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Sehr geehrte, liebe Frau Prof. Pavel,

das Netzwerk NeT bedankt sich sehr fir Ihre Mihe und Ihr Engagement als Herausgeberin der GlandulaNeT
seit 2007. Durch |hre Fachkompetenz ist die GlandulaNeT in dieser Zeit inrem Anspruch treu geblieben: eine
maBgebliche und einzigartige Zeitschrift fir NET zu sein, mit Fachbeitrdgen auf dem aktuellsten Stand der
Diagnostik und Therapie von NET, verfasst von hdchstrangigen NET-Experten, gleichzeitig auch fur Laien
verstandlich, von Patienten wie von Arzten gleichermaBen gelesen und geschétzt.

Liebe Frau Prof. Pavel, Sie haben uns versichert, dem Netzwerk NeT auch in Zukunft verbunden zu bleiben,
u. a. als Medizinisch-wissenschattlicher Beirat.

Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. winscht
lhnen fUr Ihren weiteren Weg im Dienste der NET-Patienten
sowie privat alles Gute!

Wir schatzen uns glicklich, die Herausge-
berschaft der GlandulaNeT auch kunftig
in kompetenten Handen zu wissen.

Frau Dr. med. Anja Rinke, seit vielen Jahren
als NET-Expertin an der Uniklinik Marburg
Anlaufstelle fur NET-Patienten und
vielen Lesern bereits persdnlich be-
kannt, wird die Herausgeberschaft ab

der folgenden Ausgabe weiterflhren.

Katharina Mellar,
\orsitzende Netzwerk NeT

NETZWERK

i

Bundesweite Selbsthilfegruppe
fur Patienten und Angehdrige

| E &

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. « WornitzstraBe 115a ¢ 90449 Niirnberg (4
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Editorial GLANDU%T

Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Angehdrige,

| in der vorliegenden Ausgabe der GlandulaNeT kénnen wir
Ihnen wieder interessante Informationen rund um das Thema
Neuroendokrine Tumore anbieten. Neuroendokrine Tumore

stehen inzwischen auf dem Programm zahlreicher nationaler
L und internationaler Veranstaltungen verschiedener Fach-
- disziplinen. Nicht Gber alle kdnnen wir berichten. Die aktuelle
Ausgabe der GlandulaNeT widmet sich schwerpunktmaBig
dem 8. Uberregionalen Neuroendokrinen Tumortag des Netz-
werks NeT, der in diesem Jahr in Weimar stattfand.

Ich méchte Ihnen heute einen Wechsel in der Herausgeberschaft der GlandulaNeT
ankindigen. Dieses Amt habe ich sehr gerne im Jahr 2007 von Prof. Hensen Uber-
nommen. Uns verbindet nicht nur die gemeinsame Tatigkeit im Bereich der Endo-
krinologie an der Universitat Erlangen, sondern auch die gemeinsame Grindung der
Selbsthilfegruppe flr Neuroendokrine Tumore (Karzinoide) im Jahr 2000. Es hat sich
vieles ereignet seit dieser Zeit. Die Erkrankung ist nicht mehr unbekannt. Ich denke,
das Netzwerk NeT hat durch die zahlreichen und herausragenden Aktivitaten und
die GlandulaNeT durch ihre Berichterstattung wesentlich dazu beigetragen, dass die
Erkrankung mehr im Bewusstsein der Behandler ist. Das Netzwerk NeT ist seit seiner
Begrindung auch zunehmend gewachsen und sehr selbstandig geworden. Es hat
mir viel Freude bereitet, das Netzwerk NeT durch die Herausgabe der GlandulaNeT
zu begleiten. Es ist nun an der Zeit dieses Amt abzugeben. Durch meinen Wechsel
von der Universitat in Erlangen an die Charité in Berlin im Jahr 2007 haben sich viele
neue Herausforderungen ergeben. Es freut mich ganz besonders, dass Frau Dr. med.
Rinke, eine exzellente Expertin auf dem Gebiet der NET, langjahrige Mitarbeiterin von
Prof. Arnold und Prof. Gress an der Universitatsklinik in Marburg, das Amt der Heraus-
geberschaft der GlandulaNeT Ubernehmen wird.

Dem Bereich der Neuroendokrinen Tumore werde ich sicher treu bleiben, steht dieser
doch im Mittelpunkt meiner arztlichen Tatigkeit. Ich stehe Ihnen auch weiterhin als
Ansprechpartnerin fur Neuroendokrine Tumore und dem Netzwerk NeT im Wissen-
schaftlichen Beirat zur Verflgung.

.. Allen Autoren, die in den letzten Jahren Beitrage fur die GlandulaNeT verfasst haben,

| auch dem Vorstand des Netzwerks NeT mochte ich herzlich danken, denn ohne sie
alle wirde es die GlandulaNeT nicht geben. Ich mdchte Sie, liebe Leserinnen und
Leser, ermuntern, Wissenswertes zum Thema und Ihre Erfahrungen, die Sie mit ande-
ren teilen mochten, der neuen Herausgeberin der GlandulaNeT zukommen zu lassen.

Ich winsche Ihnen und Ihren Angehdrigen fur das neue Jahr und auch weiterhin vor
allem gesundheitlich alles erdenklich Gute.

Mit herzlichen GriiBen

lhre

\ D |
! Marianne Pavel
7
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Termine der Regionalgruppen

Erlangen-Niirnberg

o Mittwoch, 21. Marz 2012, 18:00 Uhr
Thema: Was kann ich als Krebspatient neben den
schulmedizinischen Therapien noch tun?
Referent: Dr. Ebo Rau, Allgemeinarzt, Vorstandsmit-
glied der Gesellschaft fiir biologische Krebsabwehr

e Donnerstag, 21. Juni 2012, 18:00 Uhr
Thema: NET und Nuklearmedizin: Diagnostik und
Therapie neuroendokriner Tumore in Erlangen
Referent: Dr. Garl von Gall, Nuklearmedizin
Universitatsklinikum Erlangen
Ort: Palmeria der Uniklinik Erlangen, Eingang gegen-
iber dem INZ (Internistisches Zentrum) Erlangen,
Ulmenweg 18

e Marz 2012

Thema: Neuroendokrine Tumoren aus pathologischer
Sicht

Datum und Ort werden rechtzeitig bekannt gegeben

Halle-Leipzig-Magdeburg

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

Hamburg-Elbe-Weser

o Mittwoch, 21. Marz 2012
Thema: wird rechtzeitig bekannt gegeben
Referent: Dr. med. Petersenn
Ort: ENDOC Praxis, Altonaer Str. 59, 20357 Hamburg-
Eimsbiittel
e voraussichtlich Mittwoch, 21. Juni 2012
Thema und Ort: wird rechtzeitig bekannt gegeben

Schleswig-Holstein

e Mittwoch, 22. Februar 2012, von 17:00-ca.19:00 Uhr
Thema: Chirurgische Maglichkeiten bei NET

Referent: Prof. Dr. med. Becker, Direktor der Klinik fiir
Allgemeine und Thoraxchirurgie, UK Kiel

Ort: Universitatsklinikum Schleswig-Holstein,
Campus Kiel, PDL-Raum der |. Med. Klinik, 2. Stock,
gegeniiber der Station 7, Schittenhelmstr. 12, 24105 Kiel

e voraussichtlich Mittwoch 9. Mai 2012

Ort: Universitatsklinikum Schleswig-Holstein,
Campus Liibeck

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

e Donnerstag, 19. April 2012

Thema: wird rechtzeitig bekannt gegeben
e Donnerstag, 18. Oktober 2012

Thema: wird rechtzeitig bekannt gegeben

Ort: Klinikum der Universitdt Miinchen GroBhadern,
Marchioninistr. 15, 81377 Miinchen,
Konferenzraum G12, Wiirfel FG im 12. Obergeschoss

Niederrhein

o Februar 2012 (der genaue Termin stand bei Redaktions
schluss noch nicht fest)

Voraussichtliches Thema:

Nachbesprechung zum 3. Interdisziplindren Bonner
NET-Symposium; Schwerpunkt: Systemische Therapie:
medikamentds oder PRRT?

Regensburg/Bayerischer Wald
zur Zeit keine Veranstaltungen

o Mittwoch, 8. Februar 2012
Thema: Die psychologische Betreuung von Tumor-
patienten
Referentin: Frau Dr. Nehring (Psychosomatik und
Psychotherapie der Universitatsmedizin Mainz)

o Mittwoch, 18. Juli 2012
Thema noch offen

Ort: Klinikum der Johannes Gutenberg Univ. Mainz,
Konferenzraum der |. Med. Klinik, Gebdude 605 EG,
Ebene 0, Raum 0361

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

bzw. www.netzwerk-net.de > Regionalgruppen,

iiber unsere Geschéftsstelle, Tel. 0911/25 28 999, oder {iber
die jeweilige Regionalgruppenleitung erfahren.

ETIWER
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. - Niirnberg ﬁﬁ



Vorankiindigung

Der 9. Uberregionale Neuroendokrine Tumortag findet
voraussichtiich am 13./14. Oktober 2012 im Rhein-Ruhr-Gebiet
statt. Bitte beachten Sie unsere weiteren Ankiindigungen auf unserer Homepage
www.netzwerk-net.de.

Termine der Regionalgruppen

Rhein-Neckar

e Donnerstag, 22. Mérz 2012, 18.00 Uhr
Thema: ,Aktuelle Therapien bei NET”

Referentin: Dr. med. Cornelia Metzner
Fachérztin fiir Innere Medizin, Endokrinologie und Diabetologie

Das genaue Datum stand bei Redaktionsschluss noch nicht fest.

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

Weitere Ansprechpartner gach piz georane

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

Informationen tber aktuelle Veranstaltungen erhalten Sie tber Wir bedanken uns fiir die freundliche Unterstiitzung durch
www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen > Regionale Treffen

und Veranstaltungen

Zuschiisse und Spenden durch:

® GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene
e AOK Bundesverband
® Techniker-Krankenkasse

Thiiringen e DAK

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

e regional: Krankenkassen bzw. Fordergemeinschaften der
Krankenkassen, Stiftungen, dffentliche Hand

e private Spender
e die Pharmafirmen Novartis, Ipsen, Pfizer, Covidien

Regionalgruppenleiter

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

NETIRES n
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Neuwahlen des Vorstands

Die Mitglieder des Netzwerks Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e.V. wahlten am 14. Oktober
2011 satzungsgemaR ihren neuen Vorstand.

Der neu gewahlte Vorstand besteht aus
folgenden Personen:

e Katharina Mellar,

Geschaftsflhrende Vorsitzende (Patientin)
® Michael Brandle,

Stellvertretender Vorsitzender (Angehériger)
® Birgit Oeken,

Vorstandsmitglied (Angehdrige)
® (Gudrun Rennecke,

Vorstandsmitglied (Patientin)

Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT)
e. V. wunscht weiterhin viel Erfolg!

Die neugewahlten Vorsténde von links: Birgit Oeken, Michael Brandle,
Katharina Mellar und Gudrun Rennecke

Dank an Herrn Michael

Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. dankt Herrn Michael
fUr sein langjahriges Engagement als Vorstandsmitglied seit 2005 und als
Stellvertretender Vorsitzender seit 2009 zum Wohle der NET-Patienten
und des Vereins.
Wir wiinschen ihm weiterhin alles Gute, vor allem eine stabile Gesundheit
und viel Freude.

Der Vorstand des Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.

Mitgliedsbeitrage ab 2012

Die Mitglieder des Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
beschlossen bei inrer ordentlichen Versammlung im Oktober 2011 eine
Erhdéhung der Mitgliedsbeitrage.

Ab 01. Januar 2012 gelten folgende Beitragssétze:

fur Einzelpersonen: € 30,-- im Jahr

fiir Angehorige (in Verbindung mit einer Betroffenen-Mitglied-
schaft) € 15,-- im Jahr

Freiwillig hohere Beitrage sind moglich und werden begriift.

Neu eingerichtet werden Férdermitgliedschaften.

® Fordermitgliedschaften fiir Privatpersonen sind méglich mit
einem Beitrag ab € 150,-- im Jahr.

Die Namen der Fordermitglieder werden einmal jahrlich in der
GlandulaNeT veréffentlicht, es sei denn, das Fordermitglied winscht
dies ausdrtcklich nicht.

Unterstiitzung des
Netzwerks NeT
beim Niirnberger
Firmenlauf?

Auch Sie mochten beim Nurn-
berger Firmenlauf fur das Netz-
werk NeT an den Start gehen?

Bitte melden Sie sich baldmdg-
lichst bei uns an unter:

Tel. 0911/2528999

oder per Mail unter
info@netzwerk-net.de,

damit wir Ihre Anmeldung weiter-
leiten und ein passendes T-Shirt
fur Sie bestellen kdnnen.

ETINER
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Unterstutzung fur das Netzwerk-NeT-Team

durch Ursula Magiera

Die GlandulaNeT berichtet regelma-
Big Uber die bestédndig steigenden
Mitgliederzahlen des Netzwerks NeT.
Der stete Mitgliederzuwachs bedeu-
tet natdrlich auch einen steigenden
Arbeitsaufwand. SchlieBlich sollen
sich alle Mitglieder optimal betreut
fahlen. Schon seit ldngerem war
deshalb die Einstellung einer zusétz-
lichen Bdirohilfe im Gespréch.

Seit September 2010 wird Frau
Anna-Bella Schneider nun mit finf
Wochenstunden durch Frau Ursula
Magiera bei der Buroarbeit unter-
stUtzt. Sie hat sich schnell als sehr
fleiBig und zuverldssig erwiesen.
Wir haben ein Gespréach mit ihr ge-
flhrt.

GlandulaNeT: Frau Magiera, Sie ar-
beiten nun schon Uber ein Jahr fur
das Netzwerk NeT. Wie gefallt Ihnen
Ihre Tatigkeit bisher?

Ursula Magiera: Sie ist sehr inter-
essant. Ich freue mich, nach mei-
nen Kraften in der Verwaltung, beim
Schriftwechsel mit den Mitgliedern,
den Arzten oder Kliniken sowie bei
der Organisation von Veranstaltun-
gen zu helfen. Damit kann ich zumin-
dest indirekt bei den Anliegen, Fra-
gen und Sorgen der Patienten bzw.
der Mitglieder behilflich sein. Ich habe
ja auch hauptberuflich mit dem me-
dizinischen Sektor zu tun. Ich arbeite
im Bereich der privaten Kranken-
versicherungen und kenne dadurch
auch die andere Seite: Rechnungen,
&rztliche und medizinische Anfragen.
Ich komme in meiner Téatigkeit auch
mit Themen wie z. B. ,PET/CT” in
BerUhrung. Meist geht es darum,
ob Untersuchungen oder Therapien
medizinisch notwendig sind und von
der Kasse bezahlt werden.

RETIRER

GlandulaNeT: Sie kamen in lhrer
beruflichen Téatigkeit auch schon mit
sehr speziellen medizinischen Fragen
in Berdhrung?

Ursula Magiera: Ja, haufig, z. B.
mit vielen onkologischen oder kar-
diologischen Fragestellungen. Aber
mich interessieren solche Themen
auch personlich sehr stark, z. B. in-
folge der Herztransplantation, die bei
meinem Vater durchgeflhrt wurde.

GlandulaNeT: Wie beurteilen Sie die
Existenz von Selbsthilfegruppen?

Ursula Magiera: Ich finde es &u-
Berst wichtig, dass es Selbsthilfe-
gruppen gibt, an die sich die Pati-
enten wenden kdnnen. Man steht ja
als Betroffener oder als Angehoriger
erst mal vor einem Berg von Fragen.

GlandulaNeT: Was sollte eine gute
Selbsthilfe-Organisation Ihrer Ansicht
nach leisten?

Ursula Magiera: Ich glaube, das
Netzwerk NeT macht es genau rich-
tig. Wir bekommen von den Betrof-
fenen sehr viele positive Ruckmel-
dungen dahingehend, dass sie sich
sehr kompetent und sehr personlich
betreut fUhlen. Das spielt sicher eine
groBe Rolle. Auch fur den Mitglieder-
zuwachs ist das bestimmt bedeut-
sam. Der standige Zuwachs zeigt
ja, dass der Bedarf an guter Unter-
stutzung, die professionell organi-
siert, zugleich aber auch persdnlich
und herzlich sein sollte, sehr grof3 ist.
Wichtig ist in dieser Hinsicht naturlich
auch eine kompetente Information
zur Erkrankung. Das Netzwerk NeT
bietet sie auf verschiedenen Pfaden
an, z. B. Uber das personliche Ge-
sprach, Uber die Homepage, Uber

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

die regionalen und Uberregionalen
Veranstaltungen und nicht zuletzt
Uber seine wirklich informative und
interessante Mitgliederzeitschrift
GlandulaNeT. Ich glaube, sie ist vom
Aufbau und von den Inhalten her
sehr gut und dort findet sich jeder
ein bisschen wieder.

GlandulaNeT: Gibt es weitere
Punkte, die Sie am Netzwerk NeT
besonders erwédhnenswert finden?

Ursula Magiera: Die gute Koope-
ration mit den Fachérzten, der Uber-
regionale Neuroendokrine Tumortag,
die weltweite Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen, das bei Bedarf
auch politische Engagement des
Netzwerks NeT und natlrlich die
gute interne Zusammenarbeit.

GlandulaNeT: Mdchten Sie noch
von weiteren Eindriicken berichten?

Ursula Magiera: Bei den ersten
Patientenveranstaltungen, an denen
ich teilgenommen habe, war ich aus-
gesprochen Uberrascht, wie gut die
NET-Patienten informiert sind. Sie
stellen Ihre Fragen an die Referenten
inhaltlich und sogar fachsprachlich
hochst kompetent. Diese hervorra-
gende Information der Betroffenen
ist ganz zweifellos ein Verdienst des
Netzwerks NeT.

GlandulaNeT: Frau Magiera, wir

danken lhnen fUr das Gesprach. Wir

winschen lhnen weiterhin viel Freu-
de bei Ihrer Tatigkeit.

Christian Schulze Kalthoff

Katharina Mellar
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650. Mitglied

Das Netzwerk NeT wachst und
wachst. Im Januar 2011 stellten wir
lhnen Herrn Baynes aus der Schweiz
als 600. Mitglied vor, schon im Juni
2011 konnten wir unser 650. Mit-
glied begriiBen, Frau Erika Bohm aus
Zwickau in Sachsen. Sie schreibt im
Folgenden Uber sich selbst:

,Mein Name ist Erika Bohm und ich
wohne in Zwickau.

Im Jahr 2007 diagnostizierten die
Arzte bei mir Metastasen eines neu-
roendokrinen Karzinoms in der Leber.
Meine Therapien und die genaue Be-
stimmung dieser Tumorart belasteten
mich sehr stark. Nach dem 4. Kursus
der nuklearmedizinischen Therapie
wurde gltcklicherweise festgestellt,
dass meine Metastasen nicht weiter
gewachsen waren. Darauthin wurde
eine chirurgische Versorgung durch-
gefihrt, bei der zwei groBere Metas-
tasen in der Leber ,verkocht” wurden,
wie man mir sagte. Diese Tumorredu-
Zierung war erfolgreich.

Anlésslich der Mitgliederversamm-
lung 2011 in Weimar Ubereichte
Katharina Mellar erstmalig den NeT-
Mutmacher-Preis des Netzwerks
NeT. Der Preis ging an Herrn Thors-
ten Hallermeier.

Thorsten Hallermeier erhielt 2007
seine NET-Diagnose. Er hat bereits
verschiedene Therapien durchlau-
fen. In diesem Sommer verwirklichte
er sich ein Lebensziel - eine Alpen-
Uberquerung mit dem Mountainbike.
Begleitet wurde er dabei von einem
Freund, Bernd K., der 2009 einen
Herzinfarkt erlitten hatte.

Diese enorme Leistung wurde ver-
anlasst durch

Von meiner behandelnden Kiinik wur-
de ich damals zu einer Informations-
veranstaltung nach Weimar-Legefeld
eingeladen. Dort habe ich sehr gute
Gesprédche mit Frau Focke, der Lei-
terin der Regionalgruppe Thiringen,
gefuihrt. Frau Focke hat mich dann
zum néchsten Treffen ihrer Regional-
gruppe nach Jena eingeladen und
mich auch weiterhin untersttzt.

Ich habe folgende Erfahrungen ge-
macht, die ich gerne weitergeben
madchte:

Im Gespréch in der Gruppe kann man
sich gegenseitige Hilfe und Unterstuit-
zung geben, sich tuber Therapiemdg-
lichkeiten austauschen und die eige-
nen Erfahrungen mitteilen.

Wichtig ist bei einer Krebserkran-
kung, einerseits auf die Erfahrung der
behandelnden Arzte zu vertrauen,
Stets eine positive Einstellung zum
Leben zu behalten und sich niemals
aufzugeben.

Natirlich ist auch jeder Einzelne gefor-
dert sich gesundheitsbewusst zu ver-

Zuversicht, Mut,

mentales Training,
kérperliches Training,
Vertrauen und Aktivierung
der eigenen (Selbstheilungs-)
Krafte

® und das Buch von Lance
Armstrong: ,, Tour des Lebens
- Ich besiegte den Krebs und
gewann die Tour de France”.

T. Hallermeier: ,Der Inhalt dieses
Buches kreist seitdem in meinem
Kopf, standig denke ich daran und
das ist gut s0.”

Gewiss, nicht jeder von uns kdnnte
mit dem Mountainbike die Alpen
Uberqueren!

Erika B6hm

halten, auf die Erndhrung zu achten
und den eigenen Korper nicht durch
vermeidbare Erkrankungen zusétzlich
zu schwéchen.

Aufgrund meiner positiven Erfah-
rungen mit dem Netzwerk NeT bin
ich nun im Juni 2011 Mitglied dieser
Selbsthilfegruppe geworden.”

Liebe Frau Bohm, wir freuen uns Uber
Ihre Mitgliedschaft und winschen |h-
nen alles Gute, vor allem eine stabile
Gesundheit!

Katharina Mellar und das ganze
Netzwerk-NeT-Team

Thorsten Hallermeier (rechts) und
Bernd K. auf dem Hahntennjoch

Vielleicht aber kennen Sie ebenfalls
NeT-Mutmacher, die uns auf ihre
ganz personliche Weise Mut und
Hoffnung geben.
Bitte nennen Sie sie dem Netzwerk
NeTl

Katharina Mellar
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700. Mitglied

Im Juni 2011 begriBte das Netzwerk
NeT sein 650. Mitglied, schon im Ok-
tober 2011 konnte es sein 700. Mit-
glied willkommen heiBen:

Frau Regina Oestreich lebt in Berlin.
Sie stellt sich vor:

Beitritt zum ,,NetzwerkNeT”

Mitte Oktober des Jahres bin ich
dem Netzwerk NeT e. V. beigetreten.
Frau Mellar erkundigte sich daraurhin
spontan telefonisch nach meinem
Befinden. Sie teilte mir im selben Ge-
spréach mit, dass ich das 700. Mitglied
im Netzwerk NeT sei.

Hier mdéchte ich mich kurz vorstellen:
Ich heiBe Regina Oestreich, lebe und
arbeite in Berlin und habe seit April/
Mai 2008 mit einem neuroendokrinen
Tumor zu tun, der sich bei einer Ultra-
schalluntersuchung wegen Magen-
beschwerden in Form einer ca. mini-
golfballgroBen Metastase in der Leber
zeigte, also zuféllig entdeckt wurde.
Da sich diese Léasion jedoch darstell-
te wie eine mehrkammerige Zyste,
bestand bis zur OP im Juli 08 der

T——

Meine
Visionen fiir die
Zukunft

WETIWER:

Verdacht auf eine Echinokokkenzyste
(Hunde - oder Fuchsbandwurminfek-
tion). Das war sehr belastend.

llm Juli 08 wurde der betroffene Rech-
te Leberlappen entfernt.

Die pathologische Untersuchung er-
gab einen neuroendokrinen Tumor
von mittlerem Malignitétsgrad.
Halbjéhrlich fand ich mich dann in
der Spezialsprechstunde flir NET fiir
Verlaufskontrollen radiologischer Art
(MRT, PET/CT) und laborchemische
Untersuchungen (Chromogranin A,
5-HIES) ein.

Auf Initiative der o. g. Abteilung findet
gegen Ende des Jahres ein NET-Info-
tag statt. Der Besuch dieser Veran-
staltung bewog mich dann auch, Mit-
glied im Netzwerk NeT zu werden.

Die Zeitschrift GlandulaNeT hat mir
immer wertvolle Information geliefert
und mich im Umgang mit der Krank-
heit sicherer werden lassen.

So konnte ich mich an eine zweite OP
wegen einer Lebermetastase (der Pri-
maértumor ist bisher leider unbekannt)
im Mai dieses Jahres doch etwas mu-

Regina
Qestreich

tiger wagen. Diesmal lief auch alles
viel ,,glatter”. Nach Reha und ,,stu-
fenweiser Wiedereingliederung” ins
Berufsleben arbeite ich heute wieder
in Vollzeit im Krankenhaus.

Dankbar bin ich fiir meine rat- und tat-
kréftigen Freunde, Kollegen und das
kompetente, flrsorgliche Arzte- und
Pflegeteam im Klinikum Virchow, die
mich wieder aufgebaut haben.

Allen Verantwortlichen und Mitarbei-
tern des Netzwerks NeT, allen Pati-
enten und Angehdrigen winsche ich
eine besinnliche, angenehme Vor-
weihnachtszeit und alles Gute!

Auch lhnen, liebe Frau Oestreich,
winschen wir alles Gute und weiter-
hin viel Zuversicht und Hoffnung!

Katharina Mellar und das ganze
Netzwerk-NeT-Team

ngehdorige fiihlen sich nic

alleine und nicht allein gelassen. Sie spiiren Solidaritdt.

® Arzte sind informiert tiber NET.

® Patienten sind informiert und kbnnen mitentscheiden tiber ihr

Leben.

= Patienten und Arzte suchen gemeinsam nach der bestmog-

lichen Hilfe fiir den Patienten.

= Forschende Einrichtungen sind wachgeworden fiir NET — und

zwar nicht nur aus Gewinnstreben.

= Krankenkassen und Politiker erke
sinnvoll es ist, seltene Krankheiten

" wahrzunehmen und ernst zu nehmen.

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




GLANDULN"_r

Publik

Besuch beim Institut fiir Pathologie der Universitatsklinik Diisseldorf ...

Frau Mellar besuchte PD Dr. med.
Martin Anlauf, Pathologe und NET-
Experte, an dessen Arbeitsplatz im
Institut fUr Pathologie der Universi-
tatsklinik Dusseldorf. PD Dr. Anlauf
erklarte ihr seine Arbeit. FUr sie
Uberraschend war, dass die histo-
logische Bestimmung der (Tumor-)
Zellen keineswegs elektronisch
,<automatisiert” ist und die Schnitte
Uber Bildschirm betrachtet werden,
sondern dass die Diagnose im-
mer noch ausschlieBlich Uber den
schlichten Blick durch das Mikros-
kop geschieht.

