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Angebote und Aktivitaten im Netzwerk NeT

\
® Beratung und Information von Betroffenen und ® Seminare und WeiterbildungsmaBnahmen ‘Ur
Angehdrigen: personlich, Uber Telefon oder E-Mail Patienten, Angehdrige und Arzte | ‘
® Kontakte unter Betroffenen und Angehérigen ® Kontakte und Kontaktvermittlung zu Behandlungszen-
® regionale Ansprechpartner tren flir Neuroendokrine Tumoren und zu fach

e regelmaBige Treffen in Regionalgruppen mit tenten Arzten im deutschsprachigen Raume
Patientenaustausch und facharztlichen Vortragen ~ ® umfangreicher und namhafter Medizinisch-wissen-

e Zeitschrift DIAGNOSENeT mit aktuellen Infor- schaftlicher Beirat . _
mationen fiir Betroffene und Arzte, mit wissen- informative Homepage mit Mitgliederbereich
schaftlichen Beitrdgen und Erfahrungsberichten Online-Newsletter
(kostenlose Zusendung fiir Mitglieder) Facebook-Account

® Informationsbroschiiren zum Krankheitsbild sowie Beitrage zur Forschung tiber Neuroendokrine Tumore

\_/yeitere Ilnformationsmateriali'en offentliches und politisches Engagement
® Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag

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 |

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

il

HETZWERK
n DIAGNOSENeT 31-2019 Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - Niirnberg NE[ZWERW ﬁﬁ




Editorial DIAGNOSEAe7”
Effe/

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

@ nun ist es wieder soweit: Ich darf Sie bei der neuen Ausgabe
der DIAGNOSENeT willkommen heil3en.

Im Schwerpunkt dieses Heftes wollen wir uns mit der Thematik
der Komplementérmedizin befassen. Viele Betroffene fragen
an, was sie zusétzlich zur schulmedizinischen Behandlung
machen kénnen, dabei stoBen sie vielleicht auf ablehnende
~ AuBerungen durch die betreuenden Arzte oder auch auf tiber-
zogene Versprechen von anderer Seite. Mit den Beitrdgen von
Frau Prof. Hubner, Frau Dr. Loffler und Herrn Prof. Matthes auf den S. 22 bis 35 wollen
wir uns dieser schwierigen Thematik néhern.

In diesem Heft stellen sich zwei neue Regionalgruppen vor: Die Regionalgruppe
KéIn-Bonn und die Regionalgruppe Munsterland, mehr dazu auf den S. 13-15 bzw.
. 16und 17.

AuBerdem warten informative Veranstaltungsberichte auf Sie, darunter von der
Regionalgruppenleiter-Fortbildung in Berlin im Januar 2019 (S. 18 bis S. 21), der dies-
jahrigen ,NET to go!“-Veranstaltung im April in Frankfurt (S. 49ff.) und dem Européischen
«  Krebskongress ESMO, der im Oktober 2018 in Mlnchen stattfand (Fortsetzung des
3 Berichtes; der erste Teil war in der letzten Ausgabe enthalten; Teil 2 jetzt S. 39ff.).

Sie finden als Nachlese des letzten Tumortages in Wirzburg einige Workshopmitschrif-
- ten (z.B. von Frau Boeck S. 36 und 37) und nicht zuletzt méchte ich die Gelegen-
" heit nutzen, Sie auf den kommenden Uberregionalen Neuroendokrinen Tumortag des
Netzwerks hinzuweisen, der vom 20.-22.9. in Wetzlar stattfinden wird. Das Programm
L finden Sie auf den S. 6 und 7. Das Programmheft sowie die Einladung zur Mitglieder-
" versammiung liegen bei.

Nun winsche ich eine informative LektUre dieser Ausgabe sowie eine angenehme und
erholsame Sommerzeit.

{Z’jc‘» ﬂ/\\L_

¢ AnjaRinke
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16. Uberregionaler Neuroendokriner Tumortag 20.- 22.09.2019 in Wetzlar

Programm fiir Freitag, 20.09.2019

17:00

Mitgliederversammlung (nur fir Mitglieder)
anschlieBend gemeinsames Abendessen
(auch fiir Nicht-Mitglieder)

Programm fiir Samstag, 21.09.2019

Publik

ab 08:00
09:00-09:10

09:10-09:25
09:20-09:45
09:45-10:05
10:05-10:25

10:25-11:00
11:00-11:30

11:30-12:20

12:20-12:35

12:35-13:00

13:00-14:30

n DIAGNOSENeT 31-2019

Einlass

BegriiBung

Das Netzwerk NeT und seine Aktivititen.
Ein Jahresriickblick

Mdglichkeiten und Grenzen der chirurgischen
Entfernbarkeit von NEN

Nuklearmedizinische Diagnostik und Therapie von NEN:
Octreotidszintigramm, PET, PRRT und SIRT

Die Entwicklung der internistischen Therapie von
Neuroendokrinen Neoplasien: gestern — heute — morgen

Fragen/Podiumsdiskussion mit den Referenten
Kaffeepause

Auf der Suche nach der besten Therapieempfehlung:
Interdisziplindre Tumorboard-Diskussion zur Therapiefindung
in unterschiedlichen Situationen einer neuroendokrinen
Tumorerkrankung — zwei Patienten-Kasuistiken

Kasuistik 1

Kasuistik 2

Interdisziplindres Tumorboard:

Prof. Dr. med. Martin Anlauf , Prof. Dr. med. Samer Ezziddin
Prof. Dr. med. Katharina Holzer, PD Dr. med. Anja Rinke,
Prof. Dr. med. Katja Schlosser

Verleihung des GLORINET-Preises* mit Laudatio

Vortrag des/r GLORINET-Preistragers/-in

Mittagspause (gemeinsames Mittagessen)

Irmgard Babler
Prof. Dr. med. Martin Anlauf

Irmgard BaBler

Prof. Dr. med. Katharina Holzer

Prof. Dr. med. Samer Ezziddin

PD Dr. med. Anja Rinke

Moderation:
PD Dr. med. Christian Fottner

Dr. med. Birgit Cremer
Dr. med. Christine Koch

Laudator:
Prof. Dr. med. Ibrahim Alkatout

renommierte/r NET-Experte/-in

HETIWERK
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14:30-15:30  Workshop-Reihe A (Parallelvortrage)

© Die Bedeutung des pathologischen Befundes fiir Prof. Dr. med. Martin Anlauf
meine Behandlung: Was sagt mein pathologischer Prof. Dr. med. Katja Schlosser
Befund aus? Dr. med. Bjérn Konukiewitz

@ Maglichkeiten und Grenzen der Chirurgie von NEN Prof. Dr. med. Katharina Holzer
(vertiefender Workshop)

© Nachbetreuung bei NEN-Erkrankungen: Wo? Wann? Dr. med. Christine Koch
Wie oft und wie?

@ NET der Lunge und des Thymus: PD Dr. med. Christian Fottner
Diagnostik und Behandlung

15:30-16:00  Kaffeepause

16:00-17:00  Workshop-Reihe B (Parallelveranstaltungen)

© Fragen zur nuklearmedizinischen Diagnostik und Prof. Dr. med. Samer Ezziddin
Therapie (vertiefender Workshop)

® Medikamentdse Therapie von NEN PD Dr. med. Anja Rinke
(vertiefender Workshop)

@ Stellenwert einer gesunden Ernahrung, von Sport und einer  Dr. med. Christine Koch
gesunden Lebensweise bei NEN-Erkrankungen

© ,Mit der Krankheit leben, aber nicht fir die Krankheit leben.”  Aleksandra Gajewska
Wege zur Krankheitsbewaltigung

17:10-17:20 Abschluss Irmgard BaBler

Programm fiir Sonntag, 22.09.2019

09:00-11:00  Erfahrungsaustausch unter Patienten Moderation:
Irmgard Baller

*Der GLORINET-Preis ist ein Ehrenpreis des Netzwerks Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. Vergeben wird er fiir herausragende
Verdienste zum Wohl der Patienten mit Neuroendokrinen Tumoren.

Nahere Informationen zum Programm sowie das Anmelde!orlyular finden Sie auf unserer Internetseite
www.netzwerk-net.de unter Veranstaltungen > Uberregionale Veranstaltungen.

Veranstaltungsort: STADTHALLEN WETZLAR, BriihishachstraBe 2b, 35578 Wetzlar
Wir bitten Sie, Ihre Hotelbuchungen eigenstandig vorzunehmen.

Anmeldung fiir die einzelnen Programmbausteine mit Anmeldeformular bis spatestens 09.09.2019

an das Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e. V., Wornitzstr. 1153, 90449 Nirnberg
Fax-Nr.: 0911/2 55 22 54, E-Mail: info@netzwerk-net.de

NETZWERK n
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Regionalgruppenleiter Weitere Ansprechpartner

Die Kontaktdaten der Regionalgruppenleiter
und weiteren Ansprechpartnern werden aus
Datenschutzgriinden
nur in der Druckversion der DiagnoseNeT
verédffentlicht oder knnen auch iiber die
Geschaftsstelle des Netzwerks NeT

erfragt werden.

Spendenaufruf

NETZWERK

i

NETZWER

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

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

Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V.

IBAN:

DE 25 7636 0033 0000 0699 49
BIC/SWIFT: GENODEF1ER1
Raiffeisen-Volksbank

-

HETZWERK
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Das Netzwerk NeT e. V. freut sich Uiber einen neuen
Vorstand mit vierfacher Besetzung

Nach dem plétzlichen Tod unserer
langjahrigen Vorstandsvorsitzenden
Katharina Mellar, stand eine Neube-
setzung des Vorstands des Netzwerks
NeT e.V. an. Auf der auBerordent-
lichen Mitgliederversammlung am 26.
Januar 2019 im Rahmen der internen
Fortbildungsveranstaltung der Regio-
nalgruppenleiter in Berlin wurde ein
neuer vierkodpfiger Vorstand gewahlt:
Irmgard BaBler, Regina Grube, Sa-
bine Wagner und Udo Krauss bilden
jetzt das neue FUhrungsgremium un-
seres Vereins.

Wer sind die neuen
Vorstandsmitglieder?

Hier sprechen sie einzeln Uber ihre
Bindung zum Netzwerk und ihr Enga-
gement, ihre Téatigkeitsbereiche so-
wie Uber Ziele und Visionen, die in
Zukunft verfolgt werden wollen.

1. Vorstandsvorsitzende ist Irm-
gard BaBler, Arztin fiir Innere Medi-
zin an der Reha-Klinik Bad Oexen.

Sie war bis Januar 2019 stellvertre-
tende Vorsitzende und hat den Verein
Ubergangsweise seit August 2018 in
alleiniger Leitung am Leben erhalten.
Daflr gebdhrt ihr unser gréBter Lob,
Dank und Anerkennung im Namen
des Netzwerks NeT e. V.

lhr Engagement, die neue Tétigkeit
als Vorstandsvorsitzende und den
umfangreichen Aufgabenbereich be-
schreibt Irmgard BaBler folgenderma-
Ben:

,Dass ich durch die auBerordentliche
Mitgliederversammliung zur 1. Vorsit-
zenden des Netzwerks NeT gewahlt
wurde, freut mich sehr. Natdrlich ist

HETIWERK
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Der neu gewéhlte Vorstand (von links): R. Grube, I. BaBler, S. Wagner, U. Krauss

es eine zeitaufwéndige Herausforde-
rung, aber mit meinen drei Mitstrei-
tern im Vorstand lassen sich die viel-
féaltigen Aufgaben gut verteilen und
unsere drei Engel im Bdro in Nurn-
berg mit ihrer langjahrigen Erfahrung
stehen uns unermddlich und gedul-
dig zur Seite.

Eines meiner besonderen Anliegen
ist die Beratung von Betroffenen, vor
allem die Erkldrung und Veranschauli-
chung medizinischer Zusammenhén-
ge und Hintergrtinde. Flr schwierige
Fragestellungen kann ich Rat bei
unseren wissenschattlichen Beirdten
oder anderen erfahrenen Arzten aus
den ENETS-Zentren fr unsere Mit-
glieder einholen.

Mit méglichst vielen Arzten in Kontakt
zu kommen und zu bleiben ist ebenso
ein wichtiger Aspekt. Die Erfahrenen
helfen dem Netzwerk als Vortra-
gende beim Tumortag, bei den Regi-
onalgruppentreffen oder bei anderen

NET-Veranstaltungen. AuBerdem ge-
stalten sie die Zeitschrift DIAGNOSE-
NeT durch das Verfassen von Artikeln
mit. Bei Arzten, die sich noch wenig
mit NEN beschérftigt haben, gilt es
zu informieren und auf das Netzwerk
aufmerksam zu machen, damit sie
ihre Patienten bestmdglich beraten
kénnen.

Zudem besuche ich viele Kongresse
und Symposien zum Thema NET,
um immer auf dem neuesten Stand
der Forschung im Bereich Diagnos-
tik und Therapie zu sein und natdrlich
auch dort die Kontakte zur Arzte-
schaft zu pflegen und neue Unterstit-
zer fur unseren Verein zu gewinnen.
Wenn mdglich, gibt es auf diesen
Veranstaltungen auch einen Prasen-
tationsstand mit Broschtiren und
Informationsmaterialien des Netz-
werks. Uber jeden Kongress wird
anschlieBend ein ausfihrlicher Bei-
trag von mir fir unsere DIAGNOSE-

NeT verfasst.
DIAGNOSENeT 31-2019 n
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Ein anderes Feld ist die Foérderung
der Forschung auf dem Gebiet der
Neuroendokrinen Tumore.

Und nicht zuletzt wollen die Kontakte
zu den Pharma-Unternehmen ge-
pflegt werden, die unser Netzwerk
groBzigig unterstiitzen. Ohne diese
Sponsorengelder kénnte unser Netz-
werk nicht in diesem groBen Umfang
solch einen wertvollen Beitrag fir un-
sere Mitglieder leisten.

Nebenbei planen wir dann noch Pro-
Jjekte wie ,Pilgern mit NET", die be-
sonders viel Vergntigen und erfreu-
liche Aussichten verschaffen. ...Und
die Regionalgruppe OWL will ja auch
noch bedacht sein.

Neben der Volizeitarbeit in der On-
kologischen Rehabilitation ist das
manchmal schon viel, aber es macht
so viel Freude, dass auch immer wie-
der die Energie aufgeladen wird.

Und so hoffe ich, zum weiteren Bli-
hen des Netzwerks NeT meinen Teil
beitragen zu kénnen." (I. BaBler)

Die stellvertretende Vorsitzende
ist Regina Grube aus der Region
Magdeburg. Sie ist seit Jahren Mit-
glied unseres Vereins und mdéchte
sich nun ehrenamtlich engagieren
und die Vereinsaktivitaten tatkraftig
unterstitzen.

sIch bin 65 Jahre alt und war tber
viele Jahre Leiterin eines Lohnsteuer-
hilfevereins und ehrenamtliche Blir-
germeisterin sowie ehrenamtliche
Richterin am Verwaltungsgericht.
Deshalb wird sich meine Arbeit im
Vorstand vorwiegend auf die Finan-
zen, Steuern und Vertrdge konzen-
trieren.

Im September des Jahres 2014 be-
kam ich nach einer Operation die

m DIAGNOSENeT 31-2019

Diagnose Kurzdarmsyndrom, neu-
roendokriner Diunndarmtumor, der
vollstdndig entfernt wurde, jedoch
gab es bereits Lebermetastasen.
Zunédchst verdrangte ich diese Diag-
nose. Im Januar 2015 fahrte man
bei mir eine Therapie durch, die die
Lebermetastasen bekdmpfen sollte,
von der ich heute weiB3, dass sie bei
Neuroendokrinem Tumor untblich ist.
Gegen viele Nachwirkungen kdmp-
fend stellte ich mir nun der Frage:
Was ist eigentlich ein NET? Im War-
tebereich der Nuklearmedizin der
Uniklinik in Magdeburg lag die Zeit-
schrift Diagnose-NET aus! Und damit
war der Weg zum Netzwerk geebnet.

Fortan besuchte ich regelméBig die
Regionalgruppe Thdringen. Hier er-
fuhr ich Hilfe, Unterstitzung, Erfah-
rungsaustausch, stets Antwort auf
meine Fragen. Und vor allem empfing
mich immer eine herzliche familidre
Atmosphére. Dafir bin ich unend-
lich dankbar. Besonders geprégt hat
mich der Satz: Der informierte Pa-
tient lebt ldnger.

Die Treffen der RG Thuringen, die
Tumortage in der Zentralklinik in Bad
Berka sowie die Uberregionalen Tu-
mortage vom Netzwerk zeigten mir
den Weg in eine Zukunft voller Op-
timismus und Willensstarke. Jedem
NET-Patienten mdchte ich folgendes
mit auf den Weg geben: wichtig sind
die Vitamine L und B.

L: Leben, Lebensfreude, Leichtig-
keit, Lachen, Lust, Loslassen, Lie-
be, Lebensmut.

B: Bewegung kérperlicher und
geistiger Art, Beziehungen, die
einem gut tun, Begeisterung.

Patientenorganisationen wie unsere
Selbsthilfegruppe und der damit ver-

Publik

bundene Erfahrungsaustausch sind
Lebenselixier und Motivation fur die
Bewdltigung der Alltage als NET-Pa-
tient.

Die Ideen und Visionen von K. Mellar
sind auch die meinigen: den Men-
schen zu helfen und Mut zu machen,
nicht aufzugeben sowie mein Wissen
und meine Erfahrungen weiterzuge-
ben. Und, durch das NET-Zebra an-
geregt, die Arzte aufmerksam, hell-
hdrig und weitsichtig zu machen fr
das Seltene mit den vielen Facetten. ”
(R. Grube)

Sabine Wagner, Regionalgruppen-
leiterin flr die Region Schwaben,
wurde als weiteres Mitglied im Vor-
stand gewahlt.

,Lange, sehr lange vor meiner Dia-
gnose haben mich nach heutigem
Wissensstand typische Symptome
begleitet, wie Bauchschmerzen,
Durchfélle, Flush. Niemand hatte bei
verschiedenen Untersuchungen et-
was ,gefunden’. Nach meiner Diag-
nose im Jahr 2012 hatte ich am An-
fang das Geftihl, nicht viel wissen zu
wollen, und habe das erstmal auf die
Seite geschoben. Oder anders ge-
sagt tief in Schubladen versteckt.

Ersten Kontakt zum Netzwerk NeT
hatte ich Ende 2013 und im Jahre
2014 besuchte ich meinen ersten
Uberregionalen Tumortag. Von da an
war mein Interesse geweckt und ich
fing an, meine Schublade aufzuma-
chen, um mehr (Gber meine eigene
Diagnose zu erfahren.

Ich besuchte die Regionalgruppe
Schwaben des Netzwerks NeT. Da
der damalige Leiter aus gesundheit-
lich Grinden das Ehrenamt aufge-
ben musste, war es Katharina Mellar,
die mich gebeten hatte, dieses Amt

HETIWERK
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zu Ubernehmen. Es war mir wichtig,
dass es fur die Betroffenen vor Ort
weiterhin die Mdglichkeit gab, sich
zu informieren. Wenn auch nicht in
einem NET-Zentrum, aber mit sehr
erfahrenen und engagierten NET-
Arzten.

Es ist der Austausch mit anderen
Betroffenen, dem persénlichen, ja
fast schon familidren Kontakt zu den
Arzten, wo man sehr viele Tipps und
Informationen erhélt. Deswegen sind
auch die Regionalgruppen vor Ort
wichtig fur Patienten und Angeho-
rige, denn die sind auch Betroffene,
aber anders eben.

Der Tod unserer langjéhrigen Vor-
standsvorsitzenden hat uns alle tief
getroffen, aber an ein Aufgeben hat-
te ich NIE gedacht. Nein, das war zu
keiner Zeit eine Option. Im Gegenteil,
mir war klar, dass das Lebenswerk
von Katharina Mellar am Leben erhal-
ten werden muss. Das war auch der
Grund, warum ich mich fir ein Mitwir-
ken im Vorstand entschieden habe.

Es ist mir persénlich ein sehr wich-
tiges Anliegen, dass wir weitere nie-
dergelassene Arzte wie z. B. Gas-
troenterologen und Internisten und
Kliniken fir unser Netzwerk gewinnen
und Uber unsere doch seltene Tumo-
rerkrankung informieren und sensibi-
lisieren. ,Wenn du Huftritte hérst,
denk nicht nur an Pferde, sondern
auch an Zebras’ — unsere Anre-
gung, wenn sich unklare Symptome
nicht ,erkldren’ lassen”. (S. Wagner)

Udo Krauss, Regionalgruppen-
leiter der RG Berlin-Branden-
burg, ergénzt als weiteres Mitglied
den Vorstandskreis.

Llch bin 71 Jahre alt und bin selbst
Betroffener seit 2014 mit einem NET
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am Pankreas sowie einer hohen
Tumorlast in der Leber. Trotz meiner
Krankheit habe ich Spal3 daran, wei-
terhin beruflich tétig zu sein und aktiv
Sport zu treiben.

Ich bin 2017 zum Netzwerk gekom-
men aufgrund eines Telefonats mit
der damaligen Vorsitzenden Frau
Katharina Mellar, wo ich sie um Rat
wegen meiner NET-Erkrankung ge-
fragt hatte. Durch das ausfuhrliche
Gesprédch mit ihr hat sie entschei-
dend dazu beigetragen, dass ich die
richtige Therapie fir mich gefunden
habe. Die Arbeit der Selbsthilfeorga-
nisation und das Engagement von
Katharina Mellar haben mich im Lau-
fe der Zeit dann derart beeindruckt,
dass ich den Wunsch hatte, mich
auch in das Netzwerk aktiv einzu-
bringen. Im Mai 2017 habe ich mich
dann bereit erklart, mich um die Regi-
on Berlin-Brandenburg zu kimmern.

Im Mittelpunkt meines Handelns
sehe ich die Bewdltigung gesunadheit-
licher Themen und Probleme unserer
Mitglieder. Gegenseitige Hilfe und
Beratung, die Mdéglichkeit, tber Ge-
fihle und Probleme offen sprechen
zu kbnnen, sowie soziale Kontakte
auf- und auszubauen.

Kidmmern mdéchte ich mich auch um
die Neugestaltung und Modernisie-
rung unserer Homepage, um durch
mehr Struktur, einer leichten Aufbe-
reitung und Verflgbarmachung von
Informationen, einen aktuellen Uber-
blick Gber Therapien, Arzte, NET-
Zentren etc. fir unsere Mitglieder zu
bieten.

Ein weiteres Anliegen ist flir mich die
Mitgliedergewinnung und Sichtbar-
machung unseres Netzwerks gegen-
Uber Arzteschaft, Krankenkassen und
politischen Meinungsbildnern. Bun-
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desweit hat die Anzahl der Selbst-
hilfegruppen und -organisationen
zu fast jedem gesundheitlichen und
sozialen Thema sehr stark zugenom-
men. Insofern ist es fur uns wichtig,
dass wir Wege finden, mit unserem
im Vergleich seltenen Krankheitsbild
und nicht so starken Mitgliederzahl
doch eine entsprechende Aufmerk-
samkeit in der Offentlichkeit zu errei-
chen.

Ich freue mich auf die Zusammen-
arbeit mit meinen Kolleginnen und
hoffe, dass wir das Erbe von Katha-
rina Mellar in ihrem Sinne erfolgreich
weiterfihren.” (U. Krauss)

Die Visionen und Ziele fUr unser Netz-
werk sind, dass wir es schaffen, dass

® Menschen mit NET friihzeitiger
diagnostiziert werden,

* mehr Arzte sich fiir NET
interessieren und engagieren,

* Patienten gleich nach der
Diagnose mit den wichtigsten
Informationen Unterstiitzung
bekommen,

* Menschen mit der Diagnose
NET sich nicht allein gelassen
fiihlen.

Gemeinsam als Team, Vorstand und
Mitarbeiter in der Geschaftsstelle in
Ndrnberg, die auf einen reichen Er-
fahrungsschatz zurtickgreifen kén-
nen und sich unermddlich einsetzen,
schauen wir gut aufgestellt auf eine
erfolgreiche Zukunft fir unseren Ver-
ein.

Vor Ort leisten unsere Regional-
gruppenleiter eine hervorragende
Arbeit und haben das Ohr an unseren
Mitgliedern. Und nicht zuletzt lebt der
Verein durch aktive Mitglieder.

lhr Viorstand

DIAGNOSENeT 31-2019 m
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—————— Abschied von Christa Wirth ———

Mit grofler Betroffenheit haben wir vom Tod unserer
geschitzten Regionalgruppenleiterin Christa Wirth
erfahren.

Sie leitete mit groflem Engagement und Herzens-
wirme zusammen mit Eugen Raab die Regionalgruppe
Miinchen. Immer hatte sie ein offenes Ohr fiir alle
Mitglieder, die das Gespriach mit ihr suchten. Sie war
voller Optimismus und Lebensfreude - eine echte
NET-Mutmacherin fiir alle Betroffenen und deren
Angehérige.

Leider schritt ihr Neuroendokriner Tumor trotz aller
Behandlungen ungewdhnlich schnell fort. Noch vor
wenigen Monaten hatten wir sie voller Tatendrang

Als Gott sah, dass der weg zu Lang, der Hitgel zu
steil, das Atmen zu schwer wurde, Leote er selnen
e s Arm L sie Ll sprach: ,Komm heinm.”

Natiirlich wissen wir alle um unsere Endlichkeit

und doch ist jedes Mal der Schmerz grof}, wenn
uns liebgewordene Menschen, Freundinnen und
Freunde auf dem auch uns vorbestimmten Weg
vorausgehen.

Wir werden sie mit Dankbarkeit in Erinnerung
bewahren.

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

getroffen.

Wir nehmen Abschied auch von Dr. Peter Causemann,
unserem geschitzten Regionalgruppenleiter Wiirzburg.

Dr. Causemann bekam seine Diagnose in einer Zeit, wo NET noch
nicht so vielen Arzten bekannt war. Er lebte dennoch mit seinem
Tumor nach erfolgreicher OP und verschiedenen Therapien insge-
samt iiber 22 Jahre. Als es 2014 zu einem Tumorwachstum kam, konnte
man diesen fiir eine Zeit mit einer PRRT-Therapie eindimmen. Leider
ergaben sich in den letzten Jahren Schwierigkeiten und andere Erkran-
kungen, die bedauerlicherweise nicht mehr bekimpft werden konnten,
sodass er auch die Regionalgruppenleitung vor einiger Zeit aufgeben

musste.
Wir verlieren einen tatkriftigen und stets hilfsbereiten Freund.

Mit tiefer Betroffenheit sprechen wir der Familie unser herzliches
Beileid aus und wiinschen viel Kraft und Hoffnung fiir die Zukunft.

HETZWERK
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GroB3e Resonanz auf die Grindungsveranstaltung

der RG Koln-Bonn

Die Erdéffnungsveranstaltung fur
Betroffene, Angehdrige und ande-
re Interessierte aus der Region in
Zusammenarbeit mit dem Centrum
fur Integrierte Onkologie (CIO
K6In) am Uniklinikum Kéln fand am
20. Mérz 2019 statt.

Fast 90 Teilnehmer sind der ge-
meinsamen Einladung des Netz-
werks Neuroendokrine Tumoren
e. V. und der Uniklinik Koln gefolgt.

Dr. med. Birgit Cremer, hé-
mato-onkologische Leitung der
Spezialsprechstunde fir Neu-
roendokrine Neoplasien, stellte
das CIO (Centrum fir inte-
grierte Onkologie) als gemein-
same Gestaltung der universi-
taren Krebszentren Koln, Bonn,
Aachen und Dusseldorf vor. Die
Kooperation der Unikliniken Kéln
und Bonn besteht bereits seit eini-
gen Jahren, die Unikliniken Aachen
und Dusseldorf sind neu hinzuge-
kommen. Wie sich die Zusammen-
arbeit des ,ClO-Kleeblatts” gestal-
ten wird, ist derzeit in Entwicklung.
Fur die Patienten bedeutet diese
gemeinsame Gestaltung, dass in

Dr. med. Birgit Cremer bei ihrem Vortrag

HETIWERK

ik NETZWERKAL7  Tel.:0911/25 28 999 - E-Mail: info@netzwerk-net.de - www.netzwerk-netde

NETZWERKAG7
-_

#| l.
h
.

Von links: RG-Leiterinnen Stefanie Mauve und Edith Hoher, Vorstandsmitglied Udo Krauss,

Dr. Birgit Cremer, Prof. Dr. M. Schmidt

allen vier Kliniken nach gleichen
Standards und untereinander ver-
netzt behandelt wird. Sie erlau-
terte die interdisziplinare Versor-
gung eines Patienten im CIO im
Rahmen der Spezialsprechstun-
de fur Neuroendokrine Neopla-
sien, die Tumorboards und stellte
die Funktion der Patientenlotsen
vor. Diagnostik, Labor, Studien
und Operationen sind ver-
netzt mit Strahlen- und syste-
mischen Therapien, Psychoonko-
logie, onkologischer Trainingsthe-
rapie (OTT) und Selbsthilfegrup-
pen. Mitte 2019 wird die neue
groBe ClO-Ambulanz fertiggestellt
und ein Umzug innerhalb des Kilini-
kums steht an.

