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Editorial

DIAGNOSENeT 42-2024Tel.: 0911/ 25  28  999 · E-Mail: info@netzwerk-net.de · www.netzwerk-net.de

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

ich begrüße Sie herzlich zu unserer neuen Ausgabe von  

DIAGNOSENeT. 

Wenn die Tage kürzer und grauer werden, ist es umso wich-

tiger, den Austausch zu pflegen oder es sich zu Hause bei  

einer Tasse Tee oder Kaffee gemütlich zu machen. Dazu  

empfehle ich eine interessante Lektüre – zum Beispiel unsere 

Zeitschrift.

Schwerpunkt dieser Ausgabe sind Berichte vom 21. Überregionalen Neuroendokrinen 

Tumortag des Netzwerks NeT, der dieses Jahr im September von den Kolleginnen und 

Kollegen aus Münster in Hamm ausgerichtet wurde. Frau Dr. Vorona erläuterte, welche 

Kriterien sie bei der Auswahl einer medikamentösen Tumortherapie berücksichtigt  

(S. 29), Prof. Pascher stellte die Möglichkeiten der operativen Therapie dar, Prof.  

Stegger die der Nuklearmedizin und Prof. Braden die gastroenterologisch-endosko-

pischen (S. 25).

Im Rahmen des Patiententags wurde auch wieder der GLORINET-Preis verliehen. 

Herzlichen Glückwunsch an PD Dr. Christian Fottner aus Mainz! 

Einen informativen Bericht über klinische Studien lesen Sie auf Seite 38. Und auf  

Seite 35 fasst PD. Dr. Gebauer (Lübeck) die wichtigsten Leitlinien für die Behandlung 

von Betroffenen mit Neuroendokrinen Tumoren zusammen.

In gewohnter Weise finden auch mehrere andere Veranstaltungsberichte Raum in 

diesem Heft: Zum einen finden Sie die Fortsetzung des Berichts über den Postgra

duiertenkongress der Europäischen Gesellschaft ENETS auf Seite 42. Außerdem be-

richten wir über das Treffen der Regionalgruppenleiterinnen und -leiter, das dieses Jahr 

in Kiel stattfand (S. 9). Ein Erfahrungsbericht rundet die Ausgabe ab (S. 60).

Abschließend wünsche ich Ihnen und Ihren Familien eine schöne Advents- und 

Weihnachtszeit und alles Gute für das Jahr 2025.

Ihre

Anja Rinke
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Weitere Ansprechpartner Regionalgruppenleiter

Ansprechpartner für Patienten:

Bernhard Zach 
Tel.: 09941/60 65 14 
E-Mail: bzach@gmx.de

Fred Stephan 
Tel.: 069/86 23 47  
E-Mail:  
stephan-buergel@t-online.de

RG Berlin-Brandenburg
Leitung: Diana Schmidt 
E-Mail: dianaschmidt.net@gmail.com

RG Erlangen-Nürnberg
Leitung: Silke Grutters 
E-Mail: Silke.Grutters.NET@web.de

RG Freiburg
Leitungsteam: 
Thomas Rollny 
E-Mail thomas-rollny@web.de
Alexander Murillo 
E-Mail: alex.murillo@posteo.de

RG Göttingen-Hannover
Leitungsteam:  
Dr. Susanne Ude-Köller 
E-Mail: suk@mailbox.org
Dr. Kristina Dmoch-Bockhorn
E-Mail: dr.dmoch-bockhorn@gmx.de

RG Halle-Leipzig-Magdeburg 
Leitung: Regina Grube  
E-Mail:  
regina.grube@netzwerk-net.de

RG Hamburg-Elbe-Weser
Provisorische Leitung: 
Jürgen Bachmann 
E-Mail: elektro-rauch@posteo.de

RG Köln-Bonn
Leitung: Andrea Manz 
E-Mail: manz.andrea2@web.de

RG Marburg
Leitung: Katrin Liebscher  
Tel.: 06031/16 66 50 
E-Mail: katrin.liebscher@outlook.de

RG München
Leitung: Thomas Schmalz 
Tel.: 08024/6 08 91 03 
E-Mail: schmalz.t@t-online.de

RG Münsterland
Leitung: Sandra van Schöll 
E-Mail: net-muensterland@web.de

RG Niederrhein
Leitungsteam:
Hans Joachim Naumann 
Tel.: 0151 /58 15 49 05 
E-Mail: hanjo24@web.de
Dr. Wally Althoff-Pegels 
E-Mail: walthoff.net@gmx.de

RG Rhein-Main
Leitung: Christel Bollinger 
Tel.: 06132/5  69 38 
E-Mail: bollinger-wa@t-online.de

RG Rhein-Neckar
Leitung:
Gudrun Schroth 
E-Mail: Net.rheinneckar@gmail.com

RG Ostwestfalen-Lippe
Leitungsteam:

Irmgard Baßler 
E-Mail: bassler@netzwerk-net.de

Dr. med. Manfred Stolz 
Tel.: 05236/590  
E-Mail: manfred.stolz@arcor.de

RG Sachsen/Chemnitz
Leitung: Ullrich Lange 
Tel.: 0371/25 30 57 
E-Mail: ullrich_lange@web.de

RG Schleswig-Holstein
Leitung: Hilke Röhsler 
E-Mail: hillibilli48@gmx.de

RG Stuttgart
Leitung: Elke Großwendt: 
E-Mail: egrosswendt@web.de

RG Thüringen
Leitung: Irmtraud Focke 
Tel.: 03643/42 55 93 
E-Mail: irmtraud.focke@gmail.com

RG Tübingen
Leitung: Michael Riegsinger 
E-Mail: mirig@web.de

RG Würzburg
Leitung: Anton Kling 
E-Mail: kling.anton@t-online.de

Informationen und Termine zu den 
Veranstaltungen der Regional-
gruppen finden Sie auf unserer 

Website unter  
www.netzwerk-net.de.

Mitglieder des Netzwerks NeT  
erhalten eine persönliche  

Einladung zu den Veranstaltungen 
der Regionalgruppen. 

Sie wollen sich regelmäßig 
mit anderen Betroffenen in  
Ihrer Region austauschen? 

Sie haben Lust, sich im Netz-
werk NeT zu engagieren?

Wir freuen uns sehr über 
ehrenamtliche Unterstützung 
unserer Vereinsaktivitäten 
und sind sehr daran interes-
siert, neue Regionalgruppen 
in Deutschland zu gründen. 
Nehmen Sie Kontakt zu uns 
auf. 

Wir informieren Sie gerne! 

Sie erreichen uns telefonisch 
unter 0911 / 25 28 999.

NETZWERK

Die Kontaktdaten der Regionalgruppenleiter

und weiteren Ansprechpartnern werden aus

Datenschutzgründen nur in der Druckversion  

der DiagnoseNeT veröffentlicht  

oder können auch über die

Geschäftsstelle des Netzwerks NeT

erfragt werden.



Was ist NET?

Therapie bei NET?

Wo treten diese Tumore auf ?

Was bedeutet neuroendokrin?

Neuroendokrine Tumore (NET) sind seltene 
Tumorerkrankungen. Sie entwickeln sich aus 
den neuroendokrinen Zellen, die im ganzen 
Körper zu finden sind. Sie werden vom  
Nervensystem kontrolliert und stellen  
Botenstoffe bzw. Hormone her. 

Neuroendokrine Tumore wachsen  
typischerweise langsam. Oft verursachen sie 
lange Zeit keine Beschwerden.  
Wenn Symptome auftauchen, sind sie oft nicht 
typisch, das heißt sie können auch bei vielen 
anderen Erkrankungen auftreten:  
z. B. Durchfall, Bauchschmerzen, Luftnot, 
plötzliche Gesichtsrötung (Flush). 

Daher werden NET oft erst spät entdeckt.  
Bei der ersten Diagnose haben sich bei  
bereits 50 Prozent der Betroffenen  
Tumorabsiedlungen in anderen Organen  
(Metastasen) gebildet. 

GEP-NEN entwickeln sich aus endokrinen 
(hormonproduzierenden) Zellen, die über den 
gesamten Magen-Darm-Trakt verteilt sind  
und Hormone zur Steuerung des  
Verdauungsprozesses produzieren. Sie  
besitzen auch Eigenschaften von Nervenzellen 
(=neuro). Daher der Begriff neuroendokrin.  

GEP-NEN können viele verschiedene Symptome 
verursachen, insbesondere: 
	 l Bauchschmerzen, 
	 l Durchfälle,
	 l Gewichtsverlust,
	 l selten auch Gelbsucht bei Verlegung 
	 	 der Gallenwege. 

Die meisten GEP-NET wachsen sehr langsam, 
nur einige wenige wachsen schnell.  
Manche NET geben Hormone ab (sind also 
hormonell aktiv), die meisten tun dies nicht 
(hormonell inaktiv).
 
NET kommen außerdem in Lunge und Thymus 
vor. Sehr selten auch in anderen Organen und 
Körperregionen: Schilddrüse, Nebennieren, 
Haut, Gebärmutter, Nieren, Blase, Brust ...

Wenn möglich, werden NET operiert. Ist dies 
nicht möglich oder haben sie schon zu weit 
gestreut (ausgedehnte Metastasen), werden 
sie mit:
 l Hormontherapie,
 l Radionuklidtherapie,
 l molekular zielgerichteten Medikamenten 
  oder 
 l Chemotherapie behandelt. 
Durch diese Therapien sind meistens eine  
zuverlässige Krankheitskontrolle und ein  
langes erfülltes Leben möglich. Dies gilt auch 
bei fortgeschrittener Erkrankung. 

Der Primärtumor (ursprünglicher Tumor) kann 
in jedem Organ des Körpers entstehen. 

Am häufigsten treten NET im Magen-Darm-
Trakt (Magen, Dünndarm, Dickdarm,  
Wurmfortsatz/Appendix) und der  
Bauchspeicheldrüse auf (ca. 75 % aller NET). 
Diese werden in der medizinischen Fachsprache 
gastro-entero-pankreatische Neoplasien (GEP- 
NEN) genannt. 

Die Abkürzung für Neuroendokrine Tumore lautet NET. Neuroendokrine Tumore (NET) 
und Neuroendokrine Karzinome (NEC) werden zusammenfassend als 

NEN = Neuroendokrine Neoplasien bezeichnet.

Grundlagenwissen – einfach erklärt

SELTEN. INDIVIDUELL. ANDERS.

NET–
Lunge

Leber

Bauchspeicheldrüse

Dickdarm

Dünndarm



Was steht im Pathologie-Befund? Häufigkeit und Risikofaktoren von NET

Welche Arten von NET gibt es?

Grad: die Wachstumsrate des Tumors. 
Dies ist eine Beurteilung mit dem Mikroskop, 
bei der Zellen untersucht werden, um festzu-
stellen, wie viele davon sich aktiv teilen und 
wachsen. Einstufung: G1, G2 oder G3.  
Teilungsrate: „Ki-67“ oder „Mitoseindex“. 
Zur Feststellung der Teilungsrate (Ki-67/MIB1) 
wird in einer Spezialfärbung ein Eiweiß  
eingefärbt, das in allen Zellen, die sich aktiv 
in der Teilung befinden, vorhanden ist. Dann 
werden mehrfach hundert Zellen ausgezählt 
und der Anteil der gefärbten Zellen in Prozent  
angegeben. 

Differenzierung:
l gut differenziert = das Muster des Tumors   
 entspricht unter dem Mikroskop noch  
 weitgehend dem des ursprünglichen  
 Gewebes
l schlecht differenziert = das Tumormuster   
 ist chaotisch, sieht sehr anders aus als das   
 ursprüngliche Gewebe

Funktionell: bezieht sich auf die Produktion 
und Freisetzung von Hormonen und Boten-
stoffen durch diese Zellen 

NET sind seltene Tumore, weltweit erkranken 
sieben bis acht von 100.000 Menschen pro Jahr.
Die Ursache für NET ist weitgehend unbekannt. 
Nur in ca. 5 bis 10 Prozent der Fälle ist eine  
erbliche Anlage dafür verantwortlich. 
Am häufigsten ist dies MEN1 (Multiple Endo-
krine Neoplasie Typ 1). Diese Erbanlage wird  
in den betroffenen Familien an die Hälfte der 
Kinder weitergegeben. Dabei treten auch 
andere Tumore auf, vor allem in der Neben-
schilddrüse und der Hirnanhangdrüse. Bei 
MEN1 entstehen NET oft schon in jungen 
Jahren, meist in der Bauchspeicheldrüse. 

Der Verlauf der Krankheit und die Reihenfolge 
der Behandlungen ist von Mensch zu Mensch 
verschieden. Es ist wichtig, stets alle Lebens-
umstände der Betroffenen, ihre Probleme, 
Symptome, Begleiterkrankungen zu  
berücksichtigen. 

Nicht alle Ärzte kennen sich gut mit so einer 
seltenen Erkrankung aus.

HOLEN SIE BEI NET-EXPERTEN EINE  
ZWEITMEINUNG EIN, WENN ES UM  
WICHTIGE ENTSCHEIDUNGEN GEHT.

Klassifikation Neuroendokriner Neoplasien (NEN)

Klassifikation Grad Grad der Differenzierung Ki-67-Index

NET G1 Niedrig Gut differenziert < 3 %

NET G2 Mittel Gut differenziert  3 bis 20 %

NET G3 Hoch Gut differenziert > 20 %

NEC Hoch Schlecht differenziert > 20 %

Grundlagenwissen – einfach erklärt

SELTEN. INDIVIDUELL. ANDERS.

NET–
Lunge

Leber

Bauchspeicheldrüse

Dickdarm

Dünndarm
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Publik

Neue Patienten-Website von SERB Pharmaceuticals:

Umfassende Informationen und hilfreiche Broschüren

Der gut informierte Patient lebt 
länger. Das gilt auch für NET-Be-
troffene. Allerdings ist es bei einer 
solch komplexen Erkrankung nicht 
immer ganz einfach, fundierte und 
zugleich verständliche Informatio-
nen zu finden. Eine neue und emp-
fehlenswerte Quelle für Wissens-
wertes rund um Neuroendokrine 
Tumoren ist die Patienten-Website 
www.net-karzinoid-syndrom.de des 
Pharmaunternehmens SERB Phar-
maceuticals.

Auf der Startseite werden die Nutzer 
zunächst mit einigen grundlegen-
den Informationen zu NET empfan-
gen. Hinweise auf ihren Ursprung 
stehen neben Beschreibungen ty-
pischer Symptome. Darunter prä-
sentiert SERB einige Zahlen und 
Fakten: 30.710 NET-Patienten gibt 
es geschätzt in Deutschland, ihr 
durchschnittliches Alter bei der 
Erstdiagnose beträgt 50 Jahre. 
Unter dem Menüpunkt „Arten von 
NET“ werden die Tumoren zunächst 
in funktionell aktive und funktionell 
inaktive NET unterteilt. Anschlie-
ßend erfolgt die Untergliederung in 
GI-NET (Verdauungstrakt), P-NET 
(Bauchspeicheldrüse) und Pulmo-
NET (Atemwege). Die Website 
bleibt dabei stets übersichtlich, was 
nicht zuletzt an der Gestaltung mit 
farbigen Symbolbildern liegt. 

Warum die Labordiagnostik bei NET 
von entscheidender Bedeutung ist, 
klärt die gleichnamige Rubrik. Hier 
erfahren die Leser, wie Neuroen-
dokrine Tumore bestimmt werden 
und welche spezifischen Tumor-
marker es für verschiedene funkti-
onelle NET gibt. Ein umfangreicher 

Bereich mit häufig gestellten Fragen 
und Antworten (FAQ) zur Labordia-
gnostik komplettiert diese und alle 
anderen Rubriken. 

Therapien, Nachsorge und 
Ernährung

Der Bereich Therapie konzentriert 
sich auf die sieben Möglichkeiten: 
Operation, Somatostatin-Analoga, 
Telotristatethyl-Therapie, Chemo-
therapie, Peptid-Radio-Rezeptor-
Therapie (PRRT), Strahlentherapie 
und Immuntherapie. 
„Langfristig gesund bleiben“ ist die 
Unterseite zum Thema Nachsorge 
überschrieben. Hier werden regel-
mäßige Untersuchungen ebenso 
erläutert wie die hormonelle Kontrol-
le, Beobachtung von Symptomen, 
medikamentöse Therapie sowie 
ein gesunder Lebensstil. Zu Letz-
terem zählt auch eine angepasste 
Ernährung. Dieser widmet SERB 
eine weitere Rubrik und bezeichnet 
Ernährung im Zusammenhang mit 
NET als „Stellschraube“ und Ein-
flussfaktor für die Lebensqualität. 

Umfangreich gestaltet sich der 
Bereich Infomaterial. Dort werden 

verschiedene Materialien mit wei-
terführenden Informationen zu NET 
zum Download angeboten. Herun-
tergeladen werden können Bro-
schüren mit allgemeinen Infos, eine 
Übersicht über ENETS-Zentren, ein 
Patienten-Tagebuch zum Ausfüllen, 
ein Infoblatt für eine 24-Stunden-
Urinprobe sowie ein Merkblatt zum 
Euro-Toilettenschlüssel – wenn‘s 
mal dringend wird ... Übrigens: Die 
genannten Infobroschüren können 
Sie auch bei Ihrem Netzwerk NeT 
in der Nürnberger Dienststelle an-
fordern.

Sie finden die Patienten-Website 
von SERB unter:
www.net-karzinoid-syndrom.de 

Alexander Reindl
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Gemeinsam im Dienste der NET-Betroffenen: 

Regionalgruppenleiter-Fortbildung 2024 in Kiel

Eine lange Reise nahmen fast alle 
Aktiven im Netzwerk dieses Jahr 
auf sich, um Ende April bei der jähr-
lichen Regionalgruppenleiter-Fort-
bildung im hohen Norden dabei zu 
sein. 

Das Netzwerk NeT hat 19 Regio-
nalgruppen in ganz Deutschland, 
die von 26 engagierten Menschen 
geleitet werden. Diese stellen sich 
trotz oder wahrscheinlich vor allem 
wegen ihrer eigenen Erkrankung als 
Ansprechpartner für andere NET-
Patienten in der Nähe ihres Wohn-
orts zur Verfügung. Dieses ehren-
amtliche Engagement verdient alle 
Achtung und Wertschätzung, denn 
es sind nicht wenige Stunden, die 
unsere Regionalgruppenleiterinnen 
und -leiter mit anderen Menschen 
am Telefon oder mit dem Verfassen 
von E-Mails verbringen, um Anfra-
gen zu beantworten. Dieses Zuhö-
ren, das Füreinander-da-sein, der 
Austausch von Erfahrungen und 
Informationen sind enorm wertvoll 
und hilfreich – gerade für jene, die 
noch am Anfang ihres Wegs mit 
NET stehen.

Als Zeichen der Anerkennung und 
des Dankes für diese wunderbare 
Arbeit sowie als Fortbildung für die 
professionelle und intensivere Be-
gleitung und Beratung von NET-
Patienten lädt der Vorstand jährlich 
alle Regionalgruppenleiterinnen 
und -leiter zu einem Treffen in der 
Nähe eines NET-Zentrums ein. 
 
Dieses Jahr folgten wir der Einla-
dung von Prof. Dr. med. Dominik 
Schulte an seinen Campus am 
Universitätsklinikum Schleswig-Hol-

stein (UKSH) nach Kiel. Dort haben 
sich die beiden Standorte Lübeck 
und Kiel gemeinsam zum ENETS-
zertifizierten NET-Zentrum UKSH 
zusammengeschlossen. Das UKSH 
umfasst an beiden Standorten 
sämtliche notwendige Fachabtei-
lungen: Endokrine Chirurgie, Endo-
krinologie, Onkologie, Gastroente-
rologie, Nuklearmedizin, Radiologie, 
Strahlentherapie und Pathologie. 
Die enge interdisziplinäre Zusam-
menarbeit ist wichtige Vorausset-
zung für eine unmittelbare, indivi-
duelle und umfassende Patienten-
betreuung und für eine qualitativ 
hochwertige Therapie. Wichtigste 
Basis ist hierbei das wöchentlich 
stattfindende NEN-Tumorboard. 

Wir wurden herzlich empfangen und 
bekamen gleich eine Führung durch 
die Klinik für Innere Medizin I, unter-
gebracht in einem überaus moder-
nen, hellen Gebäude mit einer sehr 

angenehmen Atmosphäre, die gar 
nicht an ein Krankenhaus erinnert. 
Prof. Schulte erklärte uns während 
der Besichtigung verschiedener 
Räume den Aufnahmeprozess 
und die Vorgehensweise für NET- 
Patienten in Kiel.

Anschließend gingen wir zusam-
men in einen Besprechungsraum, 
wo weitere Ärzte auf uns warteten, 
die interessante Vorträge vorbe-
reitet hatten: Prof. Dr. med. Björn 
Konukiewitz (Facharzt für Patholo-
gie am Institut für Pathologie, Cam-
pus Kiel), Dr. med. Marlies Marx 
(Nuklearmedizinerin an der Klinik für 
Nuklearmedizin, Molekulare Bild
diagnostik und Therapie) und PD 
Dr. med. Judith Gebauer (Funkti-
onsoberärztin Endokrinologie der 
Medizinischen Klinik I und Stand-
ortleitung des NEN-Zentrums in Lü-
beck).

Von links: Dr. med. Marlies Marx, Dr. med. Judith Gebauer, Irmgard Baßler,  
Prof. Dr. med. Dominik Schulte
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Den Anfang machte Prof. Dr. Konu-
kiewitz aus der Pathologie, der uns 
online begrüßte und sich trotz ei-
ner wichtigen Familienfeier Zeit fürs 
Netzwerk nahm. Er erklärte: „Neu-
roendokrine Neoplasien sind sehr 
heterogen und unterscheiden sich 
stark in ihrem biologischen Verhal-
ten. Mit meiner Arbeit in Kiel möch-
te ich dazu beitragen, Neuroendo-
krine Neoplasien morphomolekular 
genauer zu charakterisieren, um kli-
nisch relevante Tumorsubgruppen 
zu identifizieren. Dies soll zur wei-
teren Verbesserung des klinischen 
Managements dieser Neoplasien 
beitragen.“

Der Mediziner führte uns in die Ge-
schichte des immunhistologischen 
Proliferationsmarker Ki-67 ein, des-
sen Name auf die Stadt Kiel als 
Entstehungsort zurückzuführen ist, 
wo auch unser Referent studiert hat 
und einige Jahre später seine Pro-
fessur erfolgreich erlangte. Dank 
toller Mentoren wie Prof. Dr. med. 
Günter Klöppel und Prof. Arnold 
entdeckte Prof. Konukiewietz seine 
Begeisterung für die Pathologie 
Neuroendokriner Tumoren. Er nahm 
sich dieser wichtigen Aufgabe 
der Diagnostik an und zählt heute 

deutschlandweit zu den führenden 
Pathologen auf diesem Feld. 

Bei NET geht es aufgrund der He-
terogenität der Tumore sehr häufig 
um maßgeschneiderte Therapien. 
Das Uniklinikum Schleswig-Holstein 
wurde auch Anfang 2024 von der 
Deutschen Krebsgesellschaft als 
„Zentrum für Personalisierte Medi-
zin – Onkologie am UKSH“ zertifi-
ziert.

„Das Kompetenzzentrum UKSH 
umschließt eine Vielzahl von Fach-
bereichen und Arbeitsgruppen mit 
Mitwirkenden an beiden Standor-
ten, Kiel und Lübeck, unter ande-
rem für individualisierte und experi-
mentelle Therapie, molekulare Dia-
gnostik, funktionelle und molekulare 
Bildgebung und Datenintegration 
und -analyse. Herzstück des Zen-
trums ist jedoch das Molekulare 
Tumorboard. Hier wird nach An-
satzpunkten für maßgeschneiderte 
personalisierte Therapien gesucht, 
die die Krebszellen bekämpfen. 
Bei mehr als 1.000 Patienten des 
UKSH und aus onkologischen Pra-
xen in ganz Schleswig-Holstein hat 
die Fachkonferenz bereits Emp-
fehlungen für die weitere Behand-

lung entwickelt. Sowohl Ärztinnen 
und Ärzte als auch Fachleute aus 
der Humangenetik, der Bioinfor-
matik, der Molekularbiologie und 
der Pathologie nehmen am Mole-
kularen Tumorboard teil, das 2018 
eingerichtet wurde und seit 2020 
campusübergreifend alle 14 Tage 
durchgeführt wird. Um unterschied-
liche Expertisen einzubeziehen, 
wird auf die Kompetenzen und Res-
sourcen der 37 Organkrebszentren 
des UCCSH zurückgegriffen, einem 
Zusammenschluss aller onkolo-
gischen Einrichtungen des UKSH, 
der Christian-Albrechts-Universität 
zu Kiel und der Universität zu Lü-
beck.“ (Quelle: https://biermann-
medizin.de/zentrum-fuer-personali-
sierte-medizin-onkologie-am-uksh-
zertifiziert)

Die Pathologie im Bereich der Tu-
mortherapie ist generell ein un-
verzichtbarer Partner der anderen 
medizinischen Disziplinen. Die his-
tologische Sicherung und die Güte 
der pathologischen Gewebeanalyse 
leistet heutzutage einen ganz ent-
scheidenden Beitrag zur weiteren 
Behandlung der Patienten.
 
Anschließend folgte ein Vortrag 
aus der Nuklearmedizin, in dem wir 
Einsicht in die Versorgung und den 
Ablauf einer PET-CT-Untersuchung 
und einer PRRT-Therapie am Uni-
versitätsklinikum in Kiel von Dr. 
Marx erhielten. Ein brisantes Thema 
ist immer: Wie wird in den verschie-
denen Kliniken mit dem Abbau der 
Radioaktivität umgegangen und wie 
lange „strahlt“ man als Patient?

