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Editoria GLANDULAGS]

Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Angehdrige, liebe Kolleginnen
und Kollegen,

; A0 ich begriiBe Sie herzlich in dieser Ausgabe der
}:'%" \ GLANDULANeT.

Schwerpunkt dieser Ausgabe ist der 9. Uberregionale Neuro-
endokrine Tumortag des Netzwerks NeT in Leverkusen, der
mit einem umfassenden Programm aus Vortragen und Work- _
shops wieder die Sl fillte (S. 24). AuBerdem présentieren |- /
4’ wir Ihnen Berichte von zahireichen weiteren NET-Veranstal-
tungen und eine Kurzfassung der Vortradge zum Thema NET auf dem européischen
ESMO-Kongress in Wien (S. 53).

. Medizinische Fachartikel geben einen Uberblick (iber medikamentése Behandiungs-
W4 moglichkeiten. Mitschriften aus Workshops beim Uberregionalen Tumortag bzw. aus
| NET-Symposien informieren Sie ebenfalls Uber fachliche Themen.” Auch zu komple-
21 mentdren Behandlungsmaglichkeiten kdnnen Sie wieder einen Beitrag lesen.

' Die ,Medienwerkstatt” des Netzwerks NeT informiert Sie tiber neue Angebote, unter
anderem Uber eine neue Broschire zum Arbeitsrecht und Uber Videos zum Netzwerk
{| NeT (S. 12/13).

Auf S. 22 werden Sie ausfuhrlich dartiber informiert, dass mit einer neuen Gesetzge-
bung die Patientenrechte gestarkt werden sollen.

Die Verleihung des diesjéhrigen GLORINET-Preises an Prof. Wiedenmann und die des
|| NeT-Mutmacher-Preises an Dagmar Henner und Katharina Mellar finden Sie auf den
I S.43undS. 20.

Natrlich gibt es auch Raum fir einen Erfanrungsbericht (S. 57), der hervorhebt, dass
es auch anderes Bedeutsames neben den rein medizinischen Aspekten gibt.

Nun winsche ich lhnen eine informative und hoffentlich mutmachende und interes-
sante LektUre.

. NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de n




Termine der Regionalgruppen

Erlangen-Niirnberg

e Donnerstag, 11. April 2013, 18:00 Uhr

Thema: Neuroendokrine Tumoren und Komple-
mentdrmedizin: Welche Therapien sind in Ergdnzung
zur konventionellen Krebsbehandlung sinnvoll?

Referent: Dr. med. Markus Horneber
Leiter der Arbeitsgruppe Biologische Krebstherapie
am Klinikum Nirnberg
Leiter ,Kompetenznetz Komplementdrmedizin in der
Onkologie“ der Dt. Krebshilfe
Ort: Palmeria der Uniklinik Erlangen,
Eingang gegeniiber dem INZ (Internistisches Zentrum)
Erlangen, Ulmenweg 18
e Mai/Juni 2013
e November 2013
Informationen zu weiteren Veranstaltungen erhalten

Sie Uber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >
Regionale Treffen und Veranstaltungen.

Informationen zu den Veranstaltungen erhalten Sie
uber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >
Regionale Treffen und Veranstaltungen.

Halle-Leipzig-Magdeburg

Informationen zu den Veranstaltungen erhalten Sie
iber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >
Regionale Treffen und Veranstaltungen.

Hamburg-Elbe-Weser

e Mittwoch, 27. Februar 2013, 17:00 Uhr
Thema steht noch nicht fest.

e Juli 2013
Treffen der Gruppe ohne medizinisches Referat.
Wir werden wahrscheinlich gemeinsam kochen.
Ort und genaues Datum stehen noch nicht fest.
e November 2013
Treffen der Gruppe im Rahmen des Weltweiten Neuro-
endokrinen Tumortags
Ort und genaues Datum stehen noch nicht fest.

e Mittwoch, 20. Februar 2013, 17:00 Uhr

Thema: Nuklearmedinzinische Diagnostik und
Therpie bei NEN

Referent: OA Dr. med. Andreas Pfestroff,
Uniklinik Marburg

Ort: Universitatsklinikum Marburg, Baldinger StraBe,
35043 Marburg, Seminarraum Ebene 0/2214

Informationen zu weiteren Veranstaltungen erhalten Sie
uber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >
Regionale Treffen und Veranstaltungen.

e Donnerstag, 18. April 2013, 18:00 Uhr

Thema und Referent werden in der Einladung
bekanntgegeben.

e Donnerstag, 17. Oktober 2013, 18:00 Uhr

Thema und Referent werden in der Einladung
bekanntgegeben.

Ort: Klinikum der Universitdt Miinchen GroBhadern,
Marchioninistr. 15, 81377 Miinchen,
Konferenzraum 1 (1.0G, bei Wiirfel FG links in den
Direktionstrakt)

Niederrhein

Regionalgruppentreffen im Rahmen der NET-Veran-
staltung der Uniklinik Bonn, Leitung PD Dr. med.
Samer Ezziddin

Fiir den Termin und das Programm sowie fiir Informati-
onen zu weiteren Veranstaltungen achten Sie bitte auf die
Ankiindigungen auf www.netzwerk-net.de >
Veranstaltungen > Regionale Treffen und Veranstaltungen.

Ort: Lukaskrankenhaus Neuss, Speisenhaus,

e Mittwoch, 20. Februar 2013, 16:00 Uhr
Geplante Themen:

Welche Laboruntersuchungen sind aussagekréftig bei
NET-Patienten?

Mdglichkeiten und Grenzen von Naturheilverfahren neben
der schulmedizinischen Therapie

Fiir die genaue Themenstellung und die Referenten sowie
fiir Informationen zu weiteren Veranstaltungen achten Sie
bitte auf die Ankiindigungen auf

www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen > Regionale
Treffen und Veranstaltungen.

Ort: Klinikum der Johannes Gutenberg Univ. Mainz,
Konferenzraum der |. Med. Klinik, Gebdude 605 EG,
Ebene 0, Raum-Nr. wird in der Einladung mitgeteilt

Zum Erscheinungszeitpunkt des Heftes standen noch
nicht alle Veranstaltungen fest.

Mitglieder des Netzwerks NeT erhalten eine person-
liche Einladung zu den Veranstaltungen der Regional-
gruppen.

Aktuelle Informationen finden Sie unter
www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >
Regionale Treffen und Veranstaltungen.

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. - Nlrnberg fe o5 03




Termine der Regionalgruppen

Rhein-Neckar

Schleswig-Holstein

o Donnerstag, 18. April 2013, 18:00 Uhr
1. Thema: Chirurgische Verfahren bei Neuroendokrinen
Tumoren
Referent: Prof. Dr. med. Schmitz-Winnenthal,
Chirurgische Universitatsklinik Heidelberg
2. Thema: Méglichkeiten von SIRT und TACE bei
Neuroendokrinen Tumoren
Referent: Prof. Dr. Boris Radeleff,
Klinik fiir Radiodiagnostik, UK Heidelberg,

o weiterer Termin voraussichtlich Oktober 2013

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

Fiir den Termin und das Programm sowie flir Informa-

tionen zu weiteren Veranstaltungen achten Sie bitte auf die

Ankiindigungen auf www.netzwerk-net.de >

Veranstaltungen > Regionale Treffen und Veranstaltungen.

Thiiringen
Thema der nachsten Veranstaltung:

~Narkose — Wichtiges und Wissenswertes*

Informationen zu weiteren Veranstaltungen erhalten
Sie tiber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >
Regionale Treffen und Veranstaltungen.

o Mittwoch, 27. Februar 2013, 17:00 Uhr
o Mittwoch, 28. August 2013, 17:00 Uhr
o Mittwoch, 20. November 2013, 17:00 Uhr
Geplante Themen:
o  Off-Label-Therapien“ bei Neuroendokrinen Tumoren

* Vorsorgevollmachten, Betreuungsverfiigungen, Patien-
tenverfiigungen etc.

* Erndhrung bei NET-Problematiken

Fiir die genaue Themenstellung, die Referenten und die

Veranstaltungsorte achten Sie bitte auf die Ankiindi-

gungen auf www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >

Regionale Treffen und Veranstaltungen.

Informationen zu den Veranstaltungen erhalten Sie
uber www.netzwerk-net.de > Veranstaltungen >
Regionale Treffen und Veranstaltungen.

Weitere Ansprechpartner (ach piz georaner

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

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.

i _ Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Das Netzwerk NeT nimmt Abschied
von Gabi Haferkorn

Frohlich, lebensfroh, aktiv, immer gut gelaunt,
immer freundlich und ganz besonders liebenswiir-
dig - so habe ich Gabi Haferkorn in Erinnerung.
Bei jedem Treffen mit ihr, bei jedem Telefonat mit
-~ inr Ubertrug sich ihre Frohlichkeit. Dabei hatte sie
einiges zu tragen an krankheitsbedingten Be-
schwerden und einiges hinter sich an Therapien.
Am 28. Juni 2012 entschlief sie friedlich in den
Armen lhres Mannes. Bis zuletzt hatte sie nicht
aufgegeben. Bis zuletzt war sie glucklich.

- Gabi Haferkorn hatte 2007 die Diagnose eines fortgeschrittenen neuro-
" endokrinen Tumors erhalten, damals im Alter von 53 Jahren. Sie woll-
te etwas von der Hilfe, die sie durch das Netzwerk NeT erfahren hat-
te, weitergeben an andere und engagierte sie sich als stellvertretende
Leiterin der Regionalgruppe Minchen und als Ansprechpartnerin flr die
Patienten insbesondere im stddeutschen Raum. Vielen von ihnen hat sie
Mut gemacht. Viele von ihnen verdanken ihr eine hoffnungsvolle Sicht auf
die Zukuntft. Das bleibt.

Gabi Haferkorn hatte Uber inrem Schreibtisch den Satz: ,Ich habe viel
Uber das Leben gelernt, aber das Wichtigste war: Es geht weiter!” So hat
sie auch inr Leben gelebt.

Der Tod von Gabi Haferkorn bedeutet einen schmerzlichen Verlust flir
das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. Wir werden sie nicht

vergessen.

Wir winschen Ihrer Familie, dass sie Trost und Kraft finden moge.

Katharina Mellar
1. Vorsitzende, Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.

Unterstiitzen Sie die Arbeit des Netzwerks NeT zur Verbesserung der medizinischen Situation der Betroffenen!

Jede Spende zugunsten des Netzwerks Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. erméglicht die Erfullung unserer gemeinnitzigen
Aufgaben und sichert unsere Unabhangigkeit.

Sie helfen uns mit spontanen oder regelmaBigen Spenden, mit Zuwendungen aus Anlass von Geburtstagen,
Jubilden, Trauerfallen, mit Stiftungen oder Erbschaften.

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

n Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NEI’ZWERW n
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Netzwerk NeT startet beim
Nirnberger Firmenlauf 2012
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Vollig durchgeschwitzt, erschdpft und durstig kamen sie im Ziel, im
Stadion des 1. FCN in Nurnberg, an, unsere Lauferinnen und Lau-
fer und unsere Nordic Walker beim Nurnberger Firmenlauf. 36 Teil-
nehmer hatte das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V.
gemeldet. ZahlenmaBige Unterstltzung erhielt unser Team von der
Damen-Handball-Jugend des 1. FCN, die zu unserer Verstarkung
mit an den Start ging, sowie von Angehdrigen und Freunden.
Zu Startbeginn um 19.30 Uhr des 26. Juli 2012, dem heiBesten Tag
des Jahres, hatte es noch 30 Grad im Schatten - der aber war nir-
gends zu finden auf der 6,2 Kilometer langen Laufstrecke! Mdoglich
war die Teilnahme geworden durch die Unterstitzung der Firma
GHD GesundHeits GmbH Deutschland, die einer gréBeren Anzahl
von NEN-Patienten gut vertraut ist.
» Tumorerkrankungen und Bewegung” - so lautet das Schwer- |
punktthema der GLANDULANeT 17. Beim Nirnberger Firmenlauf
N

geht es nicht um den Sieg. Die Teilnahme ist der Sieg. Jedoch: Wer
teilnimmt, wird dafUr trainieren, moderat trainieren, so wie es fur Pa-
tienten zu empfehlen ist. Das kann den eigenen Mdglichkeiten ge-
maB sowohl Joggen als auch Nordic Walking sein. Beides ist beim
NUrnberger Firmenlauf méglich. Und wer sich auf diese Weise mo-
derat bewegt, starkt sein Immunsystem, halt sich daflr in der Natur
und an der frischen Luft auf, vergisst tribe Gedanken, gewinnt an
Lebensfreude.

Das weitere Ziel, das das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT)
e.V. mit der Teilnahme verfolgte, war ein ebenso wichtiges, namlich
die Offentlichkeit auf die Neuroendokrinen Neoplasien aufmerksam
zu machen. Deshalb stand die Aktion fUr uns gleichzeitig auch unter 2 i
dem Motto des Weltweiten Neuroendokrinen Tumortags (WNCAD), N
den wir auch 2012 wieder sehr aktiv mitgestalteten (s. auch Bei- Lo e W85 R v

trag S. 18). Das Netzwerk NeT dankt der KKH-Allianz fur die Unter-
stUtzung des Projekts WNCAD.

Trotz der Strapazen wegen der hochsommerlichen Temperaturen
waren die Lauferinnen und Laufer des ,Team Netzwerk NeT” be-
geistert. ,Im n&chsten Jahr sind wir wieder dabei!”, so die einhellige
Meinung der L&ufer und Walker.

Fotos zum Lauf finden Sie im Mitgliederbereich unserer Website
www.netzwerk-net.de und unter www.b2run.de/nuernberg/bilder.

P

EuEsn il o o reaare

Katharina Mellar

PS: Auch wenn die Teilnahme der Sieg ist - unsere schnellsten Lau-
fer soliten doch genannt werden. Bei den Damen war es Luisa Sturm
von den Handballerinnen des 1. FCN mit einer Zeit von 36:09 Minu-
ten, bei den Herren Christian Magiera, der Sohn unserer Sekretérin,
Ursula Magiera, der die Strecke in einer Zeit von 39:11 Minuten lief.

. NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de |
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Verstarkung in der Leitung der Regionalgruppen

Niederrhein und Marburg

Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. freut sich Uber tatkraf-
tige UnterstUtzung in der Leitung seiner Regionalgruppen Niederrhein und
Marburg durch Dr. med. Imke Genzel und Ginter Schmidt.

Wir stellen Ihnen die beiden stellvertretenden Regionalgruppenleiter vor.

Dr. Imke Genzel ist stellvertretende Regionalgruppenleiterin der

RG Niederrhein

Wer regelméBig zu den Treffen der
Regionalgruppe Niederrhein kommt,
kennt sie langst und schétzt ihr
Fachwissen! Denn aktiv ist sie in der
Gruppe von deren Grindung an!
Gemeint ist Dr. med. Imke Genzel.
Seit Februar 2012 unterstitzt sie
die Regionalgruppenleiterin Brigitte
Schemm nun auch ganz offiziell.

,Penkbar wére eine Arbeitsteilung,
ich Ubernehme den wissenschaft-
lichen Teil, die Inhalte, den Kontakt
zu den Kollegen, Brigitte Schemm
koordiniert, dient als Ansprechpart-
ner fUr die Firmen und die Patienten,
Ubernimmt ’das Papier’”, so konnte
es laut Imke Genzel kinftig sein.

Imke Genzel kennt die Situation

Giinter Schmidt engagiert sich als stellvertretender Leiter der

RG Marburg

GUnter Schmidt, wohnhaft in Fried-
richsdorf, stellt sich hier selbst vor:

,Seit 2002 bin ich bei der Fa. ACCIO-
NA Airport Services als Controller im
Bereich Operations am Frankfurter
Flughafen tétig. Mein Aufgabenbe-
reich umfasst alle flugrelevanten Ab-
laufe der Flugzeuge, solange sie sich
am Boden befinden. Dazu gehoren
unter anderem die Erstellung der
Flugdokumente sowie die Steuerung
der Be- und Entladung.

Anfang 2012 musste ich mich im
HSK-Wiesbaden einer Notfall-La-
parotomie (Not-OP) mit Dinn-
darmsegment-Resektion (Dunn-
darm-Teilentfernung) unterziehen.
Der Befund lautete Neuroendokri-
ner Tumor des lleums. AuBerdem
zeigte sich eine groBe Metastase
in der Mesenterialwurzel (Wurzel
des Dunndarmgekroses), welche

aufgrund der zentralen Lage nicht
entfernbar war.

Mein Onkologe machte mich dann
auf die Zeitschrift GLANDULANeT
aufmerksam, die mich an das Exzel-
lenzzentrum in Marburg flhrte. Nach
eingehender Uberlegung und einer
Uberzeugenden Fachérztin der Chir-
urgie lieB ich mich dort erneut ope-
rieren. Es folgten eine Relaparotomie
(erneute Bauch-OP) mit erweiterter
Hemikolektomie rechts (Entfernung
des aufsteigenden Dickdarms), eine
Omentektomie (Entfernung des
groBen Netzes) sowie eine atypische
Lebersegmentresektion.

Als weitere MaBnahme starteten wir
eine Somatostatin-Therapie. Frau Dr.
Anja Rinke wurde hierbei zu meiner
standigen Ansprechpartnerin, die
sich nicht nur durch Professionalitét
und Kompetenz auszeichnet, son-
dern auch durch ihr Engagement als
Herausgeberin der GLANDULANeT.
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Dr. med. Imke Genzel

als NET-Patientin, lebt seit einigen
Jahren selbst mit dieser Diagnose
und hat einige Therapien durch-
laufen. Beruflich fuhrt sie eine
Hautarztpraxis in Haan.

Sie ist unter folgender E-Mail-
Adresse erreichbar:
genzel@hautaerztin-haan.de

Glnter Schmidt

Seit Januar 2012 bin ich Mitglied im
Netzwerk NeT.”

Sie kdnnen mit Glnter Schmidt
Kontakt aufnehmen Uber Telefon
0152-371326 51 bzw. per E-Mail:
guenter.schmidt67@gmx.de

Wir freuen uns Uber die Verstarkung
unseres Regionalgruppenleiter-Teams
und heiBen Dr. Imke Genzel und
GUnter Schmidt herzlich willkommen!
Katharina Mellar

1. Vorsitzende

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren
(NeT) e. V.

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Nirnberg NHZWERW -
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Netzwerk NeT ist Mitglied
bei ACHSE und LAGS

®achse

Allianz Chronischer Saltener Erkrankungen

Seit Herbst 2012 ist das Netzwerk
Neuroendokrine Tumoren (NeT)
e. V. Mitglied bei zwei Dach-
organisationen: bei der ACHSE
(Allianz Seltener Chronischer Er-
krankungen) und bei der LAGS
(Landesarbeitsgemeinschaft
SELBSTHILFE). Unser Verein wurde
von den Mitgliederversammlungen
beider Dachorganisationen jeweils
ohne Gegenstimmen als Mitglied
aufgenommen.

Die Ziele, welche die beiden Dach-
organisationen verfolgen, stehen
in Ubereinstimmung mit den sat-
zungsgemaBen Zielen des Netz-
werks NeT. Insbesondere die Auf-
gaben und Zielsetzungen, die die
ACHSE sich gestellt hat, decken
sich in bemerkenswerter Weise
mit denen des Netzwerks NeT.
Betroffene und Angehdrige zu un-
terstiitzen, Patienten, Arzte und
Therapeuten zu vernetzen, fur die
Erkrankung zu sensibilisieren, die
Forschung anzuregen, politische In-
teressen der Betroffenen zu vertre-
ten, all das sind Zielsetzungen, die
sich auch das Netzwerk NeT stellt
und die auch mir personlich als Vor-
sitzende des Netzwerks NeT ganz
besonders am Herzen liegen.

Beide Dachorganisationen wollen
dartber hinaus die Kompetenz ih-
rer betroffenen Mitglieder und de-
ren krankheitsspezifisches Wissen
bindeln und unter Nutzung dieses
Backgrounds die Mitgliedsverbéan-
de unterstutzen bei der Vertretung

m NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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ihrer Interessen ge-
genuber Staat, Ver-
waltung, Wirtschaft,
und Offentlichkeit, kurz: bei der Ver-
folgung von Zielen, die eine Selbst-
hilfegruppe allein in der Regel kaum
bewaltigen kann.

Das konnten aus Sicht des Netz-
werks NeT aktuell beispielsweise
sein: die Anerkennung von bestimm-
ten Untersuchungsmaoglichkeiten
(z.B. PET) oder die Ubernahme von
Therapien durch Krankenkassen,
aber auch eine verstarkte Prasenz
in der Offentlichkeit mit dem Ziel
der Schaffung eines Bewusstseins
flr die Erkrankung oder auch die
gesetzliche Fixierung der Bedeu-
tung von Selbsthilfe als Bindeglied
zwischen professionellem Gesund-
heitssystem und Betroffenen.

,Den Seltenen eine Stimme geben”,
so lautet das Motto der ACHSE.
,2Unsere Hauptaufgabe besteht dar-
in, Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen in der Offentlichkeit Gehor
zu verschaffen und ihre Interessen
gegenuber Politik und Gesundheits-
wesen wirksam zu vertreten — auch
auf europaischer Ebene.”

Wir alle wissen, dass Patienten mit
seltenen Erkrankungen leicht die
Gefahr droht, durchs Raster des
Gesundheitssystems zu fallen. Das
Netzwerk NeT bemuht sich von sei-
ner Grindung an darum, den NEN-
Patienten und deren Angehorigen
eine Stimme im Gesundheitssystem
zu geben.

Seltene Erkranku
- keine Raritat

Katharina Mellar stellt das Netzwerk NeT
vor.

Im Jahr 2009 hat das Bundesminis-
terium flr Gesundheit eine Studie
veroffentlicht mit dem Titel ,MaB3-
nahmen zur Verbesserung der ge-
sundheitlichen Situation von Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen in
Deutschland”. Die Studie kommt zu
dem Ergebnis, dass die Defizite in
der Versorgung am besten mit einer
besseren Koordination, Kooperati-
on und Vernetzung von Forschung,
medizinischer Versorgung, Pati-
enten und Angehorigen beseitigt
werden kdnnen.

Wann gilt eine Erkrankung
als ,selten”?

Eine Erkrankung gilt als selten,
wenn nicht mehr als 5 von 10.000
Menschen das spezifische Krank-
heitsbild aufweisen. Weltweit kennt
man rund 30.000 Krankheiten, da-
von zéhlen ca. 7.000-8.000 zu
den Seltenen Erkrankungen, auch
,Orphan Diseases” genannt. In
Deutschland wird die Zahl der Men-
schen mit einer seltenen Erkrankung
auf etwa vier Millionen geschatzt.
Die Diagnose ,Neuroendokrine
Neoplasie” erhalten gegenwartig in
Deutschland jedes Jahr 2-5 von
100.000 Einwohnern. Die Zahl der
NEN-Diagnosen steigt.

Katharina Mellar
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Neues aus der ,,Medienwerkstatt” des Netzwerks NeT

Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. hat
in den vergangenen Monaten zwei neue Medienprojekte

realisiert:

Die Reihe der Fachbroschuren des
Netzwerks NeT ist um ein weiteres
Heft erganzt worden. Entstanden
ist eine Ausgabe zum Arbeits- und
Sozialrecht mit dem Titel ,,Zuriick
in den Beruf? Oder Weg in die
Rente? Ratgeber Arbeits- und
Versicherungsrecht fiir Pati-
enten mit Neuroendokrinen
Tumoren (NET)”.

Zurisek in den Beruf? Dder Weg in die Reale?
bk & kel sk -

Die Fachbroschire enthélt Tipps
und Informationen u. a. zu fol-
genden Themen:

® | angzeiterkrankung und Entgelt-
fortzahlung

Klndigungsschutz

finanzielle Absicherung
berufliche Neurorientierung
betriebliches Eingliederungs-
management

Berufstatigkeit

Rente

® und vieles mehr

Arbeits- und sozialrechtliche Hinter-
grinde, juristische Empfehlungen,
Hinweise von Versicherungsexper-
ten, Zitate von Betroffenen und die
Patientenperspektive, praktische

1z

Tipps, Literaturhinweise/Querver-
weise — all das ist enthalten.

Wir danken der Firma Ipsen fur die
Unterstitzung bei der Erstellung und
beim Druck. Die neue Broschure
kann bestellt werden beim Netzwerk
NeT oder bei lpsen GmbH (Adres-
sen s. unten) und sie steht zum
kostenlosen Download bereit unter
www.netzwerk-net.de > Broschtiren
sowie unter www.somativ.de.

Neue Filme mit Informationen
zum Netzwerk NeT bei YouTube

Auf unserer Internetseite bzw. auf
YouTube finden Sie demnéchst

zwei neue Filme mit Informati-
onen zum Netzwerk NeT.

Unser Kanal bei YouTube:
TheNeTGermany

Besuchen sie das Netzwerk NeT
unter www.netzwerk-net.de und auf
YouTube!

Auf unserer Internetseite www.netz-
werk-net.de finden Sie stets aktu-
elle Informationen rund um die Neu-
roendokrinen Neoplasien.
Uberarbeitet und aktualisiert wur-
de beispielsweise die Kategorie
»Neuroendokrine Neoplasien”.

1 Hanal van TheMETGenma
1 1 s, Trabi TGarmasny
E T Slarrranty 2013

rmy,

HET-Germary.mpd
B o Tratl ey« wex 1 b - 948

j| HET-Germary 2013

Tyiana < | Alwnnend

o Tl Ty + vor Vet = 127 s

W Fainh b raeaddarh Taveier (hant 4

pi | NETZWER

T

Fur Patienten mit erkrankungsbe-
dingten Erndhrungsproblematiken
mdchte ich auch auf unsere bereits
im vergangenen Jahr erschienene
Erndhrungsbroschure ,,Erndhrung
bei NET - Ein Ratgeber von Pa-
tienten fiir Patienten” mit fach-
arztlichen Informationen und Erfah-
rungen und Tipps von Betroffenen
aufmerksam machen.

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NEI’ZWERW .
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Weitere Informationsquellen fiir Betroffene mit
Neuroendokrinen Neoplasien

2]

SOMATIV ™

a0

HET im Alitag

Mein Atz adich

wiesenschaft
Fommunikation

Das Magazin SOMATIV, unter ak-
tiver Mitwirkung des Netzwerks
NeT entstanden, ist nun ebenfalls
flr Patienten verfUgbar. Es enthalt
ein buntes Spektrum von Inhalten,
die fur NEN-Betroffene von Interes-
se sind, so z.B. zu folgenden The-
menkomplexen:
® grundlegende fachwissenschaft-
liche Informationen Uber Neu-
roendokrine Neoplasien, deren
Diagnostik und Therapie
® NET im Alltag (Kommunikation
mit dem Arzt, Leben mit NET
als Patient bzw. als Angehdriger,

Kommunikation mit der Familie,
NET und Arbeitsumfeld, Selbst-
hilfegruppen)

® Freizeit (Bewegung und Sport,
Freizeitgestaltung, Entspan-
nungstechniken, Reisen)

® Erndhrung

SOMATIV kann ebenfalls bei Ipsen
GmbH oder beim Netzwerk NeT
bestellt bzw. unter www.somativ.de
oder unter www.netzwerk-net.de >
Broschdren eingesehen und herun-
tergeladen werden.

Auf der neuen Internetseite www.

Bestelladressen fiir die
Fachbroschiiren:

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

90449 Nurnberg

Tel. 0911-25 28 999

Ipsen Pharma GmbH
Willy-Brandt-StraBe 3
76275 Ettlingen

Tel. 07243-184-80

Angebote und Aktivitaten im Netzwerk NeT

GLANDULA#ST

SOMATIV wegweiser NE1

somativ.de erhalten NEN-Pati-
enten und deren Angehdrige um-
fangreiche Informationen zu den
verschiedensten Aspekten ihrer
Erkrankung. Ein Blick darauf lohnt
sich! Die Seite wird unterhalten von
der Firma Ipsen.

Leben
mit NET

Die bereits bekannte Internetseite
www.leben-mit-net.de der Firma
Novartis wird ebenfalls Uberarbeitet.
Auf dieser Seite erhalten Sie als Be-
troffener oder Angehoriger ebenfalls
umfangreiche Informationen rund
um die Erkrankung. Aus der Reihe
,Leben mit NET” werden darUber
hinaus auch neue Broschiren auf-
gelegt.