Dr. Cremer referierte umfas-
send zu den Ablaufen des inter-
disziplindren Tumorboards, der
nuklearmedizinischen sowie der
gastroenterologischen Diagnostik

und Therapie, den verschiedenen
hamato-onkologischen Therapie-
maoglichkeiten und den vielfaltigen
onkologischen Konzepten.

Sie gab ihrer Freude Ausdruck,
dass es nun am Standort KoéIn-
Bonn eine Regionalgruppe des
Netzwerks NeT gibt, und wies da-
rauf hin, welch wichtiger Baustein
eine Selbsthilfegruppe im Gesamt-
behandlungskonzept darstellt.

Prof. Dr. med. Matthias
Schmidt, Facharzt fir Nuklear-
medizin, stellte die Funktionsweise
und die Moglichkeiten der Peptid-
rezeptor-Radionuklidtherapie
(PRRT) dar. Er erklarte, wie nuklear
medizinische Bildgebung und
Therapie funktionieren, berich-
tete aus den Anfangen dieser
Methode. Auch erdérterte er die
Entwicklungen der bildgebenden

DIAGNOSENeT 31-2019 m
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Prof. Dr. med. Matthias Schmidt stellte
die Funktionsweise und die Méglichkeiten
der Peptidrezeptor-Radionuklidtherapie
(PRRT) dar.

Geréte, was sowohl Untersu-
chungsdauer als auch detailreiche
Ansichten angeht. Prof. Schmidt
zeigte anhand eines Modells, wie
das intravends gespritzte Medi-
kament innerhalb von Minuten
am Tumor ankommt und wie die
PRRT in Kdln durchgefthrt wird.
Sehr interessant waren seine Er-
klarungen, warum bei der Durch-
fihrung dieser Therapie aufgrund
der Halbwertzeit des Lutetiums ein
minutengenauer Ablauf notwendig
ist. Viele Patienten werden nun die
Wartezeiten sicher wesentlich ge-
duldiger ertragen.

Publik

Er erlauterte ausfuhrlich die Mog-
lichkeiten, wies aber auch ein-
dringlich auf die nicht zu unter-
schatzenden Langzeitschaden der
Therapie — insbesondere die eines
myelodysplastischen Syndroms,
einer schwerwiegenden Erkran-
kung des Knochenmarks - hin.

Prof. Schmidt widmete seinen Vor-
trag unserer ehemaligen Vorsitzen-
den Katharina Mellar und wunsch-
te der neuen Regionalgruppe einen
erfolgreichen Start und viel Erfolg.

Edlith Hohner

Wir freuen uns sehr, dass wir zwei unserer Mitglieder daflr gewinnen konnten, die Leitung fur eine neue Regional-
gruppe in der Region Kéln-Bonn zu tbernehmen. Die neue Regionalgruppe wird geleitet von Edith Hohner und

Stefanie Mauve.

Die Regionalgruppenleiterinnen der RG Kéln-Bonn stellen sich vor

,Mein Name ist Edith Hohner. Ich
bin 60 Jahre alt und erhielt vor zehn
Jahren die Diagnose eines Neuro-
endokrinen Tumors, der bereits
weit metastasiert war. Zum dama-
ligen Zeitpunkt hatte ich schon seit
etlichen Jahren immer mal wieder
unklare Bauchschmerzen, Durch-
félle, viele Hitzewallungen und eine
Alkoholunvertraglichkeit entwickelt.
Das wurde von den behandelnden
Arzten lange als Wechseljahres-
beschwerden oder auch Magen-
geschwdr, Blinddarmentzindung,
Reizdarmsymptom und &hnliches
diagnostiziert.

Nach einem harmlosen kleinen
operativen Eingriff stand die (Zu-
falls-)Diagnose ,Neuroendokriner
Tumor® im Raum, die sich in den
kommenden Wochen und vie-
len weiteren Untersuchungen zu
einem weit metastasierten und

m DIAGNOSENeT 31-2019

viele Organe befallenen Ungeheuer
entwickelte. Es zog mir zundchst
den Boden unter den FlBen weg,
wenig hilfreich war in dieser Situa-
tion mein damaliger Onkologe, der
meinte, ich solle die Zeit nutzen,
die mir noch bliebe.

In der Uniklinik, wo ich als Pa-
tientin vorstellig wurde, war man
auch einhellig der Meinung, bei der
ausgepragten Tumorlast sei eine
Operation nicht mehr mdéglich.

Ich wollte das so nicht hinnehmen
und suchte in schlaflosen Néch-
ten im Internet nach Informationen
zur Art der Erkrankung und nach
Arzten, die sich damit auskannten.
Ich stieB auf das Netzwerk NeT
und Frau Dr. Rinke in Marburg, die
mich in einem freundlichen und
Mut machenden Telefonat an Prof.
Goretzki in Neuss verwies.

e

Edith Hohner

So entstand der Kontakt zu Prof.
Goretzki und Prof. Starke, denen
ich mein gutes Leben der letzten 10
Jahre zu verdanken habe. Ich wur-
de 2009 von Prof. Goretzki umfang-
reich operiert, Tumore an Dickdarm
und Dinndarm, Leber und Pankreas
wurden entfernt, es verblieben aber
auch Metastasen, besonders in der
Leber und diverse Weichteilmeta-
stasen. Professor Starke hat mich in
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den letzten 10 Jahren weiter betreut,
mich durch meine Kontrollen und
Nachuntersuchungen gefthrt, mich
mit seiner Empathie und Souverani-
tat beeindruckt. Ich bin traurig, dass
er nicht mehr zur Verfugung steht -
gbnne diesem groBartigen Arzt und
Menschen aber von Herzen seine
wohlverdiente Rente und winschte,
es gabe mehr seiner Art.

Zu meinem Leben gehorten im-
mer Tiere: Hunde, Katzen, Meer-
schweinchen und allerlei weiteres
Getier. Besonders meine Hunde
hatten in den vergangenen Jahren
einen durchaus therapeutischen
Stellenwert. Keine Reha-MaBnah-
me hatte mich so schnell wieder
fit machen kénnen, wie es meine
Hunde konnten, meine Katzen er-
setzten jeden Psychologen, wenn
neue Metastasen oder Katastro-
phen-Nachrichten dunkle Wolken
aufziehen lieBen.

Seit 2009 bin ich Mitglied im Netz-
werk NeT, besuchte einige Veran-
staltungen, las die DIAGNOSENEeT,
war aber eher inaktiv, mir ging es
gut und ich wollte mich nicht mehr
als notig mit meiner Krankheit be-
schéftigen.

10 gute Jahre lebe ich nun mit der
Erkrankung und denke, es ist an der
Zeit, meine Erfahrungen weiterzuge-
ben, meine Hilfe anzubieten, Mut zu
machen und das Netzwerk in sei-
ner groBartigen Aufgabe zu unter-
stltzen: Patienten und Angehdrige,
aber auch Pflegende und Arzte zu
erreichen und zusammenzubringen
mit der beispiellos umfangreichen
Sammlung von Informationen zu
Therapien, NET-Krankheitsvarianten,
Adressen, Arzten und Zentren, Stu-
dien, Medikamenten und neuen For-
schungsergebnissen.”
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Stefanie Mauve,
stellvertretende Regional-
gruppenleiterin Kéin-Bonn

,lch bin Steffi Mauve (Jahrgang
1968), in Dorsten groB3 geworden
und habe die letzten vier Jahr in
Bonn gelebt, bevor ich mit meinem
Mann Ende 2018 nach Straelen an
den Niederrhein gezogen bin.

Bereits zu unserer Krefelder Zeit
vor zehn Jahren hatte ich immer
wieder sehr starke, plotzlich auftre-
tende Schmerzen im Bauchraum
— bis hin zum Darmverschluss.
Umfangreichste Untersuchungen
konnten jedoch nie die Ursache er-
mitteln.

Im September 2017 wurde ich
wegen unertraglicher Schmer-
zen (aber ohne klaren morpholo-
gischen Befund) notfallmaBig ope-
riert. Der histologische (feingeweb-
liche) Befund des entnommenen,
30cm langen Teils des Dunndarms
und angrenzender Lymphknoten
war fir mich und die ganze Familie
ein riesiger Schock: Neuroendokri-
ner Tumor!

Nachfolgende DOTATOC-PET-
und PET-CT-Untersuchungen
(Johanniter KH und Uniklinik Es-
sen) zeigten dann aber keine Auf-
falligkeiten. Auch die zuné&chst
erhohten 5-HIES-Werte sind aktu-
ell im normalen Bereich. Insofern
fhle ich mich nicht nur gesund,
sondern bin auch dem Chirurg am
Johanniter Krankenhaus in Bonn
unendlich dankbar, dass er so um-
sichtig die befallenen Lymphknoten
entfernt hat.

In der Rehaklinik in Bad Oexen
lernte ich unsere 1. Vorstandsvor-
sitzende Irmgard BaBler kennen,
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Stefanie Mauve

die mich fur die Mitarbeit im Netz-
werk NeT motivierte.

Ich freue mich, als stellvertretende
Leiterin der Regionalgruppe Koéin-
Bonn zu einem regen Informa-
tions- und Erfahrungsaustausch
innerhalb der Gruppe beitragen zu
kdnnen.”

Das Netzwerk NeT freut sich sehr
auf die Zusammenarbeit. Durch
das Engagement dieser neuen
Regionalgruppenleiterinnen, so-
wie von Sandra von Scholl aus
dem Mdunsterland, gelingt es uns
nun, unseren Mitgliedern aus dem
groBen Niederrhein drei unter-
schiedliche Orte des Austausches
und der Information im Bereich
NET anzubieten.

Auf viele tolle Veranstaltungen und
gute, ermunternde Gesprache!

Das nachste Treffen mit medi-
zinischem Thema und fachlichem
Vortrag ist fir den Sommer ge-
plant.

Edith Héher

Stefanie Mauve
Dana Wehr
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Erfolgreicher Start der Regionalgruppe Miinsterland

Am 12. Marz 2019 fand in Manster
die groBe Griindungsveranstaltung
der Regionalgruppe Minsterland
statt.

Sandra van Scholl wird diese
Patientengruppe leiten und das
Netzwerk ist sehr dankbar tber
die tatkraftige Unterstitzung fUr die
Region MUnster.

Wir freuen uns sehr Uber die Zu-
sammenarbeit mit erfahrenen NET-
Experten vom Universitatsklinikum
MUnster.

,NET ist eine seltene Erkrankung
mit vielen unterschiedlichen Ge-
sichtern”, erklart Dr. med. Elena
Vorona, Oberarztin in der Klinik fur
Gastroenterologie und Hepatolo-
gie des UKM sowie Bereichsleite-
rin fir den dortigen Schwerpunkt
Endokrinologie. Die Besonderheit
dieser Tumoren, die sich Uberwie-
gend im Magen-Darm-Trakt finden,
ist ihre Struktur. Die Zellen weisen
zum einen eine starke Ahnlich-
keit zu endokrinologischen Zellen
auf — das heiB3t, sie kdnnen selber
Hormone produzieren. Zum an-
deren &hneln sie neurologischen
Zellen. ,Die Behandlung der NET
stellt eine interdisziplindre Heraus-
forderung dar”, betont Dr. Vorona.
Es sei wichtig, dass die Teamarbeit
von z. B. Endokrinologen, Onkolo-
gen, Chirurgen, Nuklearmedizinern
und Strahlentherapeuten gut funk-
tioniere. ,Nur zusammen kommt
man weiter!”

Dr. Vorona betreut mit ihrem Kol-
legen OA Dr. med. Reinhold
Gellner die NET-Patienten in der
Sprechstunde Endokrinologie.

m DIAGNOSENeT 31-2019

Prof. Dr. med. Andreas Pascher,
Klinikdirektor der Allgemeinchirur-
gie, referierte Uber chirurgische Ver-
fahren bei NET. An anschaulichen
Beispielen verdeutlichte er die Ent-
scheidungsprozesse, die chirur-
gischen Eingriffen vorausgehen und
im Tumorboard sorgféltig interdiszi-
plindr, also fachertbergreifend ab-
gewogen werden.

Prof. Pascher teilte mit, dass das
UKM eine Zertifizierung als ENETS-
Zentrum anstrebt.

Ao

Sandra van Schéll (2. von links) und die NET-Experten Prof. Dr. Andreas Pascher,

Prof. Dr. med. Kambiz Rahbar,
Oberarzt an der Klinik fur Nuklear-
medizin, stellte die diagnostischen
und therapeutischen Mdglichkeiten
der Nuklearmedizin zur Behandlung
von NET dar. Diesen Zertifizierungs-
prozess habe er an der Charité
Berlin, dem ersten deutschen
ENETS-Zentrum, begleitet. Diese
Erfahrung mdchte er nun auch in
Mdnster einbringen.

Dr. Reinhold Gellner, Dr. Elena Vorona, Prof. Dr. Kambiz Rahbar
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An Beispielen aus der Praxis erlau-
terte er die Empfehlungen der Leit-
linien, Mdglichkeiten bildgebender
Verfahren (z. B. PET/CT) und ziel-
gerichteter interner Strahlentherapie
(z.B. PRRT).

Abschlieend bedankte sich Hans-
Joachim Naumann, RG-Leiter
Niederrhein, bei den Teilnehmern
und insbesondere bei den anwe-
senden Arzten sehr herzlich fiir die
Unterstltzung.

Er versicherte, dass die RG Muns-
terland (UKM), Niederrhein (Unikli-
nikum Essen) und KdéIln/Bonn
(Uniklinikum KoéIn) eng zusammen
arbeiten werden, um den Betrof-
fenen im westdeutschen Raum
durch thematisch und zeitlich ab-
gestimmte Veranstaltungen ein
umfassendes Angebot zu ermdg-
lichen.

Selbstverstandlich sei es flr unsere
Mitglieder moglich, alle Veranstal-
tungen der verschiedenen Regio-
nalgruppen zu besuchen.

Hans-Joachim Naumann

Sandra van Schoéll, Regional-
gruppenleiterin der neuen RG
Miinsterland, stellt sich vor

,Das kommt bestimmt vom Stress.*
Als Sandra van Scholl vor gut zwei
Jahren immer mal wieder unter
Bauch- und Ruckenschmerzen litt,
ahnte sie zunachst nichts Béses.
Erst als wahrend des gemeinsamen
Herbsturlaubs mit ihrem Mann
starke Koliken auftraten, ging die
heute 43-Jahrige zu ihrem Hausarzt,
um die Ursachen abklaren zu lassen.
Die ersten Untersuchungen liefer-
ten keine eindeutigen Ergebnisse.
Doch im Juni vergangenen Jahres
erhielt van Schall die erschreckende
Diagnose: ein Neuroendokriner Tu-
mor (NET) am Ubergang zwischen
Bauchspeicheldrise und Zwolf-
fingerdarm. ,Ich habe erst mal eine
Mauer um mich gebaut”, erinnert
sich die Mutter von drei Kindern an
diese schwierige Zeit. ,Heute weil3
ich, dass das falsch warl“ Deswegen
z6gerte van Schdll nicht lange, als
sie von Mitgliedern der Selbsthilfe-
gruppe des Netzwerks NeT e. V. ge-
fragt wurde, ob sie die Leitung einer
neuen Regionalgruppe Munsterland
Ubernehmen warde.

Wir sagen DANKE

firs Netzwerk NeT beenden.

anschlieBender Berichterstattung.

alles Gute und viel Erfolg.

Christian Schulze Kalthoff, der langjahrige Redakteur unserer Zeit-
schrift, wird im Sommer 2019 aus beruflichen Griinden seine Tétigkeit

Wir schauen voller Freude auf viele Jahre vertrauensvoller Zusammen-
arbeit zurtick. Wir bedanken uns fur die sehr gute und verlassliche
Arbeit, die erbrachten Redaktions- und Rechercheleistungen sowie
das hohe Engagement beim jahrlichen Uberregionalen Tumortag mit

FUr die Zukunft winschen wir Herrn Schulze Kalthoff, der Uber viele
Jahre zur positiven Entwicklung der DIAGNOSENeT beigetragen hat,

Der Vorstand
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Dass das nicht nur fur die medizi-
nische Versorgung gilt, stellte Sandra
van Scholl wahrend der Reha fest.
Hier erfuhr sie von den Angeboten
des Netzwerks NeT. ,Auch nach-
dem der Tumor bei einer OP entfernt
werden konnte, hatte ich noch viele
Fragen. Gerade weil die Erkrankung
S0 selten ist, es also nur wenige Be-
troffene gibt, ist es wichtig, dass wir
uns zusammenschlieBen — uns ge-
genseitig austauschen und helfen!”,
so van Schall.

Die neue Regionalgruppe Muns-
terland bietet unseren Mitgliedern die
Moglichkeit Uber kurze Wege zu In-
formationen und Austausch zu kom-
men. ,Bisher mussten die Patienten
aus gesamt Nordrhein-Westfalen bis
zum Niederrhein fahren, um dort An-
schluss zu finden”, erzahlt Sandra
van Schéll. ,Mit der Aufsplittung der
groBen NRW-Gruppe in mehrere
kleinere Regionalgruppen wollen wir
mdglichst vielen die Teilnahme an
unseren Treffen ermdglichen.”

Sandra van Schéll
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Bericht von der Regionalgruppenleiter-Fortbildung

2019 in Berlin

Die jahrliche Tagung der Regional-
gruppenleiter fuhrte uns dieses
Mal vom 25.-27. Januar 2019 in
die geschichtstrachtige Hauptstadt
Berlin. Das Programm unserer inter-
nen Fortbildung war ,voll bepackt*,
da unter anderem auch die auBer-
ordentliche Mitgliederversammlung
mit Neuwahl des Vorstands am
Samstag anstand. Wir méchten uns
an dieser Stelle bedanken bei den
anwesenden Mitgliedern, die durch
ihre Teilnahme unserem Netzwerk
unterstitzend zur Seite standen.

Freitag gegen 14 Uhr trafen alle
Teilnehmer in unserem Tagungs-
hotel, dem Inklusionshotel Rossi,
unter der Tragerschaft vom SOS-
Kinderdorf in Berlin, ein. Nach einer
kurzen BegriBungsrunde brachen
wir zu einem entspannten Spazier-
gang auf, der uns in die Charité Uni-
versitatsmedizin Berlin in der Invali-
denstraBe flhrte.

Hier wurden wir herzlich von Prof.
Dr. med. Bertram Wiedenmann,
Direktor Medizinische Klinik mit
Schwerpunkt Hepatologie und
Gastroenterologie (einschl. Arbeits-
bereich Stoffwechselerkrankungen)
empfangen, der uns in die Entste-
hungsgeschichte des Integrativen
Tumorzentrums Charité Com-
prehensive Cancer Centers ein-
fuhrte. Konkreter beschrieb er die
Schwerpunkttatigkeiten des Tu-
morzentrums CCCC als erstes
zertifiziertes ENETS-Zentrum flr
Neuroendokrine Tumoren (Cam-
pus Virchow und Campus Mitte)
in Deutschland. Seit 2009 ist das
CCCC Berlin eines der flihrenden
ENETS-Exzellenz-Zentren, wovon

m DIAGNOSENeT 31-2019

Netzwerk NeT e.V.: Vorstand, RG-Leiter/-innen und Geschéaftsstelle

es mittlerweile 50 in 15 L&ndern
Europas und 2 extraeuropaischen
L&ndern (USA, Australien) gibt.

Das Ziel eines zertifizierten ENETS-
Zentrums ist es, eine umfassende
Behandlung der Patienten durch
eine kontinuierliche fachtlibergrei-
fende, wissenschaftlich aktuelle,
medizinisch-technisch hochwertige
Diagnostik und Therapie fur NEN-
Patienten zu bieten. Zudem werden
die Aus- und Weiterbildung sowie
wissenschaftliche Weiterentwick-
lung (Translation, also die facher-
libergreifende Ubertragung vorkli-
nischer Forschung in die klinische
Entwicklung, Klinik, Versorgung) mit
nationalen und internationalen Koo-
perationen sehr groB geschrieben.
Das dient der modernen, zeitnahen
Versorgung der NET-Patienten und
der Verbesserung der Prognose
und der Lebensqualitat der Betrof-
fenen.

Was macht ein zertifiziertes ENETS-
Zentrum aus? Vor allem die Inter-

disziplinaritat — das bedeutet
erfahrene Pflegekrafte und Arzte/
innen verschiedener Disziplinen —
Endokrinologie, Chirurgie, Nuklear-
medizin, Gastroenterologie, Onko-
logie, Radiologie und Pathologie
sind hier vertreten und arbeiten
eng miteinander. Diese Zusam-
menarbeit erlaubt es im Rahmen
eines wochentlich stattfindenden
NET-Tumorboards, ein geeignetes
Behandlungskonzept zu erstellen,
durch die Einbeziehung von Spe-
zialisten aus jedem medizinischen
Fachgebiet mit viel Fachwissen und
Erfahrung im Bereich NET. Somit
wird eine optimale Therapie in
Ubereinstimmung mit aktuellen Er-
kenntnissen aus Wissenschaft und
Forschung sichergestellt.

Die multidisziplinaren Tumor-
konferenzen finden einmal pro
Woche statt und dauern ca. ein-
einhalb Stunden. Erstvorstellungen,
Zweitmeinungen, Félle vor der
Therapie und nach der Operation
werden hier besprochen und fur
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Abb. 1: Struktur eines ENETS Center of Excellence

jeden Patient wird ein Protokoll er-
stellt, in dem alle Befunde, Bilder
und histologischen (feingeweb-
lichen) Untersuchungsergebnisse
festgehalten werden. Ausgehend
von den Ergebnissen des Protokolls
werden entsprechende Therapien
bzw. Therapie&dnderungen veran-
lasst, die dann beobachtet und be-
urteilt werden.

Patienten haben die Moglichkeit
ihre Befunde und sonstigen Unter-
lagen fur die Fallvorstellung an das
interdisziplindre NET-Tumorboard-
Team per E-Mail zu schicken an:
net-sprechstunde@charite.de.

Die Entscheidungsgrundlage bil-
den die ENETS-Leitlinien und die
deutsche S2K-Leitlinie Neuro-
endokrine Tumoren (letzte Bearbei-
tung 3/2018), bei deren Erstellung
unter anderem Prof. Dr. med. Wie-
denmann, PD Dr. med. Anja Rinke
und Prof. Dr. med. Marianne Pavel
mitgewirkt haben.

Die Leitlinien haben das Ziel, ge-
meinsam mit den verantwortlichen
Fachgebieten und den betroffenen
Patienten neue und bewahrte

HETIWERK
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diagnostische Behandlungs-
optionen zu bewerten und op-
timierte Vorgehensweisen unter
besonderer Berlcksichtigung der
individuellen Patientenrisiken (Be-
gleiterkrankungen) zu entwickeln.

DIAGNOSEfe7

Die Anzahl der NET-Neuerkran-
kungen (Primarfalle) steigt jedes
Jahr an und diese treten Uber-
wiegend im Magen-Darmtrakt auf
(Abb. 2). Immer héufiger werden
auch sogenannte CUP-Tumoren
diagnostiziert, wo der urspringliche
Tumor nicht gefunden wird. Die ver-
schiedenen Gradings (Abb. 3), das
heiBt die Einteilung nach dem Grad
der Bosartigkeit, sowie die Funktio-
nalitat (Abb. 4) der Tumoren werden
hier beispielhaft statistisch veran-
schaulicht fUr das Jahr 2018. Pro
Jahr sind es insgesamt 150-200
Patienten, die an der Charité mit
NET neu diagnostiziert, untersucht
oder behandelt werden.

Ein zertifiziertes ENETS-Zentrum
unterzieht sich alle 3-5 Jahre ei-
ner externen Priifung - ein so-
genanntes Europdisches Audit
durch die ENETS, anhand eines

Neue NET-Patienten
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sehr ausfuhrlichen Kriterienkatalogs
der Evaluierung, also der Uberprii-
fung und Bewertung. Alle drei Jahre
findet auch eine Prifung der Deut-
schen Krebsgesellschaft, die nichts
direkt mit ENETS zu tun hat, statt.
Prof. Wiedenmann informierte uns
anschlieBend Uber die aktuell lau-
fenden klinischen Studien im Be-
reich NET, explizit aus dem Bereich
der Inneren Medizin und Gastroen-
terologie — mehrere fur Pankreas-
NET, Magen-NET, Danndarm-NET.
Uber die Ergebnisse informieren wir
dann zu gegebener Zeit auf unserer
Homepage.

Es gibt eine NET-Ambulanz in-
klusive Beratung und Behandlung
von Patienten und Patientinnen
mit Neuroendokrinen Tumoren und
NET-Sprechstunden ab dem 1.
April 2019 sowohl am Campus
Charité Mitte als auch am Cam-
pus Virchow. Zusatzlich bietet
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Prof. Wiedenmann eine Privat-
sprechstunde fur Neuroendokrine
Tumorerkrankungen an. Die Ter-
mine und Kontaktdaten sind auch
auf der Homepage zu finden un-
ter hepatologie-gastroenterologie.
charite.de > Fur Patienten > Ambu-
lante Behandlung > Sprechstunde
Neuroendokrine Tumorerkran-
kungen.

Im Anschluss an den sehr inte-
ressanten und aufschlussreichen
Einblick in die Arbeit des NET-Zen-
trums Charité Berlin erzahlte uns
Prof. Dr. Ulrich Keilholz, Direktor
des CCCC, von der Entstehungs-
geschichte des Tumorzentrums in
Berlin, angefangen mit einzelnen
armlichen Krebs-Baracken bis zum
heutigen hochmodernen integra-
tiven Tumorzentrum der Charité.

Hier wird eine umfassende Préazi-
sionsmedizin verfolgt. Molekulare

Publik

Tumordiagnostik und interdiszipli-
nare Therapie sowie hochwertige
technische Ausstattung zeichnen
das Zentrum aus. Forschung mit
zahlreichen klinischen Studien mit
neuen Medikamenten und Behand-
lungsprinzipien wird hier seit Jahren
erfolgreich betrieben.

Das CCCC ist die erste koordi-
nierende Anlaufstelle fiir Pa-
tienten. Hier werden die Daten der
Betroffenen aufgenommen, sowonhl
bei Ersterkrankungen als auch bei
Zweitmeinungen. Es handelt sich
hier um eine allgemeine Krebs-Hot-
line, nicht um eine NET-Hotline.

AnschlieBend konnten unsere Re-
gionalgruppenleiter noch Fragen
zu der Einrichtung und den vorhan-
denen Strukturen stellen. Cornelia
GroBe, Koordinatorin der Offent-
lichkeitsarbeit am CCCC, nahm
sich Zeit fUr uns und lobte auch die
Professionalitat und das bemer-
kenswerte Engagement unserer
Selbsthilfeorganisation.

Nach dem sehr informativen Nach-
mittag an der Charité ging es zum
gemutlichen Teil des Abends Utber.
Beim leckeren Abendessen fanden
interessante Gesprache unter den
Regionalgruppenleitern, dem Vor-
stand und der Geschéftsstelle statt.
Verschiedene Ablaufe, Planung von
Veranstaltungen und Aktionen flr
unsere Mitglieder, Berichte Uber
stattgefundene Regionalgruppen-
treffen waren die Inhalte.

RESILIENZ - Strategie
des Stehaufmannchens
(Monika Gruhl)

Am Samstag, dem 26. Januar
2019, nahmen wir am Vormittag teil
an einer Fortbildung zum Thema:
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sResilienz®, sprich seelische
Widerstandsféhigkeit und innere
Stérke bei Krisen und Krankheit. Im
ersten theoretischen Teil fihrte uns
Dr. med. J6rg-Dietrich Neumann
vom Krankenhaus St.-Joseph-Stift
in Bremen in die Grundhaltungen
der Resilienz ein: Optimismus,
Akzeptanz und Lésungsorientie-
rung. Lesen Sie mehr dazu in der
DIAGNOSENeT 30 auf S. 31-32.
Resilienz ist nicht angeboren, son-
dern erlernbar in einem lebens-
langen Prozess.

Um sich eine resiliente Haltung
aufzubauen, sind folgende Fahig-
keiten wichtig: Selbstregulation
(Selbstkontrolle, Selbstdisziplin,
Selbstmotivierung), Verantwor-
tung Ubernehmen (die Schuldfra-
ge fuhrt zu keiner Losung), Bezie-
hungen aufbauen und pflegen
sowie Zukunft gestalten (Traume
und Visionen leben).

Wie man diese Haltungen und
Fahigkeiten trainiert, zeigte uns
Marita Neumann, Trainerin und
Coach fir Resilienz in Bremen.
Ganz wichtig sei es, sich Zeit fur
sich zu nehmen, nach innen zu
schauen und zu reflektieren: Was
macht mir SpaB, wo empfinde ich
Freude, was treibt mich an, wann
fuhle ich mich gut?