PD Dr. Gebauer vom Campus Lü-
beck befasste sich in ihrem Vortrag 
mit den NET-Leitlinien, international 
und in Deutschland. Sie erklärte uns, 
welche Therapieempfehlungen und  

Das fachliche Programm im Überblick:

10:00 bis 10:15 Uhr: 	 Begrüßung (Prof. Dr. Schulte) und Führung 	
	 Innere Medizin/NET-Ambulanz 

10:15 bis 10:35 Uhr: 	 NEN coming home – Ki-67  
	 (Prof. Dr. Konukiewitz)

10:35 bis 10:55 Uhr: 	 PET/CT und PRRT – mit oder ohne SSA?  
	 (Dr. Marx) 

10:55 bis 11:15 Uhr: 	 NEN und Diarrhö (Prof. Dr. Schulte) 

11:15 bis 11:30 Uhr: 	 Leitlinien bei NET (PD Dr. Gebauer)

11:30 bis 13:00 Uhr: 	 Fragen und Antworten (Prof. Dr. Schulte, 	
	 Dr. Marx, PD Dr. Gebauer) 
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-schemata von der DGVS (Deut-
sche Gesellschaft für Gastroen-
terologie, Verdauungs- und Stoff-
wechselkrankheiten) durch die S2k-
Leitlinie Neuroendokrine Tumore 
vorgegeben wird. 

Die Leitlinie hat zum Ziel, ge-
meinsam mit den verantwort-
lichen Fachgebieten und den 
betroffenen Patienten neue und 
bewährte diagnostische Be-
handlungsoptionen zu bewerten 
und optimierte Vorgehensweisen 
unter besonderer Berücksichtigung 
der individuellen Patientenrisiken zu 
entwickeln.

Prof. Dr. Schulte beendete den Vor-
mittag mit einem sehr wichtigen 
Thema für viele NET-Patienten: 
Durchfall bei NEN (vor allem GEP-
NET), Pankreasinsuffizienz und 
Substitution der Pankreasenzyme. 
Welche Gründe gibt es für Diarrhö 
und welche Auswirkungen haben 
sie auf den Organismus?

Folgende vier Ursachen liegen bei 
anhaltendem Durchfall bei NET- 
Patienten am häufigsten zugrunde:

l	 operative Resektion des Darms, 
reduzierte Darmlänge/Kurzdarm-
syndrom

l	 Karzinoid-Syndrom mit Seroto-
nin-Überproduktion

l	 Gallesäureverlustsyndrom
l	 Somatostatinanaloga können zu 

einer exokrinen Pankreasinsuffi-
zienz führen

Bei einer Pankreasinsuffizienz ar-
beitet die Bauchspeicheldrüse 
nicht mehr richtig und folglich kön-
nen vor allem  Fette und im gerin-
geren Ausmaß auch Eiweiße nicht 
verarbeitet werden, da nicht genü-
gend Verdauungsenzyme produ-

ziert werden. Die Folgen sind Fett-
stühle und Gewichtsverlust durch 
fehlende Nährstoffaufnahme. Da-
durch kann es zu einem Vitamin-
mangel kommen, in der Regel sind 
die Vitamine A, D, E und K betrof-
fen.

Zudem leiden die Patienten an 
starkem Durchfall, was zu einem 
Mangel an Flüssigkeit und zu einer 
Verschiebung der Blutsalze führt.

Zu diesem Thema und den Be-
handlungsmögl ichkeiten einer 
Pankreasinsuffizienz, auch um die 
Lebensqualität der Patienten zu 
verbessern, hat Prof. Schulte für 
uns dankenswerterweise ein Vi-
deo aufgenommen, das Sie sich 
im geschützten Mitgliederbereich 
in unserer Mediathek unter www.
netzwerk-net.de/membership-login 
anschauen können. Wenn Sie noch 
keine Login-Daten haben, melden 
Sie sich bitte bei uns im Büro.

Unsere Zeit im UKSH in Kiel war 
äußerst informativ und interaktiv. 
Viele Fragen und Anliegen der Teil-
nehmenden wurden am Ende noch 

beantwortet. Zudem wurde die Zu-
sammenarbeit mit dem Netzwerk 
sehr gelobt. Sie soll auch in Zukunft 
erfolgreich fortgeführt werden, damit 
alle Patienten von der Expertise der 
NET-Ärztinnen und -Ärzte profitieren.

An den darauffolgenden beiden Ta-
gen unserer Fortbildung beschäf-
tigten wir uns mit internen Themen.
Dana Wehr und Tanja Pöschke von 
der Geschäftsstelle präsentierten 
ihren Tätigkeitsbereich und die Zu-
ständigkeiten in der Geschäfts-
stelle. Mithilfe einer Powerpoint-
Präsentation informierten sie die 
Regionalgruppen-Leiterinnen und 
-Leiter über die Aufgaben, mög-
lichen Tätigkeiten und verschie-
denen Formen der Gestaltung von 
Patiententreffen für die Mitglieder 
in den jeweiligen Regionen. Zudem 
ging es um die Selbsthilfeförderung 
durch die Bundesländer und die 
Abrechnung der entstandenen Ko-
sten, seien es Reisekosten, Büro-
material, Portokosten etc.

An dieser Stelle muss noch ein-
mal erwähnt werden, dass alle 
Regionalgruppenleiterinnen und  

Prof. Dr. med. Dominik Schulte referierte zum Thema "NEN und Diarrhö".
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-leiter sowie der Vorstand ihre Tätig-
keiten im Netzwerk auf ehrenamt-
licher Basis ausüben und keinerlei 
Honorar oder finanziellen Ausgleich 
erhalten. 

Nach den administrativen und orga-
nisatorischen Themen ging es zum 
bewegten Teil über: ein lockerer 
Spaziergang in der Umgebung 
durch den Wildtierpark, bei dem der 
Austausch untereinander an erster 
Stelle stand. Der Abend endete mit 
einem gemeinsamen Abendessen 
und alle Teilnehmer gingen müde 
und mit neuem Wissen sowie fri-
schen Eindrücken ins Bett.

Der Sonntagvormittag war für ge-
plante Aktivitäten und laufende 
oder anstehende Projekte vorgese-
hen sowie für einen gemeinsamen 
Ausblick in die Zukunft. Bei dieser 
Fortbildung war unser oberstes Ziel: 
Wie können wir den Patienten bes-
ser, effektiver, sinnvoller zur Seite 
stehen?

Irmgard Baßler informierte im Na-
men des Vorstands über verschie-
dene Kooperationen mit Pharmaun-
ternehmen, Kliniken und anderen 
Partnern. Bei all diesen Projekten 
geht es immer um die Patienten-
sicht, die sehr wichtig ist für Verbes-
serung der Versorgung der NET-
Patienten. Dafür versucht das Netz-
werk, das gesammelte Wissen aus 
Beratungsgesprächen und dem 
Austausch mit den Betroffenen 
auszuwerten und an die richtigen 
Stellen weiterzugeben und einzu-
bringen.

Zudem wurden Teilnehmende für 
verschiedene Kongressbesuche, 
Patiententage an Kliniken und Ad-
visory Boards zu unterschiedlichen 
Themen akquiriert.

Ein sehr wichtiges Thema, das 
zur Sprache kam, war die Ernäh-
rung bei NET-Patienten. Das ist ein 
lästiger Dauerbrenner für viele und 
es wurde gemeinsam überlegt, wie 
man unterstützen kann. Regional 
wird man sich auf die Suche nach 
kompetenten Ernährungsberatern 
machen, die thematische Vorträge 
für die Regionalgruppen im Rah-
men von Patiententreffen anbieten.

Eine neue Broschüre zum Thema 
„Nuklearmedizinische Diagnos-
tik und Behandlung bei NET“ wird 
voraussichtlich im Frühjahr 2025 
mit drei NET-Experten aus der Nu-
klearmedizin verfasst. Es gilt auch 
hier, den Erfahrungen der Patienten 
Platz einzuräumen, damit man vor 
den Therapien (PRRT und SIRT) 
einen gewissen Eindruck davon 
bekommt, was einen erwartet und 
mit welchen eventuellen Nebenwir-
kungen oder unangenehmen Ge-
fühlen man rechnen könnte. Einige 

unsere RG-Leiter haben sich dazu 
bereit erklärt, diesbezüglich Erfah-
rungsberichte zu verfassen.

Das nächste RG-Treffen für 2025 
wird in Würzburg in Zusammen
arbeit mit Dr. med. Alexander Weich 
vom Universitätsklinikum Würz-
burg stattfinden. Wir freuen uns 
auf alle, die teilnehmen werden, um 
die Leistungen und Angebote des 
Netzwerks NeT auf mehrere Schul-
tern zu verteilen. 

Wir bedanken uns außerdem bei 
allen Anwesenden in Kiel, insbe-
sondere für ihre Beiträge, Fragen, 
Ideen und Lösungsvorschläge. Ihr 
Engagement ist sehr kostbar und 
steigert den Wert des Netzwerks 
erheblich.

Dana Wehr

Gut gelaunt traten die Regionalgruppenleiterinnen und -leiter die Reise nach Kiel an.
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21. Überregionaler Neuroendokriner Tumortag des Netzwerks NeT in Hamm:

Mitgliederversammlung 2024 und  
Erfahrungsaustausch

Am Vorabend des 21. Überregio-
nalen Tumortags lud der Vorstand 
zur ordentlichen Hauptversamm-
lung für die Mitglieder des Netz-
werks NeT ein.

Über 60 Mitglieder kündigten ihre 
Teilnahme an und reisten ins west-
fälische Hamm. Dort hörten sie sich 
den Vorstands- und Kassenbericht 
für das Jahr 2023 an. Außerdem 
bot die Mitgliederversammlung 
auch eine gute Gelegenheit, sich 
mit anderen Betroffenen und Ange-
hörigen sowie dem Vorstand und 
der Geschäftsstelle über neue Ak-
tivitäten, Tätigkeiten und Projekte 
der bundesweiten NET-Selbsthilfe-
organisation auszutauschen, sich 
mit Ideen einzubringen oder auch 
persönliches Engagement anzumel-
den.

Die Mitgliederversammlung ist nicht 
nur ein gesetzlich vorgeschrie-
benes Pflichtorgan, sondern auch 
ein wichtiges Gremium unseres 
Vereins – unsere ganze Arbeit, un-
sere Aktivitäten und Angebote sind 
für unsere Mitglieder gemacht und 
dienen dem einfacheren Umgang 
mit der Erkrankung. Deswegen ist 
es für den Vorstand von hohem 
Stellenwert, die Mitglieder in unsere 
Planungen und Vorhaben einzube-
ziehen sowie ihre Anregungen, Vor-
schläge und Ideen ernst zu nehmen 
und umzusetzen.

Irmgard Baßler, 1. Vorsitzende des 
Netzwerks NeT e.V., berichtete über 
den Mitgliederstand bis Dezember 
2023. Unser Verein hatte zu diesem 

Zeitpunkt bereits mehr als 1.600 
Mitglieder, nach Abzug aller Kündi-
gungen aus dem vergangenen Jahr. 

Eines der wichtigsten Ziele des Ver-
eins ist es, Betroffene korrekt und 
kompetent über die Diagnostik und 
Therapiemöglichkeiten bei NET zu 
informieren. Dies erreicht das Netz-
werk durch die Erstellung von Bro-
schüren und die Herausgabe der 
Zeitschrift DIAGNOSENeT zwei-
mal pro Jahr. Alle Broschüren und 
Zeitschriften werden kostenfrei an 
Interessierte verschickt. Außerdem 
wird die Website unter www.netz-
werk-net.de genutzt. Über unsere 
Präsenz im Internet finden die mei-
sten Betroffenen oder Angehörigen 
zu uns und treten anschließend mit 
uns in Kontakt. 

Im geschützten Mitgliederbereich 
findet sich inzwischen eine um-
fangreiche Mediathek mit vielen 
Video-Vorträgen von erfahrenen 
NET-Spezialisten aus Deutschland. 
Es werden wichtige Themen rund 
um NET behandelt und näher er-
läutert, damit die Patienten gestärkt 
und informiert in Arztgespräche ge-
hen können – das stellt eine wich-
tige Grundlage dar, um sich an der 
Therapieentscheidung beteiligen zu 
können. Der interne Bereich sowie 
die komplette Website werden ste-
tig gepflegt und mit wichtigen Inhal-
ten erweitert. Es lohnt sich also, hier 
regelmäßig vorbeizuschauen.

Die Arbeit der Regionalgruppen vor 
Ort in ganz Deutschland wurde be-
sonders gewürdigt bei der Jahres-

hauptversammlung. 17 Regional-
gruppen mit 25 Ansprechpartnern 
aus der Nähe gibt es mittlerweile. 
Die Regionalgruppen-Leiterinnen 
und -Leiter sind per E-Mail oder te-
lefonisch erreichbar und haben im-
mer ein offenes Ohr, viel Verständ-
nis, Empathie und Geduld für die 
Anliegen der Betroffenen und kön-
nen mit Tipps, Erfahrungen und In-
formationen aus der Region helfen.

Sie organisieren in den Kliniken oder 
NET-Zentren vor Ort Patiententref-
fen, bei denen die Möglichkeit be-
steht, sich mit anderen „Zebras“ 
auszutauschen und sich gegen-
seitig Mut bei der Bewältigung der 
Erkrankung zuzusprechen. Neben 
den Fachvorträgen bleibt auch im-
mer Zeit für individuelle Fragen be-
ziehungsweise die Klärung persön-
licher Anliegen und Wissenslücken. 
Vielen Betroffenen ist der unge-
zwungene Austausch untereinander 
ohne die Anwesenheit eines Arztes 
viel wichtiger. Dies haben wir als 
Netzwerk als Anregung aufgenom-
men und die RG-Leiterinnen und 
-leiter laden öfters zum Wandern 
oder Spazierengehen ein – manch-
mal in Form einer Stadtführung 
oder des Besuchs eines touristi-
schen Ortes. Nach dem bewegten 
Teil setzt man sich noch gemütlich 
in ein Café oder Restaurant  und 
plaudert über Alltagsthemen. Die 
Atmosphäre ist immer gelassen, 
es wird gelacht und viel gute Laune 
verbreitet.

Für ihre wunderbare Arbeit wur-
den die anwesenden Regional
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gruppenleiterinnen und -leiter mit 
einem kleinen Präsent vom Vor-
stand sowie mit Applaus und viel 
Wertschätzung von den Mitglie-
dern geehrt. Herzlichen Dank für ihr 
großartiges ehrenamtliches Enga-
gement! 

Auch sehr wichtig für unseren Ver-
ein, bzw. die Begleitung und Un-
terstützung unserer Mitglieder und 
Interessenten auf medizinischer 
Ebene ist unser wissenschaftlicher 
Beirat, den wir in speziellen, sehr 
komplizierten Fällen zu Rate zie-
hen und um eine erfahrene Mei-
nung bitten können. Aktuell besteht 
er aus 31 NET-Expertinnen und  
-Experten aus Deutschland und der 
Schweiz. 

Finanzbericht 2023

Regina Grube, stellvertretende 
Vorstandsvorsitzende, präsentierte 
den Mitgliedern den Finanzbericht 
2023. Die Haupteinnahmequellen 
des Vereins sind: Mitgliedsbeiträ-
ge, Spenden, Sponsoring und Zu-
schüsse durch die Krankenkassen 
der Bundesländer deutschlandweit. 

Wie vorgesehen folgte die Darle-
gung der Erlöse und Ausgaben für 
das Finanzjahr 2023. Diese Über-
sicht steht jedem Mitglied zur Ein-
sicht und Information zu und kann 
jederzeit in der Geschäftsstelle in 
Nürnberg begutachtet werden.

Neben dem Nachweis für die Mit-
telverwendung erklärte Frau Grube 
auch die Bildung der Rücklagen, 
die die Finanzierbarkeit des Vereins 
in den nächsten Jahren sichert. Die 

Kassenführung sowie die Buchhal-
tung werden im Rahmen der Kas-
senprüfung kontrolliert. Die zwei 
bestellten Kassenprüfer, Dr. Man-
fred Stolz und Martin Arcypowski, 
berichteten von der Prüfung vor Ort 
und konnten die korrekte und feh-
lerfreie Buch- und Finanzführung 
bestätigen. Demzufolge gab es kei-
ne Beanstandungen und sie baten 
um die Entlastung des Vorstands.

Die zwei Mitarbeiterinnen aus der 
Geschäftsstelle bedankten sich für 
die gute Zusammenarbeit mit den 
Vorstandsfrauen und überreichten 
ein schönes Präsent als Anerken-
nung für die außerordentlich gute 
Arbeit im vergangenen Jahr.

Auch der Vorstand ergriff die Gele-
genheit, sich bei den zwei „Engeln“ 
aus der Geschäftsstelle in Nürn-
berg, Tanja Pöschke als Vorstands-
assistentin und Dana Wehr, für die 
tolle Arbeit zu bedanken. Das Team 
der vier Damen ergänzt sich sehr 
gut und sie arbeiten sehr harmo-
nisch im Dienste der guten Sache 
zusammen.

Leisten wichtige Arbeit: die Regionalgruppenleiterinnen und -leiter

Von links nach rechts: Regina Grube (stellv. Vorstandsvorsitzende), Dana Wehr 
(Geschäftsstelle Nürnberg), Tanja Pöschke (Geschäftsstelle Nürnberg) und Irmgard 
Baßler (Vorstandsvorsitzende)
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Wie jedes Jahr wurden auch die 
Aktivitäten, Veranstaltungen und 
Projekte 2023 erwähnt: Pilgern mit 
NET (zwei Termine), das Paarsemi-
nar im Seminarhaus MaRah in Rah-
den mit zwei Psychologinnen sowie 
das Wochenendseminar zum The-
ma „Seelische Bewältigung der NET-
Erkrankung“ in Warburg.

Dies alles sind Gelegenheiten, mit 
anderen NET-Betroffenen in Kontakt 
zu kommen und sich über gemein-
same Erfahrungen, Beschwerden 
und Schwierigkeiten des Alltags mit 
einer NET-Diagnose auszutauschen 
sowie voneinander zu lernen und 
sich inspirieren zu lassen. Die Re-
sonanz auf unsere Veranstaltungen 
ist durchweg positiv, sie werden als 
sehr hilfreich und bereichernd ange-
sehen.

NET Cancer Day am 
10. November 2023: 
Sensibilisierung für NET, 
zusammen mit INCA 
(International Neuroendocrine 
Cancer Alliance)

Unser Netzwerk arbeitet seit vielen 
Jahren mit INCA zusammen und 
hilft bei der Erstellung von Info-Ma-
terial in deutscher Sprache für die 
Sensibilierung für NET. INCA veran-
staltet jedes Jahr rund um den 10. 
November, dem weltweiten NET-
Tumortag, eine große Kampagne 
für die Bekanntmachung von NET 
und deren Symptomen.

Die wichtigsten Ziele von uns und 
INCA sind dabei:
l	 Versorgung von Betroffenen ver-

bessern
l	 Lücken schließen in der Betreu-

ung der Patienten
l	 Bewusstsein stärken für die 

Symptome von NET

l	 Informationen verbreiten bezüg-
lich später Diagnose und unzu
reichender Kenntnis der Be-
handlungsmöglichkeiten

Hier können Sie mehr über die Ar-
beit von INCA, deren Mission und 
Vision erfahren:
https://incalliance.org/mission- 
vision.

Der letzte Punkt auf der Tagesord-
nung bot den anwesenden Mitglie-
dern Gelegenheit, Fragen an den 
Vorstand oder die Geschäftsstelle 
zu richten sowie Ideen, Anregungen 
und Wünsche für die Zukunft einzu-
bringen.

Verleihung des NeT-
Mutmacher-Preises 2024

Seit 2011 vergibt das Netzwerk den 
NeT-Mutmacher-Preis. Diesen er-
halten Menschen, die durch ihren 
Umgang mit der Erkrankung, ihre 
positive Lebenseinstellung sowie 
Haltung anderen Betroffenen als 
gutes Beispiel dienen können.

Dieses Jahr hatte Tanja Pöschke 
aus der Geschäftsstelle eine beson-
ders gute Idee, und zwar die „stillen 
Helden“ aus dem Hintergrund für 
ihre Unterstützung, Kraft und Liebe, 
Ausdauer, Geduld und Verständnis 
für Betroffene zu ehren:
 
DIE ANGEHÖRIGEN
– selbst nicht betroffen, jedoch in 
vieler Hinsicht betroffen von Äng-
sten und Sorgen, von Überforde-
rung und Ohnmacht, von Leid und 
Frustration.

Was sie täglich leisten, um das Le-
ben der Betroffenen leichter zu ma-
chen und sich um sie zu kümmern, 
sowohl physisch als auch psy-
chisch, können sich viele nicht vor-
stellen. Angehörige sind eine wich-
tige Stütze, sie leiden jedoch häufig 
mit und haben ähnliche Symptome 
auf emotionaler und körperlicher 
Ebene wie die Erkrankten selbst: 
Angst, Unsicherheit, Zukunftssor-
gen, Verlustängste, Belastungen 
jeder Art, Schlaflosigkeit, Unruhe 
und vieles mehr. Wer kümmert sich 
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um diese Menschen? Sie ziehen 
sich oft zurück, rücken in den Hin-
tergrund und vernachlässigen ihre 
eigenen Bedürfnisse, reden nicht 
über ihre Gefühle und gehen über 
ihre Belastungsgrenzen hinaus, um 
für ihre geliebten Menschen da zu 
sein.

Genau diese Hingabe, diese Auf-
opferungsbereitschaft und die lie-
bevolle Hinwendung zum Partner 
wollten wir auszeichnen und die An-
gehörigen in ihrem großartigen und 
enorm wertvollen Dienst bestärken. 
Ihnen gebührt Respekt, höchste 
Anerkennung und ein großes Dan-
keschön.

Dieses Jahr gab es zusätzlich zur 
Ehrung aller anwesenden Angehö-
rigen eine besondere Auszeichnung 
als MUTMACHERIN für die 1. Vor-
sitzende Irmgard Baßler – vollkom-
men überraschend und ohne Vor-
ahnung nahm sie den Preis entge-
gen und freute sich sichtlich.

Das Netzwerk hat Irmgard Baßler 
viel zu verdanken und ihr wertvolles 
Wirken hat schon vielen neuen Mit-
gliedern in den ersten Tagen oder 

Wochen nach der Diagnose Mut 
gemacht und die Hoffnung gege-
ben, dass man mit einem NET gut 
und lange leben kann.

Durch ihr Wissen und ihre nette Art, 
komplexe medizinische Zusam-
menhänge einfach zu vermitteln, 
ihre Sprache, ihre Ruhe und ihre 
Empathie ist Irmgard Baßler eine 
große Stütze für Menschen, die mit 
einem NET leben. Gerade dann, 
wenn diese oft nicht wissen, wie 
es weitergeht, welche Therapie am 
besten wäre oder wie man mit be-

stimmten Symptomen und Neben-
wirkungen umgehen kann, damit 
man eine bessere Lebensqualität 
gewinnt. (Auf Seite 18 lesen Sie 
mehr über Irmgard Baßler und ihr 
umfassendes Engagement für un-
ser Netzwerk.)

Nach all den Zahlen und Fakten, 
wichtigen Daten und Ereignis-
sen fürs Netzwerk, wandelte sich 
durch die emotionalen und bewe-
genden Momente gegen Ende der 
Mitgliederversammlung ihr Cha-
rakter. Jetzt dominierte eine in-
nige, familiäre Atmosphäre, die alle 
wohl gestimmt zum gemeinsamen 
Abendessen trug. Hier traf man sich 
wieder, oft nach einem Jahr, mit 
bekannten Gesichtern, begegnete 
neuen Menschen und plauderte 
ganz gemütlich über unterschied-
lichste Themen, Aufgaben und 
Herausforderungen, die das Leben 
uns tagtäglich präsentiert.
 
Wir als Veranstalter sind sehr an-
getan davon, dass trotz des ernst-
haften Anlasses unseres Treffens so 
viel gute Laune, Freude, Offenheit 
und Herzlichkeit untereinander zu 
spüren war.

Im Kollektiv mit dem Mutmacher-Preis 2024 geehrt: die Angehörigen von an NET 
erkrankten Menschen.

Irmgard Baßler (r.) erhielt ebenfalls den Mutmacher-Preis für ihr unermüdliches 
Engagement
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Das Wochenende des Überregio-
nalen Tumortags bietet den Teilneh-
menden stets die Möglichkeit, sich 
mit anderen NET-Betroffenen und 
Angehörigen über die Erkrankung 
und ähnliche Themen beziehungs-
weise Schwierigkeiten im Umgang 
damit auszutauschen. Hier werden 
Kontakte geknüpft, man bleibt in 
Verbindung und es sind schon eini-
ge Freundschaften entstanden. Das 
macht uns sehr stolz und gibt uns 
noch mehr Gründe, unsere Arbeit 
fortzusetzen.

Moderierter Erfahrungs-
austausch unter Betroffenen 
und Angehörigen

Am Sonntag jedes Überregionalen 
Tumortags findet der Erfahrungs-
austausch statt, moderiert von Irm-
gard Baßler. Auch diesmal waren 
die etwa 70 Teilnehmenden dazu 
eingeladen, ihre ganz individuellen 

Fragen zu ihrer Erkrankung oder zu 
den Therapieoptionen zu stellen. 
Irmgard Baßler gelang es, kom-
plizierte Sachverhalte in laienge-
rechter und bildhafter Sprache zu 
erklären und darzustellen sowie Un-
klarheiten oder eventuelle Fehlinfor-
mationen zu korrigieren. Hier durfte 
alles ausgesprochen werden und 
nichts war zu peinlich, zu blöd oder 
unangemessen … sogar über die 
Farbe, Konsistenz und den Geruch 
von Durchfall wurde hier offen gere-
det. Und das ist gut und wichtig so.

Denn wir möchten die Betroffenen 
ermutigen ALLES bei ihrem behan-
delnden Arzt anzusprechen und 
sich Hilfe und Rat zu holen. Es geht 
nicht immer nur um Therapien und 
darum, wie man das Leben ver-
längern kann. Vielmehr ist es auch 
wichtig, möglichst lange und gut 
das Leben genießen zu können – 
trotz eines NET.

