des Netzwerks NeT vor.

Nach einer kleinen Pause erorterte
Prof. Dr. med. Michael Buchfelder
den aktuellen Stand der Hypophy-
senchirurgie. Prof. Dr. Dorr befasste
sich mit der neuen Leitlinie flr Klein-
wuchs. Die Veranstaltung endete mit
einer interaktiven Fallkonferenz. Dr.
med. Sven Martin Schlaffer von der
Neurochirurgischen Kilinik und Dr.
med. Flavius Zoicas von der Medizi-
nischen Klinik | beleuchteten mehrere
komplizierte Krankheitsfélle.

Christian Schulze Kalthoff

Fachbeitrag

s,Neoadjuvante Radiorezeptortherapie”:
Neue Perspektiven bei fortgeschrittenen

neuroendokrinen Tumoren des Pankreas

Das Zentrum fiir Neuroendokrine Tumoren der Zentralklinik Bad Berka GmbH
erarbeitet neue innovative Behandlungskonzepte

Zu Pankreastumoren

Pankreatische neuroendokrine Tumore
(oNET) sind selten. Sie gehéren jedoch
zu den haufigsten neuroendokrinen
Tumoren des Gastrointestinaltraktes.
Zum Zeitpunkt der Diagnosestellung
sind die meisten Tumore bereits in
einem fortgeschrittenen, metastasier-
ten Stadium und werden in krank-
heitsmildernder Absicht mit Chemo-
therapie oder bei entsprechendem
Rezeptorbesatz durch die Peptid-
vermittelte Radiorezeptortherapie
(PRRT) behandelt.

u

Fallbeispiel

Eine 33-jahrige Frau stellte sich un-
serer Klinik mit dem Zufallsbefund
eines fortgeschrittenen, primar-
inoperablen neuroendokrinen Karzi-
noms des Pankreas mit ausgepragter
abdominaler Lymphknotenmetasta-
sierung und Ummauerung der abdo-
minalen GeféBe vor. Die Patientin litt
an Durchféllen und einer typischen
Symtomatik der anfallsartigen Ge-
sichtsrétung (Flush).

Nachdem eine krankheitsmildernde
Chemotherapie seitens der Patientin

Dr. med. Daniel Kdmmerer
Klinik fir Allgemeine Chirurgie /
Viszeralchirurgie

Zentralklinik Bad Berka
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Fachbeitrag

in der vorbehandelnden Kilinik ent-
schieden abgelehnt wurde, wurde
sie unserer Klinik fir Nuklearmedizin
(Prof. Dr. med. R. P. Baum) zur Ra-
diorezeptortherapie zugewiesen.
Zwei Zyklen (1. Zyklus 6000 MBq,
2. Zyklus 4500 MBg@) wurden ohne
nennenswerte Nebenwirkungen to-
leriert. Danach zeigte sich ein deut-
licher GréBenrlickgang des Tumors,
so dass nach bildgebenden Kriterien
die Operabilitat erreicht wurde. Inter-
disziplindr wurde dann im NET-Board
der Zentralklinik entschieden, das
therapeutische Konzept mit dem Ziel
der Komplettentfernung des Tumors
auszuweiten.

In Absprache mit der Patientin flhr-
ten wir eine den Pylorus, den so ge-
nannten ,Magenpfortner” erhaltende
Pankreaskopfentfernung durch. Der
Ursprungstumor und die Lymphkno-
tenmetastase im Dinndarmmeso
konnten en bloc im Gesunden ent-
fernt werden, die Patientin konnte
am 19. Tag nach der Operation das
Krankenhaus verlassen.

Wir fUhren nun halbjéhrlich 68Ga-Re-
zeptor-PET/CT-Kontrollen zur Tu-
mornachsorge durch und wir kdnnen
aktuell Uber eine anhaltende, nach
metabolisch-und morphologisch-bild-
gebenden Kriterien komplette Remis-
sion (Tumorfreiheit) von 29 Monaten
nach Operation berichten.

Fazit

Patienten auch mit einem fortge-
schrittenen gut bis maBig differenzier-
ten pNET profitieren von einer chir-
urgischen Entfernung, die in einem
guten Funfjahrestberleben von bis
zu 80 % resultiert. Dies gilt auch bei
gleichzeitiger Metastasierung, wobei
insbesondere die die Leber betreffen-
de Metastasierung héufig prognose-
bestimmend ist. Die Beurteilung der
Operabilitat sollte immer von einem
erfahrenen Leber-und Bauchspei-
cheldrisenchirurgen erfolgen. Im

RETIRER

Abb. 1: 68-Gallium-PET/CT im Verlauf

A: Vor PRRT - hier sieht man den Primértumor der Bauchspeicheldriise mit
ausgepragten Lymphknotenmetastasen (weiB).
B: Nach 1. Zyklus PRRT - man sieht eine deutliche Abnahme der GréBe und Intensitat

der Lymphknoten-MTS.