Katharina Mellar

| -
® Beratung und Information von Betroffenen und ® Seminare und WeiterbildungsmaBnahmen fur |
Angehdrigen: personlich, Uber Telefon oder E-Mail Patienten, Angehérige und Arzte P
® Kontakte unter Betroffenen und Angehdrigen e Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag | | W
® regionale Ansprechpartner e Kontakte und Kontaktvermittlung zu Behandlungs- R s '_ |
® regelmaBige Treffen in Regionalgruppen mit zentren flr Neuroendokrine Tumoren und zu fachkom I M
Patientenaustausch und facharztlichen Vortragen petenten Arzten im deutschsprachigen Raum N
® Zeitschrift ,GLANDULANeT” mit aktuellen Infor- ® umfangreicher und namhafter Medizinisch-wissen-
mationen fiir Betroffene und Arzte, mit wissen- schaftlicher Beirat A <
schaftlichen Beitrdgen und Erfahrungsberichten ® informative Homepage mit Mitgliederbereich W
(kostenlose Zusendung fur Mitglieder) ® Online-Newsletter i E Y
® Informationsbroschtren zum Krankheitsbild sowie e Beitrage zur Forschung tiber Neuroendokrine Tumoren 1 | )
weitere Informationsmaterialien " . e 9
e offentliches und politisches Engagement 1 {

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. « WornitzstraBe 115a « 90449 Niirnberg
Tel. 0911/25 28 999 « Fax 0911/2 55 22 54 « E-Mail: info@netzwerk-net.de

NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Netzwerk NeT begriBt sein 800 & Mitglied

Das Netzwerk NeT ist auch im vergangenen Jahr weiter gewachsen.

Im Juni 2012 begrtiBten wir unser 750. Mitglied, Frau S. Stankewitz aus

Neumdnster in Schleswig-Holstein.

Im Oktober 2012 wurde die Zahl von 800 erreicht.
Unser 800. Mitglied, Herr Detlef Kochems aus Kdin, stellt sich im Folgenden

selber vor.

Mein Name ist Detlef Kochems und
ich wohne in Kdln. Nach dem Stu-
dium der Facher Musik und Religion
kann ich auf Uber 30 Jahre Schul-
dienst zurtckblicken.

Seit 2005 lebe ich mit der Diagnose
,jumor der Bauchspeicheldrise®.
Zuerst war es nur eine Zyste ohne
groBere Bedeutung; dann wurde
ein raumfordernder Prozess, ein Tu-
mor im Kopf der Bauchspeicheldru-
se daraus.

Diese Diagnose hat sich im Laufe
der Jahre immer mehr verfestigt,
nicht nur bei den Arzten - auch in
meinem Kopf und in meiner Seele!
Sie hat mir buchstablich den Boden
unter den FlBen weggezogen.

Zu meiner Ablenkung und zur Freu-
de fur viele Menschen gebe ich re-
gelméBig Klavierkonzerte in Kran-
kenhausern, in Altenheimen, im
Hospiz und in der Kirche. Diese mu-
sikalischen Aktivitaten sind fur mich
lebensnotwendig und ein Quell der
Hoffnung.

Im Laufe der Jahre habe ich viele
Arzte und Kliniken aufgesucht, um
mich beraten zu lassen und evtl.
etwas Neues erfahren zu konnen.
Ich wollte mich auf keinen Fall ope-
rieren lassen. Die umfangreiche
Whipple-Operation (Entfernung des
Kopfs der Bauchspeicheldriise und

des Zwolffingerdarms) hatte ich bei
meinen zahlreichen, erheblichen
Nebenerkrankungen nicht Uber-
standen.

Im Jahr 2008 habe ich unertragliche
Bauchschmerzen bekommen, so
dass ich als Notfallpatient auf dem
OP-Tisch gelandet bin. Es wurde
ein DUnndarmverschluss festge-
stellt und operiert, bereits mein 2.
Darmverschluss. Im gleichen Jahr
musste ich noch eine Notoperation
an der Bandscheibe (Spinalkanal-
stenose) Uber mich ergehen lassen.
Doch mein Tumor ist mir geblieben.

Im Mérz 2011 wurde mir nach einer
PET/CT-Untersuchung vom dia-
gnostizierenden Arzt mitgeteilt, dass
ich nur noch kurze Zeit zu leben
héatte! Nach dem bisherigen Krank-
heitsverlauf und nach den regelma-
Bigen CT-Kontrollen, dem Blutbild
und der Kontrolle der Laborwerte
vermutet man jedoch inzwischen,
dass es sich um einen Neuroendo-
krinen Tumor handeln kénnte.

Ilch denke und glaube, dass ich
in und mit meiner Musik die Kraft
schopfe, meinen Lebensweg noch
zu verlangern.

Meine Begegnung mit dem Netz-
werk NeT beim Uberregionalen
Neuroendokrinen Tumortag in Le-
verkusen hat mir ein wenig mehr
Hoffnung und Zuversicht gegeben.

Detlef Kochems

Die Gesprachsbereitschaft der Mit-
arbeiter und das Verstandnis flr
die Belange und Probleme der Pa-
tienten haben mich bewogen, dem
Netzwerk NeT beizutreten.

Ganz besonders mdchte ich Frau
Mellar danken. Sie hat sich bereits
zwei Tage nach der Veranstaltung
nach meinem Befinden erkundi-
gt. Von ihr habe ich erfahren, dass
ich als 800. Mitglied aufgenommen
wurde.

Allen Mitarbeitern des Netzwerks
NeT wunsche ich eine friedvolle
Advents- und Weihnachtszeit und
dass Aufgaben, Planungen und
Hoffnungen flr 2013 erreicht wer-
den und in Erflllung gehen.

Wir wiinschen Herrn Kochems und
allen unseren Mitgliedern alles Gute
und viel Mut und Zuversicht.

Katharina Mellar
1. Vorsitzende, Netzwerk Neuroen-
dokrine Tumoren (NeT) e. V.

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NHZWERW M
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Neues von der Regionalgruppe Erlangen-Nurnberg

In der Ausgabe 17-2012 konnten Sie bereits einen Bericht Uber die Veran-
staltung der Regionalgruppe Erlangen-Nurnberg im Mérz 2012 mit Dr. med.
Ebo Rau zum Thema ,Erganzende Heilmethoden” lesen. Im Folgenden wird
Uber die weiteren Veranstaltungen der Regionalgruppe berichtet.

Dr. med. Carl von Gall zum Thema:

»+NET und Nuklearmedizin: Diagnostik und
Therapie Neuroendokriner Tumore am
Universitatsklinikum Erlangen”

Gemeinsame ,,Geschichte” von
NET und Erlangen

Im Juni 2012 traf sich die Regio-
nalgruppe Erlangen-Nurnberg zu
einem Vortrag von Dr. med. Carl
von Gall, Nuklearmediziner an der
Uniklinik Erlangen.

Dr. von Gall begann seinen Vortrag
,Diagnostik und Therapie Neu-
roendokriner Tumoren in Erlan-
gen” zun&chst mit einem Verweis
auf die ,gemeinsame Geschichte”
von NET und Erlangen. Beide ha-
ben viel miteinander zu tun, ins-
besondere durch die langjahrige
Prasenz von Prof. Dr. med. Hensen
und Frau Prof. Dr. med. Pavel. Auch
gegenwartig gibt es an der Uniklinik
Erlangen in mehreren Fachberei-
chen Spezialwissen Uber Neuro-
endokrine Neoplasien. Dies sind
neben der Nuklearmedizinischen
Klinik insbesondere die Endokrino-
logie, die Interventionelle Radiologie
und die Chirurgie.

Updates und Aktuelles

Dr. von Gall lenkte dann den Blick
im Detail auf die Aktualisierungen
2012 der ENETS-Leitlinien, zu-
néchst die Diagnostik, die Chirurgie
und die medikamentdse Therapie
betreffend, und er stellte den darin

il NE[ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de

empfohlenen Therapie-Algorithmus
vor. FUr das Staging mittels Rezep-
tordarstellung sowie fur die Ver-
laufskontrolle bei Chromogranin-A-
Anstieg empfehlen die ENETS-Leit-
linien die 68Gallium-DOTA-PET/CT
oder alternativ das 111Indium-Oct-
reoscan-SPECT/CT. Aktuell von der
Jahrestagung 2012 der Gesellschaft
fur Nuklearmedizin berichtete er von
Hoffnungen auf den Einsatz von
Somatostatinrezeptor-Antagonis-
ten anstelle der bisher verwendeten
Agonisten in der Diagnostik sowie
von Versuchen mit der Verwendung
von Alphastrahlen. Die Untersu-
chung von gut differenzierten NET
mit dem 117Indium-Octreoscan wird
zwar von den Kassen erstattet, al-
lerdings hat es im Vergleich mit
dem 88Gallium-DOTATATE-PET/CT
eine deutlich geringere Genauigkeit
(,Accuracy”). Eine Untersuchung
mit dem 18F-FDG-PET (,Glucose-
PET”) kommt fur NEN-Patienten nur
zum Einsatz bei Verdacht auf einen
schneller wachsenden Tumor mit
G2- bzw. G3-Anteilen. Die PET/MR-
Untersuchung bringt eine sehr ge-
ringe Strahlenbelastung. Allerdings
ist die Methode relativ neu. Infolge-
dessen ist der klinische Nutzen ge-
genwartig noch in vergleichenden
Studien zu untersuchen.

Dr. med. Carl von Gall

Nuklearmedizinische Diagnostik
und Therapie in Erlangen

Dr. von Gall informierte im Fol-
genden Uber die Radiorezeoptor-
Therapie in Erlangen.

Die Uniklinik Erlangen verflgt Gber
ein GMP-Reinraumlabor (Erkl&rung
S. u.), Uber eine vollwertige Radio-
pharmazie (Prof. Dr. rer. nat. Olaf
Prante) und Uber eine neue The-
rapiestation mit ansprechenden
Patientenzimmern und kleinem
Innenhof sowie einer 24-Stunden-
Bereitschaft von Arzten und Pfle-
gekréaften. Es werden sowohl die
PRRT mit Lutetium und Yttrium als
auch die Transarterielle Radioem-
bolisation (SIRT) durchgefiihrt. Dr.
von Gall erklarte beide Verfahren
und Vorgehensweisen.

Zusammenfassung
und Ausblick

Dr. von Gall setzt Hoffnung in in-
novative neue Substanzen fUr die
Therapie von NET ebenso wie in
klinische Studien, an denen sich
das Team der Nuklearmedizin in Er-
langen beteiligen wird. Eine Umset-
zung der neuesten Empfehlungen

sl
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und eine weitere Verbesserung der
interdisziplindren Zusammenarbeit
an der UK Erlangen dienen den
NEN-Patienten.

.Jeder (Krebs-)Patient verdient ei-
nen Tumorboard-Entschluss”, so
Dr. von Gall.

AbschlieBend wiederholt er den Rat
von Dr. Ebo Rau: ,Akzeptiere die
Diagnose, nicht die Prognose!”

Was ist ein GMP-
Reinraumlabor?

Wir haben Dr. von Gall gefragt:

GMP ist die Abkurzung fur ,Good
Manufacturing Practice”.

Dieser Begriff ist die Vorgabe des
Gesetzgebers flir die Hersteller
von (radio-)pharmazeutischen
Produkten. GMP bedeutet grob
zusammengefasst Reinraum-Be-
dingungen, die genaue Dokumen-
tation aller eingehenden und aus-
gehenden Produkte, deren Verar-
beitung und die hierzu genutzten
Geratschaften.

Ketzerisch bezeichnen einige GMP
auch als ,,GroBe Mengen Papier”,
da der Dokumentationsaufwand
enorm ist.

GMP hat zunehmende Bedeutung
in Klinischen Studien, in denen eine
Abteilung eine Substanz selbst
herstellen mdchte. Alles andere ist
ein individueller Heilversuch, der
nur auf wenige Patientenzahlen
beschrénkt sein sollte.

Sie merken vielleicht, GMP ist eine
sehr komplexe Sache und ein The-
ma flr einen ganzen Artikel alleine.
Nichts desto trotz ist GMP eine
Voraussetzung mit zunehmender
Bedeutung fUr neue innovative
nuklearmedizinische Studien und
Produkte.

Publik

)

Prof. Dr. med. Michael Uder zum Thema: oA
»~Welche Maglichkeiten der Behandlung von :t‘:}'
neuroendokrinen Metastasen hat die Inter-

ventionelle Radiologie? Der aktuelle Stand.” \\ 4

Am 15. November, anlasslich der Ver-
anstaltung zum Weltweiten Neuro-
endokrinen Tumortag, war Prof.
Dr. med. Michael Uder, Direktor des
Radiologischen Instituts der Uniklinik
Erlangen und Medizinisch-wissen-
schaftlicher Beirat des Netzwerks
NeT, Referent bei der Regionalgrup-
pe Erlangen-Nurnberg.

Pointiert und anschaulich erklérte er
die aktuell an der Uniklinik Erlangen
praktizierten minimal-invasiven Be-
handlungsmaoglichkeiten neuroen-
dokriner Metastasen. Zu unterschei-
den sind dabei Therapien, die Uber
die BlutgefaBe verabreicht werden
(TACE, SIRT), und solche, die durch
die Bauchdecke (z.B. RFA und IRE)
erfolgen.

Behandlungen iiber die
BlutgefaBe: TACE und SIRT

Mit beiden Therapieformen kann man
ausschlieBlich die Leber behandeln,
i. d. R. bei einer gréBeren Zahl von
Metastasen. Beide Verfahren nutzen
die gute Blutversorgung der neuro-
endokrinen Metastasen. Der Inter-
ventionelle Radiologe fuhrt durch die
Leistenarterie einen Katheter in die
Leber ein. Uber diesen werden die
den Tumor erndhrenden BlutgeféBe
verstopft (embolisiert). Der Eingriff
folgt unter Rontgen-Kontrolle.

Transarterielle Chemoembolisa-
tion (TACE)

Im Falle der TACE werden die Par-
tikel, mit denen die BlutgefaBe ver-
stopft werden, zuvor noch mit einem
Chemotherapeutikum (i. d. R. Dox-
orubicin) beladen. Wichtig ist dabei,

dass man mit dem Katheter nahe ge-
nug an den Tumor kommt, damit das
Medikament mit hoher Konzentration
genau in den Tumor gebracht werden
kann. Bei NET will man nicht nur die
Metastasen verkleinern, sondern auch
die Symptomatik verringern. Deshalb
genlgt es oft, wenn man die gréBten
Metastasen behandelt. Bei Uber 90 %
der Behandelten kann man eine Ver-
besserung des Karzinoidsyndroms
erreichen. Auch wird beim Grofteil
der Patienten eine Stabilisierung des
Tumorwachstums und in etwa der
Halfte der Falle eine Ruckbildung er-
reicht. Als akute Nebenwirkung kann
das sog. Postembolisationssyndrom
mit Ubelkeit, Erbrechen, Bauch-
schmerzen oder auch fur 2-3 Tage
Fieber auftreten. Gravierende Neben-
wirkungen kommen fast nicht vor.

Radioembolisation (SIRT)

Fur die Radioembolisation wahit
man technisch dasselbe Vorgehen
wie bei der TACE. Bei dieser Therapie
ist es sehr wichtig, dass vorher auch
kleine GefaBverbindungen (Shunts)
zu anderen Organen verschlossen
werden, um einen Abstrom der radio-
aktiven Therapiesubstanz aus der
Leber dorthin auszuschlieBen. Der
Nuklearmediziner verabreicht dann
unter radiologischer Kontrolle die
Therapiesubstanz, in Erlangen ist das
90Yttrium, ein Betastrahler. Dieser wird
mittels des Katheters in Form von Klei-
nen radioaktiv beladenen Glas- oder
Wachskulgelchen (Mikrosparen) in
das Tumorgewebe der Leber einge-
bracht. Die SIRT erfordert in Erlangen
einen zweitagigen stationéren Aufent-
halt. Bei 4 von 5 Patienten bewirkt die

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Nirnberg NHZWERW -



Publik

SETIWERR

i

Therapie ein ,stable disease” (Stabi-
lisierung des Wachstums) oder eine
partielle Remission (Verkleinerung
des Tumors), welche jeweils Uber
viele Monate anhélt. Ein Postemboli-
sationssyndrom ist moglich, aber
nicht haufig.

Behandlungen durch die Haut:
RFA und IRE

Beide Verfahren kdnnen in den meis-
ten Féllen unter Lokalanésthesie
durchgefhrt werden.

Einzelne, gut zugéngliche, nicht tber
3cm groBe Tumoren kann man direkt
durch die Bauchdecke ,verkochen”.

Radiofrequenzablation (RFA)

FUr die RFA genugt in der Regel eine
ortliche Betaubung. Werden mehre-
re Metastasen in einer Sitzung be-
handelt, wird sie evil. in Vollnarkose
durchgeflhrt. Durch die Bauchdecke
zielt man unter CT-Kontrolle mit ei-
ner Sonde genau in den Tumor. Ein
hochfrequenter Wechselstrom ver-
ursacht eine Bewegung der lonen.
Dadurch entsteht eine Temperatur
von ca. 100° C, welche den Tumor
,verkocht”. Mit dem Verfahren las-
sen sich neben Tumoren in der Leber
auch solche an Niere, Knochen etc.
behandeln.

Hochmoderne CT-Scanner haben
Navigationssysteme eingebaut, die

Frau Mellar

bedankt sich bei
Prof. Dr. med. Uder
flr den interessanten
Vortrag.

kontrollieren, ob die Sonde ihr Ziel
auch ansteuert bzw. erreicht.

Wichtig bei der RFA ist ein Sicher-
heits-Saum um den Tumor herum,
der garantiert, dass der Tumor kom-
plett zerstort wurde. Wenn der Tumor
zu nahe an einem groBen Blutgefal
liegt, wirkt der Blutstrom kuhlend und
der Randsaum ist nicht sicher genug.
Das war lange ein Problem.

Elektroporation (IRE) - ein neu-
es Verfahren:

An der Uniklinik Erlangen kommt in
solchen Féllen jetzt neues Verfah-
ren zur Anwendung: die Irrever-
sible Elektroporation (IRE), auch
sNano-Knife” genannt. Man fUhrt
dafir spezielle Sonden in den Tumor
ein. Diese erzeugen extrem hohe, Ort-
lich begrenzte Spannungspulse. Sie
machen die Wande der Tumorzellen
pords, was zum Zelltod fuhrt. Mit
der IRE konnen auch Tumoren in der
Nahe von groBen GefaBen zerstort
werden. Die Behandlung erfolgt unter
\Volinarkose. Bisher haben nur funf Kli-
niken in Deutschland die technischen
\oraussetzungen daftr. Erlangen ist
einer der Vorreiter.

Zusammenfassung
und Ausblick

In Erlangen wird eine sogenannte
interventionelle Therapie bei Symp-
tomen und Tumorprogress durchge-

] NE[ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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fuhrt. Nicht jeder Tumor braucht die-
selbe Therapie. NET sprechen gut auf
TACE, SIRT, RFA und IRE an. Wenn
eine OP nicht mdglich, sind diese
Verfahren in die Uberlegungen einzu-
beziehen. Die Entscheidung sollte in
einem erfahrenen NET-Tumorboard
getroffen werden. Zu Uberlegen ist
auch immer, ob zwei oder mehr Ver-
fahren kombiniert werden kénnen
bzw. sollen. Die Tendenz geht hin zu
kombinierten Therapien.

Fragen der Teilnehmer:

TACE oder SIRT?

In welcher Reihenfolge?

In Erlangen ist TACE das Verfahren
der ersten Wahl.

Kann man bei groBeren Tumoren
die RFA mit mehreren Sonden
durchfiihren?

Grundsétzlich ja. Fr die RFA mit ei-
ner Sonde sollten die Tumoren nicht
gréBer als 3cm sein. Fur gréBere Tu-
moren wdrde man in Erlangen aber
die IRE wéhlen.

Kann man die RFA auch durch-
fiihren, wenn die Leber mehr als 5
Metastasen aufweist?

In Erlangen macht man das, unter
der Voraussetzung, dass noch aus-
reichend gesundes, funktionierendes
Lebergewebe vorhanden ist (was bei
NET-Patienten meist der Fall ist). Man
behandelt dann die gréBten Metasta-
sen. (Diese Information hat eine Reihe
von Teilnehmern beruhigt.)

Die Vortrage von Dr. v. Gall und
Prof. Uder sind auf der Inter-
netseite des Netzwerks NeT
www.netzwerk-net.de im Mitglie-
derbereich nachzulesen.

Katharina Mellar

L
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Auf globaler Ebene Bewusstsein

schaffen fur NEN

Treffen der World NeT Community in Wien

Auf globaler Ebene Bewusstsein
schaffen, sensibilisieren fur Neuro-
endokrine Neoplasien — das ist das
vorrangige Ziel, das sich die World
NET Community, ein Zusammen-
schluss von NET-Selbsthilfegruppen
rund um den Globus, gesetzt hat.
In Verfolgung dieser gemeinsamen
Intention hat sie den 10. November
als Weltweiten Neuroendokrinen Tu-
mortag, als Worldwide NET Cancer
Awareness Day (WNCAD), ins Le-
ben gerufen. 2012 wurde er bereits
zum dritten Mal begangen.

Frau Mellar bei ihrem Vortrag vor der
World NET Community

Veranstaltungen des Netzwerks NeT zum WNCAD

Das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT) e. V. fihrte im Rahmen
des Weltweiten Neuroendokrinen
Tumortags im November 2012 eine
Reihe gut besuchter Informations-
veranstaltungen durch. Sie fanden
in Erlangen, Heidelberg, Hamburg,

|
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Die Teilnehmer des Treffens der World NET Community am Rande des
ESMO-Kongresses

Abstimmungen flr dieses und
Planungen fur nachstes Jahr, der
Austausch von Erfahrungen, die
Vorstellung von Projekten auf Lan-
derebene (,Best Practice Sharing”)
sowie die Fortbildung der Patien-
tenvertreter waren Inhalte des Tref-
fens, das im September anlésslich
des europdischen Krebskongresses
ESMO in Wien stattfand.

Der Kreis der aktiven NET-Gruppen
ist groBer geworden. Neben den
Grindungsmitgliedern Australien,
Bulgarien, Deutschland, England,

Freiburg, Leverkusen, Marburg,
Munchen, Neuss statt. Adressaten
waren sowohl Patienten und An-
gehdrige als auch Arzte, Pflege-
krafte und Vertreter medizinischer
Einrichtungen. Erfreulich ist, dass
auch 2012 wieder mehrere NET-

Kanada, Niederlande, Norwegen,
Schweden, Singapur und den USA
nahmen an dem Treffen in diesem
Jahr auch Patientenvertreter aus
Belgien, Frankreich, ltalien, Japan
und Venezuela teil. Erfreulicherweise
sind jungst auch in diesen Landern
NET-Gruppen entstanden. Zwei
weitere Gruppen aus den USA und
eine englische MEN-Gruppe waren
ebenfalls eingeladen.

spezialisierte Kliniken den WNCAD
zum Anlass fur Veranstaltungen
nahmen.

Auch die Beteiligung des Netzwerks
NeT am Nurnberger Firmenlauf (s.
Bericht S. 9) stand unter diesem
Leitmotiv.

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



Sie erinnern sich an das Zebra als
Symbol fur NET? ,Wenn du Huf-
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NET - das Zebra unter den Pferden

g

L

schlage horst, denke auch an das
Zebra, nicht nur an Pferde!” So
mochten wir den in angelsach-
sischen L&ndern viel gehdrten Lehr-
satz fir angehende Arzte umkeh-
ren, der da bisher lautete: ,Wenn du
Hufschléage horst, denke an Pferde,
nicht an Zebras!”

Bei der Suche nach der richtigen
Diagnose nur an Pferde - also an
das Haufige — zu denken, fuhrt lei-
der dazu, dass Neuroendokrine
Tumoren — die Seltenen, die Zebras
— oftmals erst spat diagnostiziert
werden.

Wie dieses Anliegen auf einprag-
same Weise anschaulich machen?
Vielleicht mit einer Cartoon-Serie?
Die World NET Community ver-
suchte es 2012 auf diese Weise: Ab
10. Juli erschien in Erwartung des
10. November jeden Monat eine
Fortsetzung.

Katharina Mellar

Idee und Realisierung der Cartoons:
Nikolay Gionov (Grafiker) und
Teodora Kolarova, APOZ, Bulgarien
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Das Netzwerk NeT bedankt sich fiir die finanzielle Unterstiitzung des Projekts WNCAD bei der KKH-Allianz.

Das Netzwerk NeT

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

Damit Sie mit diesen und vielen anderen Fragen
nicht alleine gelassen werden, haben sich Betrof-
fene und Angehérige zum Netzwerk NeT zusam-

mengeschlossen: Hier finden Sie Verstdndnis,
Unterstitzung und sehr viel Wissen und Erfahr
Das Netzwerk NeT ist fir dieses Krankheitsbild die
alteste und gréBte Selbsthilfegruppe im deutsch-
sprachigen und im europédischen Raum. Es ist
rechtlich ein gemeinnitziger eingetragener Verein.
Zur fachlichen Unterstiitzung steht dem Netzwerk
NeT ein sehr erfahrener medizinisch-wissenschaft- }
licher Expertenrat zur Seite.

Y g

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. « WoérnitzstraBe 115a « 90449 Niirnberg
Tel. 0911/25 28 999  Fax 0911/2 55 22 54 « E-Mail: info@netzwerk-net.de
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NeT-Mutmacher-Preis 2012 zweifach vergeben

Das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V. ehrte in
diesem Jahr sogar zwei Personen dafiir, dass sie anderen
Patienten in ihrer besonderen Situation Mut und Hoffnung

machen.

Unser Mitglied Dagmar Henner ist
auch auf sich selbst sehr stolz: Sie
schaffte es, trotz ihrer korperlich
und psychisch belastenden Krank-
heitsgeschichte, im vergangenen
Winter wieder auf inren geliebten
Skiern zu stehen. Und sie schaffte
sogar eine Tiefschneeabfahrt von
1.000 H6henmetern!

Im Marz 2008 erhielt Dagmar Hen-
ner die Diagnose NET des Pank-
reas, Grad 2. Zuné&chst erfolgte
eine umfangreiche Operation des
bereits 12 cm groBen Tumors mit
Teilsektion der Bauchspeichel-
drise sowie Milz-, Nebennieren-
und Lymphknotenentferung. Es
folgten in den folgenden zwei Jah-
ren vier TACE und drei LITT-Be-
handlungen ihrer Lebermetasta-
sen. Im September 2010 mussten
der rechte Leberlappen inklusive
Gallenblase und ein Teil des Ma-
gens entfernt werden sowie ein
Teil des Zwerchfells. ,Nach meiner
zweiten groBen OP (9/2010) hat-
te ich noch eine schwerwiegende
Lungenkomplikation, die mich vol-
lig aus der Bahn geworfen hat und
mich erstmalig daran zweifeln lieB,
ob ich mich jemals wieder richtig
erholen werde. Ich konnte kaum
50 Meter gehen ohne anzuhalten,
um zu verschnaufen”, so Dagmar
Henner.

Der Gedanke daran, einmal wieder
Ski fahren zu kénnen — ihr absolu-
ter Lieblingssport —, schien vollig
abwegig.

Dagmar Henner

Doch bereits im Dezember 2010
»rutschte” sie vorsichtig wieder ein
bisschen ,rum” und konnte im letz-
ten Winter 2011 tatséchlich eine
Tourenabfahrt im Tiefschnee (1.000
Hdhenmeter) machen, die schon
flr einen Gesunden recht anstren-
gend ist.

Frau Henner: ,Meine Krankenge-
schichte ist nicht wirklich schon,
umso beeindruckender ist es fur
mich, dass man sich — auch wenn
man korperlich ganz unten war —
wieder ganz gut bekrabbeln kann.”

Leider konnte Dagmar Henner die
Auszeichnung wegen einer erneu-
ten OP nicht personlich entgegen
nehmen. Sie ist aber guten Mutes,
bald wieder auf Skiern stehen zu
kénnen.

Katharina Mellar, 1. Viorsitzende,
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren
(NeT) e. V.

Ein weiterer Mutmacherpreis 2012
ging an die 1. Vorsitzende des
Netzwerks NeT, Katharina Mellar,
aufgrund ihres herausragenden
und auBerordentlichen gesell-
schaftlichen Engagements.