Bei Fragen melden Sie sich gerne bei uns: Tel.: 0911/2 52 89 99.

Veranstaltungen 2025                                                    Wir freuen uns auf Ihre Teilnahme!

Wochenendseminar:  
Seelische Bewältigung 

Ort: Warburg

Termin: 17.–19. Oktober 2025

22. Überregionaler Neuro-
endokriner Tumortag

Ort: Heidelberg/Ladenburg

Termin: 26.–28. Sept. 2025

Pilgern mit NET:

Ort: Bad Meinberg/Lippischer 
Pilgerweg - Externsteine

Termine: 1.–7. Mai 2025 und 
12.–18. September 2025

NETZWERK

Zusammenfassend war der 21. 
Überregionale Neuroendokrine Tu-
mortag in Zusammenarbeit mit den 
NET-Spezialistinnen und -Spezia-
listen vom UKM Münster ein voller 
Erfolg: über 140 zufriedene Teilneh-
mende, sehr informative und toll 
präsentierte Vorträge, interessante 
und lehrreiche Workshops, einige 
lustige Momente bei der Laudatio 
von Prof. Dr. med. Martin Anlauf aus 
Limburg sowie nette Begegnungen 
und bereichernde Gespräche.
 
Nächstes Jahr im September 2025 
sehen wir hoffentlich viele unserer 
bisherigen Mitglieder wohlauf wie-
der und dürfen bestimmt auch ein 
paar neue in Heidelberg am Neckar 
begrüßen.

Dana Wehr 
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NeT-Mutmacherin 2024: 

Irmgard Baßler ist mit Herz und  
Hingabe für Betroffene da

Aus Lerneifer und Begeisterung 
für Neuroendokrine Tumore, weil 
ihre Behandlung so individuell und 
spannend ist, wurde fast eine Voll-
zeitbeschäftigung für das Netzwerk 
NeT. Seit 2014 ist Irmgard Baß-
ler Vereinsmitglied und wurde vor 
sechs Jahren, nach dem Tod eines 
Vorstandsmitglieds von der da-
maligen 1. Vorsitzenden Katharina 
Mellar, mit der sie auch eine tiefe 
Freundschaft verband, für den of-
fenen Vorstandsposten „kooptiert“. 
Damals mit den Worten: „Du musst 
gar nichts machen, ich kümmere 
mich um alles“ (K. Mellar).

Und so war’s um sie geschehen: 
Zuerst reines Mitglied ohne viele 
Aufgaben, übernahm sie ein paar 
Jahre später nach dem überra-
schenden Tod Frau Mellars vor
übergehend den Posten der 1. Vor-
sitzenden bis zur nächsten recht-
mäßigen Wahl. Und dann wurde 
sie alle zwei Jahre immer wieder 
gewählt ... Seit Januar 2019 ist sie 
nun offiziell die führende Leitung 
des Netzwerks und hat es ge-
schafft, zusammen mit den ande-
ren Vorstandsmitgliedern und der 
Geschäftsstelle, Katharina Mellars 
Erbe würdig fortzusetzen.
 
„Es wird nichts mehr sein, wie es 
war…“ sagte man oft. Und das ist 
auch die große Befürchtung, wenn 
man so eine Mammutaufgabe 
übernimmt. Nach fünf Jahren steht 
fest: Es ist vieles anders als es war, 
es hat sich einiges verändert und 
es ist sehr gut, so wie es ist. Un-
ser Netzwerk hat viel zu bieten und 

kann sich voller Stolz mehr als se-
hen lassen.

Irmgard Baßler ist Ärztin für Innere 
Medizin und hat bis zu ihrer Ren-
te fast 26 Jahre in der Reha-Klinik 
Bad Oexen in Bad Oeynhausen 
gearbeitet. Dort hat sie zahlreiche 
NET-Patienten intensiv betreut und 
ihre Fragen und Unsicherheiten vor 
Ort klären können. Sie hat ihren Kli-
nikchef überzeugt, Spezialtermine 
nur für „NETties“ einzurichten, weil 
die Krankheit so selten ist und man 
kaum irgendwo andere Betroffene 
zum Austausch trifft. Dieses er-
folgreiche Modell ist einzigartig in 
Deutschland und hat sich sehr be-
währt, wie uns viele Mitglieder be-
richten, die sehr zufrieden nach der 
AHB oder Reha aus Bad Oexen 
nach Hause zurückkommen.

Auch nach Ihrem Ruhestand, den 
sie 2022 antrat, kommt Irmgard 
Baßler nicht wirklich zur Ruhe. Sie 
veranstaltet weiterhin alle paar Wo-
chen den Stammtisch in Oexen 
und ist nebenbei ehrenamtlich fürs 
Netzwerk tätig. „Nebenbei“ ist hier 
allerdings sehr relativ, denn sie ver-
bringt unzählige Stunden mit NET-
Betroffenen am Telefonhörer, die 
sich eine medizinische Beratung 
wünschen und beantwortet mit viel 
Geduld und Empathie alle Fragen. 
Sie unterstützt, wenn eine Thera-
pieentscheidung ansteht und die 
Patienten sich unsicher oder in den 
großen Kliniken alleine gelassen 
fühlen. Alle Patienten, die mit ihr 
Kontakt hatten, sind begeistert von 

War ebenso überrascht wie erfreut: Irmgard Baßler (l.) erhält von Tanja Pöschke den 
Mutmacher-Preis 2024.
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Pilgern mit NET 2024 – Rückmeldungen von Teilnehmern

Das Schönste war das starke Gruppenerlebnis mit einem 
tollen „Wir-Gefühl“ beim gemeinsamen Singen, die inten-
siven Gespräche während des Gehens und der Spaß, 
den wir in unserer Fuchs-Smartphone-Lerngruppe hat-
ten. Wir haben herzhaft  gelacht, voneinander gelernt und 
unsere Erfahrungen miteinander geteilt. Es hat mir wieder 
unheimlich gut getan, dafür ein herzliches Dankeschön an 
die Pilger-Großfamilie.                                               E. W.

Auf ganz verschiedene Art und Weise habe ich gespürt, 
dass jemand für mich da ist, wenn der Weg alleine zu 
schwer ist.
Dass mich jemand unterstützt, mir etwas abnimmt, mir 
weiterhilft, das hat mir so gut getan.                           (El.)

Das gemeinsame Singen in der Kirche, das gemeinsame 
Unterwegs sein in der Gruppe, gute Gespräche führen. 
Das alles hat in mir das Gefühl von Geborgenheit und 
Wärme ausgelöst. Es gab mir Kraft für das, was noch  
kommt.                                                                          (W.)

Ich möchte besonders unsere guten, offenen Gespräche 
mit all unseren Ängsten aber auch unseren Hoffnungen 
hervorheben. Mein persönliches Highlight war unser ge-
meinsames Singen, welches mir wieder Mut und Vertrau-
en in meine eigene Stimme gegeben hat. Ich bin neugie-
riger geworden, etwas Unbekanntes zu erforschen. Es 
macht teils richtig Spaß.                                              (A.)

ihrer Art, Mut und Kraft zuzuspre-
chen und dankbar für die Zeit, die 
sie sich für die Anliegen und Sorgen 
der Patienten nimmt. „Das ist so 
wichtig und es macht mir viel Freu-
de zu helfen“ versichert Irmgard 
Baßler immer wieder.

Sie gibt gerne ihr unschätzbares 
umfangreiches Wissen rund um 
NET weiter und ist für andere da. 
Ihr Aufgabenbereich ist sehr viel-
fältig und sie versucht, so viel wie 
möglich abzudecken: Teilnahme 
an Fachkongressen, Patiententage 
in Kliniken oder Pharma-Projekte 
für Patienten (live oder online, mit 
oder ohne Netzwerk-Infostand), 
Verfassen von wissenschaftlichen 
Beiträgen für DIAGNOSENeT – gut 
erklärt in laiengerechter Sprache für 
die Patienten – , Arztgespräche zur 
Planung von Online-Sprechstunden 
oder Patientenveranstaltungen vor 
Ort, Verhandlungen für Sponsoring 
und Projektbesprechungen mit den 
Pharmaunternehmen, Einschät-
zung Patientenumfragen, Verfas-
sen und Korrigieren von Patienten-
broschüren, Zusammenarbeit mit 
INCA, Übersetzen von Schulungs-

materialien für eine NET-Arztfortbil-
dung, Übersetzen von Werbema-
terialien und Faltblättern über NET, 
Schreiben von Beiträgen für den 
Newsletter, Bearbeitung von For-
schungsanfragen, Moderation von 
Online-Sprechstunden und Erfah-
rungsaustausch unter Patienten 
(live oder online), Organisation von 
Patiententreffen in Oexen und Min-
den mit Arztvorträgen zusammen 
mit den anderen Regionalgruppen-
leitern, Teilnahme und medizinische 
Begleitung bei Mitgliederprojekten 
wie dem Paarseminar oder dem 
Seminar zur seelischen Bewälti-
gung der NET-Erkrankung … um 
nur einige Aufgaben zu nennen!

Ihr liebstes Projekt, wofür sie brennt 
und sich ausgesprochen gerne 
Zeit nimmt, ist das Pilgern mit NET. 
Auch privat wandert und pilgert sie 
gerne und fühlt sich wohl in der 
Natur, auch wenn sie alleine unter-
wegs ist. Umso mehr ist es ihr eine 
Freude und Genugtuung, dass die 
Mitglieder das Pilger-Angebot so 
begeistert annehmen und minde-
stens die Hälfte, wenn nicht gar die 
Mehrheit der Teilnehmer überzeugte 

„Wiederholungstäter“ sind – ein 
großer Erfolg von Irmgard Baßler.

So ist alles ganz anders gekommen 
als 2016 gedacht, denn das Ar-
beitspensum und der Zeitaufwand 
haben sich vervielfacht und gleich-
zeitig ist Irmgard Baßler ein sehr 
wichtiger Pfeiler unseres Vereins – 
mit viel Herz und Hingabe für NET-
Patienten.

Das gesamte Netzwerk-Team ist 
sehr dankbar für die gute und er-
folgreiche Zusammenarbeit mit 
Irmgard Baßler und wir hoffen, sie 
noch lange als Vorständin an un-
serer Seite zu haben. Es ist uns sehr 
wichtig, ihre Leistungen und sie als 
Mensch zu ehren und zu würdigen, 
und uns bei ihr im Namen der Pati-
enten für ihr unglaubliches Engage-
ment zu bedanken.

Wir gratulieren herzlich zum NeT-
Mutmacherpreis 2024!

Dana Wehr
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150 Teilnehmende lauschen informativen Vorträgen am Vormittag:

21. Überregionaler Neuroendokriner Tumortag des 
Netzwerks NeT in Hamm (Westf.)

Mancher Gast wähnte sich beim 
Check-In schon im falschen Hotel: 
„Für Schäden durch Reptilien und 
andere Tiere haften Sie selbst“ stand 
auf dem ausliegenden Formular an 
der Rezeption des Mercure Hotels. 
Schlangen beim Tumortag? Auch 
abseits des Büfetts? Rasch sorgte 
das Netzwerk NeT für Klarheit und 
wies auf die zeitgleich in Hamm 
stattfindende „Terraristika“ hin, die 
weltweit größte Börse für Spinnen, 
Eidechsen und Co. Ganz ohne krie-
chende und krabbelnde Begleitung 
begaben sich die rund 150 Teilneh-
menden des 21. Überregionalen 
Neuroendokrinen Tumortags also 
in den Konferenzsaal und lauschten 
dort den spannenden Vorträgen der 
Medizinerinnen und Mediziner auf 
dem Podium. Diese reisten diesmal 
vom ENETS-Zentrum für Neuro
endokrine Tumoren des Universi-
tätsklinikums Münster (UKM) an.

ster: „Es ist mir ein großes Vergnü-
gen, dass die Uniklinik Münster die 
Schirmherrschaft übernommen 
hat“, bedankte sie sich bei Prof. 
Dr. med. Andreas Pascher und 
Dr. med. Elena Vorona. Anschlie-
ßend ergriff Prof. Dr. Pascher das 
Wort und schilderte seine Begeis-
terung für die Arbeit im Bereich 
Neuroendokrine Tumoren. „Es gibt 
kaum Erkrankungen, die so un-
terschiedlich behandelbar sind“, 
führte der Direktor der Klinik für All-
gemein-, Viszeral- und Transplan-
tationschirurgie aus. Er fuhr fort: 
„Hier ist die Forschung interessant 
und man kann viel bewirken.“ Dr. 
Vorona, Leiterin des Funktionsbe-
reichs Endokrinologie/Diabetologie 
am UKM, stimmte ein und lobte die 
Arbeit des Netzwerks: „Ich kenne 
keine andere Selbsthilfegruppe, die 
so exzellent arbeitet und organisiert 
ist. Ich hoffe, dass wir noch jahre-
lang gemeinsam so weitermachen 
werden.“ 

Medikamentöse Therapie  
bei NEN

Nach den Begrüßungsworten läute-
te die Ärztin, die seit 2017 am UKM 
arbeitet, den fachlichen Teil des Tu-
mortags mit ihrem Vortrag über die 
„Medikamentöse Therapie bei 
NEN“ ein. Sie wies zunächst darauf 
hin, dass es nicht das eine Medika-
ment für die Behandlung von NEN 
gäbe, sondern eine Reihe an Prä-
paraten zur Verfügung stünde. Bei 
der Therapieentscheidung müssten 
verschiedene Kriterien berücksich
tigt werden, etwa: Aus welchem 
Organ kommt der Tumor, also wo 
sitzt der Primarius? Wie viele Zel-
len vermehren sich und wie schnell 
teilen sie sich (Grading)? Sind die 
Zellen hormonell aktiv? Haben sie 
Somatostatin-Rezeptoren? Gibt es 
eine genetische Veranlagung? Und 
wie groß ist die Tumorlast? Dr. Vo-
rona erläuterte kurz die verschie-
denen Arten von Neuroendokrinen 

Dr. med. Elena Vorona und Prof. Dr. med. Andreas Pascher

Irmgard Baßler

Irmgard Baßler, 1. Vorsitzende 
des Netzwerks, begrüßte die zahl-
reichen Besucherinnen und Be-
sucher des Tumortags und freute 
sich ganz besonders über die Ex-
pertinnen und Experten aus Mün-
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Neoplasien, bevor sie unterschied-
liche Therapieziele vorstellte. Eines 
davon ist, Hormonexzesse zu ver-
hindern, damit Betroffene keine 
Folgeerkrankungen entwickeln. 
Auch soll das Tumorwachstum ge-
bremst werden. Sie betonte, dass 
es für jede individuelle Situation 
ein eigenes Schema je nach Aus-
gangssituation des Erkrankten so-
wie der Erstlinie und Zweitlinie der 
Behandlung gibt. „Die Therapie-
entscheidung muss sehr individuell 
erfolgen, es gibt viele verschiedene 
Möglichkeiten“, versicherte die Ärz-
tin und wies darauf hin, dass auch 
Begleiterkrankungen berücksichtigt 
werden müssten. Beispielhaft nann-
te sie hier eine eingeschränkte Nie-
renfunktion oder zu starke Neben-
wirkungen einer Chemotherapie.

Möglichkeiten der operativen 
Tumorentfernung bei NET

Mit der chirurgischen Behandlung 
setzte sich Prof. Dr. Pascher in 
seinem Vortrag zu den „Möglich-
keiten der operativen Tumor-
entfernung bei NET“ auseinander. 
Er veranschaulichte verschiedene 
Behandlungsziele einer Operation, 
zum Beispiel in kurativer Absicht: 
„Wir operieren den Primärtumor 
und wollen den Patienten heilen. 
Dies ist bei NET aber schwierig, die 
Tumore können wiederkommen.“ 
Auch eine OP des Primarius und 
seiner Metastasen könne in kura-
tiver Absicht erfolgen. Ein weiteres 
Ziel könne es sein, die Menge an 
Tumorzellen zu reduzieren, sodass 
die verbleibenden anschließend 
wieder therapierbar seien. Weitere 
Therapieziele können die Kontrolle 
und Prävention lokaler Komplika
tionen, die Beherrschung hormonel-
ler Symptome und die Steigerung 
der Lebensqualität des Betroffenen 

sein. Als „shared decision making“ 
bezeichnet man in diesem Zusam-
menhang die Berücksichtigung und 
Einbeziehung des Patientenwillens. 
Der Chirurg stellte anschließend 
verschiedene Operationen an den 
Beispielen Bauchspeicheldrüse und 
Dünndarm vor, da diese beiden 
Organe sehr häufig von Neuroen-
dokrinen Tumoren betroffen sind. 
Er schloss sein Referat mit einem 
ermutigenden Blick auf neue Ent-
wicklungen in der Chirurgie von 
NET. Bei robotisch-assistierten Ein-
griffen etwa wird der Tumor mithilfe 
von Farbstoffen deutlich dargestellt. 
Anschließend kann er sehr gezielt 
minimalinvasiv entfernt werden. 
Einer der Vorteile dieser Behand-
lung: Die Tumorfreiheit der Schnitt
ränder wird wahrscheinlicher. Prof. 
Dr. Pascher fasste grundsätzlich 
zusammen: „Operationen richten 
sich nach dem Primarius, dem Tu-
morstadium, der Wachstumsfrak-
tion, der Funktionalität, dem Risiko 
für Komplikationen und danach, ob 
Lebermetastasen vorhanden sind.“

Nuklearmedizinische Diagnostik 
und Therapie bei NET

Mit einem Exkurs in die Schul-Phy-
sik begann Prof. Dr. med. Lars 
Stegger seinen Vortrag zur „Nu-
klearmedizinischen Diagnos-
tik und Therapie bei NET“, was 

bei manchem Zuhörer offenbar an 
alte Traumata rührte und für unsi-
cheres Lachen sorgte. Glücklicher-
weise gelang es dem Referenten, 
die grundsätzliche Funktionswei-
se der Nuklearmedizin auch für 
Laien anschaulich und verständlich 
zu erklären: „Die Nuklearmedizin 
nutzt radioaktive Moleküle für die 
Diagnostik und Therapie“, stieg 
Prof. Dr. Stegger ein. Zum Einsatz 
kommen dabei die Betastrahler 
Gallium-68, Yttrium-90 und Luteti-
um-177. Er erläuterte, dass diese 
radioaktiven Substanzen direkt in 
Münster hergestellt werden. In der 
Diagnostik werden sie beispiels-
weise im Rahmen der Bildgebung 
verwendet, etwa im PET-CT und 
PET-MRT. In der Therapie verfolgt 
man mit nuklearmedizinischen Be-
handlungsmaßnahmen das Ziel, 
Tumore zu kontrollieren (Stabilisie-
rung-„stable disease“ oder Rück-
gang- „Partielle Remission“). „Mit 
einer stabilen Erkrankung sind wir 
sehr zufrieden“, betonte Prof. Dr. 
Stegger, „weil diese Stabilität lange 
anhalten kann und die Behandlung 
wiederholbar ist.“ Auch die zu er-
wartenden Nebenwirkungen seien 
sehr überschaubar und äußerten 
sich in erster Linie in Übelkeit und 
Erbrechen als Folge der Aminosäu-
rengabe (zum Nierenschutz), die 
sich aber durch Medikamente sehr 
gut beherrschen lassen. Er fasste 

 Prof. Dr. med. Andreas Pascher Prof. Dr. med. Lars Stegger
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zusammen, dass nuklearmedi-
zinische Verfahren eine wichtige 
Rolle bei der Behandlung von NET 
spielen und wagte einen Ausblick 
in die Zukunft: „Neue Studien deu-
ten darauf hin, dass eine Auswei-
tung der Einsatzgebiete abzusehen 
ist.“ 

Endoskopische Diagnostik und 
Therapie bei NET

„Fast die Hälfte der GEP-NET-
Patienten wird anfänglich falsch 
diagnostiziert“, begann Prof. Dr. 
med. Barbara Braden ihren Vor-
trag zum Thema „Endoskopische 
Diagnostik und Therapie bei 
NET“. Die Diagnose sei schwierig, 
die meisten NET würden zufällig 
entdeckt, etwa wenn Patienten aus 
anderen Gründen Biopsien aus Ma-
gen oder Dünndarm erhalten. Nach 
dieser Einführung kam die Medizi-
nerin auf die Rolle der Endoskopie 
bei der Diagnosestellung zu spre-
chen und nannte drei Aufgaben: 
Detektion, Staging (Größe und Aus-
dehnung des Tumors) und Biop
siegewinnung. Bei der Therapie 
können Tumore mithilfe der Endo-
skopie gegebenenfalls entfernt (Re-
sektion) oder zerstört werden. Aber 
was ist eigentlich eine Endoskopie? 
„Bei der Endoskopie verwenden wir 
einen beweglichen Schlauch mit 
einer Lichtquelle am Ende“, erläu-
terte Prof. Dr. Braden. Dieser kann 
vor und zurück bewegt sowie ge-
dreht werden. Auch das Abwinkeln 
der Spitze ist möglich. Zudem kann 
durch den Schlauch Luft oder Was-
ser in Hohlräume gepumpt werden. 
Durch einen Instrumentierkanal 
können Sonden und Katheter ein-
geführt werden, zum Beispiel zur 
Entnahme von Gewebeproben oder 
zur Entfernung von Tumoren. Zum 
Einsatz kommt der endoskopische 

Schlauch bei Magen- und Dick-
darmspiegelungen, bei Dünndarm-
spiegelungen (Push-Endoskopie) 
und bei Spiegelungen der Gallen-
wege. Erweiterte Möglichkeiten 
bietet eine Kombination aus Ultra-
schall und Endoskopie. Der endo-
skopische Ultraschall (EUS) liefert 
hochauflösende Aufnahmen, etwa 
der Bauchspeicheldrüse (Pankre-
as) und kann so auch sehr klei-
ne Tumore entdecken. Außerdem 
können gezielt Proben gewonnen 
werden. Neben der Bildgebung ist 
diese Probenentnahme (Biopsie) 
eine weitere wichtige Aufgabe von 
Endoskopien. Sie erfolgt mit einer 
sehr feinen Nadel und ermöglicht 
die feingewebliche Untersuchung 
der entnommenen Probe sowie die 
Bestimmung des mitotischen In-
dex‘ sowie des Ki-67. Auch in der 
Therapie können Endoskopien dem 
Patienten nützen. „Buckelt sich ein 
Tumor schön vor, kann man ihn 
eventuell mit einer Schlinge bei der 
Endoskopie abtragen“, veranschau-
lichte die Ärztin. Meist sind aber 
modernere Endoskopietechniken 
wie Kappentechniken, Endosko-
pische Submucosadissektion (ESD) 
oder eine endoskopische Vollwand
resektion erforderlich, um eine 
komplette Abtragung zu gewähr-
leisten. Bei flachen Tumoren wird 
die Vorbuckelung künstlich erzeugt, 
indem der Tumor mit einer Kappe 
angesaugt wird. Anschließend wird 
ein Gummiband um ihn gelegt und 
er wird abgeschnitten. Erfolgt eine 
FTR-Vollwandresektion, wird der 
Tumor mit einer transparenten Kap-
pe eingesaugt und abgeschnitten. 
Im selben Moment wird eine Klam-
mer an die behandelte Stelle „ge-
schossen“, die die lädierte Darm- 
oder Magenwand direkt wieder 
verschließt. Sinnvollerweise lassen 
sich mit einer endoskopischen Re-

sektion kleine Tumoren bestimmter 
Typen im Magen abtragen, im Duo
denum winzige. Auch im Rektum 
(Enddarm) ist die Größe der Tumo-
ren entscheidend, auch hier orien-
tieren sich die behandelnden Ärzte 
an den Leitlinien. Prof. Dr. Braden 
erklärte anschließend noch die Ra-
diofrequenzablation. Dabei wird bei 
einem endoskopischen Ultraschall 
gezielt über eine Punktionsnadel 
Strom in den Tumor geleitet und 
damit dessen Gewebe zerstört. Die 
Referentin wies jedoch auch auf 
mögliche Komplikationen bei endo-
skopischen Eingriffen hin – etwa am 
Beispiel der Bauchspeicheldrüse: 
„Das Pankreas ist ein sehr empfind-
liches Organ, hier kann es etwa zu 
einer Bauchspeicheldrüsenentzün-
dung (Pankreatitis) kommen.“

Interdisziplinäre Tumorboard-
Diskussion zur Therapiefindung 
mit anschließender Fragerunde

Eine lieb gewonnene Tradition bei 
den Tumortagen ist inzwischen 
das Live-Tumorboard. Hier kön-
nen die Besucher den Ärztinnen 
und Ärzten bei der Diskussion über 
eine geeignete Therapie über die 
Schulter schauen. Das simulierte 
Geschehen auf der Bühne gleicht 
dabei weitestgehend der realen 
Praxis in den Kliniken. Diesmal 
stellte Dr. Vorona den Fall einer 
38-jährigen Patientin vor, die in 
Münster vorstellig wurde. Sie litt 
seit einigen Monaten unter Bauch-
schmerzen, Blähungen, Durchfall, 
Mundtrockenheit, Durst und un-
gewollter Gewichtsabnahme. Da 
in ihrer Familie bereits die seltene 
erbliche neurokutane Krebserkran-
kung Von-Hippel-Lindau-Syndrom 
auftrat, wollte sich die Betroffene 
Klarheit verschaffen. Eine bereits 
durchgeführte Magen- und Darm-
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spiegelung blieb jedoch unauffällig. 
Die Laboruntersuchung in Münster 
ergab zunächst einen Verdacht 
auf eine endokrine und exokrine 
Pankreasinsuffizienz. Eine Elasta-
semessung im Stuhl bestätigte 
Letztere. Zudem wurde ein Diabe-
tes mellitus diagnostiziert. Die Be-
troffene legte zudem MRT-Aufnah-
men vor. Diese wurden im Board 
von Prof. Dr. Stegger interpre-
tiert: „Ich sehe hier ganz viele helle 
Punkte in der Bauchspeicheldrüse. 
Dies sind multiple Zysten.“ Nach 
einer Ultraschalluntersuchung und 
einer DOTATATE-PET-CT stellte 
der Nuklearmediziner mehrere klei-
ne Pankreasläsionen sowie eine 
Lymphknotenmetastase fest. Dr. 
Vorona fuhr fort: „Bei Verdacht 
auf einen Pankreas-NET müssen 
wir als Endokrinologinnen schau-
en: Ist der Tumor hormonell ak-
tiv oder nicht?“ Dies wurde durch 
Blut- und andere Tests untersucht. 
Ergebnis in diesem Fall: keine Hor-
monaktivität. Nun ergriff Prof. Dr. 
Pascher das Wort: „Die Krank-
heit hat bereits gestreut und zu 
Lymphknotenbefall geführt. Dies 
ist eine Indikation für eine OP. Bei 
unserer Patientin musste allerdings 
die gesamte Bauchspeicheldrüse 
entfernt werden.“ Der hinzugezo-
gene Pathologe Prof. Dr. med. 