C: Nach 2. Zyklen PRRT waren die Lymphnoten-MTS nicht mehr nachweisbar, nun

bestand Operabilitat.

D: 24 Monate nach Operation des Bauchspeicheldriisentumors besteht nach
metabolisch-bildgebenden Kriterien eine komplette Riickbildung.

vorliegenden Fall fihrte die krank-
heitsmildernde PRRT zu einem exzel-
lenten Downstaging (Verkleinerung),
so dass in Anderung des onkolo-
gischen Konzeptes eine auf Heilung
ausgerichtete Entfernung mit einem
tumorfreien Langzeitverlauf moglich
wurde. In der neoadjuvanten PRRT
sehen wir einen vielversprechenden
Ansatz zur Verbesserung der Entfern-
barkeit urspringlich fortgeschrittener
neuroendokriner Tumore.
(Kaemmerer D et al. Neoadjuvant
peptide receptor radionuclide thera-
py for an inoperable neuroendocrine
pancreatic tumor. World J Gastroen-
terol. 2009 Dec 14;15(46):5867-70)

PD Dr. med. Merten Hommann/
Dr. med. Daniel Kémmerer
Klinik fur Allgemeine Chirurgie/
Viszeralchirurgie

Zentralklinik Bad Berka,
Robert-Koch-Allee 9

99437 Bad Berka, Deutschland
Tel. +49 364 585 2701

Fax. +49 364 585 3536

Email: ave@zentralklinik.de
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abdominal: zum Bauch gehdrend

Gastrointestinaltrakt: Magen-
Darm-Bereich

Meso: Umschlagsfalte des Bauchfells

metabolisch: den Stoffwechsel
betreffend

morphologisch: Aufbau und Gestalt
der Organe betreffend

neoadjuvant: als neoadjuvant
bezeichnet man eine Therapie, die
zur Reduktion der Tumormasse vor
einem geplanten operativen Eingriff
durchgefuhrt wird

Pankreas: Bauchspeicheldriise

Professor Dr. med. Richard B Baum
Klinik flr Nuklearmedizin/ Zentrum fir
PET/CT

Zentralklinik Bad Berka,
Robert-Koch-Allee 9

99437 Bad Berka, Deutschland

Tel. +49 364 585 2200

Fax +49 364 585 3515

Email: info@rpbaum.de
www.zentralklinik.de
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Leserbrief zu:

Leserbriefe

»@arundbegriffe bei neuroendokrinen Tumoren” (GlandulaNeT Nr.12)

Die GlandulaNeT Nr.12 habe ich
mit besonderem Interesse gelesen.
Nicht nur, weil uns interessante Ar-
tikel Uber die neuen Behandlungs-
moglichkeiten unserer seltenen
Krebserkrankung informieren, son-
dern weil es zwei Rubriken gibt,
die flr jeden Patienten einfach
von groBer Wichtigkeit sind. Ich
habe sie in der Form noch in kei-
nem Nachschlagewerk gefunden:
,Grundbegriffe bei neuroendokrinen
Tumoren”.

Hier mochte ich zun&chst die Aus-
fuhrungen von Herrn Prof. Dr. med.
Igor Harsch lobend erwahnen. Er
hat sich der MUhe unterzogen, uns
in versténdlicher Form die Grundbe-
griffe bei neuroendokrinen Tumoren
zu erklaren.

So habe ich immer wieder in den
Berichten der Pathologen von hoch
differenziertem Tumor gelesen und
mich beschlich die Sorge, dass
mein Tumorgewebe eben so hoch-
gradig tumords ist, dass es fur mich

eigentlich keine Aussicht auf ein
Uberleben mehr gibt. Nun - nach-
dem ich den Bericht von Herrn Prof.
Dr. med. Harsch wieder und wieder
gelesen habe - kann ich durch diese
verstandlichen Worte endlich wieder
Mut fassen. Es ist eben doch nicht
S0 aussichtslos, wie ich mir das in
Unwissenheit vorgestellt habe. Ich
bin ihm daflr dankbar, dass er ein
Thema aufgegriffen hat, was uns
alle betrifft, Gber das aber die we-
nigsten Patienten ausreichend infor-
miert sind. Sehr winschen wirde
ich mir, wenn ich/wir in den nachs-
ten Ausgaben ahnliche Artikel Gber
Zusammenhange lesen kdnnte/n,
die zun&chst im Bericht des Patho-
logen absolut unverstandlich, aber
fUr uns als Patient von groBer Wich-
tigkeit sind.