Katharina Mellar erhielt im Jahre
2003 die Erstdiagnose eines NET
der Bauchspeicheldrlse, die eine
sehr umfangreiche Operation er-
forderte. Zwei weitere Operationen
folgten im Abstand von jeweils
nur neun Monaten. Im FrUhjahr
2005 wurde zusétzlich eine Brust-
krebserkrankung diagnostiziert, die
ihrerseits eine breit gefacherte Be-
handlung nach sich zog.

All diese Schicksalsschlage konn-
ten sie nicht davon abhalten, im
Jahre 2005 das Netzwerk NeT in
seiner heutigen Form mit zu be-
grinden und 2008 ihre Bereitschaft
zu bekunden, den Vorsitz des
Netzwerks NeT zu Ubernehmen.

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NHZWERW M
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Katharina Mellar, Birgit Oeken

Mit diesem Schritt hat sie sich — ne-
ben vielen anderen Anforderungen
in dieser Tatigkeit — zur Aufgabe

sind.”

und Hoffnung flr Krebspatienten

GLANDUM’_&]'

kann, dunklere Stunden zu Uberste-
hen.

Das Netzwerk NeT ehrt Katharina
Mellar in zweifacher Hinsicht als
Mutmacherin 2012:

® als mutmachendes Vorbild, als
jemanden, der trotz schwerer Er-
krankung vielfaltigste und oft-
mals herausfordernde Aufgaben
— wie diejenigen im Netzwerk NeT —
bereitwillig annimmt

und

® als Menschen, der ganz bewusst
und aktiv den Schicksalsgefahrten,
die inren Rat suchen, Mut und Hoff-
nung zuspricht.

Das Netzwerk NeT wiinscht Katha-
rina Mellar weiterhin einen Schutz-
engel an ihrer Seite, der ihr hilft,
selber Mut, Hoffnung und Optimis-
mus zu bewahren und an andere

gemacht, Menschen in Not Mut
und Hoffnung zu vermitteln.

Sie sagt: ,Mut und Hoffnung zu
geben, sehe ich als eine meiner
Lebensaufgaben an. Ich spreche
auch in jedem meiner Vortrage
dartber, wie essentiell wichtig Mut

Diese Botschaft, die Bedeutung von
Mut, Hoffnung und Zuversicht, ver-
mittelt sie gerne bildlich anhand der
Darstellung eines Regenbogens,
der auf einen Regenschauer an
einem Sonnentag folgt - eine Vor-
stellung, die Mut macht und helfen

Danke fiir Ihre Riickmeldungen

weiterzugeben.

Birgit Oeken,

Stellvertretende Vorsitzende,
Netzwerk Neuroendokrine Tumoren
(NeT) e. V.

Das Netzwerk NeT erreichen viele positive Rickmeldungen. Wir bedanken uns herzlich dafir und wir

fihlen uns durch sie in unserer Arbeit bestarkt. Einige mdchten wir lhnen vorstellen.

Es war wirklich eine Superveranstaltung in Leverkusen,
die mir ausgesprochen gut gefallen und getan hat. Es gab
wieder so viele Informationen, aber auch tolle Gesprache
,am Rande“. Die Stadtfihrung war auch wieder ein
schéner Abschluss. Ich freue mich schon auf die nachste
Veranstaltung. (Patientin)

Das Treffen war wieder sehr herzlich und was mir per-
sonlich sehr gefallen hat, waren die vielen Gesprache. Ich
danke lhnen nochmals. (Pflegekraft)

,Wir therapieren und versorgen die NET-Patienten sehr gut.
Aber das psychologische Problem, das sie nach Hause
begleitet, kdnnen wir nicht I6sen. Deshalb bin ich sehr froh,
dass ich von lhrer Existenz erfahren habe. Ich werde diese
Information an alle unsere NET-Patienten weitergeben.”
(Pflegedienstleitung)

,Ich habe gelernt, dass NET-Patienten weit mehr brauchen
als die rein medizinische Versorgung.*
(Arzt, Angehdriger)

,Die Zeitschrift GLANDULANeT hat mir immer wertvolle In-
formation geliefert und mich im Umgang mit der Krankheit
sicherer werden lassen.” (Patient)

... Bei der Gelegenheit mdchte ich Ihnen auch zu lhrer
Zeitschrift GLANDULANeT und zu lhrer Website gratulie-
ren. Viele Unklarheiten waren hier gut beschrieben und ver-
standlich erklért, eine sehr informative tolle Zeitschrift bzw.
Seite. (Angehdriger)

,Das Netzwerk NeT hat mir in diesem Jahr, in dem ich
durch unklare Diagnosen doch ziemlich verunsichert war,
sehr geholfen.” (Patient)

. NEI’ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Patientenrechtegesetz

Mehr Rechte fiir Patienten, neue Pflichten fiir Arzte?

Lange genug haben Politik, Arzte-
verbande und der Spitzenverband
der gesetzlichen Krankenkassen
miteinander gerungen, bis im Ja-
nuar 2012 endlich der Gesetzent-
wurf flr ein Patientenrechtegesetz
auf den Weg gebracht wurde. In-
zwischen ist auch das offentliche
Anhorungsverfahren beendet.
Lauft alles nach Plan, soll das Ge-
setz Anfang 2013 in Kraft treten.
Ziel des Gesetzes, das unter Fe-
derflhrung von Justizministerium,
Gesundheitsministerium und des
Patientenbeauftragten der Bun-
desregierung erarbeitet wurde und
bislang in einem 46 Seiten umfas-
senden Referentenentwurf vorliegt,
ist es, die Rechte von Patienten
neu zu regeln und zu bundeln.
Patientenrechte sollen durch das
Gesetz ,greifbarer” werden, zumal
viele Patienten in Deutschland ihre
Rechte gar nicht oder nur unvoll-
standig kennen.

,Bald kénnen die wichtigsten Rech-
te und Pflichten im Gesetz selbst
nachgelesen werden”, heiBt es in
der gemeinsamen Pressemitteilung
der Ministerien. ,Patienten mussen
Uber die Behandlung umfassend
informiert werden. Alle wesentlichen
Fakten von Diagnose bis Therapie
mussen verstandlich erkléart werden.
Bei Streitigkeiten ist die Patienten-
akte das wichtigste Dokument. Wir
regeln, was alles in die Patienten-
akte gehort und stellen sicher, dass
Patienten dort Einsicht nehmen
kénnen. Die sinnvollen Beweiser-
leichterungen, die flr Patienten
von der Rechtsprechung entwickelt
wurden, sichern wir gesetzlich ab
und machen sie fur jeden nach-

vollziehbar. Zum Beispiel muss bei
groben Behandlungsfehlern der Arzt
beweisen, dass die Behandlung
auch ohne den Fehler schief gelau-
fen wére.”

Patientenrechte werden im
BGB geregelt

Was bedeutet das konkret? Me-
dizinrechtler wie der Wiesbadener
Rechtsanwalt Maximilian Broglie
sehen den gréBten Vorteil in der
BUndelung der unterschiedlichen
Rechtsquellen in einem einheitlichen
und eigenstandigen Gesetzeswerk.
Patientenrechte waren bislang in
unterschiedlichen Verordnungen
Uber die Rechtsprechung geregelt.
Statt des ,Richterrechts” wird kinf-
tig ein eigener Abschnitt mit der
Uberschrift ,Behandlungsvertrag”
in das Burgerliche Gesetzbuch
(BGB) eingefluhrt. Hier sind dann die
Grundsatze des Arzthaftungs-und
Behandlungsrechts (Informations-
pflichten, wirksame Einwilligung,
Aufklarungspflichten, Dokumentati-
on, Einsicht in Patientenakten, Be-
weislast) zusammengefasst. Auch
die Umkehr der Beweislast (der Arzt
muss seine Unschuld beweisen,
nicht der Patient das arztliche Ver-
schulden) bei groben Behandlungs-
fehlern wird in diesem neuen Pas-
sus des BGB festgeschrieben.

Parallel dazu wird auch die ge-
richtliche Zustandigkeit bei Arzthaf-
tungsféllen neu geregelt. Bei den
Landgerichten werden kinftig spe-
zielle Kammern eingerichtet, in de-
nen Haftungsfélle von spezialisier-
ten Richtern juristisch aufgearbeitet
werden. Und die auBergerichtlichen
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Schlichtungsverfahren — derzeit
noch in Landerhoheit - sollen kunf-
tig bundesweit gleich ablaufen.

Was nicht dokumentiert ist,
hat nicht stattgefunden

Das neue Gesetz schreibt auBerdem
die Aufklarungs-und Dokumentati-
onspflichten der Arzte explizit fest.
Arzte mssen ihre Leistungen um-
fassend dokumentieren, Patienten
haben Recht auf Einsicht in inre Akte
und: Was nicht dokumentiert ist, gilt
in einem spateren Gerichtsverfah-
ren grundsatzlich als nicht erfolgt.
Berichtigungen und Anderungen in
einer Akte mussen als solche er-
kennbar sein. Wichtig fur Patienten
auBerdem: Arzte sind demnéchst
nicht mehr nur nach Berufsrecht,
sondern auch auf Grund der Be-
stimmungen des BGB dazu ver-
pflichtet, Uber Behandlungskosten
zu informieren, die moglicherweise
von der gesetzlichen Krankenkas-
se nicht tbernommen werden. Das
schafft Rechtsklarheit im Bereich
der Privat- und Selbstzahlerleistun-
gen. Und: Wer seine Unterschrift
unter die Teilnahmeerklarung eines
Hausarztvertrags gesetzt hat, kann
diese nun innerhalb von zwei Wo-
chen wieder riickgangig machen.

Weitere Regelungen betreffen die
Krankenhauser und Krankenkas-
sen. Kliniken werden per Gesetz

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NHZWERW [
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dazu verpflichtet, ein sogenanntes
Beschwerdemanagement und Feh-
lervermeidungssysteme einzufihren
und darUber in ihren Qualitatsbe-
richten zu informieren. Mindeststan-
dards fUr solche Fehlermeldesys-
teme, die Grundlage der Vergltung
werden und dazu beitragen sollen
die Sicherheit fur die Patienten zu
verbessern, soll der Gemeinsame
Bundesausschuss festlegen.

Krankenkassen in der Pflicht

Die Krankenkassen wiederum sol-
len demn&chst Leistungsantrage
(Beantragung von Kuren, Hilfsmit-
teln etc.) innerhalb von drei Wochen
nach Antragseingang bearbeitet
haben. Muss eine gutachterliche
Stellungnahme des Medizinischen
Dienstes eingeholt werden, soll
der Bescheid spatestens nach flnf
Wochen vorliegen. Danach konnen
Versicherte die beantragte Leistung
anderweitig selbst organisieren und
von der Krankenkasse eine Kosten-
erstattung einfordern. Die Kranken-
kassen sollen Patienten auBerdem
kunftig bei der Durchsetzung von
Schadensersatzanspriichen bei Be-
handlungsfehlern unterstitzen und
mussen eine unabhangige Patien-
tenberatung mitfinanzieren (ein ent-
sprechendes Modellvorhaben lauft
bereits seit Januar 2011).

Wahrend die Bundesregierung das
Gesetz vor allem als wichtigen Bei-
trag zur Verbesserung der Rechte
der Versicherten in der Gesetzlichen
Krankenversicherung verstanden
wissen will und Arzteverbande wie
der Hartmannbund ,MaB und Uber-
sicht” des Gesetzentwurfs loben,
beanstanden Kritiker die Halbher-
zigkeit des Entwurfs. ,Was vielen
Patienten - aber auch Arztevertrete-
rinnen fehlt, ist der Verzicht auf Ein-

richtung eines Hartefonds, der Ge-
schadigte, bei denen ein konkreter
Behandlungsfehler nicht nachweis-
bar ist, finanziell unterstitzt”, heiBt
es z.B. in einer Presseerklarung der
BundesArbeitsGemeinschaft der
Patientlnnenstellen und —Initiativen
(BAGP) vom Januar 2012.

Gewogen und zu leicht
befunden?

Kritik kommt auch von Seiten des
Bundesverbandes der Verbrau-
cherzentralen (vzbv). Dieser sieht
erheblichen Nachbesserungsbedarf
im Bereich der Umkehr der Beweis-
last bei Behandlungsfehlern, die im
Gesetz nur bei grober Fahrlassigkeit
vorgesehen ist. Das aber sei schon
heute Stand der Rechtsprechung.
AuBerdem bedauert der vzby, dass
eine verbindliche Beteiligung von
Patientenvertretern im auBerge-
richtlichen Schlichtungsverfahren
nicht vorgesehen ist und auch kei-
ne Standards zur Sicherstellung
von Qualitdt und Unabhangigkeit
medizinischer Gutachten vorgege-
ben werden. Enttduschend sei es
zudem, dass die Vertretung von
Patienteninteressen in Gremien wie
dem G-BA (Gemeinsamer Bundes-
ausschuss) weiterhin schlecht sei.

Auch den Krankenkassen geht der
Entwurf nicht weit genug. Sie hét-
ten sich, wie der Verband der Er-
satzkassen (vdek) verlauten lieB,
zur Verbesserung der Patientensi-
cherheit vor allem Regelungen zu
den individuellen Gesundheitsleis-
tungen und eine Weiterentwicklung
des Medizinproduktegesetzes ge-
wunscht. ,Die Politik sollte auf eine
strikte Begrenzung des Angebots
von 1GeL-Leistungen hinwirken.
Daruber hinaus bendtigen Patienten
eine hinreichende Bedenkzeit, be-

Gmnu%?'

vor sie sich fur solche Leistungen
entscheiden”, so die Forderung
des vdek-Vorstandsvorsitzenden
Thomas Ballast. (Anmerkung der
Redaktion: Unter IGeL-Leistungen
versteht man ,Individuelle Gesund-
heitsleistungen”, die nicht von der
,Gesetzlichen Krankenversiche-
rung” bezahlt werden. Dazu z&h-
len beispielsweise bestimmte Vor-
sorgeuntersuchungen, alternative
Heilverfahren und Serviceleistung
wie RaucherentwOhnung und Diat-
beratung ohne Vorliegen einer Er-
krankung.) Medizinprodukte sollten
nach Meinung des GKV-Spitzen-
verbands kinftig haftungsrechtlich
wie Arzneimittel behandelt werden.
Das hétte zur Folge, dass z.B. fur
Implantate oder Prothesen Register
eingefuhrt und Klinische Prafungen
vorgeschrieben werden.

Das Fazit des gesundheitspoli-
tischen Sprechers der SPD-Bun-
destagsfraktion, Prof. Karl Lauter-
bach, fallt entsprechend aus. Er
bezeichnete den Gesetzentwurf als
,Mogelpackung” und , Trostpflaster”
fur die Patienten. Bleibt zu hoffen,
dass sich im Zuge der parlamen-
tarischen Auseinandersetzungen
konstruktive Ansatze finden, um die
beanstandeten Konstruktionsfehler
und Mangel im Interesse derer, die
von diesem Gesetz profitieren sollen
— der Patientinnen und Patienten —
zuU beheben. Wobei man — wie Nor-
bert Blim anmerkte — die Kraft der
Gesetze nicht Uberbewerten sollte.
Denn ,das Leben hat immer mehr
Félle, als sich der Gesetzgeber vor-
stellen kann”. (akk)

Quelle: Der Beitrag ist entnommen

aus ,mamazoneMAG” 01/2012, dem
Mitgliedermagazin von mamazone,
Frauen und Forschung gegen Brustkrebs
e. V., mit freundlicher Genehmigung der
Autorin Annette Kruse-Keirath
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cchwerpunkt

9. Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag -
Uberaus groBer Besucherandrang

Die Stlhle wurden knapp. Der Be-
sucherandrang war beim 9. Uberre-
gionalen Neuroendokrinen Tumor-
tag des Netzwerks NeT mit ca. 180
Gasten mehr als enorm. Fur die
hervorragende Resonanz sorgten
erstrangige NEN-Experten und ein
hervorragend zusammengestelltes
Programm mit sehr interessanten
Fachvortragen sowie thematisch
enorm vielfaltigen praxisnahen
Workshops. Veranstaltungsort war
ein zentral gelegenes Hotel in Lever-
kusen mit angenehmem Ambiente.

Wissenschaftliches Programm

Prof. Dr. med. Peter Goretzki,
wissenschaftlicher Leiter der Ver-
anstaltung, begriBte die Teilnehmer
und dankte der Netzwerk-Vorsit-
zenden Katharina Mellar sehr herz-
lich fur ihr Engagement. Katharina
Mellar wies zur Er6ffnung des fach-
lichen Programms darauf hin, dass
eine solche GroBveranstaltung einer
Selbsthilfegruppe ohne sehr viel eh-
renamtliches Engagement nicht zu
stemmen ware. Dies gilt nicht nur
fur die umfangreiche Vorbereitungs-
und Organisationsarbeit des Netz-
werks NeT, sondern auch fur die

Prof. Dr. med. Goretzki

2|

Der Uberregionale Neuroenokrine Tumortag war auch diesesmal wieder sehr gut

besucht.

wissenschaftlichen Referentinnen
und Referenten. ,Sie opfern ihren
Samstag fur den Vortrag vor einer
Selbsthilfegruppe. Und sie referie-
ren ohne Honorar”, so Frau Mellar.

Die Netzwerk-Vorsitzende infor-
mierte dann Uber die aktuellen Ent-
wicklungen in der Patienten-Organi-
sation. Dabei wies sie auf die neue
Broschire zum Arbeitsrecht (siehe
S. 12) sowie auf die YouTube-Videos
des Vereins hin (siehe S.12). Darge-
stellt wurden auBerdem die vielfal-
tigen Beratungs- und Informations-
maoglichkeiten durch das Netzwerk,
der zunehmend weiter intensivierte
Kontakt zu Arzten und Kiliniken, die
weltweite Vernetzung und die stetig
steigende Mitgliederzahl.

AnschlieBend referierte Dr. med.
Jonas Miiller-Hiibenthal Uber
»,MRT, Ultraschall, Endoskopie”.
Dabei befasste er sich vor allem mit
der Frage, welche Untersuchungs-
methode fUr welche Betroffenen am

¥atnaring Mellar
Katharina Mellar

besten geeignet ist. Naheres lesen
Sie auf S. 29.

Es folgte ein Vortrag von Prof.
Goretzki Uber die Fragen ,Heilung
durch den Chirurgen? Wann emp-
fiehlt sich die Operation bei NET?“.
Prof. Goretzki erbrterte zunachst
die Biologie. Eine OP lokal begrenz-
ter und lokal fortgeschrittener NEN
ist sowohl zum Zwecke der Linde-
rung als auch der Heilung immer zu
erwagen. Auch Lebermetastasen

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NEI’ZWERW [
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schlieBen die OP-Option ein. Gegen
eine OP sprechen ein schlechter All-
gemeinzustand und ein schlechter
Differenzierungsgrad des Tumors.

PD Dr. med. Dirk Blondin befass-
te sich mit ,Lokalablativen Behand-
lungsmaoglichkeiten”. Seine zentrale
Frage war dabei: ,”Verkochen”,
Chemo-Embolisation, SIRT: In wel-
chen Féllen? Fur welche Organe?”
Dr. Blondin stellte die verschiedenen
Verfahren, insbesondere TACE
(transarterielle Chemo-Embolisati-
on), SIRT (selektive interne Radio-
therapie) und RFA (Radiofrequenz-
ablation) vor. All diese Verfahren
haben ihre Vorteile und Einschrén-
kungen. Aus Platzgrinden mdchten
wir flr weitere Informationen Uber
diese Verfahren auf einen Beitrag
Uber eine Veranstaltung der Regio-
nalgruppe Erlangen (S.15) verwei-
sen.

PD Dr. med. Dirk Blondin

,Medikamentdse Behandlung von
NET: Biotherapie, Molekulare The-
rapie, Chemotherapie?” war das
Thema von Dr. med. Harald Lah-
ner. Den ausfuhrlichen Beitrag dazu
finden Sie auf S.33.

Danach hatten die Besucherinnen
und Besucher Gelegenheit, Fragen
an die Referenten zu stellen. Ein Be-
troffener wollte beispielsweise wis-
sen, ob die nuklearmedizinischen

e

NETZWERS

PD Dr. med. Samer Ezziddin

Verfahren FDG/PET-CT bei Neuro-
endokrinen Tumoren von der Kran-
kenkasse Ubernommen werden.
Dazu Dr. Muller-Hubenthal: ,Der
gemeinsame Bundesausschuss hat
entschieden, dass diese Verfahren
lediglich bei Lungenkrebs von den
Kassen bezahlt werden mussen.
Ansonsten handelt es sich um Ein-
zelfallentscheidungen, fur die jeweils
ein separater Antrag bei den Kas-
sen gestellt werden muss. Dies wird
dann vom ,Medizinischen Dienst”
der Krankenkassen gepruft.” Eine
weitere Frage lautete, ob fir mTOR-
Signalhemmer auch eine Zulassung
bei fortgeschrittenem Dunndarm-
NET zu erwarten ist? Dr. Lahner
antwortete dazu, dass derzeit eine
Studie zu dieser Frage lauft, dies
also momentan gepruft werde.

,Radioaktive Trojaner Uberlisten
Knochenmetastasen”, so der Wort-
laut einer Pressemeldung Uber die
Behandlung von NET-Patienten
der Universitatsklinik Bonn. Die
Meldung wurde von den Medien
vielfach aufgegriffen. ,Was das fur
Trojaner sind, werden Sie uns sicher
jetzt erklaren”, so Frau Mellar zur
Einleitung des Vortrags von PD Dr.
med. Samer Ezziddin. Titel sei-
nes Referats: ,Nuklearmedizinische
Diagnostik und Therapie — Der ak-
tuelle Stand”. Dieses breite Feld
konnte natdrlich nur schlaglichtartig
beleuchtet werden. Deshalb stand

GLANDULASST
gl

Dr. Ezziddin auch noch fur einen
vertiefenden Workshop zur Verfu-
gung. Erlautert wurde zunachst die
Verwendung verschiedener Tracer
(Tragersubstanzen), die an den Tu-
mor binden sollen.

Mit der relativ einfach zu hand-
habenden Somatostatinrezeptor-
Szintigraphie kann gepruft werden,
ob der Rezeptorbesatz ausreicht,
um eine Radiorezeptortherapie
durchzuftihren. Mit SPECT kon-
nen dreidimensionale Bilder ge-
liefert werden. Zur Therapie gibt
es verschiedene effektive Strahler,
die sich aber in der Reichweite im
Gewebe und in der Energiemenge
unterscheiden. Die Radiorezeptor-
therapie ermdglicht eine gezielte
Bestrahlung des Tumors von innen.
Insgesamt sei diese Therapie wirk-
sam und gut vertraglich. Unguns-
tige Faktoren seien allerdings ein
schlechter korperlicher Allgemein-
zustand, Gewichtsverlust und eine
hohe Tumorlast, wobei hier jedoch
der konkrete Einzelfall zu betrach-
ten sei. Ein weiterer Punkt war der
neoadjuvante Einsatz der Peptid-
Radiorezeptortherapie, das heiBt
der Einsatz mit dem Ziel, einen
operablen Zustand zu erreichen.
Die Injektion Uber die Leberarterie
scheint die Anreicherung im Tumor
deutlich zu verstérken. Diese Vorge-
hen befinden sich derzeit allerdings
noch im experimentellen Stadium.

Prof. Dr. phil. Ernst-Jan Speel
reiste extra aus den Niederlanden
an und widmete sich der Frage
,Wie entsteht der Krebs?”. Mit sei-
nem Thema informierte er tber den
Wissensstand der Grundlagenfor-
schung. Weithin bekannte Risiko-
faktoren seien Tabak, UbermaBi-
ger Alkoholkonsum, ungesunde
Erndhrung, aber auch genetische

] NE[ZWER‘KM— Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Prof. Dr. phil Ernst-Jan Speel

Anlagen. Der Korper bestehe aus
14 Billionen Zellen. Die Zellen mUs-
sen in Balance sein. Bei Krebs
habe der Korper die Kontrolle Uber
die normale Zellteilung verloren. Es
existiere mehr Zellteilung als Zelltod.
Jede einzelne Zelle stellt eine sehr
komplexe Struktur dar, weist zwei
Meter DNA auf. Prof. Speel gab ei-
nen auBerst interessanten Einblick
in die vielschichtigen Ablaufe von
Zellwachstum und —teilung sowie
die durch Krebs verursachten Sto-
rungen. Der fantasievolle Vergleich
der Signalwege einer Krebszelle
mit dem Ruhrgebiet brachte den
Zuschauerinnen und Zuschauern
die Komplexitat des Themas an-
schaulich néher. Ein spannendes
und gelegentlich auch humorvolles
Referat.

Prof. Dr. med. Josef Beuth er-
Orterte das Thema ,Was kann ich
neben der schulmedizinischen The-
rapie noch tun? Mdglichkeiten und
Grenzen von Naturheilverfahren”. Als
Leiter des Instituts zur wissenschaft-
lichen Evaluation naturheilkundlicher
Verfahren an der Universitatsklinik
KdIn hat er langjahrige Erfahrungen
mit dieser Thematik. Prof. Beuth
wies ausdricklich darauf hin, dass
auch seridse naturheilkundliche Ver-
fahren kein Ersatz fUr medizinische
Standardverfahren bei Erkrankungen
wie NET sein kénnen, aber durchaus

unterstltzende und beispielsweise
Nebenwirkungen lindernde Effekte
maglich sind. Den ausfuhrlichen Bei-
trag lesen Sie auf S. 36.

Mitglieder des Netzwerk
Neuroendokrine Tumoren
(NeT) e. V. kénnen die Pra-
sentationen zu den Vortra-
gen auf der Homepage des
Netzwerks NeT www.netz-
werk-net.de im passwortge-
schiitzten Mitgliederbereich
einsehen.

Uberreichung des GLORINET-Preises an
Prof. Dr. med. Bertram Wiedenmann

Ein Hohepunkt des Tages war na-
turlich die Verleihung des GLO-
RINET-Preises 2012 an Prof. Dr.
med. Bertram Wiedenmann. Frau
Mellar: ,Das Netzwerk Neuroendo-
krine Tumoren ehrt mit dem
GLORINET-Preis Personlichkeiten,
die sich in herausragender Weise
um Patienten mit Neuroendokri-
nen Neoplasien verdient gemacht
haben.” Dies gilt fur Prof. Wieden-
mann als Pionier in diesem Bereich
zweifellos in ganz besonderer Wei-
se. Er kann bereits auf eine lange
Liste von Preisen zurlckblicken,
,doch ein Patientenpreis war bis-
lang noch nicht dabei”, so Frau
Mellar. Néheres lesen Sie auf S. 43.

echwerpunkt

Eine Zusammenfassung des Fest-
vortrags des Preistragers, der sich
mit der sich mit der Vielfalt der NET
befasst, verdffentlichen wir auf S.44.
Die Laudatio fur den Preistrager fin-
den Sie auf unserer Hompage www.
netzwerk-net.de > Publikationen >
Laudationes

Nach der Mittagspause konnten
die Gaste unter einer Vielzahl pra-
xisnaher Workshops wéhlen. Prof.
Beuth vertiefte sein Referatsthe-
ma. Prof. Goretzki befasste sich
mit ,Neuroendokrinen Tumoren
der Lunge und des Thymus”, die
Aussagekraft von Laboruntersu-
chungen stand bei Dr. Lahner im
Mittelpunkt und Geschaftsfihrer
Uwe Schwarzkamp stellte das
Haus Lebenswert in KAIn mit seinen
Angeboten fUr Patienten und Ange-
horige vor.

Zu folgendem Workshop lesen Sie

in dieser Ausgabe einen ausfuhr-

lichen Beitrag.

® Prof. Dr. med. Wolfram Karges:
Seltene NET: Insulinom, Glu-
kagonom, Gastrinom, MEN 1
(siehe S. 41)

In der ndchsten Ausgabe lesen Sie
Beitrage u. a. zu:

® Dr. med. Reinhold Gellner:
Besonderheiten des Karzinoids
(Hormonausschuttung, Karzi-
noidherz etc.),

® PD Dr. med. Martin Anlauf und
Dr. med. Inga Boeck:
Was kann ich dem Bericht des
Pathologen entnehmen

® PD Dr. Ezziddin, Dr. Miiller-
Hiibenthal: MRT, CT, PET/CT
und Radiorezeptortherapie: Fra-
gen an den Experten

® Maria Frank: Ernghrungshin-
weise bei Verdauungs- und Stoff-
wechselproblematiken

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



Stadtfiihrung in Leverkusen

Moderierter
Erfahrungsaustausch und
Stadtfiihrung

Am Sonntag waren traditionsge-
méR die Betroffenen unter sich. Der
moderierte Erfahrungsaustausch
stieB wieder auf starkes Interesse.
Diskutiert wurden unter anderem
folgende Themen: erganzende
Therapien und die Frage nach Ne-
benwirkungen bzw. Qualitatssiche-
rung; Erfahrungen zur Radiorezep-
tortherapie und zum Absetzen von
Somatostatinanaloga sowie zur
moglichen Anderung des Rezep-
torbesatzes des Tumors und zur
Radiofrequenzablation; Fragen nach
dem Zusammenhang von Primartu-
mor und Metastasen, zum Wachs-
tumsfaktor Ki67, zur Behandlung
von NEN-Metastasen mit Cyberkni-
fe, zur Reihenfolge der Therapien
und zu Mdglichkeiten, den Arztbe-
fund zeitnah zu erhalten. Auch so-
zialrechtliche Fragen wurden disku-
tiert.