Interdiziplinäres Tumorboard mit Prof. Andreas Pascher, Prof. Martin Anlauf,  
Dr. Barbara Braden, Prof. Lars Stegger und Dr. Elena Vorona (v.l.n.r.)

Irmgard Baßler überreicht den GLORINET- 
Preis an Dr. Christian Fottner

Martin Anlauf aus Limburg erklär-
te hinsichtlich des pathologischen 
Befunds: „Der Pathologe zögert 
zunächst. Er gibt sich Zeit und 
Ruhe, beschäftigt sich erst dann 
mit dem Patienten. Denn seine 
Aufgabe ist es auch, die Befunde 
der Kolleginnen und Kollegen zu 
validieren und gegebenenfalls zu 
korrigieren.“ Dr. Vorona bezeich-
nete Neuroendokrine Neoplasien 
insgesamt als eine interdisziplinäre 
Herausforderung, für die es zum 
Beispiel die Expertise von Gastro- 
enterologen, Chirurgen, Radiolo-
gen, Pathologen und Nuklearmedi-
zinern, aber auch Ernährungsme-
dizinern und Psychotherapeuten 
brauche. Und: „Wichtig ist auch 
immer die Entscheidung, welche 
Nachsorge wir vornehmen.“ Im Fall 
der 38-jährigen Frau einigte man 
sich nach der OP auf ein MRT des 
Bauchraums in sechs Monaten 
und die Messung der Tumormar-
ker. Zudem muss sie lebenslang 
Insulin spritzen sowie Pankreas
enzyme einnehmen. In diesem 
Zusammenhang sollte etwa be-
obachtet werden, ob der Stuhl-
gang normal ist. Außerdem muss 
im Auge behalten werden, ob sich 
weitere Erkrankungen im Rahmen 
des Von-Hippel-Lindau-Syndroms 
zeigen. 

Verleihung des GLORINET-
Preises

Ein Höhepunkt des regelmäßigen 
Tumortags ist zweifellos die Ver-
leihung des GLORINET-Preises. 
Mit der Auszeichnung würdigt das 
Netzwerk NeT jedes Jahr eine Per-
sönlichkeit, die Herausragendes 
für NET-Betroffene und die Erfor-
schung der Krankheit leistet. Mit 
großer Freude zeichnete Irmgard 
Baßler diesmal PD Dr. med. Chri-
stian Fottner von der Universitäts-
medizin Mainz aus. Der Endokrino
loge leitet dort als Oberarzt die 
Ambulanz für Endokrine und Neu-
roendokrine Tumore und wurde im 
Rahmen der GLORINET-Ehrung mit 
einer launigen Laudatio von Prof. 
Dr. Anlauf bedacht, die für einige 
Lacher beim Publikum sorgte. 

Kaum war der verdiente Applaus 
abgeebbt, begann der Austausch 
unter den Besucherinnen und Be-
suchern des 21. Überregionalen 
Neuroendokrinen Tumortags, der 
beim gemeinsamen Mittages-
sen fortgesetzt wurde. Die läng-
ste Schlange in Speisesaal wurde 
bei Gulasch und Fisch gesichtet. 
Waschechte Reptilien hielten sich 
glücklicherweise fern.

Alexander Reindl
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„Keine Kompromisse auf Kosten der Patienten“

PD Dr. med. Christian Fottner 
erhält GLORINET-Preis 2024
Ein Bild sagt manchmal mehr als 
Tausend Worte. Als Prof. Dr. med. 
Martin Anlauf zu Beginn seiner Lau-
datio eine Packung Ohropax an die 
Wand projizierte, musste er sich 
dennoch einiger erklärender Sätze 
bedienen: „Dr. Fottner ist kein Mann 
vieler Worte. Er sagt einfach: ‚Ich 
mach‘s‘“, rühmte der Pathologe. 
Seinen geschätzten Kollegen und 
Freund von der Universitätsmedizin 
Mainz bezeichnete er als Arbeitstier, 
stets im Dienste der Patienten.

PD Dr. med. Christian Fottner freute 
sich sichtlich über die Auszeichnung 
mit dem GLORINET-Preis 2024 
beim diesjährigen Tumortag und zi-
tierte augenzwinkernd Friedrich von 
Schiller: „Wen die Dankbarkeit ge-
niert, der ist übel dran.“ Ihm als Me-
diziner sei es trotzdem etwas pein-
lich, dass er für seine tägliche Arbeit 
geehrt werde. Denn: „Die mache 
ich schließlich gerne – und werde 
außerdem dafür bezahlt.“ Ohnehin 
sei die Sache, in diesem Fall die Be-
handlung Neuroendokriner Tumore, 
wichtiger als die Person, die dahin-
ter stehe. Doch alle Bescheidenheit 
half nichts: Als die Netzwerk-Vor-
ständin Irmgard Baßler die GLO-
RINET-Statue und -Urkunde an Dr. 
Fottner überreichte, ehrte sie damit 
genau den Richtigen.

Das belegen auch die zahlreichen 
Zitate von Kolleginnen und Kollegen, 
die Prof. Dr. Anlauf für seine launige 
Rede zusammengetragen hatte. 
„Keine Kompromisse auf Kosten der 
Patienten“ mache Dr. Fottner, er sei 
umgänglich und teamfähig. Auch als 
die schnelle Karriere lockte, sei er 

dem ENETS-Zentrum in Mainz treu 
geblieben. Dort betreut er aktuell 20 
bis 40 Patienten pro Woche, leitet 
eine Hochschulambulanz, berät und 
unterstützt Kliniken und Praxen in 
der Region und mischt bei der Re-
gionalgruppe Rhein-Main des Netz-
werk NeT mit. Warum dieser Einsatz, 
woher diese Begeisterung? Prof. Dr. 
Anlauf zitiert den verdienten Endo-
krinologen: „Die Endokrinologie ist 
einfach logisch. Man muss in großen 
Netzwerken und interdisziplinär den-
ken.“ Auch für seine Kolleginnen und 
Kollegen ist der GLORINET-Preisträ-
ger laut Prof. Dr. Anlauf stets erreich-
bar. Das nimmt man auch in Limburg 
zur Kenntnis, wo der Pathologe wirkt 
und von seinem Team folgendes 
nicht ganz ernstgemeintes Angebot 
an Dr. Fottner mitbrache: „Er wäre 
mit seiner analytischen Denke ein 
exzellenter Pathologe. Der kann bei 
uns als Assistenzarzt anfangen. Den 
bilden wir gerne aus.“

„Die Stimme der Patienten  
wird gehört“

„Es fällt mir nicht schwer, dem 
Gesagten zuzustimmen“, versi-
chert Christel Bollinger, Leiterin der  
Regionalgruppe Rhein-Main. „Wir 
arbeiten seit 15 Jahren vertrauens-
voll zusammen und Dr. Fottner hat 
immer Zeit für uns Patienten. Er hat 
noch nie ein Treffen abgesagt. Die 
Uni-Medizin Mainz und wir Betrof-
fene können uns glücklich schät-
zen, solch einen Mediziner zu ha-
ben.“ Als kleines Dankeschön über-
reichte sie Dr. Fottner ein Buch über 
die von ihm geliebte französische 
Küste – „bon voyage!“. 

Dr. Fottner seinerseits bedankte 
sich bei Irmgard Baßler, stellver-
tretend für das gesamte Netzwerk 
NeT, aber auch bei den Regional-
gruppen für ihre ehrenamtliche Tä-
tigkeit. „Sie spenden Trost und ver-
mitteln Hoffnung“, brachte er deren 
Leistung auf den Punkt und schil-
derte seine Erfahrungen: „Ich habe 
fast jeden Tag einen Patienten, der 
mir erzählt, dass die Gespräche mit 
dem Netzwerk gerade bei der Dia-
gnosestellung sehr wichtig für ihn 
waren. Sie alle bilden unsere Pa-
tienten weiter. Das erleichtert uns 
so manches Patientengespräch, 
erinnert uns aber auch daran, die 
Dinge aus Sicht der Betroffenen zu 
betrachten.“ Er appellierte: „Ma-
chen Sie weiter so! Ihre Stimme 
und die der Patienten wird gehört.“ 
Als ermutigendes Beispiel erzählte 
Dr. Fottner zum Abschluss die Ge-
schichte eines Patienten, der seit 20 
Jahren zu ihm in die Praxis kommt. 
„Menschen wie er sind schon fast 
Familienmitglieder. Anfangs haben 
wir uns über seine Tumorkrankheit 
unterhalten, heute reden wir über 
seine Enkelkinder und seinen Sport-
verein – das ist einfach schön“, 
schloss der Preisträger.

Alexander Reindl

Laudator Prof. Dr. med. Martin Anlauf (r.) 
gratuliert dem diesjährigen GLORINET-
Preisträger PD Dr. med. Christian Fottner.
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Möglichkeiten erweitern sich rasant:

Die Rolle der Endoskopie in der Diagnostik und  
Therapie Neuroendokriner Tumore des Magendarm-
traktes und der Bauchspeicheldrüse
Mehr als die Hälfte aller Neuroen-
dokrinen Tumoren finden sich im 
Magendarmtrakt und in der Bauch-
speicheldrüse. Aufgrund des ver-
mehrten Einsatzes von Endosko-
pien und bildgebenden Techniken 
wie Ultraschall, Computertomogra-
phie und Kernspinuntersuchungen 
werden sie in den letzten Jahr-
zehnten immer häufiger entdeckt. 
Dabei wird die Mehrzahl der Neuro
endokrinen Tumore im Magendarm-
trakt und Enddarm zufällig gefun-
den, wenn der Patient aus ande-
ren Gründen zu einer Magen- oder 
Darmspiegelung kommt. Die Endo
skopie spielt daher eine zentrale 
Rolle in der Diagnostik und Therapie 
Neuroendokriner Tumore. 

Diagnostik

Wie funktioniert eine 
Endoskopie?

Bei der Endoskopie lassen sich 
schlauchförmige Instrumente, die 
an ihrer Spitze eine Lichtquelle und 
eine hochwertige Miniaturkame-
ra besitzen, in Körperhöhlen und 
Hohlorgane vorschieben. Über ein 
optisches System lassen sich Vi-
deoaufnahmen von der Spitze des 
Endoskops auf einen Monitor im 
Untersuchungsraum in Echtzeit 
übertragen. Um die in der Regel 
kollabierten Hohlorgane zugäng-
lich zu machen, haben Endoskope 
Vorrichtungen, um Luft zu insufflie-
ren (eine Art „Luftpumpe“) sowie 
zum Spülen und Absaugen. Über 
einen Arbeitskanal lassen sich In-

Prof. Dr. med. Barbara Braden

strumente wie Biopsiezangen zur 
Entnahme einer Schleimhautprobe 
oder Drahtschlingen zum Abtragen 
von Gewebe und kleinsten Tumoren 
einführen.

Bei der Magenspiegelung lässt sich 
die Speiseröhre, der Magen und 
der Zwölffingerdarm einsehen. Der 
Zwölffingerdarm (Duodenum) ist der 
erste Teil des Dünndarms, der sich 
um den Kopf der Bauchspeichel-
drüse schmiegt.

Die Darmspiegelung (Koloskopie) 
bedarf einer vorherigen Darmvor-
bereitung, um sämtliche Stuhlreste, 
die die Sicht behindern würden, zu 
entfernen. Nach erfolgreicher Reini-
gung des Darmes mit Abführmitteln 
kann das Endoskop über den Anus 
eingeführt werden und sich vorsich-
tig bis zum Zökalpol vorschieben, 
wo sich die Öffnung des Wurmfort-
satzes (Appendix) befindet. Bei der 
Koloskopie lassen sich in der Regel 
auch die letzten zehn Zentimeter 
des Dünndarms einsehen.

Enteroskopie

Der Dünndarm beginnt hinter dem 
Magen und setzt sich bis zum Dick-
darm fort; seine Länge beträgt etwa 
acht Meter. Der Dünndarm liegt mit 
vielen Schlingen und Windungen 
im Bauchraum und war deswe-
gen lange Zeit für die Endoskopie 
unzugänglich. Inzwischen gibt es 
lange Endoskopiegeräte mit spe-
ziellen Ballonaufsätzen, mit denen 
auch der Dünndarm eingesehen 
werden kann. Durch geschicktes, 
abgestimmtes Aufblasen und Ab-
lassen von einem oder zwei Ballons 
kann der Dünndarm auf das Endo-
skop aufgeschoben werden, wobei 
die Spitze des Endoskops immer 
weiter in den Dünndarm vordringt. 
Mit längeren Instrumenten können 
auch über die langen Enteroskope 
Schleimhautproben entnommen 
werden oder zum Beispiel kleine 
Polypen abgetragen werden.

Abb. 1: endoskopisches Bild eines NET 
im Zwölffingerdarm
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Kapselendoskopie

Bei der Kapselendoskopie schluckt 
der Patient eine miniaturisierte Vi-
deokamera in der Größe einer Me-
dikamentenkapsel. Diese sendet 
auf ihrem vier- bis zehnstündigem 
Weg durch den Magendarmtrakt 
kontinuierlich Bilder, die drahtlos auf 
einem Rekorder aufgezeichnet wer-
den, den der Patient während der 
Untersuchung bei sich trägt. Die 
Kapsel wird auf natürlichem Weg 
über den Stuhl wieder ausgeschie-
den und wird nur einmal verwendet. 
Diese Kapselendoskopie ist haupt-
sächlich zur Beurteilung des Dünn-
darmes geeignet, der mit anderen 
endoskopischen Methoden nur 
schwer zugänglich ist. Um klare Bil-
der von der Schleimhautoberfläche 
des Dünndarmes zu erhalten, muss 
eine Darmvorbereitung durchge-
führt werden, da ansonsten Speise- 
und Verdauungsreste die Sicht der 
Miniaturkamera beeinträchtigen.
 
Die aus 60.000 bis 80.000 Bildern 
zusammengefügten Videos kön-
nen von einem speziell geschulten 
Arzt mit Hilfe eines Erkennungs-
programms auf Abnormalitäten wie 
Blutungszeichen oder kleine Tumo-
re analysiert werden.

Endoskopischer Ultraschall 
(EUS)

Endosonographie oder Endosko-
pischer Ultraschall (EUS) stellt eine 
Kombination aus Endoskopie und 
Ultraschall dar, die eine Art „Ultra-
schall von innen“ ermöglicht. Mit 
der Entwicklung dieser Technik 
hat die endoskopische Bildgebung 
in Diagnostik und Früherkennung 
auch kleiner Tumore erstaunliche 
Fortschritte gemacht. Endosono-
graphisch lassen sich hochauflö-

sende Ultraschallbilder des Magen-
Darmtrakts mit millimetergenauer 
Darstellung aller Wandschichten 
erzielen. Befindet sich die Spitze 
des Endoskops an der Hinterwand 
des Magens, ist der Ultraschallkopf 
des Echoskops nur wenige Milli-
meter vom Pankreas entfernt. So 
lassen sich hochauflösende Bilder 
der Bauchspeicheldrüse erzeugen. 
Winzige Neuroendokrine Tumo-
re von wenigen Millimetern Größe 
können auf diese Weise diagnos-
tiziert werden. Familien mit gene-
tischen Veränderungen, die mit ge-
häuftem Auftreten Neuroendokriner 
Tumore einhergehen (zum Beispiel 
MEN TYP 1), können mittels regel-
mäßiger endosonographischer Un-
tersuchungen der Bauchspeichel-
drüse überwacht werden, um die 
Entstehung dieser Tumore frühzeitig 
zu erfassen.

ERCP und Cholangio-
Pankreatikoskopie

Darüberhinaus gibt es auch Endo-
skopien mit einem Seitblickgerät, 
um gezielt die Papille einzustellen, 
also die Stelle im oberen Dünn-
darm, wo Gallen-und Bauchspei-
cheldrüsengang in den Darm mün-
den. Mit einer dünnen Sonde, die 
durch das Endoskop vorgescho-
ben und selektiv in den Gallengang 

oder Bauchspeicheldrüsengang 
eingeführt wird, kann dann rönt-
gendichtes Kontrastmittel gegeben 
werden. Eine Röntgenaufnahme 
stellt die Gallengänge dar (bezie-
hungsweise den Bauchspeichel-
drüsengang), die sich mit Kon-
trastmittel angefüllt haben. Diese 
Technik, eine Kombination von En-
doskopie und Röntgen, nennt man 
ERCP, endoskopisch retrograde 
Cholangiopankreatikographie. In-
zwischen gibt es sehr dünnkalib-
rige Endoskope, die durch ein kon-
ventionelles Endoskop passen und 
dann direkt den Gallengang (Cho-
langioskopie) oder den Bauchspei-
cheldrüsengang (Pankreatikosko-
pie) einsehen können.

Gewebegewinnung

Bei Neuroendokrinen Tumoren ist 
die Gewebegewinnung extrem 
wichtig, um den Tumor als solchen 
zu charakterisieren, aber auch um 
anhand der Mitoserate (wie oft sich 
die Zellen teilen) und des Ki-67-In-
dex Informationen über die Ag-
gressivität zu erfahren. Das Protein 
Ki-67 lässt sich bei teilungsaktiven 
Zellen immunohistochemisch nach-
weisen. Das Grading Neuroendokri-
ner Tumore beruht auf diesen Krite-
rien und ist mitentscheidend für die 
Wahl der Therapie (Tab. 1).

Mitosen* Ki-67-Index (%)

Grad I
niedriggradig

< 2 < 3

Grad II
mittelgradig

2 – 20 3 – 20

Grad III
hochgradig

> 20 > 20

* In zehn hochauflösenden Mikroskopiegesichtsfeldern

Tab. 1
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Während der Gastroskopie und Ko-
loskopie lassen sich mittels flexibler 
Biopsiezangen, die durch den Ar-
beitskanal des Endoskops gescho-
ben werden, gezielt kleine Proben 
von der Schleimhaut entnehmen. 

Mithilfe des endoskopischen Ul-
traschalls können gezielt auch 
Tumore, die unter der Schleim
hautoberfläche in der Magen- oder 
Darmwand liegen unter Sicht mit ei-
ner feinen Nadel punktiert werden. 
Dabei wird meistens am anderen 
Ende der Nadel ein Sog appliziert. 
Man spricht von Feinnadelaspira-
tion beziehungsweise Feinnadelbi-
opsie. Das Gewebematerial, das in 
der Nadel hängenbleibt, wird dann 
zur mikroskopischen Gewebeanaly-
se (Histologie) und für Spezialanfär-
bungen eingeschickt.

Endoskopische Therapie

Endoskopische 
Resektionsverfahren

Je nach Größe und Lage in den 
Schichten des Magendarmtrakts 
und Typ des NET ist es möglich, 
den Tumor endoskopisch mit einer 
Schlinge oder mit einem Nadelmes-
ser, das durch den Instrumentierka-
nal des Endoskops vorgeschoben 
wird, abzutragen. 

Bei der endoskopischen mukosalen 
Resektion (EMR) wird der NET zu-
nächst durch Unterspritzung oder 
Ansaugen und Gummibandligatur 
von der darunterliegenden Muskel-
schicht abgehoben und dann mit 
einer Schlinge unter gleichzeitiger 
Kauterisierung von Blutgefäßen ab-
getragen. Bei der endoskopischen 
submukosalen Dissektion (ESD) 
wird der NET auch zunächst unter-
spritzt und dann fein säuberlich mit 

einem elektrischen Messer von der 
darunterliegenden Muskelschicht 
abgetragen.

Bei der endoskopischen Vollwand
resektion kann der Tumor mit elek-
trischen Messern komplett ausge-
schnitten werden. Dabei entsteht 
ein Defekt in der Magen- oder 
Darmwand, der durch alle Wand-
schichten durchgeht und der mittels 
endoskopischer Clips (Klammern) 
oder endoskopischem Nähen so-
fort wieder verschlossen werden 
muss.
Zur endoskopischen Vollwandre-
sektion sind besondere Instrumente 
entwickelt worden, die den NET mit 
allen Schichten der Magen- oder 

Darmwand in eine auf das Endo-
skop aufgesetzte Kappe saugen, 
mit einer Schlinge abschneiden und 
gleichzeitig den entstandenen De-
fekt in der Wand wieder mit großen 
Klammern verschließen.

Neuroendokrine Tumore  
des Magens

Bei den Neuroendokrinen Tumoren 
des Magens lassen sich drei For-
men unterscheiden (s. Tab. 2).

Die europäischen Leitlinien geben 
Empfehlungen, welche NET im 
Magen, Dünndarm oder Dickdarm 
(hier: NET G1) endoskopisch abge-
tragen werden können (s. Tab. 3).

Typ Häufigkeit Verteilung Wo? Begleit- 
erscheinungen

I 70 – 80 % multifokal oberer Magenanteil atrophische  
Gastritis

II 5 % multifokal oberer Magenanteil
Gastrinom meist 

bei MEN;
gleichzeitige Ulzera

III 15 – 25 % unifokal überall keine

Europäische Leitlinien für NETs –ENETS guidlines

Wann ist die endoskopische Resektion sinnvoll?

Magen

EUS empfohlen in  
Tumoren > 1 cm

Endoskopische  
Resektion auch in  
Typ-1-NET > 1 cm

ESD und Vollwand- 
resektion sind besser 
in kompletter Abtra-
gung

Endoskopische  
Resektion in lokali-
sierten Type-3-NET  
G1 < 10 mm

Dünndarm

Probenentnahme zur  
Diagnose und histologischen 
Grading empfohlen

EUS in Tumoren > 1 cm

Kleine nicht-funktionale Tu-
more im obersten Dünndarm-
abschnitt D1 sollten endosko-
pisch abgetragen werden

Größere Tumore bis 15 mm 
können in Spezialzentren mit 
größerem Risiko nach guter 
Bildgebung abgetragen  
werden

Zwölffingerdarm/ 
Duodenum

< 10 mm, Endosko
pische Resektion ist 
empfohlen und Rate 
des erneuten Tumorauf-
tretens ist niedrig

10 – 20 mm, Diskussion 
ob endoskopisch oder 
chirurgisch

> 20 mm, chirurgisch

Tab. 2

Tab. 2
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EUS-Ablation

Bei bestimmten Neuroendokrinen 
Tumoren der Bauchspeicheldrüse 
bei Patienten, die aufgrund ihres kli-
nischen Allgemeinzustandes nicht 
operationsfähig sind, kann bei klei-
nen NET endosonographisch eine 
gezielte Tumorzerstörung (Ablation) 
mit feinen Nadeln durchgeführt wer-
den. Dazu kann unter endosono-
graphischer Sicht gezielt Alkohol in 
das Tumorgewebe gespritzt werden 
oder es wird eine bestimmte Nadel 
verwendet, die es erlaubt, mittels 
Hochfrequenzstrom in einem be-
stimmten Bereich Hitze zu erzeu-
gen, um das Gewebe zu zerstö-
ren. Das Verfahren hat vielverspre-
chende Erfolge gezeigt, kann von 
den Leitlinien aber noch nicht gene-
rell empfohlen werden.

Überbrückung von Engstellen

In fortgeschrittenen Stadien der Tu-
morerkrankung können die Tumor-
massen die Gallenwege oder den 
Dünndarm komprimieren und so 
den Durchfluss verhindern. 

Verschlüsse des Gallengangs kön-
nen neben der sichtbaren Gelb-
färbung der Haut auch schwere 
Entzündungen hervorrufen. Daher 
werden Engstellen im Gangsystem 
durch das Einbringen eines Plastik- 
oder Metallröhrchens (Stent) in den 
Gallengang behoben, damit das 
Gallesekret wieder ungehindert ab-
fließen kann. Dies geschieht meist 
durch ERCP. Neuerdings können 
aber auch endosonographisch 
spezielle Stents vom Magen oder 
Zwölffingerdarm in die Gallenwege 
gelegt werden, um die Galleablei-
tung sicherzustellen.

Ebenso kann es zu einem Ver-
schluss von Darmsegmenten kom-
men, meist im Bereich des Zwölf-
fingerdarmes. Ist die Darmpassage 
darunter noch erhalten, können die 
eingeengten Darmabschnitte mit 
solchen endoskopisch gelegten fle-
xiblen Metallröhrchen offengehalten 
werden.

Alternativ kann in bestimmten Fäl-
len eine Umgehung erzielt werden, 
indem zum Beispiel chirurgisch eine 

tiefergelegene Darmschlinge an den 
Magen angenäht wird, sodass die 
Nahrung das blockierte Darmseg-
ment nicht mehr passieren muss. 
Dies ist inzwischen auch endosono-
graphisch möglich, indem ein Stent 
mit großem Innendurchmesser vom 
Magen in eine anliegende Dünn-
darmschlinge platziert wird.

Fazit

Die Möglichkeiten der diagnos-
tischen und therapeutischen En-
doskopie erweitern sich rasant. Die 
Gewebeentnahme ist ein entschei-
dendes Kriterium für Therapieent-
scheidungen und kann oft durch 
endoskopische oder endosono-
graphische Untersuchungen erzielt 
werden. In bestimmten Fällen kön-
nen kleine NET des Gastrointesti-
naltrakts rein endoskopisch entfernt 
werden. Auch in der Nachsorge 
und Überwachung gastrointesti-
naler und pankreatischer NET spielt 
die Endoskopie eine wichtige Rolle.