Beachtenswert: Am Institut fUr Pa-
thologie der UK Dusseldorf wird jede
Tumordiagnose —und naturlich auch
jede NET-Diagnose - grundséatzlich
von zwei Pathologen unabhéngig
voneinander getroffen. Dartber hin-

aus dienen tagliche Fallkonferenzen,
wochentliche Tumorkonferenzen mit
verschiedenen Kiliniken (z.B. dem
Brustzentrum) und in Problemféllen
die Einbindung Uberregionaler in-
und auslandischer Referenzzentren
der Qualitatssicherung

Da die Konsequenzen, die sich aus
der Diagnose des Pathologen erge-
ben, von enormer Tragweite fUr den
Patienten sind, kommt der Qua-
litdtssicherung im Institut fir Pa-
thologie des Universitatsklinikums
Dusseldorf eine ganz zentrale Be-
deutung zu. Hierzu tragt die hohe
Spezialisierung der Fachérzte ge-
nauso bei, wie das Prinzip der ,se-
cond opinion”. Dies bedeutet, dass
jede Tumordiagnose durch einen
zweiten Facharzt bestétigt werden

PD Anlauf neben seinem Mikroskop beim
Studium von Akten

muss, was eine maximale diagnos-
tische Sicherheit fir den Patienten
garantiert.

... und in der Nuklearmedizinischen Klinik der TU Miinchen

Prof. Dr. med. Markus Schwaiger,
Direktor der Nuklearmedizinischen
Klinik der TU Mdinchen, Klini-
kum Rechts der Isar, und Prof. Dr.
med. Klemens Scheidhauer, Ltd.
OA ebenda, luden Frau Mellar im
Mai dieses Jahres ein, um ihre
neueste Erungenschft vorzustellen:
das weltweit erste PET/MRT-Gerét,
mit welchem beide diagnostische
Verfahren in einer simultanen Un-
tersuchung kombiniert werden kon-
nen. Es wird in Kooperation der Nu-
klearmedizinischen Kliniken und der
Radiologischen Institute von Rechts
der Isar und der LMU Mdinchen,
Klinikum GroBhadern, betrieben.
Allerdings wird das Gerét, auf das
manche von uns Patienten bereits
voller Hoffnung warten, noch nicht
standardmaBig flr Untersuchungen
eingesetzt. Im gegenwartigen For-

schungsstadium soll u. a. eruiert
werden, ob und ggf. in welchen
Bereichen es dem Vergleich mit
dem PET/CT standhélt oder diesem
sogar Uberlegen ist.

Gegenwartig gibt es in Deutsch-
land kombinierte PET/MRT-Ge-

3| Katharina Mellar mit
Nuklearmedizinern
= des Klinikum Rechts
der Isar, Miinchen,
Dr. med. Florian
Gartner (rechts) und
/ PD Dr. med. Ambros

- Beer (Mitte)

rate an flnf Standorten (Erlangen,
Muinchen, TUbingen, Magdeburg,
RoBdorf bei Dresden).

Sobald die ersten Ergebnisse ver-
Offentlicht sind, werden wir in der
GlandulaNeT darlber berichten

RETIWER
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10. November: Weltweiter Neuroendokriner Tumortag

Sensibilisierung fiir NET mit dem Ziel friihzeitiger Diagnosen und

geeigneter Therapien

Obwohl der Weltweite Neuroen-
dokrine Tumortag, der Worldwi-
de NET Cancer Awareness Day
(WNCAD), 2011 erst zum zweiten
Mal begangen wurde, fand er in
Deutschland erstaunlich viel Be-
achtung. Im vergangenen Jahr war
er von der World NET Community,
einer weltweiten Kooperation von
NET-Selbsthifegruppen, der das
Netzwerk NeT angehdrt, ins Leben
gerufen worden.

Das Netzwerk NeT lud zu zehn
Veranstaltungen in folgenden Stéd-
ten ein: Bonn, Erlangen, Freiburg,
Hamburg, Heidelberg, Kiel, Lubeck,
Marburg, Mdnchen, Tubingen, Wei-

mar. Weitere Veranstaltungen wur-
den in Aachen, Berlin, Dortmund,
Essen, KdIn, Lubeck und Potsdam
durchgefuhrt. Meist standen NET-
spezifische Vortrage von NET-Ex-
perten und Workshops auf dem
Programm, in Marburg ein auBer-
gewohnliches spezielles Kochevent
mit leckeren Gerichten fur NET-
Patienten.

Das Netzwerk NeT produzierte an-
lasslich des WNCAD einen Video-
Clip, der auch auf der internationa-
len Website eingestellt ist.

Der 10. November soll kunftig zur
festen Einrichtung werden. Alljghr-
lich soll an diesem Tag der Blick auf

WELTWEITER NEURDEND DHRINER

TUR VEREESSERUNG DER SITUATION VON PATIENTEN
BT MNELRDENDOKRINEN TUMOREN

die Neuroendokrinen Tumoren ge-
lenkt werden. Ziel ist es, Arzte und
Pflegepersonal, Patienten, Ange-
horige, forschende Einrichtungen,
Krankenkassen, Politiker und die
Offentlichkeit fiir diese seltene Er-
krankung zu sensibilisieren.

Katharina Mellar

Europaische NET-Selbsthilfegruppen legten
Grundstein flir engere Zusammenarbeit

Vertreter der européischen NET-
Selbsthilfegruppen aus Deutschland
(Netzwerk NeT), Schweden (CARPA),
Norwegen (CarciNor), den Niederlan-
den (Stichting Doorgang) und Bul-
garien (APOZ) trafen sich am Rande
des ESMO 2011, des Kongresses
der European Society for Medical
Oncology, um den Grundstein flr
eine engere Zusammenarbeit zu le-
gen. Agneta Franzen, Vorsitzende
von CARPA Schweden, hatte die
Organisation dieses ersten Treffens
dbernommen und Novartis Europa
als Unterstutzer gewinnen konnen.

Die Patientenvertreter waren sich einig
darUber, dass die Anliegen der NET-
Betroffenen in ganz Europa ahnliche
sind. Fr die nahe Zukunft planen sie
deshalb eine Kooperation auf europa-
ischer Ebene. Sie mochten ihre Erfah-

NETIWE

Ein Teil der europaischen Vertreter bei der Gruppenarbeit

rungen in der Arbeit fUr die Betroffenen
austauschen und voneinander lernen.
AuBerdem erhoffen sie sich durch eine
gemeinsame Vertretung dieser Anlie-
gen mehr Gehdr bei den Politikern.

Zu dem Treffen waren neben den
Selbsthilfe-Vertretern auch Reprasen-
tanten der Européischen NET Study
Nurses, der NET-spezialisierten Pfle-
ge- und Studienschwestern, einge-

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

laden. Mit ihnen ist kunftig ebenfalls
ein enger Austausch vorgesehen.
Européische NET Study Nurses er-
arbeiten bereits seit einigen Jahren
gemeinsame Projekte.

Am anschlieBenden Abendessen
nahmen auch Vertreterinnen weiterer
auf dem Gebiet der neuroendokrinen
Tumoren forschender Firmen teil.
Katharina Mellar

Ll
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Sehr erfolgreiche Auftaktveranstaltung der
Regionalgruppe Kiel am 01. Juni 2011

Kiel - was mir als stddeutsche
Landratte spontan dazu einféllt:
,ganz oben in Deutschland”, Ost-
seehafen, Kieler Woche, Kieler
Sprotten, Meer und viel griines
Land, Universitatsklinik — und seit
01. Juni 2011 nun auch eine Regio-
nalgruppe des Netzwerks NeT!
Prof. Dr. med. Heiner Ménig, Be-
reichsleiter des Fachbereichs Endo-
krinologie der I. Med. Klinik der UK
Kiel und bis 2010 Vorstandsmitglied
des Netzwerks NeT, hatte die Initia-
tive ergriffen fur eine Regionalgrup-
pe Kiel.

Beachtliche Resonanz

Fast 40 Teilnehmer waren der Ein-
ladung des Netzwerks NeT gefolgt
und bei herrlichem Sommerwetter
im Hoérsaal der Hautklinik zusam-
mengekommen, um die neue Grup-
pe ins Leben zu rufen.

Nach der BegriBung durch Frau
Mellar stellte sich die zukunftige Lei-
terin, Frau Birgit Oeken, vor. Drei
Jahre ist es her, seit bei ihnrem Mann
ein NET diagnostiziert wurde. Auf ih-
rer Suche nach Information und Hil-
fe war sie schon sehr bald auf das
Netzwerk NeT gestoBen. Bereits seit
2009 ist sie Mitglied des Vorstands.
Seit vergangenem Herbst wohnt sie
in Malente/Schleswig-Holstein. Als
ausgebildete Physiotherapeutin und
Diplom-Sozialpadagogin ist sie be-
ruflich im Reha-Bereich tatig.

Prof. Dr. MOnig machte den Teilneh-
mern die anwesenden Arzte des
Universitatsklinikums Kiel bekannt:;
Prof. Dr. med. Jérg Hartmann (Arzt-
licher Leiter der Klinik fir Hamato-

logie und Onkologie), Dr. med. UIf
LUtzen (Stellvertretender Direktor der
Klinik fir Nuklearmedizin) und Dr.
med. Julia Wegner (Oberarztin des
Fachbereichs Endokrinologie). Prof.
Ménig: ,Wir sind ein Team. Wir wol-
len zusammen etwas verbessemn.”

Vortrage

Katharina Mellar beschrieb in ih-
rem Vortrag die Situation von NET-
Patienten und von deren Angehd-
rigen und sie informierte Uber die
Bemuhungen des Netzwerks NeT
um die Verbesserung der Situati-
on der Betroffenen. Prof. MOnig zu
Frau Mellar gewandt: ,Wenn Sie
sprechen, halt man auch als Arzt
inne und denkt dardber nach, wie
viel von dem, was Sie sagen, wohl
so im Arbeitsalltag des Arztes an-
kommt.”

In seinem Vortrag zum Thema ,Neu-
roendokrine Tumoren — was sind

Birgit Oeken, Prof. Dr. med. Ménig, Katharina Mellar

die Besonderheiten?” fihrte Prof.
Mo6nig zun&chst einige Punkte an,
welche die Wahrnehmung der NET
sowohl allgemein in ihrer Eigen-
schaft als seltene Erkrankungen
als auch im Einzelfall einschrénken:
nicht vorhandene oder eher un-
spezifische Beschwerden der Pa-
tienten; im Zusammenhang damit
eine wohl noch nicht hinreichende
Sensibilisierung von Arzten (,Die
Ausbildung der Arzte muss das
Thema aufnehmen”); die Frage, an
welchen Facharzt der Patient z. B.
mit einem auffélligen Leberbefund
zu Uberweisen ist und die fehlende
Lobby der seltenen Erkrankungen.
Das Netzwerk NeT engagiert sich
fur eine Verbesserung der Situation
in all diesen Bereichen. Auch vor
dem Hintergrund, dass neuroendo-
krine Tumoren zunehmend haufiger
diagnostiziert werden, gewinnen
diese Bemuhungen an Wichtigkeit.
Prof. Monig ging weiter auf die sich
aus der Differentialdiagnose des

RETIRE
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Pathologen ergebenden madglichen
und sinnvollen Therapieziele ein und
erlauterte die daraus resultierenden
therapeutischen Moglichkeiten im
Einzelnen. Er betonte die Wichtig-
keit einer interdisziplindren Abstim-
mung im Tumorboard mit dem Ziel,
,<die bestmodgliche maBgeschnei-
derte Therapie flUr den Patienten
zu finden”. Eingebunden in dieses
interdisziplindre Team wunscht er
sich neben den Fachbereichen Chi-
rurgie, Nuklearmedizin, Onkologie,
Endokrinologie, Pathologie, Radio-
logie und Interventionelle Radiologie
auch die Psychologie, die Ernah-
rungsmedizin, die Schmerztherapie
und gegebenenfalls die Palliativme-
dizin. "Es darf nicht sein, dass ein
Kollege den Patienten festhalt nach
dem Motto ‘Das ist mein Patient!".
Es braucht eine interdisziplinare Ab-
stimmung und Entscheidung!”, so
Prof. Monig.

Fragen der Teilnehmer

Die Teilnehmer nutzten ausgiebig
die Mdéglichkeit fur Fragen, die von
den anwesenden NET-Experten
ausfuhrlich beantwortet wurden.
Die Fragen betrafen im Wesent-
lichen folgende Themen: Ursachen
fur die Erkrankung; Ernéhrung bei
Krebs; Erstattung der PET-Dia-

NETZWERK
@ @

NETZWER

NETIWE

Prof. Ménig beantwortet die Fragen der Teilnehmer.

gnostik durch Krankenkassen; die
Bedeutung der Tumorboards; die
eventuelle Bedeutsamkeit einer
Zweitmeinung; NET in der Aus-
bildung der Arzte; Mdglichkeiten
und Erschwernisse einer Frahdiag-
nose.

Frau Mellar unterstrich aus ihrer
Warte die Worte von Prof. Monig:
,Gemeinsam sind wir stark. Ge-
meinsam kdénnen wir etwas bewe-
gen. Ein mitgliederstarker Verein hat
die Chance, auch gehért zu wer-
den.”

Bei einem Imbiss konnten die Teil-
nehmer weitere personliche Fragen
an die Arzte richten, sich in lockerer
Atmosphére mit anderen Betrof-
fenen austauschen und einander
kennenlernen.

Die Termine und Themen fur die
nachsten Treffen der Regionalgrup-
pe Kiel erfahren Sie Gber www.
netzwerk-net.de > Veranstaltungen.
Mitglieder erhalten eine personliche
Einladung.

Katharina Mellar

Um seine umfangreichen Aktivitdten zur Unterstitzung der NET-Patienten
und ihrer Angehorigen auch weiterhin in gleichem oder vielleicht sogar
gréBerem Umfang durchfihren zu kdnnen, ist das Netzwerk NeT auf Ihre

Unterstltzung angewiesen.

Finanzielle Zuwendungen bitten wir auf folgendes Konto zu Uberweisen:

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
Kontonummer 69 949 , BLZ 763 600 33

Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG

ﬁﬁ Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Neues von der Regionalgruppe Erlangen-Nurnberg
Vortrag PD Dr. med. Roland Croner

Am 17. Marz 2011 startete die Re-
gionalgruppe Erlangen-Nurnberg
mit ihrem Jahresprogramm. PD Dr.
med. Roland Croner, Geschafts-
fihrender Oberarzt an der Chirur-
gischen Klinik des Universitatskli-
nikums Erlangen, konnte flr einen
Vortrag gewonnen werden. Er re-
ferierte zum Thema ,,Chirurgische
Therapie Neuroendokriner Tu-
moren: Was - wie - wann operie-
ren? Mit welcher OP-Technik?“

PD Dr. Croner gab zun&chst einen
umfassenden Uberblick (iber Neu-
roendokrine Tumoren, deren Klassi-
fikation, Histologie, Symptome, dia-
gnostische Verfahren. AuBerst aus-
flhrlich und umfassend informierte
er Uber die chirurgischen Mdglich-
keiten bei unterschiedlichen Tumor-
lokalisationen und in verschiedenen
Stadien der Erkrankung. Auch die
maoglichen Einsatzbereiche von

minimal-invasiven chirurgischen
Verfahren (sog. ,,Schlissellochope-
rationen®) wurden von ihm erklart.
PD Dr. Croner ging abschlieBend
auf weitere therapeutische Mdg-
lichkeiten in der Behandlung von
neuroendokrinen Tumoren, insbe-
sondere von Lebermetastasen ein,
etwa auf lokal ablative Verfahren
(z. B. ,verkochen® mit Laser), die
(Chemo-)Embolisierung (bei der
einzelne einen Tumor erndhrende
BlutgefaBe verschlossen werden),
die SIRT (Selektive Interne Radio-
therapie), die Lebertransplantation,
die leider nur in Einzelfallen in Frage
kommt, und auf systemische medi-
kamentdse Behandlungsmaglich-
keiten. Im Anschluss an den Vortrag
konnten die mehr als 30 Teilnehmer
ihre individuellen Fragen an PD Dr.
Croner richten.

Professor Dr. med. Jan Miller-Brand in Erlangen

Am 07. Juli 2011 konnte die Regio-
nalgruppe Erlangen mit einem High-
light aufwarten: kein Geringerer als
Prof. Dr. med. Jan Miiller-Brand
aus Basel war zu Gast mit einem
Jubildums-Vortrag zum Thema ,,15
Jahre Radiorezeptortherapie:
Erreichtes und Perspektiven”.
Das Interesse der Patienten war
enorm: 70 Teilnehmer aus nah und
fern waren zusammengekommen
und begriBten Prof. Jan Muller-
Brand mit Applaus.

Prof. MUller — unter diesem Namen
ist er uns vertraut - begann bereits
vor 15 Jahren als erster Arzt welt-
weit, NET-Patienten mit der Radi-
orezeptortherapie zu behandeln.
Aus aller Herren Lander kamen die
Patienten zu ihm nach Basel, unter
ihnen auch viele aus Deutschland.
Und nicht nur seine therapeutischen
Erfolge, auch seine einfihlsame
menschliche Art zeichneten ihn als
Arzt aus. Im April 2010 ist Prof. Mul-
ler in den Ruhestand getreten.

PD Dr. med. Roland Croner

Im zweiten Teil der Veranstaltung
informierte die Leiterin der Regio-
nalgruppe Erlangen-Nurnberg, Frau
Mellar, Gber Aktuelles aus dem Netz-
werk NeT. Bei einem kleinen Imbiss
hatten die Teilnehmer die Moglich-
keit zu einem Erfahrungsaustausch
in ungezwungener Atmosphéare.

Katharina Mellar

zur Radiorezeptortherapie.

RETIWER
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Prof. Muller sprach in seiner Begru-
Bung von der Seltenheit der Erkran-
kung und von der Wichtigkeit einer
,schlagkréftigen” Selbsthilfegruppe.
Er gratulierte in diesem Zusammen-
hang Frau Mellar als Vorsitzende des
Netzwerks NeT zu ihren Erfolgen im
BemUhen, die neuroendokrinen Tu-
moren bekannter zu machen.

In seinem Vortrag blickte er zu-
nachst zurlick auf die Anfange der
Therapie vor 15 Jahren in Basel.

Er vermittelte dann umfangreiches

Grundlagenwissen Uber die neuro-

endokrinen Tumoren, deren Aus-

formungen, Symptome, Diagnostik
und Therapiemoglichkeiten und
ging dabei natlrlich schwerpunkt-
maBig auf die Molekulare Bildge-
bung, insbesondere mit PET/CT,
und auf die nuklearmedizinischen

Therapiemdglichkeiten ein.

e Warum ein CT in Kombination
mit PET? Die PET/CT ermdglicht
die praziseste Lokalisierung des
Tumors.

® 68Ga-DOTATATE oder FDG-
PET? FDG-PET bei NET wegen
der geringeren Sensitivitat nur in
Ausnahmefallen.

® Bedeutet ein hoher FDG-Upt-
ake eine schlechtere Prognose?
Nein, nicht zwangslaufig.

e DOTATOC oder DOTATATE?
FUr den Patienten unerheblich;
DOTATATE ist nur mit Lutetium
kombinierbar, DOTATOC auch
mit Yttrium.

® Eine Radiorezeptortherapie mit
Yttrium, mit Lutetium, oder eine
Kombination aus beiden Strah-
lern? Unterschiedliche Energie
und Strahlungslénge machen
eine Kombination von beiden
Isotopen sinnvoll.

® Wie lassen sich die Nieren
schitzen? Mit Aminoséaure-
Infusionen.

lt'I"WEi'

® \Welche Voraussetzungen mus-
sen die NET-Patienten flr diese
Therapie mitbringen? Somato-
statin-Rezeptor-positive Tumo-
ren, normale Blutwerte, normale
Nierenfunktion.

® \Welches sind die Therapieziele?
Vorrangiges Ziel der Therapie ist
es laut Prof. Muller, die Lebens-
qualitat zu verbessern, was sehr
haufig gelingt. Eine Stabilisierung
der Erkrankung oder eine par-
tielle Remission (Tumorverklei-
nerung) durch die Radiorezep-
tortherapie wurde in Basel bei
ca. 80% der Patienten erreicht.
Eine komplette Remission
(= vollstandiges Verschwinden
des Tumors) ist leider die Aus-
nahme. Patienten mit einer ho-
hen Anreicherung im Tumor (der
T-Score vergleicht die Anreiche-
rung im Tumor mit der im gesun-
den Gewebe) haben Chancen
auf eine langer anhaltende Wir-
kung der Therapie.

® Welche Nebenwirkungen kon-
nen auftreten? Als haufigste
Nebenwirkungen kdénnen Blut-
bildveranderungen Grad 3 oder 4
auftreten, nach den Erfahrungen
von Prof. Mller praktisch immer
reversibel (= umkehrbar). Scha-
digungen der Nieren Grad 4 oder
5 kommen trotz Nierenschutz in
Einzelfallen vor und sind dann
leider meist nicht reversibel. Be-
sonders geféhrdet hinsichtlich
der Nieren sind Patienten mit
initial (= schon vor der Thera-
pie) hoher Anreicherung in den
Nieren und Diabetiker mit einge-
schrankter Nierenfunktion.

® \Wann ist eine Behandlung mit
PRRT sinnvoll? Prof. Muller emp-
fiehlt, nur progrediente (= wach-
sende) Tumoren oder symptoma-
tische Patienten zu behandeln.
Auch eine nuklearmedizinische

ﬂ:ﬁi Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Tumorverkleinerung vor einer OP
kann sinnvoll sein.

Der Blick in die Zukunft: Es wird
weiter geforscht an der Entwicklung
eines verbesserten Nierenschutzes.
AuBerdem verwendet man bisher
fur die Therapie Agonisten, die am
Tumor andocken, in der Forschung
richtet sich der Blick kinftig auf Ant-
agonisten, d. h. auf Substanzen, die
,von Haus aus” gegen das Molekl
(das Target = Ziel) gerichtet sind.

Prof. Mdller beendete seinen Vor-
trag mit Bildern von ,seiner” Klinik,
dem Universitatsspital in Basel. Dort
wurden in den vergangenen 15 Jah-
ren fast 2000 Patienten mit PRRT
behandelt. Fir die Dauer ihres stati-
onéaren Aufenthaltes von 3-4 Tagen
belegen sie dort ein Einzelzimmer.
Die meisten deutschen Kranken-
kassen erstatten die Kosten fUr eine
Behandlung im Ausland nicht mehr,
seit es in Deutschland ausreichend
Behandlungsorte fur die PRRT gibt.
(Anfragen zu Behandlungsorten
kdnnen Sie an das Netzwerk NeT
richten.)

Viele Teilnehmer waren mit kon-
kreten Fragestellungen gekommen,
die sie im Anschluss an seinen Vor-
trag an Prof. Mdller richteten.
Einige Fragen und die Antworten
von Prof. Muller sind hier zusam-
mengefasst:

® Kann als langfristige Nebenwir-
kung der Therapie ein Zweittu-
mor entstehen? Als Nebenwir-
kung der PRRT wurde dies nicht
beobachtet.

e Wie wird die Zahl der Zyklen
festgelegt? Es handelt sich prin-
zipiell immer um eine individuelle
Entscheidung.

® |n welchen Abstanden kann man
die Therapie wiederholen? Die
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Abstande richten sich nach den
Blutwerten.

® \Was ist der limitierende Faktor
fur die Therapie? Limitierend ist
ausschlieBlich die Nierenfunktion
(endguiltige Aussage erst nach 3-
6 Monaten mdglich).

® Sollte man bei erneutem Auftre-
ten von Metastasen so friih wie
maoglich wieder therapieren?
Im Prinzip ja, aber der Progress
muss objektiv erwiesen sein und
die neuen Metastasen mussen
ebenfalls die Rezeptoren besit-
zen.

® Bringen Bisphosphonat-Infu-
sionen einen zusatzlichen Vor-
teil? Bei Knochenbefall bringen

zusétzliche Therapien mit Bis-
phosphonaten durchaus einen
zusétzlichen Vorteil.

® | 4sst der Hormonstatus auf den
Rezeptorstatus schlieBen? Nein.
Eine Szintigrafie ist notig. Auch
die histologische Uberpriifung
liefert nur eine Aussage Uber ei-
nen Teilausschnitt.

® \Was kann man von neueren Li-
ganden, z. B. von Bombesin, er-
warten? An Bombesin wird seit
zehn Jahren geforscht, aber es
gibt bisher noch keine Praparate,
weder flr die Diagnostik noch fur
die Therapie.

® Wieso kann sich der Rezeptor-
status verschlechtern? NET sind

Im Rahmen des Weltweiten Neuroendokrinen
Tumortags: Dr. med. Tanja Bergmann

Das Treffen der Regionalgruppe
Erlangen-Nurnberg am 17. No-
vember 2011 fand im Rahmen des
Weltweiten Neuroendokrinen Tu-
mortags statt.

Dem Anlass entsprechend war das
Vortragsprogramm etwas umfang-
reicher als Ublich gestaltet.

Regionalgruppenleiterin Katharina
Mellar zeigte zunachst in einem
bebilderten Update die Entwick-
lung des Netzwerks NeT im
Gesamtjahr 2011. Sie berichtete
dann Gber den 8. Uberregionalen
Neuroendokrinen Tumortag in Wei-
mar, Uber die Verleihung des GLO-
RINET-Preises 2011 und des NeT-
Mutmacher-Preises 2011 (s. auch
S. 10 und S. 21) und sie stellte die
wiedergewahlten Vorstande vor. Mit

ihren Visionen fUr die Zukunft (S. 11)
schloss sie lhren Vortrag ab.

Dr. med. Tanja Bergmann, Endo-
krinologin an der Uniklinik Erlangen
und erste Anlaufstelle fur NET-Pa-
tienten, gab in ihrem Referat Uber
sMedikamentdése Behandlung
von NET: Wann kommt sie in
Frage, wann sind andere Thera-
pien zu bevorzugen?“ eine sehr
ausfuhrliche Ubersicht tber die me-
dikamentdsen Therapieoptionen.
AnschlieBend beantwortete sie die
Fragestellung ,Welche Behand-
lungsmoglichkeiten fir NET-Pati-
enten bietet die Uniklinik Erlangen?”
Nach einigen Wechseln findet der
NET-Patient dort wieder in allen far
ihn wichtigen Fachbereichen kom-
petente Hilfe.

Publik

,Chamaleone”, die ihren Re-
zeptorstatus veréandern konnen.
Dies ist ein biologisches Phano-
men, das bisher niemand richtig
versteht.

Prof. Muller steht dem Netzwerk
NeT seit vielen Jahren nahe und
zahlt zu seinen Medizinisch-wissen-
schaftlichen Beiréten. Er versicher-
te, dem Netzwerk und den Betrof-
fenen auch kunftig mit seinem Rat
zur Seite zu stehen.

Katharina Mellar

Dr. med. Tanja Bergmann

Frau Dr. Bergmann stand den ins-
gesamt 45 Teilnehmern im An-
schluss an die Vortrage fur Fragen
zur Verflgung. Tatkréftige Unter-
stltzung erhielt sie im 3. Teil der
\eranstaltung — beim Fragen- und
Erfahrungsaustausch von den im
Zuhdrerkreis anwesenden Arzten.

