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Editorial GLANDULAL]

Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Angehdrige,

. Neben zahlreichen Berichten zu Veranstaltungen rund um das

* Thema NET widmet sich diese Ausgabe der GlandulaNeT
ausfuhrlich dem Thema Schwerbehinderung und Rehabilita-
. tion. Schon oft wurde von Leserinnen und Lesern gewdinscht,
. diese Thematik detailliert zu erértern. Wir hoffen, Ihnen hier
J wertvolle Informationen liefern zu kénnen.

Bereits seit Ende 2009 werden europaweit spezielle Behandlungszentren fir Neuroen-
dokrine Tumore, die eine entsprechende Expertise und Ausstattung aufweisen, offiziell
— &hnlich einem TUV — gepriift und bei Nachweis gewisser Auflagen als spezielles
Behandlungszentrum ausgewiesen. An der Charité in Berlin wurde das erste Exzel-
lenzzentrum fUr NET bereits vor 1,5 Jahren gegriindet und wir méchten es Ihnen in
dieser Ausgabe vorstellen. Mittlerweile wurden zwei weitere Zentren in Deutschland
gegrundet, die wir Ihnen in den nachsten Ausgaben vorstellen mochten.

Unsere umfangreichen Fachartikel befassen sich mit endoskopischer Friherkennung
von NET sowie der neuen Klassifikation von neuroendokrinen Tumoren. Die korrekte
Einteilung der Erkrankung durch einen Facharzt fur Pathologie, der die feingeweb-
. liche Untersuchung vornimmt, ist essentiell fir die weitere Diagnostik und Therapie-
entscheidungen. Eine ganz einfache Darstellung der Klassifikation und damit mihe-
lose Laienverstandlichkeit ist bei der komplexen Materie kaum moglich. Da sich unter
den Patientinnen und Patienten bereits auch zahlreiche Expertinnen und Experten
befinden, und Arzte sowie Fachleute ebenso die Glandula lesen, haben wir dieses
wichtige Thema in die GlandulaNeT aufgenommen und hoffen, dass Sie durch das
umfangreiche Glossar Zugang zu dem Artikel finden werden.

2% Viele von Ihnen warten sicher schon gespannt auf das Programm des 8. Uberregio-
'3 nalen Neuroendokrinen Tumortags, der diesmal in Weimar, in Kooperation mit der
~ Zentralklinik Bad Berka, stattfindet. Neben einem groBen Angebot an Fachvortra-
gen ist mit einer breiten Palette an Workshops auch wieder eine starke Praxisnéhe
. gewahrleistet.

: 1 Ich wiinsche Ihnen bei der Lektiire dieses Heftes viel Freude und Anregungen flir den

' weiteren Gedankenaustausch mit Betroffenen und Arzten. Nicht zuletzt werden Ihnen
of die Patienteninformationsveranstaltungen in Weimar und Berlin im Oktober des Jahres
9" erneut die Moglichkeit geben, sich mit Fachkollegen und Betroffenen auszutauschen.

Inre ‘

Marianne Pavel
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Termine der Regionalgruppen

Liibeck

Erlangen-Niirnberg

ol

e Donnerstag, 07. Juli 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

e Donnerstag, 17. November 2011, 18:00 Uhr

Thema: Medikament6se Behandlung von NET:
Wann kommt sie in Frage, wann sind andere
Therapien zu bevorzugen?

Welche Behandlungsmaglichkeiten fiir
NET-Patienten bietet die Uniklinik Erlangen?

Referent: Prof. Dr. med. Christof Schofl

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

e voraussichtl. Samstag, 12. Nov. 2011, 9:30-12:20 Uhr
Arzte- und Patientenveranstaltung im Rahmen des
WNAD und gleichzeitig 6. Treffen der RG Freiburg
gemeinsam mit dem Tumorzentrum

Thema: NET aus pathologischer Sicht

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

Halle-Leipzig-Magdeburg

e Dienstag, 13. September 2011
2. Hallenser NET-Tag

Referenten:
Prof. Dr. med. Henning Dralle (Chirurgie),

Prof. Dr. med. Hans-Joachim Schmoll
(Innere Medizin/Onkologie),

Prof. Dr. med. Thomas Seufferlein
(Innere Medizin/Gastroenterologie)

e Dienstag, 15. November 2011
Veranstaltung in Leipzig im Rahmen des
Weltweiten Neuroendokrinen Tumortags

Hamburg-Elbe-Weser

Informationen tiber aktuelle Veranstaltungen erhalten Sie (iber
www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen > Regionale Treffen
und Veranstaltungen

Informationen Uber aktuelle Veranstaltungen erhalten Sie iber
www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen > Regionale Treffen
und Veranstaltungen

Informationen (iber aktuelle Veranstaltungen erhalten Sie iber
www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen > Regionale Treffen
und Veranstaltungen

e Donnerstag, 08. September 2011, 17:00 Uhr

Thema: Sport und Krebs
Referent: Dr. med. UIf Seifart

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

o Donnerstag, 27. Oktober 2011, 18:00 Uhr

Thema: wird rechtzeitig bekannt gegeben
Referent: PD Dr. Christoph Auernhammer

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

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

Niederrhein

o Mittwoch, 13. Juli 2011, 17:30 Uhr

Voraussichtl. Thema: Therapeutische Moglichkeiten
der Interventionellen Radiologie bei NET
Referent: steht noch nicht fest

Ort: Lukaskrankenhaus Neuss, Speisenhaus,
PreuBenstr. 84, 41464 Neuss

Regensburg/Bayerischer Wald
Zur Zeit keine Veranstaltungen

Informationen Uber aktuelle Veranstaltungen erhalten Sie dber
www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen > Regionale Treffen
und Veranstaltungen

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

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

ETIWER
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Termine der Regionalgruppen

Rhein-Neckar

e Freitag, 01. Juli 2011, 18:00 Uhr
Thema: ,Die positive Auswirkung von Aktivitat und
Bewegung bei Tumorpatienten”
Referent: Dr. Joachim Wiskemann
e Donnerstag, 10. November 2011, 17:00 Uhr
Veranstaltung im Rahmen des WNAD und
gleichzeitig Treffen der RG Rhein-Neckar
Thema: Psychoonkologie
Referentin: Dr. sc. hum. Dipl. Psych. Anette Brechtel
Ort: Univ.-Klink Heidelberg (Medizinische Klinik),
Im Neuenheimer Feld 410, Seminarraum (N&he Hérsaal)

Informationen tiber aktuelle Veranstaltungen erhalten Sie iiber
www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen > Regionale Treffen

und Veranstaltungen

Thiiringen
e voraussichtl. 24. August 2011

Thema: ,Nachsorge bei NET*
Referent: wird noch bekanntgegeben

Ort: wird noch festgelegt (Bad Berka, Jena oder Weimar)

Vorankiindigung
2. Hallenser NET-Tag am 13. September 2011,

veranstaltet vom Netzwerk NeT, Regionalgruppe Halle-Leipzig-Magdeburg
in Zusammenarbeit mit Arzten der Universitatsklinik Halle
(siehe auch Seite 6)

Weitere Ansprechpartner
(nach PLZ geordnet)

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

Wir bedanken uns fiir die freundliche Unterstiitzung durch

Zuschiisse und Spenden durch:

® GVK-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene
® Zentrum Bayern Familie und Soziales

e regionale Fordergemeinschaften der Krankenkassen

e zahlreiche private Spender

® sowie die Pharmafirmen Novartis, Ipsen, Pfizer, Covidien

Regionalgruppenleiter

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

NETIWE
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Netzwerk NeT begruft 600. Mitglied

Im Januar 2011 konnte das Netzwerk NeT sein

600. Mitglied begriiBen.

Es ist Herr Philip Baynes, der zusammen mit seiner Frau Liliane dem
Netzwerk beitrat. Familie Baynes lebt in der Schweiz.

Das Netzwerk NeT breitet sich auch Uber die Grenzen Deutschlands hinaus
aus. Unser 500. Mitglied, das wir im Juli 2010 begriiBen durften, ist Oster-
reicher. Ein Interview mit ihm und seiner Frau lesen Sie in der GlandulaNeT

14-10.

600. Mitglied des Netzwerks NeT
lebt in der Schweiz

Das 600. Mitglied unseres Netz-
werks Neuroendokrine Tumoren
ist ein 45-jahriger Englander mit
Namen Philip Baynes, von allen
Phil genannt. Phil lebt mit seiner
Schweizer Ehefrau Liliane (Anm.:
Liliane ist ebenfalls Netzwerk-NeT-
Mitglied) und seiner 10-jahrigen
Tochter Laura in dem kleinen Dorf
Préles am FuB3 des Schweizer Jura
im franz@sischsprachigen Teil der
Westschweiz. Phil erzahit:

"Unser Leben hier in der Schweiz ist
wirklich wundervoll. Wir leben un-
mittelbar am Rand eines schonen
Waldgebietes, das sich die Berge
hinaufzieht, und wir haben von un-
serer Wohnung aus einen herrlichen
Blick auf die gesamte Alpenkette.
Die Ruhe, die gute Luft und die
Mdoglichkeit, jederzeit einen Spa-
ziergang oder eine Wanderung zu
machen, halfen mir sehr, mich von
meiner Operation im Jahr 2008 zu
erholen.”

Diagnose und OP
Phil erhielt die Diagnose ,Neuro-

endokriner Tumor des Pankreas
(Bauchspeicheldrise)” im Novem-

ber 2007 nach mehreren Jahren mit
unerklarlichen Bauchschmerzen.

"In den vorausgegangenen sieben
Jahren hatte ich als Chemieingeni-
eur gearbeitet und hatte mit meiner
Familie in verschiedenen Gegenden
Europas gelebt, als ich anfing, nach
Geschaftsreisen und groBeren Es-
sen Bauchschmerzen zu haben.
Die Mediziner konnten jedoch trotz
haufiger Vorstellungen bei Arzten,
Spezialisten und Kliniken und trotz
zahlreicher Untersuchungen die Ur-
sache nicht finden. Es bedurfte der
Beharrlichkeit und der Grindlichkeit
eines sehr kompetenten Gastroen-
terologen im Inselspital Bern, um
den Tumor schlieBlich ausfindig zu
machen und zu untersuchen.”

Nachdem die Diagnose feststand,
unterzog sich Phil einer zwalfstin-
digen Operation, bei der ein golfball-
groBer Tumor einschlieBlich eines
Teils des Pankreas und mehr als die
halbe Leber entfernt wurden.

Weiterer Verlauf

"Die Operation war eine groBe
Belastung fur meinen Korper. Ein

Publik

Bitte melden Sie sich bei uns, wenn Sie In-
teresse an Regionalgruppen des Netzwerks
NeT in Osterreich oder in der Schweiz haben,
unter

info@netzwerk-net.de

oder unter

Tel. +49/911/25 28 999

Familie Baynes

sechswachiger Klinikaufenthalt und
danach eine mehrmonatige Erho-
lungszeit waren nétig, bis ich wieder
einigermaBen der Alte war. Glickli-
cherweise bekam ich sehr viel Un-
terstlitzung von meinen Arzten und
Therapeuten, von meiner Familie,
von Freunden und von Arbeitskol-
legen.” Phil unterzog sich dann in
Basel einer DOTOATOC-Therapie,
um die verbliebenen Metastasen in
der Leber in Schach zu halten.

,Derzeit sehe ich mein Leben sehr
positiv. Ich arbeite wieder zu 100 %
als Gesundheits- und Sicherheits-
beauftragter in einer Olraffinerie und
ich betreibe sehr aktiv Sport: Bad-
minton, Rad fahren, Ski fahren und
bergwandern.

RETIWE s
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Publik

Eine solche Krankheit zu haben
ist sicherlich wie eine Achterbahn-
fahrt und zweifellos wird es in den
kommenden Monaten immer wie-
der Hochs und Tiefs geben. Aber
ich bin immer wieder von neuem
erstaunt, welch positiven Effekt
meine Erkrankung auf unser Le-
ben hat. Die letzten Jahre zéhlen
Zu den besten meines Lebens. Wir
haben uns hier in der Schweiz als
enge Familie niedergelassen, meine
Arbeit motiviert mich, ist aber nicht

mehr so dominierend wie friiher, wir
hatten tolle Familienurlaube und ich
lebe mein Leben in seiner Fille und
in seiner Gegenwartigkeit, ohne mir
groB Gedanken zu machen, was al-
les kommen kdnnte.

Ich habe groBes Vertrauen in mei-
ne Arzte und Therapeuten in Bern
und ich nutze die Kontakte meines
Bruders, der in England als Arzt t&-
tig ist, um mich Gber den Sinn der
Therapien, die mir vorgeschlagen

GLANDULAﬂ

werden, zu vergewissern. Ich hoffe
zudem, dass ich durch die Mitglied-
schaft im Netzwerk NeT Kontakte
zu anderen Personen mit &hnlicher
Erkrankung bekomme, um Uber
Ideen und Erfahrungen mit anderen
Behandlungsformen zu héren. Sie
scheinen sich auf diesem Gebiet
erfreulicherweise standig weiterzu-
entwickeln.”
Text: Philip Baynes/
aus dem Englischen Ubersetzt von
Katharina Mellar

Wissen heilt!

So lautete der Titel einer ganzta-
gigen Veranstaltung fur seltene
Erkrankungen am 26. Februar in
Basel/Schweiz.

Vertreter verschiedener Patienten-
organisationen und Einrichtungen
kamen zu Wort.

Ebenfalls eingeladen war Katharina
Mellar, 1. Vorsitzende des Netz-
werks Neuroendokrine Tumoren

el
Yy Swv

.-

SELTEM
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NETZWERK

sal NUNG
EN

(NeT) e. V., fUr einen Vortrag zum
Thema: ,Die Diagnose seltener
Krebs: Wie man sie als Betroffener
erlebt und wie Selbsthilfegruppen
helfen kénnen.”

Fir viele NET-Betroffene kommt
zum Schock infolge der Diagnose
erschwerend hinzu, dass sie sich
alleine fUhlen mit ihrer Erkrankung.
Das Netzwerk NeT hat es sich zum

e

sassfians
Y Ty

Frau Mellar bei Ihrem Vortrag zum Thema
»Die Diagnose: seltener Krebs*

Ziel gesetzt, Betroffene und Ange-
horige aufzufangen, zu informieren,
zu beraten und Kontakte zu vermit-
teln. Aber auch die Arzteschaft, mit
der Erkrankung befasste Einrich-
tungen und letztendlich auch die
Politiker sollen fur diese seltene Er-
krankung sensibilisiert und Uber sie
informiert werden.

Denn: Wissen heilt!

Frau Mellar zusammen mit Vertretern weiterer Selbsthilfegruppen fiir seltene
Erkrankungen und Mitarbeitern von Novartis/Schweiz am Informationsstand.

BETIWER
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Regionalgruppenleiter des
Netzwerks NeT tagten in Mainz

In Mainz herrschte bereits Karne-
valsstimmung, als sich dort die Re-
gionalgruppenleiter des Netzwerks
Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
am 22. und 23. Januar trafen. Aus-
nahmslos alle waren sie zusammen
gekommen, insgesamt 20 Per-
sonen, allerdings nicht zum Feiern,
sondern zu ihrer jahrlichen Arbeits-
tagung.

Besuch der Uniklinik Mainz und
Vortrag von Frau Limberger

Das Tagungsprogramm begann
am Freitagnachmittag mit einem
Besuch in der Uniklinik Mainz und
einem Austausch mit den Vertretern
des dortigen NET-Zentrums. Bereits
seit seiner Grindung pflegt das
Netzwerk NeT gute Kontakte zu den
NET-Experten der Mainzer Uniklinik.
Seit 2006 ist dort auch eine Regio-
nalgruppe des Netzwerks beheima-
tet. Sie wird von Frau Bollinger be-
treut und von OA Dr. med. Fottner
arztlich begleitet. Prof. Dr. med. We-
ber, Leiter des Fachbereichs Endo-
krinologie, Prof. Dr. med. Musholt,
Leiter der Abteilung Endokrine Chi-
rurgie, und OA Dr. med. Miederer,
Klinik fir Nuklearmedizin, stellten
der Gruppe die diagnostischen und
therapeutischen Angebote fir NET-
Patienten vor. Eine kleine Fuhrung
mit Besichtigung des PET-Zentrums
rundete den Besuch ab.

Nach dem Abendessen traf man
sich flr einen Vortrag von Frau Lim-
berger, Firma Ipsen. Sie sprach zum
Thema ,Wie kdnnen Selbsthilfegrup-
pen und Industrie zum Wohl der Pa-
tienten sinnvoll zusammenarbeiten?
Mdglichkeiten und Grenzen”. An-
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Die Regionalgruppenleiter héren
konzentriert zu.
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Von links: OA Dr. med. Miederer, Prof. Dr. med. Weber und Prof. Dr. med. Musholt

informieren die Regionalgruppenleiter. Im Vordergrund: Frau Magiera und Frau

Schneider horen konzentriert zu

schaulich erlauterte Frau Limberger
die Chancen und Mdglichkeiten, die
ein gegenseitiger Austausch bietet,
und benannte ebenso die Grenzen
einer Zusammenarbeit. lpsen unter-
liegt als Pharmafirma den strengen
Vorschriften des Heilmittelwerbege-
setzes und hat zudem die ,Freiwilli-
ge Selbstverpflichtungserklarung der

Pharmaindustrie fUr die Zusammen-
arbeit mit Selbsthilfegruppen” unter-
zeichnet, die jegliche Einflussnah-
me auf Patientenselbsthilfegruppen
verbietet. Das Netzwerk seinerseits
hat sich aufgrund seines Selbstver-
standnisses verpflichtet, keinerlei
Produkt- und Dienstleistungswer-
bung flr Firmen zu machen.

RETIRER
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Austausch zwischen den
Regionalgruppenleitern

Am Samstagvormittag standen zu-
nachst die Berichte der Regional-
gruppenleiter Uber ihre Tatigkeiten
im vergangenen Jahr auf dem
Programm. Die Aktivitaten in den
Regionalgruppen des Netzwerks
NeT waren 2010 umfangreich und
vielseitig. Auch die Leiterinnen und
Leiter der sechs im vergangenen
Jahr neu gegrtindeten Gruppen ha-
ben sich bereits in ihrem ersten Jahr
enorm engagiert und eine Menge
Vorzeigbares geleistet. Tipps und
Informationen fUr die Organisation
und Durchfuhrung von Veranstal-
tungen fuliten den zweiten Teil des
Vormittags. Dem Erfahrungsaus-
tausch zwischen den ,alten Hasen”
und den ,Neuen” konnte sicherlich
jeder Anregungen entnehmen. In-
formationen der Geschéftsstelle be-
schlossen das Programm.

Eine FUhrung durch das geschichts-
trachtige und moderne Mainz mit
seinen zahlreichen Facetten zwi-
schen Bischofsmitze und Narren-
kappe und zwischen Rheinschiff-
fahrt und Weinlokalen, welche mit
einem Cafébesuch endete, be-
schloss die Veranstaltung.

2011 wird das Netzwerk NeT wei-
tere Regionalgruppen einrichten.
Bereits im Mai ging die Regional-
gruppe Schwaben (Raum Stuttgart-
TUbingen-Ulm-Heilbronn) an den
Start, im Juni die Regionalgruppe
Kiel. AuBerdem ist im Juni die Grin-
dung einer ersten dsterreichischen
Gruppe in Linz beabsichtigt.
Weitere regionale Gruppen sind in
konkreter Planung.

Katharina Mellar

RETIRER
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Netzwerk NeT ist europaweit die
mitgliederstarkste NET-Selbsthilfeorganisation

Die Mitgliederzahl des Netzwerks Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
nimmt bestandig zu.
Mit einer aktiven Mitgliederzahl von mittlerweile fast 650 (Stand Juni 2011)
haben sich unsere Zahlen in den letzten zwei Jahren verdoppelt.
Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. ist damit europaweit die
mitgliederstérkste Selbsthilfegruppe fir NET.
Dies zeugt von einem groBBen Vertrauen in unsere Arbeit und von einer ho-
hen Akzeptanz unserer Angebote. Auch zeugt es von dem Bewusstsein
unserer Mitglieder, dass das Wort eines starken Vereins mehr Gewicht hat.
Nicht zuletzt ist die bestandig wachsende Zahl unserer Mitglieder ein Zei-
chen fur die Not der Betroffenen.
Allerdings sind in Norwegen, Schweden und England im Verhaltnis zur
Gesamtbevdlkerung deutlich mehr NET-Patienten und Angehdrige in den
NET-Selbsthilfegruppen organisiert. Mag sein, dass in diesen Landern das
Bewusstsein fir die Wichtigkeit des Selbsthilfegedankens bereits ausge-
pragter vorhanden ist.

K. Mellar

Prof. Dr. med. Jan Miiller-Brand jetzt
Med.-wiss. Beirat des Netzwerks NeT

Prof. Dr. med. Muller-Brand ist dem Netzwerk
NeT von jeher eng verbunden. Nun steht uns
der Nuklearmediziner von Weltrang auch ganz
offiziell als ,Aktiver medizinisch-wissenschaft-
licher Beirat” zur Seite. Bis zu seiner Pensionie-
rung im Jahr 2010 war er Direktor der Nukle-
armedizinischen Klinik des Universitatsspitals
Basel/Schweiz. Er ist der Wegbereiter der Ra-
diorezeptortherapie schlechthin. Weltweit war er
der erste, der diese Behandlung durchgefihrt
hat. NET-Patienten aus aller Herren Lander, viele
auch aus unseren Reihen, haben sich von ihm
behandeln lassen.

Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. betrachtet es als groBe
Ehre, dass Prof. Muller, wie er meist kurz genannt wird, inm nun aktiv zur
Seite steht.

Prof. Dr. med. Jan Muller-Brand wird Ubrigens am 07.07.2011 in Erlan-
gen einen Vortrag halten zum Thema ,,15 Jahre Radiopeptidtherapie:
Erreichtes und Perspektiven”. Nahere Informationen dazu erhalten Sie
unter www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen > Regionale Treffen und
Veranstaltungen. Anmeldung erbeten unter Tel. 0911/25 28 999 oder info@
netzwerk-net.de. K. Mellar

i

Prof. Dr. med. Miiller-Brand



GLANDULAGLT

T

Regionalgruppe Schwaben eingerichtet

Sehr groBen Zuspruch fand die Er-
6ffnungsveranstaltung der Regional-
gruppe Schwaben, am 18. Mai am
Katharinenhospital in Stuttgart. Ins-
gesamt 45 Patienten und Angehorige
waren gekommen, um die interes-
santen und spannenden Vortrage zu
héren und sich mit anderen Betrof-
fenen auszutauschen.

Frau Mellar begriBte die anwesen-
den Teilnehmer und die Referenten.
Sie freute sich, dass das Projekt
,Regionalgruppe Schwaben” nun re-
alisiert werden konnte und die Uber-
einstimmende Unterstitzung der
groBen Kliniken in Schwaben findet,
insbesondere des Katharinenhospi-
tals Stuttgart, das in Person von OA
Dr. med. Hiller und PD Dr. med. P6p-
perl erheblichen Anteil an der Umset-
zung dieser Idee hat, aber auch der
Universitatskliniken Tubingen und
Ulm.

In ihrem Vortrag sprach sie dardber,
wie die Diagnose Krebs das Leben
sowohl der Erkrankten als auch der
Angehdrigen schlagartig und nach-
haltig verandert und Uber das psy-
chische Erleben und den Umgang
mit dieser Diagnose. Auch die Ange-
horigen sieht sie in diesem Sinne als
,Betroffene”. Und sie sprach Uber die
besonderen Erschwernisse fur Pati-
enten mit einer seltenen Krebserkran-
kung, mit der sie meist recht alleine
dastehen. In dieser Situation kénnen
die Ansprechpartner des Netzwerks
NeT aus ihrem Wissen und aus ei-
genem Erleben als selber Betroffene
ganz konkret Informationen, Rat und
Hilfe geben, aber auch zuhéren und
auffangen. Sie stellte die umfang-
reichen Angebote des Netzwerks
NeT fir die Betroffenen und fUr die
Angehdrigen vor und ging auch auf
die weiteren Aufgaben des Vereins
ein, die weit Uber die Ublichen Aktivi-
tatsbereiche einer Selbsthilfegruppe
hinausgehen (z. B. die Bereitstellung

HEIEWERE

4 namentlich nicht
¥ erwahnt werden
und
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bleiben.
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Von links: Marion Schneider, N. N., Katharina Mellar, PD Dr. med. Gabriele Pépperl,

OA Dr. med. Stefan Hiller

von aktuellen Informationen Uber die
Diagnostik und Therapie von NET
auch fur involvierte Gruppen wie
Arzte und Kliniken Uber Broschuiren,
die GlandulaNeT und regionale und
Uberregionale Veranstaltungen fur
Betroffene und Arzte, die Zusam-
menarbeit mit Forschungseinrich-
tungen, Kontakte zu NET-Experten
und Behandlungszentren, politisches
Engagement, internationale Kontakte
zu NET-Selbsthilfegruppen u. v. m.).

Frau Mellar stellte dann Frau N. N.
und Frau Marion Schneider vor.
Beide werden kinftig im Tandem die
Regionalgruppe Schwaben leiten.
Die arztliche Betreuung der neuen
Regionalgruppe tbernimmt OA Dr.
med. Stefan Hiller. Zum Veranstal-
tungszeitpunkt noch an der Kilinik
fir Hamatologie und internistische
Onkologie des Katharinenhospitals
Stuttgart tatig, wird er ab 1. Juli als
Leitender Arzt der Abteilung Integra-
tive Onkologie an die Filderklinik in Fil-
derstadt bei Stuttgart wechseln.

Dort hat er sich die Integration von
schulmedizinischer H&matologie/On-
kologie und Komplementarmedizin

sowie anthroposophischer Medizin
vorgenommen. Dr. Hiller wird sich
auch an seinem neuen Wirkungsort
weiterhin um die Betreuung von NET-
Patienten kimmern.

In seinem Vortrag zum Thema ,Wel-
che medikamenttsen Therapiemdg-
lichkeiten stehen flr Neuroendokrine
Tumoren zur Verflgung — Bewéhrtes
und Neues” ging Dr. Hiller auf die
Vielfalt der neuroendokrinen Tumo-
ren ein und erléuterte ausfuhrlich die
unterschiedlichen medikamentdsen
Behandlungsmdglichkeiten, die in
Abhéngigkeit von der Ausformung
der Erkrankung insbesondere unter
Berlicksichtigung der Histologie, des
Differenzierungsgrades, der Prolifera-
tionsrate (Wachstumsgeschwindig-
keit) und des Tumorstadiums zum
Einsatz kommen kénnen. Er stellte
aktuelle Studien fur NET-Patienten
vor, sprach Uber die neuen zielgerich-
teten Medikamente und erklérte de-
ren Wirkprinzip.

Die Teilnehmer richteten zahlreiche
Fragen an ihn, beispielsweise zur Zu-
lassung von Medikamenten, zum ,,off
label use” von nicht zugelassenen
Medikamenten oder zur Teilnahme an

RETIRE
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Studien, aber auch Fragen zur per-
sonlichen Krankheitssituation.

Frau PD Dr. med. Gabriele Popperl,
Nuklearmedizinerin am Katharinenhos-
pital Stuttgart mit hoher Expertise fir
NET erlauterte in ihrem Vortrag ,Was
kann die Nuklearmedizin zur Diagos-
tik und Therapie von Neuroendokrinen
Tumoren beitragen?” anschaulich und
ausflhrlich Themenkomplexe wie den
Unterschied zwischen Nuklearmedizin
und Radiologie, Radiologische Unter-
suchungsmethoden, nuklearmedizi-
nische Stoffe zur Diagnostik und The-
rapie von NET, den Vergleich der ver-
schiedenen SMS-Bildgebungen, den
Stellenwert der nuklearmedizinischen
Diagnostik, die diagnostischen Még-
lichkeiten der PET-Bildgebung, die
Moglichkeiten und Grenzen der Radio-
rezeptor-Therapie, Entscheidungskri-
terien fUr die Therapie mit 90Yittrium

bzw. 177Lutetium bzw. flr die Dosis
und die Zahl der Behandlungen, realis-
tische Erwartungen an die Wirksamkeit
der Therapie sowie deren Risiken und
Grenzen.

Auch an Frau PD P&pperl richteten
die Teilnehmer viele Fragen, z.B.
nach der Dauer der Therapie am
Katharinenhospital (vier Tage sta-
tionar), nach dem Tumorboard am
KH (besteht seit mindestens funf
Jahren, fUr NET seit gut zwei Jahren
intensiviert), zur Stahlenbelastung
beim PET/CT (PET-Belastung etwa
so hoch wie die jahrliche natdrliche
Strahlenbelastung, CT-Belastung
ist abh&ngig davon, ob es sich um
ein low-dose-CT handelt oder um
ein Volldosis-CT) und natUrlich auch
wieder Fragen zur personlichen
Krankheitssituation.

Netzwerk NeT vergibt erstmals

GLORINET-Preis

Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. wird in diesem
Jahr erstmals einen Preis fiir besondere Verdienste auf dem Gebiet
der Neuroendokrinen Tumoren vergeben: den GLORINET-Preis:

90% aller Neuroendokri-
nen Tumoren werden falsch
diagnostiziert,im Durchschnitt
dauert es funf bis sieben Jahre,
bis die Patienten einer geeig-
neten Therapie zugefuhrt wer-
den.

Dank der Verdienste einzelner
engagierter Arzte und Forscher,
die sich seit vielen Jahren um-
fassend mit der Erkrankung be-
schaftigen, hat die Entwicklung

lt'I_'WEi'

des Wissens Uber neuroendokrine
Tumoren in Deutschland insbeson-
dere in den letzten zehn Jahren
groBe Fortschritte gemacht.

Das Netzwerk NeT mdchte sich
stellvertretend fur alle NET-Pati-
enten fur diese besonderen Leis-
tungen zum Wohle der Betroffenen
bedanken. Und es mdOchte junge
Arzte motivieren, es diesen Vorbil-
dern gleichzutun.

ﬂ;ﬁ Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Die Teilnehmer waren abschlieBend
eingeladen zum Fragen- und Erfah-
rungsaustausch untereinander. Bei
einem Kkleinen Imbiss klang die Veran-
staltung aus.

Das nachste Treffen der Regional-
gruppe Schwaben wird voraussicht-
lich im September in Tlbingen statt-
finden. FUr November ist im Rahmen
des Weltweiten Neuroendokrinen
Tumortags wieder eine Veranstaltung
mit dem Katharinenhospital vorgese-
hen.

Néhere Informationen erhalten Sie
rechtzeitig unter www.netzwerk-net.
de > Veranstaltungen > Regionale
Veranstaltungen oder im Mitglieder-
bereich der Website.

Katharina Mellar

Der erste Preistrager wird im.
Rahmen des-8. Uberregio-
nalen Neuroendokrinen Tumor-
tags geehrt. Dieser findet vom
14.-16. Oktober 2011 in Wei-
mar-Legefeld statt. Das detail-
lierte Programm finden Sie auf
S.14/15, néhere Informationen
unter www.netzwerk-net.de >
Veranstaltungen > Uberregionale
Veranstaltungen.

Katharina Mellar
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8. Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag 14.-16.10.2011 in Weimar-Legefeld

Programm fiir den 14.10.2011 (nur fiir Mitglieder)

18:00

Mitgliederversammlung

AnschlieBend gemeinsames Abendessen
(fiir Mitglieder und Referenten)

Programm fiir den 15.10.2011

09:00-09:10

09:10 - 09:20
09:20 - 09:35

09:35 - 09:50
09:50 - 10:05
10:05 -10:20

10:20 - 10:40
10:40-11:00
11:00-11:15

11:15-11:30

11:30-11:45

11:45-12:05
12:05-12:30

12:30 - 14:00
14:00 - 15:00

BegriiBung

Update Netzwerk NeT

Nuklearmedizinische Diagnostik und Therapie?
Was gibt es Neues?