Die Veranstaltung fand einen erhol-
samen Ausklang in einer Fuhrung
durch die Kolner Altstadt.

Gesamteindruck
Insgesamt durfen wir von einer sehr

gelungenen Veranstaltung spre-
chen, die spuren lieB, dass wir alle

T .

| ik ¥

gemeinsam eine groBe Familie bil-
den, in der kompetente Referenten
hilfreiche Informationen vermittelten,
die auch organisatorisch reibungs-
los ablief und die geeignet war, Mut
und Hoffnung zu vermitteln. Die Re-
ferenten duBerten sich beeindruckt
vom Interesse und vom Fachwissen
der Teilnehmer, aber auch von die-
ser unmittelbaren Nahe zu den Pa-
tienten. Die Ruckmeldungen waren
von allen Seiten uneingeschrankt
POSitiv.

Mitgliederversammliung

Am Vorabend der Veranstaltung,
am Freitag, fand die Mitglieder-
versammiung des Netzwerks NeT
statt.

Frau Mellar dankte allen ehrenamt-
lich fur das Netzwerk NeT Tatigen.
Sie betonte, dass sie sehr wichtige
Aufgaben erflllen. Alle nach den
Neuwahlen im letzten Jahr vom Vor-
stand angefragten Medizinisch-wis-
senschaftlichen Beirate stehen dem
Netzwerk NeT gerne unterstitzend
zur Seite. Die Herausgeberschaft
der GLANDULANeT wurde mit der
Ausgabe 17-2012 in Nachfolge von
Prof. Dr. med. Pavel in die ebenfalls
auBerst NET-kompetenten Hande
von Dr. med. Anja Rinke Uberge-
ben. Reiner Rennecke engagiert
sich weiterhin sehr zuverlassig als

GLANDULAGST
i

Webmaster unserer Homepage.
Und die Vorstandskolleginnen und
Regionalgruppenleiterinnen und -
leiter sind mit ihrem Engagement
ausgesprochen wichtige Saulen
des Netzwerks NeT, ebenso wie die
Damen im Bdro.

Tanja Péschke und Anna-Bella Schneider

Die Mitgliederzahlen steigen be-
standig. Das Netzwerk NeT regis-
triert im Durchschnitt jeden zweiten
Tag einen Neuzugang. Im Oktober
2012 konnte es sein 800. Mitglied
begriBen. Die Mitglieder kommen
aus ganz Deutschland, auch aus
Osterreich und der Schweiz, ins-
gesamt sogar aus zehn Landern.
Die weltweiten Kontakte zu NET-
Selbsthilfegruppen rund um den
Globus wurden weiter intensiviert.
Fur den Weltweiten Neuroendokri-
nen Tumortag am 10. November
organisierte das Netzwerk NeT Ver-
anstaltungen in neun Stadten. Das
Netzwerk NeT hat sich nun auch
mit Dachorganisationen vernetzt.
Mitgliedsantréage bei ACHSE (Allianz
Seltener Chronischer Erkrankungen)
und bei der LAGS Bayern (Landes-
arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe)
wurden gestellt.

Viel wurde getan, um auf die Neu-
roendokrinen Tumoren aufmerksam

] NE[ZWER‘KM— Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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zu machen, uber sie zu informieren
und fUr sie zu sensibilisieren. Pres-
seberichte u. a. in Fachmedien, Vi-
deos auf der Netzwerk-Homepage
und auf YouTube unter TheNETGer-
many, Vortrage von Katharina Mel-
lar vor unterschiedlichen Zuhorer-
gruppen, insbesondere vor Arzten
und Pflegekraften, die Préasenz auf
zahlreichen Fachkongressen und
die Ausweitung der Arzt- und Kili-
nikkontakte gehdren dazu. Im Juli
2012 hat sich das Netzwerk NeT mit
36 Lauferinnen und Laufern und mit
finanzieller Unterstitzung vonseiten
der Firma GHD und der KKH/Allianz
am Nurnberger Firmenlauf beteiligt.
Auf der Homepage berichten wir
standig aktuell von den Ereignissen
rund um NEN. Der grundlegende
Informationstext Uber Neuroendo-
krine Neoplasien wurde aktualisiert.
Eine spezielle Broschure zu Fragen
aus dem Bereich des Arbeits- und
Sozialrechts im Zusammenhang mit
der Erkrankung fuhrt die Reihe un-
serer NET-Broschuren fort. Sie ist
wieder entstanden mit Unterstit-
zung der Firma IPSEN. Auch die
NET-Broschire SOMATIV ist unter
Einbeziehung des Netzwerks NeT
entstanden. Zwei GLANDULANeTs
und der Uberregionale Neuroen-
dokrine Tumortag als GroBprojekte
des Netzwerks NeT sind nicht nur
fr Mitglieder und Betroffene von
Wichtigkeit, sondern auch fiir Arzte
und Pflegekrafte.

Das Netzwerk NeT war im Be-
richtsjahr eingebunden in Promo-
tions-, Master- und Studienarbeiten
zur Situation der Betroffenen und
der Angehorigen bzw. zur Pati-
entensicht. Es wurde gefragt zu
Erfahrungen mit diagnostischen
Untersuchungen sowie zur Dar-
reichungsform von Medikamenten
und der Verein ist beteiligt an einer

Studie mit dem THERANOSTIC RE-
SEARCH NETWORK mit dem Ziel

der Verbesserung der Aufklarung
vor Untersuchungen und Eingrif-
fen. Zunehmend holen auch Arzte
beim Netzwerk NeT Informationen
ein und forschende Einrichtungen
suchen die Zusammenarbeit. Er-
freulich, dass einige Anregungen,
die schon seit langerem von un-
serer Seite kommen, Echo finden,
so z. B. die vermehrte Zuwendung
zu den bronchialen NEN (,Lungen-
NET").

Gewiss liegt eine der Hauptaufga-
ben des Netzwerks NeT in der un-
mittelbaren Hilfe flr die Betroffenen.
Viele Hundert Patienten und An-
gehorige holten sich Rat und Hilfe.
Ebenso wichtig ist die Kontaktver-
mittlung unter den Betroffenen und
zu den Arzten. Die Riickmeldungen
der Patienten und die Einschatzung
unserer Arbeit durch NET-Experten
sprechen von héchster Anerken-
nung.

Die Einwerbung finanzieller Mittel
wird immer schwieriger. Nicht zu-
letzt sanken die Zuschisse und das
Spendenaufkommen war ricklaufig.
Gleichzeitig wuchsen die Kosten,
auch durch den zusatzlichen Per-
sonalbedarf infolge der gestiegenen
Mitgliederzahl und infolge der wach-

echwerpunkt

senden Aufgaben und Angebote.
Nach der Vorstellung des Kassen-
berichts und dem Bericht der Kas-
senprufer wurde der Vorstand ein-
stimmig entlastet.

Ausfuhrlicher Diskussionspunkt war
die Entlastung der Vorsitzenden.
Seit ihrer Wahl 2008 steht sie dem
Netzwerk NeT uneingeschrankt zur
Verflgung, Sie ist in allen Bereichen
aktiv und leistet ungewdhnlich um-
fangreiche und vielseitige Arbeit.

In diesem Jahr vergab das Netz-
werk NeT zwei NeT-Mutmacher-
Preise. Einer davon ging an Dagmar
Henner, die nach umfangreichen
Therapien mit schwerwiegenden
Komplikationen vor allem kdrper-
lich, aber auch psychisch ganz un-
ten war. Dennoch stand sie ein paar
Monate nach ihrer letzten schweren
OP wieder auf ihren geliebten Skiern
und machte eine Tourenabfahrt im
Tiefschnee tUber 1000 Hohenmeter
- was schon fur einen Gesunden
,nicht ganz ohne” ist.

Der zweite NeT-Mutmacher-Preis
ging an Katharina Mellar - in zwei-
facher Hinsicht: als Mut machendes
Vorbild, als jemand, der trotz
schwerer Erkrankung vielfaltigste
und oftmals herausfordernde Auf-
gaben im Netzwerk NeT bereitwillig
annimmt, und als Menschen, der es
sich zur Lebensaufgabe gemacht
hat, den Schicksalsgefahrten, die
ihren Rat suchen, Mut und Hoff-
nung zuzusprechen (siehe S. 20).

AbschlieBend wurde beschlossen,
dass der 10. Uberregionale Neu-
roendokrine Tumortag aus Anlass
des Jubildums in Nurnberg statt-
finden wird. Der Termin steht schon
fest: 12./13. Oktober 2013.

Katharina Mellar

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NHZWERW .-[1 -,E-"
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Vortrag: Dr. med. Jonas Miiller-Hiibenthal
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MRT, PET/CT, Ultraschall, Endoskopie?
Welche Untersuchungsmethode ist die geeignetste?

Insbesondere bei sehr seltenen
Tumorerkrankungen muassen die
betroffenen Patienten oft Selbstver-
antwortung Ubernehmen und sich
einen Uberblick der diagnostischen
und therapeutischen Mdglichkeiten
verschaffen. Hier soll der folgende
Artikel einen Uberblick tber die Leis-
tungsfahigkeit der verschiedenen
Bildgebungsmethoden geben.
Analog zu der altindischen Ge-
schichte von den 5 blinden Weisen,
die einen Elefanten beschreiben
sollen, kénnen die verschiedenen
Bildgebungsmethoden jeweils nur
Teilaspekte der Erkrankung heraus-
arbeiten. Das groBe Ganze setzt
sich dann aus verschiedenen Mo-
saiksteinen und unterschiedlichen
Informationen zusammen. Fir So-
matostatinrezeptor-positive Neuro-
endokrine Tumoren gibt es jedoch
eine Methode, die auf einen Blick
sowohl den Priméartumor als auch
die kleinsten Metastasen in den ver-
schiedensten Orten ihres Auftretens
fassbar macht: die 68Ga-DOTATOC
PET/CT.

Die verschiedenen
Untersuchungsmethoden

Die Sonographie ist die am wei-
testen verflgbare bildgebende Un-
tersuchung. Jede medizinische Ein-
richtung verfugt Gber ein mehr oder
weniger gutes Gerat. Ohne Strah-
lenbelastung werden Bewegtbilder
mit sehr gutem Weichteilkontrast,
ggf. auch mit Kontrastmittel oder
farbkodierter Duplex-Sonographie,
erzeugt. Die Untersuchung hilft
dem behandelnden Arzt, sich rasch
einen guten Uberblick tber die Er-

krankung zu verschaffen. Nachteilig
sind die unterschiedlichen Bildqua-
litdten und die unterschiedliche Er-
fahrung der verschiedenen Unter-
sucher sowie die Tatsache, dass
sich die Bildinformation nur schwer
an Dritte weitergeben lasst. Tech-
nische Beschrankungen sind Darm-
gasUberlagerungen und schlechte
Sichtverhaltnisse bei ausgepragt
Ubergewichtigen Patienten.

Die Computertomographie hat
seit ihrer Einfihrung 1974 eben-
falls eine weite Verbreitung gefun-
den und unterliegt weiterhin einer
raschen technischen Entwicklung
mit Mehrzeilen-Spiral-CT, die be-
sonders schnelle Untersuchungen
ermoglicht, und Festkorperdetek-
toren. Die Untersuchungszeit ist
kurz, die Rohre ebenfalls, somit gibt
es normalerweise keine Platzangst-
probleme. Inzwischen verfigen die
Rekonstruktionsrechner Uber sehr
gute 3-D-Volumenrenderingmetho-
den, also Techniken zur Darstellung
dreidimensionaler Volumendaten.
Unter Einsatz spezieller Kontrast-
mittel sind auch eine Hohlraumdia-
gnostik und eine virtuelle Koloskopie
(Darmspiegelung) maglich. Nachtei-
lig sind die Strahlenbelastung sowie
eventuelle Nebenwirkungen des
normalerweise erforderlichen Kon-
trastmittels.

Die Kernspintomographie stellt
Wasserstoffprotonen mittels Ma-
gnetfeld und elektromagnetischer
Wellen dar. Die Aufnahmen ergeben
einen sehr guten Weichteilkontrast.
Die eingesetzten MRT-Kontrastmit-
tel sind besser vertraglich. Insbe-

Dr. med. Jonas Miiller-Hiibenthal
Praxis im KéInTriangle, K&In

sondere die Charakterisierung von
Leberherden und die Knochen-
markbildgebung stellen Leistungs-
merkmale der Kernspintomographie
dar. Nachteilig sind teilweise lange
Wartezeiten sowie die lange Unter-
suchungszeit mit entsprechenden
Bewegungsartefakten. Auch ist auf-
grund der engen Rohre hier Platz-
angst regelmaBig ein Thema. Der

P |
FDG PET/CT einer Peritonealkarzinose

(Ansiedlung zahlreicher Metastasen eines
Karzinoms im Bauchfell)

] NE[ZWER‘KM— Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de

[
[]
7]
=
=
[
(]
>
()
-l
£
N
-
[=]
2
o
=
<
-
II
N
-
=)
L]
b
£
-]
E
3
[
o
=
=
[-]
T
[
[T}
[<]
=)
=
()
2
3
9
(]
[
8
-4
[
ol
3
[]
K-
=]
o

E



[
[
()
=
=
o
[]
>
o
-l
£
N
-
(=]
2
o
=
<
-
II
N
-
=)
L]
L 4
1
[-]
|§
-
[]
<
=
=
[-]
T
[
[
[<)
=
=
[])
=
)
=
©
[
=
-4
[
-
=
[]
K-]
=]
o

GLANDULASS]

Nachweis kleiner Lebermetastasen
ist auch mit speziellen Methoden
wie Diffusionswichtung oder nach
Gabe von leberspezifischem Kon-
trastmittel moglich.

Die optimale Untersuchung fur
bodsartige Erkrankungen ist die
PET/CT-Untersuchung, die als
Ganzkorperuntersuchung im Sinne
eines ,one stop shop” einen Ge-
samtuberblick Uber die verschie-
denen Manifestationen (Absied-
lungen) einer Tumorerkrankung
bieten kann. Darlber hinaus erge-
ben sich Informationen Uber die
Tumorvitalitdat und Aggressivitat.
In unserer eigenen Datenbank
von Uber 2400 Féllen wird in etwa
30-50% der Félle das Therapie-
konzept durch diese Untersuchung
entscheidend verandert. Nachteilig
ist die fehlende Kostenubernahme
fur Kassenpatienten zumindest
in Deutschland und eine gewisse
Strahlenbelastung.

Die Endoskopie und Endosono-
graphie sind pradestiniert fur die
Untersuchung von Hohlorganen,

die mit einem geschluckten oder
eingefihrten Schlauch erreicht
werden konnen. Die Leistungsfa-
higkeit der Untersuchung liegt in
der Beurteilung von Farbe, Oberfla-
chenbeschaffenheit und auch Tie-
fenausdehnung von oberflachen-
nahen Verdnderungen in Magen
und Darm sowie im Atemwegsys-
tem, die Bedeutung der Endoso-
nographie insbesondere auch fur
die Diagnostik kleiner NET in der
Bauchspeicheldrise, wo sie bes-
ser als Computertomographie oder
Kernspintomographie ist. Bei der-
selben Untersuchung konnen eine
Biopsie (Entnahme einer Gewebe-
probe) und ggf. auch die komplette
therapeutische Entfernung erfolgen.
Nachteilig sind ggf. die erforderliche
Kurznarkose und ein gewisses,
wenn auch kleines Blutungs- und
Perforationsrisiko.

Fragestellungen

Jede Diagnostik kann maximal so
gut sein wie die Frage, die ihr ge-
stellt wurde. Je praziser die Frage
formuliert wird, desto besser und

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg
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DOTATOC-PET/CT des Pankreas (Bauchspeicheldriise)

| 468Ga-DOTATOC-PET/CT eines Glomustumors
(GefaB- bzw. Nervenkn&duel-Tumor)

sicherer kann man die geeignete
Methode auswahlen und die Frage
Klar beantworten.

Zur Frage, ob z.B. die Leber von
Metastasen befallen ist, wird Ubli-
cherweise zun&chst der Ultraschall
eingesetzt. Sicherer ist meist die
Prdfung mit der Computertomogra-
phie. Wenn hierbei gefundene Lasi-
onen néher charakterisiert werden
sollen, rickt die Kernspintomogra-
phie aufgrund der Moglichkeit der
kontrastmitteldynamischen Unter-
suchung und des Einsatzes leber-
spezifischer Kontrastmittel in den
Vordergrund. Bei Neuroendokrinen
Tumoren ist hierbei insbesondere
auf eine sehr gute friaharterielle
Kontrastmittelphase zu achten, da
sich nur in dieser Phase die neu-
roendokrinen Tumorabsiedlungen
(Metastasen) erkennen lassen. Soll
geklart werden, ob eine bestimmte
Verdnderung zu einem bekannten
neuroendokrinen Tumorleiden ge-
hort, ist eine Somatostatinrezep-
tor-Darstellung, am besten mit
der 68Ga-DOTATOC PET/CT, erfor-
derlich.

NETZWERKAL7 §
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Der Goldstandard der Bildgebung
der Bauchspeicheldriise ist die
Endosonographie. Ublicherweise
wird jedoch die ,normale” transab-
dominelle (durch die Bauchdecke
hindurch) Ultraschallbildgebung
eingesetzt. Zur Detektion ist nach
meiner personlichen Einschatzung
die Computertomographie etwas
sicherer, vorwiegend aufgrund der
geringen Artefakte. Die Charak-
terisierung erfolgt auf Basis der
kontrastmitteldynamischen Unter-
suchung oder mittels spezifischer
Tracer. Meist muss jedoch eine
Operation oder Biopsie ergéanzt
werden.

Der Darm als Hohlorgan wird im
Wesentlichen endoskopisch unter-
sucht. Hier sind die starre, flexible
und die Kapselendoskopie (letzte-
re vorwiegend flr den Dinndarm)
zu nennen. Aber auch in Schnitt-
bilduntersuchungen kann durch
LuftfUllung des Hohlorganes und
eine 3-D-Rekonstruktion eine soge-
nannte virtuelle Endoskopie erfol-
gen. Nachteilig ist hier, dass eine
bioptische Sicherung der Befunde
erst in zweiter Sitzung, dann doch
endoskopisch, durchgefuhrt wer-
den kann.

Die Beurteilung des Bauchfelles
ist oberflachennah sonographisch
maoglich. Bei Vorliegen von Aszites
(pathologische Ansammlung von
FlUssigkeit in der Bauchhdhle) ist
die Kernspintomographie der Com-
putertomographie etwas Uberlegen.
Die beste und sicherste Darstellung
gelingt jedoch mit der FDG-PET/CT
insbesondere bei knotigen Verande-
rungen des Bauchfells durch einen
aggressiver wachsenden Tumor.

Die Darstellung der Lunge ist eine
Doméne der Computertomogra-

"1 NETZWERK//

phie. Insbesondere kleine Lungen-
rundherde sind nur computertomo-
graphisch fassbar. Die Kernspin-
tomographie wird hier technisch
gesehen immer besser, die Nach-
weisgrenze ist auf ca. 7 mm Durch-
messer abgesunken. Lungenge-
rdstveranderungen kénnen jedoch
weiterhin nur in der hochauflésen-
den Computertomographie erfasst
werden.

Bezuglich der Knochendarstel-
lung hat friher immer die Skelett-
szintigraphie im Vordergrund ge-
standen. Bedauerlicherweise kdnnen
wir hiermit nur reaktive, sozusagen
nachrangige Veranderungen dar-
stellen und nicht die eigentliche
biologische Aktivitat der Metasta-
se selbst. Auch computertomo-
graphisch kénnen die gefahrlichen
lytischen , d. h. ,den Knochen auf-
l6senden” Metastasen erst erkannt
werden, wenn etwa die Hélfte des
Knochens weg ist. Die sogenannten
osteoplastischen, sklerosierenden
Metastasen sind computertomogra-
phisch sehr gut erkennbar, jedoch
biologisch lange nicht so gefahrlich.
Mit der Glukose-PET/CT kdnnen
wir die biologische Aktivitat und Ag-
gressivitdt der Knochenmetastase
direkt im Bild darstellen. Fur den
gut differenzierten Neuroendokrinen
Tumor ist dies jedoch nicht immer
maglich. Inzwischen muss man sa-
gen, dass die Knochenmarkbildung
zu einer Domane der Kernspinto-
mographie insbesondere der Ganz-
korperkernspintomographie mit
Diffusionswichtung geworden ist,
weil hier auch Informationen tber
Zelldichte und Therapieansprechen
gewonnen werden kénnen.

Lymphknoten, wenn sie ober-
flachlich gelegen sind, werden sie
zundchst sonographisch dargestellt

GLANDULA 5;,;__;#‘

und nach morphologischen Kriterien
wie GroBe, Form, Fetthilus (echo-
reiches Zentrum) und Vaskularisa-
tion (GefaBreichtum) beurteilt. Ahn-
liche Kriterien kdnnen auch in der
Computertomographie und Kern-
spintomographie angelegt werden,
wobei Ublicherweise Lymphknoten
ab einer GroBe von 1 oder 1,5 cm
als metastasenverdachtig ange-
sehen werden. Die FDG-PET/CT
bietet die Moglichkeit, anhand der
Stoffwechselaktivitat auch kleinere
Herde als tumorbefallen zu erken-
nen, wahrend auch gréBere Herde
bei fehlender Glukosestoffwechsel-
aktivitat als avital gekennzeichnet
werden konnen. Fur differenzierte
NET mit Somatostatinrezeptorex-
pression gilt auch hier, dass in der
68Ga-DOTATOC-PET/CT auch nor-
mal groBe, den morphologischen
Verfahren entgehende Lymphkno-
ten als befallen erkannt werden
kénnen.

Weichteilmetastasen ricken erst
seit dem Einsatz von Ganzkdrper-
verfahren wie GK-MRT und FDG-
PET/CT in den Blick, vormals sind
sie dem Bildgebungsnachweis ent-
gangen. Sehr gut erkennbar sind
die Veranderungen aufgrund des
auffallig angehobenen Glukosestoff-
wechsels, wobei sich gelegentlich
die Metastase nicht im CT, sondern
erst in einer ergédnzenden Kernspin-
tomographie darstellen 1&sst.

Die Untersuchung des Gehirnes
obliegt der Kernspintomographie,
weil insbesondere kleinste, wenige
Millimeter messende Metastasen,
die fUr eine stereotaktische Be-
strahlung sehr gut geeignet sind,
nur in der hochauflésenden Dinn-
schichtuntersuchung erfasst wer-
den kénnen. Computertomographie
und FDG-PET kdénnen normalerwei-

Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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se nur groBere Herde Uber 1 cm
Durchmesser erkennen.

In der modernen Bildgebung bds-
artiger Erkrankungen kdénnen in-
zwischen viele biologische Ei-
genschaften sichtbar gemacht
werden, die flr einen gezielten und
individuellen therapeutischen An-
satz relevant sind: die Zelldichte in
der Diffusions-MRT, die GefaBver-
sorgung in kontrastmittelgestutzten,
zum Teil quantitativ ausgewerteten
MRT- oder CT-Untersuchungen,
die Glukosestoffwechselaktivitat in
FDG-PET/CT, der Membranstoff-
wechsel im Cholin-PET/CT, der
EiweiBstoffwechsel im Tyrosin-PET/
CT, die Somatostatinrezeptor-Dichte
in der 88Ga-DOTATOC-PET/CT und
der Sauerstoffgehalt im F-MIZO-
PET/CT.

Zum Abschluss zwei
wichtige Grundsatze fiir
miindige Patienten:

1. Auch der Chirurg/Pathologe
kann irren.

Normalerweise stehen der Chirurg
und vor allem der Pathologe im
Ruf, das letzte Wort zu haben. In
einzelnen Féllen, kann es jedoch
sein, dass sich in der Bildgebung
eklatante Widersprtche zu den
vorherigen Ergebnissen zeigen
und die Bildgebung die endguiltige,
vielleicht sogar gunstigere Diagno-
se stellt. Eventuell sind dann Wie-
derholungsuntersuchungen oder
andere gezielte Untersuchungen
erforderlich.

2. Manchmal kann auch der
Radiologe ,heilen”.

Anhand zweier Beispiele kann ge-
zeigt werden, dass auch bei Krebs-

22

patienten verschiedene ,Schatten
auf der Leber” nicht zwingend Me-
tastasen sein mussen. Die moder-
nen Bildgebungsmethoden bieten
hier die Moglichkeit, auch ohne
Biopsie die verschiedenen Lasionen
zu charakterisieren und den Pati-
enten vom Verdacht einer Metasta-
sierung zu befreien.

cchwerpunkt

Gutartige Leberherde

Darmtumor mit
Leberhdmangiomen
(“Blutschwamme*)

Dr. med. Jonas Mdller-Hibenthal
Praxis im KdinTriangle

Ottoplatz 1

50679 Kdin

Tel.: 0221-88 84 80 -0

Fax: 0221-88 84 80 -20

www. praxis-im-koelntriangle.de
E-Mail:
info@praxis-im-koelntriangle.de
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Vortrag: Dr. med. Harald Lahner

Medikamentose Behandlung von
Neuroendokrinen Neoplasien

Biotherapie, molekular-
zielgerichtete Therapie,
Chemotherapie:

Diese Begriffe begegnen uns haufig
in der Behandlung von Neuroen-
dokrinen Neoplasien (NEN). Doch
worum handelt es sich dabei ei-
gentlich?

1. Biotherapie

Damit ist der Einsatz kdrpereigener
Stoffe zur Behandlung von Erkran-
kungen gemeint. Meist werden
diese Medikamente kunstlich her-
gestellt, also im Labor ,kopiert”.
Zusatzlich kénnen gewunschte
Eigenschaften, z.B. eine langere
Wirksamkeit als beim Original, hin-
zugefugt werden.

Bekanntestes Beispiel ist das vom
Korper gebildete Hormon Somato-
statin. Es wirkt hemmend auf an-
dere Hormon bildende Zellen, hat
aber nur eine sehr kurze Wirkdauer.
Es kann kunstlich hergestellt wer-
den (,Somatostatinanaloga”) und
so verandert werden, dass es statt
einiger Stunden einen ganzen Mo-
nat lang wirkt (,langwirksame So-
matostatinanaloga”).

Auch Interferon fallt in diese Grup-
pe. Dabei handelt es sich um einen
Stoff, der u.a. von weiBen Blutkor-
perchen gebildet wird. Es stimuliert
umliegende Zellen, so dass das Ein-
dringen von Krankheitserregern er-
schwert wird. Fuhrt man es in hoher
Dosierung von auBen zu, lasst sich
die korpereigene Abwehr gegen den
Neuroendokrinen Tumor verbessern.
Auch Interferon kann zu Komplexen

,-. NE[ZWERK%r Tel.: 0911/25 28 999
i -

verarbeitet werden und wirkt dann
Uber eine ganze Woche.

Die Vertraglichkeit der Biotherapie
ist unterschiedlich. Zwar ,kennt”
der Korper das zugefuhrte Medika-
ment schon, dennoch ist substanz-
abhangig die Reaktion verschieden.
Relativ gut vertragen werden die
Somatostatinanaloga. Die haupt-
séchlichen Nebenwirkungen lassen
sich aus der Hemmung der Bauch-
speicheldrise und der Beweglich-
keit (Peristaltik) des Magen-Darm-
Systems erklaren. Wird die Insulin-
freisetzung reduziert, kann sich der
Zuckerstoffwechsel verschlechtern.
Bewegt sich die Gallenblase weni-
ger, treten gehauft Gallensteine auf.