Wie ist mein Energielevel? Was
gibt mir Energie und was raubt sie
mir? Wo kann ich mir Freirdume
schaffen, um mich wieder aufzu-
laden? Mdglichkeiten der Selbst-
regulation sind: Meditation, Yoga,
Bewegung und Sport, Hobbys
nachgehen, Musik horen, be-
wusstes Atmen, die Stille in der
Natur genieBen, Selbstliebe akti-
vieren und sich mit dem eigenen
Korper verbinden. Es ist wichtig
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sich immer wieder den IST-Zustand
bewusst zu machen und wenn der
Stresslevel steigt dementsprechend
zu reagieren, um eine Balance
herzustellen zwischen: Anspan-
nung und Entspannung, Arbeit und
Pause, Anstrengung und Genuss,
Intuition und Vernunft, Gefiihl und
Sachlichkeit, Tun und Lassen.

Im Bereich Lésungsorientierung
sei es empfehlenswert neue Wege
zu gehen, sich zu trauen, Dinge
anders zu machen als gewohnt.
Gute Tipps:

* Gehen Sie Uber Ihre Grenzen!

* Suchen Sie unbekannte
Losungen!

* Reden Sie mit anderen darUber,
fragen Sie nach ihren Meinun-
gen!

* Seien Sie offen!

Allgemein wichtig, um unsere
Widerstandsfahigkeit zu starken,
sind folgende Schritte: soziale Kon-
takte aufbauen, Krisen nicht als
unlésbare Probleme sehen, ak-
zeptieren, dass Verdnderungen
zum Leben gehéren, versuchen
Ziele zu erreichen, entschlossen
handeln, zu sich selbst finden.
Bedeutsam sind auBerdem, eine
positive Sicht auf sich selbst entwi-
ckeln und fUr sich selbst sorgen, die
eigene Zukunft im Auge behalten
und das Beste erwarten. (Quelle:
Road to Resilience, American Psy-
chological Association)

Der Nachmittag war der auBeror-
dentlichen Mitgliederversamm-
lung mit der Wahl eines neuen
Vorstands gewidmet. Es waren 22
stimmberechtigte Mitglieder anwe-
send. Vier Personen stellten sich
zur Verfigung, um ein Amt im Vor-
stand unseres Netzwerks zu Uber-
nehmen: Irmgard BaBler, Regina
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Grube, Sabine Wagner und Udo
Krauss. Diese wurden einstimmig
als neue Vorstandsmitglieder ge-
wahlt. Auf den Seiten 9-11 dieses
Heftes lesen Sie Uber ihre Visionen
und die Motivation, sich flr unseren
Verein zu engagieren.

FUr all unsere Mitglieder ist es nun ein
beruhigender Gedanke zu wissen,
dass mit diesem vierkopfigen Vor-
stand die Vereinsaktivitaten erfolg-
reich weitergeflhrt werden kdnnen.

Nachdem die extra fur die Mitglie-
derversammlung angereisten Mit-
glieder dankend verabschiedet
wurden, standen vereinsinterne
Themen und Austausch unter den
Regionalgruppenleitern sowie Fra-
gen und Anregungen an den Vor-
stand und an die Mitarbeiterinnen
in Ndrnberg auf dem Programm.
Neue Projekte, Ideen und Visionen
fur die Zukunft wurden vorgestellt
und besprochen.

Der Sonntagvormittag war vorge-
sehen fur RG-Berichte sowie die
mdgliche Unterstltzung von Seiten
der RG-Leiter in Bezug auf die Kon-
taktpflege mit Arzten und Bericht-
verfassung flr unsere DIAGNOSE-
NeT. Viele Fragen, Winsche und
Anregungen wurden gesammelt
und fUr die Zukunft bertcksichtigt.

Unsere Fortbildung in Berlin war
eine sehr wichtige und rundum ge-
lungene Veranstaltung. Gerade jetzt,
wenn sich der Verein neu erfinden
muss, ist es wichtig, dass ein per-
manenter Austausch und eine gute
Kommunikation stattfinden, gleicher-
weise alle ihren wertvollen Beitrag
dazu leisten, um die ambitionierten
Ziele und Visionen unseres Netz-
werks zu verwirklichen.

Dana Wehr
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cchwerpunkt

Schwerpunkt ,Komplementare Medizin”

Wir mochten in dieser Ausgabe verschiedene Ansichten und Behandlungsmadglichkeiten im Bereich der
komplementaren Medizin darstellen. Aus zahlreichen Anfragen und Gesprachen wissen wir, dass das Thema
bei Betroffenen auf groBes Interesse stoft.
Wir weisen aber darauf hin, dass wir keine Verantwortung fur die Angaben tbernehmen. Wir mochten auch
ausdrucklich keine Empfehlungen aussprechen. Als neutrale unabhéngige Selbsthilfeorganisation sind wir
bestrebt, ein breites Spektrum an Information aus allen Bereichen fur unsere Mitglieder zu bieten. Bei genauer
Durchsicht der folgenden Fachbeitrége werden Sie auf widerspriichliche AuBerungen der Autoren stoBen — ein
Problem bei der Auseinandersetzung mit komplementarer Medizin. Wir hoffen dennoch, die verschiedenenen
Stellungnahmen helfen bei kritischer Lektire, den eigenen Standpunkt zu finden.

Die Redaktion

Komplementare und alternative Medizin,

warum ist der Unterschied wichtig?

Die beiden Begriffe komplemen-
tare und alternative Medizin wer-
den oft in einem Atemzug genannt
und nicht unterschieden. Tumor-
patienten fragen nach alternativer
Medizin, wenn sie auf der Suche
nach ,natlrlichen”, sanften Heilmit-
teln sind, die ihnen helfen kénnen.
Dabei suchen sie meist eine beglei-
tende Therapie zur Krebsbehand-
lung durch den Onkologen — also
eine komplementare, das heiBt er-
ganzende Therapie.

Unseriose Angebote

Das Bedurfnis der Patienten, selber
aktiv zu werden und so zu einem
guten Gelingen der Therapie bei-
zutragen, ist nicht nur verstand-
lich, sondern wichtig. Leider treffen
Patienten haufig bei den sie be-
handelnden Onkologen auf wenig
Wissen und Zeit zu dem Thema
und geraten damit immer wieder
zu unseridsen Anbietern. Unseriose
Alternativmedizin erkennt man da-
ran, dass sie teilweise Heilung allein
durch diese MaBnahmen verspricht,
behauptet eine praktisch hundert-
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prozentige Erfolgsquo-
te zu haben, in allen
Krankheitssituationen,
bei allen Tumorarten
und héufig auch bei
anderen Erkrankungen
angewendet werden zu
kénnen. Hinzu kommt,
dass diese Methoden
angeblich vollig neben-
wirkungsfrei sein sol-
len. Spatestens, wenn
man einen Vertrag als
Privatpatient unterschreiben soll,
solite man sehr vorsichtig werden.
Diese Vertrage beinhalten nicht
nur, dass man sich verpflichtet, die
(oft teuren) Behandlungen selber
zu bezahlen. Sondern in der Regel
findet sich hier auch eine Klausel,
dass man informiert ist, dass die
Therapien nicht dem Standard und
den Leitlinien entsprechen, dass
man aber diese Behandlungen aus-
drdcklich winscht. Dies ist deshalb
geféhrlich, da neben den hohen
Kosten das Risiko, wenn Komplika-
tionen auftreten, beim Arzt und Pa-
tienten allein liegen und der Patient
sich im Zweifelsfall seine Anspriiche

Foto: UKJ/Schroll

Prof. Dr. med. Jutta Hiibner, Professorin flr Integrative
Onkologie, Klinik flir Innere Medizin I, Jena

beim Alternativ-Arzt auf dem recht-
lichen Wege einfordern muss. Dazu
reichen in vielen Féllen die Krafte
bei weit fortgeschrittener Tumor-
erkrankung nicht aus. Und wenn
man unterschrieben hat, dass man
wusste, dass es sich nicht um eine
den Standards der Medizin entspre-
chende Therapie handelt, dann ist
es ganz schwer, die eigenen Rechte
einzufordern.

Unseritse alternative Medizin er-
kennt man auch héufig daran, dass
sie sich einen scheinbar wissen-
schaftlichen Anstrich gibt. Es wer-
den Studien oder Universitaten und
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Professoren zitiert. Schaut man
sich dies genauer an, so 0st es
sich entweder in Luft auf oder es
wird deutlich, dass es sich allein um
Zellexperimente und gar nicht um
wissenschaftliche Studien an
groBeren Patientengruppen han-
delt. Dabei gilt, dass sehr viele Sub-
stanzen im Reagenzglas Tumor-
zellwachstum hemmen, dass dies
aber im menschlichen Korper hau-
fig nicht funktioniert oder so starke
Nebenwirkungen hat, dass die
Therapie sich in ihrer Intensitat
nicht von den wissenschaftlichen
Methoden der Schulmedizin unter-
scheidet. Tats&chlich gibt es eine
ganze Reihe aus der Natur ent-
wickelter onkologischer Medika-
mente (zum Beispiel die Taxane aus
der Eibe).

Ein weiteres Merkmal unseri¢ser
Berichterstattung ist der Verweis
auf viele Patienten, die bisher durch
die Methode geheilt worden seien.
In der wissenschaftlichen Sprache
nennen wir so etwas Fallberichte
oder Fallserien. Auch diese mus-
sen wissenschaftlich publiziert sein,
um anderen Wissenschaftlern die
Uberpriifung der Behauptungen zu
ermoglichen. Allein zu sagen, dass
diese Falle in der eigenen Erfahrung
existieren, reicht flr einen wissen-
schaftlichen Beweis nicht aus. Pa-
pier und das Internet sind geduldig.

Seriose Komplementadrmedizin

Die komplementére Medizin ist im
Gegensatz zur alternativen Heil-
kunde Teil der wissenschaftlichen
Medizin. Sie teilt die Uberzeugung,
dass man in Studien die Wirksam-
keit der Therapien nachweisen kann
und muss. Patienten haben ein An-
recht auf gut geprufte Therapien, die
wir ganz konkret flr den einzelnen
Patienten und seine Erkrankung zu-
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sammenstellen kdnnen. Sobald die-
se Forschungsergebnisse vorliegen,
wird das Mittel Teil der Schulmedizin.
So gibt es heute schon eine Reihe
von naturlichen Heilmethoden, die
allgemein als Teil der Behandlung
anerkannt sind und damit eigentlich
zur Schulmedizin gehdren. Im stren-
gen Sinne sind Bewegung, korper-
liche Aktivitat und Sport, aber auch
gesunde Erndhrung oder die Be-
teiligung an einer Selbsthilfegruppe
Formen von komplementarer Medi-
zin. Aus meiner Sicht zeichnet sich
die komplementare Medizin dadurch
aus, dass es Methoden sind, die die
Patienten selber entscheiden und
durchflihren kdnnen. Mittel der kom-
plementaren Therapie konnen in der
Tumortherapie in Abstimmung auf
die Schulmedizin ergénzend ange-
wendet werden.

Dieser unterstutzende Einsatz kann
sehr hilfreich sein, vor allem, wenn
es sich um einfache MaBnahmen
handelt, die Patienten und Ange-
horige sicher selbststandig in
Eigenregie durchfuhren konnen.
Unter diesen Voraussetzungen ist
die komplementare Medizin dop-
pelt hilfreich: Sie hilft gegen leichte
Beschwerden und sie fordert die
Selbststandigkeit und Autonomie
unserer Patienten. Leider wissen
wir insbesondere bei Neuroendokri-
nen Tumoren noch sehr wenig Uber
komplementére Therapien und ihr
Zusammenwirken mit schulmedizi-
nischen Methoden oder auch Utber
eventuell sogar gefahrliche Wech-
selwirkungen.

Bisher haben wir kein Mittel in der
Naturheilkunde, mit dem wir allein
und direkt den Krebs heilen kdnnen,
aber wir haben eine Reihe von Me-
thoden, die helfen die Krebstherapie
besser zu Uberstehen, schnell wie-
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Wichtig ist, dass Patienten sich allgemein
gesund und ausgewogen erndhren.

der zu Kraften zu kommen und sich
danach gesund zu verhalten. Dies
alles kann zum Erfolg der Therapie
beitragen.

Dabei sind gesunde Erndhrung und
korperliche Aktivitat die am besten
untersuchten und nattrlichsten
Methoden, um etwas fUr sich selber
Zu tun.

Erndhrung

Wichtig ist, dass Patienten sich all-
gemein gesund und ausgewogen
erndhren. In einer gesunden Ernah-
rung sind alle wichtigen Nahrstoffe
(Makronéahrstoffe: EiweiBe, Fette,
Kohlenhydrate; Mikron&hrstoffe:
Vitamine, Spurenelemente und
sekundare Pflanzenstoffe) enthal-
ten. In allen Obst-, Gemuse- und
Salatsorten sind nicht nur Vitamine
und Spurenelemente, sondern
auch sogenannte sekundare Pflan-
zenstoffe. Diese zeigen fast alle im
Reagenzglas eine das Tumorzell-
wachstum hemmende Wirkung.
Deshalb finden weltweit ganz viele
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Laboruntersuchungen zu einzel-
nen Substanzen wie zum Bei-
spiel Extrakt aus grinem Tee oder
Kurkuma und anderen statt. Die-
se Untersuchungen zeigen, dass
haufig die positive Wirkung von
der Konzentration im Reagenzglas
abhéngig ist. Zu geringe Dosie-
rungen haben keine Wirkung, zu
hohe oft aber auch eine umgekehr-
te, teilweise sogar eine tumoraus-
I6sende. Teilweise kdnnen sehr
hohe Konzentrationen sogar ei-
nen Einfluss auf die Wirkung der
Krebsmedikamente haben. Viele
sekundare Pflanzenstoffe sind Anti-
oxidantien, die in hoher Konzentra-
tion das Absterben von Tumorzel-
len verhindern kénnen. Dies ist der
Grund, warum wir Patienten derzeit
die Einnahme solcher hochdosier-
ter Extrakte nicht empfehlen. Hinzu
kommt, dass wir oft nicht wissen,
wie sich solche hoch dosierten Ex-
trakte in Kombination mit den Tu-
mormedikamenten verhalten. Wei-
terhin gilt die alte 5-am-Tag-Regel
(finf Portionen Obst bzw. GemUse
am Tag), denn damit werden ganz
verschiedene gesunde Stoffe in den
Korper aufgenommen.

Es gibt aber zwei sogenannte
Mikronéhrstoffe, die bei einigen
Patienten trotz gesunder Ernah-
rung zu wenig im Korper sind: das
Vitamin D, denn es wird erst in der
Haut durch UV-Licht aktiviert, und
das Selen, ein Spurenelement. Wer
wenig an der Sonne ist oder sich
mit Hautschutzmittel schitzt, der
hat moglicherweise einen Man-
gel. Diesen kann man nur mit einer
Spiegelbestimmung feststellen.
Vitamin D hat eine Bedeutung als
Schutz gegen Osteoporose. Zu-
satzlich scheint es einen (bremsen-
den) Einfluss auf Tumorzellen zu
haben. Wer einen Mangel hat, kann
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Hohe Beliebtheit haben derzeit ferndstliche Bewegungstherapien wie Yoga, Tai Chi
und Qigong.

in Absprache mit dem Arzt ein Vita-
min-D3-Praparat einnehmen. Auch
zu Selen gibt es erste Hinweise,
dass ein Mangel fur Patienten mit
Krebs ungunstig ist. Ob dies auch
bei Neuroendokrinen Tumoren gilt,
ist unklar. Im Zweifelsfall kann man
auch hier den Spiegel bestimmen.
Einfacher ist es, Selen natdrlich
mit der Erndhrung zuzuflhren: 1-2
Paranlsse oder etwas Kokosnuss
am Tag liefern ausreichend Selen.
Weder Vitamin D noch Selen sollte
man ohne Absprache mit dem Arzt
als Nahrungserganzungsmittel ein-
nehmen, denn Studien zeigen, dass
sowohl ein Mangel als auch ein Zu-
viel ungunstig sind.

Weit verbreitet sind derzeit leider
bestimmte Erndhrungsformen bis
hin zu Krebsdiaten. Wéahrend eine
ausgewogene vegetarische Er-
nahrung noch ausreichend Nahr-
stoffe bietet, wird dies bei veganer
Ernéhrung sehr schnell schwierig,
insbesondere wenn Schleimhaute,
Magen und Darm durch die Thera-
pie beeintrachtigt sind. Ebenso wie

die kohlenhydratarme oder so ge-
nannte ketogene Erndhrung ist das
Fasten, auch wenn es nur auf we-
nige Tage um die Chemotherapie
herum beschréankt wird, kritisch zu
sehen. Es gibt keinen Beweis, dass
so die Wirkung der Chemotherapie
verbessert werden kann, im Gegen-
teil: Wir wissen, dass Patienten, die
wahrend der Therapie Gewicht ver-
lieren, eine schlechtere Prognose
haben. Gerade bei Hirntumorpati-
enten wurde die ketogene Diat eine
Zeitlang propagiert. Eine Studie
ergab jedoch keinen Hinweis auf
einen Uberlebensvorteil. Dagegen
ist die Lebensqualitat der Patienten
durch die eingeschrankte Kost teil-
weise deutlich limitiert.

Immunstimulanzien

Auch Immunstimulanzien, sei es
die Mistel, Heilpilze oder bestimmte
Heilpflanzen, ndtzen leider bei
Krebs nicht gegen den Tumor. Sie
aktivieren zwar Immunzellen, aber
dies bedeutet trotzdem nicht, dass
die aktivierten Immunzellen die
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Krebszellen entdecken und angrei-
fen kénnen. Beim Melanom zeigt
eine Studie sogar, dass Patienten
mit der Mistel etwas mehr Meta-
stasen bekamen als ohne. Dieser
Unterschied war zwar nicht sehr
groB (Wissenschaftler nennen das
statistisch signifikant), sodass wir
nicht sicher wissen, ob es Zufall
war, aber auf jeden Fall gab es kei-
nen Nutzen. In der Abwagung zwi-
schen Nutzen und Schaden kommt
deshalb auch die Leitlinie Melanom
zu der Empfehlung, dass die Mistel
bei Patienten mit Melanom nicht an-
gewendet werden soll. Besonders
geféhrlich kdnnte die Kombination
aus modernen onkologischen im-
munologischen Medikamenten und
Immunstimulanzien sein. Wenn der
Korper verstérkt auf diese Krebs-
medikamente reagiert, so kann es
dadurch mdéglicherweise zu den
gefurchteten Nebenwirkungen der
Autoimmunerkrankungen kommen.

Leider unterliegt auch die kom-
plementare Medizin Modeerschei-
nungen. Aktuell sind ferndstliche
Heilmethoden von der Traditionellen
Chinesischen Medizin bis hin zu
Ayurveda weit verbreitet. Schaut
man genauer hin, so gibt es fur kei-
nes der Heilkrauter innerhalb der
Traditionellen Chinesischen Medi-
zin Uberzeugende Belege fur eine
Wirksamkeit bei Krebspatienten.
Im Gegenteil, einige dieser Sub-
stanzen sind zwar maoglicherwei-
se hochwirksam, haben aber auch
Nebenwirkungen. Hinzu kommt,
dass vielfach verunreinigte Praparate
aus diesen fremden L&ndern kom-
men, die dann gefahrliche Subs-
tanzen enthalten. Immer wieder wer-
den Patienten mit Leber- oder Nie-
renversagen, die solche Préparate
eingenommen haben, notfallméBig
in Krankenh&user aufgenommen.
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Nachweislich wirkt Training gegen Fatigue. Manchmal muss man aber erst den
Teufelskreis der Fatigue durchbrechen, also ganz langsam mit leichten Ubungen und
Krankengymnastik anfangen.

Akupunktur und
Bewegungstherapien

Auch bei der Akupunktur ist die
Wissenschaft skeptisch. Die so-
genannten Meridiane sind bisher
wissenschaftlich nicht nachweis-
bar. Studien zeigen, dass Patienten
sich nach einer Akupunktur even-
tuell besser fuhlen. Dies bezieht
sich aber meist auf subjektive Be-
schwerden und in der Regel ist es
vollig egal, ob eine echte Akupunk-
tur an traditionellen Akupunktur-
punkten, eine Nadelung an anderen
Stellen oder auch nur eine Schein-
behandlung durchgefuhrt wurde.

Hohe Beliebtheit haben derzeit fern-
Ostliche Bewegungstherapien wie
Yoga, Tai Chi und Qigong. Eine gan-
ze Reihe von Studien zeigt positive
Wirkungen. Allerdings sind in den
meisten dieser positiven Studien die
Patienten in der Kontroligruppe Uber-
haupt nicht behandelt worden. Und
eines gilt auf jeden Fall: Patienten,

um die sich jemand kiimmert, geht
es besser. Wird in Studien eine dieser
Bewegungsformen zum Beispiel mit
einer klassischen Krankengymnastik
verglichen, so findet sich kein
Unterschied. Was kann man als
Patient daraus ableiten? Wichtig ist
es, Bewegungsformen zu finden,
die einem Spal3 machen. Wer Spal3
an Yoga hat, darf dies tun. Wer das
Gefuhl hat, dass wohimeinende An-
gehdrige und Freunde unbedingt
maochten, dass man Yoga prakti-
ziert, der sollte den Mut haben und
sagen "Ich finde meine eigene Form
der Bewegung" - und sich selber auf
den Weg machen.

Was kann man aber nun
wirklich selber tun?

Gegen viele Nebenwirkungen mo-
derner Therapien oder auch Be-
schwerden durch die Tumorer-
krankung kann neben gesunder
Erndhrung und Bewegung Natur-
heilkunde hilfreich sein.
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Bei einer Mundschleimhautent-
zUndung ist vor allen Dingen das
Mundspdlen wichtig. Dies sollte
auch schon vorbeugend begon-
nen werden. Man kann mit klarem
Wasser spulen oder auch mit einer
Teesorte, die man vom Geschmack
her gerne mag (Salbei, Kamille,
Pfefferminze ...). Dabei fUhren Sal-
bei und Kamille eher zu einem tro-
ckenen Mund, Pfefferminze wirkt
neutraler. Auch Honig kann hilfreich
sein. Man kann mehrfach am Tag
einen Teel6ffel Honig im Mund zer-
gehen lassen und langsam herunter
schlucken. Dabei sollte man nicht
den Manuka-Honig nehmen, da
dieser die Mundschleimhaut eher
angreift. Aus der ayurvedischen
Medizin kommt der Hinweis, dass
man den Mund auch vorsichtig mit
Speisedl ausspulen kann.

Durch die Therapie kann sich der
Stuhlgang verandern. Durchfélle
kdnnen durch geeignete Speisen
gelindert werden. Zum Beispiel
wirken ein geriebener Apfel oder
gekochte Mohren eher stopfend.
Prophylaktisch und schitzend wir-
ken Probiotika, wie sie zum Beispiel
in Joghurt und anderen vergorenen
Milchprodukten enthalten sind. Aus
der eigenen Erfahrung wissen viele
Menschen auch, welche Speisen
eher eine stopfende Wirkung ha-
ben. Diese kann man in der Zeit
vermehrt in den Speiseplan aufneh-
men.

Viele Patienten mit Neuroendo-
krinen Tumoren haben durch die
Tumorerkrankung mit Durchféllen
zu tun. Auf keinen Fall sollten die
naturheilkundlichen Methoden, die
schulmedizinischen Medikamente
gegen den Durchfall ersetzen. Sie
konnen hilfreich dazu kombiniert
werden.
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Umgekehrt leiden einige Patienten
unter Verstopfung. Diese kann auch
durch manche Medikamente ge-
gen Ubelkeit ausgeldst werden. Bei
Verstopfung sind viel Flussigkeit,
der vorsichtige Einsatz von Ballast-
stoffen, gegebenenfalls aber auch
leichte AbfUhrmittel notwendig.

Relativ viele Patienten berichten
Uber Erschopfung, die sogenann-
te Fatigue. Dabei geht es nicht
darum, dass man nach einer an-
strengenden Tatigkeit und einem
anstrengenden Tag mude ist.
Kennzeichnend ist vielmehr, dass
man das Gefuhl hat, eigentlich
noch gar nicht so viel getan zu ha-
ben und sich trotzdem schon wie-
der schlapp fuhlt, obwohl man gut
geschlafen hat. Nachweislich wirkt
Training gegen Fatigue. Manchmal
muss man aber erst den Teufels-
kreis der Fatigue durchbrechen,
also ganz langsam mit leichten
Ubungen und Krankengymnastik
anfangen. Es gibt Hinweise, dass
Ingwer oder Omega-3-Fettsauren
hilfreich sind. Wahrscheinlich helfen
auch Koffein und koffeinartige Sub-
stanzen aus Kaffee und schwar-
zem oder grinem Tee. Dies kann
man am besten selber auspro-
bieren. Von den Heilpflanzen gibt
es einen Hinweis, dass Ginseng
hilfreich sein kann. Er kann aber
Wechselwirkungen mit der Tumor-
therapie zeigen und Sie sollten mit
Ihrem Arzt darlber sprechen, ob
Sie Ginseng einsetzen durfen. Hin-
zu kommt, dass diese Heilpflanze
sehr teuer ist, wenn es sich um ein
gutes Préaparat handelt. Die tag-
liche Dosis, die in Studien Uber-
pruft wurde, liegt bei mindestens
1.000 bis eher 2.000 mg.

Eine weitere haufige Beschwer-
de von Patienten sind Schlafsto-
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rungen. Hier ist zundchst einmal die
sogenannte Schlafhygiene wichtig.
Das heiBt, abends sollte man nicht
mehr bei ganz hellem Licht oder
am hellen Bildschirm sitzen. Auf-
regende Fernsehsendungen oder
laute, sehr rhythmische Musik sind
oft nicht hilfreich.

Gut ist es, wenn man als Mensch
seine Arbeits- und Aktivitatszeiten
nach der inneren Uhr ausrichten
kann. Dies ist leider oft nicht mog-
lich. Aber wann immer es machbar
ist, so sollten Sie einfach dieser
inneren Uhr folgen. Es gibt Men-
schen, die sehr frih aufstehen kon-
nen, und es gibt Menschen, denen
geht es etwas besser, wenn sie ein
wenig langer schlafen durfen. Fur
manche Menschen ist es auch hilf-
reich, sich geregelt mittags hinzu-
legen und einen kurzen Schlaf zu
halten.

Schlafférdernd ist auBerdem ein
Schlafzimmer mit einer etwas ab-
gesenkten Temperatur, das Trin-
ken von heiBer Milch mit Honig vor
dem Einschlafen oder als Heilpflan-
zen Baldrian, Hopfen oder Laven-
del. FUr einige Patienten hilft bei
Lavendel schon das Einatmen des
Aromas aus einem Aromadl. An-
sonsten existieren Teemischungen,
Tropfen oder Tabletten, die entwe-
der eine der drei Substanzen oder
eine Mischung enthalten.

Prof. Dr. med. Jutta Hibner
Professorin fir

Integrative Onkologie

Klinik ftir Innere Medizin |l

Am Klinikum 1

07747 Jena

E-Mail:
Jjutta.huebner@med.uni-jena.de
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Komplementarmedizinische Ansatze in der TCM
(Traditionelle Chinesische Medizin)

Bekommt ein Patient die Diagnose
Krebs, verandert sich mit einem
Schlag sein ganzes Leben. Sorg-
losigkeit, Spontaneitat und Zu-
kunftsplane werden durch Angst,
Ratlosigkeit und Ungewissheit
verdrangt. Die Behandlung onko-
logischer Patienten stellt uns da-
her vor eine groBe Herausforde-
rung. Unsere hochtechnisierte
Spitzenmedizin entwickelt sich
stetig weiter, aber die Geflhle und
das Lebensumfeld der erkrankten
Menschen bleiben hierdurch unbe-
einflusst. Betroffene Patienten lei-
den hé&ufig unter Schlafstérungen,
haben existentielle Angste und ver-
spuren eine innere Getriebenheit.
Hinzu treten die Begleiterschei-
nungen der Grunderkrankung und
die Nebenwirkungen der notwendi-
gen Therapie, die schulmedizinisch
oft nur unzureichend kontrolliert
werden konnen. Haufig fihlen sich
Patienten mit scheinbar unlésbaren
Einschnitten in ihrer Lebensqualitéat
alleine gelassen.

GroBes Bediirfnis nach
erganzenden Verfahren

Das Bedurfnis, selbst etwas zu
tun und positiv auf den weiteren
Krankheitsverlauf einzuwirken, ist
daher nachvollziehbar groB. Um-
fragen zufolge geben knapp 70 %
der Bundesburger an, regelmaBig
Naturheilverfahren zu nutzen. Dies
trifft insbesondere flr an Krebs
erkrankte Menschen zu. Durch-
schnittlich wurden nur 9 % der
Verfahren arztlich verordnet, was
uns als behandelnde Onkologen
die Dringlichkeit aufzeigt, uns mit
dem Thema auseinanderzusetzen.
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Insgesamt winschen sich knapp
60 % der Bundesburger eine Kom-
bination konventioneller Medizin mit
Komplementérverfahren.