Endoskopische Diagnostik von neuroendokrinen Tumoren
Ist die Operation bei NET immer die Therapie der ersten Wahl?

Lebertransplantation bei GEP-NET —
was ist maglich - was ist sinnvoll?

Fragen der Teilnehmer
Pause

Lokale Behandlungsmaoglichkeiten von NET-Metastasen in
Leber, Lunge und Niere

Neue Medikamente fiir NET:
Andern sie die Therapieentscheidungen?
Welchen Stellenwert haben die bewdhrten?

TCM (Traditionelle Chinesische Medizin) und schulmedizinische
Behandlung - ein Widerspruch?

Fragen der Teilnehmer

GLORINET-Preis*
Uberreichung, Laudatio und Festvortrag

Mittagspause (gemeinsames Mittagessen)
Workshopreihe A (Parallelveranstaltungen)

@ Was kann die TCM (Traditionelle Chinesische Medizin)
zur Verbesserung der Lebensqualitat beitragen?

@ Neuroendokrine Tumoren der Lunge

@ Aktuelle Studien zur medikamentdsen Therapie von
NET-Patienten

@ Aktuelle Aspekte zur Multiplen Endokrinen Neoplasie 1
(MEN 1)

(5) Psychologische Unterstiitzung fiir Angehorige
(6) Erndhrungsproblematiken bei NET

Katharina Mellar
Prof. Dr. med. Dieter Horsch

Katharina Mellar
Prof. Dr. med. Richard Baum

Prof. Dr. med. Dieter Hérsch
PD Dr. med. Merten Hommann
Dr. med. Christine Wurst

Dr. med. Alexander Petrovitch

Dr. med. Ulrich Pape

Dr. med. Fritz Friedl

Dr. med. Fritz Frieal

Prof. Dr. med. Dieter Hdrsch
Dr. med. Ulrich Pape

Prof. Dr. med. Heiner Mdnig

Dipl.-Psych. Hannelore Sinzinger
Dipl.-Troph. Lydia Pechmann
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15:00-15:30  Kaffeepause
15:30-16:30  Workshopreihe B (Parallelveranstaltungen)

@ Nachsorge bei NET: Wer? Wie? Wie oft? Prof. Dr. med. Heiner Mdnig

(8] Chirurgische Innovationen in Bad Berka PD Dr. med. Merten Hommann
(OP mit der Gamma-Sonde, neoadjuvante PRRT vor OP, Dr. med. Daniel Kimmerer
gentechnische Forschungsergebnisse) Dr. med. Christine Wurst
und in Jena (neoadjuvante PRRT vor Transplantation)

© Das PET-Zentrum Bad Berka stellt sich vor Dr. med. Carolin Zachert

10] Psychologische Unterstiitzung flir Angehorige Dipl.-Psych. Hannelore Sinzinger

(D Patientenverfligung und weitere Vorsorgeverfligungen Frau Berit Sayer

16:30-17:00  Zusammenfassung und Abschluss

Programm fiir den 16.10.2011
09:00-10:30  Moderierter Erfahrungsaustausch unter Patienten
11:30-13:00  Stadtfithrung in Weimar

Fiir die Veranstaltung am 15.10.2011 sind bei der LAK Thiiringen CME-Punkte beantragt

(Anm.: in den letzten Jahren jeweils 9 CME-Punkte).

Nédhere Informationen zum Programm sowie das Anmeldefo.[mular finden Sie auf unserer Internetseite
www.netzwerk-net.de unter Veranstaltungen > Uberregionale Veranstaltungen.

Die gesamte Veranstaltung findet statt im Hotel Park Inn Weimar-Legefeld
Kastanienallee 1, 99438 Weimar, Tel.: 03643/8030

Fiir Ubernachtungen ist ein Kontingent im Hotel Park Inn reserviert unter dem Stichwort ,,NET-Tag Bad Berka”.
Informationen Uber weitere Hotelkontingente erhalten Sie auf unserer Internetseite www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen
> Uberregionale Veranstaltungen

Wir bitten Sie, Ihre Hotelbuchungen eigensténdig vorzunehmen.

Anmeldung fiir die einzelnen Programmbausteine mit Anmeldeformular bis spatestens 30.09.2011
an das
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
Warnitzstr. 115a
90449 Niirnberg
Fax-Nr. 0911/2 55 22 54
E-Mail: info@netzwerk-net.de

*Der GLORINET-Preis ist ein Ehrenpreis des Netzwerks Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. Er wird in diesem Jahr erstmals
vergeben fiir herausragende Verdienste zum Wohl der Patienten mit neuroendokrinen Tumoren.

BETIWER
ﬂ;ﬁ Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de m
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Neues von der Worldwide NET Community

Worldwide NET Community tagte

in Lissabon

Im Vorfeld der ENETS-Tagung traf
sich die Worldwide NET Commu-
nity am 08. und 09. Marz 2011 in
Lissabon. Vertreter von zehn NET-
Selbsthilfgruppen weltweit waren
zusammengekommen, um an dem
Projekt, das im vergangenen Jahr
ins Leben gerufen worden war, wei-
terzuarbeiten.

Am ersten Tag des Treffens wurde
zunachst die Frage diskutiert, ob
die Worldwide NET Community, die
bislang eine informelle Gruppe ist,
nach ihrem ersten Jahr weiter be-
stehen soll. Aufgrund der bisherigen
auBerst positiven Erfahrungen und
aufgrund der erfolgreichen Arbeit im
ersten Jahr wurde diese Frage ein-
stimmig bejaht. In der Folge dieser
Entscheidung wird sich die World-
wide NET Community schrittweise in
einer strengeren Form organisieren,
zumal sich Ende 2011 der bisherige
,Steigbtgelhalter” Novartis zurlick-
zieht und die Gruppe dann vollig
auf eigenen FiBen stehen wird. Um
dann den Anforderungen gewach-
sen zu sein, einigte man sich bereits
jetzt auf folgende Grundstruktur,
aus denen die Organisation kunftig
bestehen soll: Partner (Mitglieder),
Mitgliederrat (Exekutivkomitee) und
Unterstiitzer (Supporter). AuBerdem
wurde ein grober Zeitplan fur die For-
mierung der Organisation aufgestellt.
Die anwesenden Mitglieder wahlten
ein siebenkdpfiges Exekutivkomitee,
welches die derzeit anstehenden
Aufgaben unter sich verteilte.

Die wichtigsten Zielsetzungen fur
das Jahr 2011 sind die Weiterver-

folgung und die konkrete Umset-
zung der Idee des Worldwide NET
Awareness Days, des Weltweiten
Neuroendokrinen Tumortags, am
10. November 2011. Die Veranstal-
tungen sollen auch in diesem Jahr
unter dem Motto ,Friherkennung
von NET und Information tber NET”
stehen. ,If you don't suspect it, you
can't detect it!” bedeutet soviel wie:
,Was man nicht vermutet, kann man
auch nicht diagnostizieren.” AuBer-
dem soll weltweit die Griindung von
NET-Selbsthilfegruppen angeregt
und unterstdtzt werden.

Am ndchsten Tag befasste sich das
Team konkret mit Detailfragen zur
Vorbereitung und zur Durchftihrung
des Weltweiten Neuroendokrinen
Tumortages 2011. Dazu zahlt auch
die Uberarbeitung und Aktualisie-
rung der weltweiten Homepage
www.netcanceraay.org.

>
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ZUR YERBESSERUNG DER SITUATION VON PATIENTEN
MIT NEUROENDDOKRINEN TURMOREN

Worldwide NET Community bei
ENETS-Kongress vertreten

Im Anschluss an das Treffen fand
am 10. und 11. Marz der 8. ENETS-
Kongress statt (s. Bericht auf Seite
56). 1.600 NET-Experten aus aller
Welt besuchten dieses Symposium,
auf dem Uber neueste Forschungs-
ergebnisse zu neuroendokrinen Tu-
moren informiert wird. Die Worldwi-
de NET Community war mit einem
Informationsstand vertreten, wel-
cher auf ausgesprochen reges In-
teresse stieB und ein sehr positives
Echo fand.

Katharina Mellar

.............

Internationale Besetzung des Standes der Worldwide NET Community beim ENETS-
Kongress in Lissabon Von links: Agneta H-Franzén (CARPA, Schweden), Kari Brendtro
(NANETS, USA), Katharina Mellar (Netzwerk NeT, Deutschland), Karen Hamel

(Novartis, New York)
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Stellungnahmen des Netzwerks NeT
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Offentliche und politische Stellungnahmen des Netzwerks NeT

Medizinische Versorgung von Patienten mit
neuroendokrinen Tumoren

Neuroendokrine Tumore sind sel-
tene Tumorerkrankungen (niedrige
Inzidenz, ca. 3-5:100.000, jedoch
deutlich steigende Tendenz) und be-
durfen besonderer Diagnose- und
Therapieverfahren. Andererseits ha-
ben neuroendokrine Tumoren (NET)
oft ein langsames Wachstum und
eine relativ gute Langzeitprognose,
sodass die Zahl der NET-Patienten
in Deutschland auf 15.000-20.000
geschatzt werden kann (relativ hohe
Pravalenz). Die Seltenheit der neuro-
endokrinen Tumoren bedingt, dass
es fur diese Erkrankung insbesondere
im metastasierten Stadium, welches
infolge einer oft spaten Diagnosestel-
lung sehr haufig ist, nur wenige stan-
dardisierte Diagnose- und Therapie-
verfahren gibt und dass derzeit nur
wenige zugelassene Medikamente
zur Verfigung stehen. Andererseits
existieren fUr diese Erkrankung neue
und innovative Diagnose- und The-
rapiemaoglichkeiten, die vor allem in
daflr spezialisierten Kliniken ange-
boten werden. FUr die aktuelle und
zukUnftige optimale Versorgung von
Patienten mit einem neuroendokri-
nen Tumor mussen insbesondere vor
diesem Hintergrund wichtige Grund-
werte und Grundpfeiler unseres Ge-
sundheitssystems gewahrleistet sein.
Dazu gehdren im Besonderen:
® die freie Arztwanhl,
® die freie Wahl eines spezialisier-
ten Behandlungszentrums/Be-
handlungsortes,
® der Zugang zu nicht zugelas-
senen Medikamenten,
® der Zugang zu neuen und inno-
vativen Diagnose- und Therapie-
verfahren,
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® der Zugang zu Diagnostik- und
Therapieverfahren, die im Rah-
men klinischer Studien gepruift
wurden und sich im Zulassungs-
verfahren befinden,

® die Weiterfihrung von stationar
verabreichten Medikamenten in
der ambulanten Therapie,

® die psychoonkologische Betreu-
ung der Patienten.

Den zahlreichen Berichten, die das

Netzwerk Neuroendokrine Tumo-

ren erreichen, ist zu entnehmen,

dass diese Grundpfeiler der medi-

zinischen Versorgung noch keines-

wegs in jedem Fall zur Selbstver-

sténdlichkeit geworden sind.

Im Einzelnen wollen wir zu den auf-
gefiihrten Punkten Stellung neh-
men.

Freie Arztwahl

Patienten mit neuroendokrinen Tu-
moren, insbesondere mit bosar-
tigem und fortgeschrittenem neu-
roendokrinem Tumor, bangen um
ihr Leben. Die Seltenheit der Er-
krankung und der sehr individuelle
Krankheitsverlauf erschweren die
Situation. Fur eine gute und rich-
tige Therapie sind NET-Patienten
auf engagierte und spezialisierte
Arzte angewiesen. Viele Patienten
nehmen daflr auch weite Wege in
Kauf. |dealerweise werden sie vom
Hausarzt in vertrauensvoller Zusam-
menarbeit mit Spezialisten flr diese
Erkrankung betreut.

\Vor diesem Hintergrund ist der Erhalt
der freien Arztwah! fur neuroendokri-
ne Patienten Uberlebenswichtig.
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Freie Wahl eines spezialisierten
Behandlungszentrums/
Behandlungsortes

Zahlreiche Berichte belegen, dass
Patienten mit neuroendokrinen Tu-
moren haufig falsch diagnostiziert
und Uber Jahre falsch, d. h. auf eine
andere Erkrankung hin behandelt
werden. Eine spezialisierte Diagnos-
tik und eine interdisziplinare Abstim-
mung mit dem Ziel der Auswahl des
besten Therapieverfahrens durch
ein erfahrenes und spezialisiertes
Arzteteam sind fiir NET-Patienten
unverzichtbar, nicht selten sogar
Uberlebensnotwendig.

FUr jeden Patienten mit einem neu-
roendokrinen Tumor muss daher
der uneingeschrankte Zugang zur
Behandlung durch ein kompetentes
und erfahrenes Arzteteam seines
Vertrauens an einem Behandlungs-
ort seiner Wahl gewahrleistet sein.

Zugang zu nicht zugelassenen
Medikamenten

Fur die Behandlung von neuroen-
dokrinen Tumoren sind nur wenige
Medikamente zugelassen. Viele
Therapien werden mit Medikamen-
ten durchgeflihrt, die fur die Be-
handlung dieser seltenen Tumoren
aktuell keine Zulassung besitzen
(,off label use”) und diese in ab-
sehbarer Zeit auch nicht bekom-
men werden. Andererseits ist die
Wirksamkeit verschiedener Thera-
pieverfahren durch Studien nach-
gewiesen, die aber flr eine Zulas-
sung nicht ausreichen oder nicht
so konzipiert worden sind (,,orphan
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drugs”). Ein Teil der Medikamente
muss Uber internationale Apothe-
ken besorgt werden.

Der Zugang zu nicht zugelassenen
Medikamenten ist fur Patienten mit
neuroendokrinen Tumoren oftmals
Uberlebenswichtig und sollte er-
leichtert werden.

Zugang zu neuen und
innovativen Diagnose- und
Therapieverfahren

Fur die Patienten mit neuroendokri-
nem Tumor existieren empfindliche
und wirkungsvolle neue Diagno-
se- und Therapieverfahren, wie die
Somatostatin-Rezeptor-PET/CT
und die peptidvermittelte Radiore-
zeptortherapie, die in spezialisierten
Zentren vorgehalten werden. Der
Nutzen dieser Verfahren ist durch
Studien belegt, die ENETS-Guide-
lines 2010 sehen diese Modalitaten
ausdrucklich vor. Viele NET-Pati-
enten sind in einem bestimmten
Stadium der Erkrankung auf diese
Therapieformen angewiesen.

FUr NET-Patienten ist es notwendig
und unverzichtbar, dass die Herstel-

Stellungnahmen des Netzwerks NeT

lung von Radiopharmazeutika zur
Diagnostik und Behandlung neuro-
endokriner Tumoren in spezialisier-
ten Zentren weiterhin gewahrleistet
ist.

Zugang zu Diagnostik- und
Therapieverfahren, die im
Rahmen klinischer Studien
geprift wurden und sich im
Zulassungsverfahren befinden

Neue Medikamente zur Behandlung
von Patienten mit neuroendokrinen
Tumoren werden im Rahmen Kili-
nischer Studien gepruft. Oft ist der
zeitliche Abstand zwischen dem Ab-
schluss der klinischen Prifung und
der Erhaltlichkeit der Medikamente
sehr lang. Sofern die Wirksamkeit
belegt ist, sollte der Zugang zu neu-
en Medikamenten fur NET-Patienten
daher bereits nach Abschluss der
Klinischen Prifung in der Zeit bis zur
Zulassung ermoglicht werden.
Generell sollen auch andere ent-
sprechende und neue Therapiever-
fahren fUr Patienten mit neuroendo-
krinen Tumoren in klinischen Studi-
en getestet werden.

Weiterfiihrung von stationar
verabreichten Medikamenten
in der ambulanten Therapie

Medikamentdse Therapien, die bei
einem stationdren Aufenthalt be-
gonnen wurden und sich als wirk-
sam erwiesen haben, sollen gene-
rell nach der Entlassung aus der
Klinik weitergefiihrt werden kdnnen,
sofern die gesundheitliche Proble-
matik und die Beschwerden weiter
bestehen.

Psychoonkologische
Betreuung der Patienten

Ein erheblicher Teil der Patienten mit
neuroendokrinen Tumoren leidet an
einer fortgeschrittenen Krebserkran-
kung, die ihr Leben akut bedroht.
Eine zeitnahe und kompetente psy-
choonkologische Begleitung und
Betreuung dieser Patienten muss
gewahrleistet sein.

Ndrnberg, 08. April 2011

Patienten mit neuroendokrinen Tumoren benotigen
zwingend Endokrinologen

Liebe Leserin, lieber Leser,

als NET-Patient wissen Sie es wahrscheinlich selbst am besten: ES ist
enorm schwierig, einen kompetenten Endokrinologen zu finden. Die Fol-
gen sind héufig lange Wartezeiten, weite Anfahrtswege und — was noch
wesentlich gravierender ist: Es vergeht meist viel wertvolle Zeit, bis ent-
sprechende Symptome (berhaupt korrekt diagnostiziert werden.

Leider sieht es derzeit nicht danach aus, dass sich die Situation ver-
bessert. Im Gegenteil: Sie droht noch schlimmer zu werden. Nach der
,Deutschen Gesellschaft fir Endokrinologie” (DGE) hat darauf auch das
Netzwerk NeT mit einer Pressemitteilung reagiert, die wir lhnen nicht vor-

enthalten wollen:

In Deutschland ist die Endokrinolo-
gie laut Aussagen der Fachrichtung
zu einer sterbenden Spezies gewor-
den. Die Anzahl der Lehrstihle mit
dem Schwerpunkt Endokrinologie
konnte sich in absehbarer Zeit dra-
matisch verringern und den nieder-
gelassenen Endokrinologen werden
die von ihnen erbrachten Leistun-
gen laut Leistungskatalog nur teil-
weise erstattet.
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Stellungnahmen des Netzwerks NeT

Das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT) e. V. als bundesweite
und groBte deutsche Selbsthilfeor-
ganisation fur Patienten mit neuro-
endokrinen Tumoren mochte auf
diesen im ambulanten Bereich be-
reits bestehenden und im klinischen
Bereich drohenden Mangel in aller
Deutlichkeit hinweisen.

Fur den Patienten lassen allein die
Uberfullten Wartezimmer und die
extrem langen Wartezeiten auf ei-
nen Termin darauf schlieBen, dass
der Bedarf an Endokrinologen weit-
aus groBer ist als das Angebot.

Auch Patienten mit neuroendokri-
nen Tumoren bekommen diesen

Mangel deutlich zu spuren. Fur die
Mehrzahl von ihnen ist die medizi-
nische Diagnostik und Therapie im
engen interdisziplindren Dialog mit
Endokrinologen zwingend und le-
benswichtig.

In einer Pressemitteilung vom
12.01.2011 weist die DGE auf die-
sen Missstand hin und fordert die
Universitaten und Trager des Ge-
sundheitssystems auf, diesen zu
beseitigen. In ihrer Stellungnahme
warnen die Unterzeichner: ,Die En-
dokrinologie kann bei dieser Ent-
wicklung in Zukunft weder ihren
Auftrag in Lehre und Forschung
noch in Weiterbildung und Kranken-
versorgung erfullen”. Sie fordern die

GLANDULAGST
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Einrichtung einer Planungskommis-
sion unter Beteiligung der betrof-
fenen Institutionen einschlieBlich der
Ministerien fir Gesundheit (BMG),
des Ministeriums fur Forschung und
Bildung (BMBF) sowie von Vertre-
tern der Hochschulen, der betrof-
fenen Fachgesellschaften und der
Krankenkassen sowie der &rztlichen
Selbstverwaltung.

Das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT) e.V. unterstitzt die
Forderung der Deutschen Gesell-
schaft fur Endokrinologie (DGE)
nach einer Starkung des Faches
Endokrinologie.

Katharina Mellar

fur’'s Ehrenamt!

brochen hat.
Danke dem Spender!

GesundHeits GmbH hat Herz

Eine riesengroBe Freude bereitete die GesundHeits GmbH
GHD dem jlngsten ehrenamtlichen Mitarbeiter des Netzwerks
NeT, Christian M. Sie spendierte ndmlich die Eintrittskarte zum
FINAL4-Finale in der Champions League der Handballer in die
Kdlnarena inclusive Anreise und Hoteldbernachtung! Der 14-
jahrige Christian ist selber aktiver Handballspieler, allerdings
derzeit gehandicapt, da er sich beim Skifahren die Hand ge-

Christian M. fiebert beim Spiel ,seiner” Mannschaft mit.

Sehr geehrte (Noch-)Nicht-Mitglieder,

Sie halten die GlandulaNeT, die
Zeitschrift des Netzwerks Neuro-
endokrine Tumoren (NeT) e. V., in
Handen.

Es ist unser Ziel, Innen Uber diese
Zeitschrift aktuellste (Uberlebens-)
wichtige Informationen zum The-
ma NET zu vermitteln.

Als Mitglied des Netzwerks Neu-
roendokrine Tumoren (NeT) e.V.
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wird Ihnen die Zeitschrift regelmaBig
nach Erscheinen automatisch zuge-
sandt.

AuBerdem konnen Sie eine Vielzahl
weiterer Angebote des Netzwerks
NeT nutzen.

Bitte unterstltzen Sie unser ehren-
amtliches Engagement durch lhre
Mitgliedschaft!

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

Der Jahresbeitrag im Netzwerk
Neuroendokrine Tumoren (NeT)
e. V. betragt 20,- € fUr Betroffene
und 10,- € fUr weitere Angehori-
ge.

Das Beitrittsformular finden Sie auf
der Ruckseite dieses Heftes oder
unter www.netzwerk-net.de > Mit-
gliedschatt.
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Schwerbehinderung?

Soll ich einen Schwerbehindertenausweis beantragen?
Ist das nicht schrecklich kompliziert? Und was wiirde er mir niitzen?

Vielleicht haben Sie sich solche
Fragen auch schon gestellt.
Katharina Mellar sprach dartber
mit Jutta Leonhard, Sachbearbei-
terin beim Zentrum Bayern Fami-
lie und Soziales (ZBFS) - Versor-
gungsamt in Bayreuth.

K. Mellar: Frau Leonhard, Sie ha-
ben taglich mit der Bearbeitung
von Schwerbehindertenantrdgen
zu tun.

Kdnnen wir als NET-Patienten ei-
gentlich so einen Antrag stellen?

J. Leonhard: Bei einer Erkran-
kung an einem bdsartigen neuro-
endokrinen Tumor ist es auf jeden
Fall sinnvoll, einen Schwerbehin-
dertenantrag zu stellen und einen
Schwerbehindertenausweis zu be-
antragen.

Ein Ausweis wird ausgestellt, wenn
der Grad der Behinderung (GdB)
wenigstens 50 betragt.

K. Mellar: Wo ist dieser Antrag
einzureichen und wie geht man bei
der Antragstellung am besten vor?

J. Leonhard: Das richtet sich
nach dem jeweiligen Bundesland,
in dem man wohnt. Die 0Ortlichen
Gemeinde- und Stadtverwal-
tungen wissen, wo dieser Antrag
Zu stellen ist.

In Bayern z.B. sind die Regional-
stellen des Zentrums Bayern Fa-
milie und Soziales fir die Bearbei-
tung der Schwerbehindertenantra-
ge zustandig.

Detaillierte Informationen finden
Sie im Internet unter www.zbfs.
bayern.de/schwbg/index.htm/

B

Der Antrag kann auch sehr kom-
fortabel online unter www.schwer-
behindertenantrag.bayern.de ge-
stellt werden. Bundesweit findet
man unter www.einfach-teilhaben.
de die entsprechenden Adressen
im Internet.

Der Antrag ist leicht selbst auszu-
fullen. Anzugeben sind die perso-
nenbezogenen Daten und die vor-
liegenden Gesundheitsstérungen.

Wichtig ist die Angabe, bei wel-
chen Arzten Sie in Behandlung
sind, welche Klinikaufenthalte
stattgefunden haben und ob in
letzter Zeit eine Rehabilitations-
maBnahme durchgefihrt wurde.
Mit Ihrer personlichen Einverstéand-
niserklarung werden dann die ent-
sprechenden Befunde von Amts
wegen angefordert.

K. Mellar: Wie lange dauert es
dann erfahrungsgeméB von
der Antragstellung bis zum Be-
scheid?

J. Leonhard: Das hangt u. a. da-
von ab, wie schnell die arztlichen
Unterlagen beigezogen werden
koénnen. Falls Sie Krankenhaus-
entlassungsberichte, arztliche
Befundberichte und bei Tumorer-
krankungen den histologischen
Befund in Handen haben, sollten
Sie diesen beifliigen. Der Fest-
stellungsbescheid gilt ab Tag der
Antragstellung. Es kann fUr steu-
erliche Zwecke auch eine rickwir-
kende Bescheinigung ausgestellt
werden.

K. Mellar: Wie wird der Grad der
Behinderung festgestellt?

echwerpunkt

Jutta Leonhard, Sachbearbeiterin beim
Zentrum Bayern Familie und Soziales
(ZBFS) - Versorgungsamt in Bayreuth

J. Leonhard: Die Feststellung des
Grades der Behinderung richtet
sich nach den ,Versorgungsme-
dizinischen Grundséatzen”, die Be-
standteil der Versorgungsmedizin-
Verordnung (VersMedV) sind. Hier
ist jeweils eine bestimmte Gesund-
heitsstérung einem Grad der Be-
hinderung zugeordnet.

FUr die Bewertung eines endokri-
nen Tumors gibt es keinen generell
gultigen GdB. Der begutachten-
de Amtsarzt schlieBt anhand der
Lokalisation des Tumors auf den
GdB. Bei einem hormonell aktiven
Tumor kann der GdB hoher bewer-
tet werden. Entscheidend fUr die
Hbéhe des GdB und die Dauer der
Heilungsbewahrung ist auch die
Prognose der Tumorerkrankung.

Nach der gesetzlichen Definition
sind Menschen behindert, wenn
ihre korperliche Funktion, geistige
Fahigkeit oder seelische Gesund-
heit mit hoher Wahrscheinlichkeit
langer als sechs Monate von dem
fUr das Lebensalter typischen Zu-
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stand abweichen und daher ihre
Teilhabe am Leben in der Gesell-
schaft beeintrachtigt ist. Eine be-
sondere berufliche Beeintrachti-
gung wird dabei nicht bertcksich-
tigt.

Der GdB wird nach Zehnergraden
abgestuft und von 20 bis 100 %
festgestellt, wobei die einzelnen
Gesundheitsstérungen nicht ein-
fach addiert werden. MaBgebend
sind die Auswirkungen der Ge-
sundheitsstérungen in ihrer Ge-
samtheit unter Bertcksichtigung
ihrer wechselseitigen Beziehungen
zueinander. Dabei wird von der
Gesundheitsstérung mit dem
hochsten Einzel-GdB ausgegan-
gen und dann fUr jede weitere Ge-
sundheitsstorung gepruft, ob und
inwieweit durch sie das Ausmal
der Behinderung groBer wird.

K. Mellar: Auch bei NET ist es
maoglich, dass zusétzlich dauer-
hafte psychische Beeintrédchti-
gungen bestehen, die im Zusam-
menhang mit der Erkrankung ste-
hen, z. B. Depressionen. Derartige
Beeintrachtigungen sind nicht
ohne Weiteres objektiv messbar.
Wie ist hier die Vorgehensweise?

J. Leonhard: Zur Feststellung
der Behinderung wird eine versor-
gungsarztliche Stellungnahme zu
den vorliegenden medizinischen
Befunden eingeholt. Die Gutach-
ter sind in der Regel Sozialmedi-
ziner, die fur die Bewertung der
vorliegenden Gesundheitsstérun-
gen nach den versorgungsmedi-
zinischen Grundsatzen besonders
geschult sind. Sie sind bei ihren
Entscheidungen an vorgegebene
Kriterien gebunden. Solche Krite-
rien gibt es auch fur psychische
Erkrankungen.
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K. Mellar: Bei Krebspatienten
spricht man von ,Heilungsbewéh-
rung”. Was bedeutet eigentlich
dieser Begriff?

J. Leonhard: Bei Gesundheitssto-
rungen, die zu Ruckfallen neigen,
wird eine Zeit des Abwartens von
zwei bis funf Jahren (Heilungsbe-
wahrung) eingeraumt. Wahrend
dieser Zeit wird der GdB hdher be-
wertet, als er sich aus der vorlie-
genden Behinderung ergibt. Nach
der Zeit der ,Heilungsbewahrung”
wird der GdB unter Berlcksichti-
gung der tatsachlichen Funktions-
einbuBe neu festgestellt.

K. Mellar: Was bedeuten die ver-
schiedenen Merkzeichen und un-
ter welchen Voraussetzungen wer-
den sie zuerkannt?

J. Leonhard: Merkzeichen sind
bestimmte Buchstaben, die in den
Schwerbehindertenausweis einge-
tragen werden konnen. Sie dienen
als Nachweis flr besondere Beein-
tréachtigungen.

Mit den einzelnen Merkzeichen
wie G, B, aG, H und RF sind un-
terschiedliche Nachteilsausgleiche
verbunden.

Als Beispiel méchte ich das Merk-
zeichen G anflhren, das besagt,
dass die Bewegungsféahigkeit im
StraBenverkehr erheblich beein-
trachtigt ist.

Ein Ausweis mit dem Merkzeichen
G berechtigt in Verbindung mit ei-
ner gultigen Wertmarke zur unent-
geltlichen Beforderung im offent-
lichen Personenverkehr. Alternativ
kann man sich fur eine Kraftfahr-
zeugsteuerermaBigung entschei-
den.

K. Mellar: Wie lange ist der Schwer-
behindertenausweis gliltig?
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J. Leonhard: Der Ausweis wird in
der Regel unbefristet ausgestellt.
Er ist bei einer Heilungsbewahrung
zu befristen oder wenn eine Bes-
serung des Gesundheitszustandes
zu erwarten ist.

K. Mellar: Muss ich meinen Ar-
beitgeber tber meine anerkannte
Schwerbehinderung informieren?

J. Leonhard: Eine Mitteilungs-
pflicht gegentber dem Arbeitge-
ber besteht nicht. Es ist jedoch
fUr beide von Vorteil, informiert zu
sein, auch wegen der Ausgleichs-
abgabe flr Schwerbehinderte
vonseiten des Arbeitgebers. Der
Schwerbehinderte hat beispiels-
weise Anspruch auf eine Woche
Zusatzurlaub und besonderen
Klndigungsschutz.

K. Mellar: Gibt es weitere Nach-
teilsausgleiche fir Schwerbehin-
derte? Kénnte der Ausweis dem
Betroffenen mdglicherweise auch
schaden?

J. Leonhard: Unmittelbare Nach-
teile sehe ich nicht, daher mdchte
ich die Betroffenen ermuntern, einen
Schwerbehindertenausweis zu bean-
tragen. Jeder kann flr sich entschei-
den, ob er einen Ausweis haben bzw.
vorzeigen mochte. Die Nachteilsaus-
gleiche sind recht umfangreich und
kdnnen hier nicht alle genannt wer-
den. Die Vergunstigungen reichen
Uber Steuerersparnis, friherem Ren-
teneintritt, Rechte gegenlber dem
Arbeitgeber bis hin zu ermaBigtem
Eintritt in Thermen, Museen und Ki-
nos. Ausfuhrliche Informationen fin-
den Sie im ,Wegweiser fir Menschen
mit Behinderung”, den Sie unter
www.zbfs.bayern.de/schwbg/weg-
weiser/index.html als Online-Version
abrufen kénnen.

B
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K. Mellar: Gibt es die Mdglich-
keit, sich gegen eine als falsch
empfundene GdB-Einstufung zu
wehren?