Ganz anders ist das Nebenwir-
kungsspektrum einer Interferonthe-
rapie. Nachdem hier direkt in zahl-
lose Prozesse der Zell-Zell-Kom-

Biotherapie =

Einsatz kérpereigener
Stoffe zur Hemmung von
Wachstum und
Hormonausschiittung

- E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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Dr. med. Harald Lahner

Ltd. Oberarzt

Klinik fir Endokrinologie und
Stoffwechselerkrankungen
Zentrum fiir Innere Medizin
Universitatsklinikum Essen

munikation eingegriffen wird, sind
die Begleiterscheinungen vielfaltig
und haufig Dosis limitierend. Hau-
fig sind grippeéhnliche Symptome,
Gewichtsverlust und Mudigkeit zu
verzeichnen. Gelegentlich kdnnen
auch Depressionen ausgeldst oder
verstarkt werden. Diese Kenntnis
ist besonders fur die Angehorigen
wichtig, da der Patient sie an sich
selbst nicht immer bemerkt und die
Therapie dann vom Arzt angepasst
werden muss.

2. Chemotherapie

Seit Uber 20 Jahren werden Zyto-
statika zur Chemotherapie bei NEN
eingesetzt. Zytostatikum bedeu-
tet wortlich ,Zellstopper”. Solche
Substanzen hindern Zellen an ihrer
Teilung und bringen sie zum Ab-
sterben. Haufig handelt es sich um
natUrlich vorkommende Stoffe, die
beispielsweise aus Pflanzen oder
Bakterien gewonnen werden. Da
die Wirkung auf grundlegende Vor-
gange der Zellteilung erfolgt, wirken
fast alle Chemotherapeutika nicht
nur auf Krebszellen. In unterschied-
lichem Umfang werden andere sich
schnell regenerierende Gewebe be-
troffen. Normalerweise teilen sich
jedoch Tumorzellen schneller als
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gesunde Zellen, woraus sich das

Therapieprinzip ableitet. Ebenso

erklart sich daraus der haufig auf-

tretende Haarausfall, da auch diese

Zellen sich rasch teilen. Zum Einsatz

bei NEN kommen haupts&chlich

® Streptozotocin: Dieses Medi-
kament wurde vor Uber 50 Jah-
ren als antibiotisch wirksame
Substanz in einem Stamm des
Bodenbakteriums Streptomyces
gefunden. Der klinische Erfolg
als Antibiotikum war aber recht
enttduschend. Man fand jedoch
heraus, dass sich Bauchspei-
cheldriisen-Zellen damit hemmen
lassen. 1992 wurde die posi-
tive Wirkung bei metastasierten
Neuroendokrinen Tumoren der
Bauchspeicheldrise (pNET) in ei-
ner Studie verdffentlicht. Obwohl
in Deutschland nie offiziell dafur
zugelassen, ist es in Kombination
mit 5-FU eine der Standardthera-
pien bei fortschreitendem pNET.

® 5-Fluorouracil (5-FU): Diese
Substanz gehort zu den sog.
LAntimetaboliten”. Sie wird in die
Erbsubstanz als falscher Bau-
stein eingeflgt und zerstort die
genetische Information. Sie wirkt
sehr spezifisch wahrend der Zell-
teilung. 5-FU hat vergleichsweise
wenige Nebenwirkungen. Bei
den NET findet es vor allem in
Kombination mit Streptozotocin
(siehe oben) Verwendung.

® Capecitabin ist eine Vorstufe
des 0. g. 5-FU. Es kann als Ta-
blette geschluckt werden und
wird dann von den Tumorzellen
in die aktive Form umgewandelt.
Ein Nachteil ist, dass es hau-
figer als beim 5-FU zum Hand-
FuB-Syndrom kommt, eine mit
schmerzhafter Schwellung und
Rotung einhergehende entzind-
liche Hautveranderung an den
Handflachen und FuBsohlen. Da-

Chemotherapie =

Hemmung der Zellteilung
durch Eingriffe in den
Wachstumszyklus

bei treten haufig auch Taubheits-
gefuhle, Kribbel- und Missemp-
findungen in Handflachen und
FuBsohlen auf.

Temozolomid: Bei dieser Subs-
tanz handelt es sich um einen
Stoff aus der Gruppe der Alky-
lanzien, die Molekile der Erb-
substanz und EiweiBe miteinan-
der vernetzen. Dadurch wird die
fur die Zellteilung wichtige Neu-
bildung der Erbsubstanz verhin-
dert und es werden die Ablese-
vorgange wahrend des normalen
Zellstoffwechsels gestort. Temo-
zolomid kann als Tablette einge-
nommen werden. Es ist mit dem
Dacarbazin verwandt, welches
als Infusion gegeben werden
muss.

Cisplatin/Etoposid nimmt eine
Sonderstellung ein. Diese Che-
motherapie wird eingesetzt bei
den schnell wachsenden Neu-
roendokrinen Karzinomen (NEC
G3). Chemische Verbindungen
von Platin, einem Edelmetall,
binden an die DNA und hemmen
Enzyme, welche die dadurch
ausgeldsten Schaden reparieren

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Nirnberg
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kénnen. Auch Etoposid hemmt
Reparaturenzyme. Die Kombina-
tion dieser Substanzen schédigt
also erst die DNA und verhindert
anschlieBend deren Reparatur.
Es handelt sich dabei um eine
Therapie, die auch bei anderen
schnell wachsenden Tumoren
eingesetzt wird.

3. Molekular zielgerichtete
Therapie

Diese Therapie wird oft mit dem
englischen Ausdruck ,targeted
therapy” bezeichnet. Es handelt
sich dabei gewissermaBen um eine
»Weiterentwicklung” der klassischen
Chemotherapie, da nicht mehr alle
sich teilenden Zellen im Visier ste-
hen sollen, sondern nur noch die
Tumorzellen. Méglich wurde dies
durch die Entdeckung bestimmter
EiweiBe, die hauptsachlich in den
Tumorzellen vorkommen und dort
an der Regulation des Wachstums
beteiligt sind. Diese kdnnen dann
spezifisch gehemmt werden. Als
bildhaften Vergleich kann man sich
eine Fabrik vorstellen, die stillge-
legt werden soll: Die Chemothera-
pie versucht, das ganze Geb&ude
maoglichst schwer zu treffen. Die
zielgerichtete Therapie versucht
nur ein bestimmtes Forderband zu
treffen. In beiden Féallen kommt die
Produktion zum Erliegen.
Die groBten Hiurden in der Praxis
bestehen darin, dass auch gesunde
Zellen diese Stoffwechselwege aus-
bilden und damit gehemmt werden.
AuBerdem koénnen die Tumorzellen
versuchen, die blockierte Funktion
durch eine andere zu ersetzen.
Aktuell stehen zwei Substanzen zur
Verflgung:
® Sunitinib, ein Hemmstoff der
GefaBneubildung. Sobald ein
Tumor wéchst, bendtigt er neue

NETZWERKA
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Molekulare Therapie =

gezielte Hemmung
einzelner Zellbestandteile,

die hauptsachlich in
Tumorzellen vorkommen

BlutgefaBe zur Versorgung.
Gleichzeitig nutzt er diese, um
Metastasen bilden zu kénnen.
Deswegen schuttet er Boten-
stoffe aus, welche die BlutgefaBe
zum Wachstum anregen. Suniti-
nib verhindert, dass diese Boten-
stoffe aktiv werden konnen. Es ist
fur progrediente (fortschreitende)
PNET zugelassen, die nicht chir-
urgisch entfernt werden kénnen.
® Everolimus, ein ,mTOR-Hem-
mer”. Es hemmt das Tumor-
wachstum, indem es ein Schlls-
selenzym flr die Zellvermehrung
blockiert. mTOR steht fur ,mam-
malian target of rapamycin”, zu
Deutsch etwa ,Zielstruktur des
Rapamycin bei Saugetieren”.
Damit ist eine ganze Gruppe von
EiweiBen gemeint, die mit einem
bestimmten Stoff (Rapamycin)
wechselwirken und in neuroen-
dokrinen Tumorzellen aktiviert
sind. Genauso wie Sunitinib ist
es zur Behandlung des fort-
schreitenden, chirurgisch nicht
entfernbaren pNET zugelassen.

o1 NETZWERKAe

Wann wird welches Medikament
angewendet?

Das bleibt eine der schwierigsten
Fragen in der Therapie der NEN. Es
gibt zur Frage der Wirksamkeit nam-
lich keine direkten Vergleichsstudien,
wie etwa Chemotherapie gegen ziel-
gerichtete Therapie. Hinzu kommt,
dass nur die molekular zielgerichte-
ten Therapien in Studien gepruft wur-
den, die modernen Anforderungen
genugen. Das bedeutet zwar nicht,
dass die anderen Therapieformen
unwirksam waren, allerdings lassen
sich Uber ihre Wirksamkeit nur un-
vollstandige Aussagen treffen.

Daher muss in Bezug auf Hormon-
produktion, Wachstumsrate, Aus-
maB der Metastasierung und Loka-
lisation (Organ, in dem der Tumor
sich befindet) die Entscheidung tber
die geeignete Therapie flr jeden Pa-
tienten einzeln von einer erfahrenen
interdisziplindren Tumorkonferenz
getroffen werden. Im Auge behal-
ten werden mussen auch Thera-
pieformen, die nicht Gegenstand
dieses Artikels sind: die chirurgische
Entfernung des Tumors, aber auch
die Radiorezeptortherapie oder die
lokal ablativen Verfahren wie SIRT,
TACE oder TAE.

Einige Grundsétze der Therapiewahl

lassen sich aber schon ableiten:

® Somatostatinanaloga (SSTA)
stehen bei den hormonaktiven
Tumoren im Vordergrund. Sie
hemmen zwar nicht alle Hormone
gleich gut, kénnen aber durch
weitere Medikamente erganzt
werden (z. B. Diazoxid beim Insu-
linom oder PPI beim Gastrinom).
Unabhéangig von der Wirkung auf
die Hormonausschuttung haben
die SSTA eine wachstumshem-
mende Wirkung, wenn der NET
vom Mitteldarm ausgeht (PRO-

Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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MID-Studie). Ob dasselbe auch
fur NET des Vorder- und Hinter-
darms zutrifft, wird gerade unter-
sucht (CLARINET-Studie).
Interferon wird ebenfalls fur die
Behandlung des Karzinoid-Syn-
droms eingesetzt. Zusatzlich hat
es auch wachstumshemmende
Eigenschaften. Nachdem es im
Durchschnitt nicht als wirksamer
im Vergleich zu den SSTA gilt
und mehr Nebenwirkungen zeigt,
wird es eher selten eingesetzt.
Die molekular zielgerichteten
Substanzen Everolimus und
Sunitinib sind fur fortschreiten-
de pNET zugelassen. Sie stellen
damit die direkte Alternative zur
Streptozotocin basierten Che-
motherapie dar. Welcher Thera-
piefolge der Vorzug zu geben ist,
ist derzeit Gegenstand der Dis-
kussion.

Die Chemotherapie mit Strepto-
zotocin kommt vor allem bei den
pNET mit deutlichem Tumorpro-
gress oder sehr ausgedehnter
Erkrankung zum Einsatz.

Als Alternative dazu gilt die Thera-
pie mit Temozolomid/Capecita-
bine, die aber in weiteren Studien
noch bestatigt werden muss.

Die Chemotherapie mit Cispla-
tin/Etoposid kommt bei allen
NEC, den schlecht differenzier-
ten (G3) Neuroendokrinen Karzi-
nomen, zum Einsatz.

Dr. med. Harald Lahner

Ltd. Oberarzt

Klinik far Endokrinologie und
Stoffwechselerkrankungen
Zentrum fir Innere Medizin
Universitatskiinikum Essen
Hufelandstr. 55

45122 Essen

Tel.: +49 201-723 6405
Fax: +49 201-723 5976
E-Mail: harald.lahner@uni-due.de
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Vortrag und Workshop: Prof. Dr. med. Josef Beuth

gchwerpunkt

Komplementare medikamentose Behandlungs-
methoden bei Krebserkrankungen

Krebserkrankungen erfordern diagnostische und therapeutische MaB-
nahmen, die auf Qualitat und Unbedenklichkeit gepriift sind und deren
Wirksamkeit belegt ist. Dementsprechend haben sich Operation, Che-
mo-, Strahlen-, Antikorper- und Hormontherapie als Standardtherapien

bewahrt.

Komplementarmedizinische MaBnah-
men sollen die Standardtherapien op-
timieren. Sie haben keinen eigenstan-
digen Einfluss auf rezidiv- oder metas-
tasenfreie Zeit bzw. Uberlebenszeit.
Sie kénnen aber, bei entsprechender
Indikation, Nebenwirkungen der Stan-
dardtherapien reduzieren bzw. ver-
hindern und somit die Lebensqualitat
stabilisieren. Daraus ergibt sich, dass
die Standardtherapiekonzepte bzgl.
Dosierung und Zeitintervall optimal
verabreicht werden konnen, was die
Chancen auf Heilung erhoht. In den
vergangenen Jahren wurden ver-
einzelte komplementarmedizinische
MaBnahmen in kontrollierten klinischen
Studien erforscht, um sie bei Wirksam-
keit in die Standardtherapiekonzepte
zu integrieren. Neben Erndhrungsop-
timierung, korperlicher Aktivitat (Sport)
und psychoonkologischer/psychoso-
Zialer Betreuung sind die aufgefuihrten
medikamentdsen MaBnahmen wirk-
samkeitsgepruft.

Achtung: Die Absprache mit dem
behandelnden Arzt ist unerlasslich,
um unerwinschte Wechselwirkungen
mit anderen TherapiemaBnahmen zu
vermeiden und mogliche Nebenwir-
kungen rechtzeitig zu erkennen.

Selentherapie

Selenist als Spurenelement lebensnot-
wendig und kommt in verschiedenen

s

Lebensmitteln vor, insbesondere in
Fisch, Fleisch, Vollkorn, Hilsenfriichten
sowie NUssen. Die Verabreichung von
Natrium-Selenit unter Chemo-/Strah-
lentherapie beruht im Wesentlichen
auf der Kenntnis der weit verbreiteten
Selenmangelversorgung, des erhoh-
ten Bedarfs an Selen in definierten
Lebens-/Erkrankungsphasen sowie
des dokumentierten Selenmangels bei
Patienten mit Krebserkrankungen.

So konnte gezeigt werden, dass die
antioxidative Wirkung von Natrium-
Selenit die therapeutische Wirksam-
keit von Chemotherapien bzw. Strah-
lentherapie nicht beeintréchtigt. Kont-
rollierte klinische Studien zeigten, dass
die komplementare Selentherapie
Nebenwirkungen von Chemo-/Strah-
lentherapie reduzieren kann, was zur
Verbesserung der Lebensqualitat bei-
tragt. Eine eigene, klinisch relevante
Wirkung gegen Krebserkrankungen
konnte allerdings nicht nachgewiesen
werden.

Enzymtherapie

Bromelain und Papain (Rohextrakte
aus Ananas und Papaya) sind pflanz-
liche, EiweiB spaltende Enzyme, de-
ren naturheilkundliche Bedeutung
seit langem bekannt ist. Fur defi-
nierte Eiwei3 spaltende Enzyme bzw.
Enzymgemische wurden experimen-
telle Wirkungen aufgezeigt, u. a. immu-
nologische, antiinfektidse, antitumorale

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NEI'ZWER‘IM— [

Prof. Dr. med. Josef Beuth

Institut zur wissenschaftlichen Evaluation
naturheilkundlicher Verfahren

an der Universitat zu Koln

und antimetastatische Aktivitaten. Fer-
ner liegen gut dokumentierte klinische
Untersuchungen fur standardisierte
Einzelenzyme sowie Enzymgemische
vor, die einen Einfluss der Therapie auf
die Immunitatslage und Lebensquali-
tat aufzeigen. Diese Untersuchungen
fanden wissenschaftliche Bestatigung
in klinischen Studien, die Unbedenk-
lichkeit und —in Bezug auf die Lebens-
qualitat — Wirksamkeit belegen.

Selen-Enzym-Linsenextraki-
Therapie

Klinische Untersuchungen zeigten
einen Nutzen der komplementér-
medizinischen Behandlung mit einer
Kombination aus Selen, pflanzlichen
Enzymen (aus Ananas und Papaya)
und Linsenextrakt bei Brustkrebspa-
tientinnen, die sich einer adjuvanten
Chemo-, Strahlen- und/oder Hormon-
therapie im Anschluss an eine opera-
tive Tumorentfernung unterzogen. 60
Patientinnen wurden in zertifizierten
Brustzentren geméB Leitlinie behan-
delt. Patientinnen der Studiengrup-
pe erhielten zusatzlich die erwahnte
komplementarmedizinische Spezial-
kombination. Die Vertraglichkeit der
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Chemo- und Strahlentherapie war in
der Studiengruppe signifikant besser
als in der Kontroligruppe. Die verbes-
serte Vertréglichkeit der Therapie war
die Folge von verminderten Neben-
wirkungen, insbesondere Ubelkeit,
Schleimhautentzindungen, Schleim-
hauttrockenheit und arthrotischen Ge-
lenkbeschwerden.

In einer anderen klinischen Unter-
suchung wurden 129 Patientinnen
entsprechend internationaler Empfeh-
lungen antihormonell behandelt und
erhielten fur acht Wochen komplemen-
tar die Kombination aus Selen, pflanz-
lichen Enzymen und Linsenextrakt.
Die Auspragung der untersuchten Ne-
benwirkungen Gelenkbeschwerden
und Schleimhauttrockenheit besserte
sich signifikant.

Mikronahrstoff-Therapie

Mikronahrstoffe (Vitamine, Spurene-
lemente, sekundare Pflanzenstoffe)
sind in vielfaltiger Weise an der Ver-
hinderung von Krebserkrankungen
beteiligt. So hemmen definierte Vit-
amine und Spurenelemente u. a. die
Aktivierung von krebserzeugenden
Stoffen sowie Entzlindungsprozessen
und verhindern die Aufnahme von
krebserzeugenden Stoffen in die Zel-
le. Eine den Lebensumsténden bzw.
der Erkrankung angepasste Gabe
von lebensnotwendigen Mikron&hr-
stoffen als Ausgleich von Mangel-
zustanden hat sich in kontrollierten
Studien als sinnvoll erwiesen. Zur Be-
handlung bei erhohtem Bedarf (z. B.
wahrend Chemo- oder Strahlenthe-
rapie), bei verminderter Nahrungsauf-
nahme oder bei Vitamin- und Spuren-
elementmangelerscheinungen eignen
sich insbesondere bilanzierte Vita-
min- und Spurenelementgemische
ohne Eisen. Nebenwirkungen treten
bei den empfohlenen Dosierungen in
der Regel nicht auf.

.ﬁ,ﬂﬁ NETZWERKA/

Achtung: Nehmen Sie Vitamin- und
Spurenelementgemische nicht un-
kontrolliert ein, denn dadurch kann
gewohnlich die Wirksamkeit einer
Krebsstandardtherapie beeintrachtigt
werden.

Misteltherapie

Die derzeit praktizierte Misteltherapie
erfolgt mit standardisierten Extrakten
der anthroposophischen Therapierich-
tung oder mit phytotherapeutischen
(Mistellektin-I-/ML-I-standardisierten)
Extrakten.

Klinische Untersuchungen (Studi-
en) zur Wertigkeit der Misteltherapie
zeigten abhéngig von Tumorart und
Tumorstadium Reduktionen von Ne-
benwirkungen der Krebsstandardthe-
rapien, Steigerung der Lebensqualitat
sowie Normalisierung/Aktivierung von
Immunfunktionen. Die komplemen-
tare Mistelextrakitherapie hat sich in
wissenschattlich fundierten klinischen
Studien bislang allerdings ausschlieB-
lich zur Verbesserung der Lebens-
qualitat in der palliativen Therapie von
bosartigen Tumoren als wirksam er-
wiesen.

Zu beachten ist neben der Indikation
(beeintrachtigte Lebensqualitét in der
palliativen Therapie) insbesondere die
Abhangigkeit von Tumorart und -sta-
dium. Bei bdsartigen systemischen
Erkrankungen (u. a. Leukdmien,
Lymphome) sollten standardisierte
Mistelextrakte mangels kontrollierter
Klinischer Studien zur Unbedenklich-
keit und Wirksamkeit nicht verabreicht
werden.

Die Erstattungsfahigkeit und Wer-
tigkeit der standardisierten Mistelex-
trakttherapie schlagt sich u. a. in de-
ren Listung durch den Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA) in den
Arzneimittel-Richtlinien (AMR) nieder.
Demzufolge werden die Kosten einer

GLANDULAGST

standardisierten Mistelextrakttherapie
zur Verbesserung der Lebensqua-
litdt in der palliativen Therapie von
Krebserkrankungen von den Kran-
kenkassen erstattet. Genaue Informa-
tionen zur Kostentibernahme kénnen
bei Krankenkassen bzw. Krankenver-
sicherungen erfragt werden.

AuBenseiterverfahren

Unbedenklichkeit und Wirksamkeit
sind bislang u. a. nicht hinreichend
belegt fir Thymustherapie, Therapie
mit Leber-Milz-Peptid/-Extrakt, Hyper-
thermie. Hierzu liegen keine Daten aus
kontrollierten klinischen Studien vor.
Absolut zu warnen ist vor ,alternativen
Therapien” und AuBenseiterverfahren,
die nicht auf Qualitat, Unbedenklich-
keit und Wirksamkeit geprift sind und
die zuweilen mit der Komplementar-
medizin in Verbindung gebracht wer-
den. Diese Verfahren werden zum Teil
aggressiv beworben und geben u. a.
vor, erprobte Standardtherapien erset-
zen zu kénnen. Sie kénnen flr Betrof-
fene lebensgefahrlich sein.

Prof. Dr. med. Josef Beuth
Institut zur wissenschatftlichen
Evaluation naturheilkundlicher

Verfahren

an der Universitét zu Kéin
Joseph-Stelzmann-Strasse 9
50931 Kdin

E-Mail: hans.beuth@uk-koeln.de
Tel.: 0221-478 6414

Fax: 0221-478 7017
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Workshop: Dr. med. A. Akca, Prof. Dr. med. P.E. Goretzki,

Prof. Dr. med. A. A. R. Starke, Dr. med. B. J. Lammers

cchwerpunkt

Neuroendokrine Neoplasien (NEN) der Bronchien und
des Thymus - aus der Sicht des Chirurgen

Dr. med. Aycan Akca

Haufigkeit

Seit der Erstbeschreibung 1972
von Rosai sind bisher weltweit
Uber 250 Falle dieser seltenen Tu-
moren des vorderen Mediastinums
(mittlerer Brustraum) beschrieben
worden. Wéahrend die Lunge nach
den GEP-NEN mit 25 % der zweit-
haufigste Ort fur die Entstehung
gut differenzierter NEN ist, liegt
die Inzidenz, also die Neuerkran-
kungsrate des Thymus-NEN bei
weniger als 0,02 (Tab. 1). Rosai
beschrieb auch den Zusammen-
hang mit MEN 1, der wiederum
bei den Thymus-NEN haufiger zu
beobachten ist als bei bronchi-
alen NEN. Bevorzugtes Alter far
die Entwicklung neuroendokriner
Thymustumoren ist nach Literatur-
angaben das 5. Lebensjahrzehnt,
wobei das méannliche Geschlecht
ca. dreimal so haufig betroffen
ist wie das weibliche. Bronchiale
NEN treten bei einem durchschnitt-
lichen Alter von ca. 64 Jahren auf

(Tab. 1).

B

Prof. Dr. med.
Peter E. Goretzki
Lukaskrankenhaus Neuss, Klinik fir Allgemein-, Visceral-, Thorax- und GefaBchirurgie

Prof. Dr. med.
Achim A. R. Starke

Dr. med. Bernhard J. Lammers

Inzidenz/Jahr 1,35/ 100 000

Anteile an NEN

25 % aller NEN, 1-2 % aller

0,02/100 00
2 % aller NEN, 4-7 % aller

Lungentumoren Tumoren im vorderen Medi-
astinum

Symptome > 90 % symptomatisch: 1/3 asymptomatisch: 20-30 %
Husten, Luftnot, Metastasen, Myasthenia
Lungenentziindungen, gravis (auf bestimmte
Hamoptysen (blutiger Auswurf  Muskelbereiche bezogene
beim Husten) Autoimmunerkrankung)

Zusammenhang 15 % 20-25 %

mit MEN 1

Alter 64 Jahre 59 Jahre

(Durchschnitt)/  J.Q Verhaltnis 1:1
Geschlecht

Tabelle 1: Allgemeine Aspekte

Die Seltenheit dieser Tumoren spie-
gelt sich auch in unserem Patien-
tengut mit Gber 190 Patienten in der
Allgemeinchirurgie des Lukaskran-
kenhauses Neuss wieder: In den
letzten zehn Jahren haben wir insge-
samt nur sechs Patienten mit einem
Bronchial-NEN behandelt. Einen Pa-
tienten mit Thymus-NEN haben wir
bisher nicht behandelt (Abb.1).

d:Q Verhltnis 3:1

Uber 90% der bronchialen NEN
sind gut differenziert, haben ein
geringes Bdsartigkeitsprofil, kon-
nen aber trotzdem lokal invasiv,
das heiBt in die Umgebung eindrin-
gend, wachsen und Lymphknoten-
Metastasen aufweisen. Sie sind im
Vergleich zu den NEN des Thymus
auch weniger aggressiv.

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NEI’ZWERW [
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Abb. 1: Verteilung der NEN am Lukasklinikum Neuss (2001-2011): insgesamt 192
NEN, davon 6 Bronchus-NEN und 0 Thymus-NEN

Die seltenen Thymus-NEN sind
aggressive Tumoren mit einer hohen
Rate an Metastasen (Absiedlungen),
und deswegen ungunstigerer Pro-
gnose. Nach Literaturangaben finden
sich bei bis zu 80% der Patienten
mit neuroendokrinen Thymustumo-
ren Lymphknotenmetastasen und
bis zu 40 % entwickeln Fernmetas-
tasen. Die meisten Thymus-NEN
werden leider im fortgeschrittenen
Stadium diagnostiziert, und mehr als
die Halfte zeigen innerhalb von zwei
Jahren ein Rezidiv (Wiederauftreten),
trotz kompletter Tumorentfernung
(RO-Resektion).

Chirurgisches Vorgehen

Die hohe Rate an Lymphknoten-Me-
tastasen, wie in Tabelle 2 aufgefihrt,
erfordert die radikale Entfernung des
Tumors sowie der Lymphknoten so-
wohl bei NEN des Thymus als auch
bei NEN des Bronchialsystems. Bei
den bronchialen NEN sind Lymph-
knoten-Metastasen bei ca. 30% der
atypischen Bronchuskarzinoide und
noch haufiger bei den schlecht dif-
ferenzierten groB- oder kleinzelligen
Bronchialkarzinomen zu beobach-
ten. Daher ist bei dem chirurgischen
Vorgehen die Lymphknoten-Entfer-
nung sehr wichtig.

Das Vorhandensein von Lymph-
knoten-Metastasen beeinflusst

auch die Prognose, dies auch bei
den groBzelligen (large cell carcino-
ma = LCC) und kleinzelligen (small
cell carcinoma = SCC) bronchialen
NEN. Daher muss naturlich neben
der kompletten chirurgischen Ent-
fernung des Primértumors auch eine
komplette Lymphknotenentfernung
im Mediastinum erfolgen, wodurch
die Prognose, insbesondere bei den
schlecht differenzierten SCC und
LCC, verbessert wird.

Da die meisten Thymus-NEN ein in-
vasives Wachstum zeigen, ist neben
der vollstandigen Entfernung des
Tumors mit Lymphknotenentfernung
im Mediastinum gegebenenfalls
Uber eine Durchtrennung des Brust-
beins die Entfernung von Teilen des
Herzbeutels oder von GefaBen mit
deren Rekonstruktion erforderlich.
Das aggressive Verhalten des Thy-
mus-NEN mit Invasion in die Umge-

GLANDULAGST
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bung, lokalen Rezidiven und hoher
Metastasenrate erfordert somit eine
aggressive chirurgische Therapie.

Die chirurgische Entfernung der Tu-
moren bleibt auch im Falle eines
Rezidivs die einzige erfolgsverspre-
chende Behandlungsmethode.
Mehrfache Rezidivoperationen sind
technisch maglich und bei entspre-
chender Erfahrung mit einer gerin-
gen Komplikationsrate behaftet.