Zun&chst ist es aber wichtig zu ver-
stehen, was man sich eigentlich
unter dem Begriff Komplementér-
medizin vorstellen kann. In Abgren-
zung zu den Zielen der Alternativ-
medizin geht es nicht darum, die
Schulmedizin abzuldsen oder alles
schéner und sanfter zu therapie-
ren. Vielmehr geht es darum, unser
Methodenspektrum der konven-
tionellen Medizin zum Wohle des
Patienten durch anerkannte kom-
plementarmedizinische Verfahren
zu erweitern. Das beinhaltet auch,
dass die Entscheidung fur oder ge-
gen eine Chemo- oder auch Strah-
lentherapie unabhéngig von einer
Entscheidung fur Komplementar-
medizin getroffen werden sollte.
Besonders relevant wird dies, wenn
durch das Geflhl sich zwischen
beiden Optionen entscheiden zu

Dr. med. Claudia Loffler

Oberarztin

Schwerpunkt Internistische Onkologie
Medizinische Klinik und Poliklinik II
Wirzburg

mussen eine Therapieverzdge-
rung entsteht, wie eine kirzlich im
,<Journal of the American Medical
Association* (JAMA) verdffentlichte
Studie deutlich macht. Die Autoren
konnten aufzeigen, dass sich das
Sterblichkeitsrisiko flr Patienten,
die die konventionelle Therapie zu
Gunsten von Komplementarmedizin
aufgeschoben haben, verdoppelt
(JAMA Oncol. 2018;4(10):1375-
1381.doi:10.1001/jamaoncol.
2018.2487).
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Wir sollten uns daher bemihen
kein ,Entweder-Oder”-Prinzip zu
verfolgen, sondern individuell aus
allen uns zur Verflgung stehenden,
wissenschaftlich nachvollziehbaren
Methoden, die Therapieempfeh-
lungen aussprechen, die fur die
Menschen, die unsere Hilfe bendti-
gen, sinnvoll und hilfreich sind.

TCM

Im Rahmen des 15. Uberregio-
nalen Tumortags 2018 in Wirzburg
konnten sich Patienten zu komple-
mentarmedizinischen Ansatzen am
Beispiel der Traditionellen Chi-
nesischen Medizin (TCM) infor-
mieren.

Die Traditionelle Chinesische Medi-
zin wirden wir unter den komple-
mentérmedizinischen Verfahren
den sogenannten ,Eigenstandigen
Medizinsystemen® zuordnen. Sie
sollten nicht mit den klassischen
Naturheilverfahren (Traditionelle
Européische Medizin) verwech-
selt werden. Die Studienlage fur
Komplementarmedizin verbessert
sich stetig. Insbesondere flur Aku-
punktur gibt es schon erste Studi-
en, die die Wirksamkeit fur definierte
Indikationen bestéatigen. Haufig ist
die Qualitat der Studien im Hinblick
auf Aufbau und Auswertung jedoch
nicht ausreichend, um eine klare
Empfehlung in Leitlinien zu erhalten.
Der Einsatz der einzelnen Verfahren
sollte daher, neben dem Grundsatz
des erwarteten Nutzens fir den Pa-
tienten, auch immer die Sicherheit
in der Anwendung (insbesondere
im individuellen onkologischen Kon-
text) mitberticksichtigen.

Zu den Therapieverfahren der TCM
gehdren aber nicht nur die Aku-
punktur, sondern auch die Chine-
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sische Arzneitherapie, Qi Gong,
Tuina als die manuelle Therapie in
der TCM, die Psychotherapie in
der TCM (PTTCM) sowie die Chine-
sische Diétetik.

Akupunktur z&hlt unter den ge-
nannten Methoden sicherlich zur
bekanntesten Anwendung der
TCM in unserem Kulturkreis. Es ist
wichtig festzuhalten, dass es groBe
Qualitatsunterschiede in der An-
wendung gibt, die nicht nur vom
Kdénnen und der Erfahrung des An-
wenders abhangen, sondern auch
von seiner Ausbildung. Dies stellt
einen weiteren wichtigen Faktor —
auch fur die Interpretation der Wirk-
samkeit in Studien - dar. Die Wir-
kung der Akupunktur erklart man
sich derzeit Uber neurovegetative
Verschaltungen und neurohumorale
Mechanismen, also dem Zusam-
menspiel unseres Nervensystems,
aber ebenfalls unserer Hormone.

Ergadnzend zu Akupunktur oder
auch der Akupressur, die ohne
Nadeln Akupunkturpunkte durch
Druck stimuliert, stellt die Tuina
ein wichtiges Verfahren in der TCM
dar. Sie ist vergleichbar mit der
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westlichen manuellen Therapie.
Es werden hierbei mit den Handen
sehr spezifische Techniken ange-
wendet, die unter Berlcksichtigung
der lokalen Gegebenheiten des
Korpers Fehlregulationen entgegen-
wirken sollen.

In der Chinesischen Arzneithera-
pie werden vor allem pflanzliche
Rohstoffe verwendet, die in Form
komplexer Rezepturen (genannt
Dekokte oder auch Rohdrogen-
absude) eingenommen werden. Die
Phytotherapie verkorpert in China
sogar die wichtigste Saule der TCM.
Insbesondere in der Onkologie sind
wir mit der Problematik konfron-
tiert, dass Dekokte, ebenso wie
westliche Medikamente, relevante
Wechselwirkungen verursachen
kdénnen. Den Einfluss dieser sehr
fein aufeinander abgestimmten
Vielstoffgemische auf die jeweilige
Chemotherapie abzuschétzen, ist
nahezu unmoglich. Die wissen-
schaftliche Datenlage hierzu ist lei-
der noch sehr durftig. In meiner tag-
lichen Praxis spielen Dekokte daher
im Moment zumindest leider nur
eine untergeordnete Rolle.
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Anders sieht es im Hinblick auf
Qi-Gong-Ubungen aus, die ich
sehr gerne meinen Patienten emp-
fehle. Mind-Body-Verfahren, zu
denen neben verhaltenstherapeu-
tischen Ansatzen auch Entspan-
nungsverfahren (wie z. B. auch
Qi Gong) gehdren, sollten meiner
Einschatzung nach jedem onko-
logischen Patienten empfohlen
und angeboten werden. Korper
und Geist sind nicht voneinander
zu trennen und so ist es wichtig
neben korperlichen Symptomen
zusatzlich das Vegetativum, das
fir die automatisch ablaufenden
korperlichen Vorgénge zustandige
Nervensystem, und die Emotionen
zu berucksichtigen. Die negativen
Auswirkungen einer dauerhaften
Stressbelastung, wie zum Beispiel
im Fall einer bedrohlichen Erkran-
kung, sollten nicht unterschatzt
werden. Neben der klaren Erkenn-
barkeit einer Verbesserung der Le-
bensqualitat oder auch der Schlaf-
qualitat, gibt es z.B. auBerdem
Hinweise auf eine Stabilisierung
der Immunfunktion. Speziell im Qi
Gong nutzt man konzentrative
Atem- und Bewegungsiibungen
im Sinne einer vegetativen Feed-
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back-Therapie. Nach Vorstellung
der TCM wird hierdurch das Qi
(die ,Lebensenergie”) des Korpers
gemehrt, gereinigt und in seinem
Fluss optimiert.

SchlieBlich spielt die Diatetik auch
eine wichtige Rolle in der TCM. Da-
bei gehen die Empfehlungen weit
Uber die westlichen Erndhrungs-
empfehlungen, die priméar auf den
Gehalt an Vitaminen, Kalorien etc.
fokussiert sind, hinaus. So wird
z.B. empfohlen den Tag mit einer
warmen Mabhlzeit zu beginnen.
Je nach Erkrankung und korperlich
sichtbaren Zeichen des vegetativen
Regulationszustandes wird geraten
auf bestimmte Nahrungsmittel zu
verzichten oder andere bevorzugt
ZuU genieBen.

TCM und Fatigue-Syndrom

Um eine Vorstellung zu bekom-
men, wie Verfahren der TCM in
Form eines integrativen Ansatzes
in der Onkologie genutzt werden
kénnen, kann man sich das Fa-
tigue-Syndrom (siehe auch S. 38)
exemplarisch betrachten. Fatigue
prasentiert sich durch eine auBer-

DlAGNosﬂJ

ordentliche Mudigkeit, durch man-
gelnde Energiereserven oder ein
massiv erhdhtes Ruhebedurfnis,
das unverhaltnismaBig zur vorange-
gangenen Aktivitat ist und sich nicht
durch normale Erholungsmecha-
nismen beheben lasst. Die Entste-
hung ist nach aktuellem Stand der
Kenntnisse auf vielfaltige Ursachen
zurtckzufahren. Vermutlich stellt
eine chronische Entzindung einen
entscheidenden Faktor dar. Uber
alle Erscheinungsformen hinweg
sind 60-90 % der onkologischen
Patienten betroffen. Die dadurch
entstehenden Einschrankungen der
Lebensqualitat werden von Betrof-
fenen oftmals als belastender emp-
funden als die Erkrankung selbst
(Lawrence et al. J Nat Canc Inst
Mon, 2004).

Neben psychoedukativen Metho-
den (Methoden zur Aufklérung
Uber psychische Stérungen) stellen
die Themen Mangelernahrung,
Schlafstérungen und Bewegung
wichtige Punkte in der Therapie
der Fatigue dar. Ebenso kann ein
Mangel an bestimmten Vitaminen,
Mineralstoffen oder Fettsauren die
Entstehung und den Unterhalt einer
Fatigue begunstigen (z. B. Vitamin-
D-Mangel, Mangel an entzin-
dungshemmenden Omega-3-Fett-
sauren). Eine sehr gute Studienlage
gibt es inzwischen fir die bereits
aufgefuhrten Verfahren aus dem
Bereich der Mind-Body-Medizin.
Auch wasserheilkundliche Ansétze
oder Phytopharmaka (pflanzliche
Heilstoffe) aus der Gruppe der
Immunmodulatoren, der auf das
Immunsystem wirkenden Stoffe
(z. B. Mistel in Absprache mit dem
Arzt) oder auBerdem der klas-
sischen Adaptogene (bei Stress-
Situationen unterstttzende Pflan-
zenstoffe) kdnnen hilfreich sein.
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Der letztgenannten Gruppe wird
zum Beispiel auch der Ginseng
zugeordnet (Radix ginseng). Gin-
seng besitzt vermutlich hormon-
ahnliche Wirkung auf Hypothala-
mus, Hypophyse und Nebennie-
ren, sowie immunmodulatorische
Eigenschaften. In einer Placebo-
kontrollierten Studie mit knapp 360
Patienten mit Fatigue im Rahmen
verschiedener, anderer Krebser-
krankungen konnte aufgezeigt wer-
den, dass bei Patienten, die Uber
8 Wochen mit taglich 2g Ginseng
behandelt wurden, sich die Symp-
tome der Fatigue in einem rele-
vanten Anteil der Betroffenenn
reduzieren lieBen (Barton et al.,
JNCI, 2013).

Aber pflanzliche Zubereitungen
kdnnen ebenfalls wechselwirken
und sind daher nicht in jeder Situati-
on geeignet. Fur Ginseng sind z. B.
Wirkverstarkungen unterschied-
licher Chemotherapeutika beschrie-
ben (u.a. 5-FU, Cyclophosphamid,
Cisplatin, Mitomycin C, Docetaxel).
Eine verstarkte Wirkung kann da-
mit auch zu vermehrten relevanten
Nebenwirkungen fihren (Blutbild-

veranderungen, Leberwert- oder
auch Nierenwerterhdéhungen).
Wenn Patienten gleichzeitig Marcu-
mar einnehmen, kann der Spiegel
im Blut deutlich abfallen. Es besteht
die Gefahr von Unterzuckerung bei
Einnahme bestimmter Diabetes-
medikamente sowie das Risiko
manischer Episoden bei bipolaren
Storungen/depressiven Erkran-
kungen und Einnahme von MAO-
Hemmern. In Kombination mit Kof-
fein kann Ginseng die Schlafqualitat
beeinflussen. Die Einnahme sollte
daher immer mit dem behandeln-
den Arzt abgestimmt werden.

Auch flr Akupunktur gibt es bereits
erste Hinweise darauf, dass Pa-
tienten eine relevante Verbesserung
von Fatigue erleben. In einer gegen
eine psychoedukative Interventions-
gruppe randomisierten, also nach
dem Zufallsprinzip angelegten Stu-
die mit 300 Patienten konnte Aku-
punktur 1x/Woche Uber 6 Wochen
den Schweregrad einer Fatigue
wirksam reduzieren (Molassiotis et
al, JCO, 2012). Diese Studie hat
neben anderen vorliegenden Daten
dazu geflhrt, dass in einigen Leit-

cchwerpunkt

linien (z. B. AGO Mamma, Leitlinie
komplementéare Therapien unter
Chemotherapie) Akupunktur eine
positiv Einschatzung mit Evidenz-
grad (Grad der nachgewiesenen
Wirksamkeit) 1a erhalten hat.

Komplementarverfahren stellen, wie
an diesem Beispiel bereits schén zu
demonstrieren, eine sehr gute Mog-
lichkeit dar, unsere hochtechnisier-
te Spitzenmedizin zu bereichern,
da sie die Versorgung unserer Pa-
tienten maBgeblich verbessern
kénnen. lhre Wirksamkeit weiter in
Studien zu untersuchen und ihre
Einsatzmdglichkeiten besser zu ver-
stehen und zu optimieren, stellt die
Onkologie vor eine weitere Heraus-
forderung, der wir uns flr unsere
Patienten stellen sollten.

Dr. med. Claudia Loffler
Oberérztin

Schwerpunkt

Internistische Onkologie
Medizinische Kilinik und Poliklinik Il
Oberddrrbacher Str. 6

97080 Wiirzburg

Leben gegenwidirtig.

1. Todestag von Katharina Mellar

Es ist nicht leicht einen besonderen Menschen loszulassen.
Wir hdtten sie gerne noch bei uns behalten.

Aber in unserer Erinnerung ist sie lebendig. Ihr Lachen
klingt noch in unseren Ohren, thr Bild ist in unseren
Herzen. Ihre Worte begleiten uns. Sie ist in unserem

Nun naht Dein erster Todestag, wir kénnen es kaum
glauben. Es vergeht keine Woche, in der wir Deine
Ideen, Dein Engagement und Deinen Tatendrang flr

unser Netzwerk nicht vermissen.

Ruhe in Frieden, liebe Katharinal
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Integrative Onkologie: Wozu brauche ich diese Medizin?

Evidenzbasierte Medizin

Konventionelle Onkologie beruht auf
dem Selbstversténdnis der evidenz-
basierten Medizin. Dieses System
wurde von David Sackett vor Uber
30 Jahren geschaffen, um die Me-
dizin auf einen wissenschaftlichen
Boden zu bringen (1, 2). Viele Men-
schen, so auch noch einige Arzte,
glauben, dass die Medizin eine rei-
ne Naturwissenschaft ist. Dies ist
aber nicht richtig, da der Mensch
ein belebtes, psychosoziales und
spirituelles Wesen ist, sodass sich
die Medizin auf viele Wissenschafts-
zweige stltzen muss.

In ihrem Wesenskern ist Medizin
eine Handlungswissenschaft, da
der Erkrankte zum Arzt geht, well
er die beste Handlungsanweisung
erfahren mochte, die seiner Gesun-
dung oder Linderung der Erkran-
kung dient. Eine gute Definition gibt
K. D. Bock: ,Medizin ist eine An-
wendungs- und Handlungswissen-
schaft, die Methoden und Theorien
anderer Wissenschaften, der Natur-
wissenschaften, der Lebenswissen-
schaften, der Psychologie und der
Sozial- und Geisteswissenschaf-
ten unter dem Gesichtspunkt ihrer
Brauchbarkeit fUr die Erkennung,
Behandlung und Vorbeugung von
Krankheiten auswahlt, modifiziert
und empirisch Regeln fir die An-
wendung in Forschung und Praxis
in der Medizin erarbeitet.” (3)

Um die beste wissenschaftlich ab-
gesicherte Handlungsanweisung
geben zu koénnen, hat D. Sackett
drei Saulen flr eine wissenschaft-
liche Medizin postuliert (Abb. 1) und
das System ,Evidence based Me-
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dicine” (EbM) genannt. Eine Saule
steht fUr die Patientenpréaferenz.
Folglich muss der Frage nachge-
gangen werden, was eigentlich
die Winsche und Ziele bezuglich
der Behandlung aus Sicht des Pa-
tienten sind. Die ndchste S&ule
steht fUr die interne Evidenz. Hier
wird danach gefragt, welche Fahig-
keiten der Arzt hat, welche tech-
nischen und anderen Mdglichkeiten
zur Verfigung stehen oder von der
Krankenkasse bezahlt werden. Die
letzte Séule reprasentiert die ex-
terne Evidenz. Diese beschreibt
die Studienlage: Welche wissen-
schaftlichen Studien liegen vor, wie
gut sind sie durchgefuhrt worden
und welche Relevanz haben diese
flr die Therapiefindung? Bei der
Leitlinienerstellung wird heutzutage
leider nur Wissen aus Studien, also
die externe Evidenz, abgefragt. Fra-
gen der internen Evidenz wie auch
die Patientenpréferenz werden so
gut wie gar nicht beachtet.

(Anmerkung der Editorin: Da es zu
Fragen der internen Evidenz und
Patientenpraferenz (fast) keine Stu-
dien im NET-Bereich gibt, ist eine

Prof. Dr. med. Harald Matthes,
Charité, Universitatsmedizin Berlin,
Gemeinschaftskrankenhaus
Havelhdhe

Berdcksichtigung in einer Leitlinie
nicht maglich. Selbstverstandlich
gehort zur individuellen Beratung
und Therapieempfehlung die Be-
ricksichtigung der individuellen
Patientenpraferenz und lokaler Ge-
gebenheiten, z. B. ob fir einen be-
stimmten Eingriff lokale Expertise
vorhanden ist.)

D. Sackett selbst hatte schon zu
Beginn der Entwicklung des EbM-
Systems davor gewarnt, aus-
schlieBlich die externe Evidenz (also
das Faktenwissen) heranzuziehen
und nicht die anderen beiden Sau-
len miteinzubeziehen — dadurch

Patienten-

praferenz

3 Saulen im Konzept der EbM

Evidence-based Medicine

klinische

Expertise,
interne
Evidenz

externe
Evidenz

Abb. 1
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wurde ,die Medizin zur Tyrannei und
unmenschlich® (siehe Abb. 2). Da-
mit ist ein grundsatzliches Problem
dargestellt: Wie kann aus einem ge-
nerellen Wirksamkeitsnachweis, der
lediglich aus Studien abgeleitet wird
und somit aus reinem Faktenwis-
sen, eine patientenzentrierte und in-
dividualisierte Nutzenbewertung far
den einzelnen Betroffenen erreicht
werden?

Sinnhaftigkeit

So fragt der betroffene Patient zu
Recht, welchen ,Preis* er fir welche
Lebensverlangerung zahlt und wel-
che Lebensqualitat er dabei (noch)
hat. Das alles Entscheidende fUr die
Akzeptanz einer Therapie ist jeweils
seine personliche Beurteilung der
Sinnhaftigkeit einer TherapiemaB-
nahme. Nach A. Antonovsky bedarf
es neben der Information vor allem
der Sinnhaftigkeit fur den Betrof-
fenen, um Motivation fUr die anste-
hende Umsetzung und die Hand-
habbarkeit der TherapiemaBnahme
zu erlangen (4). Eine potenziell wirk-
same therapeutische Intervention
erhalt erst durch die positive Bewer-
tung und Sinnhaftigkeit fir den Be-
troffenen ihren (individuellen) Nutzen.

Vier Dimensionen bestimmen den
therapeutischen Nutzen aus Betrof-
fenensicht wesentlich:

1. Sinnhaftigkeit ergibt sich fur
den Betroffenen aus der person-
lichen Sicht auf seine Erkrankung,
durch seine Kultur und seine
weltanschaulichen Grunduber-
zeugungen, seinem sozialen Um-
feld/seine Familie und durch seine
personliche Biographie. Wird die
eigene Biographie als nahezu ab-
geschlossen erachtet oder sind
noch viele neue Ziele und Win-

E DIAGNOSENeT 31-2019

gchwerpunkt

Sackett (1997)
reduziert auf eine Saule wird die Medizin
»tyrannized by external evidence*

Evidence-based M

edicine

externe
Evidenz

Abb. 2

2.

sche zu erwarten, ergeben sich
sehr unterschiedliche Einschat-
zungen von Therapieoptionen.

Die eigentliche Nutzenbewer-
tung durch Abwagen positiver
Therapiewirksamkeit im Verhaltnis
zum moglichen Schaden. Wenn
durch eine Chemotherapie nach
Operation z. B. ein Rezidiv zu ca.
15 % verhindert werden kann, so
interessiert den Betroffenen gar
nicht so sehr, wie sicher sich die-
se 15 % aus den Studien herlei-
ten lassen. Sondern er fragt sich
mehr, ob ein mdglicher Schaden
durch die Chemotherapie es wert
ist, auf diese 15 % zu setzen.
Damit hangt seine Entscheidung
weniger von der ,objektiven” ex-
ternen Evidenz aus Studien ab als
vielmehr von seiner individuellen
wSubjektiven* Einschatzung die-
ses Prozentwertes.

. Eine zunehmende Bewertung

in der Onkologie erfahrt die
angewendete Wirkmethode
durch die Betroffenen. Der zu-
nehmende Wunsch von Betrof-
fenen nach komplementaren

Methoden in der Onkologie be-
ruht nicht so sehr auf der Diffe-
renzierung von ,giftiger Chemie*
versus ,guten Pflanzenwirk-
stoffen®, als vielmehr auf einem
konzeptuellen Unterschied in
der Medizin. Die Stérke der
konventionellen Medizin ist es,
den krankmachenden Prozes-
sen (sogenannte Pathogenese)
etwas Unterdrlckendes oder
Bekampfendes entgegen zu
stellen. In der Komplementar-
medizin (lat. Complementare
= erganzen) wird Uberwiegend
die Aktivierung von Selbsthei-
lungskraften durch die Aktivie-
rung personlicher Ressourcen
angestrebt. Beide Prinzipien
schlieBen sich keinesfalls aus,
sondern vertragen sich oft sehr
gut, sodass das Prinzip eines
,Sowohl-als-auch” gilt. Ca.
70 % aller Krebsbetroffenen
nutzen komplementére The-
rapieverfahren, das heiBt, sie
wenden unterstitzend zur kon-
ventionellen Behandlung weitere
Verfahren an (5). Wird hinge-
gen die konventionelle Medi-
zin unterlassen und nur andere
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Therapieverfahren angewendet,
S0 sprechen wir von Alternativ-
medizin (lat. alternare = anstatt).
Alternativmedizin kann deshalb
nicht empfohlen werden, da ge-
sicherte konventionelle Thera-
pieverfahren unterbleiben.

4. Auch die Bewertung eines Ver-
fahrens durch die Betroffenen
spielt heute eine immer gro-
Bere Rolle in der Onkologie.
Operation, Chemotherapie und
Bestrahlung werden ganz unter-
schiedlich von den Betroffenen
akzeptiert und bewertet. Haufig
werden durch Selbsthilfegrup-
pen viele Informationen ausge-
tauscht, die gegebenenfalls eine
andere Sicht fur den Betroffenen
ergeben, als dies im Gespréach
mit dem Arzt erfahren wird.

Eine patientenzentrierte Onkologie
auf der Grundlage der drei S&au-
len der EbM muss daher weit Gber
das ,Faktenwissen® einer Leitlinie
hinausgehen. Auch wuinschen Be-
troffene mit einer komplexen Er-
krankung nicht nur einzelne Thera-
piemaBnahmen, sondern ein um-
fassendes Behandlungskonzept,
welches alle Dimensionen des
Menschseins einbezieht und ihnen
gerecht wird.

Ein Begriffsdurcheinander in
der Onkologie

In den letzten Jahren wird in der
konventionellen Medizin haufig von
personalisierter oder individuali-
sierter Medizin gesprochen. Auf
Betroffenenseite wird dabei haufig
vermutet, dass hier in der Thera-
pie auf individuelle Winsche oder
personliche Bedurfnisse einge-
gangen wird. Dagegen wird von
arztlicher Seite damit eine Thera-
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pie gemeint, die sich anhand von
bestimmten biologischen Markern
(Antigenen, Genexpressionen etc.)
an spezifischen Gegebenheiten
der Tumorzellen ausrichtet. Richtig
muss es daher heiBen: Es wird an-
hand von biologischen Markern
der Tumorzellen eine Therapie-
optimierung durch bestimmte An-
tikbrper oder Arzneimittel erreicht.
Dies hat ausschlieBlich mit der Bio-
logie des Tumors zu tun, nicht aber
mit der Personlichkeit oder gar Indi-
vidualitat des Betroffenen.

Der Mensch ist weit mehr als sein
Korper und er hat Teilhabe an psy-
cho-sozialen und gegebenenfalls
auch an spirituellen Prozessen. In-
sofern darf eigentlich eine persona-
lisierte und individualisierte Therapie
nur so genannt werden, wenn diese
auch wirklich an den personlichen
und individuellen Bedurfnissen des
Betroffenen ausgerichtet ist.

DlAGNosﬂ(J

Integrative Medizin

Eine wahre integrative Medizin
schlieBt alle drei S&ulen der EbM
ein, also neben der externen auch
die interne Evidenz und vor allem die
Patientenpraferenzen. Zusétzlich
werden alle Dimensionen des Men-
schen, also auch die persdnlichen
und individuellen Bedurfnisse, Wuan-
sche und sozialen Bedingungen in
der gemeinsamen Erstellung des
Therapiekonzeptes eingeschlossen.
Somit ist integrative Medizin das
Beste aus der konventionellen und
komplementaren Medizin. Hier ist
das Beste aus beiden Medizinrich-
tungen zu einem wohldurchdachten
Gesamtkonzept gebracht, bei dem
alle Dimensionen des Menschen
inre Berlcksichtigung finden.

Die Abbildung 3 zeigt die we-
sentlichen integrativen Therapie-
elemente, die in der integrativen

Psychotherapie
onkologische

Verfahren

Massagen

Phyto-
therapie
Mistel

Mind-Body-

Medicine
Ordnungs-
therapie

Bewegung
Yoga/Sport

Stress-
bewiéltigung
MBSR

aufere
Anwendungen
Wickel/
Auflagen

Krankheits-
bewiltigung
biographische
Gesprache

Anthropo-
sophische
Medizin

Abb. 3
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Onkologie derzeit inre Anwendung
finden und wissenschaftlich fun-
diert sind. Viele dieser Verfahren
verbessern die Lebensqualitat oder
reduzieren die durch konventionelle
Therapie (Chemo- und/oder Strah-
lentherapie) bedingten Nebenwir-
kungen. Einige dieser Verfahren
haben aber auch gezeigt, dass sie
in der Lage sind, die Lebenszeit
deutlich zu verlangern. So konnte
bereits vor zehn Jahren bei Lun-
genkrebs durch Studien gezeigt
werden, wie eine sogenannte ak-
tive frihe Auseinandersetzung mit
der Erkrankung durch psychoon-
kologische Begleitung bereits bei
Diagnosestellung zu einer signifi-
kanten Lebensverlangerung wie
auch Lebensqualitatsverbesserung
fihrt (6, 7).

Dabei haben sich drei sogenannte
Schltsselfragen fur die frlihe Ausei-
nandersetzung ergeben:

1. Was bedeutet die Erkrankung fur
den Betroffenen und sein sozia-
les Umfeld?

2. Was sind seine wesentlichen
Ziele/Wlnsche fiir seine Lebens-
zeit?

3. Was bedeutet der Tod flr den
Betroffenen?

Zunéchst erschreckt man bei der
Vorstellung, sich damit direkt am
Beginn der Erkrankung ausein-
anderzusetzen. Die Erfahrungen
zeigen aber, wie das Individuum
dadurch fur sich selbst Klarheit
darUber erlangt, was fur es selbst
wichtig ist und welche person-
lichen Rangfolgen es so fur sich
festlegen mochte. Es starkt den
Betroffenen in seiner Selbstbe-
stimmung und weist auf die Dif-
ferenzen seines Korpers mit dem
Tumor und seinem Selbst/seiner
Individualitat.

m DIAGNOSENeT 31-2019

Aber auch die Anwendung einiger
pflanzlicher Arzneimittel kann bei
verschiedenen Symptomen sehr
hilfreich sein. Am meisten Daten
bei verschiedenen anderen Tumor-
erkrankungen (keine Studiendaten
fir Neuroendokrine Tumore ver-
fligbar) unter den pflanzlichen gibt
es heute fUr die Misteltherapie als
begleitendes Arzneimittel. Viele
Studien zeigten insbesondere bei
gleichzeitiger Chemo- oder Strah-
lentherapie eine deutliche Verbes-
serung der Lebensqualitéat und bei
einigen Tumoren sogar eine Verlan-
gerung der Uberlebenszeit (Uber-
sicht bei (8)).