J. Leonhard: Sinnvoll ist es, schon
bei der Antragstellung alle Arzte
anzugeben, bei denen man in Be-
handlung ist, damit auch alle wich-
tigen Befunde eingeholt werden

kénnen. Sollte man den abschlie-
Benden Bescheid als nicht richtig
betrachten, besteht die Moglichkeit
eines Widerspruchs innerhalb der
Widerspruchsfrist.

K. Mellar: Frau Leonhard, ich dan-
ke lhnen flr das aufschlussreiche
Gespréch.

cchwerpunkt

Kontakt:

Jutta Leonhard
Sachbearbeiterin beim Zentrum
Bayern Familie und Soziales
(ZBFS) — Versorgungsamt

in Bayreuth,

HegelstraBe 2,

95447 Bayreuth

Tel.: 0921/605-2412

Fax: 0921/605-2902

E-Mail:
Jutta.Leonhard@zbfs.bayern.de

Unterstitzung bei der Antragstellung?

Falls Sie sich Untersttitzung im Zusammenhang mit der Beantragung eines
Schwerbehindertenausweises holen mdéchten, kénnen Sie sich z. B. wen-
den an den Schwerbehindertenvertreter in Ihrem Betriebsrat oder Personal-
rat, sofern Sie in einer gréBeren Firma tétig sind, an den Schwerbehinder-
tenvertreter in Ihrem Berufsverband, soweit vorhanden an einen Fachan-
walt, der allerdings kostenpflichtig ist, und an Sozialverbdnde, wie z. B. den
VdK (Verband der Kriegs- und Wehrdienstopfer, Behinderten und Rentner).
Frau Mellar sprach mit Gunther Schweiger, Bezirksgeschéftsfihrer des
Sozialverbandes VdK Bayern e. V. in Nirnberg.

K. Mellar: Herr Schweiger, der
VAdK unterstttzt in groBem Umfang
kranke Menschen bei der Beantra-
gung eines Schwerbehindertenaus-
weises. In welchen Féallen raten Sie,
sich an den VdK zu wenden?

Herr Schweiger: Grundséatzlich
sollten sich Menschen, die sich
wegen eines Schwerbehinderten-
ausweises an das Versorgungsamt
wenden, nicht nur medizinisch,
z.B. durch den behandelnden Arzt,
sondern auch rechtlich beraten las-
sen. Es ist zwar moglich, dass auch
beim Amt selbst Fragen gestellt
werden konnen. Wir vom VdK ver-
treten jedoch die Auffassung, dass
eine umfassende Beratung durch
einen unabhangigen Experten im
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Sozialrecht sinnvoll erscheint. Un-
sere Mitarbeiter prufen bei einer
Antragstellung nach dem Schwer-
behindertengesetz auch andere An-
spruchsmaglichkeiten, die sich fur
den Betroffenen ergeben konnten.
Dies konnte z.B. die Rentenver-
sicherung betreffen.

K. Mellar: Warum sollten sich Be-
troffene aus lhrer Sicht gerade an
den Sozialverband VdK wenden?

Herr Schweiger: Der Sozialver-
band VdK leistet seit Gber 60 Jahren
Hilfestellung bei Rechtsfragen nach
dem sozialen Entschéadigungsrecht
oder dem Behindertenrecht. Wer
sich an uns wendet, findet enga-
gierte und kompetente Ansprech-

Gunther Schweiger,
Bezirksgeschéftsfiihrer des
Sozialverbandes VdK Bayern e. V.
in Nurnberg

partner, die fast ausschlieBlich auf
eine sehr lange berufliche Erfahrung
zurtckblicken konnen.

Wesentlich ist fUr uns, dass die
Antragstellung bereits umfassend
erfolgt, um langere Verfahren zu
vermeiden. So sollten die geltend
gemachten Behinderungen schlus-
sig nachgewiesen werden.

K. Mellar: Welche Bedingungen
stellt der VoK fiir eine Beratung?

Herr Schweiger: Der Sozial-
verband VdK leistet fur seine
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Mitglieder Rechtsberatung und
Rechtsvertretung. Die Mitglied-
schaft kostet flinf Euro im Monat
und beinhaltet den Sozialrechts-
schutz. Wenn es zu Streitverfahren
(Widerspruch, Klage) kommt, wird
eine einmalige Gebuhr fallig. Die
Hohe dieser Geblhr richtet sich
nach der Dauer der Mitgliedschaft
und nach dem sozialen Status des
Mitgliedes. Ich mochte noch da-
rauf hinweisen, dass der VdK flir
die Mitgliedschaft keine Karenzzeit
kennt, d.h. auch Neumitglieder
konnen sofort auf den Rechts-
schutz des Sozialverbandes VdK
zurlckgreifen. Die rechtliche Bera-
tung des VdK bezieht sich auf die
Sozialgesetze. Dazu gehort natir-
lich auch das Schwerbehinderten-
gesetz.

K. Mellar: Welche Kompetenz und
welche Erfahrung bringen die Bera-
ter des VAK mit?

Herr Schweiger: Der Sozialver-
band VdK beschéftigt in seinen Ge-
schéftsstellen vor Ort kompetente
Mitarbeiter, die rechtlich umfassend
beraten und auch die Rechtsvertre-
tung Ubernehmen konnen. Dies gilt
auch, wenn sich aus einer Bescheid-
erteilung des Versorgungsamtes
ein Widerspruchsverfahren oder
ein Klageverfahren ergeben sollte.
So hat der VdK in Mittelfranken im
Jahre 2010 in mehr als 2000 Fallen
Widerspruch erhoben, in etwa 500
Fallen musste Klage beim Sozial-
gericht Nurnberg eingereicht wer-
den. Bei den genannten Verfahren
handelt es sich ausschlieBlich um
Schwerbehindertenverfahren.

K. Mellar: Wie ist die Kooperation
des VdK mit den drtlichen Versor-
gungsamtern? Wird man ,schief
angesehen”, wenn man die An-
tragstellung an den VaK abgetreten
hat?

Moglichkeiten der Rehabilitation
bei onkologischen Erkrankungen

Die Diagnose einer schweren Er-
krankung trifft viele Menschen un-
vorbereitet. Ist eine solche Diagnose
erst einmal gestellt, mussen oftmals
schnell wichtige Entscheidungen
zum weiteren medizinischen Vorge-
hen, wie beispielsweise einer Ope-
ration, einer Chemotherapie oder
einer nuklearmedizinischen Behand-
lung getroffen werden. Nach der
entsprechenden ersten Behandlung
und mit der Entlassung aus dem
Krankenhaus, nach heutzutage
haufig nur kurzen Verweildauern
dort, besteht die Moglichkeit der
Inanspruchnahme von Rehabilitati-
onsleistungen.

lt'I_'WEi'

Was genau ist eine
Rehabilitation?

, Rehabilitation“ stammt aus dem
Lateinischen und bedeutet ,wieder-
herstellen”.”?

Sie soll bewirken, mit einer durch
Erkrankung oder Unfall verdnderten
Lebenslage zurecht zu kommen, die
Rickkehr in das alltagliche Leben
sowohl in gesellschaftlicher als auch
beruflicher Hinsicht vorzubereiten
und zu erleichtern und somit Lebens-
qualitét zu erhalten bzw. zurtickzuge-
winnen.

Das Sozialgesetzbuch IX — Rehabili-
tation und Teilhabe behinderter Men-

ﬂﬁi Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Herr Schweiger: Aus meiner mehr
als 30-jahrigen hauptamtlichen Ta-
tigkeit im VdK weiB ich, dass die
Mitarbeiter des Versorgungsamtes
NUrnberg eine Vertretung durch
den Sozialverband VdK schétzen.
Meines Erachtens liegt das auch
darin begrindet, dass wir die An-
tragsteller im Verfahren unterstttzen
und damit dem Amt manche Ermitt-
lungstatigkeit erspart bleibt.

K. Mellar: Herr Schweiger, ich dan-
ke lhnen fir dieses Gespréch.

Kontakt:

Gunther Schweiger
Bezirksgeschéftsfiihrer
Sozialverband VdK Bayern e. V.
Bezirksgeschéftsstelle Mittelfr.
RosenaustraBe 4

90429 Ndrnberg

Tel.. 0911/27955-0

Fax: 0911/27955-29

schen - widmet sich in seiner Ganz-
heit diesem Thema. Dort besagt § 1,
Satz 1: ,Behinderte oder von Behin-
derung bedrohte Menschen erhal-
ten Leistungen nach diesem Buch
und den fir die Rehabilitationstrager
geltenden Leistungsgesetzen, um
ihre Selbstbestimmung und gleich-
berechtigte Teilhabe zu férdern, Be-
nachteiligungen zu vermeiden oder
ihnen entgegenzuwirken.”2

1 Deutsche Rentenversicherung Bund
(Hrsg.): Medizinische Rehabilitation: Wie
sie Ihnen hilft. 5. Auflage. Nr. 301. Berlin.
2010. S.

2 Sozialgesetzbuch. Textausgabe mit
ausflhrlichem Sachverzeichnis und einer
Einflihrung von Professor Dr. Schulin.
39., neu bearbeitete Auflage. Deutscher
Taschenbuch Verlag GmbH & Co. KG.
Miinchen. 2010. S. 1236

E



GLANDU%{

Organisation und Angebote einer
onkologischen Reha

Damit eine RehabilitationsmaB-
nahme (kurz: Reha-MaBnahme) bei
schweren Erkrankungen und Funk-
tionsstoérungen erfolgreich durch-
gefuhrt und abgeschlossen werden
kann, bedarf es neben der arztlichen
und pflegerischen Betreuung vieler
weiterer Angebote aus unterschied-
lichsten Fachrichtungen. Multiprofes-
sionelle Teams in Rebilitationseinrich-
tungen bestehen u. a. aus Physiothe-
rapeuten und Ergotherapeuten zur
Wiederherstellung und Kraftigung von
korperlicher Beweglichkeit. Diétas-
sistenten schulen Patienten, die we-
sentliche Details ihrer Erndhrung ver-
andern mussen. Stomatherapeuten
schulen Menschen im Umgang mit
kinstlichen Darmausgangen. Spe-
ziell geschulte Psychologen stehen
fUr Einzel- und Gruppengespréache
bereit, um Patienten zu helfen, die
Erkrankung und ihre Auswirkungen
seelisch zu verarbeiten. Auch bieten
sie Entspannungstechniken wie bei-
spielsweise Autogenes Training oder
die Progressive Muskelentspannung
nach Jacobsen an. Sozialdienste
geben Auskinfte und Hilfestellung in
sozialrechtlichen Fragen. Wie kann
beispielsweise der stufenweise Wie-
dereinstieg in das Berufsleben (z. B.
nach dem ,Hamburger Modell’; s. a.
§74 SGB V Stufenweise Wiederein-
gliederung) aussehen? Welche Mdg-
lichkeiten der Umschulung gibt es,
wenn die Auslbung der bisherigen
Berufstétigkeit nicht mehr maglich
ist? Wann ist es sinnvoll, einen Antrag
auf Schwerbehinderung zu stellen?
Allgemeine Vortrage zum Thema Ge-
sundheit runden eine Reha-MaBnah-
me ab.

Im Rahmen einer Rehabilitation wird
somit nicht nur in physischer Hin-
sicht, sondern gleichzeitig auch auf
die Psyche und die sozialen Rah-
menbedingungen, d. h. also in ganz-

Familie 4

Logopdde
Selbsthilfegruppe

Theologe

Lymphtherapeut

Pflegerin

Das Rehabilitations-Team

Reha-Arzt

Reha-Psychologe

Physiotherapeut

£ LINIVERSIE

Sporttherapeut

Ergotherapeut

Kunsttherapeut

Sozialarbeiter
Berufsl:_rerater

Padagoge

Quelle: Prof. Dr. M. E. Heim: Onkologische Rehabilitation: Wege zuriick ins Leben
gestoBen (mit freundlicher Genehmigung von Prof. Dr. Heim)

heitlicher Hinsicht, auf die Patienten
eingegangen.

Um eine RehabilitationsmaBnahme
anzutreten, mussen die Patienten
rehabilitationsfahig sein: ,Der Patient
muss fur die onkologische Rehabili-
tation ausreichend belastbar sein.”s

Formen der Rehabilitation fiir
onkologische Patientinnen

Eine sich an den Krankenhausauf-
enthalt oder eine ambulante Operati-
on anschlieBende Rehabilitationsleis-
tung ist die Anschlussheiloehandlung
(AHB)/Anschlussrehabilitation (AR).
Sie wird vom behandelnden (Kran-
kenhaus-)Arzt veranlasst und ist Be-
standteil der Erstbehandlung.

Nach einer Operation mit Kranken-
hausaufenthalt kann sie sich gleich
an diesen anschlieBen bzw. muss sie
spétestens 14 Tage nach der Entlas-
sung aus dem Krankenhaus ange-
treten werden. Der Sozialdienst des
Krankenhauses informiert und berat
die Patienten Uber die flr das jewei-
lige Krankheitsbild in Frage kommen-
den Rehabilitationseinrichtungen. Er
berlcksichtigt bei der Auswahl der
Klinik Patientenwtinsche, sofern dies
maoglich ist. Er hilft bei der Antragstel-
lung und reserviert einen Platz in der
ausgewahlten Einrichtung.

Auch im Falle einer ambulanten Be-
handlung wie beispielsweise einer
Chemotherapie oder einer Bestrah-
lungsreihe kann eine AHB-/AR-
MaBnahme in Anspruch genommen
werden. Sie wird bereits wahrend
der Behandlungsreihe beantragt und
findet im Anschluss an den Behand-
lungszyklus statt. Sie sollte innerhalb
von vier Wochen nach Erhalt der
letzten Therapieeinheit beginnen.
Nach einer Bestrahlungsserie kann
diese Frist gegebenenfalls verlangert
werden.

Eine onkologische Rehabilitation
(Nach- oder Festigungskur) ist eine
Reha-MaBnahme, die wahrend des
ersten Jahres nach Abschluss der
Erstbehandlung und auch nach be-
reits erfolgter AHB-/AR-MaBnahme
wahrgenommen werden kann. Sie
dient der weiteren Stabilisierung des
gegenwartigen Gesundheitszustan-
des und wird in Abstimmung mit dem
behandelnden Arzt beantragt.4

,In den ersten beiden Jahren nach
der Primarbehandlung kann dartber

3Vgl. Deutsche Rentenversicherung
Bund (Hrsg.): Rehabilitation nach
Tumorerkrankungen. 5. Auflage. Nr. 304.
Berlin. 2010. S. 9

4Vgl. Deutsche Krebshilfe e. V. (Hrsg.).
2008. S. 35
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hinaus im Einzelfall eine Kur gewéhrt
werden, wenn die Tumorerkrankung
selbst, dadurch bedingte Komplika-
tionen oder Folgen der Behandlung
[...] [das] Befinden erheblich beein-
trachtigen.”s

Weitere Nachkuren konnen im Rah-
men der onkologischen Rehabilita-
tion beantragt werden; ihr Turnus
héngt vom jeweiligen &rztlichen Gut-
achten an. Die oben genannte AHB-
/AR-MaBnahme geht dabei nicht mit
in die Zahlung der onkologischen
Nachkuren ein.

Die vorgenannten Formen der Reha-
bilitation kénnen von den Patienten
stationdr oder ganztégig ambulant
wahrgenommen werden.6 So besagt
das SGB IX im § 9 Wunsch - und
Wahlrecht der Leistungsberechtigten
(1): ,Bei der Entscheidung Uber die
Leistungen und bei der Ausfihrung
der Leistungen zur Teilhabe wird be-
rechtigten Winschen der Leistungs-
berechtigten entsprochen. Dabei wird
auch auf die personliche Lebenssi-
tuation, das Alter, das Geschlecht,
die Familie sowie die religidsen und
weltanschaulichen BedUrfnisse der
Leistungsberechtigten Riicksicht ge-
nommen; [...]"7

Eine ambulante Reha-MaBnahme
stellt fir Menschen, die aus verschie-
densten Grinden keine stationére
MaBnahme wahrnehmen kdnnen,
eine vollwertige Alternative dar. Sie
sollte aber nicht weiter als maximal
45 Minuten Fahrzeit vom Wohnort
entfernt sein.8

Patientinnen und Patienten mit stun-
denweise unversorgten Kindern, die
das 12. Lebensjahr noch nicht voll-
endet haben, haben Anspruch auf
eine Haushaltshilfe. Sie wird durch
den Kostentrager der Reha-MaB-
nahme finanziert. Alleinerziehende
Patientinnen und Patienten haben
darlber hinaus unter Umstanden die

||:'[: ilE-il

Mdglichkeit, Kinder in eine Rehabilita-
tionseinrichtung mitzunehmen, selbst
dann, wenn diese bereits schulpflich-
tig sind. Ob dies tats&chlich moglich
ist, muss im Einzelfall geklart wer-
den.?

Die Dauer einer Reha-MaBnahme
wird zundchst mit drei Wochen ange-
setzt. Die behandelnden Arzte kon-
nen im Verlauf der Behandlung aber
einen Antrag auf Verlangerung an die
Kostentrager stellen.

Kostentrager und eigene
Zuzahlungen

Kostentrager der voran beschrie-
benen MaBnahmen sind die Renten-
versicherung, die Krankenversiche-
rung oder das Sozialamt.0 Bei ihnen
wird die Ubernahme der Kosten fiir
die Rehabilitationsleistungen bean-
tragt. Bei Nichtzustandigkeit leitet
der vermeintliche Kostentrager den
Antrag automatisch an die daflr zu-
sténdige Stelle weiter.11

Achtung:

Patienten, deren Rehabilitationsleis-
tungen nicht durch die Deutsche
Rentenversicherung Ubernommen
werden, weil die Versicherungsvor-
aussetzungen dort nicht erflllt sind,
und die privat krankenversichert sind,
mussen individuell mit ihren Kassen
und Dienstherren abkléaren, ob die
anfallenden Kosten flr eine Rehabili-
tationsmaBnahme durch diese Uber-
nommen werden.

Genau wie bei Krankenhausaufent-
halten wird flr stationare Rehabilitati-
onsleistungen von den Patienten eine
Zuzahlung gefordert. Dies gilt nicht
flr Patienten, die zum Zeitpunkt der
Antragstellung fir eine Reha-MaB-
nahme noch nicht 18 Jahre alt wa-
ren und auch nicht fUr Betroffene, die
wahrend der Reha-MaBnahme Uber-
gangsgeld von der Rentenversiche-
rung erhalten. Patienten mit einem

W Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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sehr niedrigen monatlichen Nettoein-
kommen kénnen nach Antragstellung
durch die Rentenversicherung von
der Zuzahlung ganz oder teilweise
befreit werden.12

Der vorstehende Artikel erhebt nicht

den Anspruch auf Vollstandigkeit.

Er soll als Anregung verstanden wer-

den und ermutigen, Rehabilitations-

leistungen fur sich bzw. fur Angeho-

rige bei den entsprechenden Stellen

einzufordern.

Weitere Informationen zu diesem

Thema sind erhéltlich durch:

® Krebsinformationsdienst des
DKFZ Heidelberg; Tel.-Nr.: 0800-
4203040

® Deutsche Krebshilfe; Tel.-Nr.:
0228/72990-0

® Kostenloses Servicetelefon der
Deutschen Rentenversicherung;
Tel.-Nr.: 0800-10004800

® www.deutsche-rentenversiche-
rung.de

® www.reha-servicestellen.de/

® www.krebshilfe.de

® www.krebsgesellschaft.de

B. Oeken

5 Deutsche Krebshilfe e. V. (Hrsg.). 2008.
S.35

6Vgl. Deutsche Rentenversicherung
Bund (Hrsg.): Rehabilitation nach
Tumorerkrankungen. 2010. S. 6

7 Sozialgesetzbuch. 2010. S. 1238

8Vgl. Deutsche Rentenversicherung
Bund (Hrsg.): Medizinische Rehabilitation:
Wie sie Ihnen hilft. 2010. S. 9

9Vgl. Deutsche Rentenversicherung
Bund (Hrsg.): Rehabilitation nach
Tumorerkrankungen. 2010. S. 19

10Vgl. Deutsche Krebshilfe e. V. (Hrsg.).
2008. S. 35

11Vgl. Deutsche Rentenversicherung
Bund (Hrsg.): Rehabilitation nach
Tumorerkrankungen. 2010. S. 12

12/gl. Deutsche Rentenversicherung
Bund (Hrsg.): Rehabilitation nach
Tumorerkrankungen. 2010. S. 13ff.
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cchwerpunkt

Bei Ablehnung einer Reha niemals aufgeben!

Ein NET-Patient erreichte mit einem schlissigen Widerspruch doch

noch eine Genehmigung.

Ausgangssituation

Im Juli 2009 wurde bei mir ein neuro-
endokriner Tumor diagnostiziert und
im August 2009 operativ entfernt. Im
September 2009 habe ich mit Ge-
nehmigung der Arbeitsgemeinschaft
fir Krebsbekdmpfung (ARGE) die
OP in der HELIOS-KIinik Bergisch
Land in Wuppertal durchgefiihrt.
Unmittelbar nach meiner Krebs-OP
hatten sich die Symptome meiner
unter Dystonie (fehlerhafter Span-
nungszustand) einzuordnenden
Krankheit Schiefhals (Torticollis spas-
modicus - Ts.) arg verschlimmert.
Beim Ts. handelt es sich um eine Be-
wegungsstérung des Kopfes. Man
ist nicht in der Lage, den Kopf in
die gewlnschte Position zu drehen.
Begleitet wird meine Bewegungs-
storung durch Zittern des Kopfes
(Tremor) und einer Schmerzsympto-
matik. Die Ursache der Erkrankung
ist nicht bekannt. Vermutet wird die
Stérung einer Hirnregion. Weiterhin
wird angenommen, dass der Schief-
stand des Beckens die Ursache sein
kdnnte. Diese Krankheit ist fir den
Betroffenen auch eine psychische
Belastung.

Die wéhrend der Anschlussheilbe-
handlung durchgefiihrten Therapien
wie Einzelgymnastik und die psycho-
logische Betreuung in Form von Ein-
zelgesprachen waren flr mich sehr
hilfreich, flhrten sie doch zu einer
Verbesserung meiner Symptome.
Weitere Therapien, wie arztliche Be-
treuung sowie Erndhrungsberatung,
habe ich als sehr positiv empfunden.

Antrag auf Nachsorgeleistung

Die Notwendigkeit, eine onkolo-
gische Nachsorgeleistung durch-

zufiihren, hatte ich mit meinem On-
kologen besprochen. Dieser stellte
einen entsprechenden Antrag und
flhrte im Attest auf, dass ich aktuell
an einem Magen-Darm-Problem lei-
de, und wies auch auf die schlimmen
Symptome meiner neurologischen
Erkrankung hin.

Dennoch wurde mein Antrag abge-
lehnt mit der Begrindung, dass bei
Prifung der Arztberichte die vorlie-
genden Befunde keine erheblichen
Funktionsstérungen durch die Tumor-
erkrankung selbst oder durch Kom-
plikationen vorliegen. Demzufolge
waren die Grinde zur Durchfihrung
einer onkologischen Nachsorgeleis-
tung nicht gegeben.

Innerhalb der Frist von vier Wo-
chen hatte ich gegen die Ablehnung
meines Antrags Einspruch eingelegt.
Hierbei habe ich zunachst darauf
hingewiesen, dass ich einerseits froh
darUber bin, dass eine Szintigraphie
im Oktober 2009 in der Nuklearme-
dizin zu der Diagnose flhrte, dass
ich tumorfrei sei. Andererseits wies
ich darauf hin, dass bei mir aktuell
ein Magen-Darm-Problem, vor allem
Verstopfung, besteht und zusatzlich
die Symptome meiner Dystonie mich
nach wie vor enorm behindern. Die
Symptome schrénken mich als Sing-
le sehr bei der Bewaltigung meines
Alltags ein. Ein Attest des Neurolo-
gen hatte ich meinem Widerspruch
beigefligt.

Es erscheint mir wichtig zu sein bei
der Begrindung des Widerspruchs
nicht zu viele medizinische Fachbe-
griffe aufzuftihren.

Mein Einspruch hatte Erfolg und mir
wurde eine onkologische Reha im
MediClin Reha-Zentrum in Reichs-
hof—Eckenhagen bewilligt.

Verlauf der Reha

Bei der ersten Arztvisite in Reichshof
habe ich auf die Therapien wahrend
meiner ersten AHB in Wuppertal hin-
gewiesen. Dies wurde bei meinem
Therapieplan berticksichtigt.

Auch wenn diese Reha nicht zu
demselben Erfolg flhrte wie die AHB
in 2009, so war ich dennoch mit der
hier durchgefihrten Krankengym-
nastik sowie der arztlichen und pfle-
gerischen Betreuung zufrieden. Alles
in allem hat mir auch diese Reha gut
getan.

Ich denke, dass jedem an Krebs er-
krankten Menschen spéatestens beim
ersten Besuch im Wartezimmer des
Onkologen bewusst wird, dass er
mit seiner schlimmen Krankheit nicht
alleine da steht.
Entsprechend sollte man sich vor
der Anreise zur Reha-Klinik bewusst
sein, dass man fur einige Wochen
von sehr viel Leid umgeben ist. Man
sollte sich bereits beim Erstgespréach
mit dem Klinikarzt aktiv und positiv
einbringen. So sehr man die Kran-
kengeschichte der anderen Erkrank-
ten bedauert, man sollte diese nicht
zu nah an sich heranlassen. Mit der
eigenen Krankheit fertig zu werden
ist Aufgabe genug. Im Einzelfall wird
auch gestattet, dass der Patient am
Wochenende nach Hause darf. Hier-
bei kdnnte es aber vor der Ruckrei-
se von der Wohnung zur Klinik psy-
chische Probleme geben.

W K.

*Name und Anschrift der Verfasserin/
des Verfassers sind der Redaktion
bekannt. Zuschriften richten Sie bitte
an die Netzwerk-NeT-Geschéftsstelle in
Nirnberg, wir leiten lhre Briefe oder
E-Mails gerne weiter.
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Klinik Silima - Synthese von Innerer und
Chinesischer Medizin

In dem kleinen oberbayrischen Dorf
Riedering, nahe dem Chiemsee,
existiert seit acht Jahren die Klinik
Silima. Sie hat sich spezialisiert auf
die Integration chinesischer Medizin
in unsere westliche Denkweise und
wendet diese nicht bei Bagateller-
krankungen an, sondern vor allem
bei psychischen Erkrankungen,
chronischen Schmerzsyndromen
und Tumorerkrankungen. Das Haus
ist klein und familiar: Es hat nur 18
Betten, die ausschlieBlich in Einzel-
zimmern angeboten werden.

Individualisierte Onkologie

Chefarzt Dr. Fritz Friedl ist ausge-
wiesener Experte fur die chine-
sische Phytotherapie, die er nach
eigenen Erfahrungen modifiziert
hat. Dabei werden mit Rezep-
turen aus Heilpflanzen schulme-
dizinische Therapien erganzt oder
ersetzt, wo immer es therapeu-
tisch vertretbar ist. Die Tumorthe-
rapien leitet Prof. Dr. med. Petro
E. Petrides, Internist und Hamato-
Onkologe, dessen wichtigste Sta-
tionen in Berlin, Minchen-GroB-
hadern und Stanford-Kalifornien
waren. In gemeinsamen Entschei-
dungen praktizieren die beiden
individualisierte Onkologie, indem
Erwagungen aus westlicher und
ostlicher Sicht abgestimmt und mit-
einander kombiniert werden. Damit
entspricht die Klinik dem Wunsch
vieler Menschen, die so viel wie
maoglich mit Naturheilkunde, aber
auch so viel wie notig mit qualifi-
zierter Schulmedizin behandelt wer-
den mdchten.

Onkologische Patienten machen
etwa die Halfte der stationéren Pa-

BETINER:

Eine griine Oase: Klinik Silima aus der Luft

tienten in der Klinik aus. Auch Pati-
enten mit neuroendokrinen Tumoren
finden sich regelméaBig im Klientel.
Dabei eignet sich die Klinik Silima vor
allem fr Menschen, die eine zweite
(oder dritte) Meinung suchen, deren
Therapie an Unvertraglichkeitsreak-
tionen gescheitert ist oder die sich
nicht ausschlieBlich auf konventi-
onelle Tumortherapien verlassen
wollen. Durch die in die Klinik einge-
schlossene Moglichkeit der vor- und
nachstationéren Behandlung in der
Ambulanz oder der Tagesklinik ist
auch gewéhrleistet, dass die wah-
rend des stationdren Aufenthalts
begonnene Therapie langfristig fort-
geflhrt werden kann. Schulmedizin
und Chinesische Medizin bekamp-
fen sich jedoch nicht gegenseitig,
sondern werden aufeinander abge-
stimmt; zudem werden die Behand-
lungsergebnisse auch im Licht der
komplementéren Behandlungsrich-
tung Uberpruft und modifiziert.

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

Anschlussheilbehandlungen

Viele Patienten kommen zur Nach-
sorge im Rahmen von Anschluss-
heilbehandlungen (AHBs) in die
Klinik. Dies geschieht haufig nach
Operationen, Bestrahlungen oder
Chemotherapien. Im Vordergrund
stehen dabei regenerative MaB-
nahmen, aber auch die Beseiti-
gung von therapiebedingten Ne-
benwirkungen, Schmerzen und/
oder Wundheilungsstérungen. In
der psychoonkologischen Beglei-
tung lernen die Patienten Strate-
gien zur Bewaltigung ihrer Erkran-
kung.

Einen breiten Raum nimmt in der
Klinik die Manualtherapie ein. Fur
die 18 Patienten stehen vier Manu-
altherapeuten bereit, die mit Shiat-
su, Tuina, Akupunktmassage oder
Reflexzonenmassage dafur sor-
gen, dass das ,StraBensystem des

El
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Shiatsu-Heilbehandlung

Korpers” wieder belebt und durch-
gangig gemacht wird. Intensive
Einzeltherapien sorgen in diesem
Zusammenhang dafdr, dass der
Mensch nicht auf seine Krankheit
reduziert wird. In den Gruppenthe-
rapien werden Qigong, diverse Ent-
spannungstechniken sowie gesund-
heitsférdernde Ubungen erlernt, die
h&ufig auch zu Hause gewinnbrin-
gend weitergefuhrt werden.

Ernahrung

Besondere Bedeutung kommt einer
qualitativ hochwertigen Erndhrung
zu. Anstatt das Essen bei einem
Caterer einzukaufen, leistet sich die
Klinik ein qualifiziertes Kiichenteam
unter der Leitung des ehemaligen
Witzigmann-Schilers Klichenchef
Peter Asch. In einer intensiven
Zusammenarbeit mit Prof. Peng,
einem ausgewiesenen Diatetik-Ex-
perten aus Sichuan/China, hat Pe-
ter Asch gelernt, wie man in China
durch spezielle Kochtechniken so-
wie Zusatze von Heilpflanzen und
Gewdrzen nicht nur ein besonders

Der Tag beginnt mit Qigong-
Ubungen.

Mittagessen in der Klinik Silima:
Marinierte Kalbfleischstreifen
mit Frahlingslauch, Zucchini,
Pak Choi und rotem Paprika

schmackhaftes, sondern auch ge-
sundheitsforderndes Essen auf den
Tisch zaubert. Von entscheidender
Bedeutung — gerade flr Menschen
nach Bauchoperationen, Darment-
fernung oder lleostoma (kinstliche
Dunndarmausleitung) - ist die Ver-
tréglichkeit des Essens, das nach
der Einnahme keine Blahungen,
Beschwerden oder Darmreizungen
ausldsen darf.