Begleitende und
erganzende Therapien

Uber die Wertigkeit von Therapie-
konzepten, die zusatzlich eine Che-
mo- oder Strahlentherapie umfassen,
kann abschlieBend kein Urteil gefallt
werden. Bei diesem insgesamt sehr
seltenen Tumor gibt es hierzu keine
systematischen Untersuchungen.

Der Einsatz der Bestrahlung/Che-
motherapie vor und nach der Ope-
ration bei metastasiertem NEN des
Thymus und des Bronchialsystems
ist umstritten und aufgrund der
geringen Fallzahl nicht generell zu
empfehlen. Die Arbeitsgruppe von
Cardillo et al. zeigte, dass Pati-
enten, die nach der Operation keine
Therapie erhielten, eine wesentlich
hoéhere Uberlebensrate im Vergleich
zu denjenigen haben, die bestrahlt

Agressivitat 26 %, abhangig vom >80%
Subtyp
Lymphknoten- TC: 4-9% 25-82%
Metastasen AC: 23-35%
LCC: >30%
SCC: >45%
Fernmetastasen <20% (AC) 25-40%

TC 7% nach RO

77 % nach RO (5-25 Mo.)

Tabelle 2: Entscheidende Faktoren fiir das chirurgische Vorgehen
Erklarung: TC = typisches (Bronchial-)Karzinoid, AC = atypisches (Bronchial-)Karzinoid,
LCC = groBzelliges Bronchialkarzinom, SCC = kleinzelliges Bronchialkarzinom
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wurden. Die Arbeitsgruppe von Dut-
ta et al. konnte flir die Chemothera-
pie bezliglich des Uberlebens und
des tumorfreien Uberlebens keine
deutlichen Unterschiede feststellen.

Eine Chemotherapie wurde nur bei
einem unserer Patienten durchge-
fuhrt. Sie fUhrte primar zu einer deut-

Ein 73 Jahre alter Patient B. E., mit
einem Bronchial-NEN T3 N1 MO,
Ki 67=8%, CgA+, NSE+.

Die Therapie der Wahl beim bron-
chialen NET ist ebenfalls die radikale
chirurgische Entfernung. Aufgrund
der Lymphknoten-Metastasen und
des Auftretens von mehreren Herden
in einem Lappen und Rezidiven lan-
ge Jahre nach der ersten Operation
ist die operative Entfernung eines
Lungenlappens mit Lymphknoten-
entfernung das Standardverfahren fur
den bronchialen NEN. Dies gilt auch
fur die gut differenzierten Formen mit
geringem Lymphknotenbefall, die
in der Vergangenheit auch per Aus-
schalung oder bronchoskopisch ent-
fernt wurden. Die bronchoskopische
Entfernung allein erlaubt jedoch kei-
ne Lymphknotenentfernung und die
Identifikation anderer Lokalisationen,
somit ist sie suboptimal. Die Entfer-
nung eines kompletten Lungenflgels
(Pneumonektomie) ist sehr selten er-
forderlich und geht nattrlich mit einer
schlechteren Lebensqualitat einher.
Bei Tumorverschluss des Hauptbron-
chus kann vor der Operation eine
endoskopische Lasertherapie zur
Verkleinerung der Tumormasse ange-
zeigt sein, so dass danach eine voll-
standige Entfernung maoglich wird.

lichen Verkleinerung des Tumors, die
erst die Entfernung ermdglichte. Beim
Lokalrezidiv des gleichen Patienten
blieb sie jedoch ohne Wirkung.

Im Rahmen eines MEN 1 soll bei der
Operation der Nebenschilddrisen
gleichzeitig die Thymusdrise ent-
fernt werden (Thymektomie).

FDG-PET/CT

Die Prognose fur die bronchialen
NEN ist abhangig vom histolo-
gischen, also auf das Gewebe be-
zogenen Differenzierungsgrad. Die
typischen Karzinoide (TC) , die nach
Entfernung eine geringe Metasta-
senrate von 7% aufweisen, haben
eine gunstige Prognose

Im Gegensatz zur GroBe und dem
fortgeschrittenen Stadium beein-
flusst das Auftreten eines Lokalre-
zidives, das radikal operiert werden
kann, die Prognose nicht.

Auch die Ergebnisse der groBten Se-
rie mit 80 Patienten aus der Mayo-
Klinik zeigen fur Thymus-NEN eine
starke Abhéngigkeit vom Subtyp.
Insgesamt ist die Prognose unguns-
tiger als beim Bronchus-NEN, es gibt
aber auch Serien mit Uberlebensra-
ten von 100 % nach 10 Jahren bei
den gut differenzierten Typen.

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

echwerpunkt

Dr. med. Aycan Akca,

Prof. Dr. med Peter E. Goretzki,
Prof. Dr. med. Achim A. R. Starke,
Dr. med. Bernhard J. Lammers
Lukaskrankenhaus Neuss,

Klinik fir Allgemein-, Visceral-,
Thorax- und GefaBchirurgie

Tel.: 02131-888-3001

E-Mail: aakca@lukasneuss.de

intraoperatives Praparat

Zusammenfassend ist festzustellen,
dass neben der frihen Erstdiag-
nose die chirurgische Therapie mit
der vollstandigen Entfernung des
Tumors und der Lymphknoten-Me-
tastasen, die bei der Erstdiagnose
haufig vorhanden sind, der wich-
tigste Prognosefaktor ist. Die Radio-
therapie zeigt keine gravierenden
Unterschiede und wird eher im fort-
geschrittenen Stadium eingesetzt.
Der Effekt der Chemotherapie ist
bisher nicht ausreichend untersucht
worden.

Ein einheitliches Behandlungskon-
zept besteht nicht, die Behand-
lungsmodalitadten beruhen auf den
Erfahrungen einzelner Zentren. Die
radikale chirurgische Therapie ggf.
mit einer postoperativen Bestrahlung
stellt eine gute Therapieoption dar.

NETZWERKA
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Workshop: Prof. Dr. med. Wolfram Karges

Seltene NEN: Insulinom, Glukagonom,

Gastrinom, MEN 1 ...

Einflihrung

Prof. Dr. med. Wolfram Karges lei-
tet die Sektion Endokrinologie und
Diabetologie der Uniklinik Aachen.
Als Endokrinologe beschaftigt er
sich mit Erkrankungen, die mit ei-
ner Fehlfunktion von Hormonen
einhergehen. Er hat 1996/1997 mit
seiner Arbeitsgruppe den Gendefekt
des MEN-1-Syndroms an Kleinna-
gern identifizieren kénnen. In Aachen
betreut er an der Hochschule sehr
viele Patienten mit MEN-1-Syndrom
und steht deren Behandlern mit Rat
und Tat zur Seite.

Im Workshop "Seltene NET: Insu-
linom, Glukagonom, Gastrinom,
MEN 1...” befassen wir uns zu-
nachst mit den Neuroendokrinen
Tumoren des Bauchraumes. Zum
MEN-Syndrom wird anschlieBend
eigens Stellung genommen, da
dieses eine Sonderform darstellt.

Insulinome, Glukagnonome und
Gastrinome bilden sich besonders
haufig in der Bauchspeicheldrise.

Die Bauchspeicheldriise (Pankre-
as) hat zwei Aufgaben. Zum einen
produziert sie Verdauungssafte,
die in den Dunndarm abgegeben
werden, zum anderen stellt sie
in den sogenannten ,Inselzellen”
Hormone her, die an das Blut ab-
gegeben werden (Insulin, Gluka-
gon). Jedes Hormon hat besonde-
re Aufgaben im Stoffwechsel, eine
Uberproduktion durch einen Tumor
macht entsprechende Beschwer-
den.

Fragen der Teilnehmer
und Antworten

Koénnen sich diese Tumoren nur
im Pankreas bilden oder auch in
anderen Organen?

Auch in anderen Organen, so z. B.
das Gastrinom. Es gibt ein soge-
nanntes ,Gastrinomdreieck” im
Winkel zwischen Pankreas, Zwélf-
fingerdarm und Magen.

Insulinome produzieren Insulin, was
Zucker abbaut. Somit bekommen
Patienten ntchtern Unterzucke-
rungen, vor allem durch eine lange
Nachtruhe. Symptome kdnnen Zit-
tern, Unruhe, SchweiBausbrtiche,
Konzentrationsstérungen und im
fortgeschrittenen Zustand auch Be-
wusstseinsstorungen sein.

Kann eine Unterzuckerung
durch korperliche Aktivitat
schlimmer werden?

Ja.

Deswegen fuhrt man bei Verdacht
aur ein Insulinom einen kontrollierten
Hungerversuch (Fastentest) durch.

Werden die Unterzuckerungen
nach einer erfolgreichen

OP besser?

Ja. Sie mussen aufhéren. Wenn das
nicht passiert, muss man leider den
Verdacht auf ein weiteres Insulinom
oder hormonaktive Metastasen ha-
ben.

Insulinomen folgen oft Zweittumore.
Diese kénnen sehr klein sein, des-
wegen erfolgen immer erst ein Hun-
gerversuch und Labortests, erst
dann eine Bildgebung. Hier sind un-
bedingt Spezialisten hinzu zuziehen.

IL
GLANDULAGST

Prof. Dr. med. Wolfram Karges,
Aachen

Mein Tumor produziert
sPankreatisches Polypeptid”.
Was ist das?

Das ist ein Peptidhormon des Pank-
reas. Es dient auch als feingeweb-
licher Marker.

Bei mir wurde ein Gastrinom
mit Lymphknotenbefall

in der Umgebung der
Bauchspeicheldriise operiert.
Bis jetzt ist nicht klar, ob der
Primérherd entfernt wurde, man
hat nichts gefunden. Wie klein
kann ein solcher Tumor sein?
Ganz Klein. So Klein, dass er vom
Pathologen nicht gefunden wurde.

Mein Hausarzt gibt bei

erhohter Magensaure
Protonenpumpenhemmer.

Diese reduzieren zwar die
Magensaure, aber erh6hen tiber
den hormonellen Regelkreis
wiederum den Gastrinspiegel.
Hier sollte das Préparat abgesetzt
werden, damit zeitnah eine aussa-
gekréftige Diagnostik erfolgen kann.
Auch steigt bei der Einnahme von
Magenséureblockern der Tumor-
marker Chromogranin A an.

Auch eine atrophische Gastritis
(seltene autoimmun bedingte chro-
nische Entziindung des Magens,
die zu Vitamin-B12-Mangel fuhrt)

» NEI'ZWERW Tel.: 0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-net.de
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erhoht die Gastrinspiegel. Gastri-
nompatienten kénnen erfolgreich
mit Protonenpumpenhemmern be-
handelt werden, mussen diese aber
in hoher Dosis und mehrfach am
Tag einnehmen.

Ich habe ein Glukagonom.

Wie erfolgt die Abgrenzung
gegeniiber anderen NET oder
einem Diabetes?

Ein Glukagonom ist duBerst selten.
Es erhdht den Glukagonspiegel und
verursacht unter anderem Hautver-
anderungen.

Was ist denn ein VIPom?

Es produziert VIP Das steht fiir Va-
soaktives intestinales Polypeptid.
Das ist noch viel seltener.

Kann mein Insulinom
aufgetreten sein, nachdem ich
meine Schilddriise wegen kalter
Knoten habe operieren lassen?
Nein.

Kann man eine durch einen

NET bedingte Zuckerstoff-
wechselstérung von einem
snhormalen” Diabetes
abgrenzen?

Ja. 90 % aller Diabetiker sind Typ-II-
Patienten, sind tbergewichtig und
haben sténdig erhohte Zuckerwerte
nach Belastung.

Kann der Zuckerstoffwechsel
durch die Behandlung meines
NET wieder besser werden?
Ja.

Wie unterscheidet sich

ein Karzinoid mit Flushs

und Durchféllen von einem
Insulinom?

Das sind zwei véllig unterschiedliche
Neuroendokrine Tumore.

,INET= Neuroendokriner Tumor” ist

22

der Oberbegriff. NETs werden ein-
geteilt nach dem Ort des Auftretens,
ob sie hormonaktiv oder —inaktiv
sind. Mit ,Karzinoid” meinte man
friiher einen Tumor des Dinndarms
(selten auch der Lunge), der Sero-
tonin produziert. Nach der aktu-
ellen Klassifikation kann der Begriff
fur einen Neuroendokrinen Tumor
Grad 1 verwendet werden.

MEN-1-Syndrom

Das MEN-1-Syndrom ist eine ge-
netisch bedingte, vererbte Erkran-
kung, jede Generation bekommt es.
Ist ein Elternteil betroffen, besteht
fur das Kind ein 50-prozentiges
Risiko zu erkranken. Primar bilden
sich gutartige und hormonaktive Tu-
more, die aber im weiteren Verlauf
bosartig werden kénnen. Ca. 95 %
aller Patienten haben Tumore der
Nebenschilddrisen, ca. 50% im
Pankreas, 45 % an der Hypophyse
(Hirnanhangdruse), ca. 20% an der
Nebennierenrinde.

Wann macht eine Genanalyse
Sinn?

Erst dann, wenn sie eine Konse-
quenz hat, also im 14.-16. Lebens-
jahr. Es sollten alle erstgradig Ver-
wandten untersucht werden. Aller-
dings sind die Kosten fur einen Test
sehr hoch.

Die Diagnostik hat unter Umsténden
Konsequenzen. Ein Patient berichtet
Uber seinen Sohn, der wegen eines
positiven Tests keine Verbeamtung
erhalten hat. Auch wollen Versiche-
rungen nicht das Risiko tragen. Es
gibt inzwischen aber Urteile, dass
positive Gentests nicht zu einer Dis-
kriminierung fuhren ddirfen.

Ist MEN 1 ein Krebs?
Nein! Priméar sind die Prozesse gut-
artig, die Patienten leiden meist an

cchwerpunkt

der Hormondberproduktion. MEN 1
kann allerdings in bestimmten Féllen
schwere Symptome verursachen,
die Krebs-Symptomen vergleichbar
sind.

Macht eine Praimplantations-
diagnostik Sinn?

Es gibt vermutlich weniger als 1000
Patienten mit MEN in Deutschland.
Eine Gendiagnostik macht aus Kii-
nischer Sicht erst in der Pubertét
Sinn. Durch die neuen OP-Metho-
den ist die Behandlung von MEN1-
Patienten viel besser geworden, so
dass sich meist die Frage ,Kinder-
oder-keine-Kinder” nicht stellt.

Was ist mit MEN 2 und
Schilddriisenkarzinomen?

Bei Patienten mit nachgewiesener
Mutation empfiehit sich die frih-
zeitige Entfernung der Schilddriise,
dann gibt es keine weiteren Pro-
bleme mehr. Mit EinfGhrung der
Gendiagnostik und verbesserter
Behandlungsmdglichkeiten hat sich
das Gesamtbild bei MEN 2 in den
letzten zwei Jahrzehnten massiv
gewandelt. MEN 1 und MEN 2 sind
zwei unterschiedliche Gendefekte.

Ein Teilnehmer entdeckt
wahrend der Diskussion, dass
er wahrscheinlich auch aus
einer MEN-Familie stammt,
da es verschiedene Mitglieder
gab, die an unterschiedlichen
Tumoren starben.
Habe ich MEN1?
Sie haben ein Risiko, Gentrdger zu
sein. Im Falle eines Gastrinoms liegt
es bei 25%, sonst allerdings viel
niedriger. Nach entsprechender Be-
ratung kann unter bestimmten Vor-
aussetzungen ein Gentest erwogen
werden.

Mitschrift erfolgte durch

Dr. med. Imke Genzel

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NEI’ZWERW [
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Die Vorsitzende des Netzwerks NeT,
Katharina Mellar, (ibergibt den GLORINET-
Pokal an den Preistrager 2012,

Prof. Dr. med. Bertram Wiedenmann.

Das Netzwerk Neuroendokrine Tu-
moren (NeT) e.V. ehrt mit seinem
GLORINET-Preis 2012 einen NEN-
Experten von Weltruf, einen Pionier
auf dem Gebiet der Neuroendokri-
nen Neoplasien, den Arzt und For-
scher Prof. Dr. med. Bertram Wie-
denmann.

Prof. Wiedenmann ist seit 1997
Direktor der Medizinischen Klinik
am Campus Virchow-Klinikum der
Charité und aktuell auch Direktor
der Klinik fir Innere Medizin an der
Charité Mitte.

Schon als junger Arzt hat er Uber
Neuroendokrine Tumoren geforscht,
sogar entgegen dem Rat seiner
Lehrer: ,Das lohnt sich doch nicht!
Neuroendokrine Tumoren sind doch
so selten!* Prof. Wiedenmann hat
weiter gemacht. Seitdem hat er im
Dienste der NEN-Patienten sehr viel
erreicht.

Im Jahr 1985 identifizierte er ge-
meinsam mit dem Zellbiologen
W. W. Franke den neuroendokrinen
Gewebemarker Synaptophysin, der
heutzutage fur die Bestimmung von
NEN unverzichtbar ist.

Als Mitherausgeber zahlreicher me-
dizinischer Fachzeitschriften und als
Verfasser hunderter von Publikati-
onen hat er sein Wissen Uber NEN
an die Fachkreise weitergegeben.
Er hat auf diese Weise maB3geblich
zur Sensibilisierung fur diese Er-
krankung und zur Information dard-
ber beigetragen.

Er war Mitbegrinder der GENET
und schlieBlich 2004 der heute
weit Uber Europas Grenzen hinaus
bekannten ENETS, einer Arztege-
sellschaft mit dem Fokus auf Neu-
roendokrinen Neoplasien, zunéchst
als deren Prasident, dann als Vi-
zeprasident und gegenwartig als
Schatzmeister. Seit der Grindung
des Deutschen Registers Neuro-

endokrine Gastrointestinale Tumore
(NET-Register) im Jahr 2004 ist er
auch dessen Vorsitzender.
Zahlreiche NEN-Patienten profitie-
ren ganz unmittelbar von den Stu-
dien zur medikamentdsen Therapie
von NEN an seiner Klinik.

Bei alledem ist er ein Arzt und
Mensch geblieben, der uneinge-
schrankt auf der Seite der Patienten
steht!

In Anerkennung seiner Verdiens-
te verlieh das Netzwerk Neuroen-
dokrine Tumoren (NeT) e. V. Prof.
Wiedenmann den GLORINET-Preis
2012.

Die Laudatio flr den Preistrager
finden Sie auf der Internetseite des
Netzwerks NeT www.netzwerk-
net.de > Publikationen > Lauda-
tiones. Die feierliche Preisverleihung
und die Festrede des Preistragers
im Rahmen unseres 9. Uberregio-
nalen Neuroendokrinen Tumortags
konnen im Mitgliederbereich der
Homepage des Netzwerks NeT
nachverfolgt werden.

Katharina Mellar

beitrdge gedeckt werden kénnen.

Sehr geehrte Leserinnen und Leser der GLANDULANeT, Sie halten eine informative und fachlich hochrangige
Zeitschrift in Handen. Diese wurde lhnen vom Netzwerk NeT kostenlos zur Verfugung gestellt.
Dem Netzwerk NeT entstehen jedoch durch die Erstellung hohe Kosten, welche nicht durch die Mitglieds-

Bitte unterstiitzen Sie die GLANDULANeT und unsere gemeinniitzige Arbeit mit lher Spende!
Spendenkonto: Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG, Konto-Nr. 69 949, BLZ 763 600 33
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Festvortrag des GLORINET-Preistragers 2012:

Prof. Dr. med. Bertram Wiedenmann

Ubersicht tiber die Vielfalt der NEN
— Erkenntnisse fur die Zukunft

Geschichtliche Entwicklung

Neuroendokrine Tumoren wurden
vor mehr als 100 Jahren erstmals im
Jahre 1907 von den deutschen Pa-
thologen Siegfried Oberdorfer ent-
deckt bzw. beschrieben. Dem da-
maligen Dresdener Pathologen fiel
im Rahmen seiner Erstschreibung
auf, dass diese Tumoren nicht wie
sonst immer ublich im Dickdarm,
sondern im Endteil des Dinndarms
entstehen und auch das Tumorge-
webe anders als bei Dickdarmkrebs
aufgebaut ist. Zusatzlich beobach-
tete er, dass diese Tumoren lang-
samer wachsen, sich langsamer
ausbreiten und obendrein ausge-
pragte Durchfélle auslésen kénnen
(sog. Carcinoid-Syndrom). Die Aus-
|6ser fur diese Durchfalle blieben
jedoch bis in die 50er Jahre unbe-
kannt.

Tumoren mit &hnlich ungewodhnlicher
und damit seltener Zusammenset-
zung wurden erst ca. 50 Jahre spé-
ter auch in der Bauchspeicheldrlise
beobachtet. Im Gegensatz zu den
spater ,neuroendokrin” genannten
Tumoren des Dunndarms berich-
teten die Amerikaner R. M. Zollin-
ger und E. H. Ellison erstmals von
Tumoren, die sich in der feingeweb-
lichen Zusammensetzung deutlich
von den Ublichen Bauchspeichel-
drisenkrebszellen unterschieden
und zusatzlich ausgedehnte Ge-
schwdre in Magen, Dunndarm und
Speiserdhre beinhalteten. Zu etwa
gleicher Zeit beobachteten auch die
Amerikaner J. V. Verner und A. B.

Morrison erstmals ahnlich zusam-
mengesetzte Bauchspeicheldru-
sentumoren, die jedoch mit duBerst
ausgepragten Durchféllen vergesell-
schaftet waren, die sogar aufgrund
der damit verbundenen Flussig-
keitsverluste der Patienten zu deren
schnellem Ableben fuhrten.

SchlieBlich berichtete auch der
Schweizer C. Hedinger erstmals
zum Ende der 50er Jahre von aus-
gepréagten Klappenveranderungen
des rechten Herzens, die beim Auf-
treten von Neuroendokrinen Tumo-
ren des DUnndarms auftraten. Dar-
Uber hinaus sah er erstmals einen
Zusammenhang zwischen der tber-
maBigen Freisetzung von Serotonin
(Botenstoff von Nervenzellen) und
den Herzklappenveranderungen.

Mit diesen klinischen Entdeckun-
gen wurde deutlich, dass diese
spater als neuroendokrin be-
zeichneten Tumoren wesentlich
haufiger vorkommen, als zuvor
angenommen. Heute sind diese
Krankheitsbilder Lehrbuchwissen
und als Zollinger-Ellison-, Verner-
Morrison- und Hedinger-Syndrom
bekannt und kénnen nach klar de-
finierten Standards relativ einfach
diagnostiziert werden. Vorausset-
zung ist jedoch, dass der von Pa-
tienten konsultierte Arzt auch die
Beschwerden seines Patienten in
dem oben genannten Zusammen-
hang richtig einordnet, das heift,
erkennt und sich nicht auf die hau-
figsten Krankheitsbilder seiner tag-
lichen Praxis beschrankt.

echwerpunkt

Prof. Dr. med.
Bertram Wiedenmann

Wahrend bis in die siebziger Jahre
diese Tumoren nur chirurgisch be-
handelt werden konnten, war es
dem Amerikaner C. Moertel an der
Mayo-Klinik erstmals moglich zu
zeigen, dass ein anfangs nur als
neues Antibiotikum gedachtes Me-
dikament (Streptozotocin) ausge-
zeichnete wachstumshemmende
Wirkung auf neuroendokrine Tu-
morzellen der Bauchspeicheldrise
hat. Streptozotocin bewirkte bei
etwa der Halfte der behandelten
Patienten eine Tumorverkleinerung
bzw. sogar in Einzelfallen ein fast
vollstandiges Verschwinden der Tu-
moren und flhrte zusatzlich zu einer
Lebensverlangerung. Deswegen
wurde dieses Medikament bereits in
den 80er Jahren in den USA zuge-
lassen und ist bis heute erfolgreich
weltweit im Einsatz.

Wenig spéter, ebenfalls in den acht-
ziger Jahren, konnte erstmals die
durch die Tumoren ausgeloste hor-
monelle Uberaktivitit/Funktionalitat
medikamentds behandelt werden.
Die zum Teil ausgepragten Durch-
falle wie auch Gesichtsrétungen,
also das Karzinoid-Syndrom der
Patienten mit Neuroendokrinen Tu-
moren des Dunndarms, waren vor
den Achtzigern nur bei weniger
ausgepragten Beschwerden mit
ublichen Durchfallmitteln zu kon-
trollieren, lieBen jedoch Patienten
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mit ausgepragten Beschwerden
unbehandelt.

Mit der Entdeckung von Interferon-
alpha, einem Hormon des Immun-
systems, untersuchte der Schwede
K. Oberg erstmals dessen Wirkung
bei Patienten mit Neuroendokrinen
Tumoren. Er konnte hierbei zeigen,
dass Interferon-alpha bei Patienten
mit Karzinoid-Syndrom nicht nur die
Beschwerden deutlich vermindert,
sondern zusatzlich auch eine, wenn
auch nicht so ausgepragte Wachs-
tumshemmung wie bei Streptozo-
tocin herbeifuhren kann.

Fast zu gleicher Zeit berichtete der
Amerikaner L. Kvols eine ahnliche
Wirkung bei den gleichen Tumoren
mit einem kunstlich hergestellten,
kdrpereigenen Hormon, Somato-
statin (Octreotide). Hiermit waren
zwei neue Medikamente entdeckt,
die ebenso wie Streptozotocin in der
Behandlung Neuroendokriner Tumo-
ren nicht mehr wegzudenken sind.

Aktuelle Entwicklungen

In der Summe stehen uns somit
fur die medikamentdse Therapie
Neuroendokriner Tumoren bis heu-
te eine Reihe wirkungsvoller Medi-
kamente zur Verfligung, die erst in
den letzten 30 Jahren entwickelt
wurden.

Die feingewebliche, das heilt histo-
logische Erkennung dieser Tumoren
war bis in die 80er Jahre ebenfalls
deutlich eingeschrankt, so dass
man sich als behandelnder Arzt auf
die besonderen Kenntnisse seines
Pathologen fur die Erkennung die-
ser Tumoren verlassen musste. Dies
hatte zur Folge, dass diese Tumo-
ren haufig Ubersehen und félschlich
als klassische, Ubliche Krebsformen
eingestuft wurden.

" NETZWERK/A/

Erst mit der Entdeckung der bei-
den histologischen Tumormarker
Chromogranin A durch den Ameri-
kaner R. Lloyd und Synaptophysin
durch den Heidelberger Zellbiologen
W. W. Franke und den Autor dieses
Artikels konnte die Gewebsdiagnos-
tik in der klinischen Tagesroutine
verbessert und gefestigt werden.
Beide Tumormarker sind heutzuta-
ge feste Bestandteile des diagnos-
tischen Repertoirs aller Pathologen
geworden. Als dritter, ebenso wich-
tiger histologischer Marker hat sich
der Wachstums- bzw. Proliferations-
marker Ki67 etabliert, der u. a.
von dem deutschen Pathologen
G. Kloppel auf dem Gebiet der
Neuroendokrinen Tumoren einge-
fihrt wurde. Wahrend Synapto-
physin und Ki67 nur flr die Gewe-
bediagnostik einsetzbar sind, hat
sich der Tumormarker Chromo-
granin A auch fur die Diagnostik im
Blut bewéahrt und stellt neben dem
Abbauprodukt von Serotonin, der
5-Hydroxindolessigsaure (5-HIES),
den einzigen weltweit anerkannten
Tumormarker Neuroendokriner Tu-
moren dar.

In den frihen neunziger Jahren
wurde schlieBlich auch die bild-
gebende Diagnostik Neuroendo-
kriner Tumoren verbessert, indem
die Hollander S. Lamberts und E.
Krenning erstmals zeigten, dass
die radioaktive Markierung des So-
matostatin-Analogs Octreotide (die
sog. Somatostatin-Rezeptor-Szin-
tigraphie) die im Korper verspreng-
ten Tumorareale deutlich besser
sichtbar machen konnte als die
bis dahin etablierten Ultraschall-,
Computertomographie- und Kern-
spin-Verfahren.

Mit Einsatz eines noch stérkeren,
radioaktiv markierten Octreotids
gab es zudem erste Hinweise, dass

GLANDULAGST

auch Neuroendokrine Tumoren in
ihrem Wachstum eingeschrankt
werden konnten. Problematisch
bei dieser Behandlung war und
ist jedoch die Tatsache, dass vor
allem Nierenschadigungen den
Einsatz dieser Behandlungsform
einschrankten (sog. Radio-Rezep-
tor-Therapie).