Prof. Dr. med. Barbara Braden
Medizinische Klinik B

Universitätsklinikum Münster

Pilgern mit NET 2024 – Rückmeldungen von Teilnehmern

Mein schönstes Erlebnis war der Weg durch den Wald 
um die Externsteine, der voller geheimnis-voller Baumfor-
men war, in welche man doch das eine oder andere Tier 
hinein interpretieren konnte.                                        (H.)

Das Pilgern war meine erste Reise nach der Diagnose 
und der Operation. So war schon meine Teilnahme be-
sonders. Sehr wichtig waren die offenen Gespräche bei 
den Wanderungen. Ich habe gehört und beobachtet, wie 
z.B. Einzelne mit der Enzymsubstitution, mit der ich über-
haupt nicht klar kam, umgegangen sind. Das hat mir Mut 
gegeben, nicht aufzugeben.                                    (N. N)

Die Tageswanderungen endeten meist in wunderschö-
nen, historischen Kirchen in traumhafter Umgebung. In ei-
ner davon stimmten spontan zwei Damen das „Halleluja“ 
von Leonard Cohen an, was für eine tolle, stimmungsvolle 
Überraschung. In der nächsten Kirche gab es dann kein 
Halten mehr, unsere Elke bugsierte uns hinter den Altar 
und stimmte das schöne Lied „Danke“ an und alle sangen 
mit. Als Steigerung präsentierte sie uns am Abschieds-
abend zu dieser Melodie einen selbstkreierten Text als 
sehr gelungenes Dankeschön an Irmgard und ihr Team
                                                                                   (H.)
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21. Überregionaler Neuroendokriner Tumortag in Hamm:

Medikamentöse Therapie bei Neuroendokrinen  
Neoplasien

Die zwei Hauptziele der Therapie 
von Neuroendokrinen Neoplasien 
(NEN) sind die Hemmung des Hor-
monexzesses und die Kontrolle des 
Tumorwachstums. Entscheidend 
für die Auswahl der medikamen-
tösen und/oder interventionellen/
chirurgischen Therapie bei NEN 
sind die Lokalisation des Primarius, 
das Grading des Primarius und der 
Metastasen, die endokrine Aktivität 
des Tumors, die Ausprägung der 
hormonspezifischen Wirkungen, der 
Somatostatinrezeptor-Nachweis, 
die Assoziation mit hereditären Syn-
dromen und die Tumorlast. Nach-
folgend sollen diese Therapie-Kri-
terien genauer dargestellt werden. 

Lokalisation des Primarius: Cir-
ca zwei Drittel der Neuroendokri-
nen Neoplasien sind im gastroin-
testinalen Trakt lokalisiert, inklusive 
Pankreas. Basierend auf den Daten 
des Deutschen Registers für Neu-
roendokrine Neoplasien treten die 
pankreatischen NEN am häufigsten 
auf, gefolgt von aus dem Dünndarm 
stammenden Neubildungen. Die 
Lokalisation des Primarius hat für 
die Therapieauswahl eine entschei-
dende Bedeutung, da bestimmte 
Medikamente nur für Tumoren spe-
zifischen Ursprungs beziehungs-
weise spezifischer Lokalisation zu-
gelassen und wirksam sind (zum 
Beispiel Streptozocin/5FU nur bei 
pankreatischen NET).

Grading: Alle Neuroendokrinen Ne-
oplasien werden nach der aktuellen 
WHO-2022-Klassifikation basierend 
auf deren Morphologie, Differenzie-

rung und der Proliferationsaktivität 
in gut differenzierte Neuroendo-
krine Tumore (NET) und schlecht 
differenzierte Neuroendokrine Ca-
cinome (NEC) unterteilt. Der Pro-
liferationsindex Ki-67 spiegelt die 
Teilungsaktivität der Tumorzellen 
wider. Für Neuroendokrine Tumo-
ren wurden drei Untergruppen (G1, 
G2 und G3), je nach Höhe des Pro
liferationsindex‘ Ki-67 definiert. Die-
se Unterteilung ist nicht nur für die 
Therapieauswahl, sondern auch für 
die Prognose der Erkrankung von 
wesentlicher Bedeutung.

Funktionelle Aktivität: Circa 
70 Prozent der Neuroendokrinen 
Neoplasien verursachen keine ty-
pischen klinischen Symptome. Ob-
wohl sie klinisch funktionell nicht 
aktiv sind, können sie trotzdem 
sekretorisch sein. Dabei schütten 
Zellen Peptide oder Amine aus, die 
als Tumormarker verwendet werden 
(z. B. Chromogranin A). Oft treten 
im Verlauf Symptome auf, die mit 
der Tumorprogression/-invasion 
in späteren Krankheitsstadien as-
soziiert sind, wie Bauchschmerz, 
Gewichtsverlust, Appetitlosigkeit, 
seltener gestörte Darmpassage 

oder Gelbsucht. In 30 Prozent der 
Fälle jedoch werden Hormone, 
Wachstumsfaktoren oder Neuro-
transmitter ausgeschüttet, wodurch 
die typischen klinischen Symptome 
verursacht werden, zum Beispiel 
Diarrhö und Flush beim Karzinoid-
syndrom, Symptome eines Magen-
Darm-Geschwürs beim Gastrinom, 
Hypoglykämie beim Insulinom, 
Bronchialobstruktion bei Serotonin 
oder Histamin produzierenden Neo
plasien. Abhängig vom Primarius 
findet eine unterschiedliche Hor-
monsekretion statt.

Somatostatinrezeptor-Nach-
weis: Entscheidend für die Auswahl 
einer Somatostatinrezeptor (SSR) 

Dr. med. Elena Vorona

Hormone

Magen: Histamin aus Enterochromaffin-like (ECL) Zellen 
(Zusammenhang mit Typ-A-Gastritis)

Duodenum: Gastrin und Somatostatin

Pankreas: eutop: 	 Insulin, Glukagon, pankreatisches Polypeptid (PP), Somatostatin 
ektop: 	Kalzitonin, Gastrin, adrenokortikotropes Hormon (ACTH),  
	 vasoaktives intestinales Polypeptid (VIP)

Ileum und  
Appendix:

Serotonin

Somatostatin: i.d.R. nicht mit einer spezifischen endokrinologischen Symptomatik assoziiert
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basierten systemischen Therapie, 
zum Beispiel mit Somatostatin
analoga als monatliche Injektionen 
oder als nuklearmedizinische Pep-
tid-Radiorezeptor-Therapie (PRRT), 
ist der Nachweis einer Somato-
statinrezeptor-Expression auf der 
Oberfläche der Tumorzellen. Dieser 
Nachweis wird ermöglicht durch 
eine immunhistochemische Fär-
bung des Tumormaterials (Resektat 
oder Punktat des Primarius oder 
einer Metastase) oder durch eine 
Somatostatinrezeptor-basierte Bild-
gebung (Gadolinium-68-DOTATA-
TE-PET-CT oder -MRT). 

Genetischer Hintergrund: Für 
Neuroendokrine Neoplasien ist eine 
familiäre Häufung bekannt. Bei Ver-
wandten des ersten Grades liegt 
eine dreifache Steigerung des Risi
kos vor. NEN können sporadisch 
auftreten oder sie sind mit here
ditären Syndromen assoziiert (z. B. 
Multiple Neuroendokrine Neoplasie 
(MEN1), von Hippel-Lindau-Syn-
drom (vHL), Neurofibromatose Typ 1 
(NF1)).

Tumorlast: Die Ausbreitung des 
Tumors ist ebenfalls entscheidend 
für die Auswahl der Therapie. Bei 
einer hohen Tumorlast wird zum 
Beispiel eine Zytoreduktion mittels 
einer Chemotherapie empfohlen, im 
Gegensatz zu einer umschriebenen 
Manifestation, wobei eine R0-Re-
sektion einen kurativen Ansatz ha-
ben kann. 

Molekulare Pathologie: Moleku-
lare Profile der Neuroendokrinen 
Tumoren unterscheiden sich von 
Neuroendokrinen Karzinomen und 
Karzinomen des nicht (neuro-)en-
dokrinen Ursprungs und können 
eine zusätzliche Information bezüg-
lich des Therapieansprechens und 

der Prognose in einem konkreten 
Fall liefern, was voraussichtlich eine 
individualisierte Therapie und Nach-
sorge ermöglichen wird.

Ziele der Therapie von Neuroen-
dokrinen Neoplasien sind die Kon-
trolle des Hormonexzesses und die 
Kontrolle des Tumorwachstums. 
Die hormonelle Aktivität wird mit-
tels hormonspezifischer Medikation 
gehemmt. Eine besondere Aufgabe 
der Endokrinologie im klinischen All-
tag ist eine prä- und periinterventio-
nelle medikamentöse Therapie und 
Überwachung bei hormonaktiven 
Tumoren ( z. B. kontinuierliche The-
rapie mit Octreotid-Perfusor beim 
Karzinoid-Syndrom, hoch dosier-
te Behandlung mit Säureblockern 
beim Gastrinom, Diazoxid zur Kon-
trolle eines Hyperinsulinismus). Die 
sogenannten Somatostatinanaloga 
(SSA) entfalten ihre duale Wirkung 
und werden sowohl zur Kontrolle 
der hormonellen Aktivität, als auch 
zur systemischen antiprolifera-
tiven langfristigen, ggf. lebenslan-
gen Therapie bei nicht resektablen, 
Somatostatinrezeptor positiven, gut 
oder mäßig differenzierten (G1 und 
G2 Ki-67 < 10 %) Neoplasien bei 

Therapieziele bei NEN

Hormonexzess-Kontrolle: Tumorwachstum-Kontrolle:

Somatostatinanaloga  
(Octreotid, Lanreotid)

ggf. in Kombination mit:

l	 Telotristat Etiprate: 
	 Hemmung der Serotoninproduktion

l	 Diazoxid: 
	 Hemmung der Insulinausschüttung

l	 Protonenpumpenhemmer: 
	 Hemmung der Gastrinwirkung

l	 Steroidsynthesehemmer:
	 Hemmung der Cortisolmehrsekretion

l	 Interferon alpha

Somatostatinanaloga  
(Octreotid, Lanreotid)

Chemotherapie:

	 l	 Streptozotocin und 5-Fluorouracil 	
		  (pNET)

	 l	 Capecitabine und Temozolomid  
		  (pNET, siNET)

	 l	 FOLFOX/FOLFIRI (pNET, siNET)

	 l	 Etoposid/Cisplatin (NEC)

m-TOR-Inhibitor: Everolimus

Multikinaseinhibitor: Sunitinib

allen Primarius-Lokalisationen des 
gastroenteropankreatischen Traktes 
verordnet. 

Weitere Therapieregime der syste-
mischen Tumorkontrolle (beispiels-
weise Chemotherapie, molekular 
zielgerichtete Therapie) richten sich 
nach den oben genannten Krite-
rien. Zusätzlich müssen selbstver-
ständlich bei der Therapieauswahl 
bestehende Begleiterkrankungen 
der Patientinnen und Patienten 
berücksichtigt werden. Auch Ne-
benwirkungen der Tumortherapie 
können ein limitierender Faktor sein 
und zum Therapieabbruch/Thera-
piewechsel führen. Eine wichtige 
Rolle in den klinischen Therapieent-
scheidungsprozessen spielt auch 
der Behandlungswunsch der 
Betroffenen. Daher ist eine um-
fangreiche Aufklärung und Informa-
tion der Patientinnen und Patienten 
sowie ihrer Angehörigen von enor-
mer Bedeutung. 

Dr. med. Elena Vorona
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Wann? Warum? Wie oft?

Bildgebung bei Neuroendokrinen Tumoren

Bildgebung ist eine Grundlage der 
Diagnostik und Therapieplanung bei 
Neuroendokrinen Tumoren (NET). 
Da NET ihren Ursprung in vielen 
Organsystemen haben, können die 
Biologie der jeweiligen Tumore und 
die klinische Situation der einzelnen 
Patienten sehr unterschiedlich sein. 
Manchmal ist für die Betroffenen 
nicht offensichtlich, warum und wie 
oft Bildgebung nötig ist und welche 
Methode angewandt werden sollte. 

In den letzten Jahren hat sich zu-
dem die Gerätetechnik in Radiolo-
gie und Nuklearmedizin gewandelt. 
Regional stehen neuere Techniken 
wie die PET teils nur eingeschränkt 
zur Verfügung. Zudem wurde die 
Radiopeptidtherapie (PRRT) mit  
Lu-Oxodotreotid  (Lutathera®), die 
eine spezielle Bildgebung voraus-
setzt, neu zugelassen. Die Leitlinien 
der AWMF, der ENETS und der 
ESMO geben zwar Empfehlungen 
zur Bildgebung bei NET, die jedoch 
bei fehlenden Untersuchungen zur 
besten Strategie häufig keine klaren 
Angaben zum Intervall machen und 
zum Teil auch einige Jahre alt sind.
Es ist daher gut nachvollziehbar, 
dass in Selbsthilfegruppen und 
auch unter uns Ärzten Diskussionen 
mit den Fragen wer, wann und wie 
oft mit welcher Bildgebung unter-
sucht werden sollte, aufkommen. In 
diesem Beitrag möchte ich die In-
dikationen der einzelnen Methoden 
erklären und vermitteln, warum un-
ter Umständen bei verschiedenen 
NET-Patienten eine unterschied-
liche Bildgebung erforderlich ist. 
Meine Erläuterungen sind jedoch 
keinesfalls als Leitlinie zu verstehen. 
Bei der Indikationsstellung für die 

Bildgebung sind generell der Zu-
stand des Patienten und die Biolo-
gie der Erkrankung zu berücksich-
tigen. Es ist offensichtlich, dass 
Patienten mit schnell wachsen-
dem NET, also mit einem hohen 
Ki-67-Index, mit hoher Tumorlast, 
Tumormarker-Anstieg oder mit tu-
morbedingten Beschwerden eng-
maschig untersucht werden müs-
sen. Wichtig ist, dass die Indikation 
zur Bildgebung sich an den Leitli-
nien orientieren sollte. Die Indikation 
für die Bildgebung sollte ähnlich 
sorgfältig geprüft werden wie die 
Indikation für eine Therapie. Ebenso 
sollten Konsequenzen, die sich aus 
der Bildgebung ergeben, im Tumor-
board diskutiert werden. Die Kon-
trolluntersuchungen bei positivem 
Tumornachweis sollten selbstver-
ständlich mit der Methode erfolgen, 
mit der der Nachweis gelingt. Sind 
zum Beispiel Metastasen nur in der 
Magnet-Resonanz-Tomographie 
(MRT) oder Positronen-Emissions-
Tomographie (PET) zu sehen, so 
muss natürlich mit der gleichen 
Methode kontrolliert werden. 

Computer-Tomographie (CT)

Die CT ist die Grundlage der Pri-
mär- und Metastasendiagnostik bei 
NET. Viele NET werden zuerst in der 
CT entdeckt. Die CT ist zudem eine 
verlässliche Methode in der Ver-
laufskontrolle. Die Leitlinien und die 
Meinung der überwiegenden Anzahl 
der Experten ist, dass im Rahmen 
des Primärstagings (Tumorausbrei-
tungsdiagnostik) in der Regel eine 
mit Kontrastmittel verstärkte CT 
von Thorax, Abdomen und Becken 
erfolgen sollte. Wichtig kann sein, 

dass auch eine Aufnahme in der 
früharteriellen Kontrastmittelphase 
angefertigt wird, da so Leberme-
tastasen und kleinere Raumforde-
rungen in der Bauchspeicheldrüse 
besser sichtbar werden. Allerdings 
ist dies mit einer etwas höheren 
Strahlenbelastung verbunden. Die 
CT hilft bei der OP-Planung und in 
der Verlaufskontrolle gibt sie ver-
lässlich Auskunft über Größenrück-
gang oder Wachstum des Tumors. 
Ein großer Vorteil der CT ist, dass 
Ganzkörperuntersuchungen mit ho-
her räumlicher Auflösung möglich 
sind. Die CT-Untersuchung ist eine 
Leistung der GKV und flächende-
ckend in Deutschland verfügbar. 
 
Sonographie (Ultraschall)

Die Sonographie ist ein überall ver-
fügbares, einfaches und kosten-
günstiges Verfahren. Der Körper 
wird durch die Sonographie nicht 
mit Strahlung belastet. Der Ultra-
schall spielt häufig bei der Erstdia-
gnose eines NET eine Rolle, etwa 
wenn ein Patient mit Symptomen 
untersucht wird und dann Leber-
metastasen in der Sonographie 
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auffallen. Leider kann mit der So-
nographie jedoch nicht jedes Organ 
untersucht werden. Im Oberbauch, 
in Leber und Pankreas hat der 
Ultraschall Stärken, Knochen und 
die Lunge sind der Sonographie 
jedoch kaum zugänglich. Eine Be-
sonderheit ist die Endosonogaphie, 
bei der ein Ultraschallkopf über ein 
Endoskop in den Darm oder Magen 
eingebracht wird. Dadurch können 
beispielsweise Raumforderungen in 
der Bauchspeicheldrüse besonders 
gut beurteilt und gleichzeitig biop-
siert werden. Diese Untersuchung 
erfolgt meist an spezialisierten Zen-
tren.

Positronen-Emissions-
Tomographie (PET)

Die PET spielt bei Diagnostik und 
Therapie der NET eine zunehmend 
zentrale Rolle, da sie wichtige Infor-
mationen über die Biologie des Tu-
mors liefert und beim Nachweis von 
NET-Metastasen etwa im Peritone-
um oder in den Knochen höchste 
Sensitivität zeigt. Mit Tracern, wie 
[68Ga]-DOTATOC oder -DOTANOC 
und anderen kann der Somato-
statinrezeptor (SSTR) auf den Tu-
morzellen sichtbar gemacht wer-
den. Ganzkörperuntersuchungen 
sind möglich. Auch Knochen-, Le-
ber- und Lungenmetastasen wer-
den mit hoher Sicherheit entdeckt. 
Die PET erlaubt somit die genaue 
Bestimmung der Anzahl von Me-
tastasen und auch den sicheren 
Metastasenausschluss. Dabei ist 
die PET der CT insbesondere in 
den Knochen und bei der Beurtei-
lung kleiner Lymphknoten oft über-
legen. Dies gibt den Patienten viel 
Sicherheit. Leider ist die PET nicht 
überall in Deutschland verfügbar 
und wird vorwiegend in Zentren 
der Maximalversorgung und spezi-

alisierten Praxen durchgeführt. Die 
PET wird ambulant jedoch nicht in 
allen Fällen von der GKV erstattet. 
In vielen Zentren ist sie dennoch 
auch für Kassenpatienten selbst-
kostenfrei verfügbar, da neuerdings 
eine Vergütung in der ambulanten-
spezialfachärztlichen-Versorgung 
(ASV) und teils den Hochschulam-
bulanzen möglich ist. Der radio-
aktive Tracer bewirkt eine geringe 
Strahlenbelastung; insbesondere 
durch den Einsatz neuer digitaler 
PET-Geräte konnte diese noch 
weiter reduziert werden. Wichtig 
ist auch, dass der Nachweis des 
SSTR im Tumor durch die PET eine 
Voraussetzung sowohl einer Bio-
therapie mit Somatostatinanaloga 
und auch einer PRRT ist. Für die 
PRRT-Indikation sollte zudem ein 
Fortschreiten der Erkrankung un-
ter Biotherapie festgestellt werden. 
Dies ist am einfachsten mit einer 
SSTR-PET möglich. Bei Nachweis 
von SSTR-negativen Tumoranteilen 
muss eine PRRT kritisch gesehen 
werden. Auch die Verlaufskontrol-
len und das Zwischenstaging bei 
PRRT können mit SSTR-PET er-
folgen. Eine weitere Art der PET-
Untersuchung stützt sich auf den 
Tracer [18F]-Fluor-Desoxy-Glucose 
(FDG), also radioaktiven Trauben-
zucker, insbesondere bei SSTR-
negativen Tumoranteilen. Durch die 
FDG-PET können NET- und NET-
Metastasen von höherer Aggressi-
vität und mit schnellem Wachstum 
erkannt werden. Betroffene Pa-
tienten leiden häufig unter einem 
Neuroendokrinen Karzinom, einem 
NET G3 oder einem anderen NET 
mit schnellerem Wachstum. Solche 
Patienten profitieren häufig eher von 
einer Chemotherapie. Die FDG-PET 
kommt auch häufig bei der Planung 
einer Re-Biopsie zum Einsatz, wenn 
schnell wachsende Tumoranteile 

erkannt und erneut histologisch so-
wie gegebenenfalls mit molekularen 
Methoden untersucht werden sol-
len. 

SSTR-Szintigraphie

Mit 111In-markierte SSTR-Analoga 
kamen in früheren Jahren häufig 
zum Nachweis des SSTR auf NET 
zum Einsatz. Prinzipiell handelt 
es sich um eine wichtige Unter
suchung, die jedoch von der SSTR-
PET verdrängt wurde, da mit PET 
eine wesentlich höhere räumliche 
Auflösung und damit verlässlichere 
Nachweisrate von Metastasen 
möglich ist. Soll jedoch ausschließ-
lich die Frage beantwortet werden, 
ob ein Tumor SSTR-positiv ist, kann 
auf die Szintigraphie zurückgegrif-
fen werden, insbesondere wenn 
kein PET-Gerät verfügbar ist. An 
den großen onkologischen Zentren 
wird die SSTR-Szintigraphie nur 
noch sehr selten durchgeführt.

Magnet-Resonanz-
Tomographie (MRT)

Die MRT teilt mit der Sonographie 
den Vorteil, keine Strahlenbelastung 
zu verursachen. Im Vergleich zu 
allen anderen Bildgebungsmetho-
den hat sie den besten Weichteil-
kontrast und ist beim Nachweis von 
Leber- und Gehirnmetastasen sehr 
sensitiv. Insbesondere der Nach-
weis kleiner Lebermetastasen ist 
eine Stärke der MRT. Hingegen ist 
die MRT beim Nachweis von Lun-
genmetastasen der CT und der 
PET unterlegen. Eine weitere Do-
mäne der MRT ist die Charakteri-
sierung von Raumforderungen in 
der Bauchspeicheldrüse. Im Ver-
gleich zur SSTR-PET kann die MRT 
jedoch nicht die Expression des 
SSTR abbilden. Die MRT ist zwar 
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Leistung der GKV, MRT-Geräte 
sind jedoch nicht überall verfügbar 
und Termine sind kurzfristig teils 
schwierig zu bekommen, sodass 
Untersuchungen in engen Interval-
len oft nicht möglich sind. Zudem 
sind die Protokolle der MRT-Unter-
suchungen im Vergleich zu CT und 
PET weniger standardisiert. 

Wann Bildgebung in Diagnostik 
und Nachsorge? 

Da es nur wenige randomisierte 
Studien zu Bildgebung gibt, muss 
diese oft personalisiert in Tumor-
boards geplant werden. Unstrittig 
ist, dass im Rahmen der Primärdia-
gnostik eine kontrastverstärkte CT- 
und eine SSTR-PET-Untersuchung 
für die weitere Therapieplanung 
erforderlich sind. Die Bildgebung 
kann dann im Hybridverfahren als 

PET/CT kombiniert werden. Bei Pa-
tienten mit G1- oder G2-NET und 
niedrigem Ki-67-Index sollte alle 
sechs Monate eine Bildgebung er-
folgen. Insbesondere bei hoher Tu-
morlast und/oder tumorbedingten 
Beschwerden ist die Notwendigkeit 
einer Bildgebung in der Verlaufs-
kontrolle auch individuell festzule-
gen, bei G2-NET mit erhöhter Proli-
feration sollte die Verlaufsdiagnostik 
gegebenenfalls  engmaschiger er-
folgen, zum Beispiel alle drei bis vier 
Monate, bei NEC alle zwei bis drei 
Monate.

Eine Nachsorge soll lebenslang 
erfolgen, wobei zu späteren Zeit-
punkten, beispielsweise nach fünf 
Jahren ohne Tumornachweis, die 
Untersuchungsintervalle verlängert 
werden können (zum Beispiel ein- 
bis zweijähriger Abstand). Spät-

Untersuchungstechnik Strahlenbelastung Verfügbarkeit Indikation

Computer-Tomographie (CT) gering bis mittel,  
je nach Protokoll

spezialisierte Zentren, 
meist Radiologie-Praxen 

	 l  Tumorausdehnung 
	 l  Metastasensuche 
	 l  Operationsplanung 
	 l  Verlaufskontrolle

Magnet-Resonanz- 
Tomographie (MRT)
= Kernspin-Tomographie 

keine spezialisierte Zentren, 
spezialisierte Radiologie-Praxen

	 l  Tumorausdehnung 
	 l  Metastasensuche (Leber!) 
	 l  Verlaufskontrolle

Sonographie = Ultraschall keine überall verfügbar
	 l  Tumorausdehnung 
	 l  Metastasensuche
	 l  Verlaufskontrolle

Positronen-Emissions- 
Tomographie (PET)

mittel spezialisierte Zentren 
spezialisierte NUK-Praxen
 

DOTATOC-PET: 
	 l  Tumorausdehnung 
	 l  Metastasensuche
	 l  Therapiekontrolle 
	 l  PRRT-Planung

FDG-PET:
	 l  Tumordifferenzierung
	 l  Biopsieplanung
	 l  NEC, NET G3
	 l  Therapiekontrolle

Somatostatin-Rezeptor-
Szintigraphie

mittel spezialisierte Zentren 
spezialisierte Praxen
periphere NUK-Praxen

	 l  falls PET nicht verfügbar 
	 l  Tumorausdehnung
	 l  PRRT-Planung

rezidive sind prinzipiell auch noch 
nach Jahrzehnten möglich. Wichtig 
zu wissen ist auch, dass nach einer 
PRRT eine lebenslange Nachsorge 
durch einen fachkundigen Nukle-
armediziner erforderlich ist. Es gibt 
auch einige Ausnahmen, bei denen 
keine Nachsorge mit Bildgebung 
erforderlich ist, etwa nach vollstän-
diger operativer Entfernung (R0-
Resektion) von NET des Rektums 
oder des Wurmfortsatzes (Appen-
dix) (< 1cm).