Katharina Mellar

Die Vortrage sowie nahere Informationen tiber die Regionalgruppen sind fiir Mitglieder im
passwortgeschiitzten Mitgliederbereich unserer Webseite www.netzwerk-net.de abrufbar.

i
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Am 08. September 2011 fand in
Bern ein erstes Treffen von Schwei-
zer NET-Arzten und dem Netzwerk
NeT - in Person von Frau Mellar
sowie weiteren NET-Betroffenen
- statt, welches der Vorbereitung
flr eine Regionalgruppe Schweiz
diente. Frau Mellar schilderte die
Not der Patienten und Angehdrigen
auch in der Schweiz, die sich schon
seit einigen Jahren an das Netz-
werk NeT wenden. Die anwesen-
den Arzte zeigten sich beeindruckt
von den umfangreichen Akivitaten
des Netzwerks und sicherten zu,
das Projekt zu unterstitzen. Frau
Helga Meier-Schnorf, Koordinato-
rin der GIST-Gruppe Schweiz, so-
wie Herr Arnold Forter, Prasident
der Schweizer Selbsthilfegruppe
fir Krankheiten der Hypophyse,
trugen ihre Erfahrungen bei und
gaben hilfreiche Tipps zur Schwei-

3

-

i1

PD Dr. med. Stettler, Dr. med. Clerici, Frau Mellar, H. Wilhelm und Patienten beim

Austausch

zer Situation. Sobald der geeignete
,Winkelried” (so PD Dr. med. Stett-
ler) - gemeint ist ein engagierter Re-
gionalgruppenleiter - gefunden ist,
haben die Schweizer Betroffenen
einen Ansprechpartner vor Ort und
kann fur sie eine Regionalgruppe in

inrer Nahe eingerichtet werden. Die-
se Aufgabe kann nattrlich auch von
einem Team Ubernommen werden.
Danke an Herrn Wilhelm und Frau
Schéafer von Novartis Schweiz fiir
die Unterstitzung!

Katharina Mellar

b
NETIWERK  Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. f
e o Bundesweite Selbsthilfegruppe fiir Patienten und Angehérige jﬂ"’r ) !,
£ 5
NETZWERW
I.I
Angebote und Aktivitaten im Netzwerk NeT .-,".'
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® Beratung und Information von Betroffenen und ® Seminare und WeiterbildungsmaBnahmen fiir |
Angehdrigen: personlich, Uber Telefon oder E-Mail Patienten, Angehorige und Arzte f-'“"" A
e Kontakte unter Betroffenen und Angehdrigen o Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag i il 1
® regionale Ansprechpartner ® Kontakte und Kontaktvermittlung zu Behandlungs- |‘; '{_rf""‘j__ > |
e regelméBige Treffen in Regionalgruppen mit zentren fiir neuroendokrine Tumoren und zu fachkom B
Patientenaustausch und fachérztlichen Vortragen petenten Arzten im deutschsprachigen Raum AN
e Zeitschrift ,,GlandulaNeT” mit aktuellen Infor- ® umfangreicher und namhafter Medizinisch-wissen- oo
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schaftlichen Beitragen und Erfahrungsberichten °

(kostenlose Zusendung fir Mitglieder) °
® |nformationsbroschiiren zum Krankheitsbild sowie °

weitere Informationsmaterialien ~

schaftlicher Beirat

informative Homepage mit Mitgliederbereich
Online-Newsletter

Beitréage zur Forschung Giber neuroendokrine Tumoren
offentliches und politisches Engagement
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Nuklearmedizin Innsbruck feiert 50. Geburtstag

Bereits seit 50 Jahren werden Patienten an der Universitatsklinik
Innsbruck nuklearmedizinisch diagnostiziert und therapiert

Univ.-Prof. Dr. med. Irene J.
Virgolini, seit 2004 Direktorin
der Universitatsklinik fUr Nukle-
armedizin in Innsbruck, verband
das Jubildum mit dem 6. Tiroler
Nuklearmedizin Kongress. Drei
Schwerpunktthemen standen auf
dem Programm: die Beleuchtung
des PET/CT in verschiedenen Va-
rianten und unterschiedlichen Ein-
satzbereichen, die neuroendokri-
nen Tumoren aus der Perspekti-
ve der involvierten Fachrichtungen
und das Schilddriisenkarzinom.
Prominente Gastredner waren
geladen, unter ihnen Prof. Dr. A.

-
—
=
=
=
=
-

Martin Jellar, Pflegedienstleiter
der NUK Innsbruck

Frau Prof. Dr. med. Irene Virgolini

Padhy, Singapur, Prof. G. Paga-
nelli, Mailand, und Dr. S. Frangos,
Zypern, sowie Experten u. a. aus
Feldkirch, Linz, Wien, Bozen, Tou-
louse und naturlich Innsbruck. Die
sehr vielseitigen Themenstellun-
gen vermittelten ein umfassendes
Bild der NET-Tumore und der
Schilddrisenkarzinome. Zudem
wurden fur uns NET-Patienten in-
teressante und ungewdhnliche, in
Innsbruck bereits mit Erfahrung
praktizierte und m. E. durchaus
verfolgenswerte therapeutische
Vorgehensweisen vorgestellt.

Dem Anlass angemessen und un-
verkennbar die persénliche Hand-
schrift von Prof. Virgolini tragend

war auch das Rahmenprogramm.
Eine Feier hoch Uber den Dé-
chern Innsbrucks mit Livemusik
von zwei Bands, die eine mit dem
Innsbrucker Nuklearmediziner-
Kollegen Prof. Roy Moncayo &
,EINMALIG”, die zweite mit Pfarrer
Dr. Remigius Orjiukwu , The Black
Curate and Friends”, in dessen
Heimat Nigeria Prof. Virgolini ein
Krankenhausprojekt initiiert hat
(www.amannachi.com). Beson-
dere Highlights des Abends: die
Urauffihrung eines von Pfarrer
Remigius eigens fur Prof. Virgoli-
ni getexteten und komponierten
Pop-Songs Uber die Nuklid-Pep-
tid-Beziehung und die - very bri-
tish - amusant-gruselige Fire
Place Lecture von Prof. Dr. A. Per-
kins aus Nottingham mit dem Ti-
tel ,Crime with Radioactivity”. Am
Sonntag stand nach dem Sympo-
sium als Abschluss der Veranstal-
tung eine kleine Bergwanderung
auf dem Programm.

Das Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V. gratuliert zum
Jubildum und zur gelungenen Ver-
anstaltung!

Katharina Mellar

RETIRER
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GLORINET-Preis 2011 geht an
Prof. Dr. med. Giinter Kloppel

Prof. Dr. med. Giinter Kloppel
ist der erste Arzt und Forscher,
der vom Netzwerk Neuroendo-
krine Tumoren (NeT) e. V. mit dem
GLORINET-Preis ausgezeichnet
wurde. Mit seiner Person wird ein
Arzt und Pathologe geehrt, der
sich in bahnbrechender Weise in
der Forschung Uber neuroendo-
krine Tumoren verdient gemacht
hat. Wahrend der gesamten Zeit
seiner beruflichen Tatigkeit -
und auch noch jetzt nach seiner
Emeritierung — hat Prof. Kléppel
daran gearbeitet, NET richtiger,
friher, exakter diagnostizieren
zu kénnen mit dem Ziel, dass
die Patienten infolge der exakten
Diagnose dann auch individuell
und zielgerichtet behandelt wer-
den kdnnen.

Fiir NET-Patienten ist der
Befund des Pathologen
therapieentscheidend.

Entsprechend bedeutsam ist es,
den Tumor mdglichst weitgehend
zu demaskieren.

Das Netzwerk NeT ehrt mit dem GLO-
RINET-Preis 2011einen Uberragenden
Pathologen, der mit Herzblut an die-
sen Fragen geforscht hat und dem
wir einen enormen Teil des heutigen
Wissens Uber die pathologische und
immunhistochemische Differential-
diagnostik von NET verdanken. Er
hat maBgeblich mitgewirkt hat an den

Katharina Mellar Gberreicht zusammen
mit Ursula Magiera den GLORINET-Preis
2011 an Prof. Dr. Gunter Kiéppel.

Und immer ein grofles Herz filr den Nachwuchs ...

" s -!"‘-' e
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daraus resultierenden Klassifika-
tionen und diagnostischen Leitli-
nien der WHO und der ENETS.

Der GLORINET-Preis wurde kre-
iert und realisiert in Zusammen-
arbeit von Katharina Mellar und
Frank Rehmsmeier, Fa. FRANK-
WORKS, Frankfurt, sowie un-
serem Grafiker Klaus Dursch.

Ehrung, Laudatio und Festrede
des Preistrégers anlasslich der
Preisverleihung beim 8. Uberregi-
onalen Neuroendokrinen Tumor-
tag des Netzwerks NeT kénnen
im Mitgliederbereich der Home-
page nachverfolgt werden.

Katharina Mellar

Wir danken Dirflhnen fiir viele
Jahre Arbeit, Leidenschaft
und Miihe fiir die
Verbesserung der Diagnostik
der neurcendokrinen

Ausziige aus der Laudatio

oo 181 am Abend an
meine Mitarbeiter
writorgegeben .,

Morgens: Der Kuchen
meines Wissens

margens am Institut ...

BETIWER
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cchwerpunkt

Besucherrekord beim 8. Uberregionalen NET-Tag

Ca. 200 Teilnehmer verfolgten die wissenschaftlichen Vortrage.

,Ein Uberregionaler Neuroendo-
kriner Tumortag in Zusammenar-
beit mit der Zentralklinik Bad Ber-
ka, das war schon lange féllig”, so
Katharina Mellar, Geschéftsflihren-
de Vorsitzende des Netzwerks NeT.
In der Tat: Die Klinik genieBt bei
der Behandlung neuroendokriner
Tumore auch international hochs-
tes Ansehen. Nun war es endlich
so weit. Und der Besucherandrang
nahm enorme AusmaBe an. Ca.
200 Géste fanden sich am Veran-
staltungsort, einem Kongressho-
tel mit angenehmem Ambiente in
Weimar-Legefeld, ein.

Mitgliederversammliung

Zunachst stand am Freitag die Mit-
gliederversammiung auf dem Pro-
gramm. Der Vorstand berichtete,
dass dessen Mitglieder, insbeson-
dere die erste Vorsitzende Katha-
rina Mellar, auch in diesem Jahr
umfangreiche ehrenamtliche Arbeit
geleistet haben. Frau Mellar wurde
zunehmend auch zu Vortragen vor
verschiedenen Zielgruppen Uber
die Situation der NET-Betroffenen
eingeladen. Das Krankheitsbild

und die speziellen Probleme der
Patientinnen und Patienten konn-
ten dadurch verstarkt bekannt-
gemacht werden. Diesem Ziel
diente auch die Erstellung zweier
politischer Stellungnahmen: ,Zur
medizinischen Versorgung von
NET-Patienten” und ,Zur Situation
der Endokrinologie in Deutschland”.
Sie konnen auf der Homepage des
Netzwerks NeT unter www.netz-
werk-net.de > Stellungnahmen
des Netzwerks NeT abgerufen
werden. Die Kontakte zur Arzte-
schaft wurden kontinuierlich ge-
pflegt und weiter ausgebaut. Prof.
Dr. med. Henning Dralle und Prof.
Dr. med. Jan Muller-Brand konnten
fur den Wissenschaftlichen Beirat
des Netzwerks gewonnen werden
(siehe auch GlandulaNeT Nr. 15,
S. 11).

Beachtlich war der enorme Mit-
gliederzuwachs mit 215 Neumit-
gliedern bei nahezu keinen Aus-
tritten. Sehr groBes Engagement
zeigten auch die Leiter der
Regionalgruppen. In Schwaben
und Kiel wurden neue Gruppen ge-
grindet (siehe auch S. 14). Weitere

Regionalgruppen in Deutschland
und sogar in Osterreich und in der
Schweiz sind geplant. Ohnehin ist
das Netzwerk NeT mittlerweile be-

merkenswert international. Es hat
nicht nur Mitglieder aus Deutsch-
land, Osterreich und der Schweiz,
sondern sogar aus Liechtenstein,
den Niederlanden, Danemark,
Frankreich, Spanien, Ungarn und
den USA. Das Netzwerk hat im
Lauf des Jahres auch die Kontakte
zu européischen und weltweiten
Selbsthilfegruppen im NET-Bereich
intensiviert. Der Weltweite Neuroen-
dokrine Tumortag wurde aktiv mit-
organisiert, allein in Deutschland mit
10 Veranstaltungen des Netzwerks
NeT.

Reiner Rennecke hat die Arbeiten
an der Homepage www.netzwerk-
net.de Ubernommen. Frau Mellar
dankte ihm fUr sein ehrenamtliches
Engagement, das er mit groBem
Eifer und groBer Sorgfalt erledigt.
Eine spezielle Broschure zu Ernéh-
rungsproblematiken von NET-Pati-
enten, mit Unterstdtzung der Firma
IPSEN erstellt, wird von den Betrof-
fenen sehr gut angenommen.

RETIRER
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Die finanziellen Mittel des Ver-
eins gingen infolge geringerer Zu-
schisse und auch durch ein gerin-
geres Spendenaufkommen leider
zurtck. Hinzu kommen wachsende
personelle Anforderungen durch
die steigende Mitgliederzahl und
allgemein gestiegene Kosten. Aus
diesen Grunden wurde von der
Mitgliederversammlung eine mo-
derate Erhohung des jahrlichen
Mitgliedsbeitrags auf Euro 30,- be-
schlossen. Der Beitrag flr zusatz-
liche Angehdrigenmitgliedschaften
betragt kinftig Euro 15,— pro Jahr.
Nach wie vor ist der Mitgliedsbei-
trag des Netzwerks NeT damit
im Vergleich zu Patientenorgani-
sationen mit &hnlich umfangreichen
Leistungen sehr gunstig. Wenn
Mitglieder freiwillig hohere Beitrage
entrichten kénnen, wird das natdr-
lich sehr begriBt. Fordermitglied-
schaften von Privatpersonen sind
maglich ab einem Beitrag von Euro
150,- im Jahr. Die Namen der For-
dermitglieder werden einmal jahr-
lich in der GlandulaNeT verdffent-
licht, es sei denn, dass dies aus-
dricklich nicht gewunscht wird.
Des Weiteren wurde beschlossen,
den 9. Uberregionalen Neuro-
endokrinen Tumortag 2012 im
Rhein-Ruhr-Gebiet stattfinden zu
lassen.

Den erstmals vergebenen NeT-Mut-
macher-Preis Uberreicht Katharina
Mellar an Thorsten Hallermeier. Herr
Hallermeier erhielt seine NET-Dia-
gnose im Jahr 2007. Gemeinsam
mit einem Freund, der im Jahr 2009
einen Herzinfarkt erlitten hatte, Gber-
querte er mit dem Mountainbike die
Alpen. Mut, Zuversicht, Training und
der Glaube an sich selbst trugen zu
dieser beachtlichen Leistung bei,
die auch anderen Betroffenen Mut
machen kann.

HETIRE

Der neue Vorstand des Netzwerks NeT: Michael Bréndle, Katharina Mellar,

Gudrun Rennecke, Birgit Oeken (von links)

Der Vorstand wurde nach dem Be-
richt der Kassenprufer einstimmig
entlastet. SatzungsgemaRl wurde
ein neuer Vorstand gewahlt. Alle
Mitglieder gehdrten ihm bereits vor-
her an. Im Einzelnen handelt es sich
bei den einstimmig gewahlten Ver-
tretern um:

Katharina Mellar, Geschéaftsfih-
rende Vorsitzende (Patientin)
Michael Brandle, Stellvertretender
Vorsitzender (Angehdriger)

Birgit Oeken, Vorstandsmitglied
(Angehorige)

Gudrun Rennecke, \orstandsmit-
glied (Patientin)

Frau Mellar stellte nach ihrer Wie-
derwahl ihre Visionen fUr die Zukunft
vor, die Sie auf S. 11 lesen kdnnen.

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

Fachliches Programm

,oie werden mit dem kleinen NET-
Diplom in der Tasche nach Hause
fahren”, versprach Katharina Mellar
zu Beginn des Samstags. Und das
war keineswegs zu hoch gegriffen.
Die Besucher erwartete ein um-
fangreiches Programm mit hoch-
karatigen Referenten, Uberwiegend
aus der Zentralklinik Bad Berka.
Prof. Dr. med. Dieter Horsch, Chef-
arzt der Klinik fir Innere Medizin/
Gastroenterologie und Endokrino-
logie und wissenschaftlicher Leiter
des 8. Uberregionalen Neuroendo-
krinen Tumortags, verwies auf die
ENETS-Zertifizierung und das hohe
Renommee des Hauses im NET-
Bereich.

Frau Mellar stellte zunachst kom-
pakt das Netzwerk NeT und seine
vielfaltigen Angebote vor. Dabei zi-
tierte sie auch Prof. Dralle, Mitglied
des Wissenschaftlichen Beirats:
»Selbsthilfegruppen sollen auf Au-
genhdhe mit den Arzten kooperie-
ren.” ,... und natUrlich auch ganz
unmittelbar fUr die Betroffenen da
sein”, fugte Frau Mellar hinzu. Beide
Erwartungen erflllt das Netzwerk
NeT zweifelsohne.

Katharina Mellar Uberreicht den

NeT-Mutmacher-Preis an Thorsten
Hallermeier.
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' prot. on med. Baum

e '

Prof. Dr. med. Richard Baum

Den wissenschaftlichen Teil eroff-
nete Prof. Dr. med. Richard Baum
mit dem Thema ,Nuklearmedizi-
nische Diagnostik und Therapie
- Was gibt es Neues?”. ,Ein sol-
cher Tag ist eine gute Gelegen-
heit, um unser Grundlagenwissen
weiterzugeben”, so Prof. Baum.
Er betonte die groBe Bedeutung
der bildgebenden Verfahren PET
(Positronen-Emissions-Tomo-
graphie) und CT (Computertomo-
graphie) in der Nachsorge. PET
habe sich gegentber SPECT (Ein-
zelphotonen-Emissions-Computer-
Tomographie) und CT insgesamt
als Uberlegen erwiesen, wobei die-
se Verfahren aber ihre erganzende
Funktion behalten.

Anlass zur Hoffnung auf weitere
Verbesserungen geben neue Ver-
fahren wie markierte Pasireotide.
Schlagwort ist ,Theranostics”, ein
Kunstwort, das sich aus Diagnos-
tik und Therapie zusammensetzt.
Damit ist eine sehr individuelle,
also ganz auf den einzelnen Pati-
enten zugeschnittene Behandlung
gemeint. Optimistisch stimmen
auBerdem erste Erfahrungen mit der
sogenannten Tandem-Therapie, der

gleichzeitigen Verabreichung von
mit den radioaktiven Substanzen
Yttrium-90 und Lutetium-177 mar-
kierten Somatostatinanaloga.

Die nachfolgenden Vortrage kon-
nen Sie ausfuhrlich in dieser Aus-
gabe lesen: Prof. Horsch erorterte
die ,Endoskopische Diagnostik
von neuroendokrinen Tumoren”
und PD Dr. med. Merten Hom-
mann befasste sich mit der Frage
,Ist Operation bei NET immer die
Therapie der ersten Wahl?” (siehe
S. 46). Dr. med. Christine Wurst re-
ferierte Uber ,Lebertransplantation
bei GEP-NET”. Wegen der Notwen-
digkeit des Einsatzes von Immun-
hemmern kommt diese Option nicht

Prof Dr. med. Dieter Hérsch

infrage, wenn Tumore, auch anderer
Art, auBerhalb der Leber existieren.
Die Wartelisten flir eine Leberspende
sind sehr lang. Mdglich ist auch
eine Leberlebendspende. Die Rest-
leber hat nach ca. zwdlf Monaten
fast wieder ihr urspringliches Volu-
men. Es handelt sich bei der Leber
um ein Organ, das sich vollstandig
regeneriert. Die Methode ist mittler-
weile klinisch etabliert

Nach einer Fragerunde stellte Dr.
med. Alexander Petrovitch schliel3-

cchwerpunkt

lich die ,Lokalen Behandlungs-
maglichkeiten von NET-Metastasen
in Leber, Lunge und Niere” (siehe S.
37) dar.

Dr. med. Ulrich Pape erlauterte den
Stellenwert von ,Neuen Medikamen-
ten flr NET”. Hier spielt zunéachst
die Tumorherkunft eine groBe Rolle.
Die PROMID-Studie zeigte fur Oct-
reotid gute Ergebnisse bei nicht ent-
fernbarem, metastasiertem Duinn-
darm-NET. Ahnliches ergab sich fiir
Everolimus bei metastasierten NET
der Bauchspeicheldrise. Einen in-
teressanten neuen Behandlungsan-
satz fur Bauchspeicheldrisen-NET
bietet die Kombination der Che-
motherapeutika Temozolomid und
Capecitabin. Medikamente mit Eve-
rolimus bzw. Sunitinib wurden 2011
in Deutschland fur die Behandlung
von fortschreitendem Bauchspei-
cheldrisen-NET seitens der Kran-
kenkassen zugelassen. Neue Per-
spektiven kdnnte die Kombination
der Biotherapie (Octreotid, Lanreo-
tid) mit der Chemotherapie bieten.

Dr. med. Fritz Friedl widmete sich
schlieBlich der Frage, ob TCM (Tra-
ditionelle Chinesische Medizin) und
schulmedizinische Behandlung ei-
nen Widerspruch darstellen. Fir die
TCM, die tber 11.000 Heilpflanzen
kennt, steht die Aktivierung der
Selbstheilungskréafte im Vorder-
grund. Auch die Psyche spielt dabei
eine wichtige Rolle. Den optimalen
Ansatz sieht Dr. Friedl in einer Syn-
these aus Schulmedizin und TCM.

Ein HOhepunkt beim Tumortag
2011 war die erstmalige Verlei-
hung des GLORINET-Preises des
Netzwerks NeT (siehe S. 21). Er
wurde an Prof. Dr. med. Kléppel
flr seine groBen Verdienste um die
NET-Diagnostik vergeben. Prof. Dr.

RETIRER
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Der GLORINET-Preis 2011 des Netzwerks NeT wurde an Prof. Dr. med. Kléppel
(links) fur seine groBen Verdienste um die NET-Diagnostik vergeben. Prof. Dr. med.

Heiner Monig (rechts) hielt die Laudatio.

med. Heiner Monig hob in seiner
Laudatio Prof. Kl6ppels engagierte
L#Arbeit im Dienste des Patienten”
und seine ,herausragende Mitar-
beit” hinsichtlich der diagnostischen
Leitlinien hervor. Die didaktischen
Fahigkeiten des gro3en Pathologen
fasste Prof. Monig in folgendem
Satz pragnant zusammen: ,Er weil3
nicht nur sehr viel, er kann es auch
weitergeben und, was sehr wichtig
ist, er will es auch weitergeben.”

Prof. Kl6ppel bedankte sich an-
schlieBend fir die ,groBe Ehre”. In
seinem Festvortrag schilderte er an-
schaulich die Geschichte der NET-

Workshop von Hannelore Sinzinger zur ,,Psychologischen Unterstiitzung fiir Angehorige”

|t'[: ilE-il

Pathologie von Siegfried Obern-
dorfer, der 1907 den Begriff ,Karzi-
noid” schuf, bis zur WHO-Klassifi-
kation im Jahr 2010.

Am Nachmittag erwartete die Besu-
cher eine umfangreiche Auswahl an
Workshops. Im ersten Block konnte
zwischen den Themen ,TCM und
Verbesserung der Lebensqualitat”
(Dr. Friedl), ,Neuroendokrine Tu-
moren der Lunge” (Prof. Horsch,
siehe S. 42), ,Aktuelle Studien zur
medikamentosen Therapie” (auf-
geteilt in zwei Gruppen: Dr. Pape
und Dr. Grabowski), ,Aktuelle
Studien zur MEN1” (Prof. Moénig),

ﬂ;ﬁi Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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,Psychologische Unterstitzung fur
Angehdrige” (Hannelore Sinzinger)
und ,Ern&hrungsproblematiken
bei NET” (Lydia Pechmann, siehe
S. 26) gewahlt werden. Nach einer
Kaffeepause wurden zusétzliche
Workshops angeboten: Dr. med.
Caroline Zachert stellte das PET-
Zentrum Bad Berka vor und Frau
Berit Sayer erorterte ,Patientenver-
flgungen und weitere Vorsorgever-
flgungen”. Zu zwei weiteren Work-
shops lesen Sie in dieser Ausgabe
wieder ausfuhrlichere Informationen:
,Nachsorge bei NET” (Prof. Monig,
S. 31) und ,,Chirurgische Innovati-
onen” (Dr. med. Daniel Kdmmerer
und PD Dr. med. Merten Hommann,
S. 29, Dr. med. Christine Wurst,
S. 35).

Erfahrungsaustausch
und Stadtfiihrung

Auch der traditionelle Erfahrungs-
austausch am Sonntag war mit 65
Teilnehmern sehr gut besucht. The-
men waren unter anderem: Erfah-
rungen mit Reha-Kliniken, Peptid-
Radio-Rezeptor-Therapie (PRRT),
G3-Tumor, Dinndarm-OP, die
Begriffsabklarung von Tumor und
Krebs sowie das Leben nach einer
Whipple-OP. Angeregt wurden auch
die Themen neue Medikamente,
Frihverrentung und Schwerbehin-
derung diskutiert.

Einen entspannenden Abschluss
fand der Tumortag schlieBlich mit
einer Stadtflhrung durch Weimar,
die aufgrund der hohen Teilnehmer-
zahl in zwei Gruppen stattfand. Da-
mit endete eine rundum gelungene
Patientenveranstaltung, die ebenso
bereichernd wie informativ war.

Christian Schulze Kalthoff
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Workshop: Dipl.-Troph. Lydia Pechmann

Ernahrung bei NET

So selten neuroendokrine Tumoren
im Vergleich zu anderen Tumorer-
krankungen sind, so wenige In-
formationen gab es bislang fir die
Betroffenen. Neben der Diagnose
und Therapie der Erkrankung spielt
auch die Ernghrung eine nicht un-
bedeutende Rolle.

Denn je nach angewandter Thera-
pie kdnnen neben der Grunderkran-
kung auch die operative Entfernung
von Teilen der Verdauungsorgane
sowie die Nebenwirkungen von Me-
dikamenten oder Chemo-/Strahlen-
therapie den Ernéhrungszustand
des Patienten stark beeintrach-
tigen. Dies fuhrt zu individuell ganz
unterschiedlichen Beschwerden
und nachteiligen Folgen.

Mangelerndhrung

Man weil3 heute, dass je nach Tu-
morart 30-80% der Patienten ei-
nen Gewichtsverlust aufweisen,
mangelerndhrt sind und Ernah-
rungsprobleme haben. Dies wirkt
sich nachweislich negativ auf die
Prognose aus.