SchlieBlich zeigte sich erst in den
letzten beiden Jahren mit der Zulas-
sung von Everolimus and Sunitinib,
dass zusétzlich neue Medikamente
fUr die Behandlung von Neuroendo-
krinen Tumoren der Bauchspeichel-
druse zur Verflgung stehen. Beide
Medikamente sind schon langere
Zeit fur die Behandlung anderer
Erkrankungen auf dem Markt. So
wird Everolimus schon viele Jahre
in zehnfach geringerer Dosis fur die
Kontrolle des Immunsystems bei
Lebertransplantierten eingesetzt.
Bemerkenswert ist hierbei, dass
bei Patienten die wegen Lebertu-
moren transplantiert wurden, unter
dieser Behandlung in der neuen
(transplantierten) Leber seltener
neue Tumoren auftraten. Dies fuhr-
te daraufhin zur Erprobung dieses
,Blockers” des Immunsystems als
Antikrebsmittel.

Sunitinib wird erfolgreich schon
l&nger zur Behandlung des Nie-
renkrebses eingesetzt. Vor dem
Hintergrund einer zusétzlichen Anti-
krebswirkung auch bei anderen Tu-
moren wurde eine wachstumshem-
mende Wirkung dieses Medikament
schlieBlich auch bei Neuroendokri-
nen Tumoren beobachtet.

Der Amerikaner J. Strosberg konn-
te anhand einer Reihe von Pati-
enten mit Neuroendokrinen Tumo-
ren der Bauchspeicheldrise eben-
SO zeigen, dass das Medikament
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Temozolomid, das zuvor bei NET-
Patienten nur Uber die Vene gege-
ben wurde und wenig untersucht
war, in der neuen als Tablette ver-
abreichten Form ausgepragte Tu-
morschrumpfungen herbeiflhren
konnte. Temozolomid hat, obwonhl
es bisher nicht zugelassen wurde,
mittlerweile aufgrund seiner nach-
vollziehbaren guten Wirkung breiten
Eingang in den fuhrenden Zentren
fur die Behandlung Neuroendokri-
ner Tumoren gefunden.

Neuroendokrine Tumoren setzen
eine Vielzahl von Substanzen (Mo-
lekUle) frei, die bei ca. der Hélfte
aller betroffenen Patienten zu einer
Hormonaktivitat/Funktionalitat ver-
bunden mit ausgepragten Durchfél-
len und Hautrétungen in der oberen
Korperhdlfte, vor allem im Gesichts-
bereich, (sogenannter Flush) fih-
ren. In den funfziger Jahren wurde
erstmals Serotonin in groBer Menge
in neuroendokrinen Tumorgewe-
ben beschrieben. Mit verbesserten
Techniken zur Untersuchung der
Zusammensetzung neuroendokriner
Tumorzellen zeigte sich dann in den
achtziger Jahren, dass neuroendo-
krine Tumorzellen sich vor allem da-
durch von anderen Tumorzellen des
Magen-Darm-Traktes unterscheiden
lassen, dass diese eine Vielzahl von
Gemeinsamkeiten mit Nervenzellen
(sog. Neurone) haben. So enthalten
neuroendokrine Zellen ebenso wie
Nervenzellen ein ahnliches Skelett,
ahnliche Transportstrukturen sowie
auch ahnliche Freisetzungsmecha-
nismen fUr verschiedenste Boten-
stoffe. Die freigesetzten Botenstoffe
wiederum dienen der Steuerung be-
nachbarter andersgearteter Zellen,
die dann in der Summe mit neuro-
endokrinen Zellen die Gesamtfunk-
tion des jeweiligen Gebietes bzw.
auch Organs ausmachen. Hiermit

s

........

Molekularer Mechanismus des Tumors

verbunden wurde gerade auch in
den letzten Jahren deutlich, dass
die im Bauchbereich vorhandenen
normalen, nicht tumords veran-
derten neuroendokrinen Zellen eine
ahnliche Mediatorfunktion bzw. Ver-
mittlerfunktion wie Nervenzellen fir
die Steuerung benachbarter Zellen
besitzen. In anderen Worten: Neu-
roendokrine Zellen kdnnte man
als die intelligentesten Zellen des
Bauchraumes bezeichnen, da sie
eine sogenannte Fuhrungs- oder
,Dirigenten”-Funktion zur Steue-
rung des Gewebes, in dem sie sich
jeweils befinden, innehaben. Im Fal-
le der tumordsen Entartung ist von
daher nicht Uberraschend, dass
die Tumorzellen ,durchdrehen”
und durch ihre Uberaktivitat Organ-
systeme wie Darm und Haut Uber-
maBig aktivieren, was dann die
bekannten Durchfélle und Hautré-
tungen zur Folge hat.

Deutlich gestiegene
Aufmerksamkeit

Verbunden mit den verbesserten
molekular- und zellbiologischen
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Kenntnissen uber neuroendokrine
Zellen wurde — wie oben geschildert
- die Erkennung und Behandlung
Neuroendokriner Tumoren deutlich
verbessert. Hiermit verbunden fan-
den diese Uber viele Jahrzehnte als
auBerst selten betrachtete Tumoren
im Kreise der behandelnden Arzte
wie auch der pharmazeutischen
Industrie weltweit zunehmende Auf-
merksamkeit.

Epidemiologische Untersuchungen
der letzten zehn Jahre haben zudem
in vielen Landern dieser Erde besta-
tigt, dass diese Tumoren viel hau-
figer sind als gedacht und in Abhén-
gigkeit unterschiedlicher Kontinente
sich auch verschiedenartig klinisch
bemerkbar machen. Besonders
bemerkenswert ist hierbei, dass in
Fernost Neuroendokrine Tumoren
deutlich h&ufiger im Enddarm auf-
treten als in der restlichen Welt. Bis-
her ist unklar, ob sich dieser Unter-
schied durch eine unterschiedliche
diagnostische Aufmerksamkeit der
behandelnden Arzte oder durch ge-
netische Unterschiede der Weltbe-
volkerung erklaren lasst.
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Weltweit gleich bleibt jedoch der
Sachverhalt, dass diese Tumoren
in der Regel sehr langsam wach-
sen und ungeféhr ebenso viele
Patienten mit Neuroendokrinen
Tumoren wie zum Beispiel Dick-
darmkrebspatienten auf dieser
Erde am Leben sind (sog. Prava-
lenz). Verbunden mit der zuneh-
menden Bedeutung Neuroendo-
kriner Tumoren wurde im Jahre
2004 auf der Basis einer kleinen Ex-
pertengruppierung, die schon zehn
Jahre vorher existierte, die europé-
ische Gesellschaft fur Neuroendo-
krine Tumoren (ENETS) gegrindet,
die mittlerweile ca. 1000 Mitglieder
aus allen Kontinenten umfasst.
Diese — von dem Verfasser mit ins
Leben gerufene — Gesellschaft hat
mittlerweile weltweit geltende Stan-
dards (sog. Leitlinien) fir die Be-
handlung und Therapie entwickelt.
Diese Leitlinien beinhalten auch
genau festgelegte Standards fur die
histologische Diagnostik wie auch
die Erfassung der Tumorausbrei-
tung (sog. TNM-Klassifikation).

Da Neuroendokrine Tumoren sich
vor allem dadurch auszeichnen,
dass sie zur Aufrechterhaltung ihres
Energiehaushaltes sich mit Blutge-
faBen Uberreichlich ausstatten, hat
man fur die Behandlung dieser Tu-
moren Wege gefunden, die die Blut-
versorgung auf medikamentdsem
Wege wie auch durch Verstopfung
der BlutgeféaBe mit kleinen Partikeln,
die Uber Katheter eingebracht wer-
den, unterbrechen.

Perspektiven

Neben diesem erfolgversprechen-
den sog. anti-angiogenetischen
Therapieansatz zeichnen sich zu-
sétzliche, neue Behandlungsmaog-
lichkeiten durch eine gezielte Un-
terbrechung bekannter, gestorter
Signalwege der Tumorzellen ab.
Hierbei werden vor allem Medi-
kamente entwickelt, die ihre Wir-
kung allein im Tumor und nicht in
den umgebenden, unbetroffenen
Zellen und Geweben ausUlben.
Dies hat zur Folge, dass zukunf-
tig hochstwahrscheinlich die db-
lichen Nebenwirkungen deutlich
eingeschrankt werden kénnen
und hierbei auch in Abhangigkeit
der individuell sehr unterschied-
lich ausgepragten Stérungen ein-
zelner Signalwege maBgeschnei-
derte Behandlungsmaoglichkeiten
flr jeden Patienten maéglich wer-
den.

Dies setzt jedoch auch voraus,
dass die unterschiedlichsten medi-
zinischen Fachrichtungen wie zum
Beispiel Gastroenterologen, Nukle-
armediziner, Strahlentherapeuten
und Pharmazeuten eng zusam-
menarbeiten, um damit die in den
letzten 100 Jahren verbesserten
Behandlungsmdglichkeiten weiter
zu optimieren.

Bei all dem bisherigen, medizi-
nischen Fortschritt sollte jedoch
Folgendes nicht vergessen werden:

GLANDULAGST

1.) Neuroendokrine Tumoren wach-
sen haufig sehr langsam, nehmen
héufig Uber Jahre kaum an GréBe
zu und kdénnen sich in seltenen
Fallen sogar ohne Behandlung
spontan zurUckbilden. Hiermit
verbunden solite vor Beginn einer
Therapie der nattrliche Verlauf
der Erkrankung mittels Bildge-
bung und Labordiagnostik Uber
einen Zeitraum von drei Monaten
ohne Therapie erfasst werden,
bevor man zu einer Behandlung
Ubergeht. Dies gilt allerdings nicht
fur Patienten mit schlecht diffe-
renzierten Tumoren oder deut-
lichen Symptomen, die einer so-
fortigen Therapie bedurfen.

2.)Das enge Zusammenspiel von
Kdrper und Geist bzw. Seele soll-
te flr den jeweiligen Betroffenen
wie auch behandelnden Arzt von
ebenso wichtiger Bedeutung
sein und in seinem Wechselspiel
immer wieder Beachtung finden.

Prof. Dr. med. Bertram Wiedenmann
Direktor der Klinik Charité -
Universitatsmedizin Berlin

Campus Virchow-Klinikum

Innere Medizin mit Gastroenterologie
und Nephrologie

Medizinische Kilinik mit Schwerpunkt
Hepatologie und Gastroenterologie
(einschl. Arbeitsbereiche
Stoffwechselerkrankungen)
Augustenburger Platz 1

13353 Berlin

Aus Platzgriinden konnten nicht alle Vortrage und Workshops in diesem Heft
abgedruckt werden. In der ndchsten Ausgabe der GLANDULANeT sind deshalb weitere Vortrage

und Workshops vorgesehen.
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DGAV/DGVS-Kongress 2012 in Hamburg

Beim gemeinsamen Kongress der
DGVS (Gastroenterologie) und der
DGAV (Allgemein- und Viszeralchir-
urgie) erhielten erfreulicherweise
auch die Neuroendokrinen Neopla-
sien ein besonderes Augenmerk.
Zwei Sitzungen waren speziell fur
dieses Krankheitsbild reserviert.
Der Kongressprasident der DGVS,
Prof. Dr. med. Peter Layer, Isra-
elitisches Krankenhaus Hamburg,
hatte das Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e.V. ganz personlich
zu diesem Kongress eingeladen.

In der Sitzung ,Neuroendokrine
Tumoren”, geleitet von Prof. Dr.
med. Bertram Wiedenmann und
Prof. Dr. med. Thomas Steinmiil-
ler, informierten NEN-Experten aus
den verschiedenen Fachbereichen
Uber den aktuellen Stand auf ihrem
Gebiet.

Klinisches Erscheinungsbild
und Diagnostik

PD Dr. med. Christoph Auern-
hammer, Uniklinikum Munchen-
GroBhadern, sprach einfiihrend
Uber das klinische Erscheinungsbild
der Neuroendokrinen Neoplasien
(NEN), Uber die Diagnostik im Labor
und Uber Schnittbildverfahren zur
Diagnostik. Als genereller Tumor-
marker bei NEN ist Chromogranin
A zu empfehlen; hier ist jedoch zu
beachten, dass dieser Wert auch
aufgrund anderer Faktoren erhoht
gemessen werden kann, so z.B.
durch die Einnahme von Protonen-
pumpenhemmern (Medikamente
gegen hohe Magensaure). Weitere
endokrinologische Laboruntersu-
chungen orientieren sich bei NEN
mit Hormonuberproduktion am je-

weiligen Kklinischen Syndrom, wo-
bei jedoch nur gut ein Viertel aller
NEN funktionell aktiv ist. Die En-
dosonographie weist die hochste
Nachweisrate bei kleinen funktionell
aktiven NET der Bauchspeichel-
drtse auf. Triphasisches CT (inkl.
arterieller Kontrastmittelphase) und
MRT sind bewahrte Verfahren in der
radiologischen Diagnostik von NEN;
das MRT mit leberspezifischem
Kontrastmittel ist hier insbesondere
far den Nachweis von kleinen Le-
bermetastasen Uberlegen. Ebenso
haben auch die funktionell-bildge-
benden Verfahren SRS (Somatosta-
tin-Rezeptor-Szintigramm) und ins-
besondere die neueren sehr sensi-
tiven Verfahren SRS-PET/CT einen
hohen Stellenwert in der Diagnostik
und im Staging (Stadieneinteilung)
von NEN.

Auf die Frage aus dem Teilnehmer-
kreis ,Wann muss man an einen
NET denken?” lautete die differen-
zierte Antwort von PD Auernham-
mer: ,Zundchst, wenn ein hormo-
nell aktives klinisches Syndrom
vermutet wird und in allen anderen
Féllen im Rahmen eines gastroente-
rologischen Workups, wenn relativ
unspezifische Beschwerden vorlie-
gen.”

Prof. Steinmiiller formulierte es
kurz und knapp: ,,Wir miissen im-
mer an einen NET denken!”

Aktuelles aus der
Nuklearmedizin

Prof. Dr. med. Holger Amthauer,
Nuklearmediziner an der Uniklinik
Magdeburg, stellte aktuelle Aspekte
und Verfahren der nuklearmedizi-
nischen Diagnostik und Therapie

Veranstaltungen

DGVS

vor. Er berichtet Uber gute Ergeb-
nisse mit der Markierung der Tu-
morzellen mit Peptid-Antagonisten,
insbesondere auch hinsichtlich der
Nierentoxizitat (Nierenbelastung).
Ebenso ermoglichen die Verab-
reichung in die Arterien und neue
Konzepte zur Messung der Dosis
(Dosimetrie) moglicherweise eine
noch wirkungsvollere Therapie. Die
statistische Wirkdauer der PRRT
hinsichtlich der Zeit bis zum Pro-
gress gibt Prof. Amthauer mit 18 bis
45 Monaten an. Fir die Radioembo-
lisation (SIRT) bei Lebermetastasie-
rung werden zunehmend 90Y-mar-
kierte Mikrospharen eingesetzt. Die
Bremsstrahlbildgebung erlaubt eine
direkte Therapiekontrolle und eine
Optimierung der Dosimetrie (Strah-
lendosis). Die Ansprechrate der Ra-
dioembolisation liegt bei 50-70 %.

FUr die Diagnostik erweist sich die
synergetische (unmittelbar kombi-
nierte) Untersuchung mittels PET
und CT als sehr sinnvoll, insbeson-
dere fur die Darstellung von Leber-
metastasen auch die unmittelbare
Kombination von PET und MRT.
Auch zur Beurteilung des Anspre-
chens einer Therapie ist die nuklear-
medizinische Bildgebung, insbe-
sondere unter Anwendung der
Hybridbildgebung (SPECT/CT und
PET/CT) hilfreich. Die Bewertungs-
kriterien der Bildgebung vor allem
unter Anwendung der neuen ziel-
gerichteten medikamentdsen The-
rapien mussen noch weiterfihrend
gepruft werden. Prof. Amthauer gab
einen Ausblick auf zwei prospektive
nuklearmedizinische Studien:

Eine multizentrisch durchgefuhr-
te Studie ist bereits angelaufen.
Sie vergleicht die Wirksamkeit ei-
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ner medikamentdsen Therapie mit
Octreotid LAR mit derjenigen der
Radiorezeptortherapie. Eine weitere
Multizenterstudie zum Vergleich der
Wirksamkeit einer 177Lutetium-ba-
sierten PRRT und einer Chemothe-
rapie mit Streptozotozin/5-FU bei
pankreatischen NET ist in Vorberei-
tung.

Zur Frage aus dem Teilnehmerkreis
,Wann Radioembolisation, wann
PRRT?” antwortete Prof. Amthauer,
die Radioembolisation kann infrage
kommen, wenn die Metastasen auf
die Leber beschrankt sind. Im Fal-
le einer Streuung in weitere Organe
und Nachweis eines Progresses
unter konventioneller Therapie ist
bei Neuroendokrinen Neoplasien,
insbesondere bei metastasierten
DUnndarmtumoren, der Einsatz der
PRRT eine mdgliche effektive The-
rapieoption.

Auch Prof. Dr. med. Dieter
Hérsch, Zentralklinik Bad Berka,
stellte die Effektivitat der PRRT
heraus. Er stellte die bisherigen
Ergebnisse eines multizentrischen
Krebsregisters vor, flr das sechs
nuklearmedizinische Zentren in
Deutschland retrospektive und
prospektive Daten liefern. Diese
zeigen gute Uberlebensdaten bei
mit PRRT behandelten Patienten
auch in einem nicht vorselektio-
nierten (nicht unter bestimmten
Kriterien ausgewahlten) Patienten-
kollektiv. Bei Uberschaubaren und
heutzutage gut kontrollierbaren
Nebenwirkungen konnen ein gutes
Ansprechen und eine langere pro-
gressionsfreie Zeit erreicht werden,
insbesondere bei Patienten mit
einem gut differenzierten NET. Nach
den Ergebnissen des Registers
gibt es hinsichtlich der Anzahl der
Vortherapien kaum Unterschiede in

der Wirkung. Schon nach dem ers-
ten Behandlungszyklus zeigt sich
statistisch eine Verbesserung. Die
durchschnittliche progressions-
freie Zeit nach dem letzten Zyklus
betragt bei Bauchspeicheldrisen-
NET 39 Monate, bei Dunndarm-
NET 51 Monate und bei CUP (un-
bekannter Primartumor) immerhin
38 Monate.

Eine prospektive Studie mit einem
Vergleichsarm startet dieses Jahr
(NETTER-1) und wird durch die
Firma AAA in Mailand durchge-
flhrt. Sie vergleicht die Wirkung
einer Hochdosis Octreotid LAR
mit der PRRT. Weitere prospektive
Studien sind geplant durch das an
der Zentralklinik Bad Berka dieses
Jahr etablierte THERANOSTICS
RESEARCH NETWORK. Dieses
unterstitzt praklinische und Kli-
nische Studien in Deutschland und
Europa mit dem Ziel, die therapeu-
tischen Optionen fur Patienten mit
Neuroendokrinen Tumoren zu ver-
bessern.

Frilhe NET

Prof. Dr. med. Hans Scheriibl,
Berlin, Vivantes Klinikum am Ur-
ban, sprach Uber friihe NET und
die Unterscheidungskriterien. Er
stellte fest, dass das Aufkommen
der Neuroendokrinen Neoplasien
in Deutschland (Gemeinsames
Krebsregister GKR) in allen Stadi-
en deutlich zugenommen hat, beim
Rektum-NET im Vergleich der letz-
ten 30 Jahre sogar um den Faktor
30, bei Magenkarzinoiden um den
Faktor 10! Die einzige Ausnahme
bildet der Appendix-NET. Hier hat
sich bei Frauen die Haufigkeit kaum
verandert. Jede 200. Blinddarment-
fernung zeigt einen NET. Besonders
héufige NEN-Diagnosen werden flr
den Magen, das Kolorektum, den
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DUnndarm, die Lunge und die Ap-
pendix gestellt.

Am deutlichsten haben aber diejeni-
gen Neuroendokrinen Tumoren zu-
genommen, die wir als ,frihe NET”
bezeichnen. Da die fruhen NET
funktionell inaktiv und asymptoma-
tisch sind, wird ihre Diagnose meist
zufallig im Rahmen einer Magen-
oder Darmspiegelung gestellt. Zu
beachten ist, dass die Kriterien fur
frihe NET bislang nur fir G1-gut-
differenzierte NET des Magens,
Zwolffingerdarms und Rektums (je-
weils < 1cm im Durchmesser) gel-
ten. Die frihen NET des Magens,
Zwolffingerdarms oder Rektums
koénnen endoskopisch abgetragen
werden; eine chirurgische Operation
ist in aller Regel nicht erforderlich.
Dagegen sind NET des Jejunums
und lleums (Abschnitte des Dunn-
darms) unabhangig von inrer GréBe
(selbst wenn < 1cm) per definitio-
nem keine frihen NET, sie sollten
keinesfalls endoskopisch abgetra-
gen werden, sondern bedurfen der
chirurgischen Entfernung.
Magen-NET Typ 1 messen i. d. R.
weniger als Tcm im Durchmes-
ser und treten multifokal (mehrere
Tumorherde) auf. Sie kdnnen en-
doskopisch entfernt werden. Eine
regelméBige Uberwachung alle 1-2
Jahre wird empfohlen. Grund: Es
besteht ein lebenslanges Risiko von
ca. 4%, ein Adenokarzinom des
Magens ("klassischer” Magenkrebs)
zu entwickeln. Magen-NET Typ 2
sind sehr selten; sie entstehen mul-
tipel auf dem Boden einer Multiplen
endokrinen Neoplasie Typ 1 (MEN 1)
mit Gastrinom. Auch bei Typ 2-
Magen-NET <1cm ist die endo-
skopische Entfernung moglich. Hin-
gegen hat die endoskopische Ab-
tragung bei Typ 4-Magen-NEN und
bei gréBeren (> 1cm) Typ 3-Magen-
NEN keinerlei Stellenwert.
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Ob ein histologisch (vom Patholo-
gen) gesicherter, gut differenzierter,
asymptomatischer Pankreas-NET <
1 cm (ohne Metastasen, ohne hor-
monelles Syndrom), der als Zufalls-
befund bei einem &lteren Patienten
festgestellt wurde, chirurgisch ent-
fernt werden soll, wird kontrovers
diskutiert. Es fehlt bislang jeglicher
wissenschaftliche Beweis, dass bei
diesen Patienten die Operation zu
einer Verbesserung der Lebensqua-
lit4t oder zu einem langeren Uber-
leben fuhrt. Nach Ansicht von Prof.
Scherlbl ist deshalb bei diesen é&l-
teren Patienten i .d. R. eine ,watch
and wait”-Strategie vorzuziehen.

Zur Teilnehmerfrage nach der Ur-
sache fUr die ansteigende Zahl der
NET-Diagnosen: Prof. Scher(bl sieht
den Grund nicht nur in den verbes-
serten Diagnosemoglichkeiten fur
NEN, sondern er vermutet durch-
aus einen absoluten Anstieg der Er-
krankung. Allerdings unterschatzen
die bisherigen deutschen Register-
daten insbesondere die Haufigkeit
der Magen- und Rektumkarzinoide;
diese Karzinoide wurden friher
nicht gemeldet, da sie als benigne
(gutartig) galten.

Fortgeschrittene NEN

Dr. med. Ulrich-Frank Pape,
Charité Berlin, Klinikum Virchow,
stellte die medikamentdsen Be-
handlungsmaoglichkeiten fur fortge-
schrittene NEN vor. Unter Bertck-
sichtigung von Primarlokalisation,
Symptomatik, Ausbreitung des
Tumors und Wachstumsgeschwin-
digkeit sind eine Biotherapie mit
Octreotid, Lanreotid oder Interferon,
eine Behandlung mit einer sog.
,1argeted Therapy” (zielgerichte-
te molekulare Therapie), konkret
mit Everolimus oder Sunitinib, oder

insbesondere bei pankreatischen
NET bzw. bei aggressiv wachsen-
den NEC mit einer Chemotherapie
abzuwégen. Dr. Pape erorterte die
Behandlungsvarianten im Detail und
berlcksichtigte Voraussetzungen,
Kontraindikationen und das Neben-
wirkungsspektrum. Zudem stellte
er die aktuell laufenden Studien vor
(s. dazu auch www.netzwerk-net.
de > Klinische Studien). Multimoda-
le Therapieformen, die unterschied-
liche Wirkweisen einbeziehen, und
Kombinationstherapien (gleichzei-
tige Verabreichung unterschied-
licher Therapien) sind zunehmend in
Erwégung zu ziehen.

Die Daten fur Interferon-a sind nicht
schlechter als diejenigen fur die ziel-
gerichteten Therapien. Die Zeit bis
zum Tumorprogress liegt bei 8-12
Monaten. Deshalb sollte auch die-
se Therapieoption - die in Deutsch-
land wegen des schlechteren Ne-
benwirkungsprofils im Vergleich zu
den Somatostatinanaloga etwas in
den Hintergrund geraten ist — wie-
der mehr in die Therapieentschei-
dungen einbezogen werden.

Veranstaltungen

Chirurgische Aspekte

Prof. Dr. med. Detlef Bartsch,
Uniklinik Marburg, sprach Uber chi-
rurgische Aspekte bei NEN.

Ddnndarm-NET:

Die laparoskopische Entfernung
(,Schlusselloch-OP”) eines Dinn-
darm-NET hélt Prof. Bartsch nicht
far sinnvoll. Etwa 30% der Pati-
enten haben multiple lleum-NET,
die so Klein sind, dass sie in der
Bildgebung nicht erkennbar sind.
Da es fur die Prognose wenig Sinn
macht, nur den gréBten Tumor
zu entfernen, muss der Chirurg
wahrend der Operation den ge-
samten DUnndarm abtasten. Die
befallenen Lymphknoten sollten
unbedingt mit entfernt werden, zu-
mindest bis einschlieBlich Level 3.
Level 4 ebenfalls zu entfernen ist
sehr anspruchsvoll, da dadurch die
Gefahr eines postoperativen

*s. auf der Grafik
»Lymphknotenentfernung beim
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Auf dem Podium die Teilnehmer des Tumorboardes, von links Prof. Schmitt-Graff,
Prof. Bartsch, Dr. Kisro, PD Blaker

Kurzdarmsyndroms resultieren
kann. Selbst beim Vorliegen diffuser
Lymphknoten- und Lebermetasta-
sierung ist es fur Dinndarm-NET
sinnvoll, den Primé&rtumor zu ent-
fernen. Eine Studie aus Uppsala
belegt hierdurch einen Uberlebens-
vorteil sowie eine deutliche Symp-
tombesserung. Auch der PROMID-
Studie lasst sich entnehmen, dass
die Zeit bis zum Progress und die
Uberlebenszeit steigen, wenn der
Primartumor entfernt wird.

Pankreatische NEN.:

Kleine pNET (< 2-3 cm), insbeson-
dere Insulinome, eignen sich haufig
fUr ein laparaskopisches Vorgehen.
Bei der laparoskopischen Chirur-
gie von pNET ist ein intraoperativer
Ultraschall (wéhrend der OP) unab-
dingbar. Die Fistelrate (die haufigste
Komplikation bei Pankreas-Opera-
tionen) liegt nicht hoher als bei der
OP am offenen Bauch. Gedanken
machen sollte man sich Uber neo-
adjuvante Therapien bei nicht ent-
fernbaren pNET. Dies konnten me-
dikamentdse Therapien sein oder
die PRRT. Sie verfolgen das Ziel,
den Tumor zu verkleinern, um ihn
dann doch operieren zu konnen.
Re-Operationen: In Marburg wur-
den manche Patienten wegen Rezi-
diven oder Metastasen bis zu funf-
mal operiert. Die Sterblichkeitsrate
und die Krankheitsrate waren we-
nig schlechter als bei der Erstope-
ration. Bei diesen Patienten wurden
10-Jahres-Uberlebensraten von
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Uber 60 % erzielt. Prof. Bartsch halt
deshalb Re-Operationen bei geeig-
neten Patienten fur durchaus sinn-
voll. Aggressives chirurgisches Vor-
gehen bei malignen (mit bosartigem
Verlauf) pNET flhrt zwar selten zur
Heilung, verlangert aber nach Mei-
nung von Prof. Bartsch das Lang-
zeitUberleben. Grundsatzlich sollte
daher bei Pankreas-NET gepruft
werden, ob eine OP kurativ (heilend)
oder palliativ (lindernd) sinnvoll ist.