Auch konnte in den letzten Jahren
gezeigt werden, dass Stressab-
bau und achtsamkeitsbasierte
Therapien, wie z. B. Meditation,
,Mindfulness Based Stress Rela-
xation* (MBSR), Yoga, autogenes
Training etc., fur die Krankeitsver-
arbeitung und Lebensqualitat sehr
positiv wirken. Gleiches gilt auch
fur ibende Verfahren wie Kunst-
(Mal-/Musik-)therapie oder Krea-
tivtherapien etc. Das Erlernen von
Selbsthilfestrategien bei vielen on-
kologischen Symptomen als Beglei-
tung einer Chemotherapie mittels
auBerer Anwendungen, Massagen,
Einreibungen, Béader etc. hat sich
ebenfalls bewahrt.

Bei Uber 350 verschiedenen verflg-
baren komplementaren Methoden
in Deutschland, mit stetiger Veran-
derung, ist eine Ubersicht und de-
taillierte Bewertung in einem kurzen
Artikel nicht moglich. Daher sollen
allgemeine Gesichtspunkte flr de-
ren Anwendung gegeben werden.
Hauptkriterium muss die Seriositéat
einer Therapie bzw. Therapierich-
tung sein. Wie kann ich dies als Be-
troffener erkennen?

echwerpunkt

Dazu konnen folgende Fragen als
Seriositatsmarker dienen:

* Werde ich Uber Mdglichkeiten,
aber auch Grenzen der Therapie
unterrichtet?

* Werden mir therapeutische Alter-
nativen aufgezeigt?

e Wird das eine gegenlber dem
anderen sachlich abgewogen
und kann es begrindet werden?
Erfolgen polemisch Uberzogene
AuBerungen Uber therapeutische
Alternativen?

¢ Wird Ihnen genligend Respekt
fr die eigene individuelle Er-
kenntnisperspektive und Rang-
setzung entgegengebracht?

* Werden (unverhaltnismaBige) fi-
nanzielle Forderungen erhoben?
Erleben Sie ,Profitgier*?

Wenn diese Fragen fur Sie selbst
befriedigend beantwortet werden
kdnnen, sollte dies fur die eigene
Entscheidungsfindung eine gute
Grundlage sein.

Bei medikament6sen Zusatzthe-
rapien sollte vor Gebrauch profes-
sioneller Rat durch Arzte oder Apo-
theker zur Beurteilung maoglicher
Wechselwirkungen mit den anderen
eingenommenen Medikamenten
eingeholt werden. Eine Zweigleisig-
keit von Arzten oder anderen The-
rapeuten ohne das gegenseitige
Wissen voneinander birgt unnétige
Risiken, die nicht eingegangen wer-
den sollten. Auch lasst die offene
Nachfrage der Betroffenen bei ihrem
Onkologen nach komplementéren
Arzneimitteln deren Grundhaltung
erkennen. Sind sie diskursfahig, das
heift, kdnnen sie sich argumenta-
tiv damit auseinandersetzen, was
die Grundlage einer jeden Wissen-
schaftlichkeit ist, oder wird polemi-
siert oder gar denunziert? Aber auch
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die Denunziation von Betroffenen
durch behandelnde Arzte durch
AuBerungen wie z.B. ,Wenn Sie
zu viel Geld haben, kénnen Sie es
ja machen®, meist noch gefolgt von
dem Satz ,Aber helfen tut es nicht,
sind keine akzeptablen AuBerungen
und sollten pro-aktiv durch die ent-
sprechende Gegenfrage beantwor-
tet werden: Was gibt es Besseres,
wenn ich die und die Beschwerden/
Nebenwirkungen etc. habe?

Leider gibt es derzeit nur weni-
ge Onkologen, die eine doppelte
Kompetenz aufweisen: Facharzt
fr Onkologie und gleichzeitig eine
Zusatzqualifikation in komplemen-
taren Therapieverfahren. Somit ist
nicht selten eine doppelte Konsulta-
tion von Arzten erforderlich. Ratsam
ist jedoch als Betroffener, immer mit
offenen Karten zu spielen und eine
gegenseitige Information der Be-
handler vorzunehmen.

Im stationaren Bereich (Kranken-
haus) ist das Gemeinschaftskran-
kenhaus Havelhdhe in Berlin (www.
havelhoehe.de) ein zertifiziertes in-
tegratives onkologisches Zentrum
(Cancer Center; OnkoZert®). Es hélt
auch die gastrointestinalen Tumo-
ren als spezielles Organzentrum als
Fachgebiet vor und in ihm arbeitet
der Autor (9-13). Diese Klinik wen-
det die Anthroposophische Medizin
als integratives Medizinsystem an.

In Essen gibt es die Abteilung Inne-
re Medizin, Klinik IV, Prof. Dobos,
die Naturheilkunde und Mind-Body-
Medizin anbietet (14). Bei den wei-
teren naturheilkundlich oder anthro-
posophisch arbeitenden Kiliniken
sollte die Behandlung von Neuro-
endokrinen Tumoren im Rahmen
integrativer onkologischer Konzepte
erfragt werden.
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Fazit

Integrative Onkologie umfasst alle
drei Saulen der EbM (Patienten-
préferenz, interne Evidenz, externe
Evidenz), wie sie D. Sackett forderte
und basiert auf der konventionellen
Onkologie (Leitlinien). Sie erweitert
diese aber Uber rein biologisch auf
den Tumor ausgerichteten Thera-
pieangebote um wirkliche persona-
lisierte und individualisierte Thera-
pieelemente. Die pathogenetisch,
also an der Entstehung einer Krank-
heit orientierten konventionellen An-
sétze werden um salutogenetische
(Selbstregulation und Aktivierung

DIAGNOSEVJ'

der Selbstheilungskrafte) Therapien
und damit ressourcenaktivierende
Angebote erganzt. Psycho-soziale
und spirituelle Angebote erganzen
die Therapien und zeigen Verbes-
serungen der Lebensqualitat durch
Reduktion der Chemotherapie-as-
soziierten Nebenwirkungen. Spe-
zielle Studien allein zum NET liegen
allerdings nicht vor.

Prof. Dr. med. Harald Matthes
Charité, Universitdtsmedizin Berlin
Gemeinschaftskrankenhaus
Havelhdhe, Kladower Damm 221
14089 Berlin

E-Mail: hmatthes@havelhoehe.de
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Workshop: Inga Boeck, Dr. med. Theodor Kudlich

Ist NET gleich NET?

Nein! Das war zusammengefasst
das Fazit, welches der Gastro-
enterologe Dr. med. Theodor Kud-
lich und die Pathologin Inga Boeck
im Rahmen ihres Workshops am
Uberregionalen Neuroendokrinen
Tumortag zogen. Neuroendokrine
Neoplasien sind heterogen, also
vielfaltig, und unterscheiden sich je
nach Organsystem, Grading (Tei-
lungsaktivitat) und Zelltyp in ihrer
Prognose und Symptomatik.

Epidemiologie
und Genetik

Die Inzidenz NET, das heif}t die
Fallzahl der Erkrankung, nimmt zu,
vermutlich aufgrund des flachen-
haften Einsatzes endoskopischer
Verfahren und der zunehmenden
Sensibilisierung der klinischen Kol-
legen und der Pathologen. Die Tu-
moren werden am haufigsten bei
Menschen mittleren und héheren
Alters zwischen 50 und 70 Jahren
diagnostiziert, wobei beide Ge-
schlechter gleich haufig betroffen
sind. Eine genetische Veranlagung
kann bestehen, z. B. bei Patienten,
die an dem autosomal dominant
vererbten Von-Hippel-Lindau-Syn-
drom leiden und dann NET der
Bauchspeicheldruse, der Neben-
niere oder Niere bekommen. Als
autosomal dominant werden Erb-
krankheiten bezeichnet, die schon
beim Vorhandensein nur eines de-
fekten Gens auftreten. Auch wenn
Menschen an der vererbbaren Er-
krankung der Multiplen Endokrinen
Neoplasien (Typ 1) leiden, kriegen
sie typischerweise Tumoren der
Bauchspeicheldrise, der Neben-
niere oder der Nebenschilddruse.

ﬁ DIAGNOSENeT 31-2019

Funktionelle und nicht-
funktionelle NET

Man unterscheidet zum
einen sogenannte funktio-
nelle Tumoren, die inre Hor-
mone ins Blut abgeben.
So l6sen zum Beispiel das
Hormon Serotonin bilden-
de NET des Dinndarms
beim Vorliegen von Leber-
metastasen das sogenann-
te Karzinoidsyndrom aus.
Es verursacht Durchfélle bzw. die
anfallsartige Gesichtsrétung Flush.
Insulinome der Bauchspeicheldri-
se fuhren zu Unterzuckerung und
Gastrinome des Zwolffingerdarms
zu Magengeschwdaren. Die funktio-
nellen NET werden meist aufgrund
der Symptome diagnostiziert, die
die Hormonproduktion auslost.

Wetzlar

Im Gegensatz dazu werden nicht-
funktionelle NET oft zuféllig ent-

Inga Boeck

UGP MVZ Institut fir
Pathologie, Zytologie
und Molekularpathologie, Wiirzburg

Diagnostik und Therapie

Dr. med. Theodor Kudlich
Medizinische Klinik und
Poliklinik II,

deckt z. B. wenn im Ultraschall
Lebermetastasen gefunden wer-
den, oder sie zeigen sich durch
Symptome, die aus dem lokalen
Wachstum resultieren wie Schmer-
zen, Blutungen oder Gelbsucht.
Vom Pathologen kann in diesen
Tumoren mithilfe von Antikorpern
oft ein Hormon auf dem Gewe-
beschnitt nachgewiesen werden,
auch wenn es nicht ins Blut ab-
gegeben wird. Diese Tatsache ist

ut

(Zellteilungsrate)

Ki-67-Index (%)

Prognose des NET-Patienten

G3-NET
G1 G2 63 < G NEC
Biologisches glnstig sdurchwachsen” hoch proliferativ
Verhalten »hiedrig-maligne” »aggressiv”
Mitoserate <2 >20 (?)

Abb. 1: Zusammenhang zwischen Histologie, Grading und Prognose Neuroendokriner
Neoplasien. Je weniger der Tumor dem Ursprungsgewebe dhnelt (Histologie),

desto hoher ist fir gewdhnlich die Teilungsaktivitat der Tumorzelle (Grading) und desto
schlechter ist die Prognose fiir den Patienten.
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_ Neuroendokriner Tumor Neuroendokrines Karzinom

Makroskopie
(,mit bloBem Auge”)

GroBe

gelbliche Schnittflache

tendenziell kleine Tumoren bei
Operation von wenigen Milimetern

Zentimetern

bis wenige Zentimeter

Wachstumsgeschwindigkeit

Prognose gut
Hormonproduktion oft
(,funktionelle Tumoren®)

Auftreten im Rahmen einer  nicht selten
vererbbaren Erkrankung
Somatostatin-Rezeptor 2A  oft positiv
Ki-67-Proliferationsindex <2% (G1)
(Grading) 3-20% (G2)

langsam (Tumorverdopplung in
mehreren Monaten—Jahren)

schnell

schlecht

selten

sehr selten

meist negativ

>55% (immer G3)

20-ca. 40% (GY)

weiBliche Schnittflache mit Erweichungen (Tumornekrosen)

tendenziell gréBere Tumoren bei Operation von mehreren

(Tumorverdopplung bis zu wenige Monate mdglich)

Tab. 1: Wichtige Unterschiede zwischen Neuroendokrinen Tumoren (NET) und neuroendokrinen Karzinomen (NEC)

besonders dann interessant, wenn
Lebermetastasen vorliegen und
der urspringliche Tumor noch ge-
sucht werden muss. Praktischer-
weise treten die durch Hormone
charakterisierten NET néamlich
meist dort auf, wo auch der ent-
sprechende nicht-neoplastische,
also der natdrlich vorkommende
Zelltyp zu finden ist!

Differenzierung und Grading

Die Entscheidung, ob es sich um
einen hochdifferenzierten neuro-
endokrinen Tumor (NET) oder um
ein gering differenziertes neuroen-
dokrines Karzinom (NEC) handelt,
wird vom Pathologen anhand des
feingeweblichen Wuchsmusters
des Tumors gestellt. Diese Un-
terscheidung ist insofern wichtig,
als dass beide Tumorformen zwar
neuroendokrine Marker (z. B. Sy-
naptophysin oder Chromogranin
A) bilden, sonst aber nichts gemein
haben. Das sogenannte Tumor-
grading gibt die Aggressivitat des

HETIWERK
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Tumors wieder. Er macht sich bei
NEN ausschlieBlich am Ki-67-Pro-
liferationsindex fest, also an dem
Prozentsatz der in Teilung befind-
lichen Zellen. Differenzierung und
Grading bezeichnen unterschied-
liche Parameter (kennzeichnende
GrodBen), ergédnzen sich aber.
Wichtige Unterschiede zwischen
NET und NEC sind in Tabelle 1
zusammengefasst.

Behandlung

Eine chirurgische Therapie bei me-
tastasiertem NET ist dann indiziert,
wenn der Patient dadurch geheilt
werden kann (kurativ), sich die kli-
nische Symptomatik dadurch ver-
bessern lasst, indem man den
Hormon-bildenden Tumor reduziert,
oder wenn der Ursprungstumor zu
Komplikationen gefthrt hat, z. B.
zu einer Blutung. Inwiefern sich fur
den Patienten dadurch die Prog-
nose verbessert, ist bei manchen
Organen (z.B. Dunndarm oder
Pankreas) noch gar nicht Klar.

Fazit

NET sind eine sehr heterogene Tu-
morgruppe. Eine Therapieentschei-
dung muss fur jeden Patienten indi-
viduell getroffen werden, am besten
im Rahmen eines interdisziplindren
Tumorboards.

Inga Boeck

UGP MVZ Institut fiir Pathologie,
Zytologie und Molekularpathologie
Forsthausstr. 1

35578 Wetzlar
boeck@patho-uegp.de

Tel.: 06441/76510

Fax: 06441/77199

Dr. med. Theodor Kudlich
Medizinische Klinik und Poliklinik Il
Oberdtirrbacher Str. 6

97080 Wiirzburg
kudlich_t@ukw.de

Tel.: 0931/201-0 (Zentrale)

Fax: 0931/201-6040025
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Workshopmitschrift: PD Dr. med. Patricia Grabowski

Fatigue bei NET

Anhand von 11 Diagnosekriterien
kann eine Fatigue (extreme, durch
Ruhe nicht auszugleichende Er-
schopfung) festgestellt werden,
unter anderem: MUdigkeit, Energie-
mangel, allgemeine Schwéche.

Wahrend einer Behandlung (Che-
motherapie, Bestrahlung/PRRT,
targeted Therapie (gezielte Therapie
auf Molekularebene, z.B. Evero-
limus, Multikinasehemmer) haben
bis 100 % der Patienten Fatigue, bei
30 % bleibt sie dauerhaft bestehen.
\Von Experten wird sie als ,das am
meisten unterschatzte Syndrom*
bezeichnet.

Es handelt sich um eine Uberschie-
Bende Reaktion des Immunsystems
- es ,macht zu viel”. Glukokorti-
koid-Rezeptoren (Stress-Reaktions-
bahnende Strukturen der Zelle)
werden aktiviert und hierdurch wer-
den Cytokine (bestimmte Boten-
stoffe) ausgeschuttet. Diese bewir-
ken verschiedenste Symptome wie
z.B. ,Wattegefihl* im Kopf oder
Muskelschmerzen. Wichtig ist auch
an andere Ursachen (Differential-
diagnosen) zu denken und diese
auszuschlieBen: Anamie (Blutarmut),
chronische Entzindungen (z. B.
autoimmun, rheumatologisch),
Schilddrisen-Fehifunktion.

Leider gibt es keine eigene Ver-
schltisselungsnummer (ICD-SchlUs-
sel) fur Fatigue. Mit einem solchen
SchlUssel werden alle Krankheiten
codiert, ist dies nicht maglich, kann
die Behandlung mit den Kassen
nicht abgerechnet werden. Die
Gesellschaft fur Hamato-/Onkolo-
gie hat einen eigenen ,Arbeitskreis

ﬁ DIAGNOSENeT 31-2019

Fatigue“ gebildet, um weitere Fort-
schritte auf diesem Gebiet zu erzie-
len.

AnschlieBend berichtete Simon
Banz, Charité Berlin, Uber die Aus-
wertung der Studie ,Fatigue bei
NET”, die erstmalig vom Netzwerk
NeT durchgeflhrt wurde und an
der sich viele unserer Mitglieder
beteiligt haben. Ziel der Studie war
es, die Auswirkungen von Fatigue
auf das Sozial- und Berufsleben zu
erforschen. Um eine Fatigue fest-
zustellen, mussen 6 von 11 der
oben erwahnten Kriterien erflllt
sein. Bei einer Spezialgruppe von
14 % liegt ein Chronic Fatigue Syn-
drom (CFS) vor. Bei diesen tritt nach
Bewegungsbelastung eine stark
vermehrte, oft lang anhaltende Er-
schopfung auf. Daher missen sie
anders behandelt werden als die
Uberwiegende Anzahl der Fatigue-
Betroffenen, bei denen Bewegung
eher zu einer Verbesserung der
Symptome fiihrt. Wenn bei Blut-
untersuchungen Autoantikorper ge-
gen Stressrezeptoren nachgewie-
sen werden konnen, besteht eher
ein chronisches Erschépfungssyn-
drom (CFS) und die Betroffenen
sind schwerer krank.

Danach war noch Zeit fiir
Fragen der Teilnehmer.

K /st »Doping*” sinnvoll bei Fatigue?

Die Gabe von Erythropoietin regt
die Bildung roter Blutkorperchen
im Knochenmark an (Missbrauch
z.B. durch Tour-de-France-Fahrer).
Allerdings besteht die Gefahr, dass
das Knochenmark so gepusht wird,

Veranstaltungen

dass auch eventuell ein Tumor-
wachstum oder die Entstehung von
Blutkrebsvarianten angeregt wer-
den konnten. Andere vielleicht natz-
liche Stoffe sind noch nicht ausge-
reift.

Haben neurologische Symptome
(z. B. Gangunsicherheit, Stirze) mit
der Fatigue zu tun? Der Neurologe
konnte nichts finden.

Das ist nicht so typisch. Gangunsi-
cherheit kdnnte eventuell von einem
Vitamin-B12-Mangel kommen. An-
dere Ursachen mussen abgeklart
werden. Ein B12-Mangel kann in
einer Blutuntersuchung nachge-
wiesen werden. B12 und Fols&ure
sollten Uber 8 Wochen ersetzt wer-
den. Eventuell kédnnte auch Cholin
und Betain einen Erfolg bringen.
Bitte keine Extremdiéten! Diese sind
eher schadlich. Am besten ist eine
ausgewogene Ernahrung.

K4 Was muss ich bei Verlust des
terminalen lleums (letztes Stiick des
Dinndarms) beachten?

In diesem Bereich liegen die Re-
sorptionsstellen (Aufnahmestellen)
von den fettléslichen Vitaminen
ADEK sowie Vitamin B12. Ein Man-
gel entsteht jedoch erst, wenn das
lleum kurzer als 1m bleibt. Meist
ist noch genug Resorptionsflache
vorhanden. Ein Bluttest auf Mangel-
zustande ist empfehlenswert.

Mitschrift Irmgard BaBler
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Veranstaltungen

ESMO-Kongress 2018 (Teil 2)

Der 1. Teil unseres Berichts vom
groBen européischen Krebskon-
gress ESMO, der von 19. bis 23.
Oktober 2018 in Minchen unter
dem Motto ,Securing Access to
Optimal Cancer Care” (Sicherstel-
lung des Zuganges zu optima-
ler medizinischer Versorgung bei
Krebserkrankung) stattfand, finden
Sie in der DIAGNOSENeT 30 auf
den Seiten 45-49. Lesen Sie hier
Uber weitere interessante Vortrags-
sitzungen und Falldiskussionen.

Theranostik, Nuklearmedizin
und Posterdiskussionen

Am Montag frih ging es dann
im NEN-Bereich mit einer soge-
nannten ,Challenge our expert”-
Sitzung weiter. Zunachst hielt Prof.
Dr. med. Richard Baum zu dem
Thema ,Neuroendokrine Tumore:
Rolle von Theranostics und der
Nuklearmedizin® einen Vortrag. Der
Begriff ,Theranostik® beschreibt
eine Kombination aus einem dia-
gnostischen Ansatz und einer da-
raus ableitbaren Therapie — ,wir
sehen, was wir behandeln”. Letzt-
lich misse dieser Ansatz im Sinne
einer personalisierten Therapie-
strategie erfolgen: die richtige The-
rapie flr den richtigen Patienten
zum richtigen Zeitpunkt und in der
richtigen Dosierung. Er fUhrte die
Kriterien flr eine Patientenauswahl
zu einer PRRT-Behandlung in sei-
nem Zentrum aus. Er betonte die
gute Vertraglichkeit der PRRT. Bei
Verwendung von Lutetium als Ra-
dionuklid sei in Bad Berka kein ein-
ziger Fall einer schwerwiegenden
Nierenfunktionsstérung (Grad 3
oder 4 Nephrotoxizitat) bekannt.
Das Auftreten einer schwerwie-

HETIWERK
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Prof. Dr. med. Richard Baum

genden Knochenmarksschadi-
gung im Sinne eines sogenannten
Myelodysplastischen Syndromes
bzw. einer Leukamie sei mit 2 %
bzw. 1,8 % der mit PRRT-be-
handelten Patienten selten. Die
Auswertungen der NETTER-1-Stu-
die haben nicht nur eine gute Wirk-
samkeit auf die Verzdgerung der
Zeit bis zum Progress, sondern
auch auf die Lebensqualitét ge-
zeigt. Er fUhrte einige neue Anséatze
auf, mit denen maoglicherweise die
Wirksamkeit der Behandlung noch
gesteigert werden koénne: z. B.
Kombination mit anderen Thera-
pien (etwa Chemotherapie), neue
Radionuklide (z. B. a-Strahler wie
Bismuth), neue Angriffspunkte (wie
Verwendung von Somatostatin-
rezeptorantagonisten, welche
mehr Bindungsstellen erreichen als
die bisher verwendeten Agonisten;
Verwendung anderer Radiophar-
maka ...), die gleichzeitige Verwen-
dung verschiedener Strahler und
die Verbesserung der Dosimetrie
(Dosismessung, das heilt Bestim-
mung, wieviel Strahlung im Tumor

2018
T2
: A

oder auch in den empfindlichen
Organen wie Niere oder Knochen-
mark gelangt).

Zusammenfassend fuhrte Prof.
Baum aus, dass es sich bei der
PRRT um eine wirksame und gut
vertragliche Therapie handele, die
in einem spezialisierten Zentrum
durchgefuhrt werden solle, da NET-
Patienten eine individualisierte, mul-
tidisziplinare, also fachertbergrei-
fende Behandlung und Langzeit-
betreuung bendtigten. Prof. Pavel
(Erlangen) leitete die Diskussion und
fuhrte zunachst auf, welche Punkte
noch ungeldst seien. Dazu gehdren
z.B. Unterschiede der Wirksamkeit
bei verschiedenen Priméartumorlo-
kalisationen (Ort des urspriinglichen
Tumors), dass gute Studiendaten
nur fUr die DUnndarmtumoren durch
die NETTER-1-Studie verflgbar
sind, Fehlen von standardisierten
Protokollen, Probleme der Tumor-
heterogenitét, das heiBt, dass sich
der Tumor in verschiedenen An-
teilen unterschiedlich verhalt. Bei-
spielsweise gibt es Patienten, bei
denen die Metastasen einen unter-
schiedlichen Besatz an Somatosta-
tinrezeptoren aufweisen. Auch das
Problem der Knochenmarkstoxizitat
(Nebenwirkungen am Knochen-
mark) wurde nochmals diskutiert.
Durch die genannten Neuentwick-
lungen sei es am ehesten maglich,
die Ansprechrate weiter zu erhéhen,
so Prof. Baum. Prof. Pavel dis-
kutierte daraufhin das Therapieziel
~2Ansprechen* in seiner Wertigkeit
far NET-Patienten. NatUrlich ist es
bei Patienten mit hoher Tumorlast
und Symptomen hierdurch wert-
voll, ein Ansprechen zu erzielen. FUr
die Prognose sei es aber vor allem

DIAGNOSENeT 31-2019 m
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Prof. Dr. med. Marianne Pavel

entscheidend, ein Fortschreiten der
Erkrankung zu verhindern. Hier wur-
den Daten einer Studie aus Rotter-
dam gezeigt, die deutlich machen,
dass Patienten, die nach einer PRRT
eine stabile Situation aufwiesen, eine
ahnlich gute Prognose hatten wie
diejenigen, bei denen ein Anspre-
chen nach radiologischen Kriterien
erreicht wurde. Lediglich die Pati-
enten, die ein weiteres Fortschreiten
der Erkrankung zeigten, hatten eine
ungunstigere Prognose. Insgesamt
war diese Sitzung ein lebhafter Auf-
takt fur einen Kongresstag mit vielen
Sitzungen zu Neuroendokrinen Neo-
plasien.

Im Anschluss wurden in einer Pos-
ter-Diskussionssitzung ausgewahlte
Poster aus dem Bereich endokri-
ne und Neuroendokrine Tumoren
durch Experten diskutiert und Ruick-
fragen an die Autoren gestellt. Ein
Poster von Dr. med. Apostilidis
(Heidelberg) stellte die vorlaufigen
Ergebnisse im NET-Bereich des so-
genannten Masterprogrammes vor.
Hierbei wird jungen, vorbehandelten
Patienten eine genetische Testung
inres Tumormaterials (z. B. aus einer
Leberprobe) angeboten und die Er-

m DIAGNOSENeT 31-2019

gebnisse werden in einem ,moleku-
laren Tumorboard® diskutiert. Dabei
konnte bei 74 der 84 untersuchten
Félle (hoher Anteil!) eine Therapie-
empfehlung ausgesprochen wer-
den. Allerdings erhielten nur 17
Patienten die empfohlene Therapie
und bei den 11 Patienten, bei de-
nen Verlaufsinformationen verfligbar
waren, war bei vier ein Ansprechen
und bei zwei eine stabile Situation
erreicht worden.

Mein Poster prasentierte eine
Lebensqualitatsanalyse aus
der PROMID-Studie (die gezeigt
hatte, dass bei Patienten mit NET
des Dinndarmes durch die Gabe
von Octreotid-LAR im Vergleich
zu Placebo die Zeit bis zum Pro-
gress deutlich verlangert werden
konnte). Hierbei war die Zeit bis
zur Verschlechterung eines Sym-
ptomes bei Gabe von Octreotid im
Vergleich zu Placebo fir die Sym-
ptome Fatigue, Schlaflosigkeit und
Schmerz deutlich langer, wohinge-
gen ein Unterschied fur die globale
Lebensqualitat nicht nachweisbar
war.

Ein Poster von Prof. Lepage (Dijon/
Frankreich) stellte die Ergebnisse
einer Kombinationsbehandlung
aus Embolisation von Leber-
metastasen und Everolimus vor.
20 der 67 behandelten Patienten
erreichten das Ziel, nach 24 Mo-
naten keinen Progress in der Leber
aufzuweisen (negative Studie, es
waren als Wirksamkeitskriterium 31
Patienten definiert worden).

Das letzte in dieser Sitzung disku-
tierte Poster japanischer Autoren
stellte die Ergebnisse einer kleinen
Studie (25 Patienten) mit Everoli-
mus vor bei Patienten mit neuroen-
dokrinen Karzinomen, die nicht auf
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die platinhaltige Chemotherapie
angesprochen hatten oder diese
nicht vertrugen. Obwohl es zwei
Patienten gab, die Uber einen lan-
geren Zeitraum stabil blieben, war
die Wirksamkeit in diesem Pati-
entenkollektiv insgesamt ungenu-
gend.