Prof. Dr. med. Markus Essler 
Klinik und Poliklinik  
für Nuklearmedizin 

Universitätsklinikum Bonn 
Venusberg-Campus 1 

53127 Bonn
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Die beste Therapie finden:

Neue Leitlinien zu NEN

Neuroendokrine Neoplasien sind 
eine heterogene Erkrankungsgrup-
pe, für die sich im vorangegangenen 
Jahrzehnt, insbesondere durch den 
verbreiteteren Einsatz der PRRT 
(Peptid-vermittelte Radiorezeptor-
therapie) und durch die Zulassung 
zielgerichteter Therapien, die Be-
handlungsmöglichkeiten deutlich 
verbessert haben. Um für jeden Be-
troffenen die beste Therapie unter 
allen verfügbaren Optionen zu fin-
den, können Leitlinien unterstützen, 
die den aktuellen Kenntnisstand als 
Handlungsempfehlungen zusam-
mengefasst darstellen. 

Sie sollen durch eine systematische 
Sichtung und Bewertung der Evi-
denz zur Verbesserung der medizi-
nischen Versorgung beitragen und 
bestehendes Wissen zur Unterstüt-
zung in der Therapieentscheidungs-
findung verfügbar machen (siehe 
auch www.awmf.org/regelwerk). 
Gleichzeitig kann im begründeten 
Einzelfall auch von der jeweiligen 
Leitlinienempfehlung abgewichen 
werden, wenn diese nicht ausrei-
chend auf die individuelle Situation 
übertragbar ist.
 
In Deutschland unterstützt und 
koordiniert die AWMF (Arbeitsge-
meinschaft der Wissenschaftlichen 
Medizinischen Fachgesellschaften 
e. V.) die Erstellung medizinischer 
Leitlinien, die, basierend auf dem 
Ausmaß der angewandten Syste-
matik, in verschiedene Klassen (S1 
bis S3) unterteilt werden. Für NEN 
gibt es bisher eine AWMF-Leitlinie, 
die 2018 als S2k-Leitlinie („k“ steht 
für konsensbasiert) „Neuroendokri-
ne Tumore“ nach interdisziplinärer 

PD Dr. med. Judith Gebauer

Zusammenarbeit verschiedenster, 
in die Betreuung von NEN-Patien-
tinnen und -Patienten involvierter 
Fachbereiche veröffentlicht wurde. 
Diese Leitlinie, die aktuell überarbei-
tet und aktualisiert wird, stellt sehr 
umfassend und übersichtlich ge
gliedert Empfehlungen zur Diagno-
se und Therapie gastroenteropan-
kreatischer (GEP) Neuroendokriner 
Tumore (NET) dar. Hierdurch sollen 
die Versorgung und Behandlung 
von Betroffenen verbessert und das 
Erkennen dieser seltenen Erkran-
kungen gefördert werden.
 
Sinnvoll: mehrere 
Empfehlungen bei der 
Entscheidungsfindung 
berücksichtigen

International gibt es weitere Grup-
pen, die regelmäßig Leitlinien be-
ziehungsweise Handlungsemp-
fehlungen für NEN erstellen, deren 
wichtigste Vertreter in der Folge 
kurz dargestellt werden. Wichtig ist 
in diesem Zusammenhang zu be-
rücksichtigen, dass sich Umfang, 
Schwerpunkte und Methodik der 
jeweiligen Empfehlungen mitunter 
deutlich unterscheiden, sodass es, 
je nach Fragestellung, sinnvoll sein 
kann, mehrere Empfehlungen zur 
Entscheidungsfindung im individu-
ellen Fall heranzuziehen. 

ESMO (European Society for Me-
dical Oncology) und ASCO (Ame-
rican Society of Clinical Oncology), 
die europäische beziehungsweise 
amerikanische Fachgesellschaft für 
Onkologie, erstellen nach einer ge-
nau definierten und auf der Website 
der jeweiligen Fachgesellschaft ver-

fügbaren Methodologie Leitlinien, 
die sich schwerpunktmäßig an Ver-
sorgende in der Onkologie richten.

Die aktuellste ESMO-Leitlinie zu 
NEN (siehe Tabelle) ist 2020 er-
schienen und enthält Handlungs-
empfehlungen für die Versorgung 
von GEP-NEN-Patientinnen und 
-Patienten. Um die Stärke und Re-
levanz der jeweiligen Empfehlungen 
besser einordnen zu können, ent-
halten diese eine Darstellung des 
Evidenzlevels (Level I bis V, wobei 
I das beste Evidenzlevel darstellt) 
und eine Graduierung der Emp-
fehlungen (Grad A bis E, wobei A 
eine starke Empfehlung und E eine 
Empfehlung, etwas nicht zu tun, 
entsprechen). 

Im vorangegangenen Jahr wurde 
eine ASCO-Leitlinie (siehe Tabelle) 
publiziert, die sich schwerpunkt-
mäßig systemischen Behandlungs-
möglichkeiten für gut differenzierte, 
metastasierte GEP-NET widmet. 
Sie basiert auf einer systematischen 
Literaturanalyse und unterteilt die 
Empfehlungen ebenfalls nach Stär-
ke der Empfehlung (stark oder 
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Aktuelle Leitlinien/Handlungsempfehlungen ausgewählter Fachgesellschaften für die Behandlung von NEN-Patientinnen  
und -Patienten

Fachgesellschaft Aktuellste Leitlinie(n)/Empfehlungen Jahr

ENETS l	 Grozinsky-Glasberg et al., European Neuroendocrine Tumor Society (ENETS) 2022 
Guidance Paper for Carcinoid Syndrome and Carcinoid Heart Disease 

l	 B. Kos-Kudla et al., ENETS guidance paper for nonfunctioning pancreatic neuroen-
docrine tumours 

l	 G. Kaltsas et al., ENETS guidance paper for appendiceal neuroendocrine tumours 

l	 J. Hofland et al., ENETS guidance paper for functioning pancreatic NET syndromes 

l	 A. Rinke et al., ENETS guidance paper for colorectal neuroendocrine tumours

l	 F. Panzuto et al., ENETS guidance paper for gastroduodenal NET G1-G3 

l	 H. Sorbye et al., ENETS guidance paper for digestive neuroendocrine carcinoma 

l	 Lamarca et al., ENETS guidance paper for the management of well-differentiated 
small intestine neuroendocrine tumours

2022

2023

2024

NANETS l	 J. Del Rivero et al., Practical Considerations when providing Palliative Care to pati-
ents with Neuroendocrine Tumors in the context of routine disease management or 
hospice care

l	 JR Eads et al., Expert Consensus Practice Recommendations of the North Ameri-
can Neuroendocrine Tumor Society for the management of High Grade Gastroente-
ropancreatic and Gynecologic Neuroendocrine Neoplasms

2023

DGVS/AWMF l	 Rinke et al., S2k-Leitlinie „Neuroendokrine Tumore“ (AWMF-Reg. 021-27) 2018 (aktuell in 
Überarbeitung)

ESMO l	 M. Pavel et al., Gastroenteropancreatic neuroendocrine neoplasms: ESMO Clinical 
Practice Guidelines for diagnosis, treatment and follow-up

2020

ASCO l	 J. Del Rivero et al., Systemic Therapy for Tumor Control in Metastatic Well-Differenti-
ated Gastroenteropancreatic Neuroendocrine Tumors: ASCO guideline

2023

schwach) und nach Qualität der 
Evidenz (hoch, moderat, niedrig, 
sehr niedrig). Im Gegensatz zu den 
vorgenannten Leitlinien werden hier 
nun nicht umfassend alle Behand-
lungsoptionen (beispielsweise loka-
le Therapiemöglichkeiten) beleuch-
tet, sondern es wird sich auf den 
Einsatz systemischer Therapien 
(Somatostatinanaloga, Chemothe-
rapien, PRRT, zielgerichtete Thera-
pien) konzentriert. 

ENETS (European Neuroendocri-
ne Tumor Society e.V.) erstellt seit 
fast 20 Jahren Leitlinien für die Di-
agnose und Behandlung Neuro-
endokriner Tumore. Diese waren 
initial gruppen- und themenüber-
greifend und haben sich in der Fol-

ge weiter unterteilt, um umfänglich 
die verschiedenen NEN-Gruppen 
und die jeweils spezifischen Fra-
gestellungen zu adressieren. 2022 
bis 2024 wurden hierzu acht neue 
Leitlinien veröffentlicht (siehe Tabel-
le), die sich, orientiert an wichtigen 
Fragestellungen in der Versorgung 
der Betroffenen, sowohl mit NEN 
verschiedener Lokalisationen (unter 
anderem kolorektal, gastroduode-
nal), unterschiedlichem Grading als 
auch funktionellen beziehungsweise 
nicht funktionellen NEN (inklusive  
einer Leitlinie zum Karzinoidsyn-
drom) auseinandersetzen. Die Emp- 
fehlungen werden nach Evidenz
level (1 bis 5 inkl. Subgruppen) so-
wie Empfehlungsstärke (A bis D) 
dargestellt, um ihre Relevanz bei 

der Entscheidungsfindung besser 
bewerten zu können.

Auch NANETS (North American 
Neuroendocrine Tumor Society) 
veröffentlicht seit über zehn Jahren 
regelmäßig Leitlinien zu NEN, die 
sich seit 2017 ebenfalls in separate 
Empfehlungen, je nach Lokalisation 
der NEN, unterteilen. Ergänzend 
wurden durch NANETS außerdem 
eine Leitlinie für die Behandlung von 
Phäochromozytomen/Paraganglio-
men sowie 2021 (als Update einer 
2015 von ENETS erstellten Emp-
fehlung) eine überarbeitete Leitlinie 
zur Behandlung von Patientinnen 
und Patienten mit NET der Lun-
ge erstellt. Zudem wurden letztes 
Jahr praktische Empfehlungen 
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zu den bisher in den Leitlinien der 
zuvor dargestellten Gesellschaf-
ten wenig/nicht berücksichtigten 
Themen „Palliativversorgung bei 
Patient*innen mit NET“ und „Ma-
nagement gynäkologischer NEN“ 
veröffentlicht (siehe Tabelle), die 
hierdurch eine Lücke in der umfas-
senden Versorgung von NEN-Pa

tientinnen und -Patienten schließen 
können.

Somit gibt es, insbesondere auch 
durch eine Reihe neuer Leitlinien, 
die im vorangegangenen Jahr ver-
öffentlicht wurden, mittlerweile eine 
gute und breite Auswahl an syste-
matisch erstellten Leitlinien und 

Handlungsempfehlungen, die für 
die Behandlung von NEN-Patien-
tinnen und -Patienten zur Verfügung 
stehen und die Versorgung dieser 
Gruppe flächendeckend verbessern 
und harmonisieren können.

PD Dr. med. Judith Gebauer

Von der Charité ans DRK-Kompetenzzentrum:

Dr. med. Henning Jann wechselt nach Berlin-Köpenick
Wechsel in Berlin: Zum 1. Januar 
2025 nimmt Dr. med. Henning Jann 
seine Arbeit am Kompetenzzentrum 
für Neuroendokrine Tumore am On-
kologischen Zentrum der DRK Kli-
niken Berlin Köpenick auf. Bisher 
war der Internist und Experte in der 
Diagnostik und Therapie von Neu-
roendokrinen Neoplasien (NEN) an 
der Charité in Berlin tätig.

In einer Meldung der DRK Kliniken 
freut sich Dr. René Pschowski, 
Chefarzt und Leiter des Kompe-
tenzzentrums: „Mit dem Wechsel 
von Henning Jann konnten wir den 
NEN-Experten Berlins für unseren 
Standort gewinnen.“ Künftig stünde 
NEN-Patientinnen und -Patienten 
sowie den Mitarbeitenden der Klinik 
damit noch mehr Erfahrung und Ex-
pertise zur Verfügung.

„Das Kompetenzzentrum bietet mir 
in einem Haus mit kurzen Wegen 
zu den anderen Fachrichtungen, 
aber auch zur ambulanten Dia-
gnostik wie Radiologie und PET-CT, 
über die Sektorengrenzen hinaus 
eine hervorragende Grundlage, 
Betroffene mit NEN suffizient und 
zeitgerecht versorgen zu können“, 
begründet Dr. Jann seinen Schritt. 

Gerade Neuroendokrine Neoplas-
ien bedürften nicht nur in der PET, 
sondern auch in der CT und MRT 
zwingend einer hochspezialisierten 
Bildgebung, etwa mit speziellen 
Kontrastmitteln. „Hierfür bietet das 
OZB alle Voraussetzungen“, betont 
der Mediziner.

Der gebürtiger Hamburger absol-
vierte sein Studium der Human-
medizin an der Charité in Berlin, 
wo er 2016 im Fachbereich für 
Neuroendokrine Neoplasien pro-
movierte. Seit 2009 betreute er im 
ENETS-zertifizierten Zentrum der 
Charité initial unter der Leitung von 
Prof. Dr. med. Bertram Wieden-
mann und Prof. Dr. med. Marianne 
Pavel stationär und ambulante Pa-
tientinnen und Patienten mit NEN-
Erkrankungen. Mit dem Wechsel 
von Prof. Pavel nach Erlangen 
übernahm Dr. Jann die fachliche 
und wissenschaftl iche Leitung 
als Funktionsoberarzt der NET-
Ambulanz der Charité. Er war an 
zahlreichen internationalen Medi
kamentenstudien für NEN beteiligt, 
die zur Zulassung von mehreren 
neuen Therapieformen für diese bis 
dato unterversorgte und seltene 
Krankheit geführt haben. 

Vielen Kolleginnen und Kollegen ist 
er neben seiner klinischen NEN-Ex-
pertise auch durch zahlreiche Fortbil-
dungen, Lehrbuchkapitel und über-
regionale Veranstaltungen bekannt, 
zum Beispiel die von ihm ins Leben 
gerufene fallbasierte Fortbildungs-
Reihe „Neuroendokrine Tumoren: 
The Good, the Bad, the Ugly“.

Ab 1. Januar 2025 ist  
Dr. med. Henning Jann unter 
folgenden Kontaktdaten 
erreichbar:

E-Mail:  
h.jann@drk-kliniken-berlin.de

Terminvereinbarungen für  
die Sprechstunde für  
Neuroendokrine Tumore:  
Tel.: +49 (0)30 3035-813236

net-kompetenzzentrum.de

Dr. med. Henning Jann
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Klinische Studien und ihre Fachbegriffe

Klinische Studien werden unter definierten Rahmenbedingungen durchgeführt, 
wozu auch das sogenannte Studiendesign gehört. Dieses kann verschiedene 
Eigenschaften aufweisen, die mit bestimmten Fachbegriffen bezeichnet werden, 
zum Beispiel:

Kontrollierte Studie: Vergleicht die neue mit einer herkömmlichen Behandlung 
oder einem Placebo (= Scheinmedikament) und kann so die tatsächliche Wirkung 
der neuen Behandlung zuverlässig beurteilen.

Randomisierung: Die Studienteilnehmenden werden per Zufallslos den verschie-
denen Studiengruppen zugeordnet. Das macht die Gruppen ähnlicher und die 
Ergebnisse miteinander vergleichbar.

Verblindung: Hier wissen die Patientinnen und Patienten nicht, in welcher Stu-
diengruppe sie sind – ob Verumgruppe (= Gruppe mit Studienmedikament) oder 
Kontrollgruppe (= Gruppe mit herkömmlicher Behandlung oder Placebo). Bei 
einer doppelt verblindeten Studie weiß auch das ärztliche Team nicht, in welcher 
Gruppe welche Patientin und welcher Patient ist.

Die Heldinnen und Helden hinter der Medizin:

Teilnehmende an klinischen Studien ermöglichen  
medizinischen Fortschritt

Oft übersehen, aber von eben-
so unschätzbarem Wert wie Ärz-
tinnen und Ärzte, Forschende 
sowie Wissenschaftlerinnen und 
Wissenschaftler, sind Menschen, 
die freiwillig an klinischen Studien 
teilnehmen. Sie tragen maßgeblich 
zum medizinischen Fortschritt bei 
und ermöglichen der Wissenschaft, 
neue Behandlungsmethoden zu 
entwickeln, Heilungschancen zu er-
höhen und die Lebensqualität vieler 
Patientinnen und Patienten zu ver-
bessern.

Vor der Entscheidung, an einer on-
kologischen klinischen Studie teil-
zunehmen, ist es wichtig, sich gut 
über deren Hintergründe zu infor-
mieren.

Wie funktionieren eigentlich 
klinische Studien in der 
Onkologie?

Die Entwicklung eines neuen Me-
dikaments erstreckt sich im Durch-
schnitt über 13 Jahre. Zunächst 
wird ein neuer Wirkstoff intensiv 
am Computer, im Reagenzglas und 
meist in Tierversuchen oder ver-
gleichbaren Untersuchungen auf 
seine Sicherheit und Verträglichkeit 
geprüft. Erst nach Abschluss dieser 
Voruntersuchungen dürfen per Ge-
setz Tests am Menschen durchge-
führt werden, sprich: Die klinischen 
Studien beginnen. 

Für die Prüfung neuer Wirkstoffe 
in klinischen Studien gibt es stren-
ge Regularien. Diese stellen sicher, 
dass die Rechte, die Sicherheit, 

die Würde und das Wohl der Teil-
nehmenden geschützt sind. Jede 
Studie wird von unabhängigen 
Stellen (Gesundheitsbehörden & 
Ethikkommissionen) genau geprüft 
und erst dann genehmigt. Die Teil-
nehmenden werden nach strengen 
und klar definierten Ein- und Aus-
schlusskriterien ausgewählt.

Die meisten klinischen Studien in 
der Onkologie sind in verschiedene 
Phasen mit klar definierten Zielen 
gegliedert. Erst wenn eine Studien-
phase erfolgreich und mit positiven 
Ergebnissen abgeschlossen wurde, 
kann die nächste Phase beginnen.

Phase-1-Studien  
(kleine Studien, meist neun bis 
30 Teilnehmende im Bereich 
NEN):
 
Erstmalige Anwendung des Stu-
dienmedikaments an einer kleinen 

Gruppe von Krebspatientinnen und 
-patienten. Untersucht wird, wie sie 
das Medikament aufnehmen und 
verarbeiten. Zudem kann eine erste 
Dosis-Findung stattfinden. Phase-I-
Studien sind mit einem möglichen 
Risiko verbunden, können aber zu-
gleich den Zugang zu innovativen 
Therapien eröffnen.

Phase-2-Studien  
(größere Studien mit etwa  
40 bis 300 Teilnehmenden  
im Bereich NEN): 

Das Studienmedikament wird an 
einer größeren Teilnehmenden-
Gruppe untersucht. Ziel: Bestätigen 
der optimalen Dosierung und Erhalt 
von Daten zur Wirksamkeit und Ver-
träglichkeit bei bestimmten Krebs-
arten.
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Welche möglichen Vorteile bietet die Teilnahme an einer 
klinischen Studie?

l	 Teilnehmende erhalten umfassendere medizinische Untersuchungen 
und eine intensivere Betreuung, als dies in der Routineversorgung 
möglich wäre.

l	 Teilnehmende haben die Möglichkeit, neue Therapien zu erhalten, die 
sich noch in der Entwicklung befinden.

l	 Die beteiligten Kliniken und Praxen bleiben auf dem neuesten Stand 
der klinischen Forschung, auch über die Dauer der Studie hinaus.

l	 Teilnehmende tragen zum medizinischen Fortschritt bei und helfen 
damit anderen, die von derselben Erkrankung betroffen sind.

l	 Die Teilnahme an Studien motiviert Unternehmen, ihre Forschung und 
Entwicklung in Deutschland auszubauen

Phase-3-Studien  
(große Studien mit hunderten 
Teilnehmenden im Bereich 
NEN): 

Patientinnen und Patienten, die das 
Studienmedikament erhalten, wer-
den mit einer Kontrollgruppe verg-
lichen, die eine bereits zugelassene 
Therapie oder Placebo (wenn es 
keine zugelassene Therapie für die 
Situation gibt) bekommt. So über-
prüft man Wirksamkeit und Verträg-
lichkeit des Studienmedikaments 
und bestimmt, welche Behandlung 
besser für die Betroffenen ist.

Phase-4-Studien: 

Das Studienmedikament ist für die 
allgemeine Öffentlichkeit verfügbar. 
Personengruppen, die das zugelas-
sene Medikament bereits erhalten, 
untersucht man weiterhin, um mehr 
über langfristige Wirkungen zu er-
fahren – zum Beispiel Erkennen 
seltener Nebenwirkungen. Zudem 
kann die Wirksamkeit bei speziellen 
Altersgruppen oder Patientinnen 
und Patienten mit Vorerkrankungen 
analysiert werden.

Die Teilnahme an klinischen Stu-
dien ist stets eine freiwillige Ent-
scheidung, die auf umfassender 
Information und dem Einver-
ständnis der Teilnehmenden be-
ruht. Dazu gehört eine gründliche 
ärztliche Aufklärung über die Stu-
die, den Ablauf, potenzielle Risiken 
und mögliche Nebenwirkungen 
sowie die Verantwortlichkeiten der 
Studienteilnehmenden.

Jede Person hat das Recht, Fra-
gen zu stellen und alle Informatio-
nen zu erhalten, die sie benötigt, 
um eine informierte Entscheidung 
zu treffen – nehmen Sie am besten 

alle vorher notierten Fragen mit ins 
Arztgespräch. Neben der ärztlichen 
Aufklärung steht auch weiteres me-
dizinisches Personal (etwa Studien-
Koordinatorinnen und -Koordina-
toren) für ergänzende Informatio-
nen und Gespräche zur Verfügung. 
Wichtig zu wissen: Teilnehmende 
können ihre Studienteilnahme je-
derzeit beenden – bestenfalls ge-
schieht dies in enger Abstimmung 
mit dem ärztlichen Team des Studi-
enzentrums und entsprechend de-
ren Empfehlungen.

Während einer Studie wird der 
Gesundheitszustand der Teilneh-
menden durch das ärztliche Team 
sorgfältig überwacht. Zudem haben 
Teilnehmende – früher als andere 
– die Möglichkeit, von innovativen 
Therapien zu profitieren. Hierbei 
achtet die Ethikkommission darauf, 
dass alle Patientinnen und Pati-
enten gemäß der gesetzlichen Be-
stimmungen und der wissenschaft-
lichen Standards in Studien betreut 
werden, um höchstmögliche Si-
cherheit zu gewährleisten. Das Pa-
tientenwohl steht somit immer im 
Mittelpunkt.

Solange Studienmedikamente ge-
testet werden, besteht die Chance, 
dass sie die erhoffte Wirkung entfal-
ten. Jedoch gewinnen Forschungs-
teams in klinischen Studien auch 
unabhängig davon, ob ein Studien-
medikament die gewünschte Wirk-
samkeit hat oder nicht oder Ne-
benwirkungen aufweist, wertvolle 
Erkenntnisse über die Erkrankung. 
Dazu wird bei manchen Studien in 
Kontrolluntersuchungen darum ge-
beten, einen Fragebogen auszufül-
len. Dieser sollte sehr gewissenhaft 
bearbeitet werden, denn auch die 
Einschätzung der Patientinnen und 
Patienten kann wichtige Erkennt-
nisse erbringen. Jede klinische Stu-
die trägt somit entscheidend zum 
Fortschritt in der Medizin bei.

Erst wenn in klinischen Studien 
nachgewiesen wurde, dass das 
Studienmedikament den bereits 
verfügbaren Therapien überlegen 
und entsprechend sicher ist, erteilt 
die zuständige Behörde den Zu-
lassungsbescheid. Ab diesem Zeit-
punkt steht das Präparat Ärztinnen 
und Ärzten sowie Patientinnen und 
Patienten zur Verfügung. 
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In liebevoller Erinnerung

Christine Görzen - Eine Frau voller Power, Wille und Entschlossenheit.

Christine hatte immer gute Laune und wusste das Leben voll auszukosten.

Sie liebte den Sport, vor allem das Rudern – dies hat ihr beigebracht nach vorne zu gehen, egal wieviel Widerstand und Gegenwind auf dem Weg auftreten.

Die NET-Diagnose vor einigen Jahren stärkte sie nur noch mehr darin, für ihre Träume loszugehen und sich nicht durch die Krankheit unterkriegen zu lassen.

Durch das erlangte Wissen über den Tumor konnte sie bis zum Ende Einfluss nehmen und mitentscheiden, welche Therapien gemacht werden sollen.

Ganz bewusst akzeptierte sie auch das nahende Ende. Im Hospiz fühlte sie sich geborgen und konnte alle Verantwortung abgeben.

Am 22. November 2024 begab sie sich auf ihre letzte Reise.

Wir werden sie immer als einen herzlichen, engagierten und sehr hilfsbereiten Menschen in Erinnerung behalten.

Interessiert, an einer Studie teilzunehmen?

Weltweit werden zahlreiche klinische Studien durchgeführt. Nutzen 
Sie Online-Ressourcen, Netzwerke und Patientenorganisationen, um 
selbst immer auf dem Laufenden zu bleiben und Studien zu finden, an 
denen sie eventuell teilnehmen möchten. 

Einige Studien in Deutschland werden auf dieser Webseite gelistet: 
https://clinlife.de/studies-overview

Weitere Studien und Informationen in englischer Sprache finden Sie 
unter: www.clinicaltrials.gov

Bis neue Therapien angewendet 
werden können, sind somit jahre-
lange Forschung und die Beteili-
gung von zahlreichen Studienteil-
nehmenden – den verborgenen 
Heldinnen und Helden hinter der 
Medizin – nötig.