Um eine hohe Lebensmittelqualitat
zu garantieren, werden die Zutaten
sorgféaltig ausgewahlt, und einen
Teil davon baut das Kichenteam
selber im kontrollierten Feldbau vor
der Klinik an. Gerade nach Opera-
tionen oder Chemotherapien, wenn
der Appetit versiegt und der Darm
seinen Besitzer qualt, wissen die
Patienten eine anpassungsfahige
und hochwertige Klche zu schat-
zen.

Kosteniibernahme

Da die Klinik keinen Versorgungs-
vertrag mit den gesetzlichen Kran-
kenkassen erhalten hat, mussen
gesetzlich versicherte Patienten mit
ihrer Krankenkasse Uber eine Ein-
zelfallentscheidung verhandeln. Bei
privat versicherten oder Beihilfe ver-
sicherten Patienten hingegen stellt
die begrindete Kostenlbernahme
in der Regel kein Hindernis dar.

»dilima - es moge Dir wohl er-
gehen!” ist das Motto der Kiinik, in
der die zwischenmenschliche Fur-
sorge, die individuelle Therapie und
die Unterstltzung von Selbsthei-
lungskréaften im Mittelpunkt stehen.

Dr. med. Fritz Friedl
Klinik Silima

Gut Spreng

83083 Riedering
www.Klinik-silima.de
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Stationare Rehabilitation nach Therapie
neuroendokriner Tumoren

Hintergrund

Neuroendokrine Tumore entste-
hen aus Zellen, die einen gemein-
samen Ursprung in der Embryo-
nalentwicklung haben. Die neu-
roendokrinen Zellen dbernehmen
an verschiedenen Stellen des
Korpers durch die Produktion di-
verser endokriner Substanzen
regulatorische Funktionen kom-
plexer Vorgange im Organismus.
Neuroendokrine Tumoren kénnen
daher auch an ganz unterschied-
lichen Stellen im Kdrper auftreten.
lhre haufigste Lokalisation ist der
Verdauungstrakt. Diese besonde-
ren Tumoren sind nur zum Teil hor-
monell aktiv, die Symptomatik ist
dann von der Art des freigesetzten
Hormons abhangig.

NET konnen u. a. im Magen, in der
Bauchspeicheldrise, im Zwalffin-
gerdarm, im DUnndarm, im Blind-
darm, im Dickdarm und im Rektum
entstehen. Das Beschwerdebild
wird durch eine eventuelle hor-
monelle Aktivitat und/oder durch
mechanische Folgen des Tumor-
wachstums bestimmt und kann
daher sehr vielfaltig sein. Die Ab-
klarung von Blutungen im Magen-
Darm-Bereich kann zur Diagnose
eines neuroendokrinen Tumors
fuhren. Nicht selten wird die Er-
krankung zuféllig, zum Beispiel im
Rahmen einer Vorsorgeendosko-
pie, entdeckt.

In den allermeisten Féallen werden
NET operativ entfernt. Je nach Lo-
kalisation des Tumors sind ganz
unterschiedliche Operationstech-
niken erforderlich, die sich in der
Folge auch ganz unterschiedlich
auf das weitere Leben der betrof-
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fenen Patienten auswirken. Unter
Umstanden erfordern solche Ver-
anderungen erhebliche Umstellun-
gen im taglichen Leben, in der Er-
nahrung und gegebenenfalls auch
in der Berufsaustbung.

Die Konfrontation mit einer Tumo-
rerkrankung stellt eine auBeror-
dentliche psychische Belastung
dar. Eine fachlich qualifizierte Un-
terstutzung in der Bewaltigung
dieser Belastung ist daher oftmals
wichtig und sinnvoll. Eine Tumo-
rerkrankung kann auch zu sozialen
Veranderungen fuhren, die eine
professionelle Unterstitzung und
Beratung erfordern.

Rehabilitation bei NET

Wenn die korperlichen Einschran-
kungen durch die Erkrankung
und die Therapie, die seelischen
Belastungen, die sozialen Unsi-
cherheiten und die Erschopfung,
wie sehr haufig, die Kraft des be-
troffenen Patienten aufgebraucht
haben, ist die DurchfUhrung einer
Rehabilitation sinnvoll. Sie kann als
Anschlussrehabilitation in kurzem
Abstand zur Akuttherapie bzw.
als onkologische Rehabilitation in
gréBerem zeitlichen Abstand nach
Beendigung der therapeutischen
Akutphase erfolgen.

Zu Beginn der Rehabilitation wer-
den in einem ausfuhrlichen arzt-
lichen Aufnahmegespréach und ei-
ner koérperlichen Untersuchung die
vorliegenden Beschwerden und
Funktionseinschrankungen ermit-
telt. Gemeinsam mit der Patientin/
dem Patienten werden auf dieser

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

Grundlage die Rehabilitationsziele
vereinbart und die sich daraus er-
gebenden Therapien besprochen
und eingeleitet.

Da die haufigste Lokalisation neu-
roendokriner Tumoren der Ma-
gendarmtrakt ist, stehen oft die
Folgen der tumorbeseitigenden
Operationen am Verdauungstrakt
im Vordergrund. Erhebliche Ein-
schrankungen, die groBere Anpas-
sungsprobleme nach sich ziehen
kénnen, sind dabei die Operati-
onen nach Whipple und diejenigen
Darmoperationen, die ein mehr
oder weniger ausgepragtes Kurz-
darmsyndrom nach sich ziehen
kénnen.

Beschwerden nach Darmteilent-
fernungen entstehen in Abhan-
gigkeit von der Lange des ver-
bliebenen Restdarmes und der
urspringlichen Aufgaben der ent-
fernten Abschnitte. Bei einer ver-
bleibenden Lange des Dunndarms
von uber 50 % treten im Allgemei-
nen geringe Beschwerden auf.
Hat der verbliebene Dinndarm
nur noch ein Viertel bis zur Halfte
seiner ursprunglichen Lange, sind
gravierendere Beeintrachtigungen
zu erwarten. Ein Dinndarm von
unter 25 % Restlange kann ledig-
lich eine geringe Restfunktion auf-
rechterhalten, so dass in der Regel
zusatzliche medikamentdse und
ernahrungstherapeutische MaB-
nahmen bis hin zur parenteralen
Erndhrung (intravends) erforder-
lich werden. Ziel ist dabei, einen
Mangel an bestimmten Vitaminen,
Mineralien, Spurenelementen und
Stérungen des Sé&ure-Basen-
Haushaltes zu beheben oder vor-
zubeugen.



Bei Entfernung der oberen Dinn-
darmabschnitte ist die Aufnahme
von Nahrstoffen, Elektrolyten und
Spurenelementen aus dem Darm
besonders beeintrachtigt. Abge-
schlagenheit, Gewichtsverlust,
Muskelkréampfe, Stérungen der
Blutbildung und des Knochen-
stoffwechsels kénnen die Folge
sein. Eine veranderte Fettverdau-
ung kann zu Nierensteinen flhren.
Entfernungen im unteren Abschnitt
des Dunndarmes haben eine ver-
minderte oder gegebenenfalls auf-
gehobene Aufnahme von Vitamin
B12 und Gallenséuren zur Folge.
Die Fette werden schlechter ver-
daut und es entstehen oft Fett-
stuhle, verbunden mit Bléhungen
und Durchféllen. Der Mangel an
Gallensauren im Koérper erhoht
die Wahrscheinlichkeit, dass sich
Gallensteine bilden. Ein Mangel an
Vitamin B12 muss durch Depot-
spritzen in die Muskeln ausgegli-
chen werden, ansonsten kénnen
Blutarmut und Nervenstdrungen
(Polyneuropathie) auftreten. Eine
verringerte Flussigkeitsaufnahme

aus dem Darm
und eine ein-
geschrankte
Fettverdauung
sind die Ursa-
che der haufig
auftretenden
Durchfalle. Eine
Entfernung am
Ubergang vom
Didnndarm zum Dickdarm mit dem
dort befindlichen Blinddarm ist
unter Umstanden mit dem Verlust
einer Klappe verbunden, die den
keimbesiedelten Dickdarm vom
sterilen Dinndarm trennt. Ohne die-
se Klappe wird der flissige Inhalt
des DUnndarms schneller weiter-
geleitet und Keime aus dem Dick-
darm konnen die Schleimhaut des
Dunndarms besiedeln. Als Folge
entstehen wiederum Durchfélle.

-
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Eine Operation an der Bauchspei-
cheldrise (Whipple-OP) kann im
Falle einer Entfernung des Ma-
genpfortners zu erheblichen Ver-
anderungen des Verdauungsab-
laufes fuhren. Die aufgenommene

cchwerpunkt

Die Ernghrung spielt bei der
Rehabilitation eine zentrale
Rolle.

Nahrung wird nicht mehr im Ma-
gen aufgefangen und von dort in
kleineren Portionen zur Verdau-
ung in den Dinndarm abgegeben,
sondern gelangt sofort und ohne
Verzdgerung dorthin. Dadurch ent-
steht ein Missverhaltnis zwischen
Nahrungsmenge und vorhande-
nen Verdauungsenzymen, das man
pancreocibale Dyssynchronisation
nennt. Vor allem die schlechte Fett-
verdauung fuhrt zu Problemen mit
Durchféllen und Blahungen. Besse-
rung ist durch medikamentdse Zu-
fuhr von Verdauungsenzymen und
konsequente Erndhrungstherapie
erreichbar. Die Dehnung des
Dunndarms kann zu Frihdumping,
die rasche Aufnahme gréBerer

RETINERS
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Kohlenhydratmengen kann zu
Spatdumping fuhren, jeweils ver-
bunden mit Schwitzen, Schwindel
und Unwohlsein. Beim Dumping-
Syndrom gelangt die Nahrung
ohne Vorverdauung vom Magen in
den DUnndarm.

Die Anpassung an diese zum Tell
erheblichen Veranderungen erfor-
dert eine intensive arztliche und
erndhrungstherapeutische Betreu-
ung wahrend der Rehabilitation.

MaBnahmen und Angebote
im Einzelnen

Eine gezielte medikamentdse The-
rapie mit Enzympréparaten, Me-
dikamenten zur Behandlung von
Durchfallen oder Bauchkrampfen
und Medikamenten zum Aus-
gleich einer moglichen Stérung
des Saure-Basen-Haushaltes bei
Kurzdarmsyndrom kann erforder-
lich werden, da ein Kurzdarm-
syndrom nicht nur zu erheblichen
Elektrolytverschiebungen fuhren,
sondern auch Nierenfunktionssto-
rungen, allgemeines Unwohlsein
und Mudigkeit nach sich ziehen
kann.

AuBerdem steht eine intensive er-
nahrungstherapeutische Beglei-
tung ganz im Vordergrund. Die
Verédnderungen nach einer Ope-
ration sind im Verdauungsablauf
oftmals ganz erheblich. Die Ver-
traglichkeit von Speisen ist haufig
verandert. Die optimale Aufteilung
und Zusammensetzung der Mahl-
zeiten mUssen nicht selten schritt-
weise neu gefunden und auf ihre
Vertraglichkeit gepruft werden.
Die Dosierung der eventuell erfor-
derlichen Verdauungsfermente ist
individuell fr die einzelnen Mahl-
zeiten zu testen und anzupas-
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sen. In der Gruppe mit intensiven
Magen-Darm-Problemen erfolgt
wéhrend der Rehabilitation eine
umfassende erndhrungstherapeu-
tische Begleitung mit taglichem
Feedback, wie sich Anderungen
beim Essen und Trinken auswirken
kdénnen. Informationen in Klein-
gruppen und Vortragen vertiefen
die Sicherheit beim Essen und
verbessern die Verdauung. Ge-
zielte Informationsbroschuren zu
verschiedenen Erndhrungs- und
Verdauungsproblemen ergan-
zen die Sicherheit durch sinnvolle
Empfehlungen aus der taglichen
Erfahrung in der Betreuung einer
Vielzahl betroffener Patienten.
Stomatrager erhalten eine pro-
fessionelle stomatherapeutische
Unterstitzung und Schulung zum
sicheren und selbststéandigen Um-
gang mit dem Stoma.

Zu den genannten Problemen
kommen oft Funktionseinschran-
kungen im Bewegungsappa-
rat, die sich aus Fehlhaltungen
oder nach einer OP erfolgten
Veranderungen der Belastbar-
keit bestimmter Muskelgruppen
und/oder der Gelenke ergeben
haben. Diese Patienten werden
physiotherapeutisch in Form von
Einzel- oder Gruppentherapien in
der Halle, im Wasser und im Ter-
rain behandelt. Massagen kon-
nen Verspannungen lockern. Die
Patientinnen und Patienten ler-
nen mit den operationsbedingten
Veranderungen umzugehen und
Einschrankungen gezielt zu ver-
bessern. Sie erlangen Sicherheit
durch gezieltes korperliches Trai-
ning und konnen ihre Leistungs-
fahigkeit erhdéhen.

Die Konfrontation mit einer Tumor-
diagnose und den daraus erwach-
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senen Veranderungen fuhrt oft zu
einer erheblichen psychischen
Belastung. Gezielte psychoonko-
logische Unterstltzung dient der
Forderung der Autonomie des
Patienten. Die Wahrnehmung der
eigenen Fahigkeiten, z. B. zur Re-
duzierung der Progredienzangst
(Angst vor dem Fortschreiten der
Erkrankung), depressiver Momente
oder Schlafstérungen ist eine zen-
trale psychoonkologische Aufgabe
innerhalb der Rehabilitation. Hier-
zu kann neben Einzelgesprachen
auch ein psychoonkologisches
Gruppenangebot wahrgenommen
werden.

Fragen zum sozialen Umfeld, zur
beruflichen Wiedereingliederung,
zu verschiedenen Rentenformen
oder zum Schwerbehindertenaus-
weis sind Inhalte von Beratungen
und Informationen des Sozial-
dienstes und der medizinisch-be-
ruflichen Schulungsmodule, in de-
nen ergotherapeutische Therapien
eine eventuelle Wiedereingliede-
rung unterstitzen sollen, gege-
benenfalls auch durch Arbeits-
platzerprobung. Hierzu gehdren
auBerdem die Angebote des Kon-
zentrations- und Gedachtnistrai-
nings. Die unterschiedlichen The-
rapieformen sollen zur Stérkung
des Patienten im sozialen Umfeld
fuhren und so eine Unterstutzung
zur Wiedergewinnung von psy-
chischer Stabilitat, Zuversicht und
Lebensfreude sein.

Dr. med. Bernhard Kaden,

Prof. Dr. med. Jdrgen Barth,
Klinik Nordfriesland, Fachklinik fiir
onkologische Rehabilitation und
Anschlussrehabilitation (AHB),
Wohldweg 9,

25826 St. Peter-Ording

El
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Toilettenschliissel fiir Behinderten-WCs

Uber wen ist der Schliissel zu
beziehen?

Der Club Behinderter und ihrer
Freunde Darmstadt e. V. (CBF) ver-
treibt zentral in Deutschland und im
europaischen Ausland den EURO-
Toilettenschliissel.

Der CBF Darmstadt entwickelte und
setzte 1986 das Konzept zum einheit-
lichen Schltissel fur Toiletten in Rast-
statten auf Autobahnen usw. um.

Wer ist berechtigt zum Erwerb
des Toilettenschliissels?

Der CBF ist darauf bedacht, dass
der Schlissel Menschen mit einer
Behinderung ausgehandigt wird,
die auf behindertengerechte Toi-
letten angewiesen sind. Das sind
z.B.: schwer Gehbehinderte; Roll-
stuhlfahrer; Stomatrager; Blinde;
Schwerbehinderte, die hilfsbedUrftig
sind und gegebenenfalls eine Hilfs-
person brauchen; Menschen mit
Multipler Sklerose, Morbus Crohn,
Colitis ulcerosa oder chronischer
Blasen-/Darmerkrankung.

Auf jeden Fall erhalt man einen

Schlussel, wenn im Schwerbehin-

dertenausweis

® das Merkzeichen: aG, B, H, oder
BL

® G und 70% aufwarts, 80, 90
oder 100 %

enthalten ist.

Um Missbrauch zu vermeiden,
muss bei der Bestellung des EURO-
SchlUssels eine Kopie des Schwer-
behindertenausweises, bei Morbus
Crohn oder Colitis ulcerosa ein arzt-
licher Nachweis an den CBF Darm-
stadt gesandt werden. Die Preise
sind:
® 18,— € fUr einen EURO-Toiletten-
schllissel oder
e 25— € flr den Schltissel und das
Verzeichnis ,DER LOCUS” (ent-
halt Uber 6.700 Toilettenstand-
orte in Deutschland und Europa)
® 8- € flir den Behindertentoi-
lettenfihrer ,DER LOCUS” als
Einzelexemplar

Porto und Verpackung sind darin
enthalten.

gchwerpunkt

DER LOCUS

DER RICHTIGE WEG

Ihre Bestellung und die Kopie lhres
Schwerbehindertenausweises schi-
cken Sie bitte an folgende Adresse:

CBF Darmstadt e. V.
Pallaswiesenstr. 123a
64293 Darmstadt

Der Betrag ist zu Uberweisen an:
Postgirokonto Nr.: 13 14 15 601
BLZ: 500 100 60

CBF Darmstadt e. V.

Nahere Informationen erhalten Sie
auch unter www.cbf-darmstadt.de
K. Mellar

Die im letzten Herbst bereits im
Vorabdruck herausgegebene Bro-
schire des Netzwerks Neuroen-
dokrine Tumoren (NeT) e.V. zum
wichtigen Thema ,Erndhrung bei
Neuroendokrinen Tumoren (NET)"
ist nun in ihrer endgdiltigen Fassung
verflgbar.

Nachdem zahlreiche Interviews mit
NET-Patienten als Basis dienten,
ist eine besonders groBe Praxis-
nahe gewahrleistet. Erdrtert wer-
den mdgliche Zusammenhénge
verschiedenster Beschwerden,

Ernahrungsbroschiire liegt nun in
endglltiger Fassung vor

beispielsweise Flush, Durchfélle und
Ubelkeit, mit der Erndhrung. AuBer-
dem werden Sie informiert, was bei
Organentfernungen im Zusammen-
hang mit NET hinsichtlich der Ernah-
rung hilfreich sein kann. Tipps zum
Umgang mit Nahrungsergénzungs-
mitteln und Diaten runden die Bro-
schire ab.

Das Netzwerk NeT bedankt sich
bei der Firma Ipsen Pharma fUr die
freundliche Unterstitzung.

Sie kénnen die Broschire kostenlos
im Internet unter www.netzwerk-net.

de > Broschdren herunterladen.
Die Druckausgabe ist beim Netz-
werk NeT, WornitzstraBe 115a,
90449 Nurnberg, E-Mail: info@
netzwerk-net.de, ebenfalls kosten-
frei bestellbar.
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Aktuelles zur Diagnostik von NET
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Gastroenterologisch-endoskopische Friiherkennung
und Diagnostik von neuroendokrinen gastrointestinalen

Tumoren

Epidemiologische Zunahme
der frithen neuroendokrinen
Tumoren

Alle (neuro-)endokrinen Tumoren
des Magens, des Darms und der
Bauchspeicheldrise (Karzinoide
und Inselzelltumoren) treten heutzu-
tage weitaus haufiger auf als noch
vor 30 oder 40 Jahren. So haben
diese Tumoren in den U.S.A. in den
letzten 30 Jahren um durchschnitt-
lich 700%, Magen- und Mast-
darmkarzinoide sogar um 1000 %
an Héaufigkeit zugenommen (siehe
Abb. 1). Das Aufkommen neuroen-
dokriner Tumore wird aktuell in den
U.S.A. mit mehr als finf Neuerkran-
kungen pro Jahr pro 100.000 Ein-
wohner angegeben. Die allgemeine
Haufigkeit in der Bevolkerung, das
heiBt die Anzahl von Menschen,
die irgendwann in ihrem Leben an
diesem Tumorleiden erkrankt waren
bzw. aktuell daran erkrankt sind, ist
ungleich hoher: sie wurde fur die
U.S.A. auf 35/100.000 beziffert.

Dieser rasante Anstieg der Hau-
figkeit ist vor allem zurlckzufih-
ren auf eine Zunahme von frih
diagnostizierten neuroendokrinen
Magen-Darm-Tumoren, das be-
deutet von Tumoren in einem pro-
gnostisch gunstigen Frihstadium
der Erkrankung. Die Uberwiegende
Mehrzahl der neuroendokrinen Ma-
gen-Darm-Tumoren (Karzinoide und
Inselzelltumore) werden in Deutsch-
land heutzutage in frihen, lokal be-
grenzten Tumorstadien festgestellt.
Diese frihe(re) Diagnosestellung
ist in erster Linie einer allgemein
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besseren Verflgbarkeit von hoch-
wertigen endoskopischen Unter-
suchungsverfahren, einschlieBlich
des endoskopischen Ultraschalls
und verschiedener radiologischer
und nuklearmedizinischer Untersu-
chungsverfahren geschuldet.

Prof. Dr. med. Hans Scherdibl
Klinik fiir Innere Medizin
Gastroenterologie und
Gastrointestinale Onkologie
Vivantes Klinikum Am Urban, Berlin

2005

Neuerkrankungen
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Abb. 1: Drastische Zunahme neuroendokriner Tumore des Dinndarms,
des Mastdarms, des Magens und der Bauchspeicheldriise
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Karzinoide nehmen wie folgt ihren
Ursprung in den einzelnen Organen
(siehe www.karzinoidtumore.de):

® 3-9% Magen

® 2-6% Bauchspeicheldrise
(Pankreas)

° ~1% Leber und Gallenblase

® 5-42% Dinndarm

® 0,4-26% Wurmfortsatz
(Appendix)

® 22-62% Mastdarm (Rektum)

und S-Darm (Sigma)
restlicher Dickdarm
Bronchien, Lunge und
Bries (Thymus)
unbekannter Aus-
gangspunkt

Die prozentuale Verteilung auf die
verschiedenen Organe ist in ver-
schiedenen Landern (z. B. Taiwan,
westliche Lander) und in verschie-
denen Tumorregistern bemerkens-
wert unterschiedlich. (Neuro-)En-
dokrine Tumoren der Bauchspei-
cheldrise werden weitaus seltener
beobachtet als Karzinoide des Ma-
gens, des DUnn- oder Dickdarms.

5-7%
20-27%

® 10-20%

(Neuro-)Endokrine Tumore des
Magens (Magenkarzinoide)

Neuroendokrine Tumore des Ma-
gens und des Zwdlffingerdarms
werden meist in frihem, das heil3t
gut behandelbarem Stadium fest-
gestellt. Oftmals verursachen diese
in der Regel sehr kleinen Tumore
(Durchmesser <1-2 cm) keine spe-
zifischen Beschwerden, und die
Diagnose erfolgt ,zuféllig” im Rah-
men einer ,Magenspiegelung”, die
aus anderem Grunde erfolgt (siehe
Abb. 2).

Zeigen diese kleinen (< 1-2 cm) neu-
roendokrinen Magentumore fein-
geweblich einen guten Differenzie-
rungsgrad (G1) und sind sie nicht in
die Blut- bzw. LymphgefaBe oder in

o

Abbildung 2: Magenspiegelung (= Endoskopie der Speiserdhre, des Magens und des
Zwélffingerdarms = Osophagogastroduodenoskopie): Dargestellt sind auf der linken
Seite im Bildausschnitt mehrere, 2-4 mm groBe Magenkarzinoide.

Rechts ist ein 4 mm groBes Karzinoid des Zwélffingerdarms zu sehen. Das endosono-
graphische Graubild (direkt darunter) zeigt, dass das Karzinoid oberfl&chlich liegt und
somit durch das Endoskop abgetragen werden kann.

die Muskelschicht des Magens ein-
gebrochen, so kénnen sie im Rah-
men der Magenspiegelung durch
das Endoskop abgetragen, das
heiBt entfernt werden. Im Falle von
kleinen Tumoren des Magens kann
heutzutage also meist auf eine offene
Bauchoperation verzichtet werden;
die endoskopische Abtragung er-
folgt durch einen Magen-Darm-Spe-
zialisten (Gastroenterologen) Uber
den eingefuhrten Magenschlauch,
das Endoskop. Der Patient erhalt
eine Kurznarkose und schlaft wah-
rend der Untersuchung. Vor der
endgultigen Therapieplanung hat
eine endoskopische Ultraschallun-
tersuchung (sog. Endosonographie)
zu erfolgen. Die Endosonographie ist
das zuverlassigste Verfahren, um bei
diesen kleinen Tumoren eine mog-
liche Mitbeteiligung tieferer Schich-
ten der Magenwand oder ortlicher
Lymphknoten zu erkennen.

(Neuro-)Endokrine
Tumore des Diinndarms
(Diinndarmkarzinoide)

Neuroendokrine Tumoren, speziell
Karzinoide, haben ihren Ursprung
oftmals im Ddnndarm und sind dort
aufgrund ihrer meist sehr geringen
GroBe nur schwer zu diagnostizie-
ren. ROntgenuntersuchungen ver-
sagen in der Regel bei kleinen Tu-
moren, das heiBt, der im Ddnndarm
vorhandene Tumor wird nicht ge-
sehen. Ein genereller Nachteil aller
radiologischen (Rontgen-)Verfahren
ist neben der geringen Detailauflo-
sung der Dinndarmwand vor allem
die fehlende Moglichkeit, eine Ge-
webeprobe aus dem Dinndarm-
tumor entnehmen zu kdnnen. Die
korrekte fein-gewebliche (histolo-
gische) Diagnose ist aber bei jedem
neuroendokrinen Tumor zwingend
erforderlich.

RETIRER
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Kapselendoskopie

Seit mehreren Jahren steht mit der
sogenannten Kapselendoskopie
(Abb. 3 und 4) ein neuartiges bild-
gebendes Verfahren zur Diagnostik
von Dunndarmerkrankungen und
insbesondere Dunndarmtumoren
zur Verfugung. Mit Hilfe einer klei-
nen Videokapsel, die vom Patienten
geschluckt wird, werden Uber einen
Zeitraum von acht Stunden digitale
Bilder aus dem Dunndarm an die
Korperoberflache gesendet. Diese
werden von einem Antennensystem
empfangen und an einen Datenre-
korder weitergeleitet. Von dort kén-
nen die Bilddaten an einen Com-
puter Uberspielt und vom untersu-
chenden Arzt ausgewertet werden.
Seit Einflhrung der Kapselendos-
kopie ist es zu einer deutlichen Ver-
besserung der Diagnose von Dinn-
darmtumoren gekommen.

Wie bereits oben bei den radiolo-
gischen Verfahren diskutiert, hat
aber auch die Kapselendoskopie
den Nachteil, keine Gewebeproben
entnehmen zu konnen.

Deshalb werden derzeit von der
Industrie neuartige Kapseln ent-
wickelt, die diese Mdglichkeit in
Zukunft bieten sollen. Vor der
Durchfiihrung der Kapselendo-
skopie sollte aber bei (Verdacht auf
ein) Dinndarmkarzinoid eine Ultra-
schalluntersuchung oder eine Ront-
genuntersuchung des Dinndarms
erfolgen, um eine hohergradige
Engstellung des Dinndarms durch
den Tumor auszuschlieBen.

Ballon-Enteroskopie

Mit den herkémmlichen Endos-
kopen kann bei der ,Magenspie-
gelung” nur der oberste Teil des
Dunndarms und bei der ,Dickdarm-
spiegelung” nur der unterste Dunn-

BETIWER
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Abbildung 3: Kapselendoskop (z.B. Olympus Deutschland GmbH, Hamburg). Die
Kapsel wird vom Patienten geschluckt und nimmt ihren Weg durch Magen und Darm,
bevor sie ausgeschieden wird. Wahrend dieser Passage nimmt die Kapsel Tausende
von endoskopischen Bildern des Diinndarms auf.
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Abbildung 4: Aufbau eines Kapselendoskops (z.B. Given M2ATM, Given Imaging Ltd.,

Yogneam, Israel)

darmabschnitt erreicht werden. Der
Uberwiegende Teil des mehrere
Meter langen Dinndarms konnte
jedoch traditionell nicht eingesehen
werden. Mit der neuartigen Ballon-
Enteroskopie (siehe Abb. 5) gelingt
es, weite Teile des DuUnndarms
(gelegentlich sogar den gesamten
DuUnndarm) endoskopisch zu inspi-
zieren. Uber den Arbeitskanal des
Endoskopes kdnnen dabei samt-
liche gangigen endoskopischen
Instrumente eingefihrt werden.
Damit erlaubt das Ballon-Enteros-
kop die gezielte Gewebeentnahme
aus einem Dunndarmkarzinoid und
damit die feingewebliche Diagnose-
stellung.

Die Inspektion des mehrere Meter
langen Dunndarms gelingt durch

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

die Verwendung eines oder zweier
Ballons, die an der Endoskopspitze
bzw. an einem sogenannten Uber-
tubus angebracht sind (Abb. 5). En-
doskop und Ubertubus lassen sich
gegeneinander Uber eine Spanne
von 40 cm frei bewegen. Durch
wechselseitiges Blocken bzw. Ent-
blocken der Ballons sowie eines
stoBweisen Ruckzugs des Systems
mit geblockten Ballons wird das En-
doskop ,raupenahnlich” im Dunn-
darm vorwartsbewegt. Eine Kon-
trolleinheit reguliert dabei den Ful-
lungszustand sowie den Luftdruck
der Ballons, so dass unerwinschte
druckbedingte Schadigungen der
DUnndarmwand vermieden werden.
Ist schlieBlich das Ballon-Entero-
skop bis zum Dinndarmkarzinoid

E
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aber Uberwiegend in
den letzten Abschnitten
des Dickdarms, dem
sogenannten Mast-
darm (Rektum) und S-
Darm (Sigma) auf. Die
feingeweblich gut diffe-
renzierten neuroendo-
krinen Mastdarmtumo-
re wurden traditionell
als ,Rektumkarzinoide”
bezeichnet. Seit der
Einflhrung der Vorsor-
ge-Darmspiegelung
werden heutzutage in
vielen Landern (u.a.
U.S.A., Deutschland,
Polen, Korea, Japan)
Rektumkarzinoide be-
reits festgestellt, bevor
sie Beschwerden ver-

Abbildung 5: Schema eines
Doppel-Ballon-Enteroskops. Mit
dem Doppel-Ballon Endoskop
gelang es, das zwdlf mm

groBe Dinndarmkarzinoid
(rechts im Bild) darzustellen

und Gewebeproben fiir die

zu entnehmen.

feingewebliche Untersuchung

ursacht haben. Diese
frih erkannten Rek-

(Abb. 5) vorgeflhrt, erfolgt die Ge-
webeentnahme und damit die fein-
gewebliche Diagnosestellung.

Als Nachteil der Ballon-Entero-
skopie mussen die lange Untersu-
chungszeit von ein bis zwei Stunden
sowie die hohe Personal- und damit
Kostenintensitat angefuhrt werden.
Hat ein Karzinoidtumor bereits zu
Tochtergeschwdlsten z.B. in der
Leber geflhrt und ist die Diagnose
durch eine Gewebeentnahme aus
denTochtergeschwiilsten (Metasta-
sen) in der Leber gesichert, so gibt
es in der Regel keinen Grund, noch
eine Ballon-Enteroskopie durchzu-
fUhren. Bei der Indikationsstellung
zu dieser Untersuchung muss die
mdgliche therapeutische Konse-
quenz bertcksichtigt werden. Er-
gibt sich aus dem Ergebnis der
Untersuchung keine Anderung des
therapeutischen Vorgehens, sollte
sie unterbleiben.