Neue Studienergebnisse,
Resiimee

Die Sitzung am frihen Nachmittag,
in der neue Studienergebnisse vor-
gestellt wurden, war mit Spannung
erwartet worden. Als erstes pra-
sentierte Prof. Capdevila (Barce-
lona/Spanien) die Ergebnisse der
sogenannten TALENT-Studie. In
dieser Studie wurden Patienten mit
fortgeschrittenen pankreatischen
NET G1 oder G2, die eine Progres-
sion (Wachstum) nach vorausge-
gangener zielgerichteter Therapie
aufwiesen (Kohorte = Gruppe A)
bzw. Patienten mit fortgeschritte-
nen gastrointestinalen NET (NET
des Magen-Darm-Bereichs) G1
oder G2, die eine Progression
unter Behandlung mit Somato-
statinanaloga aufwiesen (Kohorte
B), mit Lenvatinib 24 mg pro Tag
behandelt. Dieses Medikament ist
ein Multityrosinkinasehemmet, der
noch mehr Angriffspunkte in der
Zelle aufweist als der bereits fur
pankreatische NET zugelassene
Multityrosinkinaseinhibitor. Pri-
marer Endpunkt der Studie war
die objektive Ansprechrate nach
den radiologischen RECIST-Kri-
terien, wobei eine Ansprechrate
von mindestens 25 % angestrebt
wurde. Insgesamt wurden 111 Pa-
tienten in die Therapiestudie ein-
geschlossen. Die Ansprechrate
der Gesamtgruppe lag bei 29 %,
wobei sie bei den NET der Bauch-
speicheldriise mit 40 % hoher als
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bei den gastrointestinalen NET mit
18.5 % war. Auch in dieser Kohor-
te lag bei den meisten Patienten
eine Verkleinerung der Tumorherde
vor, auch wenn diese haufig nicht
ausreichte, um die Kriterien des
Ansprechens nach RECIST zu er-
fullen. Die mittlere Zeit bis zum
Fortschreiten der Erkrankung lag
in der Kohorte A bei 14,2 Mona-
ten, in der Kohorte B bei 17,6 Mo-
naten. Diese Zahlen wurden auch
von Prof. Baudin (Villejuif, Frank-
reich) kritisch diskutiert, denn be-
merkenswert ist, dass trotz dieser
sehr guten Ansprechraten die Zeit
bis zum Progress gerade flr die
pankreatische Kohorte nicht sehr
eindrucksvoll ist (zum Vergleich
wurden die Ergebnisse der Cabo-
zantinib-Studie aufgeflhrt, die
erstmals auf dem ASCO-GI-Kon-
gress im Januar 2018 vorgestellt
wurden: hier lag die Ansprechrate
bei Patienten mit pankreatischen
NET ,nur” bei 17 %, die mittlere
Zeit bis zum Progress hingegen
bei 31,4 Monaten). Die Therapie
mit Lenvatinib flhrte auch zu rele-
vanten Nebenwirkungen, die bei
90 % der Behandelten eine Do-
sisverringerung oder Therapieun-
terbrechung nétig machten. 14 %
der Studienpatienten beendeten
die Studientherapie wegen Neben-
wirkungen. Zu den haufigsten ho-
hergradigen Nebenwirkungen ge-
horten Fatigue und Bluthochdruck.

Im Anschluss wurde von Prof. Yao
(USA) die PDR001-Studie (Spar-
talizumab) vorgestellt, an der auch
deutsche Studienzentren beteiligt
waren. Die Studie umfasste drei
Kohorten mit Patienten mit gut-
differenzierten Tumoren (je 30 von
der Lunge oder dem Thymus, 30
vom Magen-Darm-Trakt ausgehend
und 3 von der Bauchspeicheldriise
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Prof. Yao

ausgehend) sowie eine Kohorte mit
Patienten mit neuroendokrinen Kar-
zinomen (n = 20). In der Gruppe der
Patienten mit NET der Lunge oder
des Thymus wurde eine Ansprech-
rate von 20 % erreicht, die Ergeb-
nisse in den anderen Kohorten
waren dagegen enttduschend (An-
sprechraten zwischen 0 und 5 %).

Die zweite Immuntherapiestudie,
die vorgestellt wurde, untersuchte
die Wirksamkeit von einem ande-
ren PD-1-Antikorper (JS001, ja-
panische Studie) bei 35 Patienten
mit NEN G2 und G3 (28 Patienten
hatten neuroendokrine Karzinome).
Hier zeigte sich insgesamt eine
Ansprechrate von 20 % (7/35 Pa-
tienten), wobei das Ansprechen
besser war, wenn in der Tumor-
probe immunhistochemisch - da-
runter versteht man eine Methode
mit der Anfarbung von Gewebe-
strukturen — PD-1 nachweisbar
war. PD-1 ist ein Signalweg, den
Krebszellen benutzen konnen, um
der Immuntberwachung zu entge-
hen. Die Autoren schlussfolgerten,
dass eine Aktivitat einer Immunthe-
rapie mit JSO01 nachweisbar sei,
gegebenenfalls eine Auswahl der
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Prof. Oberg

Patienten am PD-1-Status erfolgen
kdnne. Allerdings seien noch viele
Fragen ungeklart. Prof. Oberg
(Uppsala/Schweden) als Diskutant
der beiden Immuntherapiestudien
fuhrte nochmals die prinzipiellen
Probleme der Immuntherapie bei
NEN aus. Er stellte heraus, dass
flr Patienten mit atypischen Bron-
chuskarzinoiden, bei denen in der
Tumorprobe eine PD-1-Positivitat
und/oder ein Vorliegen bestimmter
Immunzellen (CD8-T-Lymphozyten)
aufweist, die Immuntherapie zu-
kunftig eine Rolle spielen konne.
Fir die anderen Gruppen musse
eine Strategie entwickelt werden,
die Tumore durch Vorbehandlung
(onkolytische Viren, PRRT) fur eine
Immuntherapie empféanglicher zu
machen.

Im Anschluss gab es noch eine
Sitzung zu gastroenteropankrea-
tischen NET mit Prof. Fazio (Mai-
land, Italien) als Vorsitzenden. Prof.
Rindi (Rom, ltalien), ein weltweit
bekannter Experte auf dem Gebiet
der Pathologie von NEN, gab einen
Ubersichtsvortrag tber die patholo-
gische Diagnostik und welche Be-
deutung sie fur den Kliniker habe.
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AnschlieBend erlauterte Prof.
Chan (Boston, USA) die Moglich-
keiten, die verschiedenen Hormon-
syndrome therapeutisch anzuge-
hen. Der Schwerpunkt lag dabei
auf der Therapie des Karzinoid-
Syndromes. AbschlieBend fasste
Prof. Fazio die Therapiestrategien
zur Wachstumskontrolle zusam-
men, wobei er insbesondere das
Vorgehen bei pankreatischen NET
und NET des Dinndarmes erlau-

terte. Die Experten standen dann
fr Ruckfragen der Zuhorerschaft
zur Verfugung.

Am Dienstag fanden dann zwei
sogenannte ,Highlight-Sessions*
parallel statt, wobei die jeweiligen
Experten die wichtigsten Beitré-
ge des Kongresses auf ihrem je-
weiligen Fachgebiet hervorhoben.
Dabei fasste Prof. Pentherouda-
kis (Griechenland) die oben auf-
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geflhrten Studien im NEN-Bereich
zusammen.

Insgesamt war der Themenkomplex
der neuroendokrinen Tumore und
neuroendokrinen Karzinome auf
diesem groBen Kongress erfreulich
gut vertreten.

Dr. med. Anja Rinke,
ENETS-Zentrum Marburg

Broschiiren und Ratgeber zum Thema Neuroendokrine Tumoren

www.netzwerk-net.de > NET-Broschiiren/Flyer
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Fachbegriffe zu Neuroendokrinen
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Zuriick in den Beruf? Oder Weg in die Rente?
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Ratgeber Arbeits- und
Sozialversicherungsrecht fiir Patienten
mit Neuroendokrinen Neoplasien (NEN)

Begreifen - Bewiltigen - Begl,
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Ratgeber Psychoonkologie fiir Patienten

mit Neuroendokrinen Neoplasien (NEN)

Neuroendokrine
Tumoren der Lunge
, und des Thymus

Andreas Kirschhawm, Anja Rinke,
Katharina Mellar

Neuroendokrine Tumoren der
Lunge und des Thymus

Erndhrung bei Neuroendokrinen Tumoren (NET)
Ein Patienten-Ralgeber

Ernahrung bei
Neuroendokrinen Tumoren
Ein Patienten-Ratgeber
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13. Interdisziplindres NEN-Symposium in Wiirzburg, 2.-3. November 2018

NEN - besser KenNEN und LerNEN

Am 2.-3. November 2018 hatte die
Firma Novartis zum 13. Interdis-
ziplindren NEN-Symposium nach
Wirzburg eingeladen. Mehr als 80
Arztinnen und Arzte haben dieses
Angebot, durch einige der nam-
haftesten NEN-Expertinnen und
Experten wieder auf den neuesten
Stand gebracht zu werden, gerne
angenommen.

Nach einer freundlichen BegriiBung
durch Claudia Pepe erlauterte Dr.
Ulrike Haus, dass Novartis bereits
seit 30 Jahren mit dem Ziel ,Das
Beste flr die Patienten® in der For-
schung und Entwicklung von Thera-
pien fur Neuroendokrine Neoplasien
aktiv ist. Unter anderem auf dem
Gebiet der Somatostatinanaloga,
m-TOR-Inhibitoren und der Mole-
kularbiologie. Die Tochterfirma AAA
engagiert sich auf dem Gebiet der
Nuklearmedizin (PRRT).

Viele innovative Ansétze sind ,in der
Pipeline®: Zelltherapie, chimare An-
tirezeptor T-Zell-Therapie (dazu sie-
he den Artikel Gber ESMO Minchen
in der DIAGNOSENeT 30 auf S. 54).
Auf diesem Gebiet wurden schon
erste Erfolge bei der Behandlung
von Leukdamien erzielt. Bei NEN
besteht jedoch noch groBer For-
schungsbedarf.

Danach stand das Thema ,Moleku-
lares Tumorboard” auf dem Pro-
gramm. Prof. Dr. med. Marianne
Pavel, Bereichsleitung Neuroendo-
krine Tumoren am Uniklinikum Er-
langen, erlauterte unter dem Titel
»indikation und Patientenprofil“, dass
es bereits jetzt schon sehr viele
Therapiemdglichkeiten auch bei fort-
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geschrittenen NEN gibt. Allerdings
kommt es immer wieder zu Situa-
tionen, bei denen nach Durchlaufen
der Standardtherapien doch wieder
ein Progress (Fortschreiten der Er-
krankung) auftritt. Dann sind neue
Optionen gefragt.

Da eine molekulargenetische Ana-
lyse und deren Auswertung lange
dauert, muss der Betroffene noch
eine ausreichende Lebenserwar-
tung haben und in gutem Allge-
meinzustand sein. Durch die Ana-
lyse sollen Targets (molekulare An-
griffspunkte an der Zelle) gefunden
werden, an denen Medikamente
inre Wirkung entfalten konnten. Sol-

Prof. Dr. med. Marianne Pavel

Foto: Bernadette Schild

che Veréanderungen (somatische
Mutationen) sind bei NEN (auBer an
der Bauchspeicheldriise) eher sel-
ten.

In Studien werden Blut und Tu-
morgewebe auf targetable lesions
untersucht, also auf molekularge-
netische Veranderungen, an denen
Medikamente angreifen kénnten.
Hierbei werden allerdings nur bei
4-8 % der eingeschlossenen Pa-
tienten verwendbare Verande-
rungen entdeckt. Sie treten eher bei
NET mit hoher Teilungsrate (hohes
G2 oder G3) oder bei neuroendo-
krinen Karzinomen auf. Insgesamt
handelt es sich um eine aufwendige
Prozedur, die nur fir wenige infrage
kommt.

Prof. Dr. med. Arne Warth, In-
stitut fur Pathologie, Zytologie und
Molekularbiologie in Wettenberg,
referierte Uber ,Parameter Mole-
kularbiologie“. Die Aufgabe des
Pathologen ist es, anhand der His-
tomorphologie (Aussehen des Ge-
webes unter dem Mikroskop), der
Immunhistochemie (spezielle An-
farbetechnik von Zellbestandteilen)
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sowie der Molekularpathologie die
Diagnose der Erkrankung zu stel-
len, etwas Uber die Prognose (vo-
raussichtlicher Verlauf der Erkran-
kung) und Uber eventuelle Angriffs-
ziele fUr eine spezifische Therapie
auszusagen. Oft ist diese Arbeit gar
nicht so einfach, z. B. kann bei Lun-
gentumoren die Unterscheidung
zwischen groBzelligem und klein-
zelligem neuroendokrinen Karzinom
bzw. Adenokarzinom ausschlagge-
bend fur die weitere Therapie sein.
Auch kann im Laufe einer Therapie
mit Tyrosinkinase-Hemmern eine
Transdifferenzierung (Umgestaltung)
eintreten, die zu einer Resistenz
(fehlendes Ansprechen) gegen die-
se Medikamente fUhrt. Dies kdnnte
durch die Analyse einer neuen Ge-
webeprobe erkannt werden und
eine Therapieumstellung erfolgen.
Durch die molekulare Analyse kon-
nen bei kleinzelligen neuroendokri-
nen Karzinomen der Lunge in eini-
gen Féllen Mutationen (genetische
Veranderungen) gefunden werden,
z.B. an DLL 3 oder MET, fur die es
entsprechende hemmende Medika-
mente gibt.

Beim Merkel-Zell-Karzinom (NEC
der Haut) wurden Verénderungen
an PD-L1 und MSI gefunden, ein-
zelne Berichte hierzu gibt es auch
fur GroBzeller der Lunge sowie NEC
der Ovarien (Eierstocke).

Spezielle molekulargenetische Ana-
lysen erfordern eine hohe Experti-
se und kénnen nur an bestimmten
Zentren in Deutschland durchge-
fuhrt werden. In Einzelfallen lohnt es
sich jedoch diese vorzunehmen, da
eine Einschleusung in ein Moleku-
lares Tumorboard danach erfolgen
kann.

Prof. Dr. med. Florian Haller, Lei-
ter der Diagnostischen Molekular-
pathologie am Universitatsklinikum
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Erlangen, erlauterte anhand von
konkreten Beispielen Ergebnisse
der molekulargenetischen Unter-
suchungen und die sich daraus
ergebenden maglichen Therapien.
Bei der Genomsequenzierung (Auf-
schlisselung des Erbguts der Zel-
len) von 48 Dinndarm-NET fanden
sich nur sehr wenige Mutationen,
vor allem im m-TOR-Signalweg,
wo entsprechende Signalhemmer
wie Everolimus oder Temsirolimus
angreifen konnten. Auch wurden
Bauchspeicheldrisen-NET unter-
sucht, bei denen sich neben Ver-
anderungen im m-TOR-Signalweg
auch in einigen Fallen Mutationen
bei MEN 1, DNA damage repair
Gen, CHECK-2, DAXX/ATRX und
BRCA2 sowie ganz wenige Keim-
bahnmutationen fanden.

Die Auswertung solcher Untersu-
chungen dauert ca. vier Wochen,
bis eine Vorstellung im Molekularen
Tumorboard erfolgen kann. Es ist
auf diesem Gebiet noch sehr viel
Forschung zu leisten, aber es gibt
einige vielversprechende Ansétze.

Prof. Pavel erlduterte die Themen
Finanzierung, Recht und Infrastruk-
tur. Die Ubernahme der Kosten ist
im Moment noch nicht immer gesi-
chert.

AnschlieBend wurde ein Patient im
Molekularen Tumorboard, beste-
hend aus Prof. Dr. med. Florian
Haller, Prof. Dr. Warth, Prof. Dr.
med. Arndt Vogel, Prof. Dr. Pavel,
Dr. med. Alexander-Otto Konig,
Dr. med. J6érg Schrader und PD
Dr. med. Christian Fottner vorge-
stellt und die Moglichkeiten der Dia-
gnostik und Therapie erortert.

Dr. Fabian Herbst, Global Brand
Medical Director von Novartis, be-
richtete Uber ,Hot Topics®.
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1. In welcher Reihenfolge sollen
Therapien durchgefiihrt werden?
In einer Studie hierzu wird unter-
sucht, ob es besser ist, bei fortge-
schrittenen Bauchspeicheldrisen-
NET zuerst Everolimus und dann
den zugelassenen Tyrosinkinase-
hemmer einzusetzen oder umge-
kehrt. Eine andere Studie vergleicht
Everolimus gegen die Chemothe-
rapie mit Streptozotozin und 5-FU
in Bezug auf das progressionsfreie
Uberleben. Ergebnisse werden
2022 erwartet.

2. Wie sieht die beste Behand-
lung bei Progress (Fortschreiten
der Erkrankung) aus?

In einer Studie zeigte sich ein lan-
geres progressionsfreies Uberleben
sowie ein besseres medianes (mitt-
leres) Uberleben durch die Kombi-
nation der PRRT mit Octreotid LAR
(,Spritze®) als Erhaltungstherapie im
Vergleich zu PRRT allein.

3. Rolle der Check-Point-Inhibi-
toren (Hemmer)?

In Pilotstudien wurde die Wirksam-
keit von Ribociclib, welches als
Angriffsziel CDK 4/6 in NET hat, er-
probt. Hierbei gab es keine Ruckbil-
dung der Tumore, aber lange stable
disease (stabiler Krankheitsverlauf),
im Mittel von 10 Monaten Dauer bei
guter Vertraglichkeit.

Fur das Angriffsziel PD-L1 gibt es
7 zugelassene Immun-Checkpoint-
Inhibitoren. Unter anderem wurde
Pembrolizumab und Spartalizumab
(bisher noch nicht zugelassen) unter-
sucht in Bezug auf Ansprechen, Ver-
traglichkeit und Lebensqualitat. Dabei
fand sich bei NEC des Bauchraums
ein eher schlechtes Ansprechen, je-
doch bessere Ergebnisse bei Lun-
gen-NEN. Falls diese ansprechen,
dann halt der Erfolg auch lange an.
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Es wird nach Biomarkern gesucht,
die ein Ansprechen vorhersagen
kdnnten. Auch wird auf dem Gebiet
der Immunstimulation geforscht:
,Fur das Verstdndnis und die For-
schung bei NEN wurde eine Tur
aufgestoBen.*

Die nachste Sitzung beschéftigte
sich mit der S2k-Leitlinie, der ersten
deutschen Leitlinie zur Diagnostik
und Therapie von Neuroendokrinen
Tumoren. Die Leitlinien sind auch
komplett im Internet herunterladbar
unter www.dgvs.de > Wissen kom-
pakt > Leitlinien der DGVS.

Prof. Dr. med. Matthias Weber

Zunéchst referierte Prof. Dr. med.
Matthias Weber, Uniklinik Mainz,
zur Diagnostik von NEN.

Die Minimalanforderungen an die
Pathologie sind: Unterscheidung
Neuroendokriner Tumor/neuroen-
dokrines Karzinom, Bestimmung
von Ki-67, Differenzierungsgrad, Tu-
morausbreitung nach TNM-Klassifi-
kation (T =TumorgréBe, N = Lymph-
knotenbefall, M = Metastasen),
eventuell weitere Immunhistologie
bei besonderen klinischen Frage-
stellungen. Bei CUP (unbekannter
Priméartumor) mussen immer eine
Immunhistologie sowie eine Hor-
monbestimmung erfolgen.

HETIWERK
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Geforderte Laborwerte:

e Chromogranin A (vor der Be-
stimmung Protonenpumpeninhi-
bitoren - Medikamente zur Hem-
mung der Magensaurebildung
- 10-14 Tage pausieren). Es wird
nicht zum Screening, also zur
\orsorgeuntersuchung verwen-
det.

¢ 5-HIES (bei Karzinoid Syndrom),
bei jedem Dunndarm-NET 1x
bestimmen, bei allen anderen
nur bei Klinischem Verdacht

* NSE bei neuroendokrinen Karzi-
nomen

* CEA bei MINEN (NEN gemischt
mit Adenokarzinom)

In der Nuklearmedizin wichtig: 1x
DOTATOC/DOTATATE-PET-CT
zum Staging, der Bestimmung
des Tumorstadiums (auBer bei Klei-
nen NEN des Rektums (Mastdarm),
der Appendix (Wurmfortsatz) oder
des Magens ohne Risikofaktoren),
FDG-PET-CT (Glukose-,Zucker®-
PET bei NEN G3 oder NEC).

Was die Nachsorge betrifft, sind
Richtlinien schwierig, da es wenig
Evidenz, das heif3t wenige Nach-
weise gibt. AuBer beim NET <1cm
der Appendix ohne Risikofak-
toren sollte immer eine Nachsorge
durchgefthrt werden mit Bestim-
mung von Chromogranin A, CT
oder MRT, alle 1-3 Jahre PET-CT.
Die Absténde der Nachsorgeunter-
suchungen richten sich nach dem
Risiko. Bei kompletter Entfernung
des Tumors (R0): bei NET G1 alle
6-12 Monate, bei NET G2 alle 6
Monate, bei NET G3 oder NEC alle
3 Monate, im spateren Verlauf 1an-
gere Abstande, jedoch lebenslang
zu empfehlen. Ausnahme: Appen-
dix, Rektum, Magen-NET ohne
Risikofaktoren.

DIAGNOSE#:7™
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Bei Metastasen sollten folgende
Laborwerte bestimmt werden: Chro-
mogranin A, NSE bei NEC, CT und
PET-CT, je nach Verlauf. Fur Pati-
enten mit MEN-1-Syndrom gelten
besondere Nachsorgerichtlinien.

Prof. Dr. med. Hans Schertibl

Prof. Dr. med. Hans Scheriibl,
Vivantes Klinikum Am Urban Ber-
lin, berichtete Interessantes aus der
Endoskopie. Ziel in diesem Bereich
ist die Entdeckung und gegebenen-
falls endoskopische Behandlung
maoglichst kleiner Neuroendokriner
Tumore ohne Lymphknotenbefall
oder Metastasierung. Dies gelingt in
50 % der Neudiagnosen.

Wenn zufallig bei einer Endoskopie
ein nicht symptomatischer NET G1
mit der GroBe <1cm im Magen,
Zwolffingerdarm oder Mastdarm
gefunden wird, sollte er endosko-
pisch abgetragen werden. Die
Prognose ist hervorragend. Durch
Verwendung einer speziellen Kap-
pe zur Abtragung kann der Sicher-
heitsabstand vergréBert werden,
durch eine ESD (endoskopische
Submukosadissektion) die Tiefe der
Entfernung.

Wird zuféllig ein kleiner NET G1 in
der Bauchspeicheldrise gefunden,
kann dieser beobachtet werden.
Die Endosonographie verhilft
maoglicherweise zu einer besseren
Darstellung. Bei einer Tumorgré-
Be von >2 cm oder Risikofaktoren
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sollte eine Operation erfolgen, bei
einer GréBe zwischen 1-2 cm ist
zwischen Operation, Beobachtung
oder lokaler Abtragung (je nach
personlichem Risiko) abzuwéagen.
NEN im Dunndarm sollten immer
operiert werden, inklusive der Ent-
fernung der Lymphknoten.

Dr. med. Anja Rinke

Dr. med. Anja Rinke, Universitats-
Klinikum Marburg, referierte zum
Thema ,Therapie bei NEN*.

Bei NEN des Dunndarms, welche
operativ nicht entfernt werden kon-
nen (nicht resektabel), sollte, falls
sie Somatostatinrezeptor-positiv
sind, zunachst mit Somatostatin-
Analoga (die ,Spritze®) therapiert
werden. Bei NEN G1/G2 des Dinn-
darms sollte keine Chemotherapie
durchgefihrt werden.

Bei Bauchspeicheldrisen-NEN
kommt der zugelassene Thyrosin-
kinase-Hemmer und Everolimus in-
frage, fur NEN der Lunge und des
Gastrointestinaltrakts als spatere
Therapie bei Fortschreiten der Er-
krankung Everolimus. Auch kann
die PRRT bei fortscheitenden Mid-
Gut-NEN noch vor Everolimus ein-
gesetzt werden.

FUr NEN der Bauchspeicheldrlse
mit Ki-67 <10 % zun&chst Soma-
tostatinanaloga, bei hoher Dyna-
mik und Fortschreiten bzw. hohem
Ki-67 Einsatz von Chemotherapie:
Strep/5Fu bzw. Tem/Cap.

ﬁ DIAGNOSENeT 31-2019

Je nach Begleiterkrankungen wer-
den dann im spateren Verlauf Eve-
rolimus und Tyrosinkinasehemmer
benutzt.

AnschlieBend fanden in Arbeits-
gruppen interdisziplinare Fall-
diskussionen statt. Am n&chsten
Morgen wurden diese kurz zusam-
mengefasst im Plenum vorgestellt.
PD Dr. med. Christian Fottner
berichtete Uber die von Novar-
tis unterstutzte YING-Initiative. In
den Arbeitsgruppen junger NEN-
Forscher wird der interdisziplinéare
Austausch gefordert, Forschungs-
projekte gemeinsam in einem
Netzwerk der verschiedenen Zen-
tren angegangen und so Ressour-
cen gebundelt.

Prof. Dr. med. Dieter Horsch

Prof. Dr. med. Dieter Hérsch,
Zentralklinik Bad Berka, hatte den
Vorsitz Uber den nachsten The-
menblock inne: Neuroendokrine
Neoplasien der Mamma (weibliche
Brust) sowie des Urogenitaltrakts.

Prof. Dr. med. Martin Anlauf, In-
stitut fUr Pathologie Limburg, erklar-
te, dass auBerhalb der Lunge und
des Gastrointestinaltrakts, also des
Magen-Darm-Bereichs, Uberwie-
gend neuroendokrine Karzinome
vorkommen, kaum Neuroendokri-
ne Tumore. Es treten 0,36 Félle/
100 000 Einwohner/Jahr auf.

Veranstaltungen

In der Blase> Gebarmutter-
hals> Prostata> Eierstock> weib-
liche Brust (dort wohl eher haufiger,
aber vielleicht nicht erkannt). In den
Nieren kommen sowohl NET als
auch groB- und kleinzellige Karzi-
nome vor, im harnableitenden Sys-
tem und am Gebarmutterhals Grof3-
und Kleinzeller, in der Gebarmutter
vor allem GroBzeller (steigende
Tendenz), an den Eierstécken mehr
Kleinzeller. Laut WHO sind GroBzel-
ler nicht existent, was jedoch nicht
erwiesen ist.

PD. Dr. med. Christian Fottner

Aus dem Bereich der Therapie refe-
rierte Dr. med. Christian Fottner
aus Mainz: 1% aller Blasentumore
sind NEN, fast immer neuroendokri-
ne Karzinome. Meist trifft es altere
Patienten, mannlich:weiblich 2-5:1,
60 % sind bereits bei Entdeckung
metastasiert. Im Vergleich zu einer
alleinigen Ausschabung (TUR B)
verbessern eine radikale Operation
und eine Chemotherapie das Uber-
leben, vor allem eine platinbasierte
neoadjuvante Chemotherapie (vor
der Operation zur Verkleinerung
der Tumormasse). Bei Metasta-
sen kommt auch eine platinbasier-
te Chemotherapie infrage, zu einer
second-line-Therapie gibt es keine
Daten. Zu einer eventuellen Immun-
therapie existieren Phase-I- und II-
Studien.

HETIWERK
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Im Bereich der Eierstdcke gibt es
haufiger auch Karzinoide, oft kleine
Zufallsbefunde in Teratomen, be-
stimmten Mischgeschwulsten. Bei
Radikaloperation haben diese eine
gute Prognose. Im Fall einer Sero-
toninproduktion mit Karzinoid-Syn-
drom muss auch an eine eventuelle
Metastase aus dem Gastrointesti-
naltrakt (oder selten der Bauch-
speicheldrise) gedacht werden. Die
Operation ist die Therapie der Wahl.
Muzintse (,schleimartige) Karzinoi-
de haben eine schlechtere Progno-
se, kénnen in Knochen, Lunge oder
Leber metastasieren. Die Therapie
ist wie bei GEP-NET, in Einzelfallen
kann auch Everolimus zum Einsatz
kommen (PIK 3CA-Mutation). Klein-
zellige NEC des Eierstocks sind
extrem selten, sie werden wie die
Kleinzeller der Lunge behandelt,
NET G1/G2 wie GEP-NET.

Im Bereich des Gebarmutterhalses
(Cervix) sind 80 % Kleinzeller, 12 %
GroBzeller und 8 % andere. Die
neuroendokrinen Karzinome dort
haben eine sehr schlechte Progno-
se. Sie betreffen meist Jingere und
sind schon haufig bei Diagnosestel-
lung metastasiert. Eine Radikalope-
ration mit platinbasierter Chemo-
therapie liefert bessere Ergebnisse
als eine Bestrahlung.

Als Zweitlinientherapie kommt
Topotecan, Paclitaxel und Beva-
cizumab infrage, in einer Studie
wird die Immuntherapie untersucht.
In der Mamma finden sich inva-
sive, das heiBt nicht nur in Form
einer Krebsvorstufe wachsende
Mammakarzinome mit neuroendo-
kriner Differenzierung (muzinds/
nicht muzinds). Es sind 20 Falle von
kleinzelligen neuroendokrinen Karzi-
nomen beschrieben, wobei es sich
aber auch um Metastasen aus der
Lunge handeln konnte. Hochdiffe-
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renzierte NET sind eine Raritat (Me-
tastasen eines Primarius, eines Ur-
sprungstumors im Gl-Trakt sollten
ausgeschlossen werden), bei G1 ist
das Uberleben sehr lang.