Dieser Artikel wurde von der Boeh
ringer Ingelheim Pharma GmbH & 
Co. KG zur Verfügung gestellt, um 
einen Einblick in die Welt der kli-
nischen Studien zu geben.

Das Netzwerk NeT informiert regel-
mäßig über laufende klinische Stu-
dien im Bereich der Neuroendokri-
nen Neoplasien. Besuchen Sie ger-
ne regelmäßig unsere Website unter 
www.netzwerk-net.de.

	 www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/wie-funktionieren-klinische-studien-6877.php

	 www.krebsgesellschaft.de/onko-internetportal/basis-informationen-krebs/basis-informa- 
tionen-krebs-allgemeine-informationen/klinische-studien.html 

Literatur
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13. bis 15. März 2024 in Wien:

Postgraduate-Seminar der European Neuroendocrine 
Tumor Society (ENETS) – Teil 2
Auf Einladung der Firma Ipsen durf-
te unsere Vorstandsvorsitzende 
Irmgard Baßler wieder am ENETS-
Kongress teilnehmen. In Ausgabe 
41 hat sie bereits einige Vorträge 
der internationalen Veranstaltung 
zusammengefasst. Lesen Sie hier 
nun die Fortsetzung:

Prof. Dr. Jaume Capdevila aus 
Barcelona erläuterte anhand von 
Beispielen die multidisziplinäre 
Behandlung von Lebermetasta-
sen. Zunächst berichtete er über 
einen 58-jährigen Mann, der sich im 
August 2020 mit immer häufigeren 
Anfällen von Zittern, Heißhunger, 
innerer Unruhe und Schwäche bis 
hin zur Bewusstlosigkeit vorstellte. 
Im Fastentest fand sich ein sehr 
hoher Insulinspiegel, trotz nied-
riger Blutzuckerwerte. Die Bildge-
bung zeigte einen großen Tumor in 
der Bauchspeicheldrüse mit zahl-
reichen Lebermetastasen. Die Pro-
beentnahme sicherte einen NET 
G2, Ki-67: 13 %, Insulinfärbung 
positiv. Es handelte sich also um 
den sehr seltenen Fall eines meta-
stasierten Insulinoms (die meisten 
Insulinome treten nur im Pankreas 
auf und metastasieren nicht).

Da eine Operation nicht möglich 
war, erhielt er zweimal PRRT so-
wie Somatostatinanaloga („Sprit-
ze“), und zur Verhinderung von 
Unterzuckerungen Diazoxid und 
Dexamethason. Allerdings konnte 
hierdurch nur eine sehr schlechte 
Symptomkontrolle erreicht werden, 
er musste mehrmals wegen schwe-
rer Unterzuckerung notfallmäßig 
aufgenommen werden. Am 26.4.21 

wurde daher eine TAE (transarte-
rielle Embolisation) großer Leber
metastasen durchgeführt (siehe 
Abb. 1). Im Juni 2021 erhielt der 
Patient noch zweimal eine PRRT. 
Hierdurch konnte die Tumormasse 
erheblich verkleinert werden (teil-
weises radiologisches Ansprechen) 
und die Symptome waren gut un-
ter Kontrolle. Im Mai 2022 kam es 
zu einem Progress der Metasta-
sen und zu einem Wiederauftreten 
der Unterzuckerungen. Durch eine 
Therapie mit Everolimus (10 mg/
Tag) konnte eine rasche Besserung 
der Symptome erreicht werden. 
Allerdings trat als unerwünschte 
Nebenwirkung im November 2023 
eine Pneumonitis auf (nicht durch 
Bakterien oder Viren, sondern 
durch das Medikament hervorgeru-
fene Lungenentzündung). Die Dosis 
von Everolimus musste reduziert 
werden. Hierunter erfolgten wieder 
ein Wachstum der Lebermetasta-
sen sowie häufige Hypoglykämien. 
Daher entschloss man sich im De-

zember 2023 zu einer SIRT (selek-
tive interne Radionuklidtherapie) – 
mit sehr gutem Erfolg.

Der zweite Fall handelte von einer 
48-jährigen Frau, die unter Bauch-
schmerzen und Gewichtsverlust 
litt. In der Bildgebung fand sich ein 
großer Bauchspeicheldrüsentumor 
mit Lebermetastasen in beiden 
Lappen. Der Bauchspeicheldrü-
sentumor wurde operativ entfernt. 
Es handelte sich um einen NET 
G2, Ki-67: 12 %. Wegen der hö-
heren Teilungsrate wurde sowohl 
ein FDG-(„Glukose“-)PET-CT als 
auch ein Ga-DOTA-PET-CT durch-
geführt. Die Metastasen waren in 
beiden PET-CTs positiv. Eine SSA-
Therapie oder PRRT wurde als we-
nig erfolgsversprechend eingestuft. 
Metastasen an anderen Orten wa-
ren nicht vorhanden. Die Leberme-
tastasen vergrößerten sich (siehe 
Abb. 2), sie fühlte sich schlechter, 
die Bauchschmerzen nahmen zu, 
ebenso der Gewichtsverlust. Nun 

Abb. 1: transarterielle Embolisation von Lebermetastasen
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erhielt sie über ein Jahr acht Zyklen 
Chemotherapie mit Streptozoto-
cin und 5FU. Hierunter konnte ein 
deutlicher Rückgang der Metasta-
sen erzielt werden (siehe Abb. 3). 
Nun konnte eine Operation mit der 
Entfernung weiterer Lebermetasta-
sen angeschlossen werden, zwei 
verbliebene Herde wurden durch 
Mikrowellen-Ablation beseitigt (siehe 
Abb. 4).

Beide Beispiele zeigen, wie viele 
Behandlungsmöglichkeiten immer 
wieder erfolgreich zum Einsatz 
kommen können. Und sie unter-
streichen, wie wichtig die gute Zu-
sammenarbeit zwischen den Spe-
zialisten ist, um im Tumorboard im-
mer wieder die in diesem Moment 
beste Lösung für die Patienten zu 
finden.

Dr. Louis de Mestier von der Univer-
sität Paris-Cite stellte zwei Fälle von 
lokaler Mikrowellenablation bei 
kleinen NET der Bauchspeichel-
drüse zur Diskussion. Im großen 
interdisziplinären Tumorboard folgte 
dabei eine rege Teilnahme mit kri-
tischen Anmerkungen.

Der erste Fall handelte von einer 
65-jährigen Frau mit Bluthochdruck 
und starkem Übergewicht. Bei ei-
ner CT-Untersuchung aus anderen 
Gründen fand man zufällig einen 21 
Millimeter großen Tumor in der Pan-
kreasmitte (siehe Abb. 5). Es wurde 
eine endoskopische Ultraschallun-
tersuchung (EUS) mit Probeentnah-
me durchgeführt. Dabei wird eine 
Magenspiegelung mit einem Endo-
skop gemacht, an dessen Spitze 
sich eine kleine Ultraschallsonde 
befindet. Durch einen speziellen Ka-
nal des Geräts lässt sich eine Nadel 
in den Tumor vorschieben, durch 
die eine Biopsie entnommen wird. 
Es fand sich ein NET G2, Ki-67 5 %. 
Auch konnte man feststellen, dass 
der Tumor mehr als zwei Millimeter 
vom Pankreashauptgang entfernt 
war. Dies ist die Voraussetzung für 
eine Mikrowellenablation.

Abb. 2: große Lebermetastasen Abb. 3: nach Erstlinientherapie mit 5FU/Streptozotocin 
deutlicher Rückgang

Abb. 4: Pankreas-NET

Abb. 5: Pankreasgang, Biopsienadel
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Ein solcher Neuroendokriner Tumor 
(> 2 cm, G2) wird typischerweise 
chirurgisch entfernt. Allerdings birgt 
dies gewisse Risiken (zum Beispiel 
Pankreasfistel, Wundheilungsstö-
rungen), aber auch den Vorteil, dass 
die nächstgelegenen Lymphknoten, 
die eventuell befallen sein könnten, 
mit entfernt werden können.

Dies wurde der Patientin auch vor-
geschlagen, aber sie lehnte eine 
Operation ab und fragte nach einer 
anderen Möglichkeit. Daher wurde 
eine Radiofrequenzablation durch-
geführt (siehe Abb. 6). Bei einer 
EUS wird eine Spezialnadel in den 
Tumor eingeführt. Über diese wird 
der Radiofrequenzstrom abgege-
ben, dies führt zu einem Absterben 
des Tumorgewebes (Nekrose). Mit 
Kontrastmittelgabe wird geprüft, ob 
auch wirklich der komplette Tumor 
beseitigt wurde. Diese Therapie er-
folgt unter Vollnarkose.

Es fanden über fünf Jahre Nachsor-
geuntersuchungen statt, ohne dass 
dabei ein Tumorrezidiv festgestellt 
wurde.

Als zweiten Fall stellte Dr. de Mestier 
eine 76-jährige Frau vor, Raucher
in mit chronisch obstruktiver Lun-
generkrankung (COPD), Diabetes 
mellitus und starkem Übergewicht. 
Es wurde zufällig ein zwölf Millime-
ter großer NET G1 des Pankreas 
entdeckt. Ein solcher Herd kann 
beobachtet werden. Diese Ansicht 
vertrat auch der Chirurg, der zu-
dem das hohe Narkoserisiko bei 
den schweren Begleiterkrankungen 
ins Feld führte. Allerdings fand die 
Frau einen Arzt außerhalb der Uni-
versitätsklinik, der bei ihr eine Ra-
diofrequenzablation durchführte. 
Bei der CT-Untersuchung nach drei 
Monaten wurde ein Resttumor ent-

deckt und erneut mit RFA behan-
delt. Kurze Zeit später entwickelte 
sie heftige Bauchschmerzen und 
Blutdruckabfall und wurde daher 
in die Universitätsklinik gebracht. 
Ursächlich war eine Blutung in der 
Bauchspeicheldrüse mit erheb-
lichem Hb-Abfall, eine durchaus 
gefährliche Situation, die aber be-
herrscht werden konnte.

In der Diskussion wurde erörtert, 
dass die Behandlung dieses Her-
des nicht gerechtfertigt war, eine 
aktive Beobachtung hätte genügt. 

Vor einer Lokal-Behandlung sollte 
man sich mehrere Fragen stellen: Ist 
eine Komplikation durch den Tumor 
zu erwarten? Wie hoch ist das Ri-
siko von Lymphknotenmetastasen 
(die ja nicht mitbehandelt werden)? 
Reicht bei sehr geringem Metasta-

Abb. 6: Radiofrequenzablation

sierungspotenzial auch die alleinige 
Überwachung aus? 

Auch nach einer RFA muss eine 
längere Nachsorge erfolgen, ähn-
lich wie nach einer OP. Ebenso ist 
eine Narkose erforderlich. Sie bietet 
diesbezüglich also keine Vorteile.

Eine genaue Abwägung der Vor-
und Nachteile aller Behandlungs-
methoden gemeinsam mit dem Pa-
tienten ist daher immer erforderlich, 
um die bestmögliche Therapie zu 
finden.

Als Ergänzung und zur Vertiefung 
des vorangegangenen Vortrags re-
ferierte Dr. Stefano Francesco Crinò 
(Uniklinik Verona) über die Endo-
skopische Abtragung von klei-
nen Pankreas-NET: Techniken 
und Grenzen.

EUS: Punktion des Tumors mit 
Spezialnadel

Drei Stöße Radiofrequenz- 
therapie zur Behandlung  
(Koagulations-Nekrose)
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Die am häufigsten durchgeführte 
Methode der endoskopischen ultra
schallgeführten Ablation (Zerstö-
rung) von kleinen Pankreas-NET 
(pNET) ist die Radiofrequenzabla
tion (EUS-RFA). Hierfür stehen 
hochpräzise Nadeln zur Verfügung, 
die ähnlich wie bei einer Biopsie 
eingesetzt werden können (Kaliber 
9G). Sie werden während des Ein-
griffs innerlich gekühlt. Die aktive 
Spitze kann zwischen fünf und 15 
Millimeter lang sein, um so unter-
schiedlich große Tumore präzise zu 
therapieren. Je geringer die Watt-
zahl des Radiofrequenz-Genera-
tors gewählt wird, desto größer ist 
die entstehende Nekrose (Abster-
ben des erfassten Tumorgewebes; 
siehe Abb. 7). Die Technik ist auch 
deshalb so wichtig, weil die Anzahl 
der entdeckten kleinen pNET stark 
ansteigt und eine sicher durchzu-
führende Möglichkeit zur Therapie 
gebraucht wird. Bisher besteht die 
Möglichkeit der aktiven Überwa-
chung (Tumor < = 2cm, G1 oder 
niedrig G2, keine Anzeichen für 
Lymphknotenbefall oder Metasta-
sen) oder der Chirurgie. In etlichen 
Fällen kann neuerdings jedoch auch 
die EUS-RFA eine Option darstel-
len.

Allerdings müssen hierfür zwei Fra-
gen beantwortet werden:
Ist die Methode sicher und wir-
kungsvoll? Und wen sollten wir so 
behandeln?

Was sagen die Studien? Die EUS-
RFA ist effektiv und bei circa 93 Pro-
zent erfolgreich. Bei funktionellen 
NET liegt die Erfolgsquote sogar 
bei bis zu 100 Prozent. Und die Be-
handlungsmethode ist sicher: Le-
diglich bei 14 Prozent kommt es zu 
unerwünschten Nebenwirkungen, 
die meist mild verlaufen (akute Pan-

kreatitis = Bauchspeicheldrüsenent-
zündung); 1,5 Prozent der Neben-
wirkungen sind mittelschwer.

Am besten funktioniert die Metho-
de bei Tumoren bis 18 Millimeter 
Durchmesser. Der größte Risiko-
faktor für eine Komplikation ist die 
Nähe zum Hauptpankreasgang, der 
Abstand soll mehr als ein Millimeter 
sein.

Nach den Leitl inien (NANETS) 
sollten alle NET > 2 cm operiert wer-
den, da die Gefahr von Lymphkno-
tenmetastasen besteht.

Tumore < 10 mm ohne Hormon-
symptome sollen beobachtet wer-
den (alle sechs bis zwölf Monate 
Endosonographie, MRT oder CT).

Bei Tumoren zwischen elf und 
19 Millimetern ist eine individu-
elle Entscheidung zu treffen, unter 
Berücksichtigung von Alter, Be-
gleiterkrankungen, Tumorwachs-
tumsgeschwindigkeit, Risiko für 
die Entwicklung von Symptomen, 
Ausmaß der erforderlichen OP und 
Wünschen des Patienten.

Laut ENETS-Richtlinien von 2016 
können resektable pNET < 2 cm 
aktiv überwacht werden (G1, nied-
rig G2, asymptomatisch, Pankreas
kopf, kein Verdacht auf Metasta-
sierung; Anm. d. Herausg.: In den 
inzwischen erschienenen Leitlinien 
von 2023 wird das Verfahren etwas 
anders beschrieben: „Bei hormon
inaktiven pankreatischen NET bis 
1 cm Größe ohne Erweiterung des 

Es gibt zwei Typen von pNET:

funktional (hormonausschüttend) nicht funktional

10 Prozent der pNET, meist Insulinome 

starke Symptome (Unterzuckerung) 

klein, niedriges Risiko, zu metastasieren  

Behandlung: immer 

Ziel: Symptomfreiheit

90 Prozent der pNET 

oft ohne Symptome 

unterschiedliche Größe, malignes Potenzial 

Behandlung: je nach Größe und Grad 

Ziel: onkologische Behandlung

Abb. 7: Koagulations-Nekrose
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Bauchspeicheldrüsenhauptgangs 
wird eine Überwachungsstrategie 
empfohlen, bei Tumoren ≥ 2 cm oder 
Dilatation des Hauptganges eine 
operative Therapie. Bei den Tumo-
ren zwischen 1 und 2 cm Größe soll 
individualisiert entschieden werden, 
auch in Abhängigkeit von Lage des 
Tumors und damit Art der notwendi-
gen Operation, das Alter, Begleiter-
krankung des/der Betroffenen und 
Patienten/innen-Wunsch). Für ein 
chirurgisches Vorgehen sprechen: 
G2, Symptome, Patientenwunsch, 
Größenzunahme um mehr als fünf  
Millimeter oder schließlich ein Durch-
messer von zwei Zentimeter oder 
mehr.

In einer Studie wurden 19 Prozent 
solcher Patienten operiert, davon 
der überwiegende Teil ohne Hinweis 
auf eine möglicherweise gefährliche 
Krankheitsausbreitung, also nied-
riger Ki-67, kein Lymphknotenbefall 
in der Bildgebung, kein Einbruch in 
die Gefäße (L0V0 in der Biopsie), 
keine Metastasen. Nur 20 Prozent 
hatten solche ungünstigen Anzei-
chen. In der operierten Gruppe 
hatten nur wenige tatsächlich einen 
Lymphknotenbefall. Als Vorhersage 
hierfür dient vor allem eine Erweite-
rung des Pankreashauptgangs (s. 
Abb. 8) in der Endosonographie. 
Falls eine solche Erweiterung vor-
handen ist, sollte zur Operation ge-
raten werden.

Wer kommt nun für eine EUS-RFA 
infrage?

Insulinome sind für eine EUS-RFA 
gut geeignet. Sie sind meist klein, 
es besteht kaum die Gefahr einer 
Metastasierung, die Symptome 
sind gravierend. Die RFA ist hoch-
effektiv und mit geringen Nebenwir-
kungen verbunden.

Eine Studie von 2023 verglich die 
EUS-RFA mit der Operation bei 178 
Patienten mit pNET < 2 cm. Dabei 
wurde die Hälfte der Patienten mit 
RFA behandelt, die andere Hälfte 
operiert:

Die Rezidivrate bei der RFA war 
nicht zu vernachlässigen, aber in 
diesen Fällen kann sie wiederholt 
werden – oder der Patient eben 
doch noch operiert werden.

Zudem sind in letzter Zeit große 
Fortschritte erzielt worden. So ha-
ben die Endosonographeure mehr 
Erfahrung mit dieser Technik ge-
sammelt, sodass in Zukunft weniger 
Rezidive zu erwarten sind. Eine Un-
tersuchung in Bezug auf die Lang-
zeitergebnisse bleibt erforderlich.

Schlussfolgerungen von Dr. Crino: 
Für Insulinome, die mehr als einen 
Millimeter vom Hauptgang entfernt 
sind, ist die EUS-RFA die bevor-
zugte Erstlinientherapie. Ebenso für 
andere funktionelle pNET bei unfit-
ten Patienten. (Anm. d. Herausg.: 
Dies ist die Einschätzung des Re-
ferenten. In den Leitlinien ist eine 
Operation weiterhin Standard und 

eine RFA gegebenenfalls eine ge-
eignete Alternative.)

Außerdem ist sie geeignet für kleine 
nichtfunktionelle pNET bei starkem 
Wunsch des Patienten nach einer 
Behandlung sowie bei einer Grö-
ßenzunahme unter Beobachtung, 
solange sie kleiner als 20 Millimeter 
sind.

Bei hohem chirurgischem Risiko 
kann sie auch für Tumore infrage 
kommen, die annähernd 20 Milli
meter groß sind. Außerdem bei 
MEN-1-Patienten mit multiplen  
Tumoren in Kombination mit der 
Chirurgie.

Prof. Dr. med. Andreas Pascher 
(Uniklinik Münster) referierte zum 
Thema Resektion von fortge-
schrittenen Neuroendokrinen 
Lebermetastasen – neue Mög-
lichkeiten und Grenzen.

Leider gibt es keine umfassenden 
Daten zu diesem Thema, daher be-
nutzen wir die Informationen, die 
wir von der Leberchirurgie bei Me-
tastasen von anderen Krebsarten 
gesammelt haben. Kleinere Resek-

Abb. 8: Erweiterung des Pankreashauptgangs durch NET

Tumor

Hauptgang
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tionen beinhalten die Entfernung 
von ein bis zwei Segmenten oder 
auch eineinhalb Segmenten, wo-
bei der Begriff „kleiner“ keineswegs 
bedeutet, dass solche Operationen 
nicht sehr komplex sein können. 
Große Leberoperationen beinhal-
ten die Entfernung der rechten 
oder linken Leberhälfte, erweiterte 
Leberresektionen bedeuten die 
Entfernung von fünf und mehr Seg-
menten sowie zwei der Hauptleber-
venen sowie unter anderem einen 
Wiederanschluss der Gallenwege 
an den Dünndarm (siehe Abb. 9). 
Das Problem dabei ist nicht nur die 
komplizierte Operation an sich, man 
muss zudem vieles bedenken: ver-
bleibendes Lebervolumen, funktio-
nelle Leberreserve, vorbestehende 
Lebererkrankungen (reicht das, was 

EUS-RFA OP

Nebenwirkungen: 
Schwer: 
Rezidiv: 

Krankenhausaufenthalt  
(im Durchschnitt):

EUS 19 % 
0 % 

16,9 %

3,4 Tage

62 % 
15,7 %

0 % 

11,1 Tage

übrigbleibt, noch aus, den Leber-
stoffwechsel des Patienten aufrecht 
zu erhalten oder droht ein Leber-
versagen?), Pfortaderdruck, rege-
neratives Potenzial der Leber, vor 
der OP durchzuführende Maßnah-
men zur Vergrößerung des verblei-
benden Lebervolumens, mit der OP 
verbundene Verschlechterung des 
Zustands (Morbidität) oder Sterb-
lichkeit. (siehe Abb. 10)

Was können wir nun tun, um eine 
„erweiterte Resektion“ zu ermög-
lichen, wenn das verbleibende Le-
bergewebe nicht groß genug ist? 
Wenn man günstig gelegene, klei-
ne Metastasen vorfindet, selbst 
wenn es zehn Stück sind, ist es 
gut vertretbar, diese lokal auszu-
schälen („Kirschenpflücken“). Das 

Überleben ist ähnlich gut und diese  
Methode ist weniger belastend für 
den Patienten. 
Als zweite Möglichkeit besteht die 
einzeitige Leberchirurgie nach Em-
bolisation der Pfortader und der 
Lebervene, um durch deren Ver-
schluss vor der OP ein Wachs-
tum der Leber anzuregen. Hier-
für braucht man einen erfahrenen 
interventionellen Radiologen, der 
sich mit den speziellen Herausfor-
derungen dieser Technik gut aus-
kennt. 
Die dritte Möglichkeit ist die kon-
ventionelle zweizeitige Leberchi-
rurgie, bei der zunächst ein Leber-
lappen entfernt und die Pfortader 
unterbunden wird und in einer zwei-
ten Operation nach Wachstum des 
verbliebenen Lebergewebes dann 
die Metastasen der anderen Sei-
te operiert werden. Bei der vierten 
Methode unterbindet man die Pfort-
ader und teilt die Leber bei einer er-
sten Operation, belässt jedoch die 
Gallenwege und die arterielle Blut-
versorgung (in situ split). (siehe Abb. 
11) Nach genügendem Wachstum 
der Leber (dies dauert circa eine 

Abb. 9: Leberresektionen

Kleinere Leberresektionen

A

B

C

Große Leberresektionen Ausgedehnte 
Leberresektionen

Linksseitige Hemihepatektomie

Rechtsseitige Hemihepatektomie

Kleinere Leberresektion

Nagino M. et al. Ann Surg 2023

Lebersegmente nach Coulnaud
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Abb. 10: ausgedehnte Leberresektionen

Wie können wir ausgedehnte Leberresektionen erreichen?

d     Zweizeitige Leberchirurgie
       (ALPPS)

c     Zweizeitige Leberchirurgie
       (konventionell)

b     Einzeitige Leberchirurgie
       mit Pfortaderembolisation

Petrowsy et al.
Nat Rev Gastroenterol Hepatol 2020

Pfortader- 
embolisation

Lebervenen- 
embolisation

a     gewebeschonende
       Leberchirurgie

                               

                               

                                

                                

Abb. 11: intraoperative Anregung der Leber-Regeneration in zwei Schritten

Intraoperative Anregung der Leber-Regeneration in zwei Schritten ALPPS

Schritt 1 Schritt 2

Unterbindung der Pfortader 
+ in situ split 

Entfernung des von der 
Pfortader getrennten 
Lappens 

 Hypertrophie der  
verbliebenen Leber

> 30 % des  
Leber-Gesamtvolumens

1 Woche
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Woche) wird der Teil mit den Meta-
stasen entfernt (ALPPS-Vorgehen). 
Diese Methode hat den Vorteil, 
dass die Blutversorgung des lin-
ken Leberlappens günstiger ist und 
dieser so stärker wächst. Durch 
Einsatz der roboterassistierten Chi-
rurgie können die Ergebnisse wahr-
scheinlich noch verbessert werden.
Vorsicht ist geboten bei erhöhtem 
Pfortaderdruck sowie erhöhtem  
Bilirubin beziehungsweise vorbeste-
hender Lebererkrankung, zum Bei-
spiel Leberzirrhose. Diese Faktoren 
erhöhen das Risiko für ein post-
operatives Leberversagen. Mini
malinvasive Chirurgie verbessert 
die Ergebnisse. Eine Karzinoidherz-
erkrankung (Schädigung durch zu 
hohen Serotoninspiegel) mit Herz-
insuffizienz (Herzschwäche) ver-
schlechtert die Chancen einer Le-
berchirurgie und sollte daher vorher 
ausgeschlossen oder gut behandelt 
sein.

Wichtig ist eine Beratung im inter-
disziplinären Tumorboard, ob viel-
leicht andere Methoden zur Besei-
tigung der Lebermetastasen (trans-
arterielle Embolisation, SIRT, lokale 
Ablation) in der speziellen Situation 
eines Patienten vorteilhafter sein 
könnten.

Zu Gefäßresektionen bei ört-
lich fortgeschrittenen pankre-
atischen NEN und deren Tech-
niken und Grenzen referierte Dr. 
med. Massimo Falconi (Mailand).