Unter dem Begriff ,Mangelernéh-
rung” versteht man (laut Definition
der DGEM, Deutsche Gesellschaft
fir Erndhrungsmedizin) einen Er-
néhrungszustand, in dem ein Man-
gel oder ein Ungleichgewicht bei
der Energieversorgung, der EiweiB-
versorgung oder der Versorgung
mit anderen Nahrstoffen vorliegt,
was messbar nachteilige Folgen auf
die Koérperform und -funktion sowie
auf die Prognose zeigt. Oft kommt
es zu einem krankheitsassoziierten
Gewichtsverlust.

Die Ursachen der Mangelernahrung
bei Krebserkrankungen sind sehr
komplex: Tumorassoziierte Fak-
toren, Antwortreaktionen des Stoff-
wechsels darauf verbunden mit der
verabreichten Therapie kénnen zu
typischen Symptomen flhren. Die-
se werden ebenso durch die Psy-
che und andere Beschwerden (z. B.
Schmerzen) beeinflusst. Es kommt
dadurch aber auch durch einen er-
hohten Energieverbrauch zu einer
Gewichtsabnahme und schlieBlich
zu einer Mangelernahrung. Verbun-
den mit dem Verlust an Korperma-
germasse und Muskelgewebe flhrt
dies zur Verminderung der Lebens-
qualitét (verminderte Leistungsfahig-
keit, Depressionen), aber auch das
Ansprechen auf die Tumortherapie
kann herabgesetzt sein und letztlich
die Prognose und Uberlebenszeit
einschréanken (siehe Abb. 1).

Workshop von Lydia Pechmann

echwerpunkt

Dipl.-Troph. Lydia Pechmann
Ern&hrungswissenschaftlerin,

Klinik fir Innere Medizin/
Gastroenterologie und Endokrinologie,
Zentralklinik Bad Berka

Erndhrungsempfehlungen

Sofern weder ein Gewichtsverlust
noch Erndhrungsbeschwerden
oder -einschrankungen bestehen,
also keine Zeichen der Mangeler-
nahrung vorliegen, so gelten die-
selben Richtlinien und Empfeh-
lungen wie auch fur Stoffwechsel-
gesunde. Ist jedoch eine Mangeler-
néhrung oder Kachexie (krankhafte
Abmagerung) diagnostiziert, so

|t'[i ilE-il
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Das Tumor-Anorexie-Kachexie-Syndrom

Tumorassoziierte Antwort der Antitumorale
Faktoren Wirtsgewebe Therapie
* Zytokine' * Zytokine' * Chemotherapie
* PIF2 (Proteolysis Including * Akutphasenreaktion * Kombinierte Radio-/
Factor) * Katabole Hormone?® Chemotherapie

* LMF? (Lipid Mobilising Factor) * Regulatorische Peptide* ¢ Strahlentherapie

¢ Appetitverlust, verminderte Nahrungsaufnahme

Angst * Behinderung von Absorbtion und Verstoffwechselung von Metabolitens Schmerz
H H * Gewebeverlust im Magen-Darm-Bereich, Verstopfung _
Unsicherheit * Geschwulste, Ergiisse N tShChme-rZ
Depression * Eingeshrankte Leistungs-/Konzentrationsfahigkeit erapie
fo e Einschrankung von Organfunktionen - insbes. des Immunsystems
/

Gewichtsve_z_rlust
Mangelernahrung

oy Ansprechen auf
Lebensqualitat N Tun?ortherapie
Verlust an Kérpermasse

und Muskelgewebe Prognose

Uberlebenszeit . ... =,

1Zytokine: von vielen Zellarten gebildete Proteine, die das Verhalten oder die Eigenschaften anderer Zellen dndern
2PIF und LMF: von Tumoren produzierte Botenstoffe, die zu Stoffwechselstdrungen und Nahrstoffmangel fuhren kdnnen
3 Katabole Hormone: Signalstoffe, die im Abbaustoffwechsel die Zerlegung der Speichernahrstoffe zur Energiegewinnung beschleunigen
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4 Peptide: EiweiBstoffe
5 Metaboliten: niedrigmolekulare Substanzen

Abb. 1: Ursachen der tumorassoziierten Mangelernahrung (Quelle: Arends, Jann: Tumorinduzierte Stoffwechselverdnderungen und
Tumorkachexie. In: Kompendium Heimparenterale Ernahrung. Hrsg. TravaCare, Ausgabe September 2005)

kann eine an den Tumorstoffwech-
sel angepasste Erndhrung ratsam
sein. Der Erndhrungszustand soll
dadurch effektiver beeinflusst und
das Tumorwachstum maglichst we-
nig geférdert werden. Das Prinzip
ist, die Fett- und EiweiBzufuhr zu
erhohen und (damit automatisch)
die Menge an zugefuhrten Kohlen-
hydraten zu reduzieren.

Die Grunde daflr liegen im Detail:
Man weiB, dass beim Tumorpati-
enten die Fettverstoffwechselung
im Vergleich zu Gesunden deutlich

lt'I_'WEi'

gesteigert ist und durch den Tumor
ein erhohter Fettabbau vorliegt. Der
Tumor selbst weist eine reduzierte
Fettausnutzung in seinen Zellen auf.
Zu empfehlen ist deshalb eine fett-
reiche Erndhrung.

Betrachtet man auch die Qualitat
des zugefuhrten Fettes bzw. der
Fettsduren, so erlangen die Ome-
ga-3-Fettséuren besondere Bedeu-
tung fUr Tumorpatienten. Diesen
ungesattigten und essentiellen Fett-
sauren werden Effekte gegen das
Tumorwachstum zugesprochen

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

und sie kdnnen das Therapieergeb-
nis positiv beeinflussen.

Zum EiweiBstoffwechsel lasst sich
sagen, dass durch den Tumor pro-
duzierte Stoffe den EiweiBabbau
beim Patienten erhéhen, dadurch
wird die Bildung von Eiwei3 im
Muskel erniedrigt, die in der Leber
erhoht. Tumorzellen selbst bevor-
zugen ebenso gewisse EiweiBe.
Dadurch bendtigen Krebspatienten
deutlich mehr Eiweil3 als Gesunde,
es bestent ein deutlich erhohter Ei-
weiBbedarf.
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Zum Kohlenhydratstoffwechsel im
Detail wei3 man, dass die Gluko-
severwertung bei Tumorpatienten
aufgrund von Insulinresistenz meist
schlechter ist und in der Leber
mehr Glukose freigesetzt wird. Der
Tumor selbst weist dagegen eine
gute Glukoseverwertung mit einem
erleichterten Transport von Gluko-
se in die Tumorzellen auf. Eine glu-
kose- und kohlenhydratreduzierte
Erndhrung kann deshalb von Vor-
teil sein. Nicht zu verwechseln mit
einer nahezu kohlenhydratfreien
Diat! Durch eine erhohte Fett- und
EiweiBzufuhr sinkt automatisch
auch der Anteil an zugeflhrten
Kohlenhydraten!

Sofern ein Gewichtsverlust von
>5% innerhalb von drei Monaten
vorliegt - im Zusammenhang mit
dem vorliegenden BMI (Body Mass
Index) und der geplanten Therapie
-, sollte eine erste Erorterung der
Erndhrungsgewohnheiten und eine
Erndhrungsberatung erfolgen. Dies
soll helfen, durch gezielte Informa-
tionen eine Anreicherung der nor-
malen Kost umsetzen zu kénnen.
Wenn dies zu keiner Besserung
fuhrt, kann die Nutzung einer Trink-
nahrung zur Ergénzung der nor-
malen Kost in Erwagung gezogen
werden.

Generell ist fur onkologische Pa-
tienten eine hochkalorische (also
mit 1,5-2 kcal/ml) und eiweiBreiche
(mit >10 g EiweiB pro 100 ml Pro-
dukt) als auch gegebenenfalls mit
Omega-3-Fettséuren angereicherte
Trinknahrung zu empfehlen.

Diese kann in der Apotheke erwor-
ben werden, ist aber - sofern eine
Indikation daflr besteht - zu Lasten
der gesetzlichen Krankenkassen
verordnungsfahig.
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Tt Abb.2: Broschiire
M ) des Netwerks NeT

» mit wertvollen
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Empfehlungen bei
individuellen Problemen

rund um die Erndhrung
bei NET

Spezifische
Ernahrungsprobleme

Neben verschiedenen Maglichkeiten
der Nahrungsanreicherung und -er-
ganzung stellt auch die Beseitigung
bzw. Linderung von Erndhrungs-
beschwerden und entsprechenden
Symptomen (Flush, Durchfalle, Bl&-
hungen, Nahrungsmittelunvertrag-
lichkeiten und andere Beschwerden
z. B. nach einer Organentfernung)
eine wichtige MaBnahme dar, um
einer Mangelernéhrung entgegen
zu wirken. Die Beschwerden fuhren
meist zu einer verminderten Nah-
rungszufuhr und begunstigen damit
die Entstehung einer Mangelernah-
rung zusatzlich. Hierzu gelten ganz
individuelle Empfehlungen. Solche
Ratschlage findet man zusammen-
gefasst z. B. in der Broschure des
Netzwerks NeT ,Ernahrung bei
Neuroendokrinen Tumoren (NET) -
Ein Patienten-Ratgeber”.

Fazit
Beobachten Sie ihr Gewicht. Bei

einem Gewichtsverlust von >5%
innerhalb von drei Monaten infor-

mieren Sie bitte lhren Arzt, damit
eine mogliche Mangelernahrung
frihzeitig behoben werden kann
(Erndhrungsberatung, Nahrungs-
erganzungen, Trinknahrung).

Reichern Sie Ihre Nahrung vor allem
mit fettreichen und eiweiBreichen
Lebensmitteln an und achten Sie
auf die Vertraglichkeit von Lebens-
mitteln.

Seien Sie sich gegenuber ehrlich:
Wenn Sie merken, dass Sie trotz
Anreicherung der Kost und Trink-
nahrungen weiter an Gewicht verlie-
ren, so ziehen Sie auch eine kinst-
liche Ern&hrung in Betracht.

Dipl.-Troph. Lydia Pechmann
Erndhrungsberaterin,

Klinik fiir Innere Medizin/Gastro-
enterologie und Endokrinologie,
Zentralklinik Bad Berka,
Robert-Koch-Allee 9,

99438 Bad Berka
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Workshop: Dr. med. Daniel Kimmerer

Aktuelle Forschungen und
Entwicklungen der NET-Zentren

Das NET-Zentrum der Zentralkli-
nik Bad Berka ist vielschichtig in
nationale und internationale For-
schungsprojekte eingebunden. Da-
bei werden sowohl eine Vielzahl kli-
nischer Studien als auch zahlreiche
Untersuchungen im Grundlagen-
forschungsbereich durchgeflhrt.
Insbesondere die enge Zusammen-
arbeit der klinischen Abteilungen
der Zentralklinik und die stetige
Erweiterung und Verzahnung mit
den Forschungsgruppen aus den
theoretischen Instituten bildet die
Grundlage flr eine patientenkon-
zentrierte Forschungsarbeit.

Exemplarisch werden von Dr. Da-
niel Kémmerer (Klinik fur Allgemei-
ne Chirurgie/Viszeralchirurgie) drei
Projekte aus beiden Forschungs-
richtungen vorgestellt und es wird
insbesondere auf die praktische
Relevanz hingewiesen:

Projekt 1:

Verwendung einer intraoperativen
Gammasonde zur Detektion kleins-
ter Primédrtumore und Metastasen
neuroendokriner Tumore

Das 68Gallium-Somatostatinrezep-
tor-PET/CT stellt aktuell den Gold-
standard in der Diagnostik neuro-
endokriner Tumorerkrankungen dar.
Bei Tumoren gréBer 1cm haben
sich Sensitivitaten um 95% erge-
ben, jedoch fallt diese Sensitivitat
der Diagnostik erheblich bei Tumo-
ren Kleiner 1cm (bis 38 %).

Haufig sind die Primartumore des
Dunndarms oder der Bauchspei-
cheldrise (Gastrinome) nur einige

RETLRER

Millimeter groB3, sodass die intra-
operative Lokalisation erheblich
erschwert ist und z.T. negative
Operationen ohne Lokalisation des
Primartumores bis zu 40% be-
schrieben sind.

In einer prospektiven Untersuchung
haben wir die Detektionsrate der
chirurgischen Palpation gegen die
PET/CT-Diagnostik und gegen die
Detektionsrate der intraoperativen
Gammasonde verglichen. Hierzu
wird dem Patienten vor der Operati-
oneinradioaktiv-markiertes Somato-
statinrezeptoranalogon intravends
verabreicht (analog dem PET/CT),
dieses reichert sich an das Tumor-
gewebe an und kann so mit Hilfe
der Gammasonde in der Opera-
tion direkt lokalisiert werden. Dabei
zeigten sich folgende Detektionsra-
ten: chirurgische Palpation 51% ge-
genlber 68Ga-SSTR-PET/CT (69 %)
gegenuber Gammasonde (94 %).

Intraoperativ wurden mittels Gam-
masonde deutlich mehr tumorinfilt-
rierte Lasionen (<1cm) detektiert,
als in der Bildgebung vorher be-
kannt waren. Zudem wurde gezeigt,
dass die chirurgische Palpation
nicht ausreichend ist, um mdoglichst
alle Tumorlokalisationen zu sichern.

Aus unserer Sicht kann die Verwen-
dung der Gammasonde zusammen
mit einem 68Gallium-Somatostatin-
rezeptor-PET/CT zu einer deutlich
héheren Rate an erfolgreichen kom-
pletten chirurgischen Tumorentfer-
nungen (RO-Resektionen) fihren,
als bisher moglich.

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

GLANDULAGST
/ .

Dr. med. Daniel KAmmerer
Klinik fur Allgemeine Chirurgie/
Viszeralchirurgie,

Zentralklinik Bad Berka

Denn sie ermdglicht einerseits die
Detektion Kleinster Primartumore
und Metastasen und sie unter-
stltzt den Chirurgen intraoperativ
zwischen narbig-verwachsenen
und tumorinfiltrierten Geweben zu
unterscheiden, um maoglichst or-
gansparende Entfernungen unter
Einhaltung onkologischer Prinzipien
auszufuhren.

Kaemmerer D et al. 2012 Clin Nucl
Med [im Druck]

Projekt 2:

Detektion von bisher unbekannten
Primértumoren neuroendokriner Tu-
more an ihren Metastasen

Problemstellung: Neuroendokrine
Tumore zeigen haufig deutlich gro-
Bere Metastasen verglichen mit ih-
rem eigentlichen Prim&rtumor. In
einigen Fallen (~20 %) ist eine Lo-
kalisation des Primértumors trotz
intensiver Suche bislang nicht mog-
lich. Dies wird als CUP-Syndrom
(,Carcinoma of unknown primary”)
bezeichnet. In Vorarbeiten konnte
gezeigt werden, dass mit Hilfe be-
stimmter Oberflachenmarker auf
den Zellen von Metastasen Ruck-
schltsse auf den Primartumor er-
maglicht werden kénnen (Methode
der Immunhistochemie). Die Arbeits-
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gruppe der Humangenetik der Uni-
versitat Jena (N. Posorski) und der
Chirurgie der Zentralklinik Bad Berka
(D. K&émmerer/M. Hommann) hat
hierzu in den vergangenen zwei Jah-
ren einen anderen Weg gewahlt, um
dem Primartumor auf die Spur zu
kommen.

Hierzu wurden von operierten Pa-
tienten der Zentralklinik Bad Berka
nach entsprechendem Einverstand-
nis die operierten Primartumore und
Metastasen genetisch untersucht. Wir
haben die tUberdurchschnittlich haufig
expremierten Gene der Metastasen
und der Primé&rtumore zusammenge-
stellt und nach Tumorgruppen (Ma-
gen, Bauchspeicheldriise, Dinndarm)
klassifiziert. Hier nun prasentierten
die jeweiligen Metastasen Uberdurch-
schnittlich haufig das Genmuster des
zugehorigen Primartumors. So stell-
ten die Forscher nun umgekehrt die
Frage, ob es nicht moglich ist, anhand
des Genmusters der Metastasen
Ruckschltsse auf den Primartumor
zu gewinnen. Nach entsprechender
biostatistischer Bearbeitung der
Datenmenge konnten wir drei Gene
identifizieren, mit deren Bestimmung
die Zuordnung zu den Primartumoren
des Magens, der Bauchspeicheldriise
und des Dunndarms gelang.

Diese Arbeit wurde aktuell im ,Journal
of Clinical Experimental Metastasis”
verdffentlicht.

Quelle: Posorski N. and Kaemmerer D
et. al 2011 Clin Exp Metastasis

Den Nutzen dieser drei Gene in der
tatsachlichen Diagnostik wird aktuell
in einer verblindeten Studie der Zen-
tralklinik Bad Berka (Dr. Kémmerer/PD
Hommann), dem Institut fir Human-
genetik (N. Posorski) und dem Institut
fur Pathologie der TU Minchen (Prof.
Kloppel) evaluiert.

Projekt 3:

Retrospektive Evaluierung des Nut-
zens der neoadjuvanten Radiorezep-
tortherapie bei Patienten mit primar
inoperablen neuroendokrinen Tumor-
erkrankungen

Die einzige Therapie, die zu einer
Heilung der neuroendokrinen Tumor-
erkrankung fuhrt, ist die komplette
chirurgische Entfernung. Jedoch wei-
sen viele Patienten bei Erstdiagnose
ihrer Erkrankung haufig schon ein weit
fortgeschrittenes Wachstum auf. Die
komplette Tumorentfernung ist dann
oft nicht durchflihrbar, weil z. B. groBe
BlutgefaBe vom Tumor bereits um-
wachsen sind. Bei gut differenzierten
neuroendokrinen Tumorerkrankungen
hat die Radiorezeptortherapie eine
hohe Ansprechrate in verschieden
Studien belegen kdnnen, so dass
immer mehr Patienten in fortgeschrit-
tenen Tumorstadien diese Therapie
erhalten.

In Einzelféllen wurde die Radiorezep-
tortherapie jedoch auch schon als
operationsvorbereitendes Verfahren
angewandt. Ziel dieser ,Vorbehand-
lung” ist die Tumorverkleinerung
(,Downsizing”), um im Anschluss eine
komplette Entfernung des Tumors zu
ermdglichen. Die Klinik fur Allgemeine
Chirurgie/Viszeralchirurgie der Zen-
tralklinik Bad Berka hat hierzu ihre
Daten der vergangenen drei Jahre zu-
sammengestellt. Aktuell wurden zwolf
Patienten mit fortgeschrittenen Tumor-
erkrankungen mittels Radiorezeptor-
therapie vorbehandelt und zehn die-
ser Patienten operiert. Zwei Patienten
haben sich gegen die Operation ent-
schieden. Von den zehn operierten Er-
krankten haben drei im Langzeitverlauf
bis 76 Monate eine komplette Tumor-
freiheit, vier einen stabilen Krankheits-
verlauf ohne neues Tumorwachstum
und drei zeigten ein weiteres Tumor-
wachstum im bildgebenden Verfahren,

Detektion: Untersuchung, Aufsplren

Evaluierung: Untersuchung, Prifung

Genexpressionsprofil: Profil zur
genetischen Ausbildung

neoadjuvant: wird in der Onkologie
eine Therapie, z. B. meistens
Chemotherapie oder auch
Strahlentherapie bezeichnet, die

zur Reduktion der Tumormasse vor
einem geplanten operativen Eingriff
durchgefuhrt wird. Sie wird deswegen
auch praoperative Therapie genannt

primar: urspringlich; vorrangig
Radiorezeptortherapie: Verfahren,
das mit radioaktiven Teilchen
arbeitet, die an die Rezeptoren

der neuroendokrinen Tumorzellen

andocken und sie durch ihre
radioaktive Strahlung zerstdren

retrospektiv: riickblickend

Verblindung: Bei einer verblindeten
Studie weiB die Versuchsperson
nicht, ob sie ein wirksames
Medikament oder ein Placebo, ein
Scheinmedikament, erhélt. Bei der
Doppeltverblindung weil3 weder
Arzt noch Patient bekannt,welches
Medikament gegeben wird.

dem Somatostatinrezeptor-PET/CT.
Somit konnte in 33 % der Falle bei pri-
mar inoperablem Tumorbefund eine
Komplettentfernung des Tumors er-
reicht werden.

Diese vielversprechenden Daten un-

seres Zentrums sind aktuell in der Zu-

sammenschrift der Publikation. Unter-

stutzt werden unsere Daten durch die

Klinische Studie der Arbeitsgruppe von

Sowa-Stasczca et al. 2011 Eur J Nucl

Med Mol Imaging, die ebenso den

Einsatz der Radiorezeptortherapie vor
Operation untersucht haben.

PD Dr. M. Hommann/

Dr. D. Kémmerer

Klinik fir Allgemeine Chirurgie/

Viszeralchirurgie

Zentralklinik Bad Berka

Robert-Koch-Allee 9,

99437 Bad Berka

Tel. 036458/5 27 01

Fax: 036458/5 35 36

E-Mail: ave@zentralklinik.de
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Workshop: Prof. Dr. med. Heiner Monig

Nachsorge bei NET

Einleitung

Nachsorgeprogramme bei neuro-
endokrinen Tumoren kénnen in An-
betracht der sehr unterschiedlichen
Verlaufe nicht schematisiert ge-
staltet werden. Dennoch bietet es
sich an, bei der Nachsorge struk-
turiert vorzugehen, um wesentliche
Punkte nicht zu vergessen oder zu
Ubersehen.

Bevor man die Patientin oder den
Patienten in ein solches struktu-
riertes Nachsorgeprogramm ein-
schleust, muss man sich die Aus-
gangssituation klar machen.

Fragen zu Beginn eines
Nachsorgeprogramms

1. Ist die praoperative
Diagnostik vollsténdig erfolgt?

Sehr oft werden Patienten wegen
einer akuten abdominalen Symp-
tomatik operiert, ohne dass die
NET-Erkrankung oder ihr Ausmal
im Einzelfall zum Operationszeit-
punkt bekannt ist. In diesen Fallen
muss im Anschluss an die operative
Therapie zunachst ein ,Staging”
erfolgen; das heiBt es muss mit
geeigneten Methoden festgestellt
werden, ob der Tumor komplett
entfernt ist oder ob Metastasen
vorhanden sind. Eine daflr gut ge-
eignete Methode ist die 68-Gallium-
Dotatate-PET, die mit einem low-
dose-CT kombiniert werden kann
und eine hervorragende Auflésung
und Organzuordnungsmaglichkeit
bietet. Gegebenenfalls missen wei-
tere technische Methoden heran-
gezogen werden (transabdominaler
Ultraschall, Endosonographie CT,

RETLRER

MRT, Knochenszintigraphie, 18F-
DOPA-PET/CT).

2. Ist der Tumor pathologisch-
anatomisch ausreichend und
nach den aktuellen Standards
charakterisiert?

AuBerhalb spezialisierter Abtei-
lungen werden die flr den nach-
sorgenden Kliniker wichtigen
pathologisch-anatomischen Be-
funde nicht immer komplett
erhoben. Fur die Beurteilung
der Prognose, aber auch fur die
Planung der Nachsorge, mussen
aber mindestens folgende Informa-
tionen vorhanden sein (1):

Obligat:

® |mmunfarbung flr neuroendokri-
ne Marker (Synaptophysin und
Chromogranin)

® |mmunférbung fur Proliferations-
marker Ki67 bzw. MIB1 (Wachs-
tumsgeschwindigkeit)

GLANDULAGST
-

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

Optional:
® |mmunfarbung fir Hormone
(z. B. Insulin, Gastrin, Serotonin)
® |mmunfarbung fir den Somato-
statin-Rezeptor (SSTR2)
® Marker flr Angioinvasion (Ein-
bruch des Tumors in BlutgefaBe)
Im Zweifelsfall sollte man das Opera-
tionspraparat in einer spezialisierten
Abteilung nachbefunden lassen.

3. Ist das TNM-Stadium
bekannt?

Far die prognostische Beurteilung
und die Planung der Nachsorge
ist die neue TNM-Stadieneinteilung

Das Publikum nimmt aufmerksam am Workshop teil.

ﬂiﬁn Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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sehr wichtig. Dabei muss beachtet
werden, dass es zwei verschiedene
TNM-Klassifikationen gibt (ENETS
und UICC), die sich in einigen Punk-
ten unterscheiden (2, 3, 5).

4. Liegt ein funktionell aktiver
NET vor?

Hormonexzess-Syndrome wie z.
B. ein Karzinoid-Syndrom durch
Uberproduktion des Hormons
Serotonin, wiederauftretende Ma-
gen-Darm-Geschwure bei Gastri-
nom oder Unterzuckerungen bei
Insulinom bedUrfen einer speziellen
Therapie und Nachsorge. So kann
der Serotonin-Uberschuss zu Ver-
anderungen der Herzinnenhaut und
der Herzklappen fUhren, die durch
eine Ultraschalluntersuchung des
Herzens frihzeitig erkannt werden
kénnen; die Bildung von Magen-
oder Duodenalgeschwdiren durch
Uberproduktion von Gastrin kann
durch hochdosierte Gabe von S&u-
reblockern (PPI) wirksam verhindert
werden.

5. Liegt ein familidres Syndrom
vor?

NET kénnen Ausdruck einer fami-
lidren Tumorpradisposition, einer
erhohten familidren Veranlagung fur
Tumorbildungen, sein und im Rah-
men der sogenannten multiplen en-
dokrinen Neoplasien auftreten (z. B.
Insulinome, Gastrinome). Dies sollte
immer gezielt erfragt und gegebe-
nenfalls durch molekulargenetische
Untersuchungen gesichert oder
ausgeschlossen werden.

Im positiven Fall sollte eine entspre-
chende Untersuchung von Famili-
enmitgliedern angeboten werden,
wobei die Initiative dazu von den
Familienangehorigen selbst ausge-

hen muss und einer vorherigen hu-
mangenetischen Beratung bedarf.

6. Ist ein Zweittumor
ausgeschlossen worden?

Bei Patienten mit NET werden ge-
hauft Zweittumoren, vor allem im
Bereich des Gastrointestinaltrakts
(Magen-Darm-Trakt), aber auch sol-
che der Lunge oder der weiblichen
Geschlechtsorgane, gefunden.
Deshalb sollte nach Diagnosestel-
lung eines NET immer gezielt nach
solchen Zweittumoren gesucht und
auch in der Verlaufsbeobachtung
daran gedacht werden.

7. Ist der Patient iiber die
Erkrankung aufgeklart?

Falls dies nicht der Fall ist, sollte
man die Besonderheiten im Ver-
lauf neuroendokriner Tumorerkran-
kungen dem Patienten vermitteln.
Damit sieht er zum einen die im
Vergleich zu anderen bosartigen
Tumoren zum Teil recht gute Pro-
gnose, zum anderen versteht er
aber auch die Sinnhaftigkeit eines
Uber Jahre angelegten Nachsorge-
programms und die damit verbun-
denen Belastungen.