Am héaufigsten findet sich ein soli-
des neuroendokrines Mamma-Kar-
zinom. Dies sieht histologisch, also
feingeweblich einem NST-(nicht
spezifischer Typ)-Mammakarzinom
sehr ahnlich und wird daher un-
terdiagnostiziert. Bei der erneuten
Durchsicht der Praparate von 600
Patientinnen fand man im Nachhi-
nein 2,4-5,4 %. Man findet Chro-
mogranin A in der Spezialfarbung
sowie Ostrogen- und Progesteron-
rezeptoren.

Was ist die beste Therapie?

50 % sind gut bis maBig differen-
ziert, sie sollten wie NET behan-
delt werden. Auf Chemotherapie,
Bestrahlung und antihormonelle
Therapie sprechen sie schlecht an.
NEC sollten mit einer platinbasier-
ten Chemotherapie behandelt wer-
den wie Lungen-NEC.

Dr. med. Marinela Augustin

Dr. med. Marinela Augustin, Kii-
nikum NUrnberg, stellte anhand
eines Fallbeispiels eines NET der
Mamma dar, wie durch verschie-
denste Therapien Uber mehr als 14
Jahre immer wieder Erfolge erzielt
werden konnten.

DIAGNOSE#:7™
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Dr. med. Leonidas Apostolidis

Dr. med. Leonidas Apostolidis,
NCT Heidelberg, berichtete Uber
eine Patientin mit einem NEC des
Ovars (Eierstock) vom pulmona-
len (die Lunge betreffenden) Typ,
Ki-67 90 %, wobei eine Abgrenzung
zu einer Metastase aus der Lunge
sehr schwierig war. Nach einer aus-
gedehnten Notfalloperation erhielt
sie 6x Cisplatin/Etoposid mit gutem
Ansprechen, bei Progress und nicht
maglicher Operation wurde eine
erfolgreiche Bestrahlung durchge-
fuhrt. Nach zwei Jahren erneutes
Fortschreiten, Einschluss in die EVI-
NEC-Studie, Gabe von Everolimus
mit guter Vertraglichkeit und einem
Ansprechen von acht Monaten.
Danach im Rahmen der AVENEC-
Studie orale Gabe von AVELUMAB,
seitdem stabile Erkrankung.

In den anschlieBenden Experten-
Falldiskussionen mit Tumorboard
konnten alle sich mittels TED an der
Diskussion beteiligen. Weiter ging
es mit den Highlights der letzten
zwOIf Monate unter der Moderation
von Prof. Dr. med. Arndt Vogel
von der MH Hannover.

Dr. med. Rudolf Werner, UK
Wirzburg, berichtete Uber aktuelle
Studien der Nuklearmedizin. In der
NETTER 1-Studie war 4 x PRRT
+ Octreotid 30 mg mit Octreotid
60 mg verglichen worden, wobei ein
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Dr. med. Rudolf Werner

niedrigeres Risiko fur Progress oder
Tod im PRRT-Arm festgestellt wor-
den war.

In NETTER-1-Update wird die Le-
bensqualitat anhand eines Fra-
gebogens untersucht, allgemeine
Gesundheit sowie Beschwerden
wie Flush, Blahungen und Durch-
fall. Auch hier hatte der PRRT-Arm
Vorteile, besonders in Bezug auf
Durchfélle.

Die COMPETE-Studie, welche
4 x PRRT mit Everolimus 10 mg
taglich vergleicht, nimmt aktuell in
verschiedenen Landern Patienten
auf, Ergebnisse werden nicht vor
2021 erwartet. AuBerdem werden
Standardisierungskonzepte fur die
Somatostatinrezeptor-PET-CT er-
arbeitet. Die Befunderhebung soll
immer durch einen Radiologen und
einen Nuklearmediziner erfolgen,
die Sicherheit des Anwendens,
Durchfuhrung und Befundung so-
wie die Kommunikation mit dem
zuweisenden Arzt sollen verbessert
werden, ebenso die Auswahl geeig-
neter Patienten flr die PRRT sowie
intra-/interinstitutionelle Befund-
vergleiche (innerhalb und zwischen
den Institutionen).

Es soll eine 5-Punkte Skala fir die
Wahrscheinlichkeit eines NET erstellt
werden, von sicher kein NET bis fast
sicher NET (SSTR-RADS 1-5).

m DIAGNOSENeT 31-2019

Im Rahmen der Theranostik
(Kombination aus Therapie und Di-
agnostik) wird an einem neuen Ra-
diotracer geforscht: 1777Lu-DOTA-
EB-TATE-Konzept. Durch das
Hinzufligen von Evans Blue (EB) mit
Albumin als Carrier (Tréger) wird die
Halbwertszeit der Substanz im Blut
verlangert, wodurch potenziell eine
hohere Dosis im Tumorherd erzielt
werden kann. Erste vielverspre-
chende Ergebnisse liegen vor, eine
Verminderung der notwendigen
Strahlendosis (GBq) kdnnte gelin-
gen.

Bei der PRRT und im DOTATOC/
DOTATE-PET-CT wurde bisher ein
Somatostatin-Agonist verwendet,
durch die Benutzung eines Gegen-
spielers (48Ga-NODAGA-JR11 zur
Diagnostik bzw. 77LU-OPS-201
far die Therapie) konnte eine bes-
sere Bindungsaffinitat (Starke des
Andockens an die NET-Zelle) er-
reicht und demzufolge eine bessere
Entdeckung von Metastasen bzw.
ein gréBerer Therapieerfolg bewirkt
werden. AuBerdem erhofft man sich
dadurch weniger Schéadigungen
des Knochenmarks und der Nieren.

Dr. med. Ulrich-Frank Pape

Dann stellte Dr. med. Ulrich-Frank
Pape, Asklepios Klinik St. Georg in
Hamburg, die Highlights der Thera-
pie dar. Die deutsche S2k-Leitlinie
sei eine ,Sensation®. Es sei ein lan-
ger Weg bis dahin gewesen, sehr
viele haben mitgewirkt.

Veranstaltungen

* Die Unterscheidung NET G3-
NEC G3 des Pankreas in der
WHO-Klassifikation ist nun eta-
bliert und wichtig fur den kli-
nischen Verlauf und die Auswahl
der Therapie, wobei NEC G3 mit
einer klassischen Chemothera-
pie behandelt werden.

* Bei Lungen-NEN muss langfristig
die Nachsorge durchgefuhrt wer-
den, da auch noch nach mehr
als 72 Monaten Metastasen auf-
treten kdnnen. Wenn bei einem
Bauchspeicheldrisen-NET Mu-
tationen fir ATRX, MEN 1 oder
DAXX vorhanden sind, kdnnte
dies ein Hinweis auf die Gefahr
einer Metastasen-Bildung sein,
daher ist eine engmaschigere
Nachsorge geboten.

* |st die Entfernung des Primar-
tumors trotz Lebermetastasen
sinnvoll? Eventuell besseres
Uberleben? Dazu sind weitere
Studien erforderlich.

® FEinsatz von CAP/TEM bei fort-
geschrittenen NEN: Nebenwir-
kungen tolerabel, Erfolge mog-
lich.

* Everolimus + Octreotid bei nicht-
funktionellen GI-NET, die Kombi-
nation kénnte sinnvoll sein, muss
noch naher untersucht werden.

® Bei Patienten mit NET und Di-
abetes kdnnte der Einsatz von
Metformin + Everolimus + Soma-
tostatinanaloga zu einem lan-
geren Uberleben fuhren.

Nach einer freundlichen Verab-
schiedung durch die Mitarbeiter von
Novartis traten alle Teilnehmer voller
neuer Erkenntnisse die Heimreise
an. Wir bedanken uns herzlich bei
der Firma Novartis fUr die Einladung
zu dieser hervorragenden Veran-
staltung.

Irmgard BaBler

HETIWERK

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



Veranstaltungen

NET to go! 4.0

am 5.-6.4.2019 in Frankfurt

Auf Einladung der Firma Ipsen tra-
fen sich mehr als 90 Arztinnen und
Arzte zum 4. Mal zu diesem speziel-
len Kongress, auf dem ,kurz und
knackig”, eben ,to go”, zu den neu-
eren Entwicklungen auf dem Ge-
biet der Diagnostik und Therapie
der Neuroendokrinen Neoplasien
(Neuroendokrine Tumore und Kar-
zinome) referiert wurde. Das grof3e
Interesse unterstreicht die Wichtig-
keit solcher Treffen, auf denen der
Austausch untereinander, die Ver-
netzung und Wissensvermittiung im
Vordergrund stehen.

Bei der BegriiBung wurden die neu-
en Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
der Firma Ipsen vorgestellt, die sich
in Zukunft um Forschung, Kontakt
mit den Arztinnen und Arzten, aber
auch um die Zusammenarbeit mit
den Selbsthilfegruppen und den
Betroffenen (also Ihnen!) kimmern
werden.

AnschlieBend fihrte PD Dr. med.
Anja Rinke, Uniklinik Marburg, in
die NET-Werkstatt 1 ein: Aktuelle
Standards und neue Perspekti-
ven zur Chemotherapie bei NEN.

PD Dr. med. Jorg Schrader, UKE
Hamburg Eppendorf, stellte den ers-
ten Fall vor: Bei einem 68-jahrigen,
beschwerdefreien Mann wurde zu-
féllig bei einer Ultraschall-Untersu-
chung ein verdachtiger Herd in der
Leber entdeckt. Die Biopsie (Pro-
beentnahme) sicherte einen NET
G2, Synaptophysin und Chromo-
granin positiv, Ki 67 10 %. Im DO-
TATOC-PET-CT fanden sich meh-
rere Lebermetastasen sowie ein
Primarius (Ursprungstumor) in der
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Bauchspeicheldriise, cTSNOMT.
Der Tumormarker Chromogranin A
war in der Blutuntersuchung stark
erhoht.

In bewéhrter Weise wurde dann das
weitere Vorgehen im Tumorboard,
bestehend aus Prof. Dr. med.
Kndsel, Pathologe; Prof. Dr. med.
Christoph Auernhammer, Endo-
krinologe, MUnchen; Prof. Dr. med.
Katharina Holzer, Chirurgin, Mar-
burg; sowie Dr. med. Harald Lah-
ner, Endokrinologe an der Uniklinik
Essen, diskutiert. Die Zuhdrer konn-
ten ebenfalls mittels TED-Umfrage
ihre Meinung duBern. Wie auch im
richtigen Leben gab es lebhafte
Diskussionen beim Tumorboard: Ist
die Entfernung des Bauchspeichel-
drdsentumors sowie ein Debulking
(Entfernung gréBtmaglicher Anteile
der Lebermetastasen) sinnvoll oder
zu gefahrlich?

Welche Therapieoptionen gibt es:
Anwendung von Somatostatin-Ana-
loga ("die Spritze") oder Chemothe-
rapie? Oder bei Beschwerdefreiheit
erst einmal nur beobachten?

Tumorboard

DIAGNOSE&Z'

Tatsachlich wurde der Patient ope-
riert, der Tumormarker Chromo-
granin A sank ab, es verblieben
aber noch einige Lebermetasta-
sen. Diese wurden mit Biotherapie
(Somatostatin-Analogon 120 mg alle
4 \Wochen) therapiert.

Nach 6 Monaten Zunahme der
Lebermetastasen, neue waren
hinzugekommen. Nun kam die
Idee einer Chemotherapie mit
Streptozotocin/5FU oder Temozo-
lomid/Capecitabin (Tabletten) als
néchste Mdglichkeit ins Spiel.

DIAGNOSENeT 31-2019 m
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Tatsachlich wurde eine Lokalthera-
pie mit TACE (transarterielle Che-
moembolisation mit Doxorubicin)
gemacht. Hierzu wird von den
interventionellen Radiologen durch
einen Katheter Uber die Leisten-
arterie (&hnlich wie beim Herzkathe-
ter) Uber die Leberarterien zunéachst
die Blutversorgung der Metasta-
sen dargestellt, dann wird gezielt
in die BlutgefaBe der Metastasen
das Chemotherapeutikum einge-
bracht und das zufihrende Gefal3
verschlossen. So hat man die dop-
pelte Wirkung: hochdosierte Che-
mo direkt vor Ort, Verschluss der
Blutzufuhr zur Metastase. Zunachst
wurde die rechte Seite der Leber
behandelt, dann die linke Seite.

Leider zeigte sich nach 3 Monaten
ein erneuter Progress (Fortschreiten).
Daher entschloss man sich zur Che-
motherapie mit Streptozotocin/5FU
(5 Tage alle 6 Wochen). Diese wurde
gut vertragen, nach 3 Zyklen stable
disease (stabiler Zustand), nach 6
Zyklen partielle Remission (teilweise
Ruckbildung).

Das weitere Vorgehen ist noch un-
Klar, 6 Zyklen sind der Standard, es
kdénnen aber auch 8 Zyklen alle 6
Wochen gegeben werden. Bei die-
sem Patienten wurden in langeren
Abstanden (3 Monate) weitere 6
Zyklen verabreicht, Somatostatin-
analogon wurde weiter gegeben.
Hierunter gab es weiterhin partielle
Remission und Wohlbefinden. Zu-
vor hatte sich der Mann bei Pro-
gress sehr schlecht gefuhlt, was
durch die Chemo verbessert wur-
de. Zurzeit befindet er sich in einer
Therapiepause.

Im Anschluss erfolgten vier kur-
ze Statements: Zunachst Prof.
Dr. med. Oliver Waidmann zur

E DIAGNOSENeT 31-2019

Chemotherapie bei Pankreas-
NET: Nach den Leitlinien (ENETS
und DGVS) ist Streptozotocin/5FU
die Standardtherapie, bei Nieren-
schwéche kann auch Temozolo-
mid/Capecitabin als orale Therapie
(Tabletten) eingesetzt werden. Dies
ist jedoch off label, also auBerhalb
der Zulassung. Die Studien, die zur
Zulassung von Strep/5Fu gefihrt
haben, sind schon sehr alt. Es gibt
keine vergleichenden Studien der
beiden Regime (Therapieplane).
Beide erzielen jedoch gute An-
sprechraten.

Eine Studie mit Avastin ist geplant.
STZ/5FU und Tem/Cap konnen
auch nacheinander mit Erfolg gege-
ben werden. Es ist nicht klar, wel-
che Reihenfolge besser ist.

Im Anschluss referierte Prof.
Pavel aus Erlangen zum Thema:
»Chemotherapie bei Diinndarm-
NET".

Hierzu gibt es kaum Daten. Die
Chemotherapie wird eher zurtick-
haltend eingesetzt, da die meisten
Dunndarm-NEN nur eine niedrige
Teilungsrate (Ki 67) haben. Sie wird
von der DGVS-Leitlinie nicht fur
G1/G2 empfohlen. Eine Studie aus
2005 zeigte fur STZ/5Fu und Tem/
Cap nur ein geringes und kurzes
Ansprechen. Daher wére eine Che-
motherapie nur nach Versagen von
Somatostatin-Analoga und PRRT
zu Uberdenken.

Bei hoher Proliferationsrate
(Wachstumsrate) kénnte FOL-
FOX/Bevacizumab oder CAPOX/
Bevacizumab erfolgreich sein. In
der SONNET-Studie wurde bei
Dunndarm-NET G2 Lanreotid und
Temozolomid gegen Lanreotid
alleine getestet (alle Patienten hat-

Veranstaltungen

ten zahlreiche Vortherapien). In der
Kombination betrug das progressi-
onsfreie Uberleben 10 Monate.

Die Chemotherapie sollte also bei
NET G2/G83 nach Versagen ande-
rer MOglichkeiten erwogen werden.
Weitere Studien sind nétig.

Dr. med. Marinela Augustin

Dr. med. Marinela Augustin
nahm zur ,Chemotherapie bei
typischen und atypischen Karzi-
noiden® Stellung.

Die Bronchuskarzinoide sind sel-
ten, 1-2 % aller Lungentumore,
1-2 Betroffene/100.000 Einwohner.
Sie sprechen auf Chemotherapie
schlechter an als die viel haufigeren
Kleinzeller.

Bei typischen Karzinoiden wird
daher die Operation, Somatostatin-
analoga und PRRT empfohlen, fir
die atypischen (hohere Teilungs-
rate) eher die Chemotherapie
(TEM, FOLFOX/GEMOX, gelegent-
lich auch DOX). Dies sind jedoch im-
mer Einzelfallentscheidungen.

Dr. Fottner aus Mainz erlauterte
die ,Chemotherapie bei NEC”.

Die Gabe von Cisplatin/Etopo-
sid ist Standard, die Wirksamkeit
von Carboplatin/Etoposid war in
der Nordic-NET-Studie ahnlich, in
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PD Dr. med. Christian Fottner

einer Studie der Mayo Clinic etwas
schlechter, allerdings bei undeut-
licher Studienlage und gegebenen-
falls Selektionsbias, also durch die
Teilnehmerauswahl entstehende
Verzerrungen.

Eine Kombination aus Paclitaxel/
Carboplatin/Etoposid weist eine
hohe Rate an Nebenwirkungen auf.

Sind alle NEC G3 gleich?

Der Ort des Tumorauftretens scheint
keinen Unterschied zu machen (Lun-
ge, Bauch, urogenital), die Uberle-
bensraten sind vergleichbar. Wich-
tiger sind der Proliferationsgrad, die
Morphologie (Aussehen unter dem
Mikroskop) und die genetischen Ver-
anderungen. So ist Platin/Etoposid
bei einem Ki 67<55 % schlechter
wirksam. Die GroBzeller der Lunge
sind sehr inhomogen (uneinheitlich)
- Ki 67 40-80 % - und weisen ver-
schiedene genomische, das heil3t
das Erbgut betreffende Verande-
rungen auf, welche einen groBBen
Einfluss auf das Ansprechen haben.
Wenn RB1 und p53 mutiert sind, ist
ein ahnlich gutes Ansprechen auf die
Chemotherapie mit Platin/Etoposid
wie bei Kleinzellern zu erwarten.

Eine Zweitlinientherapie ist sehr
schwierig: Bei NEC des Gastroin-
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testinaltrakts: FOLFIRI/FOLFOX,
alternativ (bei niedrigerem Prolifera-
tionsindex) TEM/CAP. Bei NEC des
Gebarmutterhalses: Topotecan/
Paclitaxel/Bevacizumab, bei NEC
der Prostata Carboplatin/Doce-
taxel. Wenn eine Mikrosatelliten-
instabilitat vorliegt, sollte eine Im-
muntherapie diskutiert werden, bei
speziellen Mutationen kommt auch
eine targeted therapy (auf spezielle
Zielstrukturen des Zellstoffwechsels
gerichtete Therapie) infrage.

Bei der 2. NET-Werkstatt ging es
um hereditére (erbliche) NEN.

PD Dr. Fottner stellte folgende
Krankengeschichte vor: Seit 2005
hatte eine 37-jéhrige Frau HeiB-
hunger und eine Gewichtszunahme
um 30kg. 2007 hatte sie mehrere
Unfalle, nach denen sie verwirrt er-
schien, der Blutzucker war extrem
niedrig.

Im Juli 2008 wurde ein Hungerver-
such durchgeflhrt, der nach eini-
gen Stunden bei starker Unterzu-
ckerung und hohem Insulinspiegel
abgebrochen wurde. Im PET-CT
fand sich ein Bauchspeicheldri-
sen-Tumor, die Biopsie (Probeent-
nahme) sicherte ein NET G1, In-
sulinom. Dieses konnte operativ
entfernt werden. Nach 2 Monaten
traten die gleichen Symptome wie-
der auf. Der Hungerversuch brach-
te die gleichen pathologischen
(krankhaften) Ergebnisse. Es er-
folgte eine weitere Operation mit
Teilentfernung des Pankreas bei in
der Endosonographie nachgewie-
senen NET von 0,6 cm Gr6Be. Der
Pathologe stellte eine multifokale
Mikroadenomatose (Insulinoma-
tose; Insulin produzierende NET
mit mehreren Tumorherden) fest,
mit Durchsetzung der gesamten
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Bauchspeicheldrlse mit vielen klei-
nen Tumoren.

Bei Verdacht auf eine hereditare
Form wurde die genetische Testung
auf MEN 1 durchgeflhrt, diese war
negativ.

Einige Zeit spater entwickelte die
46-jahrige Schwester Unterzucke-
rungen, die sich durch Essen bes-
sern lieBen. Dann wurde sie bei der
Gartenarbeit bewusstlos mit einer
schweren Unterzuckerung. Auch bei
ihr war der Hungerversuch patho-
logisch, in der Bildgebung konnte
jedoch kein Tumor nachgewiesen
werden. Erst im EXENDIN-PET-CT
(anderes radioaktiv markiertes Mole-
kUl als im normalen DOTATOC-PET-
CT, welches sich speziell an Insuli-
nome bindet) fand man viele kleine
Tumore, der Pathologe bestatigte
auch hier eine Insulinomatose.

Man untersuchte wieder das Erb-
gut (whole Exome Sequencing).
Dabei wurde eine MAFA-Mutation
festgestellt, dieses Gen reguliert die
Insulinabgabe in den Beta-Zellen
und ist ein Onkogen bei der Ent-
stehung der Beta-Zellen. Uber eine
solche Mutation wurde bisher nur
einmal in der Literatur berichtet.

Das erste von drei folgenden State-
ments wurde von Prof. Dr. med.
Matthias Weber aus Mainz abge-
geben: ,Erbliche NET: Wo ste-
hen wir?“ Am haufigsten tritt MEN
1 auf, eine Keimbahnmutation des
MENIN-Gens, eine inaktivierende
Tumorsuppressor-Gen-Mutation.
Sie wird zu 50 % an die Nachkom-
men weitergegeben.

Bei den meisten Betroffenen
tritt ein Hyperparathyreoidis-
mus auf, eine Uberfunktion der
Nebenschilddriisenkérperchen
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Prof. Dr. med. Matthias Weber

mit vermehrter Bildung von Parat-
hormon. Dies fuhrt zu einer Erho-
hung des Calciumspiegels im Blut,
mit Knochenschmerzen, Nierenstein-
bildung und Magengeschwuren.
AuBerdem konnen gutartige Tumo-
re der Hypophyse (Hirnanhangs-
drise) entstehen. Neuroendokrine
Tumore bilden sich in 60-70 % in
der Bauchspeicheldriise oder im
Zwolffingerdarm, kdénnen aber auch
in Lunge oder Magen vorkommen.
NET des Thymus treten bei 3-8 %
der MEN-1-Betroffenen auf. 80 %
sind Ménner, Uberwiegend Raucher.
Thymus-NET sind selten hormonak-
tiv, es sollte eine Entfernung der
Thymusdritse durchgefihrt werden.

Von den NET der Lunge sind 10 %
MEN-1-Patienten. Haufig treten
die NET an mehreren Stellen in
der Lunge auf, eher typische Kar-
zinoide (niedrige Teilungsrate) als
atypische. Auch NET des Magens
treten bei MEN 1 auf. Sie verlaufen
eher gutartig und lassen sich en-
doskopisch entfernen und tberwa-
chen. Bei NET des Pankreas sind
die Patienten meist 30-50 Jahre
alt. Die NET zeigen sich meist als
Mikro-Tumore an vielen Stellen der
Bauchspeicheldrise, 10 % sind
Insulinome, seltener Gastrinome.
NET des Zwadlffingerdarms produ-
zieren oft Gastrin und Somatostatin.

E DIAGNOSENeT 31-2019

Haufig sind sie klein, konnen aber
schon frih in die Lymphknoten und
seltener in die Leber metastasieren.
Insgesamt ist die Prognose des
Gastrinoms bei MEN 1 relativ gun-
stig.

Wenn sich der Klinische Verdacht
auf ein MEN-1-Syndrom stellt, die
genetische Untersuchung dies aber
nicht bestétigt, sollte an die sehr
seltene MEN-4-Mutation gedacht
werden. Beim von-Hippel-Lindau-
Syndrom treten in 5-17 % NET des
Pankreas auf, bei 10-20 % Phao-
chromozytome. Die NET des Pan-
kreas sind meist einzeln, langsam
wachsend und selten hormonpro-
duzierend. Daher kénnen sie oft
lange allein Uberwacht werden,
eine Operation ist nur bei schnellem
Wachstum erforderlich.

Die Tuberose Sklerose ist bei <1%
mit NET der Bauchspeicheldrise
verbunden, im Vordergrund stehen
Veranderungen des zentralen Ner-
vensystems mit geistiger Behin-
derung, Autismus, Epilepsie sowie
an vielen Korperstellen gutartige
Geschwilste (Hamartome). Sie ist
extrem selten. Als Therapie werden
mTor-Inhibitoren verwendet.

Prof. Dr. med. Christoph Auern-
hammer, Minchen, referierte zum
Thema ,Hereditdre NET: Wann
an Gendiagnostik denken?“ An
MEN 1 sollte man denken bei mul-
tiplen (mehrfachen) NET des Pan-
kreas, Gastrinome stehen zu 25 %,
Insulinome zu <5 % mit MEN 1 in
Verbindung. Wenn Hyperparathyre-
oidismus im Alter <40 Jahren oder
Hypophysentumore und ein ande-
rer typischer Tumor auftreten, sollte
die Gentestung durchgefihrt wer-
den, ebenso bei allen Verwandten
1. Grades eines Betroffenen.

Veranstaltungen

Prof. Dr. med. Christoph Auernhammer

Patienten mit von-Hippel-Lindau-
Syndrom haben in 12 % NET des
Pankreas, 70 % Nierenzell-Karzi-
nome und 60-80 % Hamangio-
blastome, sehr geféBreiche Tumore
des Zentralnervensystems.

Bei NET der Papille (MUndungs-
stelle des Gallen-und Bauch-
speicheldrisenganges in den
Zwalffingerdarm), Phaochromozy-
tom und typischen Hautverande-
rungen sollte an Neurofibromatose,
eine vererbte Multi-Organerkran-
kung, gedacht werden.

1 von 20.000 DUnndarm-NET kann
durch verschiedene genetische
Mutationen ausgelost sein. Beim
Phaochromozytom kénnen mehr
als 15 verschiedene Gene mutiert
sein. Auch gibt es bisher noch un-
bekannte Mutationen fur MEN-
ahnliche Verlaufe, die noch nicht
nachgewiesen werden konnen. Fa-
milienangehorigen kann dann eine
regelméBige Uberwachung mittels
Bestimmung des Tumormarkers
Chromogranin A angeboten werden.

Wichtig zu wissen ist aber, dass
die allermeisten NET nicht erb-
lich sind und daher auch nicht
an die Kinder weitergegeben
werden.

HETIWERK
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Prof. Holzer berichtete Uber die
»Chirurgische Therapie bei
hereditaren PanNET”. Bauch-
speicheldrisen-NET <2 cm bei Pa-
tienten mit MEN 1 oder v. Hippel-
Lindau, die nicht funktionell (nicht
hormonausschittend) sind und kei-
ne verdachtigen Lymphknoten zei-
gen, kénnen beobachtet werden.
Nur bei 30 % tritt ein signifikantes,
also deutliches Wachstum inner-
halb von 5 Jahren auf. Diese sollten
operiert werden, 60 % bleiben Uber
11 Jahre stabil. Mit 80 Jahren ha-
ben 80 % der MEN-1-Betroffenen
Pankreastumore. Alle funktionellen
NET sollten operiert werden.

Welche Komplikationen kénnen
nach einer OP auftreten? Heute
wird mehr minimal invasiv operiert
(Schlusselloch-Chirurgie) oder gar
roboterassistiert, die Milzentfernung
ist seltener notig. Bei 30 % kommt
es zu frihen Komplikationen wie
Fisteln, die mittels Drainage (Ablei-
tungsschlauch) versorgt werden.
15 % der Patienten entwickeln ei-
nen Diabetes mellitus, 20 % eine
exokrine Insuffizienz (ungentgende
Produktion von Verdauungsenzy-
men). Es sollte daher immer mog-
lichst gewebeerhaltend operiert
werden, wenn moglich, der Tumor
nur ausgeschalt werden. Die Ent-
fernung der Lymphknoten ist nur
bei Befall (durch vor der Operation
durchgefiihrte funktionelle Bildge-
bung festgestellt) erforderlich.

Alle Insulinome sollten, unabhangig
von der GroBe, operiert werden.
Das Vorgehen bei den Gastrinomen
ist noch strittig. Oft treten sie muilti-
pel, also vielfach im Zwoélffingerdarm
auf. Bei aggressiven Gastrinomen
wird die Entfernung des Zwolffin-
gerdarms und des Pankreaskopfes
empfohlen, es ist aber auch die
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Prof. Dr. med. Katharina Holzer

Eroffnung des Zwolffingerdarms
mit Ausschalen der Tumore mdg-
lich. Viele lassen sich aber auch gut
konservativ mit Gabe von Tabletten
zur Hemmung der Magensaurepro-
duktion behandeln. Entscheidend
ist das Abwéagen der Angst des Pa-
tienten vor einem Fortschreiten des
Tumors gegenlber den Operations-
folgen, letztendlich die Lebensqua-
litat.