Gerne liefere ich hier noch ein paar

Themen, die sicher auch erldu-

ternder Worte bedUrfen:

® Was ist eine zytoplasmatische
und membranstandige Expres-
sion?

Die Ki67-Farbung und der Proliferationsindex wurden von Herrn Prof. Dr.
med. Harsch bereits in unserer Jubildumsausgabe 13-10 auf S. 56 er-
lautert. Mit dem Thema Pathologie, wozu auch die zytoplasmatische und
membranstandige Expression gehort, werden wir uns in der ndchsten Aus-

gabe befassen.

Im Folgenden erklart uns Prof. Dr. Harsch den Begriff:

Lymphspalteneinbriiche

Schon seit langerem ist bekannt,
dass der Nachweis einer GefaBinva-
sion (eines Eindringens der Tumor-
zellen in die GeféBe, wobei es sich
sowohl um Blut — wie auch Lymph-
geféBe handeln kann) mit einer er-
hohten Metastasierungsrate und

damit einer insgesamt schlechteren
Prognose einhergeht. Dies konnte
fur eine Vielzahl unterschiedlicher
Karzinomtypen bewiesen werden
und ist ja auch insofern gut ver-
standlich, als sich Tumorzellen so
Uber den Blut- oder Lymphstrom
schneller und ungehinderter aus-
breiten kdnnen.

® Was hat es mit der Ki67-Farbung
auf sich und wie deute ich eine
,extrem niedrige proliferative Ak-
tivitat von unter 0,1 %"?

® Was sind Lymphspalteneinbru-
che?

Eine Vielzahl von Begriffen, mit de-

nen nur die Lateiner unter uns wirk-

lich etwas anfangen konnen.

Der zweite Bericht in dieser Ausga-
be von Christian Schulze Kalthoff ist
ebenso hoch informativ. Er hat den
Titel: ,Was ist eigentlich .....neuro-
endokrin?”

Auch er hat uns in fur jeden Laien
verstandlichen Worten erklart, was
es mit unserer Tumorerkrankung
auf sich hat. Den letzten Satz sei-
nes ,Lexikons” sollte jeder an neu-
roendokrinem Krebs Erkrankte flir
sich verinnerlichen.

Mit freundlichen GriBen
H. V*

*Name und Anschrift der Verfasserin/
des Verfassers sind der Redaktion
bekannt. Zuschriften richten Sie bitte
an die Netzwerk-NeT-Geschaftsstelle in
Nurnberg, wir leiten lhre Briefe oder
E-Mails gerne weiter.

Prof. Dr. med.

Igor Alexander Harsch

Innere Medizin, Endokrinologie
Tharingen Kliniken

Georgius Agricola

Rainweg 68

D-07318 Saalfeld/Saale

Tel.. 03671/ 54 15 69

E-Mail:
Iharsch@thueringen-kliniken.de
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Mit groBer Betroffenheit haben wir vom Tod unseres Forderers, Herrn Rainer Rempel,

erfahren.

Herr Rainer Rempel hat am 20. Juni 2010 sein Leben vollendet und ist seiner geliebten Frau

Gisela nachgefolgt.

Das Netzwerk NeT betrauert den Weggang eines liebgewonnenen Menschen und eines hoch
3 geschatzten Mitglieds unserer Selbsthilfegruppe, dem unser Bemihen um die Verbesserung

/ der Situation der Patienten mit neuroendokrinen Tumoren ein groBes Anliegen war. Wir wer-

den Herrn Rempel immer in Dankbarkeit verbunden bleiben.

Am 02. September 2010 verlie3 uns Herr Hans Stauten.

Wir verlieren mit ihm einen verstandnisvollen und kompetenten Ansprechpartner und einen

liebenswerten Freund. Hans Stauten hat zwélf Jahre lang mit dieser Krankheit gelebt. Er hat
{ in dieser Zeit sehr vielen Betroffenen Mut und Hoffnung gemacht und mit seinem umfang-

reichen Wissen vielen Menschen weitergeholfen.