Planung der Nachsorge

Wie bereits ausgefunrt, ist bei der
Planung die Besonderheit jedes
einzelnen Tumortyps und Einzelfalls
zu bertcksichtigen. So hat die En-
doskopie und Endosonographie bei
NET des oberen Gastrointestinal-
trakts (vor allem Magen, Zwolffin-
gerdarm, Bauchspeicheldrise) eine
entscheidende Bedeutung fur die
Verlaufskontrolle, wohingegen diese
Methoden fur die NET des termi-
nalen lleums im Verlauf nicht mehr
unbedingt bendtigt werden.

cchwerpunkt

Als Raster legen wir die Konsensus-
Empfehlungen der European Neu-
roendocrine Tumor Society (ENETS)
zugrunde (4), die auBerdem flr jede
Tumorlage spezielle Empfehlungen
ausgesprochen hat.

Beispiel

Als Beispiel stellen wir im Folgenden
den sehr haufigen Fall eines Pati-
enten dar, der wegen eines Subile-
us (drohender Darmverschluss) not-
fallméBig operiert wurde. Wéhrend
der OP fand sich ein Tumor am lleo-
coecalpol mit Lymphknotenmetas-
tasen. Die pathologisch-anato-
mische Aufarbeitung ergab einen
gut differenzierten neuroendokrinen
Tumor, Ki-67-Index 8 % (G2) (neuro-
endokrine Neoplasie [NEN] Grad 2
nach WHO (6)), Stadium T, Ny Mg
(Il B) nach ENETS. In einem solchen
Fall muss zun&chst eine Komplet-
tierung der Befunde zur genauen
Klassifizierung und Stadieneintei-
lung erfolgen. Dazu kénnen je nach
Ausgangslage erforderlich sein:
® internistisches Routinelabor
Chromogranin A
5-HIES im 24-Stunden-Urin
Sonographie des Abdomens
die nuklearmedizinischen bildge-
benden Verfahren 68-Ga-Dota-
tate-PET oder Octreotid-Szinti-
graphie (Octreoscan)
® die bildgebenden Verfahren CT/
MRT
® Endoskopie zum Ausschluss
eines Zweittumors

Danach wurden wir dem Patienten
fUr die ersten zwei Jahre folgendes
Nachsorgeprogramm vorschlagen
(siehe Tabelle 1):

Die weiteren Untersuchungsinter-
valle der lebenslangen Nachsorge
und der Einsatz der einzelnen Me-

|t'[i ilE-il
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Zeitpunkt Klinische Labor Technische Untersuchungen
Untersuchung
Internistisches CoA 5-HIES/ Abdominelle CT/ 68-Ga-
Routinelabor 24-Stunden-  Sonographie MRT Dotatate
Urin PET/Octreoscan

3 Monate o ( [ ) [ ) (]

6 Monate o { (] (] (] (]

9 Monate (] ( (] (] (]

12 Monate { (] (] (] ° (] (]

18 Monate o ( [ J [ J (] (]

24 Monate (] { (] (] (] (] (]

Tabelle 1

thoden sind dann vom bisherigen
Verlauf und von gegebenenfalls zwi-
schenzeitlich durchgefihrten Be-
handlungen abhéangig.

Fur die Erhebung der Kranken-
geschichte benutzen wir spezielle
NET-Fragebogen, die eine vollstan-
dige Dokumentation ermdglichen.
Mit Hilfe dieser Dokumentation kann
man sich auch ,auf einen Blick”
Uber die bisher durchgefuhrten Be-
handlungen orientieren.

Der Stellenwert der Gallium-68-PET
als Methode der routinemaBigen
Verlaufskontrolle ist noch nicht end-
gultig definiert (1); sie wird aber in
den Zentren, die Uber diese Technik
verfugen, fur diese Fragestellung
routinemaBig eingesetzt. CT und
MRT bleiben die bildgebenden Ver-
fahren der Wahl (1).

Psychoonkologische Betreuung

Bei vielen Patienten mit NET kann
die Erkrankung trotz bei Diagnose-
stellung bereits vorliegender Metas-
tasierung uber viele Jahre gut unter
Kontrolle gehalten werden. Dies er-
fordert allerdings ein multimodales

|t'[: ilE-il

Therapiekonzept; das heilt, je nach

Verlauf kommen unterschiedlichste

Behandlungsansatze zum Einsatz.

Diese umfassen

® crneute Operation, inklusive der
operativen Entfernung von Me-
tastasen

® Biotherapie (Octreotid, Lanreotid,
alpha-Interferon)

® Chemotherapie

® molekular zielgerichtete Substan-
zen (z. B. Everolimus, Sunitinib)

® Peptidrezeptor-Radionuklidthe-
rapie (PRRT)

® interventionell-radiologische Ver-
fahren

O Perkutane Ethanol-Injektion
(PEI)

o Transarterielle Chemoembo-
lisation (TACE)

O Selektive Interne Radio-The-
rapie (SIRT)

© Radiofrequenzablation (RFA)

® | ebertransplantation (in Einzelfal-
len)

Somit wird der Patient Uber Jahre
immer wieder mit der Notwendigkeit
weiterer Behandlungen konfrontiert,
was eine erhebliche psychologische
Belastung mit sich bringt und an die
psychoonkologische Betreuung be-
sondere Anforderungen stellt.

1 Kloppel G et al. ENETS consensus guidelines for the standards of care in neuroendocri-
ne tumors: towards a standardized approach to the diagnosis of gastroenteropancreatic
neuroendocrine tumors and their prognostic stratification. Neuroendocrinology 2009; 90:

162-166

2 Kloppel G et al. Die TNM-Klassifikationen der NET des Gastrointestinaltrakts und des
Pankreas von ENETS und UICC. Pathologe 2010; 31: 353-354

3 Anlauf M et al. Neuroendokrine Neoplasien des gastroenteropankreatischen Systems-Pa-
thologie und Klassifikation. Onkologe 2011; 17: 572-582

4 Arnold R et al. ENETS Consensus guidelines for the standards of care in neuroendocrine
tumors: follow-up and documentation. Neuroendocrinology 2009; 90: 227-233

5 Rindi G et al. TNM staging of foregut (neuro)endocrine tumors: a consensus proposal
including a grading system. Virchows Arch 2006; 449: 395-401

6 Bosman F et al. (Hrsg.) WHO Classification of Tumours of the Digestive System. Lyon,

France: IARC Press; 2010

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

Nachsorgestrategien bei Patienten
mit NET mudssen zum einen indi-
vidualisiert, also auf den Einzelfall
bezogen, ausgearbeitet werden,
sollten sich andererseits aber an
den vorhandenen Empfehlungen
der nationalen und internationalen
Fachgesellschaften orientieren. Eine
vollstéandige Klassifikation des Tu-
mors, seines Ausbreitungsgrades
und seiner Funktionalitét sind Vor-
aussetzungen fur ein auf den Ein-
zelfall vernUnftig zugeschnittenes
Nachsorgekonzept.

Prof. Dr. Heiner Mdnig
Kilinik far Innere Medizin |, UKSH/

cchwerpunkt

5-HIES: 5-Hydroxyindolessigsaure
abdominal: auf das Abdomen (den Bauch) bezogen

CgA: Chromogranin A (bestimmtes Protein neuroendokriner, also hormonell aktiver
Zellen)

Endosonographie: Ultraschalluntersuchung "von innen”

lleocoecalpol: Ubergangsstelle des lleums, des ,Krummdarms”, in das Coecum
(Dickdarm)

low-dose: niedrig dosiert (hier: Strahlenbelastung)
multiple: mehrfach auftretend

NEN/Neoplasie: NEN = neuroendokrine Neoplasie; Neoplasie = neuroendokring
bdsartige Neubildung

perkutan: durch die Haut hindurch
PET: Positronen-Emissions-Tomographie

Somatostatin-Rezeptor: Aufnahme- bzw. Empfangsstelle fir das Hormon
Somatostatin

terminales lleum: letztes Stiick des ,Krummdarms”

Campus Kiel  TNM-Klassifikation: weltweit anerkannte Stadieneinteilung von bésartigen
Arnold-Heller-Str. 3/Haus 6 Tumoren
24105 Kiel transabdominaler Ultraschall: Ultraschall ,von auBen” (konventionell)

Tel. 0431-597-1393
Fax 0431-597-1302
E-Mail: heiner.moenig@uksh.de

transartielle Chemoembolisation (TACE): durch die Arterien erfolgender
Verschluss einzelner einen Tumor erndhrender BlutgefaBe
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Benefiz-Regatta der Stiftung ,,Leben mit Krebs”

Eine gute Nachsorge tragt nicht nur zur Wie-
derherstellung der kdrperlichen und damit auch
sportlichen Leistungsfahigkeit bei. Sport und
Bewegung kdnnen durchaus selbst einen be-
deutenden Beitrag zur Heilung von Tumor-
patienten leisten. In der nachsten Ausgabe wer-
den wir uns damit in Form eines Schwerpunkt-
Themas noch ausfuhrlicher befassen.

Am 10.9. fand eine Benefizregatta der Stiftung
,Leben mit Krebs” statt, bei der auch das Netz-
werk NeT durch Herrn Thorsten Hallermeier
vertreten war. Dass ,Bewegung Uberraschende
Effekte bei der Krebsheilung hervorrufen kann”,
bemerkte auch Professor Gerhard Huber vom
Institut fur Sport und Sportwissenschaft der
Universitat Heidelberg zur Eréffnung. Uber 80 Teams ruderten um die Wette - darunter Patienten, Arzte und
Wissenschaftler, aber auch Profis wie Marcel Hacker, Einer-Weltmeister von 2002. Spendenaufkommen und
Zuschauerresonanz der Veranstaltung waren sehr positiv.

Prominenter Besuch am Netzwerk-NeT-Stand:
Ronja Schiitte vom Deutschland-Achter und Thorsten Hallermeier

RETINER
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg ﬂ-m
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Workshop: Dr. med. Christine Wurst
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Sondengesteuerte Operationen bei neuroendokrinen
Tumoren im Bauchraum

Schwieriger Befund

Uns wurde eine junge Patientin in
der Sprechstunde vorgestellt, bei
der wahrend einer Magenspiege-
lung ein kleiner Tumor im Bereich
des Zwolffingerdarmes abgetragen
wurde. Die feingewebliche Unter-
suchung zeigte einen neuroendo-
krinen Tumor. Zur weiteren Ab-
klarung und Therapie erfolgte die
Uberweisung zu uns.

Bei den zusatzlichen Untersu-
chungen zeigten sich zunachst
keine Besonderheiten. Zur Sicher-
heit haben wir jedoch ein PET/CT
veranlasst. Dabei wurde ein sehr
stark speichernder Herd im Bereich
des mittleren Oberbauches gefun-
den. Endoskopisch, sonographisch
(mittels Ultraschall), in den bildge-
benden Verfahren CT (Computer-
tomographie) und sogar in der MRT
(Magnetresonanztomographie)
konnte nicht mit Sicherheit festge-
stellt werden, worum es sich dabei
handelt, also wo genau dieser Herd
sitzt. Nach dem nuklearmedizi-
nischen Verfahren PET handelte es
sich aber mit Sicherheit um einen
neuroendokrinen Tumor.

Was tun?

Wir haben diesen Befund mit un-
serer Patientin ausfuhrlich bespro-
chen. Eine Operation war unum-
ganglich, aber sie schien schwierig.

Da sich der Ursprungsherd im
Zwolffingerdarm befand, ware die
Entfernung desselben mit allen

RETLRER

Konsequenzen chirurgisch durch-
aus gerechtfertigt, um Tumorfreiheit
zu erreichen. Dies wurde eine sehr
groBe und ausgedehnte Operation
bedeuten!

OP-Methode

Wir haben die Patientin mittels einer
neuen Sondentechnik operiert.

Dazu wird wie bei einer PET-Un-
tersuchung, aber in einer deutlich
geringeren Menge, ein radioaktiver
Marker (Ga68) verabreicht. Wah-
rend der Operation kann dann ent-
sprechend die genaue Lokalisation
eines Herdes bestimmt werden.

Leuchtender Spot im Ga-68 PET im
Oberbauch

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

Dr. med. Christine Wurst
Facharztin fir Chirurgie und
Viszeralchirurgie

Klinik fir Allgemein-, Viszeral- und
GefaBchirurgie
Universitatsklinikum Jena,

Leiterin GEP-NET Jena

Dieses Verfahren kann vor allem
dann gut angewendet werden,
wenn, wie in unserem Fall, der Herd
sehr klein ist und sich die Lokalisa-
tion vor der Operation nicht genau
bestimmen lasst.

Die Sonde arbeitet mit einem spe-
ziellen elektronischen Verfahren, der
Kollimation.

Dadurch lassen sich auch kleinste
Herde punktgenau auffinden und
operativ angehen.

Die Menge an radioaktivem Mate-
rial, die daflr gegeben werden
muss, ist sehr gering.

In unserem Fall lieB sich ein nur
knapp 1 cm groBer Lymphknoten
als Ursache ausmachen. Dieser
konnte entfernt werden. Eine gro-
Bere Operation konnten wir der Pa-
tientin ersparen.
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Bisheriges Ergebnis Im Rahmen einer Studie erfassen
wir die Patienten und die Tumorda-
Sie ist seit nunmehr Uber zwei Jah-  ten zur weiteren Auswertung.
ren in den Nachkontrollen tumorfrei.
Die sondengestitzte Operation
Die Methode wird hier in Jena regel-  kann in vielen Féllen dazu beitragen,
haft vor allem bei problematischen  groBere Eingriffe zu vermeiden.
Herden angewendet.
Dr. med. Christine Wurst
Facharztin fur Chirurgie
und Viszeralchirurgie
Klinik far Allgemein-, Viszeral-
und GefélBchirurgie
Universitétsklinikum Jena
Leiterin GEP-NET Jena

Messung des befallenen
Lymphknoten intraoperativ

-

NETZWERKAL7
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- Kontakt:
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.

www.netzwerk-net.de

Anlasslich des ,,2. Weltweiten Neuroendokrinen Tumortags (WNCAD) 2011” hat das Netzwerk NeT
einen kleinen Film produziert. Besuchen Sie den Netzwerk NeT-Kanal ,,TheNeTGermany”
bei youtube.com
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Vortrag: Dr. med. A. Petrovitch A, Dr. med. P. Grau, Dr. med. A. Schneider

Lokale Therapieoptionen in uni- und

multimodalen Behandlungskonzepten

von neuroendokrinen Tumoren (NET)

Einleitung

Neben den seltenen urspranglichen
Lebertumoren metastasieren zahl-
reiche der NET wahrend ihres oft-
mals langeren Krankheitsverlaufes
in die Leber, was in deren Filterfunk-
tion begrindet ist. Je nach Art des
Primértumors ist in bis zu 80 % der
Félle eine Lebermetastasierung zu
erwarten. Dieser Leberbefall stellt
oft auch den Uberlebensentschei-
denden Faktor dar.

Durch die Einfuhrung neuer thera-
peutischer Anséatze, wie der Radio-
rezeptortherapie, verbesserte Pro-
tokolle der systemischen, also den
gesamten Organismus betreffenden
Chemotherapie und die Einfihrung
neuer interventioneller Techniken
konnte in jungster Zeit eine Verbes-
serung in Bezug auf das Langzeit-
Uberleben und die Lebensqualitat
bei den z. T. sehr langen Krank-
heitsverlaufen erreicht werden. Auch
wenn bei NET-Patienten die Leber
das bedeutendste Organ hinsicht-
lich lokaler Therapien ist, kbénnen
grundsatzlich auch Tumorerschei-
nungen an anderen Organen lokal
behandelt werden. Dazu zé&hlen:
Wirbelsaule/Skelettsystem, Lunge,
Niere, Bauchspeicheldrlse (experi-
mentell), Weichteile.

Lokale Therapieverfahren:

Neben thermischen Verfahren, wie
der Kryotherapie (KRYO), Radiofre-
quenzthermoablation (RFTA), der
laserinduzierten interstitiellen (di-

RETLRER

rekt eingeflihrten) Thermoablation
(LITT) und chemischer Verfahren
wie der Ethanolinjektion (PEIl) oder
Essigsaureinjektion (PAl) hat sich
die transarterielle, das heiBt Uber
die Arterien erfolgende Chemoem-
bolisation (TACE) eine dominante
Stellung unter den lokal ablativen
Verfahren erobert. In jingerer Zeit
wird sie durch ein weiteres Emboli-
sationsverfahren, die selektive inter-
ne Strahlentherapie (SIRT), ergénzt.
Unter Embolisation versteht man
den kunstlichen Verschluss von
BlutgefaBen. Weiterhin besteht die
Mdglichkeit durch eine Pfortaderem-
bolisation (PFE) Patienten zu einer
erweiterten Leberentfernung (Trisek-
torektomie) vorzubereiten und eine
heilende Operation zu ermdglichen.
Die Pfortader ist die groBe Vene, die
das aus der Bauchhohle zurtckflie-
Bende vendse Blut sammelt.

Thermische Verfahren:

Die thermischen Therapieverfah-
ren werden gegenwartig von den
radiofrequenzbasierten (mit Hitze
arbeitenden) Verfahren dominiert.
Auch die Organgebiete haben sich
hier zunehmend erweitert: Haupt-
einsatzgebiet ist nach wie vor die
Leber, jedoch werden in wachsen-
der Zahl auch erfolgreich Tumore/
Metastasen an Niere, Lunge, Wir-
belsdule, Kreuzbein und anderen
Lokalisationen behandelt.

Je nach Organ kénnen Tumorherde
bis maximal 5¢cm - in Ausnahme-
fallen bis 7cm - Durchmesser be-

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

Dr. med. Alexander Petrovitch
Chefarzt

Interventionelle Radiologie/
Neuroradiologie

Zentralklinik Bad Berka GmbH

handelt werden. Ziel ist immer die
komplette Zerstérung des Her-
des mit einem ausreichend breiten
tumorfreien Rand, d. h. eine si-
chere ,A0”-Ablation (= ortliche
Abtragung, Entfernung) analog
zur chirurgischen RO-Resektion
(= chirurgische Entfernung) zu errei-
chen. Dies wird durch eine Tempe-
ratur von 60-100 °C im Zielvolumen
ermoglicht (Abb 1).

Chemolyseverfahren (PEI, PAIl):

Bei sehr kleinen Tumorherden (bis
max. 2cm) kann eine Tumorzersto-
rung auch durch eine Gerinnung des
Gewebes infolge der Verabreichung
von 95 % Ethanol (PEI) oder kon-
zentrierte Essigsaure (PAI) erreicht
werden. Beide schon éaltere Thera-
pieverfahren sind heute zunehmend
durch die thermischen Ablations-
verfahren verdrangt worden, finden
jedoch noch in Einzelféllen Anwen-
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Abb.1: RFTA des Os Sacrum (Kreuzbein), bipolar (zweipolig)

dung, wenn eine thermische Abla-
tion oder eine Embolisation nicht
maoglich ist. Bei Tumoren >2cm
stellen sie keine sinnvolle Thera-
pieoption dar. Die Durchfihrung
ist technisch einfach: Nach Lage-
bestimmung des Herdbefundes
in einem bildgebenden Verfahren
wird in Lokalbetdubung Uber eine
zentral eingebrachte Nadel das mit
Kontrastmittel markierte Lysat lang-
sam in den Tumor gestrémt, bis
das Tumorgewebe einschlieBlich
des Tumorrandes aufgefllt ist. Die
Anwendung des Verfahrens ist auf
Tumore mit einer nachweisbaren
Tumorkapsel beschrankt.

Embolisationsverfahren
(TACE, SIRT, PFE):

Die Embolisationsverfahren do-
minieren heute die lokal ablativen
Behandlungsstrategien bei NET, da
infolge der TumorgréBe oder auch
der Zahl der Herde thermische Ver-
fahren oft nicht mehr zur Anwen-
dung kommen kdénnen.

Transarterielle
Chemoembolisation (TACE):

Die (TACE) wird neben rein lin-
dernden Ansatzen heute vermehrt
auch im Rahmen neuer multimo-
daler, das heift auf unterschied-
lichen Behandlungsmethoden ba-
sierender Therapiekonzepte einge-
setzt. Im Mittelpunkt steht dabei die
Tumormassenverringerung mit dem
Ziel einer allgemeinen Verkleinerung
des Tumors und einer sekundar er-
reichbaren Entfernbarkeit sowie zur
lokalen Tumorkontrolle als Vorberei-
tung einer geplanten Transplantati-
on. Auch im Fall eines ,hyperfunk-
tionellen Syndroms” (Beschwerden
infolge von Uberproduktion) durch
hormonproduzierende Tumore ist
die TACE ein guter Therapiean-
satz, da nicht nur der Tumor selbst
angegriffen wird. Es wird auch die
Durchstrémung der Tumorstrom-
bahn ausgeschaltet und somit die
hormonelle Ausschwemmung rasch
unterbunden (Abb. 2). Die TACE
baut auf der unterschiedlichen Ge-
faBversorgung von Lebertumoren

cchwerpunkt

und gesundem Lebergewebe auf.
Wahrend je nach Tumortyp Raum-
forderungen der Leber bis zu 95 %
arteriell versorgt sind, wird das nor-
male Leberparenchym (funktionsbe-
dingendes Lebergewebe) nur zu ca.
25 % aus der arteriellen Strombahn
erndhrt. Daher wird bei der Embo-
lisation des arteriellen Systems das
normale, Uber die portalvendse
Strombahn (Strombahn des Venen-
eingangs) versorgte Lebergewebe
weitgehend geschont, wéhrend
im Tumorgewebe Zellveranderung
verursacht werden. Die Embolisati-
on der tumorversorgenden Gefale
wird mit der lokalen superselek-
tiven, also besonders ausgewahlten
Verabreichung von Zytostatika (die
Tumorzellen schéadigende Substan-
zen) kombiniert. Dadurch erreicht
man eine Uberadditive Wirkung, das
heit eine gegenuber den Ergeb-
nissen der beiden Einzelverfahren
hinausgehende Wirkung. Diese ist
zum einen durch eine langsamen
Abbau der Substanzen in der Le-
ber, zum anderen durch eine Wir-
kungsverstarkung bei Anoxie, dem
Fehlen von Sauerstofff, bedingt.
Infolge der Leberclearance (Abbau
innerhalb der Leber) und der langen
Verweildauer im Tumor werden die
systemischen Effekte der Zytosta-
tika minimiert und die Chemoembo-
lisation besser toleriert, als die sys-
temischen Chemotherapien.

Selektive interne Radiotherapie
(SIRT):

Die SIRT ist gut zur Behandlung
eines vielfacherigen Befalls der Le-
ber geeignet, da im Vergleich zur
TACE eine ,flachendeckende” Ver-
abreichung des Therapeutikums
maoglich ist. Ziel der selektiven in-
ternen Strahlentherapie (SIRT) ist
eine hohe Strahlendosis in das Tu-

RETIWE s
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Abb. 2: TACE multipler hypervaskuldrer MTS (vielfacher MTS (vielfache Metastasen) mit libermé&Biger GefaBbildung) — vollsténdige

Embolisation links und Riickbildung/Nekrose (Zellverdnderung) der Befunde im CT rechts

morgewebe einzubringen und das
umgebende Gewebe nur gering
gegenuber der Strahlung auszu-
setzen. Dazu werden Strahler kur-
zer Reichweite, z. B. 90Y (Hochen-
ergie-B-Strahler) an ein geeignetes
Tragermedium (Glas- oder Harz-
mikrospharen) gebunden. Unter
Mikrosphéren versteht man kurzle-
bige Radionuklide (Atomarten), die
an EiweiB-Kugelchen gebunden
sind. Analog zum Vorgehen bei der
TACE werden die Mikrospharen
nach nach Einflhrung des Kathe-
ters in die tumortragenden Gefai-
provinzen langsam mit dem arteri-
ellen Blutstrom eingewaschen. An-
ders als bei der TACE ist wegen der
potenziell hohen Strahlenbelastung
des Untersuchers in der Regel keine
mehrfache superselektive Einflh-
rung einer Sonde in die Tumorstrom-
bahn moglich. Der FUhrungskathe-
ter wird in der Hauptstrombahn der
tumortragenden Leberseite (rechte
oder linke Leberhélfte) platziert und
das Embolisat, das Medium zum

;t'[: ilE-il

Abb. 3: Verlauf 15 Monate nach SIRT/5-FU bei NET

dauerhaften Verschluss krankhafter
GeféBverbindungen, langsam und
unterteilt eingewaschen. Die Mi-
krospharen (30-100pm) folgen
dem Blutfluss und reichern sich vor
allem in der hypervaskularisierten,
also UbermaBig gefaBbildenden Tu-
morstrombahn stark an. Am Ende
des Eingriffs ist hier neben dem Zu-
grundegehen der Tumorstrombahn
eine starke Strahlenleistung im Ziel-
volumen erreicht (Abb. 3).

Nach einem Zeitraum von elf Ta-
gen sind durchschnittlich 94 % der
Strahlung in das Zielvolumen abge-

E"*I"-hT Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
nr

geben, der Wirkungszeitraum der
SIRT ist somit mit dem Verlauf der
Zytostatikafreisetzung aus den Kon-
jugaten, bestimmten chemischen
Verbindungen, mit Mikrospharen
(vollstandige Abgabe nach ca. 14
Tagen) vergleichbar. Der eigent-
lichen SIRT vorausgehend muss
ein Verschluss der A. gastroduode-
nalis und gegebenenfalls auch der
A. cystica, beides Arterien, erfolgen.
Dies dient dazu, eine Fehlverteilung
des Embolisates mit nachfolgenden
schweren Gewebenekrosen, also
Zellneubildungen im Gewebe, aus-
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Abb. 4

zuschlieBen. Ebenso ist ein voraus-
gehender Test unter Verwendung
des chemischen Elements Techne-
tium zur Shuntvolumenbestimmung
eine unbedingte Voraussetung, da
ein Shuntvolumen zur Lunge von
>20% eine SIRT ausschlieBt. Das
Shuntvolumen ist das Blutvolumen,
das innerhalb eines bestimmten
Zeitraums durch den Shunt, eine
Kurzschlussverbindung zwischen
arteriellen und vendsen Blutge-
faBen, flieBt.

Pfortaderembolisation (PFE)

Die Pfortaderembolisation (PFE)
stellt einen Sonderweg in der hei-
lenden Therapie eines isolierten,
einseitigen (zumeist rechts) Le-
berbefalls dar, wenn ein heilender
chirurgischer Ansatz geplant ist.
Grundlage des Konstruktes ist die
erweiterte Leberentfernung (Trisek-
torektomie) als heilender Eingriff.
Diese Entfernung ist nur bei einem
ausreichenden Volumen der vor-

&7

aussichtlich verbleibenden Rest-
leber durchflhrbar. Bei zu kleinem
voraussichtlichen Restlebervolumen
(< 0,5% Korpergewicht) kann eine
GewebevergroBerung der Restleber
eingeleitet werden.