Am Samstag beschéftigte sich die
NET-Werkstatt 3 mit der ,,Lebens-
qualitat bei NEN”, die Moderation
Ubernahm Prof. Pavel, Erlangen.

Dr. med. Henning Jann, Charité
Berlin, stellte die Krankengeschich-
te einer 1943 geborenen Frau vor.
Im April 2009 wurde bei Darmver-
schluss eine Teilentfernung des
lleums (DUnndarm) vorgenommen,
es fand sich ein NET G1 des termi-
nalen lleums, dem letzten Teil des
DUnndarms, mit Peritonealcarcino-
se (Tumoraussaat aufs Bauchfell),
PT3pN1L1VOG1. Sie Uberstand die
Operation gut, vorUbergehend tra-
ten Durchfélle auf. Nach 3 Monaten
(DOTATOC-PET-CT und Tumormar-
ker-Bestimmung) lag noch ein Rest-
tumor im Bauch vor, Chromogranin

DIAGNOSEfe7

A und 5-HIES im Sammelurin waren
unaufféllig. Daher watch and wait
(beobachten) mit Kontroll-Sonogra-
phie und Bestimmung der Tumor-
marker alle 3 Monate.

11/2011 im Sono Lebermetasta-
sen, welche sich im PET-CT und
MRT bestatigten, also progressive
disease (Fortschreiten der Erkran-
kung). Der Allgemeinzustand war
gut, sie hatte 3 breiige Stthle pro
Tag, Tumormarker waren erhoht.
Beginn einer Therapie mit Somato-
statinanaloga (die ,Spritze”). Kon-
trollen alle 3 Monate mit Sonogra-
phie und Labor, alle 6 Monate CT.

3/2014 Progress der Lebermetasta-
sen, Chromogranin A und 5 HIES
erhoht, guter Allgemeinzustand,
kein Flush, keine Durchfalle. Sie
wurde in die NETTER-1-Studie ein-
geschlossen und erhielt eine Hoch-
dosis Somatostatinanaloga. Darun-
ter 11/2014 Progress, Anstieg der
Tumormarker mit gutem Allgemein-
zustand. Sie erhielt 3 Zyklen PRRT
(Peptid-Radio-Rezeptor-Therapie),
die sie gut vertrug, die Krankheit
blieb stabil.

7/2016 Verschlechterung des Be-
findens, schlechte Herzfunktion mit
hochgradiger Insuffizienz (SchlieB3-
Schwache) der Trikuspidalklappe
(Klappe zwischen rechtem Vorhof
und rechter Kammer), dadurch
Luftnot, Wasseransammlungen in
den Beinen, verminderte Belast-
barkeit, Mudigkeit. Zudem 7-8
wassrige/breiige Stuhle pro Tag. Es
fand eine Herzoperation mit Ersatz
der Trikuspidalklappe mit gutem
Erfolg statt. 3/2017 unter fortlau-
fender Therapie mit Somatosta-
tinanaloga Progredienz (Wachstum)
der Lebermetastasen, es wurde
eine SIRT (interne Radiotherapie)
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durchgefihrt, in 2 Sitzungen konn-
te eine hohe radioaktive Dosis an
den Leberherden erreicht werden,
dadurch wurde ein stabiler Zustand
erzielt. Jedoch war weiterhin die
5-HIES stark erhdht und sie hatte
8-12 Durchfélle pro Tag. Nun er-
hielt sie Telotristat-Ethyl, ein Medi-
kament, was die Herstellung von
Serotonin in den NET-Zellen un-
terbindet, die Abstande zwischen
den Spritzengaben wurden auf 3
Wochen verkirzt. 3/2018 hatte sie
hierunter nur noch ca. 4 geformte/
breiige Stuhle/Tag, die 5-HIES ging
zurlck. Ende 2018 ging es ihr wie-
der etwas schlechter, 3/2019 zeigte
sich in der Computertomographie
(CT) wieder ein Progress der Leber-
metastasen sowie am Bauchfell. Als
nachste Moglichkeit wird nun Eve-
rolimus oder Interferon kombiniert
mit Somatostatinanaloga diskutiert.

Im Tumorboard, bestehend aus
Prof. Knosel, PD Dr. med. Prasad,
PD Dr. med. Fottner sowie PD Dir.
med. Kdmmerer wurde der Fall ein-
gehend erortert. AnschlieBend wie-
der vier Statements, zunéchst Dr.
Apostolidis, Heidelberg, zur ,,Finan-
ziellen Situation und Beruf”. Bei
Krebserkrankten sind Arbeits- und
Berufsunféhigkeit, Arbeitslosigkeit
und Frahberentung haufig. Dies flhrt
zu finanziellen EinbuBen, gleichzeitig
fallen Kosten, z. B. flr Arzneimittel,
an. Dies ist in den USA und einigen
anderen Landern allerdings wesent-
lich schlimmer als in Deutschland,
jedoch auch bei uns ein zuneh-
mendes Problem. So entstehen
Mehrkosten fur Kinderbetreuung,
Haushaltshilfe und Fahrtkosten. Es
gibt kaum Studiendaten zu diesem
Thema. Die Studie ,Krebs und Ar-
mut® (KéIn, Berlin, Halle) hat noch
keine Ergebnisse. In Heidelberg wur-
de zum Thema ,NET und Armut"
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eine schriftliche Befragung bei Pa-
tienten mit NET bzw. Krebs des
Dick- und Mastdarms durchgefuhrt.
AuBerdem hat man die Literatur ge-
sichtet und Krankenkassendaten
analysiert. Die Teilnehmer waren im
Durchschnitt 63 Jahre alt, die mitt-
lere Krankheitsdauer betrug 26 Mo-
nate, der Allgemeinzustand war gut,
mehr NET-Patienten waren noch
berufstatig. 80 % bestatigten Mehr-
ausgaben von 100 bis 200 Euro pro
Monat, wenige auch deutlich mehr.
Einkommensverluste beklagten
30 %, davon 44 % ca. 800 Euro pro
Monat weniger, 10 % >1200 Euro/
Monat weniger. Dies stellt eine Be-
lastung fUr die Betroffenen dar und
mindert die Lebensqualitat.

PD Dr. Anja Rinke, Marburg, erér-
terte das Thema ,,Datenlage Le-
bensqualitat in den groBen Stu-
dien”.

Ziel der Tumortherapie sollte ja die
Verbesserung bzw. der Erhalt der
Lebensqualitat sein. In den Studien
wird dies nicht einheitlich erfasst,
verschiedene Fragebogeninstru-
mente sind schwer zu vergleichen
und auszuwerten.

In der Promid-Studie wurde fest-
gestellt, dass sich unter Octreo-
tid-LAR (Somatostatin-Analogon)
Fatigue, Schmerz, Schlaflosigkeit
verbesserten oder gleich blieben,
unter Placebo Verschlechterung.
Die Radiant 4-Studie zeigte, dass
Everolimus die Lebensqualitat
erhalt, den Tumorprogress verzo-
gert im Vergleich zu Placebo. In
der NETTER-1-Studie wurde die
globale Lebensqualitat, Durchfall,
Funktion im Alltag durch PRRT bes-
ser und langer beeinflusst als durch
Hochdosis Somatostatinanaloga.
Bei Flush bestand kein signifikanter
Unterschied.
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Somatostatinanaloga verbessern
bei funktionellen NET die Lebens-
qualitat durch Verminderung der
Symptome, erhalten sie bei nicht
funktionellen NET. Unter der Gabe
von Everolimus und Multikinase-
Hemmern bleibt die Lebensqualitat
stabil, allerdings nenhmen Durch-
félle zu, unter PRRT in Kombina-
tion mit Somatostatinanaloga ist
die Lebensqualitat besser als unter
Somatostatinanaloga alleine. Daten
zur Chemotherapie fehlen noch. Es
ist sehr wichtig, dass diese Aspekte
zunehmend bei allen Studien mit
bertcksichtigt werden.

Das Thema von PD Dr. med. Pa-
tricia Grabowski, Berlin, war ,,Fa-
tigue”. Sie zitierte die Ergebnisse
der Umfrage des Netzwerks NeT,
an der sich viele von Ihnen beteiligt
haben und die noch maBgeblich
von unserer verstorbenen Vorsit-
zenden Katharina Mellar ins Leben
gerufen wurde. Danach leiden wah-
rend der Therapie akut 70-80 % der
NET-Patienten unter dieser extremen
Erschopfung, nach 12 Monaten im-
mer noch 30 %. Diese kehren nicht
wieder ins Berufsleben zurdck.

Um die Diagnose zu stellen, mus-
sen 6 von 11 Symptomen zutref-
fen (Cella-Kriterien). Immer missen
andere Ursachen wie Hormonsto-
rungen, chronische Infekte, Blut-
armut zundchst ausgeschlossen
werden.

Es wird folgende Hypothese zur
Entstehung der Fatigue aufgestellt:
Es handelt sich um eine Uberak-
tivierung des Immunsystems mit
einer Regulationsstérung der Hypo-
physen-(Hirnanhangsdruse)/Thala-
mus-/Nebennierenrinden-Achse mit
einer erhohten Cortisol-Produktion,
also ein Stress-Problem. Fatigue
beeintréachtigt die Lebensqualitat
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stark, sowohl im Privat- als auch im
Berufsleben. Mehr Betroffene mus-
sen in die Frahrente gehen.

Was kann man dagegen tun? An
der Charité in Berlin gibt es ein
Beratungsangebot. Medikamente
kdnnen oft nur gering unterstit-
zen. Hilfreich sind Elemente aus der
Mind-Body-Medizin wie Entspan-
nungstraining, Achtsamkeitstrai-
ning, auBerdem Sport und psycho-
therapeutische Unterstitzung. Hier-
durch kann die Stressuberreaktion
umgekehrt, die CortisolUberpro-
duktion gunstig beeinflusst werden.
Allerdings tritt nur bei der Halfte der
Betroffenen ein Erfolg ein.

Dr. Lahner, Essen, referierte zum
»Einfluss der NET-Hormonakti-
vitat auf die Lebensqualitat”.

Bei den Neuroendokrinen Tumo-
ren sind: 73 % hormoninaktiv, 21%
Karzinoidsyndrom, 2,8 % Insu-
linproduktion und 1,8 % Gastrinpro-
duktion.

Beim Karzinoidsyndrom treten
Symptome wie Durchfall, Flush,
Verkrampfung der Bronchien und
Herzschwache (Hedinger-Syndrom)
auf. Dies verschlechtert die Lebens-
qualitdt und die Uberlebenszeit.
Das korperliche Funktionieren und
das Erflllen der sozialen Rollen sind
durch NET mit Karzinoidsyndrom
stéarker beeintrachtigt, als wenn
dies nicht vorhanden ist.

Wenn mehr als 3 Durchfélle auf-
treten, verschlechtern sich alle As-
pekte der Lebensqualitat, ebenso
bei Flush, auch wenn er nur einmal
taglich auftritt. Ab 4 Stihlen pro Tag
ist die soziale und berufliche Rolle
nicht mehr zu erflllen. Daher ist die
Verminderung der Durchfélle ein
extrem wichtiges Therapieziel.
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Bei einer Patientenumfrage (50 %
mit funktionellem NET) gaben 38 %
starke, 33 % moderate und 23 %
geringe Beeintrachtigungen an. Vor
allem Sorgen, Angst und Stress be-
lasten. 92 % mussen ihre Lebens-
flhrung verandern, insbesondere
bei der Erndhrung, aber auch bei
der Gestaltung des Tagesablaufs.
Zudem sind haufige Arztbesuche
eine Last und kosten Zeit und Res-
sourcen. All dieses braucht bei der
Betreuung von NET-Patienten mehr
Aufmerksamkeit.

Die Werkstatt 4 beschéaftigte sich
mit der PRRT (Peptid-Rezeptor-
Radiotherapie) unter der Modera-
tion von Dr. Lahner, Essen.

PD Dr. Prasad stellte die Geschich-
te einer 65-jahrigen Frau mit NET
des lleums (Dunndarm) vor, Ki 67
4 %, G2. Die Diagnose wurde 2009
mittels Probeentnahme gestellt,
Therapie mit Somatostatinanalo-
ga ab 2010. 2015 wurden Leber-
metastasen diagnostiziert, 1/16
stellten sich sowohl der Primarius
(Ursprungstumor) als auch die Me-
tastasen im DOTATOC-PET-CT gut
dar. 4/16 wurden der Primarius und
einige groBe Lebermetastasen ope-
rativ entfernt. 10/16 Zunahme der
Lebermetastasen, es wurde 4x eine
PRRT durchgefuhrt, welche gut
vertragen wurde. Danach teilweise
Rlckbildung der Metastasen. 1/19
Progress der Lebermetastasen, 5.
Zyklus PRRT mit Weitergabe der
Somatostatinanaloga bei Karzinoid-
Syndrom mit Durchféllen und Flush.

Im Tumorboard (Prof. Bojunga,
Frankfurt, Dr. Koénig, Gottingen,
Prof. Scheidhauer, Minchen, und
Prof. Kndsel) wurde nun das wei-
tere Vorgehen besprochen. Wichtig
ist immer die Beurteilung der Wirk-
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samkeit der PRRT nach 2-3 Zyklen
und das eventuelle Einbeziehen an-
derer Therapiemoglichkeiten, z. B.
lokale Therapie SIRT/TACE.

Wie sinnvoll ist eine Tumor-
verkleinerungs-Operation vor
PRRT? Immer dann angeraten,
wenn dadurch ortliche Komplikati-
onen, wie z. B. Darmverschluss, ver-
mieden werden kdénnen. Die Ope-
ration bringt einen schnellen Erfolg,
die PRRT hat eine langsame Wirk-
samkeit. Auch kann es sinnvoll sein,
schlecht speichernde oder sehr
groBe Herde vorher zu entfernen.
Lutetium hat nur eine Reichweite von
2mm und ist damit bei sehr groBen
Metastasen nicht so gut wirksam.

Prof. Dr. med. Emanuel Christ
(Basel) erlauterte den ,,Aktuellen
Stand bei neuen Liganden fiir
Diagnostik und Therapie”.

Im Rahmen des Theranostic-Prin-
zips (Kombination von Diagnostik
und Therapie) dient %8Ga zur Dia-
gnostik, 7Lu zur Therapie, Uber-
wiegend in Verbindung mit Somato-
statin-Analoga (Somatostatin-ahn-
lichen Substanzen). Der Gebrauch
von Somatostatin-Antagonisten
(Gegenspielern) ist noch auBerhalb
der Zulassung (off label use).

Insulinome stellen eine Besonder-
heit dar: Im Ublichen Octreoscan
werden sie oft nicht dargestellit.
Sie haben aber alle GLP1-Rezep-
toren in hoher Dichte. Daher kann
Exendind mit Indium/Gallium als
Tracer benutzt werden. Die beste
Darstellung wird durch ein Ga Exen-
din 4 PET-CT erreicht, dies steht
allerdings nur in wenigen Zentren
zur Verflgung. Wenn z. B. bei einem
Patienten mit MEN 1 eine Operati-
on bei mehreren Tumoren geplant
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ist, kann zun&chst ein DOTATOC-
PET-CT durchgefuhrt werden, falls
einige Herde sich nicht zeigen, zu-
satzlich ein %8Ga-Exendin4 PET-CT,
um insulinproduzierende Anteile
sichtbar zu machen. Allerdings rei-
chen oft auch MRT und Endosono-
graphie zur Diagnostik aus.

PD Dr. K&mmerer kam noch einmal
auf das Thema ,,PRRT bei hoher
Tumorlast: Debulking (operative
Verkleinerung) vor oder nach
PRRT* zurlick. Hierzu gibt es nur
retrospektive, das heiBt ruckbli-
ckend angelegte Daten. Laut Leitli-
nie besteht die Indikation zur OP zur
Minderung Ortlicher Beschwerden
oder zur Verbesserung von hormo-
nellen Symptomen. Wenn dies vor
der PRRT durchgefuhrt wird, zeigt
sich eine verbesserte lokale Kon-
trolle (Verhinderung von Darmver-
schluss oder Pfortaderverschluss).
Auch gibt es bei niedrigerer Tumor-
masse ein besseres Ansprechen
auf die PRRT mit Vorteilen in Bezug
auf das progressionsfreie und allge-
meine Uberleben.

Debulking nach PRRT? Durch die
PRRT kénnen zuvor nicht entfern-
bare Tumore kleiner werden und
dadurch werden sie doch noch re-
sektabel mit dem Ziel der kurativen
(heilenden) Resektion (Entfernung).

Prof. Scheidhauer referierte zum
Thema ,PRRT und Lebensquali-
tat”.

In der NETTER-1-Studie zeigte
sich durch PRRT eine verbesserte
allgemeine Gesundheit und kor-
perliche Funktion sowie weniger
Schmerzen und Durchfall, beruf-
liche Sorgen und Korperbildsto-
rungen im Vergleich zu erhdhter
Dosis der Somatostatinanaloga.
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Netzwerk-NeT-Stand

Dies hielt auch wesentlich langer an
als unter SSA.

Auch bei Patienten mit erniedrigter
Nierenfunktion erbrachte die Be-
handlung mit Lutetium Vorteile mit
gutem progressionsfreien (ohne
Fortschreiten der Erkrankung)
Uberleben. Natrlich ist eine gute
Uberwachung erforderlich, eine nur
geringgradige Einschrankung der
Nierenfunktion sollte aber kein Aus-
schlusskriterium sein.

Bei hoheren PRRT-Dosen kdnnen
Auswirkungen auf die Hypophy-
se (Hirnanhangsdrise) eintreten,
die Hormone LH und FSH werden
etwas vermindert produziert. Ob
dies Auswirkungen im Alltag hat, ist
noch offen, wenn Uberhaupt, dann
wohl sehr spéte Effekte.

PD Dr. Prasad nahm Stellung zu der
Frage: ,PRRT-mehrere Zyklen
oder Kombination?”. Die PRRT
steht in direkter Interaktion mit der
Tumorumgebung und dem Immun-
system. Bei gutem Ansprechen
sinkt die Tumorlast, die gleiche
Dosis ist dann besser wirksam. Die
Antwort ist nicht linear.

Eine Salvage-PRRT (,Rettung” bei
erneutem Progress) ist maglich,
ein individuelles Konzept ist dann
notwendig. Eine Kombination mit
anderen Verfahren ist moglich (z. B.
lokale Ablation, SIRT/TACE). Bei
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gutem Ansprechen braucht nicht
jeder 4 Zyklen PRRT, manchmal rei-
chen auch weniger.

Bei gutem Rezeptorbesatz der
Metastasen ist eine Kombination
mit Chemotherapie nicht sinnvoll,
da es haufig zur Beeintrachtigung
der Knochenmarksfunktion kommt
(MDS). Bei uneinheitlichem Rezep-
torbesatz bei G1/G2 NET kann bei
sonst austherapiertem Zustand dies
jedoch erwogen werden. Bei G3
Gastroenteropankreatischen NET
mit Ki 67 >20 % gegebenenfalls
sinnvoll, aber eine gute Uberwa-
chung der Knochenmarksfunktion
ist erforderlich. Wenn nach PRRT
noch Tumorlast besteht, sollte die
SSA-Therapie fortgesetzt werden.

Nach einer Zusammenfassung aller
Ergebnisse und einer freundlichen
Verabschiedung durch Mitarbeiter
von Ipsen konnten sich beim ,Lunch
to go* noch einmal die Teilnehmer
untereinander austauschen. Dies ist
stets ein sehr wichtiger Punkt bei
solchen Kongressen, das Knupfen
und Festigen von Kontakten unter
allen, die NET behandeln, den For-
schern und naturlich auch unserem
Netzwerk NeT.

Wir bedanken uns herzlich bei der

Firma Ipsen fUr die Einladung zu

diesem hervorragenden Kongress.
Irmgard BaBler

HETIWERK
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Silberstreifen am Horizont
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Rainer Deppes Roman ,Invasiv“ erzahlt bewegend von einer neuroendokrinen Tumorerkrankung

Rezension von Barbara Hubner

So unerkannt wie der Krebs Men-
schen heimsuchen kann, so ano-
nym bleibt in diesem Roman die
Hauptfigur, der vom Krebs be-
troffene H. Die Diagnose trifft ihn
so Uberraschend, dass er unter-
schwellig glaubt, der Krebs sei
einem anderen widerfahren. Es ist
eine eher seltene Form dieser Er-
krankung, ein Neuroendokriner
Tumor, von dem selbst seine Frau
Lena, eine Arztin, kaum etwas
wei3. Der Tumor geht bei H. von
der Bauchspeicheldrise aus und
hat massiv in die Leber gestreut.

Lena sucht verzweifelt nach
Arzten, Therapien und Kranken-
hausern. Bei ihren Internet-Recher-
chen stdBt sie auf das Netzwerk
NeT. Die freundliche und kompe-
tente Vorsitzende, Frau M., hilft
ihnen weiter.

Die Anonymitat des Protagonisten
ist ein gelungener literarischer
Schachzug. Aufwihlende Gefuhls-
welten kdnnen so schonungslos of-
fen und mit packender Schlichtheit
beschrieben werden: Phasen von
Angst und Panik, Zweifeln, Hoff-
nungen und depressiven Verstim-
mungen. Eindringlich wird erzahlt,
wie auf einmal alles anders ist: H.s
AuBen- und Innenwelt schrump-
fen, seine Zeitgefuhle schwanken
extrem, Freundschaften verandern
sich. Der geliebte Feldweg muss
nun seine hilflosen Hassausbriche
gegen das Krebsmonster ertragen.
Fdr Lena wird er zum Tranenweg.
Als die Kirschb&dume blihen, sind
Eva Strittmatters Zeilen fur sie wie
ein Orakel:

HETIWERK

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

Die Amsel macht mich traurig
Die Kirschen wollen bltihn.
Ich furchte du kbnntest mir sterben
Und alles wdrde doch griin.

Aber es kommt anders. Als die
Kirschbdume verbliht sind, erhélt
H. in einer thdringischen Klinik die
erste von mehreren Radiorezeptor-
therapien, zeitweise durch Chemo-
therapie erganzt. Ein gutes Jahr
spater ist ein unerwartet groBBer
therapeutischer Durchbruch ge-
lungen. Der Krebs ist nicht besiegt,
aber massiv geschrumpft.

Parallel zum gunstigen Verlauf der
Erkrankung wendet sich der Ro-
man anderen Themen zu, ohne
dass der roten Faden verloren
geht. Hoffnung keimt auf. Als Ge-
genbilder zu der Krankheit tau-
chen vortbergehend verschittete,
gluckliche Erinnerungen wieder
auf. Der Leser erfahrt manches aus
dem Leben von H. vor dem Krebs.
Die nlichterne Sprache wird poeti-
scher, es finden sich humorvolle
Passagen. Freunde und StraB3en in
Budapest, FuBballgeschichten aus
der Jugend und anderes werden
geschildert. Nicht alles davon mag
jeden interessieren, aber diese
Abschnitte sind anregend und gut
geschrieben.

Als H.s Krebs schon langer auf
dem Ruckzug ist und unkalkulier-
bare Komplikationen ausbleiben,
beginnt das Paar wieder zu reisen.
Bei Ferien in Brandenburg begeg-
net der Leser Theodor Fontane und
seinem Stechlin. Und im Rahmen
der Ruckkehr nach Budapest kann

G o
L
Brandes & Apsel -

er H. bei seinen Streifziigen durch
die Stadt begleiten. Beim Abschied
von den alten Freunden herrscht
Zuversicht, aber keine Gewissheit,
dass sie sich wiedersehen. ,Nachs-
tes Jahr in Budapest?®

Es ist nicht immer leicht, aber
der Muhe wert, sich auf diesen
spannend und gut geschriebenen
Roman einzulassen.

Rainer Deppe, Invasiv

Roman, 384 S.

Brandes & Apsel Frankfurt Main
2018

€ 29.90

ISBN 978-3-95558-232-6
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Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.

NETZWERK
VORSCHAU m
Fiir die ndchste Ausgabe sind | NHZWER!E&,— e

folgende Beitrage vorgesehen: |

Liebe Leserinnen und Leser,

Erfahrungsberichte, gerne auch positiver
Art, Uber den Umgang mit lhrer Erkran-
kung sowie deren Auswirkungen und ihre
Behandlung sind uns stets willkommen.
Gleiches gilt natdrlich fur Leserzuschriften
zum Inhalt der DIAGNOSENEeT.

Auch wenn Sie glauben, nicht sonderlich
gut schreiben zu kdnnen, ist das kein Pro-
blem. lhr Text kann professionell Uberar-
beitet werden, er wird Ihnen danach aber
auch noch einmal zur Endfreigabe vor-
gelegt, damit keine Verfélschungen ent-
stehen.

Am einfachsten geht die Einsendung per
E-Mail an:
info@netzwerk-net.de

Die Texte kdnnen aber auch per Post an
das Netzwerk NeT geschickt werden.

Redaktionsschluss
fiir Ausgabe 32/2019 ist der

15. Oktober 2019

Einzelperson: Mitgliedsbeitrag 30,— € pro Jahr a
® Fachartikel zu den Vo_['tréigen und Angehérige: (in Veerbindung mit einer Betroffenen-Mitgliedschaft)
Workshops beim 16. Uberregionalen Mitgliedsbeitrag 15,~ € pro Jahr |
Neuroendokrinen Tumortag 2019 in Firmen: Mitgliedsbeitrag 300, € pro Jahr Qa
WetZIar Freiwillig héherer Beitrag: € im Jahr a
® Gesetzliche Betreuung, Vorsorgevoll- Fordermitgliedschaft: € im Jahr (Mitgliedsbeitrag ab 150,-€ pro Jah) )
macht Betreuungs- und Patientenver— (Eine Férdermitgliedschaft ist nur als Privatperson méglich.)
. J Férdermitglieder werden einmal jéhrlich in der DIAGNOSENeT namentlich veréffentlicht.
fu9ung Falls dies nicht gew(inscht ist, bitte hier ankreuzen: Ich méchte keine namentliche Verdffentlichung Qa
® 15. Jahrestagung der Europdischen 1. Person oder Firma
Gesellschaft fiir _Neuroendokrlne Herr/Fraw/Firma:
Tumore (ENETS) in Barcelona
. . L Geburtsdatum:
® weitere Fachbeitrdge zu wichtigen
Themen und weitere Berichte von Strafe, Haus-Nr.
medizinischen Fachkongressen PLZ, Ort:
Telefon: Beitrittsdatum:
E-Mail:
Herr/Frau:
Geburtsdatum:

StraBBe, Haus-Nr.:
PLZ, Ort:

Telefon: Beitrittsdatum:

E-Mail:

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

IBAN:

BIC (Swift-Code):

Geldinstitut:

Datum:

Unterschrift(en):

-2

Notizen:




- ZAnyasusieq” mundnuapy
WIap J8)un apjau-yiamziau mmm abedaioy 1aiasun jne a1 uspuly usieq
usuabozaquauosiad yw Buebun WaIasun Nz UsUOIBWIOLU| B3NN

‘401U 16|0418 8)31Q UR Usleq

uaydIuostad Jay| aqebIaNapN BUIg “UBINLIBPIM 8P JaU-YIaMZIBUDOJUI
J19Jun USpUNJY UOA geBUY BUYO pun YdIR1YIs Haziapal aiS uauugy
Bunbijjimuig aly| "payaisabnz pam usieq Jop Bunipueyag sydineus aiq
"UapJam 1a}1aq.eI8A pun Layaladsab Ja|IsUaA|Ie) USp N} 8SSaIpe|iel

J18p aqebuy 19q pun Bunyemianiapal|Bii 18P 9498MZ SUISIUISUIION

10} (9Sag) sez1esabizinyosuaiepsapung sap Bunbryoisyoniag Jajun

‘A9 L8N YJamz}aN WOA uajeq ‘B0 aly| SSep ‘Uly JNeJep IS uasIam JIp\

BraquinN 61706

BG| | 9¢geNSZHUIOM

‘A (1LBN) ualowin] SuLOpPUS0INBN
NIomzioN

:ue Bejyoswin uspRBURLY pUdYDlRISNE
WIBUIS Ul 9UBYHOMIUY 3IP IS USpuUds aplg

BioquinN 67706

BG L NISZHUIQM

‘A (LON) usiowin] auLyopusoInaN
WomziaN

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.

Bundesweite Selbsthilfegruppe fiir Patienten und Angehdérige

WornitzstraBe 115a
90449 Nurnberg

0911/25 28 999, Fax 0911/25 52 254

E-Mail: info@netzwerk-net.de

Tel.:

Homepage: www.netzwerk-net.de
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Bankverbindung:

Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG

IBAN: DE 25 7636 0033 0000 0699 49

BIC/SWIFT: GENODEF1ER1