(Neuro-)Endokrine Tumore des
Mastdarms (Rektumkarzinoide)

Alle Menschen, die 55 Jahre oder
alter sind, haben in Deutschland
Anspruch auf eine Darmkrebs-Vor-
sorgeuntersuchung. Bei der Darm-
spiegelung (Koloskopie) wird der
gesamte Dickdarm untersucht.
Neuroendokrine Tumoren treten

tumkarzinoide sind
meist nicht groBer als einen cm. Sie
kénnen in der Regel ortlich durch
das Endoskop abgetragen werden
und eine offene Bauchoperation
ist meist nicht erforderlich. Vor der
endgultigen Therapieplanung hat
eine endoskopische Ultraschallun-
tersuchung (sogenannte Endoso-
nographie) zu erfolgen. Die Endoso-
nographie ist das zuverlassigste

Abbildung 6: Darmspiegelung (= Endoskopie des Dickdarms = Koloskopie). Die
Endoskopiebilder zeigen jeweils ein kleines (< 1cm), gut differenziertes (G1) Karzinoid
des Mastdarms (Rektum).

RETIWER
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Verfahren, um bei diesen kleinen
Tumoren eine mogliche Mitbeteili-
gung tieferer Schichten der Darm-
wand oder Ortlicher Lymphknoten
zu erkennen. Zeitgleich zur Einflh-
rung der Vorsorge-Darmspiegelung
ist es zu einer erheblichen Progno-
severbesserung bei Patienten mit
Rektumkarzinoiden gekommen.
Diese erfreuliche Entwicklung ist
in erster Linie der zunehmenden
Friherkennung der Rektumkarzi-
noide zu verdanken.

Zweittumore

Generell ist allen Patienten, die an
einem neuroendokrinen Tumor er-
krankt sind, die Teilnahme an den
rechtlich garantierten Tumorvorsor-
geuntersuchungen anzuraten, da in
10-25% ein weiterer zweiter Tumor
(wie Brust-, Prostata- oder Darm-
krebs) auftreten kann.

Multiple endokrine Neoplasie
Typ 1 und vererbbare
neuroendokrine Tumore des
Magens, des Zwolffingerdarms
und der Bauchspeicheldriise

Die genetische Veranlagung, (neu-
ro-)endokrine Tumore des Magens,
Zwolffingerdarms oder der Bauch-
speicheldriise zu entwickeln, wird im
Rahmen des sehr seltenen Krank-
heitsbildes der Multiplen Endokri-
nen Neoplasie Typ 1 (MENT1), einer
genetisch bedingten Krankheit,
vererbt. Die (aller-)meisten Famili-
enmitglieder, die das kranke MEN1-
Gen von ihren Eltern geerbt haben,
erkranken an (neuro-)endokrinen
Tumoren des Zwdlffingerdarms
und/oder der Hirnanhangsdruse
und/oder der Bauchspeicheldriise
und/oder des Magens und/oder der
Nebenschilddrisen und/oder der
Nebennieren.

lt'I_'WEi'

So entstehen ca. 20-25 % der Gas-
trinome (das Gewebehormon Gas-
trin produzierende Tumore des Ma-
gen-Darm-Traktes) auf dem Boden
der MEN1-Erkrankung. Bei den In-
sulinomen (sogenannter Inselzelltu-
mor mit eigenstandiger Produktion
des Hormons Insulin) sind es 7-8 %.
Die Friherkennung von neuroen-
dokrinen Magen- oder Zwolffinger-
darmtumoren bei MEN1-Patienten
erfolgt durch eine ,Magenspie-
gelung” (Osophagogastroduode-
noskopie). Die Friherkennung der
meist sehr kleinen neuroendokrinen
Tumoren der Bauchspeicheldrise
gelingt am besten durch eine endo-
skopische Ultraschalluntersuchung
der Bauchspeicheldruse. Die rest-
lichen Darmabschnitte (Leerdarm,
Krummdarm und der Dickdarm)
sind nicht von der MEN1-Erkran-
kung betroffen.

Fritherkennung und Prognose

Fur die zufallig (sporadisch) auftre-
tenden Karzinoide und Inselzell-
tumoren der Bauchspeicheldrise
sind keine allgemeinen Fruherken-
nungsmaBnahmen etabliert. Den-
noch werden Karzinoide des Ma-
gens, des Zwalffingerdarms und vor
allem des Mastdarms zunehmend
in frihen Stadien festgestellt. Dank
der zunehmenden Friherkennung
und neuer Behandlungsmaglich-
keiten hat sich die Prognose der
Patienten in den letzten 30 Jahren
deutlich verbessert. Fur Patienten
mit gut-differenzierten Karzinoiden
des Magens, des Dunndarms, des
Mastdarms, des Wurmfortsatzes
oder mit G1 gut-differenzierten
(Ki-67<2 %) Inselzelltumoren der
Bauchspeicheldrise werden heut-
zutage aus spezialisierten Zentren
Funf-JahresUberlebensraten von
75% und hoher berichtet.

ﬂ:ﬂi Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Der verbreitete Einsatz von endo-
skopischen Untersuchungen, das
heiBt der Darm- oder der Magen-
spiegelung sowie die Anwendung
moderner Rdntgenuntersuchungen
wie der Computertomographie ha-
ben zu einer zunehmenden Frih-
erkennung dieser Tumore gefuhrt.
So werden bei der Vorsorge-Darm-
spiegelung (Koloskopie), die im Jahr
2002 in Deutschland zur Friherken-
nung von Darmkrebs (Adenokarzi-
nomen des Dickdarms) eingefthrt
wurde, oftmals ,en passant” friihe
Karzinoide des Mastdarms und S-
Darms festgestellt. Das Gleiche gilt
fur die ,zufallige” Friherkennung
von Magen- oder Zwolffingerdarm-
karzinoiden im Rahmen einer Ma-
genspiegelung, die aus anderem
Grunde erfolgt.

Im Gegensatz zur Situation bei den
oben genannten sporadischen neu-
roendokrinen Tumoren ist bei den
weitaus selteneren Formen der erb-
lichen (hereditaren) neuroendokri-
nen Tumorerkrankungen, insbeson-
dere bei der so genannten Multiplen
Endokrinen Neoplasie Typ1 (MEN1),
eine systematische Tumorfriher-
kennung sehr wohl moglich und
wird empfohlen. Die Tumorfriher-
kennung (bei MEN1-Gentragern)
stUtzt sich dabei zum einen auf
Laboruntersuchungen (Hormon-
bestimmungen) und zum anderen
auf bildgebende Untersuchungen
(Rontgen-, Ultraschall- und endo-
skopische Untersuchungen).

Differenzierungsgrad von
neuroendokrinen Tumoren

Die Bestimmung des feingeweb-
lichen Differenzierungsgrades von
Karzinoiden und Inselzelltumoren
ist entscheidend fur Aussagen zur
Prognose aber auch fur die Be-
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handlung. Der Pathologe bestimmt
den Differenzierungsgrad u. a. an-
hand von immunhistologischen Far-
bungen des Tumors. Als ,Marker”
werden insbesondere die Rate von
Zellteilungen und der prozentuale
Anteil von Tumorzellen verwendet,
die sich fur den Proliferationsmarker
Ki-67 positiv farben. Als G1 neuro-
endokrine Tumore werden gut-dif-
ferenzierte Tumoren bezeichnet, die
feingeweblich eine Wachstumsra-
te <2 % bzw. eine Ki-67-Rate von
<2 % aufweisen. Patienten mit G1
Karzinoiden haben im allgemeinen
eine sehr gute Prognose. Tumoren
mit einer Proliferationsrate zwischen
2 und 20% werden als G2 Tumore
bezeichnet; auch G2 Tumore gelten
heutzutage in der Regel als gut-dif-
ferenziert. Bei den Tumoren mit einer
Wachstumsrate tber 20% handelt
es sich in der Uberwiegenden Mehr-
zahl um schlecht differenzierte oder
gar undifferenzierte neuroendokrine
Tumore, die in der Regel mit einer
weniger gunstigen Prognose einher-
gehen (www.karzinoidtumore.de).

Endoskopische Therapie
(Behandlung)

Neuroendokrine Tumore/Karzi-
noide weisen eine Uberraschend
groBe Vielfalt in TumorgréBe, Ort,
Beschwerdebild, Tumorbiologie,
Wachstumsverhalten und Prognose
auf. Die Behandlung muB deshalb
in besonderem Mal3e fur jeden ein-
zelnen Patienten individuell abge-
stimmt werden.

Eine Operation, die den frihen Tu-
mor (im lokal-begrenzten Tumor-
stadium) vollstandig entfernt, ist
die erste und beste Behandlung
sowohl von Karzinoidtumoren als
auch von neuroendokrinen Tumo-
ren der Bauchspeicheldrise (Insel-
zelltumoren). Im Falle kleiner (<1-2
cm im Durchmesser), gut-diffe-
renzierter (G1) Karzinoide des Ma-
gens, des Zwolffingerdarms oder
des Mastdarms kann in der Regel
auf eine offene Bauchoperation
verzichtet werden: die Entfernung
dieser kleinen, gut-differenzier-

Aktuelles zur Diagnostik von NET

ten (G1) Karzinoide des Magens,
Zwolffingerdarms oder Mastdarms
erfolgt endoskopisch, das heilt un-
ter Kurznarkose im Rahmen einer
Magen- oder Darmspiegelung. Die
endoskopische Behandlung wird in
der Regel von einem Gastroentero-
logen durchgeflhrt. Die Prognose
von kleinen (<1cm), gut-differen-
zierten (G1) Karzinoiden des Ma-
gens, des Zwdlffingerdarms oder
des Mastdarms, die endoskopisch
entfernt wurden, ist in der Regel
sehr gut bzw. hervorragend.

Prof. Dr. med. Hans Schertibl
Klinik far Innere Medizin
Gastroenterologie und Gastrointes-
tinale Onkologie

Vivantes Klinikum Am Urban
DieffenbachstraBBe 1

10967 Berlin
hans.scheruebl@vivantes.de

Abbidungen 3, 4 und 5 modifiziert nach Scheriibl & Faiss, GlandulaNeT 2007; 14-16 und nach Schertibl et al., Gastrointestinal

Endoscopy 2005; 62: 994-5

Abbildungen 2-6 modifiziert nach Scheriibl & Stélzel, GlandulaNeT 2009; 31-32 bzw. nach Scheriibl & Kiéppel, Zeitschr fiir
Gastroenterologie 2009; 47: 365-371 bzw. nach Scherlbl et al., Zeitschr fiir Gastroenterologie 2010; 48: 406-413 (siehe auch

www.karzinoidtumore.de).

Warum ist die Friiherkennung bei NET so wichtig?

Die meisten neuroendokrinen Tumoren wachsen ver-

gleichsweise langsam.

Wenn sie frihzeitig entdeckt werden, sind die Heilungs-

chancen besonders gut.

Allerdings sind im Frihstadium auch die durch den Tu-
mor ausgeldste Hormonproduktion und dementspre-
chend die Symptome gering. Und nur bei etwa der Half-
te der Patienten werden Hormone in die Blutbahn aus-

Durchschnitt finf bis sieben Jahre, bis der Patient einer

fUr ihn geeigneten Therapie zugefhrt wird.

Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. ist be-

miiht um eine Sensibilisierung der Arzte fir diese Erkran-

geschuttet. Jeder zweite Patient hat keine Symptome.
Leider gibt es auch keine Mdéglichkeit einer Vorsorge-

untersuchung flr neuroendokrine Tumoren.
Nach weltweiten Zahlen werden 90 % der neuroendo-
krinen Tumoren falsch diagnostiziert und es dauert im

kung. Ein weiterer Wunsch: Bei anhaltender Symptoma-
tik, die einen Verdacht auf neuroendokrine Tumoren nicht
ausschlieBt, sollte der Patient unbedingt und friihzeitig
einem erfahrenen Arzteteam Uberwiesen werden.

Informationen Uber spezialisierte Kliniken und Arzte-
teams erhalten Sie Uber das Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V.
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Neuroendokrine Neoplasien:

Diagnostische Leitlinien und neue Klassifikationen
Dr. med. P. Gerlach1, PD Dr. med. M. Anlauf1, PD Dr. med. A. Raffel2, Prof. Dr. med. Marianne Pavels3,

und Prof. Dr. med. G. Kléppel4

1 Institut flr Pathologie und Endokrines Tumorzentrum am Université&tsklinikum Dusseldorf
2 Klinik fir Allgemein-, Visceral- und Kinderchirurgie und Endokrines Tumorzentrum am Universitatsklinikum Disseldorf

3 Charité Berlin, ENETS Center of Excellence, Campus Virchow Klinikum, Medizinische Klinik mit Schwerpunkt Hepatologie und Gastroenterologie, Berlin
4 Institut fir Pathologie und Konsultationszentrum flir Pankreas und NeuroendokrineTumoren, Klinikum Rechts der Isar, TU Miinchen
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Dr. med. P. Gerlach
(Erstautor)

Einleitung

Neuroendokrine Neoplasien (NEN)
kdnnen in annahernd jedem Organ
entstehen. Am haufigsten treten
sie jedoch im Verdauungstrakt und
der Lunge auf. In der Vergangenheit
wurden die NEN haufig als weitge-
hend homogene (gleichartige) Tu-
morgruppe aufgefasst. Dies liegt
vor allem an der Seltenheit der Tu-
moren, die dazu verfihrt, sie kumu-
lativ, also als gleichartig zu klassifi-
zieren, prognostisch einzuschatzen
und schlieBlich zu behandeln.

In den letzten zwei Jahrzehnten hat
sich unser Wissen Uber das bio-
logische Verhalten auch dank der
groBen Fortschritte in der Klinischen
und morphologischen Diagnostik
sowie der molekularbiologischen
Forschung jedoch sehr stark erwei-
tert. Entsprechend der Lokalisation
(Ursprungsort), der funktionellen
(endokrinologischen) Aktivitat und
dem hereditaren (familiaren) Hinter-
grund konnen wir heute etwa 50
Tumorarten voneinander abgrenzen,
die sich klinisch sehr unterschied-
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PD Dr. med. M. Anlauf

X
PD Dr. med. A. Raffel

lich verhalten. Einige von ihnen sind
sehr selten und erfordern daher be-
zuglich ihrer Diagnose und Therapie
ein erhdhtes MaB an Fachkenntnis
und interdisziplindrer Zusammenar-
beit.

In den letzten funf Jahren wurden
durch die European Neuroendocri-
ne Tumor Society (ENETS 2006,
2007, 2009) grundlegende Emp-
fehlungen fur die pathologische
Diagnostik der NEN erarbeitet (Ta-
belle 1). Hierzu zahlt auch die Etab-
lierung eines proliferationsbasierten
Gradings (Tabelle 2). Dartber hin-
aus wurde durch die ENETS eine
TNM-Klassifikation vorgeschlagen.
Die Empfehlungen der ENETS wur-
den annéhernd deckungsgleich von
der North American Neuroendocri-
ne Tumor Society (NANETS 2010)
Ubernommen. AuBerdem sind die
Arbeiten der ENETS eingeflossen in
die Uberarbeitete Klassifikation der
NEN durch die Weltgesundheitsor-
ganisation (WHO 2010) und in die
TNM-Klassifikation der Union for
International Cancer Control (UICC
2009) (Tabellen 1 und 2).
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Im Folgenden werden die in den
letzten fUnf Jahren erarbeiteten di-
agnostischen Leitlinien und Klas-
sifikationen der NEN dargestellt
hinsichtlich (1) Basisdiagnostik, (2)
optionaler Diagnostik, (3) proliferati-
onsbasiertem Grading und (4) Klas-
sifikation nach WHO und TNM.

Basisdiagnostik

Allen NE-Zellen gemeinsam ist das
Vorkommen kleiner synaptischer
und groBer neurosekretorischer Ve-
sikel (Granula): Kérnchen, in denen
Monoamine (bestimmte organische
chemische Verbindungen) und/oder
Peptid(= Eiwei-)hormone gespei-
chert und stimulusabhéngig freige-
setzt werden.

FUr die Diagnostik einer NEN ist
der Nachweis von Marker-(= Mar-
kierungs-)proteinen neurosekre-
torischer Vesikel die Vorausset-
zung. Diese sind in einem GrofBteil
der Tumorzellen vorhanden und
konnen mit gangigen immunhis-
tochemischen Verfahren nachge-
wiesen werden. Entsprechend den
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Leitlinien und Klassifikationen von neuroendokrinen Neoplasien seit 2006

ENETS 2006 TNM-Klassifikation und Grading von NEN des Vorderdarms

ENETS 2007 TNM-Klassifikation und Grading von NEN des Hinterdarms

ENETS 2009 Konsensus-Leitlinien fur die Diagnostik und prognostische Stratifizierung von NEN
NANETS 2010 Konsensus-Leitlinien fur die Diagnostik von NEN

UICC 2010 TNM-Klassifikation von malignen Tumoren

ENETS, European Neuroendocrine Tumor Society

UICC, Union for International Cancer Control
WHO, Weltgesundheitsorganisation

NANETS, North American Neuroendocrine Tumor Society

Tabelle 1: Diagnostische Leitlinien

Proliferationsbasiertes Grading fiir neuroendokrine Tumoren des Verdauungstrakts

Grad Mitosen (10HPF)a Ki-67/MIB-1 Index (%)t
G1 <2 <2
G2 2-20 3-20
G3 >20 >20
@10 HPF: high power field = 2cm2, mind. 40 Felder (40x VergroBerung, Gebiete mit héchster mitotischer Dichte)
b Ki-67/MIB-1 Antikdrper; in% von 1000 Tumorzellen in ,hot spot”- Arealen

Tabelle 2: Grading neuroendokriner Neoplasien

ENETS-Leitlinien und der WHO wird
fur die Routinediagnostik von NEN
die Kombination der neurosekre-
torischen Marker Chromogranin
A und Synaptophysin empfohlen.
Chromogranin A (CgA) ist ein fester
Bestandteil der Membran (Grenzfla-
che) von neurosekretorischen Gra-
nula und dient vor allem der Kom-
plexierung von Peptidhormonen.
Der Nachweis von CgA ist daher
stark abhangig von der Anzahl der
Granula pro Zelle und von dem Hor-
mongehalt der Granula. Chromo-
granin A ist fur die Diagnostik von
NEN, so eine Positivitat vorliegt, ein
sehr spezifischer Marker. Synapto-
physin ist ein weiterer neuroendokri-
ner Marker mit sehr hoher Sensitivi-
tat und Spezifitat, der sich ebenfalls
fur die Routinediagnostik sehr gut
eignet (Abbildung 1).

Weitere Marker wie Neuronenspe-
zifische Enolase oder CD56 wer-
den aufgrund ihrer mangelnden

Synaptophysin

Abb.1: Synaptophysin-Positivitédt in einem metastasierten Serotonin-
produzierenden neuroendokrinen Tumor, G1

Mesenteriales Fett-Bindegewebexzisat mit ausgedehnten knotig strukturierten

und teils konfluierenden Tumorformationen eines neuroendokrinen Tumors (A; H.E.
Farbung). Die Tumorzellen sind immunhistochemisch kraftig Synaptophysin-positiv (B)

(jeweils Scanpraparate in der Ubersicht).

Spezifitdt fir die Routinediagnostik
nicht mehr empfohlen. Wichtige
Differentialdiagnosen der NEN wie
Melanome, Lymphome (Tumoren
der Lymphknoten) und nahezu alle
undifferenzierten Sarkome kénnen
CD56-positiv sein.

Obwohl es noch eine Anzahl wei-
terer mehr oder weniger genereller
Marker flr neuroendokrine Zellen
gibt, hat sich in der praktischen Di-
agnostik die alleinige Kombination
von Synaptophysin und Chromo-
granin A bewahrt.

RETIWE s
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Optionale Diagnostik

Die optionale Diagnostik ist stark
abhangig von der klinischen Fra-
gestellung, der endokrinologischen
Aktivitat und der Lokalisation einer
NEN. Ein grundlegendes Wissen
Uber die Lokalisation unterschied-
licher NEN, die korrespondierenden
Syndrome und den hereditaren (fa-
milidren) Hintergrund ist Vorausset-
zung fur die optionale Diagnostik.
FUr eine orientierende Untereintei-
lung von NEN konnen spezifische
Marker der normalen sowie der ne-
oplastischen NE-Zellen eingesetzt
werden. Es handelt sich um Hor-
mone oder biogene Amine, die im
Verdauungstrakt gebildet werden.
Im Magen treten besonders hau-
fig Histamin-produzierende NEN
auf. Diese konnen mit Antikdrpern
gegen den Vesikularen Monoa-
mintransporter 2 (VMAT2), einem
Protein innerhalb von endokrinen
Zellen, markiert werden (Abbildung
2). Im Duodenum (Zwolffingerdarm)
handelt es sich Uberwiegend um
NEN mit Produktion von Gastrin,
Somatostatin oder Serotonin (Ab-
bildung 3). Im lleum (Krummdarm)
und im Appendix (Wurmfortsatz
des Blinddarms) dominieren Sero-
tonin-bildende NEN (Abbildung
4). Pankreatische (= Bauchspei-
cheldrisen-)NEN bilden gehauft
Hormone des Inselapparates wie
Insulin, Glukagon, Pankreatisches
Polypeptid und Somatostatin oder
kdnnen ektope (nicht ortsstandige)
Hormone produzieren wie Calci-
tonin, Adreno-corticotrophes Hor-
mon oder Vasoaktives Intestinales
Polypeptid. NEN der Lunge weisen
gehauft Serotonin-Zellen auf (Ab-
bildung 5).

Von besonderer Bedeutung ist die
optionale Diagnostik bei Vorliegen
einer Metastase einer NEN bei un-

ETIWER:
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Abb. 2: Multifokale
neuroendokrine Tumoren der
Histamin-bildenden ECL-
Zellen bei chronisch-atropher
Gastritis, G1

% Gastrektomiepraparat mit

VIVIAT 2

multiplen bis maximal 0,8 cm
im Durchmesser groBen
polypdsen Tumoren in Fundus
und Corpus (A; Makroskopie
flach-polypds verbreiterte
Mukosa (B; H.E. Farbung,
Ubersichtsscan) mit drei
VMAT2-immunreaktiven
intramukosalen
neuroendokrinen Tumoren
(B; Immunhistochemie,
Ubersichtsscan).

Abb. 3: Sporadischer

S (solitarer) Gastrin-

Gastrin

{ produzierender

neuroendokriner Tumor des

1 Duodenums, G1

Duodenektomiepréparat mit
einem 0,8 cm im Durchmesser
groBen solitdren Tumor

(A; Makroskopie). Die
Tumorzellen sind immun-
histochemisch kréftig
Gastrin-positiv

(B; Ubersichtsscan).

Die Abb. 3 A wurde
freundlicherweise von

Prof. H. Dralle, Klinik fiir
Allgemeinchirurgie, Universitét
Halle, zur Verfiigung gestelit.



Abb. 4: Serotonin-produzierender
neuroendokriner Tumor des terminalen
lleums, G1

Dinndarmteilresektat mit mehreren

bis maximal 1,0 cm im Durchmesser
groBen Mukosa-assoziierten Tumoren
sowie ausgedehnten Tumormassen

im angrenzenden Mesenterium (A;
Makroskopie).

Die Diinndarmwand im Ubersichtsscan
zeigt ausgedehnte Infiltrate Serotonin-
positiver Tumorzellen, die stellenweise
bis in die Subserosa reichen (B;
Immunhistochemie).

klarem Primartumor. Eine solche
Konstellation liegt bei etwa 15 % der
Patienten vor. Hier ist neben den
oben genannten Hormonen und bi-
ogenen Aminen der Nachweis von
Transkriptionsfaktoren sehr hilfreich.
Transkriptionsfaktoren steuern die
organspezifische Zelldifferenzie-
rung. So ist Islet-1 ein hoch spezi-
fischer Marker fir NEN des Pankre-
as. TTF-1 wird in einem Grofteil der
bronchopulmonalen NEN gebildet
und ist nur in <2 % der NEN des
Verdauungstraktes nachweisbar
(Abbildung 5). Cdx-2 ist besonders

Abb. 5: Klinische Fragestellung: metastasierter neuroendokriner Tumor
versus primares bronchopulmonales Karzinoid, G2

Lobektomiepraparat mit einem 1 cm im Durchmesser groBen Tumor mit
Assoziation zu einem kleinen Bronchus (A; HE). Kréftige Expression von
Synaptophysin (B, Immunhistochemie) und partielle Positivitat fir Serotonin (C,
Immunhistochemie) (A-C jeweils Ubersichtscans).

Die Tumorzellen zeigen in héherer VergréBerung eine hochdifferenzierte
spindelzellig-epitheloide Zytologie (D, HE). Schwache Expression von
Chromogranin A (E) sowie durchgangig kréftige nukledre Positivitét fir den
pulmonalen Transkriptionsfaktor TTF-1 (F).

Die morphologisch-immunhistochemischen Befunde sprechen in
Zusammenschau mit weiteren klinischen Angaben fiir einen bronchopulmonalen
sog. atypischen Karzinoidtumor. Eine Metastase eines extrapulmonal gelegenen
neuroendokrinen Tumors liegt nicht vor (klinische Fragestellung).

hilfreich fur den Nachweis eines
intestinalen (zum Darmkanal geho-
renden) NEN.

Des Weiteren exprimieren die
Zellen der allermeisten NEN die
Somatostatin-Rezeptoren SSTR2
und SSTR5 (Abbildung 6). Die
immunhistochemisch nachweis-
bare membrandse Expression des
SSTR2A Kkorreliert in Gber 90 %
mit einem positiven Tumornach-
weis im Octreotid-Scan und
macht auch einen Therapieerfolg
mit Somatostatinanaloga wahr-
scheinlich.

Proliferationsbasiertes Grading

FUr die prognostische Einschat-
zung von NEN ist die Bestimmung
der Proliferation ein entscheidender
Faktor. Die Proliferation kann in NEN
sehr unterschiedlich sein. Das von
der ENETS 2006 und 2007 vorge-
schlagene proliferationsbasierte
Grading von NEN wurde 2010 von
der UICC (Internationale Vereini-
gung gegen Krebs) und der WHO
(Weltgesundheitsorganisation) tber-
nommen. Die proliferative Aktivitat
einer NEN kann demnach entweder

RETIWER
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Abb. 6: Expression des Somatostatin-Rezeptors 2A
Kréaftige komplette zirkuldr-membrandse Positivitat des
Somatostatin-Rezeptors 2A in einem neuroendokrinen Tumor,
entsprechend einem Score von 3 (auf einer Skala von 0-3)
(Immunhistochemie, hohe VergrdBerung).

WHO-KIassifikationen der neuroendokrinen Neoplasien im Wandel der Zeit

WHO 1980 WHO 2000 WHO 2010
hoch differenzierter neuroendokriner neuroendokriner Tumor
Tumor G1 (Karzinoid)
Karzinoid hoch d|ﬁerenZ|erte§ neuroendokrines oo
Karzinom
gering differenziertes (kleinzelliges) (klein- oder groBzelliges)
neuroendokrines Karzinom neuroendokrines Karzinom
Mukokarzinoid gemischtes endokrin-exokrines gemischtes adeno-neuroendokrines
gemischtes Karzinoid - Adenokarzinom Karzinom Karzinom
pseudotumordse Lasion Tumor-ahnliche Lasion hyperplast|schelfjérwscijoaraneoplastlsche

Tabelle 3: WHO-Klassifikation

durch das Auszahlen von Mitosen
oder durch die Bestimmung des Ki-
67/MIB-1 Index im Schnittpraparat
ermittelt werden. Unterschieden
werden die drei Gruppen G1-G3
(Tabelle 2). Die proliferative Aktivitat
von NEN hat in Zusammenschau
mit den klinisch-bildgebenden Be-
funden unmittelbare therapeutische
Konsequenzen, da sich die Thera-
pieschemata an ihrer proliferativen
Aktivitat und der Differenzierung
deutlich orientieren.

WHO-KIlassifikation

Im Jahr 2010 wurde die WHO-Klas-
sifikation Uberarbeitet (Tabelle 3).
Grundlegende Kriterien der WHO-
Klassifikation 2000 wie Differen-
zierung, Proliferation, TumorgroBe,

pETIWE s

Lokalisation, funktionelle (hormo-
nelle) Aktivitat und hereditarer Hin-
tergrund wurden ebenso wie spezi-
fische Tumorentitaten beibehalten.
Die WHO-Klassifikation 2010 geht
jedoch - im Gegensatz zur alten
WHO-Klassifikation 2000 - von
der Annahme aus, dass alle NEN
potenziell maligne (bdsartig) sind,
sich jedoch hinsichtlich der Wahr-
scheinlichkeit zu metastasieren un-
terscheiden. Es wird demzufolge
nicht mehr unterschieden zwischen
einem (benignen/gutartigen) hoch
differenzierten neuroendokrinen Tu-
mor und einem (niedrig malignen)
hoch differenzierten neuroendokri-
nen Karzinom. Diese beiden Grup-
pen werden zusammengefasst in
dem Begriff neuroendokriner Tumor
(alternativ Karzinoid far G1-Tumore),

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

verbunden mit der Angabe des pro-
liferationsbasierten Gradings und
des TNM-Stadiums. Der Terminus
neuroendokrines Karzinom (NEC)
bezeichnet im Gegensatz zum NET
alle schlecht differenzierten Neopla-
sien. Diese werden - in Anlehnung
an die Klassifikation der pulmonalen
NEN - unterteilt in eine kleinzellige
und groBzellige Variante. Hinsicht-
lich der Proliferation sind alle NEC
proliferationsaktive G3-Tumoren
(Tabelle 3).

DarUber hinaus werden noch die
adeno-neuroendokrinen Misch-
neoplasien abgegrenzt. Zuséatz-
lich konnten in den letzten Jahren
Vorlauferlasionen (= Krebsvor-
stufen) von GEP-NEN morpholo-
gisch und molekular charakterisiert
werden, welche nach der neuen

Ll
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UICC (7. Auflage 2009) |

T - Primartumor

ENETS (2007)

X Primértumor kann nicht beurteilt werden Primartumor kann nicht bestimmt werden
T0 kein Anhalt fir Primartumor kein Primértumor vorhanden
T1 Tumor 2 cm oder weniger in groBter Ausdehnung Tumor < 1cm mit Invasion von Submukosa und
Muskularis propria
T1a Tumor 1 cm oder weniger in groBter Ausdehnung
T1b Tumor mehr als 1 cm, aber nicht mehr als 2 cm in
groBter Ausdehnung
T2 Tumor mehr als 2 cm, aber nicht mehr als 4 cm Tumor < 2cm mit Invasion von Submukosa,
oder mit Ausbreitung in das Zoekum Muskularis propria
und/oder minimaler Invasion (< 3mm) der Subserosa/
Mesoappendix
T3 Tumor mehr als 4 cm oder mit Ausbreitung in das Tumor > 2cm und /oder tiefe Infiltration (> 3mm) der
lleum Subserosa/Mesoappendix
T4 Tumor perforiert Peritoneum oder infiltriert Nachbar- Tumor perforiert Serosa oder infiltriert Nachbarorgane/
organe/-strukturen, z. B. Bauchwand oder Skelettmus- | -strukturen
kulatur

flr jedes T: (m) zufligen bei multiplen Tumoren

N - Regiondre Lymphknoten
regiondre Lymphknoten konnen nicht beurteilt werden | regionére Lymphknoten kénnen nicht beurteilt werden

NX
NO
N1

keine regiondren Lymphknotenmetastasen keine regiondren Lymphknotenmetastasen

regiondre Lymphknotenmetastasen regiondre Lymphknotenmetastasen

M - Fernmetastasen

MO keine Fernmetastasen keine Fernmetastasen
M1 Fernmetastasen Fernmetastasen
Stadiengruppierung
Stadium | T1, NO, MO T1, NO, MO
Stadium |l T2, T3, NO, MO A T2, NO, MO
IIB T3, NO, MO
Stadium Il T4, NO, MO A T4, NO, MO
B jedes T, N1, MO
Stadium IV jedes T, jedes N, M1 jedes T, jedes N, M1

Tabelle 4: TNM-Klassifikation neuroendokriner Neoplasien der Appendix

WHO-Klassifikation als hyperplas-
tische und praneoplastische L&-
sionen bezeichnet werden. Die
WHO-Klassifikation 2010 im Ver-
gleich zu den WHO-Klassifikationen
1980 und 2000 ist in Tabelle 3 zu-
sammengefasst.