Wir danken Herrn Hans Stauten fur all das, was er fur die NET-Patienten und fir das Netz-

werk NeT getan hat. Seiner Familie winschen wir viel Trost und Kraft.

Schon im vergangenen Jahr mussten wir von Frau Christine Lienert aus Marburg Abschied
nehmen. Sie war ebenfalls viele Jahre Ansprechpartnerin des Netzwerks NeT. Auch Sie hat
vielen Betroffenen Rat und Hilfe gebben kdnnen. Dem Netzwerk NeT stand sie immer als auf-
merksame und engagierte Beraterin zur Seite. Wir gedenken ihrer in Dankbarkeit.

Das Netzwerk NeT gedenkt auch besonders seines Mitglieds Frau Mercedes Falk aus Kre-
feld. Frau Falk war es ein Anliegen, ihren Kdrper der Forschung an neuroendokrinen Tumoren
zur Verfigung zu stellen. Sie hat damit allen NET-Betroffenen einen groBen Dienst erwiesen.
Das Netzwerk NeT verneigt sich mit groBem Respekt vor der Verstorbenen.

Wir gedenken gleichermaBen aller weiteren Mitglieder, deren Weggang wir im vergangenen
Jahr betrauern mussten.
Sie alle werden uns unvergessen bleiben!

K. Mellar

NETZWERK

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.\.

Bundesweite Selbsthilfegruppe fiir Patienten und Angehdérige
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Das Netzwerk NeT

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

Damit Sie mit diesen und vielen anderen Fragen
nicht alleine gelassen werden, haben sich Betrof-

Das Netzwerk NeT ist fir dieses Krankheitsbild die
dlteste und gréBte Selbsthilfegruppe im deutsef®
sprachigen und im europdischen Raum. Im Januar
2000 wurde das Netzwerk NeT offiziell gegriindet. Es
ist rechtlich ein gemeinnutziger eingetragener Verein.
Zur fachlichen Unterstiitzung steht dem Netzwerk
NeT ein sehr erfahrener medizinisch-wissenschaft-
licher Expertenrat zur Seite.

fene und Angehérige zum Netzwerk NeT zusam- i
mengeschlossen: Hier finden Sie Verstandnis,
Unterstitzung und sehr viel Wissen und Erfahrung.

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. « WoérnitzstraBe 115a « 90449 Niirnberg
Tel. 0911 /2528 999 « Fax 0911 /2 55 22 54 « E-Mail: info@netzwerk-net.de

BETIWER
ﬂ:ﬁi Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de



VORSCHAU

Fir die nachste Ausgabe sind
folgende Beitrage vorgesehen:

® Vorstellung des ENETS Center
of Excellence in Berlin

® Bericht vom Europaischen
Neuroendokrinen Tumortag in
Lissabon

® Bericht der Fortbildungsveran-
staltung der Charité Berlin fiir
Patienten und Angehorige

® Pathologische Grundbegriffe
bei NET

® Aktuelle Studien bei NET - eine
Ubersicht

Liebe Leserinnen und Leser,

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

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

Wir haben im nachsten Heft das
Schwerpunkt-Thema ,,Kuren und
Reha” geplant. Hier sind wir ganz
besonders an Erfahrungsberichten
positiver Art interessiert.

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

Die Texte konnen aber auch per
Post an das Netzwerk-NeT-Buro
geschickt werden.

Redaktionsschluss

fiir Ausgabe 15/2011 ist der
31.03.2011

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.
Bundesweite Selbsthilfegruppe fiir Patienten und Angehorige
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Einzelperson: Mitgliedsbeitrag 20,— € pro Jahr 4

Angehdrige: (in Verbindung mit einer Betroffenen-Mitgliedschaft)
Mitgliedsbeitrag 10,~ € pro Jahr 4

Firmen: Mitgliedsbeitrag 300,- € pro Jahr (|

Freiwillig héherer Beitrag: € im Jahr 4

1. Person oder Firma

Herr/Frau/Firma

Geburtsdatum (bei Einzelperson):

StraBe, Haus-Nr.:

PLZ, Ort:

Telefon: Beitrittsdatum:

E-Mail:

2peson |

Herr/Frau

Geburtsdatum

StraBe, Haus-Nr.:
PLZ, Ort:

Telefon: Beitrittsdatum:

E-Mail:

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

Konto-Nr.: BLZ

IBAN:
BIC (Swift-Code):

Geldinstitut:

Datum:

Unterschrift(en):

77777777777><87

Notizen:
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