Nach ultraschall- und réntgenge-
stltzter Punktion des tumortra-
genden Pfortaderstromgebietes
erfolgt die schrittweise Embolisation
der einzelnen Segmente mit Lipio-
dol®/Histoacryl® oder Partikel. Die
zentralen Pfortaderanteile der be-
treffenden Leberseite werden durch
abwerfbare Ballons oder Metallspi-
ralen (Coils) verschlossen. Die Em-
bolisation fUhrt zu einer vollstandigen
Ausschaltung der Pfortaderdurch-
strémung der betroffenen Seite und
damit zum Untergang embolisierter
Leberanteile. Die gegenuberlie-
gende Seite vergroBert sich infolge
einer vermehrten Durchblutung und
der gleichzeitigen Freisetzung von
Wachstumsmediatoren, das heifBt
wachstumsfordernden Biomole-
kulen (Abb. 4 und Abb. 5).

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg

echwerpunkt

Abb. 4 und Abb. 5:
Durchflihrung der PFE und CT
vor und nach PFE/Resektion

-

In der Regel ist die voraussichtlich
verbleibende verbleibende Rest-
leber innerhalb von 4-6 Wochen
ausreichend herangewachsen, so
dass nach diesem Zeitfenster der
heilende Eingriff durchgefuhrt wer-
den kann.

TACE/SIRT/RFTA -
wann welches Verfahren?

Die Starke der Mikrospharen-ba-
sierten (DC-Bead-)TACE liegt in der
Mdglichkeit bei superselektiver An-
wendung sowohl Tumore/MTS mit
UbermaBiger als auch schwacher
GefaBneubildung der Leber, aber
auch der Lunge, Niere und der
Bauchspeicheldrise zu behandeln.
Ist ein superselektives Vorgehen
nicht moglich und soll trotzdem
eine TACE versucht werden, sollte
der ,klassische Weg” der TACE mit
einer Suspension (Flussigkeit) aus
Cytostatika (z.B. Cisplatin/Epiru-
bicin) und Lipiodol, einem Olséure-
abkémmling als Mittel zur Emboli-
NETINERS
i
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sation, beschritten werden. Liegt ein
vielfacheriger Befall der Leber mit
ubermaBig geféBbildenden Tumo-
ren vor, ist die SIRT eine gute Be-
handlungsalternative. Sollen Einzel-
herde der Leber behandelt werden
(max. 5 Herde mit einem maximalen
Tumordurchmesser von 5¢cm, ,5er-
Regel”), ist die RFTA durch die Haut
hindurch oder, wenn nicht maglich,
offen-chirurgisch oder laparosko-
pisch (in Form einer Bauchspie-
gelung) vorzuziehen. vorzuziehen.
Oftmals lohnt auch die Kombination
embolisierender Verfahren mit an-
deren lokal-zerstorenden Verfahren
oder systemischen, das heif3t den
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gesamten Organismus betreffenden
Behandlungsanséatzen. Welcher
uni- oder multimodaler, also auf ei-
ner oder mehreren Behandlungs-
methoden basierender Therapie-
ansatz gewahlt wird, sollte in einer
interdisziplindren, das heiBt facheru-
bergreifenden Tumorkonferenz ent-
schieden werden.

Schlussfolgerungen:

Mit lokal zerstérenden Therapien
stehen hocheffektive Verfahren zur
Tumorkontrolle und Tumormas-
senverringerung zur Verflgung, die
aufgrund ihres vergleichsweise ge-

ddilfung 557
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ringeren Eindringungsgrades und
geringeren Beeintrachtigung des
Allgemeinbefindens gut fur die lin-
dernde Behandlung von NET-Pati-
enten geeignet sind. Dartber hinaus
sind sie ein wertvoller Bestandteil
multimodaler, heilender Therapie-
ansétze in Kombination mit anderen
systemischen und chirurgischen
Therapien.
Dr. med. Alexander Petrovitch
Chefarzt
Interventionelle Radiologie/
Neuroradiologie
Zentralklinik Bad Berka GmbH
Robert-Koch-Allee 9
99437 Bad Berka

=
[]
L)
Q
-4
()
-l
=
(]
E
(]
=
=
-
-
[=]
N
o
=
o
-
II
<
-
=
L]
L 4
£
[-]
E
-
[]
<
=
=
(-]
T
[
[}
(<)
£
=
(]
=
)
o
]
[
S
-4
[
=
=
[T}
K-]
=]
L)




=
[]
(™4
()
-4
Q
-l
=
(]
E
(]
=
=
=
=
(=]
«
o
=
©
-
II
<
-
=)
L]
L 4
£
[-]
5
-
[
o
-
=
[-]
T
[
[T}
[<)
=)
=
[])
-4
L)
o
©
[
8
-4
o
o)
-
[]
K-]
=]
%

GLANDULAGST
/o

Workshop ,,Neuroendokrine Tumoren der Lunge*

cchwerpunkt

Fragen und Antworten zu neuroendokrinen
Tumoren der Lunge

Ende Februar dieses Jahres fand
in Weimar ein Expertendialog tber
neuroendokrine Tumore der Lunge
statt. Das Ziel des Expertendialogs
war, die durftige Datenlage fur die
neuroendokrinen Tumore der Lun-
ge zu sichten und mit der der etwas
besser untersuchten neuroendo-
krinen Tumoren des Bauchraumes
zu vergleichen. Anlésslich des
Workshops beim 8. Uberregio-
nalen Neuroendokrinen Tumortag
zum selben Thema geben wir hier
Ergebnisse des Expertentreffens in
verkUrzter Form wieder:

Wie haufig sind die
neuroendokrinen Tumore der
Lunge?

Antwort:

Wie die neuroendokrinen Tumore
des Bauchraumes sind die neuro-
endokrinen Tumore der Lunge sel-
ten. Ungefahr 1% aller bdsartigen
Neubildungen der Atmungsorgane
sind neuroendokrine Tumore. Das
entspricht etwa 450 Neuerkran-
kungen in Deutschland im Jahr.
Da die neuroendokrinen Tumore
der Lunge sich haufiger durch Be-
schwerden bemerkbar machen als
die anderen Lungenkrebsarten, ist
die Anzahl einschlagig operierter
Patienten entsprechend héher, da
die Tumore fraher entdeckt wer-
den. Ungefahr 7 % aller operierten
Lungenkrebsarten sind neuroendo-
krine Tumore, wie in einer Serie von
70 Patienten des Erfurter Tumor-
registers e. V. gezeigt werden konn-
te. Bei ungeféhr 15.000 operierten
Lungenkrebsarten im Jahr ergibt
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Prof. Dr. med. D. Hérsch
Klinik flr Innere Medizin/
Gastroenterologie und
Endokrinologie

Zentralklinik Bad Berka GmbH

sich hierdurch eine etwas hohere
Anzahl an Neuerkrankungen. Die
Lebenserwartung von NET-Pati-
enten ist wesentlich besser als die
anderer Lungenkrebsarten. Hierzu
ist es jedoch wichtig, zu beachten,
wie die neuroendokrinen Tumore
der Lunge feingeweblich durch den
Pathologen eingeteilt werden.

Wie werden die
neuroendokrinen Tumore der
Lunge eingeteilt?

Antwort:

In der Lunge kommen funf ver-
schiedene Arten von neuroendo-
krinen Tumoren vor. Die am besten
differenzierten neuroendokrinen
Tumore werden als Karzinoide be-
zeichnet. Diese Lungenkarzinoide
werden unterteilt in typische und
atypische Karzinoide. Die Unter-
teilung in die typischen und aty-
pischen Karzinoide erfolgt nach der
Anzahl von sich teilenden Zellen in

Prof. Dr. med. R. P. Baum
Klinik fir Nuklearmedizin/
PET-Zentrum

Zentralklinik Bad Berka GmbH

den Tumorproben und im Vorhan-
densein von abgestorbenen Are-
alen (Nekrosen). Schlecht differen-
Ziert, also biologisch aggressiv und
rasch wachsend, sind dagegen
die groBzelligen und kleinzelligen
neuroendokrinen Karzinome, die
als groBzellige oder als kleinzellige
neuroendokrine Lungenkarzinome
bezeichnet werden. Diese weisen
einen bdsartigeren Verlauf auf. Eine
Zwischenform ist das sogenannte
DIPNEC. Dies sind verteilte neu-
roendokrine Tumorzellnester mit
unklaren biologischen Verhalten,
die als Vorform neuroendokriner
Tumore der Lungen dienen kon-
nen. Insgesamt ist fur die Thera-
pieentscheidung und flr den wei-
teren Verlauf die genaue Einteilung
der Tumore durch den Pathologen
wichtig. Diese kann durch man
durch spezielle feingewebliche Féar-
bungen fur die Tumormarker wie
Chromogranin A, Synaptophysin
oder neuronspezifische Enolase
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(NSE) nachweisen, um sich da-
durch die Einteilung in typische oder
atypische Karzinoide oder die groB-
und kleinzelligen Lungenkarzinome
zu erleichtern. Im Gegensatz zu
den neuroendokrinen Tumoren des
Bauchraumes dient die Anzahl von
Teilungsfiguren in den Gewebe-
schnitten dazu, die Tumoren einzu-
teilen. Der sogenannte Ki-67 Pro-
liferationsindex (Wachstumsindex
des EiweiBes Ki-67, das mit dem
Zellwachstum verbunden ist), der
als Standard fUr die neuroendo-
krinen Tumore des Bauchraumes
verwendet wird, kommt hier nur
zusatzlich zum Einsatz.

Unterscheidet sich die
Prognose bei den unter-
schiedlichen neuroendokrinen
Lungentumoren?

Antwort:

Die beste Prognose in der Lebens-
erwartung haben die typischen Kar-
zinoide, gefolgt von den atypischen
Karzinoiden, danach folgen die
groBzelligen und kleinzelligen neu-
roendokrinen Karzinome. Wichtig
flr die Prognose ist jedoch eine
stadiengerechte Therapie. Sofern
maoglich, sollten die typischen und
atypischen Karzinoide komplett
durch eine Operation entfernt wer-
den. Hierdurch verbessert sich
die Lebenserwartung deutlich. Es
konnte gezeigt werden, dass die
Lebenserwartung durch eine kom-
plette Entfernung typischer Karzi-
noide nach der Operation nicht ein-
geschrankt ist. Fur die groBzelligen
und kleinzelligen Lungenkarzinome
kommt eine Operation nur bei ei-
ner beschrankten Ausdehnung in
Betracht. Bei ausgedehnten Tumor-
stadien sollte nicht mehr operiert
werden, da dadurch kein wesent-
licher Uberlebensvorteil zu erwar-

||:'[: ilE-il

ten ist. Hier sollte eine systemische,
das heiBt eine den gesamten Orga-
nismus betreffende Therapie, also
eine Chemotherapie, durchgefihrt
werden.

Wie sollten die neuroendokrinen
Tumore der Lunge erkannt
werden?

Antwort:

Die neuroendokrinen Tumore der
Lunge wachsen im Bronchialsys-
tem und machen sich hier durch
entsprechende Beschwerden wie
Husten, Hustenreiz oder Druckge-
fihle bemerkbar. Neuroendokrine
Tumore, die im Bronchialsystem
wachsen, konnen durch eine Luft-
réhrenspiegelung (Bronchoskopie)
erkannt werden. Hierdurch ist auch
eine Gewebegewinnung maoglich,
allerdings muss beachtet werden,
dass die neuroendokrinen Tumore
in der Regel sehr gut durchblutet
sind und eine Gewebegewinnung
mit einer entsprechenden Blutung
einhergehen kann. Daher sollten
diese Untersuchungen bei einem
entsprechenden Verdacht nur in
einem groBen Lungenzentrum
durchgefihrt werden. Eine wei-
tere sinnvolle Untersuchung ist
der endoskopische Ultraschall der
Luftréhren, mit dem vergréBerte
Lymphknoten erkannt werden
kénnen und auch eine Probenent-
nahme maglich ist. Hierdurch
kann erkannt werden, ob neben
dem ursprunglichen Tumor auch
Lymphknotenmetastasen vorlie-
gen. Gegebenenfalls ist auBerdem
eine Spiegelung des Brustkorbes
(Mediastinum) notwendig (Medias-
tinoskopie). In der radiologischen
Bildgebung ist eine CT (Computer-
tomographie) unverzichtbar. Dies
sollte nach Maglichkeit ein mehrzei-
liges Gerat sein. Eine Kontrastmit-
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telgabe ist sinnvoll, da die Tumo-
ren sehr gut durchblutet sind und
rasch Kontrastmittel aufnehmen.
Weitere sinnvolle Untersuchungen
sind Ultraschalluntersuchungen
der Bauchorgane, ggf. ein CT des
Bauchbereichs oder eine MRT
(Magnetresonanztomographie), um
eine Aussaat in entfernt liegende
Organe zu erkennen. Da die neu-
roendokrinen Tumore der Lunge,
wenn sie gut differenziert sind,
Andockstellen fur Somatostatin
aufweisen, kdnnen ahnlich wie bei
den neuroendokrinen Tumoren des
Bauchraumes auch hier mittels nu-
klearmedizinischer Ubersichtsver-
fahren die Tumorstadien genau er-
kannt werden. Am besten geeignet
sind hier die Somatostatinrezep-
torszintigramme mit einer entspre-
chenden hoch auflésenden Bild-
gebung (SPECT-Verfahren). Noch
empfindlicher ist die Somatostatin-
rezeptor-PET/CT, die bereits sehr
kleine Tumoren nachweisen kann.
Dieses Somatostatin-Rezeptor-
PET/CT kann mit einem ,norma-
len” Onko-PET/CT mit markierter
Glukoseldsung (18 F-FDG) PET/CT
kombiniert werden, um die lang-
sam wachsenden Tumoranteile
von den rasch wachsenden Tumor-
anteilen zu unterscheiden.
Beispielhaft sehen Sie dies in den
Abbildungen 1 und 2 auf der nachs-
ten Seite.

Da die neuroendokrinen Tumore der
Lunge bereits in einem sehr kleinen
Tumorstadium des Primartumors
Lymphknotenmetastasen und wei-
tere Metastasen bilden kdnnen,
wurde in dem Expertendialog in
Weimar eine Empfehlung zur Durch-
fuhrung der nuklearmedizinischen
Ubersichtsverfahren vor einer Ope-
ration und in der Nachsorge gege-
ben.
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Welche Therapiemdéglichkeiten
gibt es fiir die neuroendokrinen
Tumore der Lunge?

Antwort:

Fur die schlecht differenzierten neu-
roendokrinen Tumore der Lunge,
dem groBzelligen neuroendokrinen
Karzinom und dem kleinzelligen
neuroendokrinen Karzinom ist eine
Chemotherapie die beste Option.
Durch die Chemotherapie kommt
es meistens zu einer Verkleine-
rung des Tumors und dadurch zu
einer Linderung evtl. vorhandener
Beschwerden. Allerdings sind die
Zeiten des Tumorrtickgangs kurz,
so dass oft eine zweite oder dritte
Chemotherapie durchgefuhrt wer-
den muss. Fur die DIPNEC gilt ein
abwartendes Verhalten als Metho-
de der Wahl. Die gut differenzier-
ten neuroendokrinen Tumore der
Lunge, das typische und atypische
Karzinoid, sollten operiert werden,
sofern es sich noch nicht ausgebrei-
tet hat. In einem begrenzten Tumor-
stadium ist die radikale Operation
mit Entfernung der evtl. betroffenen
Lymphknoten die einzige Methode
der kompletten Heilung. Damit folgt
die Operation bei diesen Tumoren
den gleichen Prinzipien wie bei an-
deren Lungenkarzinomen. Bei sehr
schweren Begleiterkrankungen oder
sehr schweren Einschrénkungen
der Lungenfunktion kann auch
ausnahmsweise eine rein endosko-
pische Operation oder eine Schls-
sellochoperation durchgefuhrt wer-
den. Dies sollte jedoch auf Ausnah-
mefélle beschrankt bleiben. Im Falle
einer Tumorausbreitung mit Lymph-
knoten oder Fernmetastasen, die
nicht operiert werden kdnnen, kann
eine Chemotherapie durchgefuhrt
werden. Hier ist allerdings die opti-
male Therapie noch nicht gefunden
und die Auswahl der Substanzen

m
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CUP vor PRRT (NET-Nachweis durch Leberbiopsie)

echwerpunkt

Bronchuskarzinoid
Ga-68 Rezeptor PET/ICT = zukiinftiger Standard fir alle NET-Zentren mit PET!

Abbildung 1: Neuroendokriner Tumor mit Tochtergeschwilsten in der Leber, bei dem
der Ursprung vor der Durchfilhrung eines Somatatostatinrezeptor-PET/CTs nicht
feststand. Diese Untersuchung konnte den Ursprungstumor im Bronchialsystem

PETICT - Zentralklinik Bad Berka

lokalisieren.
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Abbildung 2: Einzelner gut differenzierter neuroendokriner Tumor im Bronchialsystem
(typisches Karzinoid). Nachdem keine Metastasen gefunden wurden, konnte der Tumor
durch eine Operation komplett entfernt werden.

sollte sich auf jeden Fall nach der
Wachstumsphase des Tumors rich-
ten. Im Falle einer Expression, einer
Ausbildung an der Oberflache, von
Andockstellen fir Somatostatin (So-
matostatin-Rezeptoren) kann eine

Peptid-Rezeptor-vermittelte Radio-
therapie durchgefuhrt werden. Die-
se Therapie macht sich das Schlts-
sel-Schloss-Prinzip zunutze und
bestrahlt den Tumor Uber ein Ando-
cken von mit strahlenden Substan-
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zen beladenen EiweiBkorpern auf
den Zelloberflachen. Diese Metho-
de ist sehr wirksam, allerdings sind
hier auch Nebenwirkungen, etwa
die Niere und das Knochenmark
betreffend, zu beachten und ent-
sprechende Protokolle einzuhalten.
Diese Therapie sollte auf die groBen
Zentren mit der entsprechenden Er-
fahrung beschrankt bleiben. Neuere
Substanzen wie Sunitinib (Sutent®)
oder Everolimus (Afinitor®) sind in
groBen Studien bisher vor allem bei
pankreatischen, also die Bauchspei-
cheldrise betreffenden neuroendo-
krinen Tumoren untersucht worden.
Hier zeigte sich eine Wirksamkeit
der Therapie bei Uberschaubaren
Nebeneffekten. Die Kombination
von Sandostatin mit Everolimus
(Afinitor®) wurde im Rahmen der
bislang noch nicht veréffentlichten
RADIANT-2-Studie bei 44 Patienten

mit neuroendokrinen Tumoren der
Lunge untersucht. Hier zeigte sich
eine deutliche Wirksamkeit auf die
\erlangerung der Zeit ohne Tumor-
wachstum in der Gruppe mit San-
dostatin und Everolimus. In diesem
Zusammenhang sind weitere Studi-
en bereits geplant. Auch die Kombi-
nation von Everolimus (Afinitor®) mit
einer Chemotherapie ist im Rahmen
einer nationalen Studie bei groBzel-
ligen neuroendokrinen Tumoren der
Lunge vorgesehen.

Insgesamt ist zu hoffen, dass sich
die Diagnose und Therapie der
neuroendokrinen Tumore der Lun-
ge durch weitere Studien in den
nachsten Jahren verbessern wird.
Die geplante Etablierung eines Re-
gisters fur neuroendokrine Tumore
der Lunge ware ein weiterer not-
wendiger Schritt, um mit der Erfas-

GLANDULAMGT

sung von Daten von Verlaufen der
Erkrankung weitere Erkenntnisse zu
sammeln. Wir werden Sie Uber alle
neuen Erkenntnisse in den nachs-
ten Jahren auf dem Laufenden hal-
ten und verbleiben somit mit herz-
lichsten GriiBen aus Bad Berka
lhr
Prof. Dr. med. D. Hérsch
Klinik fiir Innere Medizin/Gastro-
enterologie und Endokrinologie

Prof. Dr. med. R.P. Baum
Klinik ftir Nuklearmedizin/
PET-Zentrum

beide

Zentralklinik Bad Berka GmbH
Robert-Koch-Allee

9 99437 Bad Berka

Wir danken Frau S. Nagel fir die
Hilfe bei der Verfassung des Manu-
Skriptes.

Sehr geehrte (Noch-)Nicht-Mitglieder,

vermitteln.

das Netzwerk NeT zu Uberweisen!

Sie halten die GlandulaNeT in Handen, die Zeitschrift des Netzwerks Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
Es ist unser Ziel, Innen Uber diese Zeitschrift aktuellste (Uberlebens-)wichtige Informationen zum Thema NET zu

Als Mitglied des Netzwerks Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. erhalten Sie die Zeitschrift automa-
tisch nach Erscheinen zugesandt.
AuBerdem kénnen Sie als Mitglied eine Vielzahl weiterer Angebote des Netzwerks NeT nutzen.

Bitte unterstiitzen Sie unser Engagement durch lhre Mitgliedschaft!

Der Jahresbeitrag im Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. betragt fiir Einzelpersonen
€ 30,- und fiir zusatzliche Angehorige € 15,-.

Das Beitrittsformular finden Sie auf der Riickseite dieses Heftes oder unter www.netzwerk-net.de > Mitgliedschatt.

Werden Sie Fordermitglied des Netzwerks Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
Fordermitgliedschaften beim Netzwerk NeT sind mdglich ab einem Mitgliedsbeitrag von € 150,-- pro Jahr.
Fordermitglieder werden einmal jahrlich in der GlandulaNeT veréffentlicht (auBer sie wiinschen dies ausdrticklich nicht).

Unterstiitzen Sie das Netzwerk NeT durch lhre Spenden zu privaten oder dienstlichen Anlassen!

Sie begehen einen runden Geburtstag? Ein Jubilaum? Einen anderen Anlass?

Sie haben schon alles, was Sie brauchen, sind nicht auf Geschenke angewiesen?

Bendenken Sie das Netzwerk NeT und bitten Sie |hre Freunde und Kollegen, statt Geschenken eine Spende an

Bankverbindung: Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG, Kontonummer 69 949, BLZ 763 600 33

Sie erreichen uns unter Tel. 0911/25 28 999 oder per E-Mail unter info@netzwerk-net.de.
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Vortrag: PD Dr. M. Hommmann

Ist die Operation bei NET immer
die Therapie der ersten Wahl?

Ein entscheidender prognostischer
Faktor fUr die Heilung einer Erkran-
kung eines neuroendokrinen Tumors
(NET) des Magen-Darmtraktes incl.
Leber/Gallenwege/Bauchspeichel-
drise ist die komplette Entfernung
nach tumorspezifisch-chirurgischen
Kriterien.

Da ca. 40 % aller Neuerkrankungen
eines NET durch einen chirurgischen
oder endoskopisch-interventio-
nellen Eingriff von ihrer Erkrankung
geheilt werden kdnnen, entscheidet
die korrekte Erstoperation bzw. -be-
handlung hier wesentlich Uber den
Verlauf der Erkrankung.

Wenn eine Heilung durch eine Ope-
ration nicht moglich ist, konzentrie-
ren sich die chirurgischen Eingriffe
auf eine Kontrolle des Tumorwachs-
tums durch die Entfernung des
Primartumors, die Tumormassen-
reduktion, die Entfernung von Me-
tastasen und Eingriffe, die die Le-
bensqualitat verbessern.

Die Behandlungsstrategie und die
Prognose eines NET hangen ab
von seiner Lage, GroBe, endokrinen
Funktion, aber auch von seiner Ge-
webestruktur (Differenzierung, Ein-
dringtiefe). So kénnen sich Lymph-
knoten- oder Organmetastasen
entwickeln, die oftmals groBer als
der Primartumor anmuten.

NET des Magens sind mit ca. 23 %
sehr haufige neuroendokrine Tumo-
re des Magen-Darm-Traktes. Die
Therapie der NET des Magens ori-
entiert sich an der Einteilung in die
Typen 1-4, der Dignitat, das heiBt
der Wertigkeit im Sinne von Gut-
und Bosartigkeit, und der Tumor-

groBe. Die Behandlung erfolgt in
enger Absprache zwischen Gastro-
enterologen und Chirurgen.
Typ-1(und kleine Typ-2)-Magen-
NET kénnen meist gut endosko-
pisch entfernt und nachgesorgt/be-
obachtet werden. Dabei ist zu be-
achten, dass NET des Magens des
Typs 2-4 bereits bei einem T2-Sta-
dium Fernmetastasen bilden kon-
nen. NET des Magens Typ 3 und 4
werden zumeist operativ versorgt.
Bei bestimmten fortgeschrittenen
Stadien ist nach der Operation eine
weiterfihrende chemotherapeu-
tische oder nuklearmedizinische
Therapie angezeigt.

Speziell im Zwolffingerdarm (Du-
odenum) und in der Bauchspei-
cheldriise (Pankreas) lassen sich
entsprechend ihrer funktionell-hor-
monellen Aktivitat verschiedene
Tumore unterscheiden: z.B. Gas-
trinom/Insulinom/Glukagonom/Vi-
pom. Die funktionell aktiven Tumore
kdnnen bei ca. 20% der Patienten
Uber spezifische Symptome zur
Diagnose fuhren. In der Mehrzahl
der Falle erfolgt die Diagnostik eines
NET in diesem Bereich jedoch we-
gen unspezifischer Beschwerden.
Die Operation als Ersttherapie bei
NET in Duodenum und Pankreas
ist von hoher Wertigkeit und fruh-
zeitig in die therapeutischen Uberle-
gungen einzubeziehen.

Bei Tumoren <1cm sind endosko-
pische Verfahren (Duodenum) und
minimal-invasive, das heiBt nur ge-
ringflgig eingreifende chirurgische
Verfahren (Pankreas) zu erwagen.
Der Ultraschall wéahrend der OP ist
ein wesentliches Instrument zum

echwerpunkt

PD Dr. M. Hommann

Klinik fur Allgemeine Chirurgie/
Viszeralchirurgie

Zentralklinik Bad Berka

Auffinden von Tumorformationen
und auch zur Klarung der Lagebe-
ziehung der Tumore zu GefaB- und
Gangstrukturen.

Bei hormonproduzierenden Pank-
reastumoren (Insulinom, Gastri-
nom, Vipom, Glukagonom) sollte
versucht werden, organsparend zu
operieren und wenn maoglich, die
Milz zu erhalten. Entsprechend der
Lage und Gr6Be der Tumore sind
unterschiedliche operative Strate-
gien zur Tumorentfernung moglich,
z.B. Ausschalen (Enukleationen)
aus dem Pankreaskopf-, kdrper und
—-schwanzbereich. Bei bestimmter
TumorgroBe und -lage kénnen auch
die Entfernung des Pankreaskopfes
(z.B. OP nach Whipple) oder eine
Pankreasschwanzentfernung indi-
ziert sein. Ziel der Operation ist die
Entfernung des Tumors und damit
die Beseitigung der Symptomatik
und Verbesserung der Prognose.