TNM-Klassifikation
TNM-Klassifikationen dienen der

Diagnostik an Operationspréapa-
raten. T definiert TumorgréBe und

m

Infiltrationstiefe (Eindringungstie-
fe), N kennzeichnet die Anzahl der
befallenen Lymphknoten, M be-
schreibt das Vorhandensein von
Fernmetastasen (Tabelle 4). Die
TNM-Klassifikation wird erganzt
durch Angaben zur Lymph- und
BlutgefaBinvasion (= -eindringung),
der Perineuralscheideninfiltration,
den Resektionsrandstatus und das
proliferationsbasierte Grading. Auf
diese Weise wird eine NEN stan-
dardisiert eingeordnet und erlaubt

eine exakte Prognoseabschéatzung
sowie eine an unterschiedliche Tu-
morstadien angepasste onkolo-
gische Therapie, die jeder Behand-
lung von NEN heutzutage zugrunde
liegen sollte und auch zur Durch-
fihrung von Studien an gréBeren
Tumorkollektiven vonnoten ist. Die
von ENETS (2006 und 2007) vor-
geschlagene TNM-Klassifikation
von NEN wurde inzwischen spe-
ziell fir die Magen- und Pankreas-
NEN in ihrer Eignung bestatigt und

ETINER
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Empfohlene Diagnostik von NEN

Makroskopie

Fernmetastasen (M)
GeféBinvasion (L, V)

TumorgréBe und Beziehung zu Nachbarorganen (T)
Lymphknoten/Metastasen (N)

Resektionsrandstatus (R)

Konventionelle Morphologie (H&E/PAS)

Mikroskopie

Synaptophysin
Chromogranin A
Grading: Ki-67/MIB-1

Optional

Optional '

\/

/

Asservation von Frischgewebe

Klinik
Klinischer Verlauf

Bildgebung
Serumparameter

Endokrinologische Aktivitat
Hereditarer Hintergrund

Spezifische Marker

CDX-2 Verdauungstrakt
Islet-1 Pankreas
TTF-1 Lunge

Transkriptionsfaktoren
VMAT2 Magen
Insulin Pankreas
Glucagon Pankreas
B Pankreas
Gastrin Duodenum/Pankreas
Somatostatin - Duodenum/Pankreas
Serotonin Jejunum/lleum/Lunge
VMATH Jejunum/lleum
und weitere

Somatostatin-Rezeptor2A

Abbildung 7: Empfohlene Diagnostik von neuroendokrinen Neoplasien
Die Basisdiagnostik (gelb markierte Kasten) schlieBt die mikroskopische Analyse, den immunhistochemischen Nachweis von
generellen neuroendokrinen Markern, das proliferationsbasierte Grading und die Klassifikation nach TNM ein. Klinische Angaben

sind fiir die Diagnosestellung unerlasslich.

Die optionale Diagnostik (blau markierte K&sten) richtet sich nach der klinischen Fragestellung, der Lokalisation im Verdauungstrakt

und der spezifischen Tumorentitat.

statistisch fUr bedeutsam befunden.
Die in der 2009 erschienenen 7. Auf-
lage der UICC-Klassifikation enthal-
tenen neuen TNM-Klassifikationen
flr die gastrointestinalen (Magen
und Darm betreffenden) und pankre-
atischen NEN folgen in groBen Teilen
den bekannten ENETS-Klassifikati-
onen. Jedoch sind wichtige Abwei-
chungen bei den TNM-Klassifikati-
onen der Appendix- und Pankreas-

RETIRER

NEN gegeben, was gerade fur die
bereits validierte ENETS-TNM-Klas-
sifikation der Pankreas-NEN groB3e
Probleme aufwirft. In Tabelle 4 sind
die Unterschiede zwischen der UICC-
und ENETS-Klassifikation fur NEN
der Appendix dargestellt. Bei diesen
Lokalisationen ist daher eine pa-
rallele Anwendung von ENETS- und
UICC-TNM-Klassifikation nicht zu
vermeiden.
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Zusammenfassung

Der Erstbefund einer NEN, erhoben
durch den Pathologen am Biopsat
(Gewebeprobe) oder am Opera-
tionspréparat, begleitet den Pati-
enten Uber viele Jahre und ist in
Zusammenschau mit den klinisch-
bildgebenden Befunden entschei-
dend fUr eine optimale Einschatzung
der Prognose und die Auswahl der



GLANDULAGST

Behandlungsschemata. In den
letzten fUnf Jahren wurden grund-
legende Guidelines (Leitlinien) und
neue Klassifikationen fur die NEN
des Verdauungstraktes erarbeitet,
die eine erhebliche Standardisie-
rung der Diagnostik von NEN er-
maglichen.
Fir die Diagnose eines GEP-NEN
muss demnach Folgendes berlck-
sichtigt werden (Abbildung 7):
1. Funktionelle (endokrinologische)
Aktivitat
2. Hereditarer Hintergrund
. Lokalisation im Veerdauungstrakt
4. Klassifizierung des histologischen
Tumortyps in gut oder schlecht
differenzierte NEN
5. Proliferationsbasiertes Grading
6. Klassifikation nach TNM entspre-
chend ENETS/UICC
7. Angaben zur Angioinvasion (Ge-
faBeindringung) und zum Resek-
tionsrandstatus
Die Diagnose schlieit einen Kom-
mentar zur vorliegenden klinisch-
pathologischen NEN-Entitat ein (In-
sulinom, Gastrinom etc.). Optional
kann der Befund bei Erstdiagnose
durch die Angabe des Somatosta-
tin-Rezeptor-2A-Scores erganzt
werden.
Die Diagnose von NEN setzt sich
folglich aus mehreren Bausteinen
zusammen. Eine enge interdiszip-
lindre Zusammenarbeit ist hierflr
die Voraussetzung.

w

Kontakt:

PD Dr. med. Martin Anlauf
Institut fir Pathologie und
Endokrines Tumorzentrum am
Universitatsklinikum Duasseldorf
40225 Dusseldorf

Tel.: 0221-811 8610

Fax: 0211-811 8339

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

Aktuelles zur Diagnostik von NET

adeno: von Drisen- oder Schleimhautzellen ausgehend

Amine: chemische Verbindungen mit vielféltigen kérperlichen Funktionen
bronchopulmonal: die Lunge und die Bronchien betreffend

Bronchus: Ast der Luftréhre

chronisch-atrophe Gastritis: chronische Entziindung der Magenschleimhaut mit
deren langsamer Zerstérung

Corpus: Magenkdrper
Duodenektomiepraparat: Operationspraparat des Zwélffingerdarms

epitheloid: Epithel-ahnlich; unter Epithelgewebe versteht man einen
geschlossenen Zellverband, der innere oder duBere Korperoberflachen bedeckt

Exzisat: durch Herausschneiden gewonnenes Gewebestlick

immunhistochemische Verfahren: Antikorper-basierte Verfahren, die sich mit
der Darstellung von Molekulen im Gewebe befassen

Fundus: Bereich oberhalb des Magenkérpers

Gastrektomiepraparat: Operationspréparat des Magenkdrpers

Infiltrat: Eindringung
intramukosal: innerhalb der Schleimhaut gelegen

Komplexierung: Uberfiihrung einer chemischen Verbindung in eine
Komplexverbindung, das heiBt eine Verbindung héherer Ordnung, die durch den
Zusammenschluss von Molekulen entsteht

konfluieren: zusammenflieBen

korrelieren: in Wechselbeziehung stehen

Lobektomiepraparat: Préparat aus der Entfernung eines Lungenlappens
Makroskopie: Vergroerung

Melanome: seltene an den Schleimhauten oder der Haut vorkommende Tumoren
der pigmentspeichernden Zellen (Melanozyten)

mesenterial: auf das Dinndarmgekrose bezogen
morphologisch: auf die Erscheinungsform und Gestalt bezogen
Mukosa: Schleimhaut

multifokale NET: multiple auftretende neuroendokrine Tumoren
multiple: vielfaltig

Neoplasie: eigenstandige Neubildung von Gewebe, die auf einer Stérung oder
dem Verlust der Wachstumsregulation beruht

neurosekretorisch: hormonfreisetzend
nukleér: den Zellkern betreffend

Perineuralscheideninfiltration: Eindringung von Tumorzellen in die um einen
Nerv herumliegenden Scheiden

polypé6s: polypenartig
praneoplastisch: dem Vorstadium einer Neoplasie entsprechend

proliferationsbasiertes Grading: eine auf Wachstum basierenden Beurteilung
des Differenzierungsgrades von Tumorgewebe

RETINE
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reaktiv: abwehrend
Resektat: Entfernung

Resektionsrand: der tumorfreie Bereich um zu entfernendes Tumorgewebe
herum, der sicherheitshalber mitentfernt werden muss

Sarkome: vom embryonalen Bindegewebe ausgehende bosartige Tumoren
Sensitivitat: Fahigkeit, bestimmte Merkmale, z. B. Krankheit, zu erkennen
solitar: vereinzelt

Spezifizitat: Fahigkeit, eine fragliche Erkrankung richtig zu erkennen
Subserosa: Bindegewebeschicht unter dem Bauchfelliberzug
synaptisch: auf die Kontaktstellen zwischen Nervenzellen bezogen
terminal: das Ende oder eine Grenze betreffend

TNM-Klassifikation: mehrdimensionale Stadieneinteilung zur Einschatzung des
AusmaBes von Tumorerkrankungen

Zytologie: Zelleigenschaften
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Danke fiir lhre
Riuckmeldungen!

Das Netzwerk NeT erreichen viele positive
Rtckmeldungen. Wir bedanken uns herz-
lich daftr und wir fihlen uns durch sie in
unserer Arbeit bestarkt,

Einige mdchten wir Ihnen vorstellen.

,Wir sind fur Ihre Hilfe so unendlich dank-
bar.”

,Danke sehr fUr lhre immer wieder aufmun-
ternden und positiven Zeilen, ich sauge
diese auf wie ein Schwamm und die néchs-
ten Stunden und Tage sind viel ertraglicher,
manchmal gelingt es mir sogar, flr einige
Minuten die Erkrankung meines Mannes zu
vergessen und merke erst, wie schén das
Leben doch sein konnte.”

,Vielen Dank fUr Ihre Erklarungen, jetzt ver-
stehe ich alles ganz genau, und flr mich ist
es wichtig, alles ganz zu verstehen, denn
das nimmt auch etwas an Angst und Un-
sicherheit.”

»lch bin froh, |hrer Vereinigung anzugehd-
ren!!

Was wdrde ich tun ohne Sie? Ich ware
verloren ohne lhre Informationen, ohne Ihr
Wissen. Denn: Es ist mir bis heute nicht
gelungen, trotz einigermalen groBem ,Ver-
schleiB” von Arzten, einen Ansprechpartner
zu finden, bei dem ich das Geflihl habe,
er weil mehr als ich... Und das finde ich
schlimm.”

,Ganz besonders mochte ich mich auch
bedanken flr ihre aufmerksame Unter-
stltzung per Mail. Sie haben mir in dieser
schweren Zeit sehr geholfen. Es war schén,
Sie an meiner Seite zu haben. Dieser Tu-
mor hat uns vollig unvorbereitet getroffen.
Zu wissen, welche Mediziner weiterhelfen
kénnen oder was Patienten mit ahnlicher
Erkrankung gut getan hat, war sehr hilf-
reich. Besonders nett finde ich auch ihr
Telefonangebot, ich habe mich sehr gefreut
darUber.

Bei der Gelegenheit mdchte ich lhnen auch
zu ihrer Website gratulieren. Viele Unklar-
heiten waren hier gut beschrieben und ver-
standlich erklart, eine sehr informative tolle

Seite.”
Ei




GLANDU%?'

12. Berliner Informationstag fur NET-Patienten

Am 30.10.2010 fand am Campus
Virchow Klinikum Berlin unter der
Leitung von Herrn Prof. Dr. med. B.
Wiedenmann der 12. Berliner Infor-
mationstag fUr Patientinnen und Pati-
enten mit neuroendokrinen Tumorer-
krankungen statt. Mit einer Teilneh-
meranzahl von knapp 200 Patienten
und Angehorigen, Uberwiegend aus
Berlin, aber auch aus ganz Deutsch-
land, war die Veranstaltung wie jedes
Jahr wieder sehr gut besucht.

Herr Prof. Wiedenmann begriite
alle Teilnehmer herzlichst, gerade
auch die in diesem Jahr neu dazu
gekommenen Patienten, und gab
einen Uberblick zum Tagesablauf.

Preisverleihung, Referate
und Workshops

Als erster Hohepunkt wurde der
Gunter-Speidel-Preis an zwei Mit-
arbeiter unserer Klinik, die in der
Forschung Uber neuroendokrine Tu-
morerkrankungen lohnenswerte An-
sétze prasentierten, Uberreicht, ver-
bunden mit einem finanziellen Bonus
als Maglichkeit und Ansporn zur
weiteren Forschung auf den jewei-
ligen Gebieten der Mitarbeiter. Herr
Gunter Speidel ist selbst Betroffener,
der sich entschieden hat, die For-
schung im Bereich neuroendokriner
Tumorerkrankungen zu unterstdt-
zen. Ihm gilt unser groBer Dank.

Herr Prof. Wiedenmann referierte
im Anschluss Uber die neuesten
Entwicklungen im Bereich NET.
Herr OA PD Dr. med. Pascher aus
unserer Klinik fur Viszeral- und
Transplantationschirurgie stellte
den Wert einer Operation bei me-
tastasierenden NET-Tumoren dar.

Herr Dr. med. Elgeti aus unserer
Radiologischen Abteilung referierte
uber die lokalen Therapiemdglich-
keiten wie TACE, SIRT oder Bra-
chytherapie.

Frau Prof. Dr. med. Pavel gab ein
Update Uber die laufenden Studien.
Naheres in dem extra aufgeflhrten
Beitrag ,Aktuelle NET-Studien an
der Charité” (siehe S. 53).

Herr Dr. med. F. Friedl aus der Klinik
Silima in Riedering war als Gastrefe-
rent geladen und gab einen Einblick
in die Zusammenarbeit zwischen
Schulmedizin und traditioneller chi-
nesischer Medizin.

Herr OA Dr. med. Pape aus unserer
Klinik referierte zum Thema Ernéh-
rung bei neuroendokriner Tumorer-
krankung und in der postoperativen
Situation und gab zahlreiche prak-
tische Tipps. Dazu lag eine von ihm
verfasste Broschire und von der
Firma Novartis heraugegebene Bro-
schire aus, die reiBenden Absatz
fand.

Die Zeit fur die vielen Fragen zum
jeweiligen Referat reichte wie im-
mer nicht aus, sodass wir wieder
einmal froh waren, dass wir nun
schon im dritten Jahr verschiedene
Workshops nach einer groBzu-
gigen Pause zur Erholung anbieten
konnten.

Workshops fanden mit
folgenden Themen statt:

® Schmerztherapie (Herr Storek —
Gastarzt aus unserer Onkologie/
Fr. Dr. med. Winter — Ambulanz-
arztin NET in unserer Klinik)

® Management von Midgut-NET
(Fr. Prof. Pavel - NET - aus un-
serer Klinik)

® Management von Pankreas-NET
(Herr OA Dr. Pape - Stationso-
berarzt in unserer Kiinik)

Die Workshops waren sehr gut be-

sucht, was uns darin bestérkt, diese

auch in Zukunft anzubieten.

Der Ausklang des 12. Patiententages
fand im Foyer des Lehrgebdudes
bei Kaffee und Kuchen statt. Im An-
schluss fand die Jahresversammiung
der Bundesorganisation Selbsthilfe
BS NET statt.

Danksagungen und Resonanz

Die Resonanz auf den 12. Pati-
ententag war sehr gut. Wir bedan-
ken uns hiermit flr die zahlreiche
Teilnahme unserer Patienten, die
uns ihr Vertrauen entgegenbringen
und uns in unserer Arbeit bestar-
ken. Wir danken allen Referenten,
die sich die Zeit genommen haben
diesen Tag mitzugestalten.

Der kommende Patiententag ist be-
reits in Planung und wird am 8. Ok-
tober 2011 in Berlin stattfinden mit
unter Vorbehalt folgenden Themen:
,Ubersicht (ber die Vielfalt der NET”,
,Welche Therapie zu welchem Zeit-
punkt?”, ,Was gibt es Neues in der
Therapie der NET?”, ,Kontrollunter-
suchungen — wann und wie haufig?”,
,Kleine NET des Gastrointestinal-
traktes — was tun?” und ,Alternative
Heilmethoden”.

Antje Lischewsky
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Das Exzellenzzentrum fiir Neuroendokrine
Tumoren an der Charité in Berlin stellt sich vor

Im November 2009 ist die Medizi-
nische Klinik fir Hepatologie und Gas-
troenterologie an der Charité - Uni-
versitadtsmedizin Berlin im Verbund
mit der Klinik fir Chirurgie und den
Kliniken fUr diagnostische Radiologie
und Nuklearmedizin sowie dem Institut
fir Pathologie von der Europaischen
Gesellschaft fir Neuroendokrine Tu-
moren (ENETS) als erstes Exzellenz-
zentrum fUr neuroendokrine Tumore
europaweit zertifiziert worden. Dieses
Zertifikat, &hnlich einer Prifung des
TUV, wird Zentren verliehen, die ei-
nen hohen Standard in der Diagnostik
und Therapie von Patienten mit neu-
roendokrinen Tumoren durch speziali-
siertes Arzte- und Pflegepersonal ge-
wahrleisten. Nach den Richtlinien der
ENETS missen als Voraussetzung fur
eine erfolgreiche Zertifizierung inner-
halb eines Jahres eine Mindestanzahl
von Patienten in dem Zentrum von
ausgewiesenen Spezialisten mit einer
Expertise von mindestens funf Jahren
betreut werden. Zentrales Instrument
des ENETS-Exzellenzzentrums ist das
interdisziplindre Tumorboard (Abb. 1),
welches eine regelméaBige Zusam-
menkunft ausgewiesener Experten
im Bereich neuroendokriner Tumore
aus den unterschiedlichen Fachrich-
tungen (z. B. Gastroenterologie, Chir-
urgie, Radiologie, Nuklearmedizin, Pa-
thologie) darstellt. Im Rahmen dieser
Tumorboardkonferenzen werden alle
Patienten mit fortschreitender Tumo-
rerkrankung, Patienten, die erstmals in
unserer Klinik behandelt werden sowie
Patienten mit schwierigen oder be-
sonderen Fallen interdisziplinar, d. h.
mit Spezialisten verschiedener Fach-
richtungen, diskutiert. Insbesondere
der persdnliche Austausch unter den
Experten unterschiedlicher Fachdis-
ziplinen ermdglicht letztendlich eine
differenzierte Wahl des diagnostischen
und therapeutischen Procedere unter
HETIWES

Struktur des interdisziplindren NET-Tumorboards

PATHOLOGIE

NUKLEARMEDIZIN

Prof. Dr. W. Brenner
Dr. Dr. H. Bertram

Prof. Dr. M. Dietel
Dr. M. Koch
Dr. R. Arsenic

RADIOLOGIE
Prof. Dr. B. Hamm
Dr. T. Denecke

Dr. V. Prasad

INNERE MEDIZIN

Prof. Dr. B. Wiedenmann
Prof. Dr. M. Pavel
Dr. U.-F. Pape
Dr. E. Winter, H. Jann,
M. Heetfeld, S. Maasberg

PATIENT

PD Dr. T. Kréncke

CHIRURGIE

Prof. Dr. P. Neuhaus
PD Dr. A. Pascher
PD Dr. M. Bahra
PD Dr. |. Sauer
Dr. Eisele

WEITERE PARTNER

Prof. Dr. Y. Dorfel
Poliklinik
Campus Charité Mitte

Dr. O. Blankenstein
Klinik fir Padiatrie
Campus Virchow

Prof. Dr. T. Steinmdller
Allgemein- und Viszeralchirurgie
DRK-Klinikum Westend

Abb. 1:

Berdlcksichtigung der gesamten Ex-

pertise der Experten, des neuesten

wissenschaftlichen Kenntnisstandes

und der individuellen Situation des Pa-

tienten.

Neben dieser interdisziplinéren Patien-

tenbetreuung gibt es aber auch noch

weitere Kriterien, die fir das Fuhren

des Titels ,ENETS Centre of Excel-

lence” notwendig sind. Hierzu geho-

ren:

® Geringe Wartezeiten fur Diagnos-
tiktermine oder bis zum Therapie-
beginn

® FErflllung hoher medizinischer Qua-
litdtsstandards durch standardisier-
te Arbeitsablaufe (standard opera-
ting procedures, SOP) sowie inter-
ne und externe Qualitatskontrollen

® RegelmaBige Sitzungen der Spe-
zialisten zur Verbesserung der Zu-
sammenarbeit innerhalb der Klinik
sowie Etablierung einer integrierten
Weiterbildung

® Gewahrleistung einer engma-
schigen Betreuung der Patienten in

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

der Nachsorge und Verlaufskontrol-
le, wobei diese je nach geplantem
Untersuchungsaufwand teilstati-
onar, stationdr oder ambulant an
unserem Zentrum erfolgen kann

® Durchfiihrung Kklinischer Studien
zur Verbesserung der Therapie.
Eine Ubersicht iiber die aktuell in
unserer Klinik durchgefuhrten kli-
nischen Studien finden Sie in einem
weiteren Artikel in dieser Ausgabe.

Eine wichtige Voraussetzung fur eine
personalisierte und erkrankungsge-
rechte Behandlung des Patienten ist
jedoch zu Beginn eine ausfuhrliche Di-
agnostik. Um in unseren Tumorboard-
konferenzen die bestmdgliche Grund-
lage fUr die Beurteilung des AusmaBes
der Erkrankung zu erméglichen, be-
sitzen wir ein umfangreiches Angebot
an diagnostischen Verfahren. Denn
nur eine ausreichende und grindliche
Diagnostik fuhrt letztendlich zu einer
optimalen Wahl des therapeutischen
Verfahrens.
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Unser Diagnostikangebot umfasst:

® ltraschall (Sonographie, inklusive
Kontrastmittel-Ultraschall)

® Magen- und Darmspiegelungen
(Osophagoduodenoskopie und
lleokoloskopie), ggf. kombiniert mit
einem Ultraschall von innen (En-
dosonographie)

® Endoskopische Beurteilung des ge-
samten Dunndarms mittels Push-
Enteroskopie sowie Durchfiihrung
einer Kapselendoskopie

® Computertomographie (CT) mit
oder ohne Kontrasmittel

® Magnetresonanztomographie
(MRT), ggf. mit speziellem Kon-
trastmittel fUr die Leber

® Somatostatinrezeptorszintigra-
fie mit radioaktiv-markiertem So-
matostatinanalogon (***Indium-
Octreotid)

® 68Gallium DOTATATE / DOTANOC
Positronen-Emissionstomographie
(PET) in Kombination mit einem
konventionellen CT (PET/CT) mit
oder ohne Kontrastmittel

® PET/CT mit radioaktiv markierter
Glukose (FDG PET/CT)

® 18F-DOPA-PET/CT

® Ultraschall (Echokardiographie) und
EKG des Herzens

® Und weitere Verfahren in Abhé&n-
gigkeit von der klinischen Frage-
stellung

AnschlieBend an die Diagnostik wird in
unserem interdisziplinéren Tumorboard
natUrlich auch das therapeutische
Procedere festgelegt und durchge-
flhrt, wobei alle angebotenen thera-
peutischen Optionen unter Berlck-
sichtigung neuester wissenschaftlicher
Erkenntnisse durchgefihrt werden.
Hier kdnnen wir neben den in Studien
neu zu erforschenden Therapeutika
zusatzlich auf ein breites Angebot be-
reits etablierter Therapiemdglichkeiten
zurtckgreifen.

Unser Therapieangebot umfasst:
® Finleitung und regelmaBige Fortfih-
rung einer Somatostatinanaloga-

ENETS-Exzellenzzentren stellen sich vor: Die Charité in Berlin

cation af ENETS Centres of Excellar

Zentrumsstruktur
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Therapie (Octreotid LAR, Lanreotid
Autogel)
® Durchflhrung diverser Chemothe-
rapieregime
® Radiologische minimalinvasive Ver-
fahren
o TAE der Leber (transarterielle
Embolisation)
o TACE der Leber (transarterielle
Chemoembolisation)
o RFA (Radiofrequenzablation)
® Nuklearmedizinische Verfahren
o Radiorezeptortherapie (PRRT)
mit
o 0Yttrium-markiertem
Somtostatinanalogon
oder
o 177 utetium-markiertem
Somatostatinanalogon
o Radioembolisation der Leber
(SIRT)
® Erndhrungsberatung
® Koordination und Hilfestellung bei
der ambulanten Versorgung

Zusammen mit den Spezialisten aus
den unterschiedlichen Fachabtei-
lungen versuchen wir, auf diese Weise
eine hochwertige Betreuung und Be-
handlung der Patienten mit neuroen-
dokrinen Tumoren zu gewdhrleisten.
Darlber hinaus hat sich abseits der
taglichen Patientenversorgung seit
ca. 15 Jahren eine sowohl fur Pati-

enten als auch flir Arzte wichtige und
informative Veranstaltung an unserem
Zentrum etabliert. Der einmal im Jahr
stattfindende Patiententag ermdglicht
es allen Patienten, mehr Uber die Er-
krankung neuroendokriner Tumore so-
wie Uber Neuigkeiten in der Diagnostik
und Therapie zu erfahren. DarUber
hinaus bietet dieser Tag aber auch die
Moglichkeit zum Austausch zwischen
den Patienten untereinander. Ferner
gibt es die Moglichkeit in Workshops
zu ausgesuchten Themen Ihre Fragen
an Arzte und Professoren zu stellen
bzw. wichtige Themen zu diskutieren.
Auch die Zusammenarbeit mit den
Selbsthilfegruppen ist hierbei essen-
tiell.

Zusammenfassend reprasentiert das
Zertifikat ,ENETS Centre of Excel-
lence® eine langjéhrige Erfahrung und
Expertise im Bereich neuroendokriner
Tumore sowie die Gewéhrleistung
standardisierter Handlungsabléufe.
Insbesondere durch das interdiszip-
lindre Tumorboard konnte die Betreu-
ung und Behandlung von Patienten
mit neuroendokrinen Tumoren noch
verbessert werden. Unser neues Ziel
liegt nun in der Aufrechterhaltung der
vorgegebenen Standards, um so eine
bestmdgliche Patientenbetreuung zu
gewahrleisten.

ltTiilE_il
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Wir mochten lhnen unser Team des Exzellenzzentrums vorstellen,
welches in der Betreuung und Versorgung von Patienten mit neuroendokrinen

Tumoren am Campus-Virchow-Klinkum der Charité beteiligt ist:

4]

Innere Medizin:

Univ. Prof. Dr. B. Wiedenmann
Direktor der Medizinischen Klinik mit Schwerpunkt
Hepatologie und Gastroenterologie, sowie
des interdisziplindren Stoffwechselzentrums.
£ Ausgewiesener Spezialist auf dem Gebiet
{h neuroendokriner Tumoren mit Uber 25-jéhriger
Erfahrung in Klinik und Wissenschaft. Initiatior
und wesentlicher Mitbegriinder der Europaischen Gesellschaft fur
Neuroendokrine Tumoren (ENETS).

Prof. Dr. M. Pavel (Leitende Oberérztin im Bereich
Neuroendokrine Tumoren)

Langjéhrige Erfahrung in der Betreuung und
Versorgung von Patienten mit neuroendokrinen
Tumoren. Weitreichende Expertise in der
Behandlung von Patienten mit endokrinologischen
Erkrankungen. Seit 2004 Mitglied der
Européischen Gesellschaft flir Neuroendokrine
Tumoren. Seit 2007 Leiterin der Sektion Neuroendokrine Tumore am
Campus Virchow Klinikum der Universitatsmedizin Charité.

Chirurgie:

Univ. Prof. Dr. P. Neuhaus

Direktor der Chirurgischen Klinik des Campus
Virchow Klinikums der Universitatsmedizin
Charité. Langjahrige Erfahrung mit ausgewiesener
Expertise in der chirurgischen Therapie von
Patienten mit neuroendokrinen Tumoren. Darlber
hinaus weitreichende Expertise im Bereich der
Leber- und Pankreaschirurgie inklusive der Leber-,
Pankreas- und Multiviszeraltransplantation.

PD Dr. A. Pascher (Oberarzt):

Spezialist in der chirurgischen Therapie
neuroendokriner Tumore. Dariiber hinaus weitere
Expertise in der Therapie des intestinalen
Versagens (inkl. Kurzdarmsyndrom) und dessen
assoziierten Erkrankungen, der intestinalen
Rehabilitation und Rekonstruktion sowie der
Dinndarm- und Multiviszeraltransplantation.
Zusétzliche Expertise in der Therapie bilidrer Komplikationen nach
Lebertransplantation sowie der Nieren- und simultanen Pankreas-
Nierentransplantation.

NETIWE
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Dr. U.-F. Pape (Oberarzt)

Langjahrige Erfahrung in der Versorgung von
Patienten mit Neuroendokrinen Tumoren.
Expertise in der Betreuung und Versorgung
von Patienten mit Kurzdarmsyndrom sowie
weitere klinische Schwerpunkte im Bereich
der Erndhrungsmedizin und Intensivmedizin.
Mitglied der Europaischen Gesellschaft fiir
Neuroendokrine Tumoren (ENETS) und Sekretar des Deutschen
Registers flir Neuroendokrine Tumore (NET-Register).

Dr. E. Winter (Assistenzérztin)

Assistenzarztin in fortgeschrittener Weiterbildung mit
Spezialisierung in der Betreuung von Patienten verschiedener
Krebserkrankungen, insbesondere auch neuroendokrine Tumore.

H. Jann, M. Heetfeld, S. Maasberg
Assistenzérzte in der klinischen Ausbildung mit Fokussierung auf
den Bereich neuroendokrine Tumore.

PD Dr. M. Bahra (Oberarzt):

Spezialist fliir onkologische Chirurgie sowie
der Therapie neuroendokriner Tumore mit
spezieller Expertise in der Chirurgie der
Bauchspeicheldrise.

PD Dr. |. Sauer (Assistenzarzt)

Spezialist in der chirurgischen Therapie von Patienten mit
neuroendokrinen Tumoren. Darliber hinaus wissenschaftliche
Schwerpunkte im Bereich der regenerativen Medizin und
Therapie mit artifiziellen Organen, insbesondere artifizieller
Leberunterstutzungssysteme.

Dr R. Eisele (Assistenzarzt)




Radiologie:

Univ. Prof. Dr. B. Hamm:

Direktor des Instituts fiir Radiologie an der
Universitdtsmedizin Charité. Ausgewiesener
Spezialist im Bereich radiologischer Methoden
zur Darstellung von neuroendokrinen Tumoren
sowie deren Therapie mittels interventioneller
radiologischer Verfahren. Weitreichende
Erfahrung in der Durchfiihrung und Beurteilung
verschiedenster bildgebender Verfahren, insbesondere auch als
unabhéngiger Gutachter in klinischen Studien.

Dr. T. Denecke (Oberarzt, Leiter der
Computertomographie des Charité - Centrum 6):
’ Spezialist in der Durchfiihrung und Beurteilung
P bildgebender Verfahren insbesondere im
( Bereich der Leber und des Abdomen (MRT, CT,
PET/CT). Weitreichende Erfahrung in der
/' Beurteilung bildgebender Verfahren bei
chirurgischen, onkologischen und
transplantationschirurgischen Fragestellungen sowie unabhéngiger
Gutachter klinischer Studien. Darliber hinaus Expertise in der
Anwendung lokal-ablativer Verfahren.