Zur Frage aus dem Zuhorerkreis
nach dem Sinn eines chirurgischen
Debulkings (Tumorverkleinerung)
sagte Prof. Bartsch, er halte es bei
einem diffus metastasierten G3-
NEC flr unsinnig. Sinnvoll kann es
aber sein bei einem hormonaktiven
pNET, wenn man den Patienten
dadurch symptomarmer machen
kann. Bei nicht funktionellen pNET
ist es in ausgewahlten Fallen zu
empfehlen. Bei Dinndarm-NET hélt
er das Debulking fur sinnvoll, wenn
z.B. Sklerosierungen (Verhartungen
infolge unkontrollierter Bildung von
Bindegewebe) Probleme machen
oder wenn Durchblutungsstérun-
gen vorliegen, und naturlich, wenn
ein Darmverschluss droht. Wenn
die Lymphknotenmetastasen nicht
hoher als bei Level 3 liegen, wirde
er in diesen Fallen eine Operation
empfehlen. Ein Debulking von Le-
bermetastasen erfordert die Erfll-
lung bestimmter Kriterien. Sinnvoll
kdnnte evtl. eine kombinierte The-
rapie z. B. aus Chirurgie und RFA,

Prof. Pavel stellt den Krankheitsverlauf
eines Patienten zur Diskussion im
Tumorboard vor.

TAE/TACE oder SIRT sein. Das Vor-
gehen sollte mit kompetenten Ex-
perten besprochen werden.

Satellitensymposium:
Interdisziplindres NET
Tumorboard mit

Fallbeispieldiskussion

In einer weiteren NET-Sitzung,
einem Satelliten-Symposium der
Firma Novartis mit dem Thema
sInterdisziplinares NET Tumor-
board - Fallbeispieldiskussion
aus Sicht der aktuellen ENETS-
Guidelines” stellte Frau Prof. Dr.
med. Marianne Pavel, Charite, Klini-
kum Virchow, den Krankheitsverlauf
eines Patienten mit DUnndarm-Kar-
zinoid vor. Dieser wurde in einem
interdisziplinaren Tumorboard dis-
kutiert, besetzt mit Prof. Bartsch
(Chirurgie), Frau Prof. Dr. med. An-
nette Schmitt-Gréaff (Pathologie, UK
Freiburg) und Dr. med. Jens Kisro
(Onkologie, Lubeck) und unter Lei-
tung von PD Dr. med. Michael Bla-
ker (Gastroenterologie, Hamburg).
Es handelte sich um eine ebenfalls
sehr informative Sitzung, bei der die
Teilnehmer mit Bezug zum vorge-
stellten Fall auch Grundinformati-
onen zur Behandlung Neuroendo-
kriner Neoplasien erhielten.

Katharina Mellar

El
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Summer School NET 2012 in Berlin

3./4. September 2012, WeiBer Saal
des Deutschen Herzzentrums in
Berlin: Ein riesiges rotes, mit Blu-
men bemaltes Herz begriit die Teil-
nehmer der 5. Summer School NET
mit seiner Aufschrift: ,Beim BerUh-
ren dieses Herzens wird lhnen ein
Wunsch gewahrt!”

Nun, wer bekame nicht gerne einen
Wunsch erflllt!? Auch ich habe
diese Chance selbstverstéandlich ge-
nutzt! Der Wunsch der Firma Ipsen
nach einer erfolgreichen Summer
School 2012 ging ohne Zweifel in
ErfUllung. Und der Wunsch der 35
teilnehmenden Arzte nach Erweite-
rung ihres Wissens tber Neuroen-
dokrine Tumoren ebenfalls.

Die Organisation und Leitung der
Summer School NET 2012 lag in
den Handen von Prof. Dr. med.
Marianne Pavel und Prof. Dr. med.
Bertram Wiedenmann, NET-Exper-
ten hdchsten Ranges an der Charité

Berlin, Campus Virchow Klinikum.
Das diesjahrige Konzept orientierte
sich an den Primartumorlokalisati-
onen (Ausgangsorgane der Tumo-
ren) der gastrointestinalen NET -
Magen, Zwolffingerdarm, Bauch-
speicheldrise, Dunndarm und
Kolon/Rektum - und bertcksichtigte
die Besonderheiten hinsichtlich der
klinischen Erscheinungsbilder, der
Diagnostik und der therapeutischen
Empfehlungen sowohl aus internis-
tischer als auch aus chirurgischer
Sicht. Wann, bei welcher Tumor-
gr6Be, in welchem Stadium, bei wel-
chem Differenzierungsgrad ist eine
Operation moglich oder sinnvoll?
Wann ist eine lokoregionare, also
organbegrenzte, wann eine syste-
mische, das heiBt auf das ganze
Organsystem abzielende Therapie
anzuraten? Prof. Wiedenmann gab
einflihrend eine Ubersicht Uber NET,
Prof. Dr. med. Gunter Kléppel infor-
mierte Uber die Klassifikationen von
Neuroendokrinen Neoplasien. Das

Das ,Klassenzimmer” war bis auf den letzten Platz gefilllt.

2

Veranstaltungen

Referententeam der Charité - neben
Prof. B. Wiedenmann und Prof. M.
Pavel Dr. med. U.-F. Pape und H.
Jann (beide Gastroenterologie), PD
Dr. med. A. Pascher (Chirurgie), PD
Dr. med. T. Denecke (Radiologie),
PD Dr. med. V. Prasad (Nuklear-
medizin) - sowie die Gastreferenten
von der UK Mainz (Prof. Dr. med.
M. Weber, PD Dr. med. C. Fottner
und Prof. Dr. med. T. Musholt), von
der UK Marburg (Prof. Dr. med. D.
Bartsch und Dr. med. Anja Rinke)
und von der LMU Munchen (Prof.
Dr. med. C. Spitzweg) informierten
Uber die Besonderheiten der Loka-
lisationen. Die interaktive Bearbei-
tung von Fallbeispielen erlaubte ein
wenig Entspannen vom konzent-
rierten Zuhoren. Die interessierten
Fragen der Teilnehmer und die le-
bendigen interdisziplindren Diskus-
sionen zu den Vortragen bestatigten
den positiven Eindruck von sehr
interessierten und engagierten Teil-
nehmern. Eine Teilnehmerin drickte
dies so aus: ,Eine sehr interessante
und informative Veranstaltung! Ich
werde im n&chsten Jahr versuchen,
die Klasse zu wiederholen!” Die 6.
Summer School NET 2013 wird in
Mdnchen stattfinden.

Katharina Mellar

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NEI’ZWERW n



Veranstaltungen

Der diesjahrige ESMO-Kongress
fand vom 28.9. bis 2.10.2012 in
Wien statt. Die zunehmende Be-
deutung dieser Veranstaltung wird
an der Rekordteilnehmerzahl von
Uber 16.000 deutlich, dabei fand
sich auch eine Présenz weit Uber
die Grenzen Europas hinaus.
Erfreulicherweise fanden die Neuro-
endokrinen Neoplasien nicht nur in
Posterbeitragen und Industriesym-
posien, sondern auch in Vortragen
und Studienprasentationen Beriick-
sichtigung.

Das Interesse der Teilnehmer und
Teilnehmerinnen an dieser Thematik
war groB3, z. T. fanden in den Veran-
staltungsraumen nicht alle Zuhére-
rinnen und Zuhdrer einen Sitzplatz.

Tumorbiologie, Klassifikation
und molekulare Bildgebung

Eine Veranstaltung am Samstagvor-
mittag beschéftigte sich unter dem
Vorsitz von Prof. Oberg (Uppsala,
Schweden) und Prof. Raymond
(Paris, Frankreich) mit Tumorbio-
logie, Klassifikation und molekularer
Bildgebung bei gastrointestinalen,
das heiBt auf den Magen-Darm-Be-
reich bezogenen NEN als wichtige
EinflussgroBen des Therapiema-
nagements. Prof. Rindi (Rom, lta-
lien) hielt einen einflhrenden Vor-
trag Uber biologische Eigenschaften
Neuroendokriner Neoplasien, die
Rolle der Immunhistologie in der
Diagnostik und die aktuelle Klas-
sifikation. Er wies auch auf Unter-
schiede der Stadieneinteilung bei
pankreatischen Neuroendokrinen
Tumoren nach ENETS (Europaische
Gesellschaft fur Neuroendokrine
Tumoren) und UICC (Union Interna-
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Prof. Oberg

tionale Contre Le Cancer; internati-
onale Vereinigung gegen Krebs) hin,
wobei er anhand einer eigenen ak-
tuellen Studie die bessere Einteilung
in prognostische Untergruppen bei
Verwendung der ENETS-Einteilung
darstellte.

Prof. Kjaer (Kopenhagen, Dane-
mark) hob die Bedeutung nuklear-
medizinischer Untersuchungen
als ,molekulare Bildgebung” und
nichtinvasive (das heif3t ohne Ver-
letzung erfolgende) Ganzkorperdar-
stellung hervor.

Er wies darauf hin, dass bereits der
Octreoscan (die etablierte Somato-
statinrezeptorszintigraphie) abhan-
gig von Primartumorlokalisation und
Tumordifferenzierung in etwa eine
Sensitivitat, also eine Genauigkeit
von 90% aufweise und dass es
eine Reihe von Weiterentwicklungen
gebe, von denen wahrscheinlich die
68Ga-DOTATOC-PET/CT zum neu-
en Standard wdrde. Er selbst arbei-
tet mit einem 64Cu-DOTATATE-PET,
welches sehr sensitiv sei, allerdings
den Nachteil habe, dass fur die Her-
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Prof. Raymond

stellung von 64Cu ein Zyklotron, ein
Beschleuniger fur positiv geladene
Teilchen, bendtigt werde. Laut Prof.
Kjaer sei molekulare Bildgebung
eine Entwicklung, um personalisier-
te Medizin verwirklichen zu kénnen.
Prof. Lisa Bodei (Mailand, Italien)
hielt einen Vortrag Uber die Ergeb-
nisse der Peptidrezeptorradionuk-
lidtherapie (PRRT). Eine hohe Auf-
nahme des Radiopharmakons in
den Tumor und mindestens eine
Stabilisierung des Tumorwachs-
tums stehen in direkter Beziehung
mit einem langeren Uberleben. Die
wichtigsten Nebenwirkungen der
Therapie sind eine Stérung des
Knochenmarkes und der Nieren-
funktion, wobei Patienten mit Blut-
hochdruck und Diabetes mellitus
anfalliger fur eine Nierenfunktions-
stérung nach PRRT sind. Sie wies
darauf hin, dass die PRRT in den
ENETS-Leitlinien eher spat in der
Therapieabfolge empfohlen werde,
sie sich aber auch einen friheren
Einsatz bei erster Progression oder
nach chirurgischem Debulking

E
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Prof. Bodei

(Reduzierung der Tumormasse)
vorstellen konne. Frau Prof. Bodei
schlussfolgerte, dass die PRRT eine
onkologisch aktive Behandlung mit
wahrscheinlich positivem Effekt auf
das Uberleben bei akzeptablem Ne-
benwirkungsprofil sei. Jetzt sei es
an der Zeit, vergleichende Studien
durchzuftihren (PRRT verglichen mit
Somatostatinanaloga; PRRT ver-
glichen mit Everolimus; PRRT ver-
glichen mit Sunitinib; Y-DOTATOC
verglichen mit Lu-DOTATATE).

Prof. James Yao (Houston, USA)
hielt anschlieBend einen Vortrag zu
molekular-zielgerichteten Therapien
bei NET. Er ging eingangs darauf
ein, dass zu den krankhaften Veran-
derungen auf molekularer Basis bei
den DUnndarm-NET wenig bekannt
sei, hingegen drei wichtige Signal-
wege bei NET der Bauchspeichel-
drUse identifiziert wurden, u. a.
der mTOR-Signalweg. Die groBen
Studien mit Everolimus (mTOR-
Hemmer) und Sunitinib wurden vor-
gestellt. Prof. Yao wies darauf hin,
dass Everolimus zusétzlich auch
unter dem Aspekt der Hormon-
kontrolle bei Patienten mit Insuli-
nom, Gastrinom und Glukagonom
eingesetzt werden kénne. Haufig
wird bei Studien kritisiert, dass der

Einfluss auf das GesamtUberleben
als eigentlich hartester Endpunkt
nicht analysiert wird. Hierzu flhrte
Prof. Yao aus, dass Studien, die
als ersten Endpunkt Gesamtiber-
leben hatten, unrealistisch groB
sein missten. Um z. B. einen Uber-
lebensvorteil von sechs Monaten
nachweisen zu kdnnen, mussten
sie 1400 Patienten aufnehmen. Zur
Frage, welches der beiden fur NET
der Bauchspeicheldrise zugelas-
senen zielgerichteten Medikamente
zuerst eingesetzt werden sollte, er-
|auterte er, dass vor allem Begleiter-

Prof. Yao

krankungen berucksichtigt werden
mussten. So sollte man Everolimus
bevorzugen, wenn ein unkontrollier-
ter Bluthochdruck, eine Blutungs-
neigung oder Herzerkrankung vor-
liege. Hingegen sollte man Sunitinib
bevorzugen bei schlecht eingestell-
tem Diabetes oder schwerer Lun-
generkrankung. Letztlich wirden
aber viele Patienten mit NET der
Bauchspeicheldrise beide Behand-
lungen (nacheinander) bekommen.

Prof. Oberg (Uppsala, Schweden)
schloss den ersten Vortragsblock.
Er wies darauf hin, dass die NEN ja
nicht mehr wirklich zu den seltenen
Erkrankungen gehdren und dass
auch das Interesse an dieser Erkran-
kung spurbar zugenommen habe.
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Dennoch bestehe weiterhin das
Problem der spaten Diagnose-
stellung im dann meist schon fort-
geschrittenen Stadium. Er forder-
te dazu auf, die WHO-Klassifika-
tion anzuwenden. Grundsétzlich
mussten Klassifikationssysteme
standig Uberpruft und angepasst
werden. So wirde das ,Grading”
(die immunhistologische Einteilung
in drei verschiedene Differenzie-
rungsgrade des Tumors anhand
des Proliferationsmarkers Ki67) fir
die Neuroendokrinen Tumoren der
Bauchspeicheldrise wahrschein-
lich geéndert werden, da mehrere
Untersuchungen darauf hinweisen,
dass eine Einteilung G1 bis Ki67
=5% (statt aktuell 2 %) besser ge-
eignet sei, prognostische Unter-
gruppen voneinander zu trennen.
AnschlieBend ging er noch auf
den Einsatz von Biomarkern wie
Chromogranin A ein und empfahl
abschlieBend, dass Patienten mit
NEN in Exzellenzzentren fUr Neu-
roendokrine Tumoren behandelt
werden sollten, da die berichteten
Prognosedaten in solchen Zentren
viel besser seien als z. B. Daten aus
Krebsregistern (bis zu vierfach lan-
geres Uberleben in ausgewahlten
Exzellenzzentren verglichen mit den
Uberlebensdaten aus dem amerika-
nischen Krebsregister).

Neue Studienergebnisse

In einem zweiten Vortragsblock
wurden unter dem Vorsitz von Prof.
Oberg und Tim Meyer (London,
GroBbritannien) neue Studienergeb-
nisse vorgestellt.

Zunachst prasentierte Prof. Yao
Biomarker-Ergebnisse aus der
RADIANT-3-Studie (Everolimus-Zu-
lassungsstudie bei Patienten mit
NET der Bauchspeicheldrise). Hier
wurden verschiedene Marker der
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GeféaBneubildung zu Therapiebeginn
und im Studienverlauf bestimmt.
Diese Marker waren prognostisch
relevant (das heiBt, Patienten mit
hohen Spiegeln hatten eine kirzere
Zeit bis zum Tumorprogress), aber
nicht pradiktiv, das heiBt, ein An-
sprechen oder Nichtansprechen auf
die Everolimustherapie konnte mit
diesen Markern nicht vorhergesagt
werden.

Frau S. Faivre (Clichy, Frankreich)
berichtete neue Uberlebensdaten
aus der Sunitinib-Zulassungsstudie.
In der letzten Analyse war das mitt-
lere GesamtUberleben der Sunitinib-
gruppe verglichen mit der Placebo-
gruppe nicht statistisch signifikant
langer.

Dabei muss allerdings bertcksichtigt
werden, dass 38 Patienten (79 %)
der Placebogruppe bei Progress
in eine offene Sunitinibgabe wech-
selten, was es schwierig macht,
eine mogliche Wirkung auf das
Gesamtlberleben herauszufinden.
Frau Faivre stellte vier verschiedene
statistische Methoden vor, die ver-
suchen den Einfluss des Therapie-
wechsels von Placebo auf Sunitinib
Lherauszurechnen”.
Zusammenfassend deuten diese
statistischen Methoden auf einen
madglichen Vorteil im GesamtUberle-
ben durch die Sunitinibtherapie hin.
Frau Prof. M. Pavel (Berlin) stellte
Ergebnisse der sogenannten RAM-
SETE-Studie vor. Dabei handelt es
sich um eine europdische Studie
mit offener Gabe von 10 mg Eve-
rolimus téglich bei Patienten mit
progredienten, nicht hormonaktiven
NET, deren Primartumor auBer-
halb der Bauchspeicheldrise liegt.
Primarer Studienendpunkt war das
objektive Ansprechen nach eta-
blierten radiologischen Kriterien (so-
genannte RECIST-Kriterien). Nach
der zentralen Bildauswertung (es

Prof. Pavel

gab auch eine lokale Auswertung
der Bildgebung, die insbesondere
fur Patienten mit DUnndarmtumoren
zu abweichenden Ergebnissen kam)
traten zwar keine relevanten Tumor-
verkleinerungen (Remissionen) auf,
bei 55% kam es jedoch zu einer
Stabilisierung. Es ergaben sich kei-
ne Wirksamkeitsunterschiede in
Abhangigkeit von der Primartumor-
lokalisation. In Einzelfallen zeigten
auch Patienten mit G3-Tumor eine
Stabilisierung unter Everolimus. Die
Nebenwirkungen entsprachen den
Ergebnissen aus den RADIANT-
Studien und waren meistens nicht
schwerwiegend. Zusammenfas-
send weise diese Studie darauf hin,
dass Everolimus mdglicherweise
auch auBerhalb seiner derzeitigen
Zulassung fur NET der Bauch-
speicheldrise eine Wirksamkeit in
der Behandlung von Patienten mit
NET zeige.

E. Grande (Madrid, Spanien) stell-
te Ergebnisse der spanischen PA-
ZONET-Studie vor. In dieser Stu-
die wurden 44 Patienten mit fort-
geschrittenen und progredienten
NET mit 800 mg Pazopanib téglich
- einem dem Sunitinib ahnlichem
sogenannten , Tyrosinkinasehem-
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mer” — behandelt. Prim&rer End-
punkt der Studie war ,die Rate an
klinischem Benefit”, das heiBt der
Anteil der Patienten, die unter The-
rapie mindestens stabil waren oder
sogar eine Tumorverkleinerung
aufwiesen. Diese Rate betrug zum
sechsten Therapiemonat 36 von 42
auswertbaren Patienten, also fast
86 %. Das Ergebnis war auch flr
Patienten mit mehrfachen Vorthe-
rapien ahnlich. Zu den haufigen (bei
=>25% der behandelten Patienten),
aber in der Regel nicht schwerwie-
genden Nebenwirkungen gehorten
Durchfall, Bluthochdruck, Ubelkett,
Schleimhautentziindungen, Leber-
werterhdhungen und Hand-FuB-
Syndrom. Herr Grande nahm ein
Fallbeispiel einer Patientin heraus,
welche bei ,nur” stabiler Erkrankung
in der Bildgebung von der Therapie
eindrucksvoll profitierte, weil sich ihr
Hormon-Syndrom (das seltene so-
genannte ektope ACTH-Syndrom
mit KortisonUberproduktion) deut-
lich besserte.

Da Pazopanib auch nach Everoli-
mus- oder Sunitinib-Therapie noch
eine Wirksamkeit aufwies, fuhre
dies zu einer Sequenzstrategie bei
Patienten mit NET, so Dr. E. Gran-
de.

Fallbeispiele

Eine weitere Veranstaltung beschaf-
tigte sich mit Fallbeispielen zum The-
ma ,optimale Sequenz der Therapie
bei Patienten mit neuroendokrinen
Bauchspeicheldrisentumoren und
nicht entfernbaren Lebermetasta-
sen”. R. Salazar (Barcelona, Spani-
en) stellte zwei Fallbeispiele vor, an
denen er deutlich machte, dass auf
lange Sicht haufig viele Therapien
durchlaufen wirden und eine inter-
disziplinare Betreuung in einem mit
NET erfahrenen Zentrum wichtig

E
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R. Salazar

sei. Fur Patienten mit G2-Tumoren
der Bauchspeicheldriise sehe er
- entsprechend der ENETS-Leit-
linien — die Chemotherapie in der
Therapiefolge vor den molekular-
zielgerichteten Medikamenten und
vor der PRRT.

Prof. M. Falconi (Verona, ltalien)
widmete sich dem Thema der Pri-
martumorentfernung bei neuroen-
dokrinen Bauchspeicheldrisen-
tumoren, wenn gleichzeitig nicht
entfernbare Lebermetastasen be-
stehen. Eingangs ging er auf eine
2011 veroffentlichte Metaanalyse
verschiedener Studien zu diesem
Thema ein, aus der man letztlich
nur schlussfolgern kénne, dass die-
se Frage in einer richtigen Therapie-
studie beantwortet werden musste.
Notwendig ware eine prospektiv-
randomisierte Studie, das heiBt eine
Studie, in die Patienten mit neuro-
endokrinem Bauchspeicheldrisen-
tumor und nicht komplett operativ
entfernbaren Lebermetastasen bei
Diagnosestellung eingeschlossen
werden und dann eine Gruppe per
Zufallsprinzip der Primartumorope-
ration zugeteilt wird und die andere
nicht operiert wird. Diese Patienten
sollen dann weiterverfolgt werden,
um zu klaren, ob die Primé&rtumor-
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Prof. Falconi

operation zu einem Uberlebensvor-
teil fihrt oder nicht. In der jetzigen
Situation, in der ein Vorteil moglich,
aber nicht bewiesen sei, misse man
die Entscheidung sehr sorgféltig und
mit bestmdglicher Bildgebung fallen.

Wichtig wére z. B. der Ausschluss
einer weiteren Metastasierung au-
Berhalb des Bauchraumes, wel-
che in ca. 10-15% vorliege. Liegt
eine Metastasierung auBerhalb des
Bauchraumes vor oder eine hohe
Wachstumsrate in der feingeweb-
lichen Untersuchung (Ki67 > 20 %,
vielleicht sogar schon bei > 10 %),
sollte laut Prof. Falconi der Chirurg
mit einer Primartumorentfernung
zurlckhaltend sein. Der optimale
Zeitpunkt einer Primartumorentfer-
nung sei ebenfalls nicht eindeutig
geklart, wobei er bei Tumoren im
Schwanzbereich den Eingriff als
erstes empfehlen wirde. Bei Pati-
enten, deren Tumoren im Bauch-
speicheldrisenkopf liegen und die
deswegen eine groBBe sogenannte
Whipple-Operation bendtigen mit
Anlage einer kinstlichen Verbindung
zwischen dem Gallengang und dem
DUnndarm, wdrde er zundchst die
Behandlung im Sinne einer Chemo-
therapie oder Chemoembolisation

Veranstaltungen

empfehlen. Grund fUr diese Emp-
fehlung ist die Tatsache, dass bei
Vorhandensein einer kinstlichen
Verbindung zwischen Gallengang
und Dinndarm nach der Operation
das Risiko flr eine Eiteransamm-
lung in der Leber (Leberabszess)
als Folge einer Chemoembolisation
groBer ist, zudem der Verlauf der
Erkrankung unter der Behandlung
die Entscheidung leichter macht, ob
eine groBBe Operation gerechtfertigt
erscheint.

Klinische Leitlinien zur
NEN-Behandlung

Ein weiterer Vortragsblock beschaf-
tigte sich mit dem Thema der kli-
nischen Leitlinien zur Behandlung
Neuroendokriner Neoplasien. Zu-
néachst gab Prof. Cervantes (Valen-
cia, Spanien) eine Einflhrung zum
Thema ESMO-Leitlinien bei seltenen
Tumorerkrankungen. Zielsetzung
solcher Leitlinien sei es, behandeln-
de Arzte in ihren Therapieentschei-
dungen zu unterstutzen, die medi-
zinische Versorgung und Prognose
der Betroffenen zu verbessern, aber
auch gesundheitspolitische Ent-
scheidungen zu beeinflussen, wenn
es um effektivere Nutzung medizi-
nischer Ressourcen gehe.
AnschlieBend verglichen Prof. Oberg
und Prof. Yao (Houston, USA) die
européischen ESMO-Leitlinien mit
den amerikanischen NCCN-Leit-
linien. Beide Redner hoben dabei
hervor, dass die Gemeinsamkeiten
in beiden Leitlinien gegentber den
Unterschieden in kleinen Teilas-
pekten (z. B. Stadieneinteilung bei
NET der Bauchspeicheldriise) bei
weitem Uberwiegen.
Dr. med. Anja Rinke,
Universitétsklinikum Marburg
E-Mail:
sprenger@med.uni-marburg.de
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Leserbriefe

Liebe Freunde,

heute ist der 24. Oktober 2012
und ich mochte Euch gerne
ein paar gute Nachrichten
senden.

Vor rund einem Jahr wurde meine
Erkrankung festgestellt und wir mit
ganz schlechten Aussichten kon-
frontiert.

Gestern waren wir nach einem
spannenden und flr uns erstaun-
lich freudvollem Jahr wieder bei
den NET-Spezialisten zur Vor-
stellung und hdrten folgende Ge-
schichte:

Ein boser Vater zeugt 60 bodse
Soéhne. Um die von dieser Truppe
ausgehende Gewalt einzudam-
men, wird versucht, die bdsen
Buben auszuhungern oder sogar
auszuschalten, denn sie konnten
sich ebenso rasch vermehren wie
ihr schlechter Vater. Sie sind agil,
kraftvoll, voller Tatendrang und

Energie. Sie sind bereit zur Explo-
sion und schrecken vor nichts zu-
rick. Ihre Werke sind teuflisch und
tédlich. Der Papa ist alt und nicht
mehr ganz so aktiv. Deshalb rich-
tet sich alles Tun gegen die jungen,
aktiven Ubeltater. Mit vereinten
Kraften stéren die Manner (und
Frauen) in Wei3 aus der Komman-
dozentrale deren Aktivitaten und
ihre Geschosse treffen die jungen
,Bosewichter”.

Diese Aktion ist angelaufen und
schon viele der jungen ,Wilden”
zogen sich in ihre Hauschen zu-
riick, sie kdnnen nicht auf der Stra-
Be rumlaufen, keine Lebensmittel
kaufen und darben vor sich hin.
Manche sind schon geschrum-
pelt, einige um ein Drittel kleiner als
in ihrer besten Zeit. Jetzt haben sie
fur Terroranschlage und dumme
Gedanken keine Zeit, sondern sind
sehr mit sich selbst beschaftigt.
Wie lange das so bleibt, wei
keiner.

GLANDULW

Mancher mag denken, diese Giftge-
schosse wéren die einzigen Waffen.
Doch ich glaube, sie bendtigen Un-
terstitzung. Denn auch alle guten
Gedanken, schdénen Gespréache,
aufmunternden Briefe, lieben und
ernsten Gebete, kleinen Hand-
reichungen, netten Aufmerksam-
keiten, Gottessegnungen, Energie-
schibe, freundlichen Umarmungen,
leuchtenden Kerzen und kurzen
liebevollen Innehaltungen storen die
Aggressivitat der Bosen.

Dafur mochte ich allen Danke sa-
gen, die mich im vergangenen Jahr
begleitet und unterstitzt haben.

Ein bisschen Leben gibt es noch
und das macht Spal.
Eure W.
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VORSCHAU

Fiir die nachste Ausgabe sind
folgende Beitrage vorgesehen:

® Gesundheit und Internet:
Chancen, Grenzen und Risiken

® weitere hochinteressante
Vortrage und Workshop-
Berichte vom 9. Uberregionalen
NET-Tag

® neue Berichte von
Fachkongressen

® Erfahrungsbericht(e)

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 kénnen, 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.
e o

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 19/2013 ist der

31. Marz 2013
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Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.
Bundesweite Selbsthilfegruppe fiir Patienten und Angehérige

NETZWERK
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

IBAN: DE 25 7636 0033 0000 0699 49
BIC/SWIFT: GENODEF1ER1