NET des Diinndarmes (meist lleum
= Krummdarm) werden oftmals erst
in spateren Stadien diagnostiziert,
sind deswegen haufiger schon me-
tastasiert und daher prognostisch
ungunstiger. Klinisch kénnen sie
sich durch Schmerzen oder eine
Darmpassagestdrung auBern, aber
auch durch die ,desmoplastische
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Reaktion”, die Uber eine Schrump-
fung des Mesenteriums (der Darm-
aufhangebénder im Bauch) oder
Knickbildung eine Darmdurchblu-
tungsstérung verursachen kann. Da
lleum-NET an mehreren Stellen auf-
treten kdnnen, ist die Suche wah-
rend der OP nach gleichzeitigen
Zweittumoren (20—40 %) obligat.
Die Operation zielt auf die radikale
Entfernung des tumortragenden
Darmanteiles und der entspre-
chenden Lymphabflusswege ab.
Das Ausmal der Operation ist meist
weniger vom oft kleinen Primértu-
mor im Ddnndarm, sondern von der
Zahl, GréBe und Lage der Lymph-
knotenmetastasen abhangig. Ist ein
Lymphknotenbefall nachzuweisen,
sollten diese Herde entfernt werden.
Eine Operation des Priméarherdes
im Darm wird auch im fortgeschrit-
tenen, metastasierten Stadium
(z.B. Lebermetastasen) entspre-
chend der aktuellen Leitlinien emp-
fohlen.

NET des Dickdarmes (Kolon)
finden sich bevorzugt im aufstei-
genden rechtsseitigen Dickdarm.
Therapieziel ist die komplette chir-
urgische Entfernung des tumor-
tragenden Darmanteils mit den
entsprechenden Lymphknotensta-
tionen und -metastasen.

Uber alle Tumorstadien betrachtet,
weisen die NET des Enddarmes
(Rektum) eine 5-Jahres-Uberle-
bensrate von 70% auf. Bei Tumo-
ren <1cm ist aufgrund des gerin-
gen Metastasierungsrisikos zumeist
die endoskopische Abtragung die
Therapie der Wahl. In bestimm-
ten Tumorsituationen (auch >1cm)
kann, je nach Differenzierungsgrad
und Eindringtiefe des NET in die
Darmwand, ein endoskopisch-tief-
gehendes Abtragungsverfahren

BETINER:

Minimal invasive ultraschallgestiitze Thermoablation von Lebermetastasen

geeignet sein. In der Mehrzahl der
Tumore >1cm sollten sie entspre-
chend ihres Metastasierungsrisikos
von 60-80% mit einer Operation
wie ein Rektumkarzinom behandelt
werden.

NET des Wurmfortsatzes (Appen-
dix) sind bei Diagnosestellung meist
klein und bieten nach Operation ein
5-Jahres-Uberleben von 90-100 %.
Zu ca. 70% an der Appendixspitze,
20% in der Mitte des Organs und
10% an seiner Basis gelegen, be-
steht eine Metastasierungsgefahr
ab einer GroBe von 2cm und er-
fordert eine entsprechende tumor-
gerechte Folgeoperation (Teilentfer-
nung des aufsteigenden Dickdar-
mes = Hemikolektomie rechts mit
entsprechendem Lymphabflussge-
biet). Die alleinige Entfernung des
Wurmfortsatzes (= Appendektomie)
mit tumorfreier Basis ist bei NET
der Appendix <1cm das Verfah-
ren der Wahl. Die 5-Jahres-Uber-
lebensrate betragt hier 99 %. Bei
Tumoren >2cm ist eine Hemikol-
ektomie rechts mit Entfernung des
Lymphabflussgebietes angezeigt.
NET der Appendix mit einer GroBe
zwischen 1 und 2cm werden dann
mit einer Hemikolektomie rechts
therapiert, wenn der Tumor basis-

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

nah liegt, ein mikroskopischer Ein-
bruch in Lymph- oder BlutgefaBe
vorliegen, das Umgebungsgewebe
(Mesoappendix) befallen ist oder in
der Gewebeaufarbeitung bestimm-
te Faktoren (Schleimproduktion,
eine zelluldre Mehrgestaltigkeit mit
einer hohen Zellteilungsrate) auszu-
machen sind.

Die chirurgische Behandlung von
Lebermetastasen der NET folgt
den allgemeingultigen Prinzipien
der Leberchirurgie. Ziel ist die kom-
plette Entfernung der Leberherde
(RO-Resektion). Im Unterschied zu
Lebermetastasen anderer Tumore
wird bei NET aber auch die Leber-
operation zur Tumormassenreduk-
tion empfohlen.

Das Verfahren der Radiofrequenz-
ablation (RFA) von Leberme-
tastasen verbindet die Tumorbe-
handlung mit einer Schonung des
umgebenden Lebergewebes. Vortell
des (als palliativ, das heiBt lindernd
eingestuften) Verfahrens sind die
haufige Wiederholbarkeit, der mdg-
liche Einsatz auch bei nichtentfern-
baren Leberherden und auch bei
Patienten, die wegen einer Herz-
Kreislauferkrankung oder krankhaft
verandertem Lebergewebe (Fibro-

=
[]
L)
Q
-4
()
-l
=
(]
E
(]
=
=
=
=
[=]
o
o
=
o
-
II
<
-
o
L]
L 4
£
[-]
E
3
[]
[
=
=
(-]
T
[
[}
(<)
£
=
(]
4
L
o
]
[
S
-
[
ol
-
[T}
K-]
=]
©




=
)
L)
[
-
)
|
-
]
E
]
H
=
—
=
<)
«
()
W
©
-
Il
<
-
o
]
L
£
)
g
-
)
£
=
x
o
T
£
®
o
£
3
]
=
L)
°
]
£
=
o
o
o)
-
o
p-
=
[

Operation — Bauchspiegelung mit minimal invasiver Thermoablation

se/Zirrhose) keine Leberteilentfer-
nung tolerieren. Die RFA von Leber-
metastasen ist in den bildgebenden
Verfahren Computertomographie
und Magnetresonanztomographie
(durch die Radiologen), minimal in-
vasiv (Schltssellochchirurgie) und
offen chirurgisch realisierbar. Da-
bei stellen Bauchwasser (Aszites)
oder die Nahe der Metastasen zu
warme-empfindlichen Strukturen
(Gallengang, Gallenblase, Magen,
Darm) keine Probleme dar.

Die minimal invasive Chirurgie
(Schlussellochchirurgie) kommt bei
der chirurgischen Behandlung der
NET aktuell vor allem als Untersu-
chungsverfahren zum Einsatz. Die
Bauchspiegelung, gegebenenfalls
mit Entnahme von Gewebeproben
und vor allem in Kombination mit
dem Schlusselloch-Ultraschall der
Leber und der Bauchspeicheldrise,
ermoglicht eine genaue Aussage
zur Tumorausbreitung.

Minimal-invasive Operationen bei
NET sind auch in Form von Ma-
gen-, DUnn- und Dickdarmteil-
entfernungen, Lymphknotenent-
fernungen, Operationen an der
Bauchspeicheldrise und der Leber
maglich.

Bei neuroendokrinen Tumoren und
NET-Metastasen hat die Tumor-
massenreduktion einen hohen
Stellenwert. Das meist langsame
Wachstum und die bekannten und
wissenschaftlich dokumentierten
guten Uberlebenszeiten rechtfer-
tigen wiederholte operative Eingriffe
auch in palliativer Situation.

Bei symptomatischen und operativ
nicht zu entfernenden Befunden ist
eine sinnvolle chirurgische Linde-
rung (Palliation) der Beschwerden
anzustreben, d. h. bei vertretbarem
Therapie-(OP-)Risiko eine best-
maogliche Lebensqualitét zu ermdg-
lichen. In den meisten Fallen han-
delt es sich dabei um Operationen
zur Beseitigung chronischer Darm-
passagestérungen durch Anlage
von Umgehungswegen am Darm
und auch die Implantation von Port-
systemen als Zugangsweg fur Me-
dikamente und Erndhrung. Portsys-
teme bestehen aus einer Kammer
und einem daran angeschlossenen
Katheter.

Im 68Ga Rezeptor-PET/CT doku-
mentiert sich bei Patienten mit NET
die Tumorverteilung und -last. Die
vorhandenen Rezeptoren im Tumor-
gewebe lassen sich entsprechend
markieren und wahrend der Ope-

cchwerpunkt

ration mit einer Gamma-Sonde vi-
sualisieren. Dem Operateur kann so
ermdglicht werden, das Auffinden
der Tumore/Metastasen zu verbes-
sern.

Die Einbindung der Therapie der
NET in ein fachlbergreifendes Dia-
gnostik- und Therapiekonzept ver-
spricht flr die Patienten den groB-
ten Vorteil. Interdisziplinér erfolgt die
Abstimmung, welches Therapiever-
fahren zu bestimmten Zeitpunkten
geeignet ist. Dabei reicht das chirur-
gische Spektrum entsprechend der
Klinischen Situation von organerhal-
tenden Eingriffen bis hin zu groBen
ausgedehnten Tumoroperationen.
In Tumorstadien, in denen eine
komplette Tumor- und Metastasen-
entfernung moglich erscheint, sollte
der operativen Therapie der Vorzug
gegeben werden. In bestimmten
Féllen ist auch nach Vorbehandlung
(Radiologie, Nuklearmedizin) eine
chirurgische Entfernung der NET-
Herde mdglich. Im Gegensatz zu
anderen Tumorarten kommt bei den
NET auch den palliativen operativen
Eingriffen (z. B. Tumormassenre-
duktion) ein hoher Stellenwert zu.

In den aktuellen Leitlinien der ENETS
sind Empfehlungen fur das chir-
urgische Vorgehen eingebunden.
Das Behandlungskonzept jedes
Patienten erfahrt dabei eine stetige,
auch individuelle Anpassung.

Literatur beim Verfasser

PD Dr. M. Hommann

Klinik far Allgemeine Chirurgie/
Viszeralchirurgie

Zentralklinik Bad Berka
Robert-Koch-Allee 9,

99437 Bad Berka

Tel. 036458/5 27 01

Fax: 036458/5 35 36

E-Mail: ave@zentralklinik.de
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Veranstaltungen

Alternativer Krebskongress:

Hilfe zur Selbsthilfe

Vom 13. bis 15. Mai fand in Heidelberg der Kongress der Gesellschaft flir biologische

Krebsabwehr statt.

Gibt es neue Behandlungsmetho-
den? Wer oder was kdnnte meinen
neuroendokrinen Tumor, meine Me-
tastasen stoppen? Solche Fragen
tauchen in dieser oder ahnlicher
Form wohl bei jedem Patienten-
treffen der Netzwerk-Regionalgrup-
pen auf. Zumindest haben wir es
bisher meist so erlebt: Vorne steht
der Arzt und beantwortet geduldig
die Fragen zu den einzelnen Krank-
heitsbildern, wahrend sich hoff-
nungsvolle Blicke auf ihn richten.
Die Hilfe soll von auen kommen,
man konnte auch sagen: von oben.

Ganz anders war der Ansatz beim
Kongress der Gesellschaft flr bio-
logische Krebsabwehr, der vom 13.
bis 15. Mai in Heidelberg stattfand.
Rund tausend Teilnehmer, die meis-
ten davon Patienten, wollten wis-
sen: Wie kann man sich, wenn man
Krebs hat, selbst helfen? Was kann
man tun, um die eigenen Kréfte so

WETIWER:

Zu stérken, dass man einen Tumor
oder Metastasen in Schach halt
oder sogar beseitigt?

Dass solche Selbstheilungskrafte in
jedem von uns vorhanden sind, dar-
an hatte wohl keiner der Kongress-
teiinehmer den geringsten Zweifel.
Die anwesenden Arzte, Heilprak-
tiker und Heiler ebenso wenig wie
die Patientinnen und Patienten, von
denen etliche in Vortragen und Se-
minaren Uber ihre eigene Vergan-
genheit berichteten. Und die sah
haufig so aus: Ich bekam vor eini-
gen Jahren die Diagnose Krebs und
bin heute gesund.

Was man selber aktiv fir seine Hei-
lung tun kann, um die schulmedi-
zinische Behandlung zu erganzen
und zu unterstitzen (nicht zu erset-
zen, das wurde niemals ausdrick-
lich empfohlen!), darum ging es in
den zahlreichen Veranstaltungen.
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Hier ein paar Beispiele:

Immer wieder wurde die Ansicht
geduBert, dass Krebs ein deutliches
Signal des Kdrpers oder sogar so
etwas wie ein Hilferuf der Seele
sei: Geheilte Patienten und Patien-
tinnen berichteten, wie jahrelange
Belastungen im Beruf oder in ei-
ner Beziehung sie krank gemacht
hatten und wie nach der Diagnose
ein Neuanfang und die Umstellung
ihres Lebens fur sie die Wende
brachte. Mancher gab sogar seinen
alten Beruf auf und arbeitet heute
zum Beispiel als Berater fur Krebs-
kranke.

Rudiger Dahlke, Bestsellerautor und
Arzt, hielt einen mehrstindigen Vor-
trag in freier Rede (,Krebspatienten
sollten keine Schuld empfinden —
aber Verantwortung fur sich Uber-
nehmen”).

Ebo Rau, Arzt und seit 13 Jahren
von Bauchspeicheldrisenkrebs
geheilt, unternahm viel, um gesund
zu werden. Er berichtete von sei-
nem Weg zur Genesung: ,Ich war
immer hilfsbereit, immer fir andere
da, dachte zu wenig an meine Be-
durfnisse — und ich hatte gleich zu
Beginn das Geflhl, so ganz sinnlos
kann die Krankheit nicht gewesen
sein.” Neben Operation, Chemo-
therapie und Bestrahlung halfen ihm
auch innere Bilder, die Visualisierung
nach Carl O. Simonton (,Wieder ge-
sund werden”): Er stellte sich vor,
wie die Strahlen in seinem Korper
harte Krebszellen zu weichem Kése
auflosten.

Solche inneren Bilder waren mehr-
fach Thema beim Kongress. In zwei
Seminaren konnten Patienten ler-
nen, was bei den Visualisierungen
geschieht und wie man hier am
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besten vorgeht. So sollte man im-
mer positive Formulierungen in der
Gegenwart wéahlen (,meine Leber
ist gesund”) und nicht negative For-
mulierungen (,ich habe keine Me-
tastasen”) oder Gedanken, die in
die Zukunft gerichtet sind (,meine
Leber wird gesund werden”).

Unsere eigene mentale Kraft hat
sehr starke Auswirkungen auf un-
seren gesamten Organismus. Spit-
zensportler wissen das und kom-
men mit Hilfe des Mentalen zum
Sieg. ,Spitzenpatienten” mit Krebs
sollte dieses Wissen nicht vorenthal-
ten werden. Sie sollten sich diese in
ihnen schlummernde Kraft zunutze
machen kdnnen, sagt Ebo Rau.

Eine spirituelle Heilerin aus der
Schweiz, ehemals selbst an Krebs
erkrankt, berichtete von inrer Arbeit
an der Elisabethenkirche in Basel
(,lch kann nicht heilen, ich bin nur
ein Instrument, das Heilkraft von
Gott erbittet”). Letztlich dirfen wir
uns nach ihrer Uberzeugung in der
gutigen Hand einer groBeren Macht
geborgen wissen, die immer das
noch Bessere fur uns vorsieht. Ebo
Rau formulierte es so: ,Spirituelle
Heilung ist nichts anderes als ein
groBes Gebet.”

Erratum:

Zum Beitrag in der GlandulaNeT 15-2011, S. 49ff,,
,Das Exzellenzzentrum fiir Neuroendokrine Tumoren
an der Charité in Berlin stellt sich vor “:

Leider wurde in dem Beitrag der Name der Auto-
ren nicht genannt. Der Artikel wurde verfasst von

Manche Vortrage wirkten auf uns
zu esoterisch, aber bei der Fulle
der verschiedenen Angebote gab
es dennoch eine Vielzahl von Anre-
gungen.

Es war unmaoglich, alle Angebote
wahrzunehmen. Neben den parallel
laufenden Kursen und Seminaren
gab es drei parallele Vortragsreihen
mit den Uberschriften ,Arzt-Pati-
enten-Programm”, ,Arzt-Patienten-
Parallel-Programm” und ,Wissen-
schaftliches Programm”.

Die Inhalte der zweiten thema-
tischen Séule des Kongresses
befasste sich mit Themen wie Er-
nahrung bei Krebs, Mineralien und
Vitaminen, Mistel, TCM (Traditio-
nelle chinesische Medizin), Sau-
re-Basen-Haushalt, Hyperther-
mie, Fiebertherapie) und ahnlichen
komplementaren (= ergdnzenden)
Verfahren. Nicht zu allen The-
men bestand Ubereinstimmung.
Schlichtweg gegensétzlich sind
z.B. die Erndhrungsempfeh-
lungen zum Thema Kuhmilch:
Sie wird von Rudiger Dahlke in
jeder Form (auch Joghurt und Kése)
regelrecht verteufelt, obwohl sie von
anderen als gesund empfohlen wird.
Dies zeigt auch, dass man Emp-

Frau Margarete Roewer, NET-Studienschwester, und

Veranstaltungen

fehlungen nicht sklavisch befolgen,
sondern dahingehend Uberprifen
sollte, ob sie flr einen selber pas-
sen, ob sie einem selber gut tun.

Doch bei der Erndhrung geht es ja
schon wieder um Hilfe von auBen.
Das, was bei diesem Kongress ganz
besonders zum Tragen kam, ist der
Fokus auf die anfangs erwéhnten
Kréafte, die in uns selbst schlum-
mern: Sich selbst annehmen, sich
selbst lieben, den eigenen Weg
finden und ein Gesplr daflr entwi-
ckeln, was einem gut tut (und was
nicht!). Diesen Weg zu entdecken,
finden wir (die Autoren) viel span-
nender.

Wenn Sie sich fur dieses Thema
oder flr den Kongress interessieren:
Auf der Homepage der Gesellschaft
fur biologische Krebsabwehr gibt es
Informationen dazu. Man kann auch
Mitschnitte einzelner Vortrage auf
CD bestellen

(Gesellschaft fur biologische Krebs-
abwehr: www.biokrebs.de).

Martin Tzschaschel
(martin.tz@web.de)

Katharina Mellar
(info@netzwerk-net.de)

Sebastian Maasberg, Assistenzarzt, beide tatig an der
Universitatsmedizin Charité Berlin, Campus Virchow,
Med. Klinik mit Schwerpunkt Hepatologie und Gastro-
enterologie & interdisziplindres Stoffwechselzentrum.
Wir bitten, das Versehen zu entschuldigen.
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Veranstaltungen

1. Linzer NET-Symposium fand
sehr groBen Anklang

Zwei Themenstellungen waren es,
die das 1. Linzer NET-Symposi-
um als Schwerpunkt hatte: ,,Die
Nutzung von Somatostatinre-
zeptoren in der Diagnostik und
Therapie von Neuroendokrinen
Tumorerkrankungen” und ,Der
Patient im Mittelpunkt der The-
rapie”. Primarius Prof. Dr. med.
Michael Gabriel, Vorstand des Ins-
tituts fir Nuklearmedizin und Endo-
krinologie am AKH Linz, hatte diese
Veranstaltung auf Anregung des
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren
(NeT) e. V. organisiert. Dass er ne-
ben fachlichen Informationen auch
die Situation der NET-Betroffenen
in den Fokus rickte, ist besonders
erwahnenswert, weil keineswegs
alltaglich.

Es waren sehr namhafte Refe-
renten, die auf Einladung von Prof.
Gabriel fir die ca. 65 Teilnehmer
Kenntnisse und Wissen aus ihren
Fachbereichen vermittelten.

Nach der BegriBung durch Prim.
ao. Univ.-Prof. Mag. Dr. med.
Michael Gabriel (bernahmen im
ersten Teil der Veranstaltung Prim.
Dr. med. Herwig Schinko, Pul-
monologie (Lungenheilkunde), AKh
Linz und Prim. Dr. med. Bernhard
Markt, Nuklearmedizin, KH der Eli-
sabethinnen, Linz, den Vorsitz.

Nutzung von
Somatostatinrezeptoren und
Stellenwert von CrgA

In seinem Erdéffnungsreferat zum
Thema ,,Nuklearmedizinische
Bildgebung bei neuroendokri-
nen Tumoren (NET)” erklarte

RETIRER
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Prof. Dr. Gabriel im Gesprach mit Besuchern

Prof. Gabriel zunachst, wie die
Rezeptor-mediierte (Rezeptor-ver-
mittelte) Bildgebung funktioniert.
Bedeutung misst er einer PET/CT-
Untersuchung bei hinsichtlich des
Stagings (der Tumorstadieneintei-
lung), fur Fragestellungen nach einer
gezielten Therapie, zum Nachweis
des Primartumors (in etwa 60 % der
Félle) und fur die biomorphologische
Charakterisierung des Tumors. Er
verglich das 18F-DOPA-PET mit
dem 68Ga-DOTATOC-PET, wobei
das FDG-PET vor allem flr schnell
wachsende NET eine Aussagekraft
besitzt. Die Frage an ihn, ob Soma-
tostatinrezeptoren ein Privileg der
neuroendokrinen Tumoren seien,
beantwortete er mit ,jein”. Auch ei-
nige andere Tumore weisen diesen
Rezeptor auf, allerdings in geringe-
rer Dichte. Dies hat natlrlich Aus-
wirkungen auf die therapeutischen
Mdglichkeiten.

Frau PD OA Dr. Margarida Rod-
rigues-Radischat, Leiterin der
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Nuklearmedizin im Hanusch-Kran-
kenhaus Wien, informierte die Zu-
horer Uber den ,,Stellenwert von
Chromogranin A im Manage-
ment von NET-Patienten”. Sie
erklarte eingangs, was Chromo-
granin A eigentlich ist, sprach tber
die Bedeutung dieses Proteins
fur die Diagnose von NET, fur die
Verlaufskontrolle sowie fur die Pro-
gnose und nannte magliche Stor-
quellen, die zu einer Erhdéhung des
Wertes fuhren kdnnen, ohne dass
ein Tumorwachstum vorhanden ist.
Der CrgA-Wert korreliert nicht mit
Symptomen. Die Referentin wies
darauf hin, dass fUr einen direkten
Vergleich von CrgA-Werten diesel-
be Messmethode Voraussetzung
ist.

Frau OA Dr. med. Anja Rinke, Kii-
nik fir Innere Medizin, Universitats-
Klinikum Marburg, referierte Uber die
»Therapie mittels Somatostatin-
Analoga”. Sie ging auf die Historie
der Somatostatin-Analoga seit der
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zufalligen Entdeckung im Hypotha-
lamus (Teil des Gehirns), von Scha-
fen im Jahr 1972 ein. Dann infor-
mierte sie Uber die Wirkungen und
Nebenwirkungen von Somatostatin-
analoga. Deren Haupteinsatzgebiet
im Bereich der GEP-NET liegt in
der Symptomkontrolle, aber auch
eine Wachstumskontrolle (auch bei
nicht funktionellen NET) kann man
sich als Patient erhoffen. In der Re-
gel sind Somatostatinanaloga gut
vertraglich, wenngleich in der An-
fangsphase der Therapie Bauchbe-
schwerden, z. B. Magen-Darm-Pro-
blematiken, vorkommen kdnnen.
Als langfristige Nebenwirkung hat
OA Dr. Rinke gehauft Gallensteine
beobachtet, von denen allerdings
nur wenige Beschwerden machen.
(Prof. Virgolini hat ihrerseits diesbe-
zlgliche Beobachtungen nicht ge-
macht.) SchlieBlich richtete sie den
Blick auf Kombinationstherapien
mit Somatostatinanaloga und neu-
en Medikamenten.

Der anschlieBende Vortrag von Frau
PD Dr. med. Gabriele Popperl,
Direktorin der nuklearmedizinischen
Abteilung des Katharinenhospitals
Stuttgart, hatte das Thema ,,Von
der funktionellen Bildgebung
zur Radionuklidpeptidtherapie
(PRRT)”. PD Dr. Ppper! erklarte
einleitend den Bauplan von Radio-
peptiden aus Radionuklid + Chela-
tor + Peptid, z. B. 88Gallium + DOTA
+ TOC. Der Schwerpunkt ihres Vor-
trages lag auf der Therapie mit Ra-
diopeptiden: Wann kann sie in Er-
wagung gezogen werden? Welche
Patienten sind geeignet? Vergleich
von Yttrium und Lutetium; Ablauf
der Therapie; die Therapiestation im
Katharinenhospital Stuttgart; wel-
che Erfolge bringt die Therapie? PD
Popperl ging auf alle diese Frage-
stellungen ausfuhrlich ein.

Interessierte Zuhdrerschaft

Frau Prof. Dr. med. Irene Vir-
golini, Vorstandin der Nuklear-
medizinischen Universitatsklinik
Innsbruck, wagte den Blick in die
Zukunft mit inrem Vortrag ,,Rezep-
tormediierte Therapieverfahren
- Quo Vadis?” Sie berichtete von
ihren umfangreichen Erfahrungen
zunachst in Wien und nun seit 2004
in Innsbruck. Nach ihren Ergebnis-
sen profitieren etwa 75 % der Patien-
ten von der nuklearmedizinischen
Therapie, wobei fur Prof. Virgolini
ein guter Allgemeinzustand Thera-
pievoraussetzung ist. Der Karnofski-
Index, mit dem die kdrperliche
Leistungsfahigkeit von Tumor-Pa-
tienten bewertet wird, sollte Gber
50 % liegen. ,Unser Ziel ist es nicht,
den Patienten zu Tode zu therapie-
ren.” Ziel sei es, das Tumorwachs-
tum maglichst zu stabilisieren unter
bestmoglicher Erhaltung der Le-
bensqualitat. Komplettremissionen,
also die vollige Ruckbildung von
Tumoren, gibt es aber hin und wie-
der auch. Die Hohe der Dosis, Uber
die zwischen den verschiedenen
Kliniken keine Ubereinstimmung
besteht, sei ,nicht zuletzt auch eine
philosophische Frage.”

Veranstaltungen

In Innsbruck sei man bemduht, den
Patienten ganzheitlich zu sehen.
Auch die Architektur und die Ein-
richtung der Therapiestation wurden
von Prof. Virgolini daraufhin aus-
gerichtet. Prof. Virgolini — vielseitig
kreativ - stellte abschlieBend ihren
,Peptide‘s Rap” vor, einen als Rap
vertonten und animierten Text, in
dem ein Peptid seine Lust besingt,
radioaktiv markiert zu werden, um
am Rezeptor anzudocken und die
Tumorzelle zu vernichten.

Fokus: Betroffene

Nach einer Pause mit der Moglich-
keit zur korperlichen Starkung und
zum Austausch der Teilnehmer
untereinander lag der Fokus ex-
plizit bei den Betroffenen. OA Dr.
med. Gernot Wahl, Onkologie,
AKh Linz und OA Dr. Reinhard
Ziebermayr, Onkologie, KH der
Elisabethinnen, Linz, fihrten im 2.
Teil den Vorsitz.

Zunéchst stellte Martin Jeller,
DGKP, Pflegeleiter der Nuklear-
medizinischen Therapiestation der
Universitatsklinik Innsbruck, sein
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Veranstaltungen

»Ganzheitliches Pflegekonzept
bei Patienten mit neuroendo-
krinen Tumoren (NET)” vor. Pati-
enten und Angehdrige (als auf ihre
Weise ebenfalls Betroffene) werden
in Innsbruck in dieses bemerkens-
werte Konzept einbezogen, das
weit Uber die reine medizinische
Behandlung hinausgeht. Das ganze
Pflegeteam ist gemeinsam bemht,
neben den physischen auch die
psychologischen Begleiterschei-
nungen der Therapie zu reduzieren.
Besonderes Augenmerk wird da-
bei auf die ,Heilung” der verletzten
Sinne des Krebspatienten gelegt.
Mit relativ einfachen Mitteln wird den
funf Sinnen Horen, Sehen, Riechen,
Schmecken und Gefihl Gutes ge-
tan. Die Angebote werden von den
Patienten und Angehdrigen als sehr
hilfreich und wohltuend empfunden.
Wabhrlich ein Konzept mit Vorbild-
charakter!