Nuklearmedizin:

Univ. Prof. Dr. W. Brenner:

Direktor der Kilinik fir Nuklearmedizin an der
Universitatsmedizin Charité. Ausgewiesene
Expertise im Bereich nuklearmedizinischer
Verfahren in der Diagnostik und Therapie

von Krebserkrankungen, insbesondere in der
Anwendung bei Patienten mit neuroendokrinen
. Tumoren. Langjahrige und weitreichende
Erfahrungen in der PET- und PET/CT-Bildgebung mit
unterschiedlichen Radiopharmaka.

¥

Dr. Dr. H. Bertram (Oberérztin)

Ausgewiesene Spezialistin in der Diagnostik
und Therapie von neuroendokrinen Tumoren mit
verschiedenen nuklearmedizinischen Verfahren.
Dariber hinaus Expertise in der Therapie mittels
Peptid-Rezeptor-Radionuklidtherapie (PRRT).

Patientenmanagement:

Frau A. Lischewsky:

Langjéhrige Studienschwester und Sekretérin der
Ambulanz fiir neuroendokrinen Tumore. Leiterin
des Patientenmanagements. Ansprechpartnerin
fir die Vergabe von Terminen und alle weiteren
Fragen, die Organisation und Durchfiihrung Ihrer
Behandlung in unserer Klinik betreffen. Leiterin
der Prifzentrale flr Neuroendokrine Tumore.

Frau M. Roewer:

Studienschwester und Mitarbeiterin im Sekretariat der Ambulanz
flr neuroendokrine Tumore. Ansprechpartnerin fir die Organisation
und Durchfiihrung klinischer Studien sowie die Organisation und
Durchfiihrung Ihrer Behandlung in unserer Klinik.

Frau S. Steglich:

Erfahrene Krankenschwester und Studienschwester im Bereich
neuroendokriner Tumore. Ansprechpartnerin flr die Organisation
und Durchfiihrung klinischer Studien und die Betreuung der
teilnehmenden Patienten.

PD Dr. T. Kroncke (stellv. Direktor der Radiologie
des Campus Charité Mitte)

Spezialist fir gastrointestinale, hepatobilidre

und kardiovaskulére Bildgebung.
Standortlibergreifende Leitung der
Interventionellen Radiologie und ausgewiesene
Expertise in der Durchfiihrung interventioneller
radiologischer Therapieverfahren in der Onkologie
[Transarterielle (Chemo-)Embolisation, Radiofrequenzablation,
Selektive intraarterielle Radiotherapie].

PD Dr. B. Gebauer

(stellv. Direktor des Campus Virchow-Klinikum)

Spezialist im Bereich der interventionelle Onkologie, insbesondere
in der Diagnostik und Therapie von Tumoren mittels Thermoablation
(Radiofrequenzablation), lokaler Bestrahlung (Brachytherapie),
selektiver intraarterieller Radioembolisation (SIRT) und
Chemoembolisation (TACE). Darliber hinaus Expertise in der
Betreuung hdmatologisch-onkologischer Therapiestudien.

Dr. V. Prasad (Oberarzt)

Ausgewiesener Spezialist auf dem Gebiet

der Nuklearmedizin mit Schwerpunkt im
Bereich der nuklearmedizinischen Diagnostik
und Therapie neuroendokriner Tumore.
Langjahrige Erfahrung in der Durchflihrung
nuklearmedizinischer diagnostischer Verfahren,
wie der Somatostatinrezeptorszintigraphie und
verschiedener PET/CT-Untersuchungen, sowie umfangreiche
Erfahrungen in der Peptid-Rezeptor-Radionuklid-Therapie
(PRRT). Seit 2007 Mitglied der Europaischen Gesellschaft fiir
Neuroendokrine Tumoren.

Partner des ENETS Center of Excellence:

Prof. Dr. Y. Dorffel

(stellv. Direktorin der Medizinischen Poliklinik des
Campus Charité Mitte)

Langjéhrige Erfahrung als Gastroenterologin

in der Betreuung und Versorgung von

Patienten mit neuroendokrinen Tumoren.
Ausgewiesene Expertise in der Durchfiihrung
der Kontrastmittelsonographie bei Patienten mit
neuroendokrinen Tumoren.
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Anschrift:

Universitatsmedizin Charité, Campus Virchow Kilinikum
Med. Klinik m. S. Hepatologie und Gastroenterologie &
interdisziplinares Stoffwechselzentrum
Augustenburgerplatz 1

13353 Berlin

Telefon: 030-450 55 30 32

Telefax: 030-450 55 39 70
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Aktuelle NET-Studien an der Charité

Unser Zentrum fiir Neuroendokrine Tumore am
Campus Virchow Klinikm der Charité, Berlin,

mochte lhnen laufende klinische Studien vorstellen.

Aktuelle Studien zur NET-Behandlung

Studien sind meist multizentrisch an-
gelegt, das heift die Teilnahme ist an
verschiedenen Orten mdglich. Bei
Interesse oder Fragen zu den an-
schlieBend vorgestellten Studien und
weiteren Studienzentren in Deutsch-
land kontaktieren Sie uns bitte.

Lexicon-Studie

Es handelt sich um eine offene Do-
sisfindungsstudie der Phase Il mit
ansteigender Dosierung zur Beur-
teilung der Sicherheit und Vertrag-
lichkeit von LX1606 bei Patienten
mit symptomatischem Karzinoidsyn-
drom mit mindestens vier Stihlen
pro Tag.

LX1606 wirkt durch die Verminderung
der Produktion des Botenstoffs Sero-
tonin und wird als Tablette eingenom-
men.

Es kann lhnen weiterhin ein Somato-
statindepotpréparat verabreicht wer-
den. Ziel ist es, Ihre Beschwerden
weiter zu reduzieren, wenn Somato-
statinanaloga allein nicht mehr wirken.
Auch Patienten mit milderen Be-
schwerden ohne Somatostatinanalo-
gatherapie haben Zugang zu dieser
Studientherapie.

Diese Studie wird bis zu 16 Wochen
dauern, bei guter Wirkung wird Ih-
nen das Préparat auch im Anschluss
flr zun&chst weitere 24 Wochen zur
Verflgung stehen. Nach einer zwei-
wochigen Eintrittsphase finden die
Studienvisiten wdchentlich statt. Bei
den Studienvisiten werden Blut- und
Urinproben gewonnen und Sie wer-
den grindlich untersucht.

lETiHE_iI

Pasireotid-Studie (SOM 230)

Es handelt sich um eine randomisier-
te, das heiBt nach dem Zufallsprinzip
organisierte und verblindete Studie.
Verblindung bedeutet, dass der Pa-
tient und der Arzt nicht wissen, wel-
ches Medikament gegeben wird. Ziel
ist die Beurteilung der Wirksamkeit
und Sicherheit von Pasireotid LAR im
Vergleich zu einer héheren als sonst
Ublichen Dosis von Octreotid LAR bei
Patienten mit metastasiertem ,Karzino-
id-Tumor”, deren krankheitsbedingte
Symptome mit Somatostatin-Analoga
unzureichend gelindert werden und
mit mindestens vier Durchféllen tag-
lich und /oder finf Flush-Anféllen (an-
fallsartige Gesichtsrétung) pro Woche
einhergehen. Es handelt sich bei dem
Préparat Pasireotid um ein neues So-
matostatinanalogon, welches an vier
von funf Somatostatinrezeptoren bin-
det (Octreotid bindet an zwei).

Da die Studientherapie in einem Ver-
haltnis 1:1 zufallsmaBig zugeteilt wird,
bedeutet dies fur die/den betroffenen
Patientin/Patienten, dass Sie entwe-
der Pasireotid LAR (das neue Medi-
kament) oder Octreotid LAR (Sando-
statin) in einer héheren Dosierung mit
40 mg erhalten. (Die bisherige zuge-
lassene Hochstdosis von Sandostatin
LAR betragt 30 mg alle vier Wochen
in die Muskeln gespritzt.) Fir den Fall,
dass Sie unter schweren Symptomen
lhres Karzinoidtumors leiden, wird
lhnen zusétzlich Pasireotid oder Oc-
treotid zur Verflgung gestellt, dass
Sie sich dreimal taglich unter die Haut
injizieren kdnnen. Patienten, die zu-

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

Susanne Steglich
Priifzentrale fir Neuroendokrine Tumore
Charite Campus Virchow

Klinische Studien sind in ver-
schiedene Phasen eingeteilt,
bei denen unterschiedliche
Aspekte im Mittelpunkt stehen:

Phase |: Untersuchung von Ver-
traglichkeit und Sicherheit mit the-
rapeutischen Dosen

Phase II: Uberpriifung des Thera-
piekonzepts und Findung optimaler
Dosierungen

Phase lll: Nachweis einer deut-
lichen Wirksamkeit im Rahmen der
Marktzulassung

Phase IV: weitere Studien, z.B. zur
Feststellung sehr seltener Neben-
wirkungen

nachst der Octreotid-Therapie zuge-
teilt wurden und innerhalb von sechs
Monaten keine Besserung verspu-
ren, erhalten im Anschluss Pasireotid
LAR.

Diese Studie dauert ein halbes Jahr,
und wenn Sie von der Wirkung pro-
fitieren, haben Sie die Moglichkeit fur
bis zu zwei weitere Jahren die Stu-
diensubstanz zu erhalten. Nach der
30-tagigen Eintrittsphase finden die
Studienvisiten alle 28 Tage statt. Bei
den Studienvisiten werden Blut- und
Urinproben gewonnen und Sie wer-
den grindlich untersucht.

E
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Studien zur Behandlung seltener neuroendokriner Tumore

Basket-Protokoll-Studie

In dieser offenen, einarmigen Studie
(d. h. es wird nur ein Medikament
angeboten) zur Untersuchung von
Pasireotid LAR bei seltenen Tumo-
ren neuroendokrinen Ursprungs
werden Patienten mit hormonell
aktiven Tumoren an der Bauchspei-
cheldrlse, der Hirnanhangsdruse,
Tumoren, die sich an untblichen
Stellen des Kdrpers befinden und
das Hormon ACTH produzieren,

Weitere Studien

COOPERATE-1Studie

Es handelt sich um eine offene Pha-
se-1-Studie zur Bestimmung der
Sicherheit und Vertraglichkeit von
Pasireotid LAR in Kombination mit
Everolimus bei fortgeschrittenen in
die Leber gestreuten NET des Ma-
gen-Darm-Bereichs und der Bauch-
speicheldrise (GEP-NET: gastroen-
teropankreatische neuroendokrine
Tumoren).

In dieser Studie soll untersucht wer-
den, ob die kombinierte Behandlung
mit zwei Medikamenten (Everolimus
und Pasireotid) Ihren Tumor verklei-
nern oder das Fortschreiten lhrer
Erkrankung stoppen kann und einer
Therapie mit nur einem Medikament
Uberlegen ist.

oder Patienten mit dem Nelson-
Syndrom eingeschlossen. In ers-
ter Linie bietet diese Studie Pa-
tienten mit Gastrinom, Insulinom,
VIPom oder Glukagonom eine Be-
handlungsmdglichkeit, wenn die auf
dem Markt befindlichen Somatosta-
tinabk&mmlinge nicht mehr greifen.
Diese Studie dauert ein halbes Jahr.
Wenn Sie von der Wirkung profitie-
ren, haben Sie die Méglichkeit, fur bis
zu zwei weitere Jahre an der Studie
teilzunehmen.

In erster Linie soll auch die Sicherheit
der Kombinationstherapie gepruft
werden.

Falls Sie einen funktionellen Tumor
haben, soll untersucht werden, ob die
Behandlung die Symptome (Durch-
falle und/oder Flush) lindern kann. In
diesem Fall beginnt die Behandlung
mit Pasireotid LAR. Auch bei anderen
funktionellen Tumoren wird die Linde-
rung der entsprechenden Beschwer-
den erfasst.

Falls Sie an einen nicht-funktionellen
Tumor leiden, wird nach dem Zufalls-
prinzip bestimmt, ob Sie die ersten
drei Monate entweder Pasireotid LAR
oder Everolimus erhalten. Danach er-
halten alle Patienten flr die nachsten
drei Monate eine Kombination aus
Pasireotid LAR und Everolimus. Falls

Kiirzlich abgeschlossene Studien

Zur weiteren Information mochten wir
lhnen einen Uberblick tber kirzlich
abgeschlossene Studien geben.

CLARINET-Studie

Es wird gepruft, ob Lanreotid Autogel
120 mg gegen Placebo das progres-
sionsfreie Uberleben bei Patienten mit
nichtfunktionellem neuroendokrinem

Tumor ausgehend von der Bauch-
speicheldriise oder dem Didnndarm
verlangert, d. h. ob Patienten mit dem
Préparat langer kein Tumorwachstum
aufweisen als Patienten, die nur ein
Scheinmedikament erhalten. Diese
Studie ist vergleichbar der friheren
PROMID- Studie, die den Einfluss von
Octreotid im Vergleich zu Placebo bei
Dunndarmtumoren untersuchte. Bei

Sie bekommen bei der Studienvisite,
die alle 28 Tage erfolgt, Pasireotid in
den GesaBmuskel injiziert. Blut- und
Urinproben werden abgenommen
und Sie werden grindlich unter-
sucht.

FUr den Fall, dass die Symptome
aufgrund lhres Tumorleidens unzu-
reichend kontrolliert sind, wird lhnen
zusatzlich Pasireotid zur Verfigung
gestellt, dass Sie sich alle zwolf Stun-
den unter die Haut injizieren kbnnen.

Sie von der Behandlung profitieren,
kdnnen Sie weiter mit dieser Kombi-
nation behandelt werden.

Pasireotid wird lhnen alle 28 Tage in
die GesaBmuskulatur gespritzt. Die
Einnahme der Everolimus-Tabletten
erfolgt taglich.

Diese Studie beinhaltet auch phar-
makokinetische, also den Einfluss
des Organismus auf den Arzneistoff
betreffende und feingewebliche Un-
tersuchungen des Tumorgewebes
vor und unter der Therapie. Dies be-
deutet, es wird anhand von Gewebe-
und Blutproben untersucht, was die
Medikamente in lhrem Kérper bewir-
ken.

der CLARINET-Studie wird jedoch
das spontane Tumorwachstum vor
der Studie genau untersucht, und ne-
ben Tumoren mit Ursprung im Dinn-
darm werden die der Bauchspeichel-
drUse bertcksichtigt.

RETIRER
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RAMSETE-Studie

Diese Studie mit RADOO1(Everolimus)
bei Patienten mit fortgeschrittenen,
in die Leber metastasierten GEP-
NETs untersucht den Einfluss von
Everolimus auf die Hemmung des
Tumorwachstums bei Patienten mit
NET verschiedener Herkunft, jedoch
auBerhalb der Bauchspeicheldrise.
Sie soll zusatzlich Informationen lie-
fern fUr seltenere Tumorlokalisationen
wie NET der Lunge, des Enddarms
und andere, die bisher in den groB
angelegten Studien nicht oder nur im
Zusammenhang mit einem Karzinoid-
Syndrom untersucht wurden.

Beide Studien laufen weiter, nehmen
jedoch keine neuen Patienten mehr
auf.

RADIANT-Studienprogramm
und SUNITINIB-Studie

RADIANT steht fur RADOO1 in Ad-
vanced Neuroendocrine Tumors. Im
Rahmen dieses Programms wurden
weltweit ca. 1000 Patienten mit NET
behandelt. Zwei Studien galten Pati-
enten mit NET der Bauchspeicheldrd-
se, davon eine Placebo-kontrolliert,
das heit der Wirkstoff wird mit einem
Placebo verglichen (RADIANT-1
und -3). Eine weitere Studie mit 429
Patienten galt NET anderer Tumor-
lage in Verbindung mit einem Karzi-
noid-Syndrom (RADIANT-2).

Zudem gab es eine weitere placebo-
kontrollierte Studie bei Tumoren der
Bauchspeicheldriise (Pankreas) mit
Sunitinib.

Sowohl die placebokontrollierte Stu-
die mit Everolimus als auch die mit

Generelle Informationen zu klinischen Studien

® Bei jeder Studie mussen Sie eine
Einwilligungserklérung unterschrei-
ben und kdnnen diese ohne Nen-
nung von Grunden zurlickziehen,
dadurch entstehen lhnen keine
Nachteile.

® Der Prifarzt oder Sponsor kann
unter bestimmten Umstanden
beschlieBen, lhre Teilnahme an
der klinischen Studie vorzeitig zu
beenden. Dies ist der Fall, wenn
lhre weitere Teilnahme medizinisch
nicht mehr zu rechtfertigen ist
oder die gesamte Studie gestoppt
wird.

® Sie werden Uber neue Erkennt-
nisse, die mit der Studie im Zu-
sammenhang stehen, informiert.

Anmerkung der Redaktion:

® Sie sind durch eine Probandenver-
sicherung abgesichert.

® |hnen werden die Reisekosten in
der Regel erstattet.

® Auch wenn es im Studienprotokoll
nicht vorgeschrieben ist, wird alle
drei Monate eine Computertomo-
graphie und/oder Magnetreso-
nanztomographie-Untersuchung
zur Tumorverlaufskontrolle von uns
durchgefuhrt.

Susanne Steglich

Priifzentrale fiir Neuroendokrine Tumore
Charité Campus Virchow
Augustenburger Platz 1

13353 Berlin

Tel. 030/450 553 779

Uber die beschriebenen und iiber weitere aktuelle Studien sowie iiber die
jeweiligen Studienzentren kénnen Sie sich auch iiber die Homepage des
Netzwerks NeT unter www.netzwerk-net.de > Aktuelle Studien oder tele-
fonisch direkt beim Netzwerk NeT unter Tel. 0911/25 28 999 informieren.

RETIRER
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Sunitinib haben den Stellenwert der
Medikamente zur Tumorhemmung
bei NET der Bauchspeicheldrise
belegt. Die Ergebnisse wurden kirz-
lich in der renommierten Fachzeit-
schrift New England Journal of Me-
dicine (NEJM) verdffentlicht. Beide
Substanzen flihren selten zur Tu-
morruckbildung nach onkologischen
Kriterien (Tumormassenabnahme
um 30 %), jedoch werden haufig
stabile Tumorbefunde beobachtet,
was nach vorausgehendem Wachs-
tum ebenso als Erfolg zu werten
ist. FUr beide Substanzen wurde
gezeigt, dass die Zeit bis zum er-
neuten Tumorwachstum verlangert
wird. Sunitinib ist bereits offiziell zu-
gelassen zur Behandlung von NET
der Bauchspeicheldrise, flr Evero-
limus wird die Zulassung in diesem
Jahr erwartet.

Depotpraparat: Arzneiform mit
gesteuerter (verzogerter) Arzneistoff-
freisetzung, die Uber einen langeren
Zeitabschnitt mdglichst konstant sowie in
brauchbarer Menge geschieht

Gastrinom: das Gewebehormon Gastrin
produzierender Tumor

Glukagonom: das Hormon Glucagon
bildender NET

Insulinom: mit Produktion von Insulin
verbundener neuroendokriner Tumor

intramuskular: in einen Muskel hinein

Nelson-Syndrom: ein hormonprodu-
zierender Tumor der Hirnanhangsdruse,
der als Folge der Entfernung der Neben-
niere entstanden ist

Somatostatinrezeptoren: Andockstellen
am Tumor flr das Hormon Somatostatin

VIPom: durch das Hormon Vasoaktives
Intestinales Peptid wassrige Durchfélle
auslésender NET meist der Bauchspeichel-

driise
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Veranstaltungen

Umfangreicher internationaler Austausch mit Blick
auf Klassifikation und regionale Besonderheiten

NET-Experten aus 54 Landern treffen sich zur achten Jahrestagung der
Europaischen Neuroendokrinen Tumorgesellschaft (ENETS) in Lissabon

Lissabon im Marz 2011: Zum ach-
ten Mal seit Griindung der Euro-
paischen Neuroendokrinen Tu-
morgesellschaft treffen sich mehr
als 1600 NET-Experten aus Uber
50 Landern diesmal in Lissabon.
Im Mittelpunkt steht der Aus-
tausch neuester Erkenntnisse aus
Grundlagenforschung und Kilinik.
Schwerpunkte des diesjahrigen
Kongresses waren neben der mit

Erklartes Ziel der ENETS seit ihrer
Grindung im Jahr 2003 ist die Ver-
besserung der Wahrnehmung die-
ser seltenen Tumorart sowohl bei
Patienten und deren Angehdrigen
als auch in der Offentlichkeit allge-
mein und bei den klinisch und wis-
senschaftlich tatigen behandeln-
den Arzten. Neben einem wissen-
schaftlichen Austausch neuester
Erkenntnisse sollte insbesondere
die Kommunikation Uber nationale
Grenzen hinweg das Verstandnis
und die Versorgungsqualitéat von
Patienten mit neuroendokrinen Tu-
moren verbessern. Seit der ersten
Jahrestagung der ENETS im Jahre
2004 ist dies in beeindruckender
Weise gelungen. Lag die Zahl der
Kongressteilnehmer bei der ersten
Jahrestagung in Budapest im Jahr

Dr. med. Christian Fottner
Schwerpunkt Endokrinologie und
Stoffwechselerkrankungen

I. Medizinische Klinik und Poliklinik
Universitdtsmedizin der Johannes
Gutenberg-Universitdt Mainz

2004 noch bei 380, so konnten in
diesem Jahr in Lissabon mehr als
1600 NET-Experten aus 54 Lan-
dern registriert werden — erneut
20 % mehr als im Vorjahr. In mehr
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Spannung erwarteten Prasentation
neuester wissenschaftlicher Daten
zu medikamentdsen Behandlungs-
optionen pankreatischer, das heiBt
auf die Bauchspeicheldrise bezo-
gener und gastrointestinaler, also
auf den Magen-Darm-Bereich be-
zogener, neuroendokriner Tumoren
vor allem folgende: der internationale
Austausch Uber regionale Beson-
derheit von Patienten mit NET und
die Etablierung einer gemeinsamen
Klassifikation und Begriffsbestim-
mung neuroendokriner Tumoren, die
das Verstandnis und die Kommuni-
kation vereinfachen soll.

Wissenschaftler stellen ihre Forschungsergebnisse in Kurzprasentationen vor und
diskutieren darliber mit ihren Kollegen.

WETINER:
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg ﬁ#i
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als 50 Plenarsitzungen wurden den
Zuhorern wahrend der zwei Tage
dauernden Konferenz die neuesten
wissenschaftlichen Erkenntnisse
vorgestellt. Dartber hinaus prasen-
tierten mehr als 160 Wissenschaft-
ler in sogenannten Posterbeitragen
die Ergebnisse ihrer wissenschaft-
lichen und klinischen Forschung.
Dies stellt fur alle in diesem Feld
tatigen Experten eine einmalige
Gelegenheit zum direkten Dialog
mit ihren nationalen und internatio-
nalen Kollegen dar.

Im Gegensatz zu vielen anderen
Gebieten in Wissenschaft und For-
schung sind es hier die NET-Exper-
ten aus Europa, die als Schrittma-
cher der Forschung wesentlich zur
Verbesserung des Verstandnisses
neuroendokriner Tumoren beige-
tragen haben. Dies zeigt sich an
der Tatsache, dass die europa-
ische Jahrestagung mittlerweile
die groBte ihrer Art weltweit ist und
regelmaBig auch von einer Viel-
zahl von Kollegen aus Asien und
Amerika besucht wird. Neben der
Européaischen Neuroendokrinen
Tumorgesellschaft sind nun auch
dort regionale Fachgesellschaften
in Analogie zur ENETS entstanden
(NANETS/North American Neuro-
endocrine Tumor Society und AP-
NETS/Asia-Pacific Neuroendocrine
Tumor Society).

Aber nicht nur der wissenschaft-
liche Austausch unter den é&rzt-
lichen Kollegen ist erklartes Ziel der
ENETS. Die Starkung nationaler
Aktivitédten im Bereich der Patien-
tenselbsthilfe ist ein besonderer
Fokus der Europaischen Neuroen-
dokrinen Tumorgesellschaft. Dabei
sollen, &hnlich wie in Deutschland,
wo sich mit dem Netzwerk NeT be-
reits eine starke und deutschland-
weit vertretene Selbsthilfeorganisa-
tion als wesentlicher Partner etab-

lt'IJ'WEiI

liert hat, Patientenorganisationen
unterstutzt und ausgebaut werden.
Ein erster globaler Ansatz dazu
war der im letzten Jahr erfolgreich
durchgefuhrte internationale ,NET-
Cancer Awareness Day”. Auch auf
der diesjahrigen ENETS-Tagung
waren die nicht nur europaweit
tatigen Selbsthilfeorganisationen
zahlreich vertreten, um Informa-
tionen fur Arzte und Patienten in
allen relevanten Sprachen anzubie-
ten (siehe S. 16).

Eine gemeinsame Sprache
entwickeln

Nicht nur fur Patienten mit neu-
roendokrinen Tumoren, sondern
auch fur deren Arzte stellt die un-
einheitliche Begriffsbestimmung
neuroendokriner Tumoren ein re-
levantes Problem dar. Die seit
Jahren existierende Begriffsvielfalt
verunsichert Patienten und Arzte
gleichermaBen und erschwert die
Kommunikation insbesondere in
der Wissenschaft und im klinischen
Behandlungsalltag. Neben dem
Uberbegriff des Karzinoids, der
seit Jahrzehnten von vielen ohne
Unterschied fur alle neuroendokri-
nen Tumoren des Gastrointestinal-
traktes benutzt wird, spielte lange
Zeit die Einteilung der neuroendo-
krinen Tumoren nach ihrer entwick-
lungsgeschichtlichen, anatomisch-
embryologischen Herkunft eine
groBe Rolle. Im letzten Jahr hat die
Weltgesundheitsorganisation WHO
unter maBgeblicher Beteiligung eu-
ropaischer NET-Experten eine neue
Klassifikation eingefuhrt, die aktuell
die Grundlage der Einteilung und
Begriffsbestimmung neuroendokri-
ner Tumoren (hier als neuroendo-
krine Neoplasien [=Neubildungen]
oder NEN) darstellt. Wesentliche
Neuerung ist, dass man bei den

ﬁ[ﬁ Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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gut differenzierten neuroendokri-
nen Tumoren nicht mehr zwischen
einem neuroendokrinen Tumor
und einem neuroendokrinen Kar-
zinom unterscheidet. Der Begriff
des neuroendokrinen Karzinoms
ist in der neuen Klassifikation den
seltenen, schlecht differenzierten
Karzinomen vorbehalten, die sich
durch ein sehr schnelles Wachs-
tum auszeichnen. Die groBe Grup-
pe der gut differenzierten neuroen-
dokrinen Tumoren und die des gut
differenzierten neuroendokrinen
Karzinoms werden nunmehr beide
als neuroendokrine Tumoren (NET)
bezeichnet, die durch den Zusatz
einer Gradeinteilung als NET ,G1”
oder ,G2” klassifiziert werden. Das
sogenannte ,Grading” richtet sich
nach der Anzahl der sich in Zell-
teilung befindlichen Tumorzellen.
Diese wird mittels feingeweblicher
Untersuchung am Operations-
oder Biopsiepraparat — unter Bi-
opsie versteht man die Entnahme
einer Gewebeprobe zur mikros-
kopischen Untersuchung - durch
spezielle Farbetechniken ermittelt.
Dann wird sie als Ki-67 Index (oder
MIB1) in Prozent angegeben. NET
G1 klassifiziert Tumoren mit einer
sehr geringen Proliferations-(= Zell-
teilungs-)Rate von <2 %, wéhrend
G2 Tumoren mit einer Proliferati-
onsrate von 2-20% bezeichnet
werden. Tumoren, die einen Proli-
ferationsindex von > 20% aufwei-
sen, werden als schlecht differen-
zierte neuroendokrine Karzinome
(NEC) mit G3 bezeichnet (s. Tabelle
1). Der Proliferationsindex lasst
dabei direkte Rickschlisse auf
die Wachstumsgeschwindigkeit
und meist auch auf die Prognose
dieser Tumoren zu, die statistisch
umso besser ist, je niedriger die
Rate der sich teilenden Zellen, also
die Proliferationsrate, ist. Die klare

El
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Vom Karzinoid zur neuroendokrinen Neoplasie

WHO 1980 WHO 2000 WHO 2010
|. Karzinoid 1.hoch differenzierter 1.NET G1
neuroendokriner Tumor
2.hoch differenziertes
neuroendokrines NET G2
Karzinom
3.niedrig differenziertes
neuroendokrines
Karziniom 2.NEC G3
(groB - oder kleinzellig)
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NET: neuroendokriner Tumor - gut differenziert
NEC: neuroendokrines Karzinom - schlecht differenziert
G (Grade = Anzahl der sich teilenden Tumorzellen in Prozent) bestimmt als sog. Ki67 Index am Tumorgewebe:
G1:<2%; G2:2-20%; G3:>20%

Tab. 1: Die neue WHO-KIassifikation aus dem Jahr 2010 unterteilt die gut differenzierten neuroendokrinen Tumoren anhand ihrer
Proliferationsrate, also dem Anteil der Tumorzellen, die sich in Teilung befinden.

Zuordnung der neuroendokrinen
Tumoren zu einer dieser Grup-
pen ist nicht nur fur die Prognose,
sondern auch fUr die Therapieent-
scheidung von groBer Bedeutung
und sollte daher heute bei jedem
Patienten festgelegt und angege-
ben werden.

Neben dieser Klassifikation wer-
den weiterhin unverandert die Lo-
kalisation, das heiBt der Entste-
hungsort des Primartumors, also
des ursprunglichen Tumors, sowie
Angaben Uber eine eventuell vor-
liegende hormonelle Aktivitat ange-
geben. Standard ist heute zudem
die korrekte Klassifizierung des
Tumorstadiums anhand der soge-
nannten TNM-Klassifikation, die im
Jahr 2006 und 2007 von der Euro-
paischen Neuroendokrinen Tumor-
gesellschaft fur jede Lokalisation

B

eigens festgelegt wurde. Die Be-
nutzung einer einheitlichen Begriff-
lichkeit soll in Zukunft die Kommu-
nikation deutlich vereinfachen, wird
jedoch nur funktionieren, wenn
sich alle behandelnden Arzte daran
gebunden flhlen.

Globale Perspektiven und
nationale Besonderheiten

Auch im Zeitalter der Globalisie-
rung gibt es wesentliche Unter-
schiede, was die Haufigkeit, das
Verteilungsmuster und auch die
Prognose neuroendokriner Tumo-
ren in den unterschiedlichen Regi-
onen der Erde anbelangt. Mehrere
Arbeitsgruppen haben die neuro-
endokrinen Tumorregister der USA,
von Indien, Stidamerika, Japan und
verschiedener européischer Lander

ausgewertet und erstaunliche Un-
terschiede aufgedeckt. Sie geben
mogliche Hinweise auf zugrunde
liegende genetische Hintergrinde
bei der Entstehung und Auspra-
gung neuroendokriner Tumoren. SO
zeigen die Auswertungen des Re-
gisters in den USA, dass schwar-
ze Menschen und Menschen aus
dem asiatisch-pazifischen Raum
deutlich haufiger neuroendokrine
Tumoren des Enddarms entwickeln
als Menschen weiBer Hautfarbe.
Demgegentber kommen diese Tu-
moren in Indien sehr selten vor, wo
sich hauptséchlich NET von Lunge,
Bauchspeicheldriise und Zwdlffin-
gerdarm finden. Auch in Stidame-
rika dominieren die neuroendokri-
nen Tumoren der Lunge. Ob hier
neben genetischen Veranderungen
auch Lebensstilfaktoren eine Rolle
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spielen, ist bislang nicht bekannt.
Diese epidemiologischen Daten
legen jedoch die Grundlage fur
weitere wissenschaftliche Unter-
suchungen, die durch Aufklarung
der Ursachen fur diese regionalen
Unterschiede einen wesentlichen
Fortschritt zum besseren Verstand-
nis dieser seltenen Tumoren bei-
tragen kdnnten. Leider zeigt die
Auswertung dieser Registerdaten
auch, dass die Versorgungsquali-
tat von Patienten mit neuroendo-
krinen Tumoren ebenfalls groBe
regionale Unterschiede aufweist.
So unterscheidet sich die Funf-
Jahres-Uberlebensrate von Pati-
enten mit fortgeschrittenen NET
des Magen-Darm-Traktes deutlich
in Abhangigkeit inres Wohnortes.
Menschen aus dem osteuropé-
ischen Raum haben auch heute
noch eine schlechtere Prognose
als Patienten in Westeuropa. Pati-
enten in Zentraleuropa (Frankreich,
Deutschland) und den skandina-
vischen L&ndern weisen die beste
Prognose auf. Interessanterwei-
se haben jedoch auch NET-Pati-
enten in GroBbritannien eine, wenn
auch nur gering, aber statistisch
deutlich ungunstigere Prognose
als Patienten aus den zuvor ge-
nannten Landern. Inwieweit dies
mit der Qualitat des lokalen Ge-
sundheitssystems zu tun hat, die
traditionell in den skandinavischen
Landern und in Zentraleuropa sehr
gut ist, kann aus diesen epidemi-
ologischen Daten nicht abgelesen
werden, konnte jedoch eine Er-
klarung sein. Sicherlich trégt auch
der in diesen Landern mittlerweile
hohe Aufmerksamkeitsgrad durch
Medien, Patientenselbsthilfegrup-
pen, Patienten und Arzten zur gu-
ten Versorgungsqualitat bei. Aus
diesem Grunde hat sich die ENETS
die verbesserte Information und
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Vertreter verschiedener nationaler Selbsthilfegruppen (groBes Bild: links Frau Mellar,
1. Vorsitzende des Netzwerks NeT in Deutschland) stellen Informationsmaterial zum
Thema neuroendokrine Tumoren fiir Patienten und Arzte in verschiedenen Sprachen
zur Verfugung.

Aufklarung und die Unterstitzung
von Patientenselbsthilfegruppen
zum Ziel gemacht. Auch auf der
diesjahrigen Tagung waren Pati-
entenvertreter aus verschiedenen
Landern vor Ort, die Informations-
material in mehr als zehn verschie-
denen Sprachen anboten. Frau
Mellar war als Vorsitzende des
Netzwerks NeT ebenfalls aktiv vor
Ort eingebunden.

Neue Therapiemdoglichkeiten
fiir neuroendokrine Tumoren
der Bauchspeicheldriise

Das fur die Prognose gunstige in
der Regel langsame Wachstum
gut differenzierter neuroendokri-
ner Tumoren stellt haufig auch ein
relevantes diagnostisches und
therapeutisches Problem dar. Der
Primartumor ist nicht selten klein
und klinische Symptome sind zu

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

Beginn haufig abwesend und erst
nachweisbar, wenn der Tumor eine
relevante GroBe erreicht hat bzw.
Tochtergeschwulste aufweist. Die
meisten Tumoren werden daher im
bereits fortgeschrittenen Stadium
festgestellt, wo eine Heilung durch
eine radikale Operation nicht mehr
maoglich ist. Dartber hinaus kann
eine moglicherweise begleitend
vorliegende Hormonproduktion
dieser Tumoren selbst schwerwie-
gende medizinische Probleme mit
dauerhaften irreversiblen gesund-
heitlichen Schaden verursachen.
Eine Reihe von Hormonsyndromen,
wie etwa das Karzinoid-Syndrom,
kann zu schwerwiegenden gesund-
heitlichen Schaden flhren, auch
wenn die den Stérungen zugrunde
liegenden Tumoren oft nur lang-
sam wachsen oder teilweise sogar
flr 1&ngere Zeit gar kein Wachs-
tum zeigen. In den letzten Jahren

El
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Abb. 1: Ein komplexes Zusammenspiel verschiedener Molekiile Gbermittelt der Tumorzelle Informationen, die direkt das Zellwachs-
tum und den Stoffwechsel aktivieren und somit zum Tumorwachstum beitragen. Dies geschieht meist durch sogenannte Wachs-
tumsfaktoren, die an Molekiile an der Zelloberflache (die sog. Wachstumsfaktorrezeptoren) binden und dann eine Abfolge von
Reaktionen in Gang setzten, die das wachstumsférdernde Signal Giber verschiedene Botenstoffe an den Zellkern weitergibt. Dort
wird die Zellvermehrung, aber auch die Neubildung von GeféBen gesteuert, die den wachsenden Tumor mit N&hrstoffen versorgen
und so das bdsartige Tumorwachstum weiter stimulieren. Die Blockade verschiedener Botenstoffe durch spezifische Medikamente
ist in der Lage das Tumorwachstum und die GefaBneubildung zu hemmen. (mit freundlicher Genehmigung der Novartis Pharma

GmbH, Deutschland)

wurden wesentliche Fortschritte
beim Verstandnis der genauen Me-
chanismen des Tumorwachstums
neuroendokriner Tumoren gemacht.
Ein wesentlicher therapeutischer
Fortschritt war der Nachweis, dass
die sogenannten Somatostatin-
Analoga (z.B. Sandostatin LAR®
oder Lanreotid Autogel®), also syn-
thetisch hergestellte Substanzen,
die dem korpereigenen Hormon
Somatostatin &hneln, nicht nur die
Hormonausschuttung von neu-
roendokrinen Tumoren, sondern
auch das Wachstum der Tumorzel-
len von gut differenzierten neuroen-

dokrinen Tumoren des Dinndarms
hemmen. Darlber hinaus konnte
die Forschung zeigen, dass spezi-
elle Mechanismen der Signaltber-
mittlung innerhalb der Tumorzel-
len (PISK/AKT/mTOR-Signalweg)
direkt sowohl das Wachstum als
auch die Zellteilung férdern.
Zudem sind besonders die Signal-
wege aktiviert, die die Neubildung
von BlutgefaBen (sog. Angioge-
nese) fordern, die den wachsen-
den Tumor mit Nahrstoffen ver-
sorgen und so das bdsartige Tu-
morwachstum weiter stimulieren
(s. Abb. 1).

Im letzten Jahr wurden zwei wich-
tige Studien vorgestellt, die den
wachstumshemmenden Effekt
einer medikamentdsen Beeinflus-
sung dieser beiden Signalwege
durch die Medikamente Sunitinib
(Sutent®) und Everolimus (Afinitor®)
untersuchten. Beide Medikamente,
die bereits flr die Therapie ande-
rer bosartiger Tumoren in Europa
und den USA, aber noch nicht fiir
NET zugelassen sind, werden ein-
mal taglich in Tablettenform ein-
genommen. In den vorgenannten
Studien wurde der wachstums-
hemmende Effekt dieser Wirkstoffe
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bei Patienten mit fortgeschrittenen,
metastasierten neuroendokrinen
Tumoren der Bauchspeicheldrise
im Vergleich zu einem Scheinme-
dikament (Placebo) untersucht.
Dabei wussten weder der Patient
noch der behandelnde Arzt, ob der
Patient die mutmaBlich wirksame
Substanz oder das Scheinpraparat
erhalt (sogenannte doppel-blinde,
Placebo-kontrollierte Studie). In
beiden Studien erhielten die Pa-
tienten die Medikamente fortlau-
fend und wurden in regelmaBigen
Abstanden mittels bildgebender
Verfahren und Blutanalysen unter-
sucht. Bei beiden Studien ist als pri-
mares Studienziel die Zeit bis zum
Nachweis eines fortschreitenden
Tumorwachstums bestimmt (do-
kumentiert mittels CT oder MRT)
und verglichen worden. Fur die
zwei Préparate konnte ohne rele-
vante Unterschiede eine deutliche
Verlangerung der sogenanten pro-
gressionsfreien Zeit, also der Zeit,
in der der Tumor kein Wachstum
aufgewiesen hat, gezeigt werden.
Die Zeitspanne bis zum Auftreten
eines erneuten Tumorwachstums
war dabei unter beiden Medika-
menten etwa doppelt so lange wie
in der Gruppe, die lediglich das
Scheinmedikament erhalten hat.
Diese beiden Studien sind die ers-
ten groBen Studien dieser Art seit
vielen Jahren, die neue wirksame
Substanzen zur Therapie von NET
der Bauchspeicherdriise unter-
sucht haben. Es ist davon auszu-
gehen, dass diese zwei Substan-
zen die Therapiemoglichkeiten fur
Patienten mit NET der Bauchspei-
cheldriise in den néchsten Jahren
wesentlich beeinflussen werden.
FUr das Medikament Sunitinib
(Sutent®) liegt seit kurzem eine
Zulassung fur die Behandlung von
NET der Bauschpeicheldrise in

lt'IJ'WEiI

Deutschland vor. Die Zulassung fur
Everolimus (Afinitor®) wird in die-
sem Jahr erwartet.

NatUrlich ist eine wirksame Tumor-
therapie niemals ohne Nebenwir-
kungen. Im Vergleich zu anderen
sonst verflgbaren klassischen
Chemotherapien sind diese jedoch
fur beide Medikamente akzeptabel.
Die haufigsten Nebenwirkungen
waren Ubelkeit, Erbrechen, Miidig-
keit, Blutbildveranderungen, Haut-
und Schleimhautverédnderungen,
Infektionen und Blutzuckererh-
hungen. Meistens konnten diese
durch unterstltzende Therapie-
maBnahmen gemildert werden. Nur
selten musste die Therapie auf-
grund von Nebenwirkungen oder
Unvertraglichkeiten der Préparate
abgebrochen werden.

Bislang kann aufgrund der vorhan-
denen Studienergebnisse nicht klar
beantwortet werden, welcher Pati-
ent zu welchem Zeitpunkt von wel-
chem Medikament am besten pro-
fitiert. Hierzu muissen weitere Un-
tersuchungen abgewartet werden.
Auch weiterhin sollte daher die
optimale Therapie gemeinsam mit
dem Patienten individuell in einem
interdisziplindren Team festgelegt
werden. Beide Substanzen stellen
jedoch fur Patienten mit NET der
Bauchspeicheldrise eine wertvolle
Bereicherung der Therapiemdg-
lichkeiten dar.

Neuroendokrine Tumoren der
Lunge - eine bislang wenig
beachtete Tumorentitat

In den letzten Jahren wurden groBe
Fortschritte bezlglich der Diagnos-
tik und Therapie neuroendokriner
Tumoren des Gastrointestinal-
traktes gemacht. Demgegenuber
hat unser Wissen Uber neuroendo-
krine Tumoren der Lunge weitaus

ﬁ[ﬁ Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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weniger zugenommen, auch wenn
diese Tumoren keine Seltenheit dar-
stellen und ebenfalls in den letzten
Jahren stark zugenommen haben.
Auch heute noch weif3 man wenig
uber die Mechanismen der Entste-
hung dieser Tumoren und auch die
Kenntnisse Uber wirksame Diagno-
se- und Therapiemoglichkeiten sind
gering und leiten sich weitgehend
von denen pankreatischer neuro-
endokriner Tumoren ab. Erstmals
im letzten Jahr haben sich Exper-
ten der ENETS in Perugia getroffen,
um einen aktuellen Konsens tber
die optimale Diagnostik und Thera-
pie dieser Tumoren zu erzielen. Um
diese Erkenntnisse einem breiteren
Publikum zu vermitteln, widmete
sich eine eigene Sitzung auf dem
diesjahrigen ENETS-Kongress nur
den neuroendokrinen Tumoren der
Lunge. Hier wurde der aktuelle Wis-
sensstand zusammengefasst und
neue Studien wurden vorgestellt,
die nun gezielt die Wirksamkeit
neuer Therapiemdglichkeiten bei
Lungen-NET untersuchen sollen.
Dies erdffnet betroffenen Patienten
erstmals die Mdglichkeit, an diesen
multinationalen Studien teilzuneh-
men, die auch in Deutschland in
diesem Jahr an mehreren Zentren
starten sollen.

(Anmerkung der Redaktion: Einen
Beitrag zum Thema Lungen-NeT
finden Sie auf S. 62)

Dr. med. Christian Fottner
Schwerpunkt Endokrinologie und
Stoffwechselerkrankungen

1. Medizinische Klinik und Poliklinik
Universitédtsmedizin der Johannes
Gutenberg-Universitat Mainz
LangenbeckstraBe 1

55101 Mainz

Tel.: 06131/17 7260

E-Mail.: fottner@endokrinologie.
Klinik.uni-mainz.de
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Symposium zu Lungen-NET - Es gibt noch viel zu tun

Am 25. und 26. Februar 2011 fand in Weimar auf Einladung der Firma No-
vartis ein hochkarétig besetztes interdisziplindres Symposiom ,Neuroendo-
krine Tumoren der Lunge und des gastro-entero-pankreatischen Bereichs
(GEP-NET)” statt. Fir das Netzwerk NeT durfte unser Bundesvorstands-
mitglied Michael Bréndle an diesem Symposiom teilnehmen. Aus seinem
nachfolgenden Bericht wird vor allem eines deutlich: Nach tbereinstim-
mender Aussage aller Teilnehmer ist das arztliche Wissen tber Lungen-
NET vergleichsweise geringer als tuber GEP-NET, die NET des Magen-
Darm-Bereichs. Insbesondere fehlen Studien und Behandlungsstandards.
Man war sich dartber einig, dass die entsprechenden Aktivititen seitens
der Arzteschaft noch zu verstérken sind.

Diagnose und Nachsorge

Am ersten Sitzungstag wurde unter
Vorsitz von Prof. Dr. med. Arnold
und Prof. Dr. med. Huber der The-
menkomplex ,Diagnose & Nachsor-
ge” behandelt. Zunachst formulierte
Prof. Dr. med. Horsch die Fragestel-
lungen:

® Sind neuroendokrine Tumoren
der Lunge selten?

® |st die pathologische Einteilung
zeitgemahi?

® \Welche Standards gibt es?

® Konnen Prinzipien von GEP-
NETs auf Lungen-NETs Ubertra-
gen werden”?

® \Wer sind die Ansprechpartner fir
die Versorgung der Lunge-NET-
Patienten?

® Wie kann die Versorgung verbes-
sert werden (Studien/Register)?

Im ersten Vortrag gingen Prof. Dr.
med. Schmid und PD. Dr. med.
Anlauf auf die Pathologie und Epi-
demiologie von Lungen-NET ein.
Prof. Schmid betonte, fir die Be-
urteilung eines Lungen-NET sei der
Ki67-Index — Ki-67 ist ein Eiweil3,
das mit dem Zellwachstum ver-
bunden ist - nicht so entscheidend,

oz

wichtiger sei die Zellteilungsrate
(Mitosenzahl). Dennoch sei eine
Prognoseabschatzung fur den Pa-
thologen schwierig. Man musse
sich auch von der Vorstellung 10-
sen, dass alles was metastasiert,
,den Patienten umbringt”, dem sei
keineswegs so. In seinem ergan-
zenden Diskussionsbeitrag wies PD
Dr. Anlauf darauf hin, dass die Klas-
sifikationen von ENETS, der Euro-
péaischen Neuroendokrinen Tumor-
gesellschaft, und NANETS (North
American Neuroendocrine Tumor
Society), welche ein halbes Jahr alt
sind, Ubereinstimmen. Damit habe
man auf jeden Fall eine gute Grund-
lage.

Im zweiten Vortrag stellte Dr. med.
Darwiche die Mdglichkeiten der
Bronchoskopie dar, bei der die
Bronchien mit einem Endoskop
untersucht werden. Lungen-NET
seien bronchoskopisch recht gut zu
erkennen, oft reiche eine Blickdiag-
nose. Die Therapie bestinde primar
in der OP.

Prof. Dr. med. Denecke ertrterte
sodann die Maglichkeiten der radio-
logischen Bildgebung. Er stellte bei-
spielhaft einen Fall vor, bei dem aus-

gepragte Herde in der Leber und im
Darm aber auch ein kleiner Herd in
der Lunge nachweisbar war.

Prof. Dr. med. Baum stellte fest,
dass es fur die radiologische Bild-
gebung keine Standards gebe.
Aus seiner Sicht sei jedoch die mit
68Gallium markierte Rezeptor-PET/
CT mit ihrer sehr hohen diagnosti-
schen Genauigkeit (Sensitivitat und
Spezifitat) der neue Goldstandard
fur die Diagnose aller NET. Vorteile
seien vor allem, dass mit einer ein-
zigen Untersuchung von 30 bis 90
Minuten Dauer eventuelle frihere
Ursprungstumoren in Krummdarm
und Bauchspeicheldrise nachge-
wiesen wurden, dass die Rezeptor-
dichte nachgewiesen wulrde, eine
objektivierbare Indikationsstellung
fur die PRRT (Peptidrezeptorvermit-
telte Radiotherapie) moglich sei und
sich die Verlaufskontrolle verbesse-
re. So kdnnten auch seltenere Falle
wie ein kleines Lungenkarzinoid mit
groBen Metastasen diagnostiziert
werden. Bei einigen Patienten seien
mit Hilfe der PET zufallig Hirnmetas-
tasen entdeckt worden.

Frau Prof. Dr. med. Spitzweg
referierte sodann zum Thema , Tu-
mormarker bei NeT — Bedeutung
fr Lungen-NET”. Studien nur zu
Lungen-NET gebe es nicht. Es gel-
ten somit die gleichen Aussagen,
wie fur GEP-NET (vgl. dazu den
ausfuhrlichen Beitrag von Prof. Dr.
med. Mdnig in GlandulaNeT 14-
2010, S. 26).

Prof. Dr. med. Grohé berichtete
sodann aus seinen Erfahrungen an
der groBen Lungenklinik in Berlin-
Buch. Das Aufkommen von Lun-
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gen-NET gab er fur Deutschland mit
ca. 450 Lungen-NET pro Jahr (bei
ca. 45.000 Lungen-Karzinomen pro
Jahr) an. Somit seien etwa 1% der
Befunde in der Lunge neuroendo-
krine Tumoren. Diese Angabe be-
statigten auch andere Referenten.
Die deutsche Gesamtzahl an Féllen
von Lungen-NET schatze er auf ca.
5.000 bis 10.000.

Zu Abschluss des ersten Sitzungs-
tages stellte Prof. Dr. med. Hérsch
fest, dass unbedingt ein Lungen-
NET-Register mit einer genauen
Fragestellung — welcher ist noch zu
diskutieren — zu schaffen sei. Nur
so k&me man in der Diagnostik von
Lungen-NET einen entscheidenden
Schritt weiter.

Therapie

Der zweite Sitzungstag beschaf-
tigte sich unter Vorsitz von Prof. Dr.
med. Weber und Prof. Dr. med.
Hoffmann mit der Therapie von
Lungen-NET. Zunéchst stellten Prof.
Dr. med. Presselt die chirurgischen
und Prof. Dr. med. Stremmel die
minimal-invasiven, also bei der OP
nur geringflgig in den Korper ein-
greifenden Moglichkeiten dar. Prof.
Stremmel sprach von 20 % Fehldi-
agnosen bei Zuweisung. Die Zehn-
Jahres-Uberlebensrate 1age bei Be-
troffenen, die sich in Freiburg einer
OP unterzogen haben, bei 90 %
beim typischen und bei Uber 50 %
beim atypischen Lungen-NET. 90 %
der Lungen-NET seien sogenannte
,Eisbergtumoren”, das hei3t, nur
ein kleiner Teil des Tumors sei ober-
flachlich in den Atemwegen sicht-
bar, der weit gréBere sei im Gewebe
verborgen. Bei manchen Patienten
ware das Wachstum sehr langsam.
Er nannte in diesem Zusammen-
hang das Beispiel einer Patientin
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mit 40 bis 50 Herden in der Lunge
mit jeweils unter 5 mm GréBe, bei
der Uber sechs Jahre ohne Thera-
pie kein Wachstum festzustellen
war. Lungen-NET-Patienten seien
eher jung, viele unter 40. In vielen
Féallen zeige sich die Krankheit nach
der OP Uber Jahre oder Jahrzehnte
nicht mehr.

Prof. Dr. med. Heigener refe-
rierte zum Thema symptomatische
und antiproliferative (= gegen das
Wachstum gerichtete) Therapie.
Auch er musste feststellen, dass
es speziell zu Lungen-NET bis-
her keine Studie gibt. Der Disku-
tant Prof. Dr. med. Auernhammer
bezeichnete die Datenlage als
,Schdtter bis nicht existent”. Prof.
Heigener wies darauf hin, dass
das Karzinoid-Syndrom bei Lun-
gen-NET nur sehr selten sei. Me-
tastasierende Karzinoide der Bron-
chien seien eine Raritat. Somato-
statin und Inferferon seien nicht so
bedeutend wir bei GEP-NET, eines
der effektivsten Schemata sei Cis-
platin/Etoposid.

Frau Dr. med. Serke beschéftigte
sich in ihrem Referat speziell mit
groBzelligen Lungen-NET.

Frau Prof. Dr. med. Pavel gab ei-
nen Ausblick auf kinftige targeted,
also zielgerichtete Therapien und
stellte die aktuellen Studien, ins-
besondere diejenigen, die zu den
Medikamenten Sunitinib und Eve-
rolimus, vor. Sunitinib ist inzwischen
zugelassen, Everolimus hat die Zu-
lassung der amerikanischen Zulas-
sungsbehorde FDA, die Zulassung
in Deutschland wird noch fur dieses
Jahr erwartet. Im Rahmen der EVI-
DENT-Studie haben Patienten unter
Umstanden schon jetzt Zugang zu
Everolimus.
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SchlieBlich stellte Frau Stieglmaier
fur die Firma Novartis die aktuellen
Studienkonzepte von Novartis bei
Lungen-NET vor.

Nach einer angeregten Diskussion
endete das Symposion mit Schluss-
folgerungen aus einer Fallbespre-
chung von Prof. Dr. med. Eberhardt
und Prof. Dr. med. Horsch.

Aus Sicht des Netzwerks NeT ist aus
der Tagung die Schlussfolgerung zu
ziehen, dass insbesondere bei Lun-
gen-NET im Interesse der Patienten
noch viel zu tun ist. Wir wirden es
vor allem begriBen, wenn ein spe-
zielles Lungen-NET-Register ge-
schaffen wirde und wenn Studien
aufgelegt wirden, die sich speziell
mit Lungen-NET beschéftigen. Ers-
te Ansétze seitens Novartis wurden
auf der Tagung bereits vorgestellt.

Als weitere Schlussfolgerung hat
das Netzwerk NeT aus der Tagung
mitgenommen, dass es sich kunf-
tig verstarkt um den Kontakt auch
zu Pneumologen und Thorax-Chi-
rurgen kummern wird, weil Lun-
gen-NET-Patienten sich praktisch
ausschlieBlich bei diesen Disziplinen
vorstellen bzw. dorthin zugewiesen
werden.

AbschlieBend méchten wir uns bei
der Firma Novartis ausdrtcklich da-
fUr bedanken, dass ein Vertreter des
Netzwerk NeT zu diesem Symposi-
on eingeladen wurde und wir somit
die Gelegenheit bekommen haben,
unseren Mitgliedern und Patienten
Uber diese interessante Tagung zu
berichten.

Michael Bréndle

E



GLANDULAGST

=

Veranstaltungsreihe fur Pflegekrafte

Bereits im Herbst 2010 startete
eine Veranstaltungsreine der Firma
lpsen zu den Themen ,Neuroendo-
krine Tumoren” und ,Psychoonko-
logie” speziell fur Pflegekréfte, die
NET-Patienten bei inrem stationaren
Aufenthalt, in der NET-Sprechstun-
de oder bei der Durchflhrung von
Therapien betreuen.

Besondere Rolle der
Pflegekrafte

Pflegerinnen und Pfleger zahlen far
die NET-Patienten neben dem be-
handelnden Arzt zu den wichtigsten
unmittelbaren Ansprechpartnern im
Rahmen ihrer Diagnose- und Thera-
piebegleitung. Der veranstaltenden
Firma war es bei der Konzeption der
Veranstaltungsreihe ein Anliegen,
die relativ begrenzten Fortbildungs-
maglichkeiten fur Pflegekrafte in den
Bereichen NET und Onkologie zu
erweitern. Mittels einer Umfrage in
dieser Berufsgruppe wurden bereits
im Vorfeld die gewlnschten Inhalte
fur die Veranstaltungen abgefragt
und die Themen dementsprechend
gewahlt. Im Sinne der Patienten soll
auf diesem Weg ein Beitrag dazu
geleistet werden, die fachliche und
kommunikative Kompetenz der
Pflegekréfte in ihrer Rolle als wert-
volle Ansprechpartner fur Patienten
zu verbessern.

Das erste Seminar fand im Okto-
ber 2010 in Hamburg statt. Am 26.
Marz 2011 folgte ein weiteres in
Berlin, am 30. April in Heidelberg.

Das Interesse der Pflegekréfte daflr
ist Uberwaltigend. Teilnehmen kon-
nen jeweils ca. 80 Personen, die
Zahl der Interessenten ist doppelt
so hoch.
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Veranstaltungen

Frau Mellar beim Vortrag vor Pflegekréaften in Berlin

Beispiel Berlin

In der Folge ein exemplarischer Be-
richt Uber die Veranstaltung in Ber-
lin:

Prof. Dr. med. Marianne Pavel, NET-
Expertin an der Charité, die die
medizinische Leitung der Berliner
Veranstaltung innehatte, informierte
mit inrem Vortrag ,NET — Diagnos-
tik, Therapie, Ausblicke” von medi-
zinischer Seite Uber neuroendokri-
ne Tumoren. Sehr ausfihrlich und
unfassend ging sie auf das breite
Spektrum der Erkrankung ein: Bi-
ologie und Histologie, Haufigkeit,
Lokalisationen der Ausgangstumo-
ren und der Metastasen, Symp-
tomatiken, Wachstumsverhalten,
diagnostische Moglichkeiten, unter-
schiedliche Therapieoptionen etc.
Katharina Mellar, Vorsitzende des
Netzwerks NeT, schilderte die Si-
tuation der Betroffenen aus ihrem
Erleben als ebenfalls Betroffene
und vor dem Hintergrund der un-
gezahlten Berichte von Patienten,
die sie erreichen. Sie beschrieb die
Angste der Patienten und deren
Hoffnungen. Dabei versuchte sie

die Teilnehmer insbesondere fiir die
Ausnahmesituation zu sensibilisie-
ren, in der sich die Patienten befin-
den, wenn sie vor oder nach Eingrif-
fen, bei Untersuchungen oder in der
Sprechstunde mit den Pflegekraften
in Kontakt kommen. Sie ging auf die
besonderen Erschwernisse fur Pati-
enten mit einem seltenen Tumor ein
und stellte dar, auf welche Weisen
das Netzwerk NeT die Betroffenen
und ihre Angehdrigen unterstitzen
kann.

Das Thema von Prof. Dr. med.
Matthias Volkenandt, Hautarzt und
Theologe, war die Kommunikation
zwischen Pflegekraften und Pa-
tienten. In seinen beiden Vortragen,
Uberschrieben mit ,Kommunikation
im Rahmen der Psychoonkologie”
und ,Kommunikation in anderen
schwierigen Situationen”, veran-
schaulichte er in humorvoller und
kurzweiliger, aber dennoch sehr
tiefgrindiger Weise, wie essentiell
wichtig es fUr das seelische Befinden
der Patienten ist, sich verstanden
und auch in kommunikativer, zwi-
schenmenschlicher Hinsicht gut be-
handelt zu fihlen. Er gab wertvolle
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Veranstaltungen

Prof. Dr.
Volkenandt
bei seinem
Vortrag

konkrete Hilfen daftr, wie Pflege-
krafte trotz Stress auf die Patienten
eingehen konnen. ,Ein gutes Ge-
sprach kostet nicht mehr Zeit als
ein schlechtes!”

Die Referenten trafen auf eine aus-
gesprochen aufmerksame Zuhorer-

schaft.

Weitere Veranstaltungen

Die Seminare in Hamburg und Hei-
delberg folgten demselben Kon-
zept. In Hamburg hatte Prof. Dr.
med. Stefan Petersenn die medizi-
nische Leitung und Ubernahm auch
den Part der Information Uber neu-
roendokrine Tumoren. In Heidelberg
hatte die wissenschaftliche Leitung
Prof. Dr. med. Isermann inne. Die
medizinische Sequenz wurde von
Prof.Isermann (Einteilung und Diag-
nose von NET), Dr. med. Cornelia
Metzner (Pharmakologische The-
rapie von NET), Dr. med. Clemens
Kratochwil (Nuklearmedizinische
Diagnostik und Therapie bei NET)
und PD Dr. med. F.-H. Schmitz-
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Winnenthal (Chirurgische Therapie
bei NET) gestaltet.

Im zweiten Teil referierten Dr. cs. Hum.
Anette Brechtel Uber psychoonkolo-
gische Aspekte bei der Betreuung
von NET-Patienten, Katharina Mellar
zu den unterstitzenden Mdglich-
keiten des Netzwerks NeT und Prof.
Dr. med. Matthias Volkenandt zum
Thema ,Schwierige Momente im Ar-
beitsalltag”.

Far 2011 sind noch zwei weitere
Veranstaltungen im Raum Nurnberg

und im Raum Rhein-Ruhr geplant.

K. Mellar

NETZWERK Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.

Bundesweite Selbsthilfegruppe fiir Patienten und Angehdrige

m NETZWERK/AT

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 fir mich und mein Leben? Wo kann ich Hilfe
finden? Was kann ich selbst tun?

Damit Sie mit diesen und vielen anderen Fragen
nichtalleine gelassen werden, haben sich Betrof-
fene und Angehdrige zum Netzwerk NeT zusam-
mengeschlossen: Hier finden Sie Verstandnis,
Unterstiitzung und sehr viel Wissen und Erfah-
rung.

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. « WérnitzstraBe 115a ¢ 90449 Niirnberg
Tel. 0911/25 28 999 « Fax 0911/2 55 22 54 « E-Mail: info@netzwerk-net.de
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Das Netzwerk NeT ist fur dieses Krankheits-__
bild die &lteste und gréBte Selbsthilfegruppe
im deutschsprachigen u europaischen
Raum. Im Januar 2000 wurde das Netzwerk

NeT offiziell gegriindet. Es ist rechtlich ein ge-
meinnutziger eingetragener Verein. Zur fach-
lichen Unterstiitzung steht dem Netzwerk
NeT ein sehr erfahrener medizinisch-wissen-
schaftlicher Expertenrat zur Seite.
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VORSCHAU

Fir die nachste Ausgabe sind
folgende Beitrage vorgesehen:

® Berichte liber neue Regional-
gruppen
e Alles iiber unseren Uberregio-

nalen Neuroendokrinen Tumor-
tag in Weimar-Legefeld

® Vorstellung 650. Mitglied

® Berichte liber NET-Veranstal-
tungen und -Kongresse

® Neues aus der Forschung

® FEin weiteres ENETS-Exzellenz-
zentrum stellt sich vor

Im Juni 650. Mitglied begriiBt

Das Netzwerk NeT begrtBt im Juni
2011 sein 650. Mitglied.

Wir werden es Ihnen in der nachsten
GlandulaNeT Nr. 16 vorstellen.

Liebe Leserinnen und Leser,

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

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

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

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

Notizen:

Redaktionsschluss

fiir Ausgabe 16/2011 ist der
10.10.2011
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Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.
Bundesweite Selbsthilfegruppe fiir Patienten und Angehdrige

WoérnitzstraBe 115a

90449 Nurnberg

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

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