Anmerkung: Auf der Homepage
www.pflege-nuklearmedizin.com
ist zu lesen: ,Das Team der Nukle-
armedizinischen Therapiestation an
der Universitatsklinik in Innsbruck
setzt durch ihre anthroposophische
Sichtweise neue MalBstébe in der
Versorgung onkologischer Pati-
enten. Der Mensch steht hier mit
all seinen Bedurfnissen im Mittel-
punkt.”

Frau Katharina Mellar, Vorsitzende
des Netzwerks Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V., sprach dann
ausfihrlich zum Thema ,,Der sel-
tene Krebs: Wie Patientenorga-
nisationen unterstiitzen und hel-
fen kdonnen”. Zunéchst schilderte
sie die Situation der NET-Patienten
und ihrer Angehdrigen nach dem
Schock der Krebsdiagnose, de-
ren Suche nach Informationen, Rat
und Beistand. Sie beschrieb, wie
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Katharina Mellar bei ihrem Vortrag

sich das Erleben, die Weltsicht,
die Wichtigkeiten, die Werte ver-
schieben. Und sie beschrieb die
Situation des Patienten mit einem
seltenen Krebs und seine spezi-
ellen Fragen. Sie stellte dann die
vielféltigen Weisen vor, auf welche
die Selbsthilfegruppe zunachst den
Betroffenen und Angehdrigen ganz
unmittelbar helfen kann. Sie kann z.
B. informieren, zuhdren, Kontakte
zu anderen Betroffenen vermitteln,
Mut und Hoffnung machen. Dies
erfolgt Uber das personliche Ge-
sprach mit den Ansprechpartnern,
bei den regionalen und Uberregio-
nalen Treffen und Veranstaltungen
des Netzwerks NeT, tber die Mit-
gliederzeitschrift und Uber spezielle
NET-Broschdren. Aber auch mittel-
bar ist das Netzwerk NeT sehr aktiv,
z. B. indem es bemdht ist, Arzte fur
diese seltene Erkrankung zu sen-
sibilisieren und sie zu informieren

ﬁﬁ Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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(z. B. Uber GlandulaNeT, Broschu-
ren, Informationsveranstaltungen),
sich in die NET-Forschung einbringt,
an Politiker appelliert und sogar
weltweite Kontakte zu NET-Selbst-
hilfegruppen pflegt.

In der anschlieBenden Round-ta-
ble-Diskussion richteten die Teil-
nehmer eine Reihe von Fragen an
Frau Mellar. Die Absicht, in Oster-
reich Regionalgruppen des Netz-
werks NeT einzurichten, wurde sehr
begriBt. Prof. Gabriel erklarte sich
bereit, eine Gruppe in der Region
Oberosterreich zu begleiten. Es
wurde festgestellt, dass es verein-
ter Krafte von Betroffenen, Arzten
und Pflegepersonal bedarf, um
auch in Osterreich fir diese seltene
Erkrankung zu sensibilisieren und
um Betroffenen wie Arzten die Be-
deutung und die Rolle einer Selbst-
hilfegruppe bewusst zu machen,
die sowohl fachliche Informationen
auf dem neuesten Stand vermittelt
als auch konkrete Hilfestellungen
und Uberdies die Moglichkeit zum
Erfahrungsaustausch von Betrof-
fenen und Angehdrigen untereinan-
der bietet. Ihr Appell an die Teilneh-
mer lautete:

,Gemeinsam sind wir stark!”

Die Teilnehmer waren sich einig,
dass es sich um eine ganz hervor-
ragende Veranstaltung handelte, bei
der sie viele neue Informationen er-
halten haben. Die Gelegenheit zum
direkten Kontakt mit NET-Experten
und die Moglichkeit, sich mit an-
deren Betroffenen auszutauschen,
wurden als sehr bereichernd emp-
funden. Die Teilnehmer auBerten
den Wunsch nach einer baldigen
Wiederholung eines derartigen
Symposiums.

Katharina Mellar

E
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1. Weltkongress zum Thema ,,Gallium-68
und PRRNT” in Bad Berka

GroBer internationaler Kongress stellte innovative Diagnose- und
Behandlungsansatze vor. Auch das Netzwerk NeT war vor Ort.

Bad Berka — wo liegt denn das? Na,
da irgendwo in Thuringen!
Spatestens seit Juni 2011 durfte
sich diese Frage endgultig erub-
rigen! ,Erfahrenen” NET-Patienten
und auch Arzten aus ganz Deutsch-
land und dartber hinaus sind das
kleine thiringische Stadtchen Bad
Berka in der Nahe von Weimar und
insbesondere die Zentralklinik oben
auf dem Berg langst ein Begriff.
Und nicht nur ihnen: Seit vielen Jah-
ren lassen sich NET-Patienten aller
Kontinente von Amerika bis Aus-
tralien und Neuseeland von Prof.
Baum in Bad Berka nuklearmedi-
zinisch behandeln.

Nun aber hat Prof. Dr. med. Richard
P. Baum in Zusammenarbeit mit
Prof. Dr. rer. nat. Frank Rosch vom
Institut fir Nuklearchemie der Uni-
versitat Mainz den Namen Bad
Berka im positiven Sinn spektakular
weltweit bekannt gemacht. Vom
24.-26. Juni 2011 fand dort nam-
lich unter seiner Leitung und Orga-
nisation der 1. Weltkongress Uber
"Gallium-68 und PRBNT” statt ("1st
World Congress on Ga-68 and Pep-
tide Receptor Radionuclide Therapy
(PRBNT) — THERANOSTICS - on
the Way to Personalized Medici-
ne”).

Prof. Baum ist an der Zentralklinik
Bad Berka bereits seit 14 Jahren
eine hochst kompetente Anlauf-
stelle fur NET-Patienten, sei es zur
Diagnostik oder zur nuklearmedizi-
nischen Therapie. Er war der erste
Nuklearmediziner in Deutschland
und immerhin der zweite weltweit,
der die Radiorezeptortherapie flr

NET-Patienten anwandte. In den
letzten Jahren haben auch weitere
Fachrichtungen, auf deren Zusam-
menarbeit der NET-Patient in der
Regel angewiesen ist, erfolgreich
in Bad Berka ihre Arbeit aufgenom-
men und seit Méarz 2011 ist das
NET-Zentrum Bad Berka als ENETS
Center of Excellence zertifiziert. Und
die Radiorezeptortherapie inrerseits
ist — zumindest hierzulande - langst
als Behandlungsoption fir NET-Pa-
tienten etabliert.

Teilnehmer und Referenten aus
aller Herren Lander

Riickblick auf die Geschichte
mit Gallium-68

Ungewdhnlich umfangreich war die
Liste der geladenen Referenten aus
der ganzen Welt — insgesamt 95 ()
-, die in ihren Vortragen Uber die
Erfahrungen in ihren Landern be-
richteten und ihre spezifischen dia-
gnostischen oder therapeutischen
Ansatze vorstellten.

Umrahmt von klassischer Musik
wurden die ca. 450 Teilnehmer,
die aus 53 Landern angereist wa-
ren, zunachst von Prof. Baum
und danach in BegruBungsre-
den von Vertretern verschiedener
nuklear(medizinisch)er Fachor-
ganisationen (IAEA, WFNMB,
WARMTH, EANM, CMIIT und DGN)
willkommen geheiBen. Prof. Résch
blickte in seiner BegriBungsrede
auf 50 Jahre Geschichte zurtick, auf
»1he Sunrise of Gallium-68”. Bereits
vor 50 Jahren wurde der erste Gal-
lium-Generator durch den Amerika-

ner Gleason entwickelt, aber erst
Jahrzehnte spater gelang dem Rus-
sen Anatoli A. Razbash und seinen
Kollegen aus Obninsk die entschei-
dende Weiterentwicklung eines
,ionischen Generators”, der die
einfache Markierung von Peptiden
Uber DOTA-Konjugate ermoglichte.
In Basel hatte Professor Dr. Helmut
Macke bereits in den 90er Jahren
entscheidende radiochemische Ent-
wicklungsarbeiten zur Anwendung
von Peptiden als Tracer (Somato-
statinanaloga) zur Diagnostik (und
spéter zur Therapie) von neuroen-
dokrinen Tumoren geleistet und so
- vor nahezu genau zehn Jahren - in
Zusammenarbeit mit der Arbeits-
gruppe in Hannover die erste PET-
Untersuchung mit Gallium-68 DO-
TATOC ermdglicht. Der ersten De-
kade des 3. Jahrtausends schrieb
Prof. Rosch dann die Entwicklung
von neuen Generatorentypen und
die Ausbreitung des Wissens nach
Asien, Stidamerika und Australien
und, last not least, Nordamerika
und Kanada zu. Prof. Baum war es
ein Anliegen, die Pioniere der Radi-
orezeptordiagnostik und -therapie
fur ihre wegweisenden Beitrage zur
Diagnostik und Therapie mit radio-
nuklidmarkierten Peptiden mit der
Uberreichung von Urkunden und
Prasenten zu ehren. Insbesondere
sind dies Anatoli A. Razbash aus
Russland (der leider nicht person-
lich anwesend sein konnte), Prof.
Dr. Jan Muller-Brand aus Basel,
Prof. Dr. Dik Kwekkeboom aus Rot-
terdam, Prof. Dr. Geerd J. Meyer
und Prof. Dr. Wolfram Knapp aus
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Hannover sowie Prof. Dr. Helmut
Macke aus Freiburg fir ihre wegwei-
senden Beitrédge zur Diagnostik und
Therapie mit radionuklidmarkierten
Peptiden mit der Uberreichung von
Urkunden und Présenten zu ehren.

Kongress-Themen

Der erste Kongresstag wurde im
weiteren Verlauf bestimmt von The-
men zur automatisierten Herstellung
von Gallium-68 und Radiopharmaka
in sogenannten radiochemischen
Modulen, von Themen zum Ein-
satz von Gallium-68 in der Bildge-
bung bei unterschiedlichen medi-
zinischen Fragestellungen und zur
radiopharmazeutischen Markierung
und Produktion unterschiedlicher
Liganden mit 68Gallium, 177Lutetium
und 90Yttrium sowie neuen Tracern
(= ,Transportmittel zur Tumorzelle”,
z.B. markierte Peptide wie GRP-
Antagonisten) sowie zu deren Ein-
satz fUr die Bildgebung bei diversen
Erkrankungen - neben NET auch
bei Brustkrebs, Prostatakarzinomen
und vielen weiteren Tumorarten.
Beitrage aus Schweden, ltalien,
Deutschland, Belgien, Australien,
Sudkorea, den Niederlanden, USA,
Frankreich, Indien, Griechenland
und der Tschechei vermittelten ein
eindrucksvolles Mosaik der zahl-
reichen Forschungsbemuhungen
und Entwicklungsarbeiten auf dem
Gebiet der Radiochemie und Ra-
diopharmazie. Eine héchst kompli-
zierte Thematik, dargestellt mithilfe
einer Fulle von Formeln und Abkur-
zungen, hinter denen sich doch so
vielverprechende chemische Bau-
steine fur uns NET-Patienten ver-
bergen!

Am zweiten Tag stellten zunachst
verschiedene Lander bzw. Kliniken
ihre Erfahrungen mit der Ga-68-
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Expertenrunde

Bildgebung in der Kklinischen Praxis
vor. Beitrage aus Stuttgart Gber die
europaische Situation, aus Indien,
Chile, Australien, Singapur, USA
und Mexiko standen dazu auf dem
Programm. AnschlieBend wurden
experimentelle diagnostische und
therapeutische Ansétze unter Ver-
wendung von Nukliden présentiert,
z. B. die Verwendung von Gamma-
Sonden wahrend einer Operation
zum Nachweis von NET-Absied-
lungen, PET/CT-gesteuerte Biopsien
(= Entnahmen von Gewebeproben),
Galligas als Moglichkeit, die Lunge
zu scannen, neoadjuvante PRRNT
vor einer OP mit dem Ziel der Ver-
kleinerung des Tumors und erste
Erfahrungen mit PET/MRT.

Die Darstellung von Insulinomen
(= Insulin produzierenden NET), der
Beta-Zell-Aktivitat bei Diabetes mel-
litus oder von Herzmetastasen bei
NET-Patienten kann mit Hilfe des
PET/CT und verschiedenen Galli-
um-68 markierten Tracern gelingen.
Renommierte Nuklearmediziner der
Kliniken in Basel, Rotterdam, Mai-
land, Bad Berka, Innsbruck, Cam-
bridge, Warschau und Sao Paulo
stellten ihre Anséatze und Erfah-
rungen mit der PRRNT vor. Fragen
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zur Dosimetrie (Strahlendosis) und
dem Schutz insbesondere der Nie-
ren wurden ebenfalls diskutiert.

Am Sonntag, dem dritten Kongress-
tag, waren es Arzte aus lowa (USA),
Los Angeles (USA), Freemantle
(Australien), Santiago de Chile und
Neu-Delhi, die dem Auditorium ihre
Ansatze zur PRRNT vorsteliten und
in ihren Vortragen neue und be-
wahrte Therapieoptionen bei NET,
den Wert der Biomarker sowie die
Zukunft der systemischen, also auf
den gesamten Organismus zielen-
den Therapie bei NET diskutierten.
Die Aussagekraft der Bildgebung
mit Ga-68-DOTATOC-PET/CT bzw.
mit Kontrastmittel-MRT oder Kon-
trastmittel-CT wurde vergleichend
gegenubergestellt, ebenso wurden
Ga-68-markierte Peptide mit F-18-
DOPA und andere PET-Radiophar-
maka hinsichtlich der diagnosti-
schen Genauigkeit beim Nachweis
von verschiedenen NET-Subtypen
verglichen. Auch Fragen zur Sicher-
heit und Wirksamkeit der Behand-
lung von Kindern und Jugendlichen
mit somatostatinrezeptorpositiven
Tumoren wurden thematisiert. In
der letzten Sitzung wurde der Blick
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auf zukunftweisende Entwicklungen
um neuroendokrine Tumoren ge-
lenkt, z. B. auf die TANDEM-The-
rapie (gleichzeitige Applikation von
Yttrium-90 und Lutetium-177 mar-
kierten Somatostatinanaloga, erst-
mals angewandt in Bad Berka), auf
Kombinationstherapien von PRRNT
mit Kinaseinhibitoren (Medika-
mente, die die Aktivitat bestimmter
Enzyme hemmen), auf die intraarte-
rielle PRRNT (Verabreichung Uber
die Leistenarterie), die u. a. in Bad
Berka, Heidelberg und Warschau
bereits praktiziert wird und die mit
TACE oder SIRT kombiniert werden
kann, oder auf Forschungsansat-
ze mit modifizierten (,engineered”)
Bakterien, die fluoreszieren und
dadurch Tumorgewebe markieren
kénnen.

Resilimee

Die Teilnehmer erlebten einen Kon-
gress, der bisher erstmalig und
einmalig war hinsichtlich dieser
spezifischen Themenstellung, der
erstaunte ob der grindlichen und
umfassenden Aufarbeitung der
einzelnen Fragestellungen aus der
Perspektive verschiedenster Lander
und Kliniken und der erstaunen liel3
ob der Vielfalt der in Erforschung
befindlichen oder bereits prakii-
zierten |deen und Ansétze zur Di-
agnostik und Therapie mithilfe nu-
klearmedizinischer Mdglichkeiten.
Sie erlebten im Austausch Uber die
unterschiedlichen Therapieanséatze
maglicherweise einen Schritt hin zu
dem immer wieder geforderten Kon-
sens hinsichtlich der Therapiesche-
mata oder hinterfragten kritisch, ob
eine solche Abstimmung Uberhaupt
anzustreben ist bzw. ob es dem
einzelnen Patienten moglicherweise
doch mehr dienen wirde, wenn er
auch nuklearmedizinisch gesehen

eine maBgeschneiderte Therapie
erhalt. In jedem Fall erlebten sie ei-
nen Kongress, der vielfache Anre-
gungen geben konnte und der den
Horizont flr neue Erfahrungen zu
weiten geeignet war.

Eine maBgeschneiderte Therapie
— das ist sicherlich eines der Ziele,
die in der Krebstherapie ganz all-
gemein verfolgt werden sollten.
Darauf wies Prof. Baum in seinen
Abschlussworten hin. , Theranostics
— auf dem Weg zur personalisierten
Medizin” war der Untertitel der
Veranstaltung. Theranostics meint
eine Diagnostik mit dem Ziel, den
richtigen Pfad fUr eine geeignete,
individualisierte Therapie zu finden,
kurz ,die richtige Therapie fUr den
richtigen Patienten zum richtigen
Zeitpunkt”. Dabei wird nicht vor-
rangig zu unterscheiden sein nach
bosartigen Neubildungen verschie-
dener Organe, sondern nach dem
jeweiligen Phanotyp (biologische
Erscheinungsform) von Krebs.

Prof. Baum Ubergab am Schluss der
Veranstaltung einem ,Pokal” gleich
einer Weltkugel - ,etwas deformiert,
so wie es dem Thema Krebs ent-
spricht” — an den Organisator des in
zwei Jahren stattfindenden 2. Welt-
kongresses fur Ga-68 und PRRNT:
ein Stlick weiter um die Welt, nach
Chandigarh in Indien.

Dieses wohltuende, Vélker verbin-
dende Element war auch bei den
geselligen Abendveranstaltungen
zu spuren, die dazu beitrugen, dass
die Teilnehmer nicht bei chemischen
Formeln und der ausgiebigen Dar-
stellung unzéhliger Gber den Korper
verteilter unerfreulicher schwarzer
Punkte (welche Metastasen bedeu-
ten) stehenblieben, sondern sich in
lockerer, entspannter Atmosphére

Veranstaltungen

begegnen und kennenlernen, un-
tereinander austauschten und sich
- mindestens ging es mir so - alle
als Glieder einer groBen zusam-
mengehorigen Familie empfinden
konnten.

Und so gilt Prof. Baum nicht zuletzt
ein ganz besonderer Dank dafr,
dass er bei der Vorbereitung sei-
ner Veranstaltung auch explizit an
die groBe ,Familie” der NET-Pati-
enten dieser Erde gedacht hatte,
an diejenigen, auf die all diese Be-
muhungen gerichtet sind. Einige
seiner Patienten aus fernen Lan-
dern hatte er personlich eingela-
den, ebenso wie die Vertreter von
NET-Selbsthilfegruppen weltweit.
Diese eindrucksvolle Geste der Ein-
beziehung von Patienten und der
Anerkennung und Wertschéatzung
der wichtigen Arbeit von Patienten-
selbsthilfeorganisationen wurde von
den Betroffenenvertretern mit groB-
er Dankbarkeit und Hochachtung
aufgenommen. Das Netzwerk Neu-
roendokrine Tumoren (NeT) e. V.
durfte ebenfalls dabei sein und war
durch seine 1. Vorsitzende, Kathari-
na Mellar, vertreten. Diese war Uber-
waltigt von der vereinten positiven
Energie so vieler Arzte und Exper-
ten, die sich alle mit gemeinsamen
Kraften bemuhen, unsere Situation
als NET-Patienten zu verbessern
und die uns NET-Patienten aller
Lander dadurch sehr viel Hoffnung
geben. Herzlichen Dank fur diese
Veranstaltung an Prof. Baum und
Prof. Rosch und herzlichen Dank an
alle interessierten und engagierten
Arzte, Radiochemiker, MTAs und
Pflegekréfte, die Tag fur Tag fur uns
NET-Patienten da sind!

Katharina Mellar,
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren
(NeT) e. V.
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INKA - Interaktive Kasuistiken NET

Am 20. Juli 2011 wurde in einer Pilot-
veranstaltung in Dusseldorf erstmals
das interaktive Workshop-Programm
INKA” vorgestellt. INKA steht fur ,In-
teraktive Kasuistiken NET”.

Eine beachtliche Zahl interessierter
Arzte war fiir diesen Zweck der Ein-
ladung von Prof. Dr. med. Matthias
Schott, Endokrinologe, Uniklinik DUs-
seldorf, gefolgt.

Entwickelt wurde das Programm von
der Firma Ipsen in Zusammenarbeit
mit Prof. Dr. med. Matthias Weber
und OA Dr. med. Christian Fottner,
Endokrinologie, Uniklinik Mainz. Die
beiden NET-Spezialisten Ubernah-
men auch die Moderation.

Anhand eines ausgefeilten Computer-
programms werden sogenannte Fall-

beispiele, das heiBt realitdtsgetreue
Krankheitssituationen und -verlaufe
von NET-Patienten, vorgestellt. In
multidisziplindr besetzten Kleingrup-
pen erhalten die Teilnehmer Informa-
tionen zum Beschwerdebild von Pa-
tienten, diskutieren die Sachverhalte
ahnlich wie in einem Tumorboard aus
verschiedenen fachlichen Perspekti-
ven und machen sich dann - unter-
stitzt von Leitfragen - gemeinsam auf
die Suche nach der richtigen Diagno-
se. Sie verfolgen den Krankheitsver-
lauf und treffen nach der Diskussion
in der Gruppe gemeinsam die immer
wieder neu anstehenden Entschei-
dungen Uber das weitere diagnosti-
sche und therapeutische Vorgehen.
Diese Entscheidungen werden in
sinnvollen Etappen vom Moderator
kommentiert. AbschlieBend erfolgen
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ein Vergleich der Ergebnisse und eine
Auswertung.

INKA ist nach Aussagen der Teil-
nehmer ein Programm mit ausge-
sprochen hohem Informationsgehalt
Uber neuroendokrine Tumoren, wel-
ches die interaktive Diskussion und
Kooperation spielerisch impliziert,
sehr praxisnah ist und zudem Spal3
macht.

NET-Patienten sind zur fUr sie jeweils
aktuell besten Therapie auf den in-
terdisziplindren Dialog der verschie-
denen Fachérzte angewiesen. INKA
soll zur Férderung dieses Dialogs
zum Wohl der NET-Patienten kinftig
flachendeckend angeboten werden.

Katharina Mellar

Danke fiir lhre Riickmeldungen!

Das Netzwerk NeT erreichen viele positive Rickmel-
dungen. Wir bedanken uns herzlich daftir und wir fiihlen
uns durch sie in unserer Arbeit bestérkt. Einige mdchten
wir Ihnen vorstellen.

»Als Mensch mit einem NET behaftet sollite man Mitglied
im ,Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. wer-
den. Denn ohne die Mitgliedschaft wisste ich heute noch
nicht, wo sich mein Primartumor eingenistet hatte.*

,Danke sehr fur Ihre immer wieder aufmunternden und
positiven Zeilen, ich sauge diese auf wie ein Schwamm
und die ndchsten Stunden und Tage sind viel ertraglicher,
manchmal gelingt es mir sogar, fur einige Minuten die Er-
krankung meines Mannes zu vergessen und merke erst,
wie schoén das Leben doch sein kdnnte.

Llch bin wirklich begeistert vom Netwerk NeT, absolut en-
gagierte und professionelle Fihrung, gute Informations-
politik und immer auf dem Laufenden, was NET-Tumore
betrifft.”

»,lch mochte bei lhnen Mitglied werden, weil ich festgestellt
habe, dass ich mir viele Untersuchungen und Termine héat-
te sparen kdnnen, wenn ich vorher richtig von den behan-
delnden Arzten beraten worden wére.

»Ich mdchte Ihnen ganz herzlich danken fur Ihre Hilfe und
beratende Unterstltzung. Es ist toll, dass es das Netz-
werk NeT gibt, denn ohne das wére die gesamte Situation
viel angespannter abgelaufen. Jetzt bin ich beruhigt und
entspannt, weil ich weil3, was passiert und was auf mich
auch noch weiterhin zukommen wird, und weil ich fir mich
das wahrscheinlich Maximale an Information und Méglich-
keiten rausgeholt habe.

So wie mir geht oder ging es wahrscheinlich auch anderen
Menschen, die an einem NET erkrankt sind. Der Kontakt
mit Betroffenen ist, wie ich finde, das Beste und auch Ver-
trauenswardigste, wenn man selbst geféhrliches Halbwis-
sen hat und nicht weiB3, was man tun soll.”

,lch méchte mich flr Ihren Einsatz und fir die fachliche
Kompetenz, mit der Sie die Website aufgebaut haben,
bedanken (dies beinhaltet natlrlich den Aufbau und Aus-
bau des gesamten Netzwerkes). Ich habe mittlerweile sehr
viel NUtzliches erfahren.

Auch wenn ich sozusagen ,vom Fach® bin, habe ich lange
Zeit immer vor ratlosen Gesichtern gestanden oder aber
vor ,Fachleuten®, deren Rat sich nicht als gut oder kom-
petent herausstellte. Dies war bei meinen ersten Rezidiven
vor 10 Jahren. Ich merke jetzt, da erneut Rezidive aufge-
treten sind, ganz andere Strukturen und fihle mich das
erste Mal kompetent beraten.*
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VORSCHAU

Fiir die nachste Ausgabe sind
folgende Beitrage vorgesehen:

® Schwerpunkt-Thema ,,Sport
und Tumorerkrankungen®

® neue Veranstaltungen und
Kongresse

® Neues aus der Forschung

® Vorstellung des ENETS-zerti-
fizierten Zentrums Marburg

Liebe Leserinnen und Leser,

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

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

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.

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

m Beitrittserkldrung

Einzelperson: Mitgliedsbeitrag 30,~ € pro Jahr a
Angehorige: (in Verbindung mit einer Betroffenen-Mitgliedschaft)
Mitgliedsbeitrag 15, € pro Jahr a
Firmen: Mitgliedsbeitrag 300,- € pro Jahr a
Freiwillig héherer Beitrag: € im Jahr a
Fordermitgliedschaft: € im Jahr (Mitgliedsbeitrag ab 150,- € pro Jahr) a

(Eine Fordermitgliedschaft ist nur als Privatperson méglich.)
Fordermitglieder werden einmal jahrlich in der GlandulaNeT namentlich verdffentlicht.
Falls dies nicht gewiinscht ist, bitte hier ankreuzen: Ich méchte keine namentliche Verdffentlichung D

1. Person oder Firma

Herr/Frau/Firma

Geburtsdatum (bei Einzelperson):

StraBe, Haus-Nr.:
PLZ, Ort:

Telefon: Beitrittsdatum:

E-Mail:

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):

777777777777><87

Notizen:

Redaktionsschluss
fiir Ausgabe 17/2012 ist der

31.03.2012




NEILweERK

Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V.

Riickantwort
Wornitzstr. 115a
90449 Nurnberg

Absender:
Name, Vorname
StraBe, Hs.-Nr.
Telefon-Nr.
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NETZWERK

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

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