In fünf bis 14 Prozent der berichte-
ten Fälle in chirurgischen Serien mit 
Entfernung von pankreatischen NET 
(pNET) besteht eine Beteiligung von 
großen Blutgefäßen, wobei häufiger 
Venen als Arterien betroffen sind. 
Eine Entfernung von Arterien ist in 
weniger als fünf Prozent der Fälle 

erforderlich, wobei eher der Truncus 
coeliacus beteiligt ist als die Mesen-
terica superior (beides sind äußerst 
wichtige zentrale Blutgefäße im 
Oberbauch). Wenn in der Bildge-
bung eine Gefäßbeteiligung vermu-
tet wird, ist letztendlich bei 50 Pro-
zent eine operative Gefäßresektion 
erforderlich, in den anderen Fällen 
konnte der Tumor ohne Gefäßent-
fernung herausoperiert werden. Der 
vom Pathologen bestätigte Anteil 
von Venenbeteiligung liegt zwischen 
25 und 66 Prozent.

Welche Strategie sollte bei einer 
ausgedehnten Operation verfolgt 
werden? Zunächst ist eine hervor-
ragende Bildgebung erforderlich, 
ebenso wie eine Besprechung im 
interdisziplinären Tumorboard. Vor 
der Operation sollte der Chirurg 
sein ganzes Team (Anästhesie, OP-
Schwestern etc.) darauf vorberei-
ten, dass es ein schwieriger Eingriff 
werden wird. Vor der eigentlichen 
Gefäßresektion ist ein kurzes Inne-
halten sinnvoll („time out“), damit 
alle informiert und vorbereitet sind. 
Idealerweise sollte ein zweiter erfah-
rener Chirurg mit am Tisch sein.

Es erfordert sehr viel Erfahrung und 
Geschick, eine solche Operation 
durchzuführen.

Die Art des Gefäßersatzes hängt von 
der Lage und Länge des entfernten 
Blutgefäßes ab. Oft kann man nach 
der Entfernung kürzerer Anteile die 
Enden wieder direkt verbinden. 
Wenn der Abstand länger ist, benö-
tigt man in seltenen Fällen einen Er-
satz durch eine Gefäßprothese.

Welche Unterschiede gibt es zwi-
schen einer pNET-Entfernung mit 
oder ohne Resektion der Pfortader? 
Bei einer Resektion der Pfortader 

ist Blutverlust größer, die Opera
tionsdauer länger, ebenso der Kran-
kenhausaufenthalt. Die entfernten 
Tumoren sind eher G2 oder G3, 
sie sind größer, haben eher einen 
Lymphknotenbefall und eine Inva-
sion in Lymphbahnen, Perineural-
scheiden und natürlich Gefäße und 
es gelingt seltener eine komplette 
R0-Resektion. Die Überlebenszeit 
unterscheidet sich jedoch nicht we-
sentlich zwischen den beiden Grup-
pen. Daher wurde als Konsensus 
empfohlen, dass die Notwendigkeit 
einer Gefäßresektion keine Kontra-
indikation für eine Operation eines 
pNET sein sollte. Jedoch kann bei 
alleiniger Operation bei Gefäßbetei-
ligung schnell ein Rezidiv auftreten. 
Daher sollte dies im Tumorboard 
intensiv diskutiert werden, beson-
ders bei lokal sehr fortgeschritte-
nen pNET. Durch eine präoperative 
Chemotherapie oder PRRT kann 
nämlich zum Teil ein sehr guter Tu-
morrückgang erzielt werden, eben-
so wie ein Rückgang der Gefäß-
beteiligung. Durch eine Vortherapie 
lässt sich durch Tumorverkleine-
rung oft eine einfachere Resektion 
erreichen, auch bei zuvor als nicht 
operabel geltenden Patienten und 
damit letztendlich ein besseres Re-
sultat.

Prof. Dr. med. Peter Stålberg (Abtei-
lung für Chirurgie, Universität Upp-
sala, Schweden) beschäftigte sich 
in seinem Vortrag mit der opera-
tiven Entfernung von lokal fort-
geschrittenen Dünndarm-NET.
Unter lokal fortgeschrittenen Dünn-
darm-NET versteht man solche mit 
Peritonealkarzinose (Tumoraussaat 
auf das Bauchfell) (siehe Abb. 12) 
beziehungsweise Fibrose (binde-
gewebige Verhärtung) und/oder 
mesenteriale Metastasen, die sich 
bis oberhalb des Dünndarmlevels 
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erstrecken. Eine Mehrheit der be-
troffenen Patienten hat eine nicht 
resezierbare Stadium-IV-Erkran-
kung (also Metastasen, die nicht 
operativ entfernt werden können). 
Circa 20 Prozent der Patienten 
mit Dünndarm-NET haben eine 
Peritonealkarzinose/-fibrose, oft zu-
sammen mit einer Durchblutungs-
störung (Ischämie) des Darmes so-
wie Metastasen an der Mesenterial-
wurzel. Wenn eine Resektion trotz 
aller Schwierigkeiten möglich ist, 
haben die Patienten eine bessere 
Prognose. Allerdings sollte man sich 
vor „heroischen“ Eingriffen hüten. 
Die zusätzliche Verwendung von 
HIPEC (Flutung des Bauchraumes 
mit überwärmter Chemotherapie-
Lösung) bietet bei Dünndarm-NET 
keine Überlebensvorteile, verur
sacht jedoch mehr Komplikationen, 
und spielt daher im Moment keine 
Rolle. Vielleicht werden in Zukunft 
bessere Substanzen gefunden.

Wenn man Patienten mit fortge-
schrittenen Dünndarm-NET we-
gen starker Bauchschmerzen bei 
Durchblutungsstörungen oder 
wegen Darmverschluss operieren 
muss und dabei eine Peritonealkar-
zinose entdeckt, wird man das be-
fallene Bauchfell an der Bauchwand 
entfernen und auch Herde auf dem 

Darm. Allerdings muss man stets 
Alter und Begleiterkrankungen be-
rücksichtigen und dass man die 
Menschen nicht in kurativer (hei-
lender) Absicht operiert, sondern 
um ihre Symptome zu beseitigen. 
Und Dank anderer Behandlungs-
möglichkeiten haben sie trotz zu-
rückgelassener Metastasen eine 
lange Lebenserwartung.

Mesenterialmetastasen beeinträch-
tigen den Blutfluss des Dünndarms, 
meist eher venös als arteriell. Sie 
können sich auf verschiedenen Le-
vels befinden (siehe Abb. 13). Be-
sonders in Level 4 treten für den 
Chirurgen enorme Schwierigkeiten 

Abb. 12: Peritonealkarzinose am 
Dünndarm

auf; es besteht die Gefahr, dass die 
Durchblutung sehr großer Darman-
teile unterbrochen wird und diese 
absterben. Es entsteht dann ein 
Kurzdarmsyndrom, das die Ernäh-
rung auf normalem Wege erschwert 
oder unmöglich macht. Daher ist es 
wichtig, stets genug Seitenäste der 
Blutgefäße zu erhalten. Ein- bis ein-
einhalb Meter Dünndarm müssen 
erhalten bleiben. Oft kann man aber 
Symptome auch durch sparsame 
Resektionen lindern. Allerdings gibt 
es auch nicht selten inoperable  
Metastasen an der Mesenterial-
wurzel, die aufgrund einer Ischä-
mie Bauchschmerzen verursachen. 
(siehe Abb. 14) Dann kann man 

Abb. 13: verschiedene Ebenen von Mesenterialmetastasen

Arteria mesenterica  
superior (AMS)

Rechte  
Darm-Arterie

Jejunal-Arterien
Ebene 2:
arterielle Äste der AMS

Ebene 3:
entlang des Verlaufs der 
AMS

Ebene 4:
an der Wurzel der AMS

Ebene 1:
am oder nahe des  
Dünndarms

Ileo-Colische  
Arterie

Abb. 14: Gefäßdarstellung mit Katheter und Kontrastmittel

Einige Metastasen an der Wurzel der AMS sind inoperabel  
und verursachen Bauchschmerzen aufgrund von  

Durchblutungsstörungen
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versuchen, mittels eines Katheters einen Stent in die Engstelle 
des Blutgefäßes einzubringen. (siehe Abb. 15) Gelingt dies, hat 
man in 50 Prozent der Fälle eine Beseitigung der Symptome für 
zwölf Monate. Dies schafft Zeit für andere Behandlungsmaß-
nahmen.

Außerdem gibt es einige technische Neuerungen: So wurde 
ein spezielles Port-System entwickelt, um bei laparoskopisch 
durchgeführten Operationen bei Dünndarm-NET doch per 
Hand den gesamten Dünndarm durchtasten zu können, da in 
30 Prozent der Fälle mehrere Dünndarm-Herde gleichzeitig vor-
handen sind, die nur so aufgefunden werden können. Durch 
diese neue OP-Technik werden 20 Minuten Operationszeit ein-
gespart und die Patienten können einen Tag früher entlassen 
werden.

Irmgard BaßlerAbb. 15: liegender Stent in Stenose

Pilgern mit NET 2024 – Zusammenfassung und Eindrücke einer Teilnehmerin E.
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Auch betroffen, aber eben anders:

Wer kümmert sich um die Angehörigen? 

2024 hat das Netzwerk im Rahmen 
des 21. Überregionalen Tumortags 
in Hamm den Angehörigen mehr 
Raum als bislang eingeräumt, denn 
sie sind eine große und wichtige 
Stütze für alle NET-Betroffenen. 

Zum Einen haben wir alle anwe-
senden Angehörigen bei der jähr-
lichen Mitgliederversammlung als 
Mutmacher ausgezeichnet, was 
uns allen sehr am Herzen lag.
Zweitens gab es am Nachmittag 
einen Workshop speziell für die 
Angehörigen. Es waren fast 30 
Teilnehmende, die sich beteiligten 
und diese Initiative sehr gut fanden. 
Denn: „Wir werden nie gesehen, wir 
stehen immer im Hintergrund“, so 
die Aussagen vieler Angehörigen, 
deren Leben sich nach der Diagno-
se hauptsächlich um den Erkrank-
ten dreht.

Sobald Dr. med. Ansgar Koechel 
von der Abteilung Klinik für Psy-
chosomatik und Psychotherapie 
am Universitätsklinikum Münster 
die Fragen nach den Erwartungen, 
Wünschen und Bedürfnissen der 
Anwesenden stellte, kam es zu 
einer Flut an Wortmeldungen mit 
verschiedenen wichtigen Themen: 
Wie kommunizieren wir miteiander? 
Welche unterschiedlichen Bedürf-
nisse haben wir? Wie komme ich 
damit klar, wie mein Partner mit der 
Erkrankung umgeht? Wie schaffen 
wir es, mehr zu interagieren, damit 
sich jeder gesehen und verstanden 
fühlt? Wie steht es um Sorge und 
Selbstfürsorge? Wie gehe ich mit 
der Angst bezüglich Rezidiv/Ver-
schlechterung des Zustands/Tod 
um? Und vieles mehr ...

Es zeigte sich relativ schnell, dass 
die eine für den Workshop ange-
setzte Stunde viel zu kurz war. Die 
Themen und Sorgen der Angehöri-
gen sind denen der Erkrankten sehr 
ähnlich. Allerdings unterscheiden 
sich die Perspektive und Art der 
Betroffenheit.

Der wichtigste Tipp an dieser Stelle 
lautet: 

Holen Sie sich Hilfe – 
und zwar von Anfang an und 

am besten regelmäßig!

Um den Partner zu unterstützen 
und eine starke Schulter an seiner 
Seite zu sein, braucht es Kraft und 
Energie, Geduld und Durchhaltever-
mögen, Ausdauer und Stärke, Zu-
versicht und eine positive Haltung 
dem Leben gegenüber.

Es ist sehr wichtig, Acht auf sich zu 
geben, sowohl physisch als auch 
psychisch, die eigenen Grenzen zu 
kennen und sie mitteilen zu kön-
nen. Außerdem sollte man sich Zeit 
für sich nehmen, um die eigenen 
Hobbies nicht zu vernachlässigen 
und seine Ressourcen zu aktivieren. 
Sich Inseln zu schaffen, auf denen 
man Abstand von der belastenden 
Situation bekommt und sich Ruhe 
und Erholung gönnt, hilft, um ge-
stärkt und voller Hoffnung dem All-
tag zu begegnen und für den Part-
ner da zu sein.

Psychoonkologische Beratung 
steht sowohl Betroffenen, als auch 
deren Partnern, Kindern und/oder 
Verwandten und Freunden zu – also 
jedem, der sich mit so einer schwe-
ren Diagnose und deren Bewälti-

gung auseinandersetzen muss und 
sich überfordert oder ohnmächtig 
fühlt. 

Hier finden Sie ein paar Informa
tionen über die professionelle psy-
choonkologische Betreuung sowie 
Adressen, um an passende Berater 
in Wohnortnähe zu kommen:
www.krebsgesellschaft.de/onko-
internetportal/basis-informatio-
nen-krebs/krebs-und-psyche/
professionelle-psychologische-be-
treuung-bei-einer-krebserkrankung.
html?limit=all

Speziell für Angehörige gibt es ei-
nen Ratgeber, herausgebracht von 
der Stiftung Deutsche Krebshilfe: 

Hilfen für Angehörige – 
Antworten. Hilfen. Perspektiven.

Diesen kann man sowohl online le-
sen, als auch in Papierform für zu-
hause bestellen: www.krebshilfe.
de/infomaterial/Blaue_Ratgeber/
Hilfen-fuer-Angehoerige_BlaueRat-
geber_DeutscheKrebshilfe.pdf

Hier finden Sie Hilfestellung für viele 
Themen der Lebensgestaltung, 
trotz und mit der Krankheit, Tipps 
und Methoden für den besseren 
Umgang miteinander und mit der 
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Erkrankung. Dazu zählen auch Be-
wältigungsmethoden für emotionale 
und psychische Belastungen in den 
verschiedenen Phasen der Krank-
heit.

Die Angebote seriöser Beratungs-
stellen sind grundsätzlich kosten-
frei, auch wenn sie mehrfach in 

Andere hilfreiche Seiten zu psychoonkologischen Angeboten 
und Anlaufstellen sind:

www.pflege-durch-angehoerige.de

www.pflegen-und-leben.de

www.bagso.de/fileadmin/user_upload/bagso/06_Veroeffentlichungen/ 
2021/BAGSO_Ratgeber_Entlastung_fuer_die_Seele.pdf

www.pausentaste.de/beratungsstellen

www.bzkf.de/buergertelefon

www.krebsinformationsdienst.de/krebsberatungsstellen

www.krebsgesellschaft.de/onko-internetportal/basis-informationen-
krebs/leben-mit-krebs/angehoerige-und-freunde/hilfe-fuer-angehoe-
rige.html

www.inkanet.de/hilfe/beratungstelefone

www.psycho-onkologie.net

www.nakos.de

www.frag-oskar.de

Anspruch genommen werden. Die 
Kosten werden von den Kranken-
kassen getragen. Auch als Angehö-
riger darf und sollte man sich eine 
Kur für zwei bis drei Wochen gön-
nen, wenn man unter psychischem 
Druck und Überlastung leidet oder 
sich der Situation nicht mehr ge-
wachsen fühlt.

Wer sich gerne mit Menschen aus-
tauschen möchte, die in einer ähn-
lichen Situation sind oder waren, 
findet Gleichgesinnte in Selbsthilfe-
gruppen.

Fragen Sie auch direkt bei den be-
handelnden Krebszentren/Kranken-
häusern nach psychoonkologischer 
Betreuung. Es handelt sich hierbei 
um professionell geschulte und zer-
tifizierte Ärzte, Psychologen, Sozial-
arbeiter, Pflegekräfte und Seelsor-
ger. 

Bei uns im Netzwerk finden na-
türlich auch die Angehörigen ein 
offenes Ohr und erhalten viel Bei-
stand und Unterstützung.

Wir werden in Zukunft auch Ange-
bote speziell für Angehörige gestal-
ten, um ihnen Raum zu geben, um 
über ihre Sorgen und Belange offen 
zu sprechen, sich mitzuteilen und 
sich die trüben, Angst machenden 
Gedanken von der Seele zu reden.

Dana Wehr

Vorschau: 

Wochenendworkshop zum Thema Ernährung  
in Bad Oeynhausen 2025
Spezielle Themen: Fettstuhl und Einsatz von Verdauungsenzymen, Unterernährung  
und Gewichtsverlust 
In einer kleinen Gruppe werden wir uns kennenlernen und zusammen tiefer in die  
Problematik einsteigen.

Neben informativen Seminaren werden wir alltagspraktische Gerichte und hilfreiche  
Ernährungstipps aus der Lehrküche vermitteln, um konkrete Hilfen für das Leben mit  
diesen Problemen für Zuhause mitzugeben.

Natürlich bleibt dabei auch Zeit für individuelle Fragen und das Ausprobieren neuer Wege.

Das Seminar wird von erfahrenen Ernährungstherapeutinnen sowie Irmgard Baßler,  
Fachärztin für Innere Medizin, geleitet.

Die Übernachtung ist in einem nahe gelegenen gemütlichen Hotel geplant.

Näheres erfahren Sie im nächsten Rundbrief und auf unsere Website unter  
„Veranstaltungstermine“.
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„Projekt Regenbogen“ rückt bereits seit fünf Jahren Kinder 
krebskranker Eltern in den Mittelpunkt:

„Wie sag ich‘s nur meinem Kind?“

Eine Krebsdiagnose ist immer ein 
Schock. Das gilt natürlich auch für 
Neuroendokrine Tumoren. Meist 
stellt die Hiobsbotschaft jedoch 
nicht nur das Leben des Erkrankten 
selbst auf den Kopf, sondern auch 
das seiner Angehörigen. Besonders 
schwierig ist die Situation oft für 
Kinder, wenn ein Elternteil an Krebs 
erkrankt. Um sie kümmert sich in-
zwischen seit fünf Jahren die Saar-
ländische Krebsgesellschaft e.V. mit 
ihrem „Projekt Regenbogen“.

Seit 2019 engagiert sich ein inter-
disziplinäres Team aus hoch qualifi-
zierten Psychoonkologen, Psycho-
logen und Sozialpädagogen rund 
um die Geschäftsführerin Sabine 
Rubai für Kinder und Jugendliche, 
deren Leben sich durch die Krebs-
diagnose eines Elternteils stark 
verändert hat. Etwa 80 Familien 
mit Kindern im Alter zwischen zwei 
und 17 Jahren wurden seitdem im 
Saarland mit Sprechstunden und 
erlebnispädagogischen Aktionen 
aufgefangen und begleitet. Das 
Projektteam berät, begleitet und 
unterstützt krebskranke Menschen 
und ihre Familien – vor, während 
und nach der Therapie.

In der persönlichen Beratung für 
Eltern gibt es Tipps und Hilfestel-
lung, wie man mit den Kindern al-
tersgerecht über die Erkrankung 
sprechen kann. Auch praktische 
Themen, wie Fragen zur Kinderbe-
treuung, Haushaltshilfe, Reha-Maß-
nahmen etc., finden hier Platz. In 
den eigenen Sprechstunden für Kin-
der und Jugendliche haben die Klei-
nen die Möglichkeit, ganz offen über 

aufkommende Fragen, Sorgen und 
Probleme zu sprechen – ob allein 
mit den Psychoonkologen oder mit 
Mama und Papa zusammen.

Eine Auszeit vom Krebs

Ein besonderes Highl ight des 
„Projekts Regenbogen“ ist die 
monatliche „Auszeit vom Krebs“. 
Hier können Familien gemeinsam 
mit anderen, die in einer ähnlichen 
Situation sind, tolle Dinge erleben. 
Sie sehen, dass sie mit ihrer Situ-
ation nicht allein sind, haben po-
sitive Erlebnisse und kehren ge-
stärkt in den Alltag zurück. Dazu 
gehören besondere Momente wie 
das Austoben beim Bowling, ein 
Nachmittag auf dem Bauernhof, 
eine Schnitzeljagd, das Zeichnen 
von Comics oder das fröhliche 
Backen im Advent. Alle Angebote 
sind für Betroffene und Angehö-
rige kostenlos, Termine können 
kurzfristig und unbürokratisch ver-
einbart werden.

Die Gründe für das Engagement der 
Saarländischen Krebsgesellschaft 
liegen auf der Hand: „Laut Unter
suchungen zeigen bis zu 30 Pro-
zent der von Krebs mitbetroffenen 
Kinder Auffälligkeiten wie ängstlich-
depressive Verstimmungen oder 
Entwicklungsverzögerungen“, be-
richtet Geschäftsführerin Sabine 
Rubai. „Werden die betroffenen Fa-
milien aber psychologisch begleitet, 
zeigen die Kinder deutlich weniger 
klinische Symptome und auch ein 
besseres Bewältigungsverhalten. 
Eine flächendeckende Versorgung 
ist also klar indiziert und sollte 

deutschlandweit sichergestellt wer-
den“, so Rubai. 

Wie können Kinder und Jugendli-
che auf die Erkrankung des Eltern-
teils reagieren? 

Das hängt laut Saarländischer 
Krebsgesellschaft sehr vom Al-
ter des Kindes ab, aber auch von 
seinen Erfahrungen und seiner 
Persönlichkeit. Kleinkinder haben 
Mühe, die Veränderung zu verste-
hen. Sie fühlen sich häufig durch 
die Unsicherheit der Eltern bedroht 
und geben sich mitunter selbst die 
Schuld für die Krankheit des Eltern-
teils. 

Kinder merken sofort, wenn etwas 
nicht stimmt und sich alle um sie 
herum anders verhalten. Sie spü-
ren, dass Mama oder Papa oft trau-
rig und angespannt sind, dass sie 
plötzlich viel Zeit beim Arzt oder im 
Krankenhaus verbringen. Und dass 
Mama plötzlich die Haare ausfallen. 
Gleichzeitig ist die kindliche Phan-
tasie je nach Alter sehr ausgeprägt 
und lebhaft. Das kann zum Problem 
werden, wenn Eltern zum Beispiel 
versuchen, ihr Kind zu schützen, 
indem sie zunächst nicht mit ihm 
über die Erkrankung sprechen. Im 
schlimmsten Fall suchen Kinder 
unbewusst die Ursache oder gar 
die Schuld für die wahrnehmbaren 
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Veränderungen in ihrem Umfeld bei 
sich selbst. Und meist sprechen sie 
nicht von sich aus darüber, sondern 
ziehen sich zurück.

Jugendliche können die Situation 
schon besser verstehen, aber auch 
sie haben Angst. Ein ungewisser 
Krankheitsverlauf und die erlebte Not 
der Eltern kann dazu führen, dass 
die Jugendlichen ihren natürlichen 
Abnabelungsprozess aussetzen 
und ihre eigenen Bedürfnisse aus 
Rücksicht und Loyalität den Eltern 
gegenüber vernachlässigen. Natür-
lich fällt es den Eltern schwer, mit 
ihren Kindern über die Erkrankung 
zu sprechen. Die Psychoonkologen 
vom Projekt Regenbogen unterstüt-
zen die Eltern in dieser schwierigen 
Situation zum Beispiel mit speziellen 
Sprechstunden für Kinder und Ju-
gendliche, für die Eltern oder auch 
für die ganze Familie. 

Was Kindern und  
Jugendlichen hilft

Ein offener und sensibler Umgang 
mit der Erkrankung schützt Kin-
der und Jugendliche. Erklärungen 
helfen dem Kind, Veränderungen 
richtig einzuordnen und stärken 
überdies das Vertrauen zwischen 
den Mitgliedern der Familie. Es ist 
deshalb gut und wichtig über den 
„Krebs“ zu sprechen und das Kind 
behutsam und altersgerecht mitein-
zubeziehen. 

Im ersten Austausch sollte es kurz 
und knapp um die Erkrankung des 
Elternteils gehen. Wichtig für Kin-
der: Was ist mit der Mutter oder 
dem Vater geschehen, was wird 
sich in ihrem Alltag verändern und 
warum. Auf das erste Gespräch 
folgt häufig die Zeit der Therapie 
und diese Phase kann sich über 

viele Monate hinziehen. Eltern kön-
nen viel dafür tun, dass es ihrem 
Kind auch in dieser Zeit gut geht. 
Gesprächsbereitschaft und ein aus-
geprägtes „Wir-Gefühl“ helfen dem 
Kind, nach vorn zu blicken. Und ge-
rade in dieser turbulenten Phase ist 
es wichtig, Alltagsroutinen aufrecht-
zuerhalten sowie Hobbys und Tref-
fen mit Freunden zu ermöglichen. 

Hier stärkt das „Projekt Regenbo-
gen“ den Familien den Rücken: Je-
den Monat ermöglicht es den Fami-
lien eine Auszeit – kostenfrei für die 
Betroffenen. Es sind Ausflüge und 
besondere Momente, zum Beispiel 
ein Zirkusworkshop, ein Nachmittag 
auf dem Bauernhof oder im Kletter-
wald. Bei diesen erlebnispädago-
gischen Aktionen lernen sich betrof-
fene Familien kennen und können 
sich untereinander austauschen. 
Was im ersten Moment banal 
klingt, ist für viele von ihnen schon 
zu aufwändig zu organisieren oder 
finanziell kaum zu stemmen. Denn 
gerade junge Familien sind auf ihr 
komplettes Einkommen angewie-
sen. Finanzielle Einbußen, wenn 
das Gehalt eines Elternteils wegfällt, 
bringen weitere Probleme mit sich. 

Sprechen, wenn es keine 
Heilung mehr gibt

Ist ein Elternteil unheilbar erkrankt, 
sollten die Kinder auch darüber in-
formiert werden. Die Botschaft, dass 
die Ärzte alles dafür tun, dass Mama 
oder Papa auch mit dem Krebs gut 
leben kann, ist ein erster Schritt. 
Eltern können Kinder weiter unter-
stützen, wenn sie alle sichtbaren 
Veränderungen beim Erkrankten 
behutsam thematisieren und erklä-
ren. Wenn die Prognose nur noch 
wenige Wochen Überlebenszeit 
vermuten lässt, sollte mit den Kin-
dern auch konkret über das Sterben 
des Elternteils gesprochen werden. 
Besuche am Sterbebett sind für 
viele Kinder wichtig, um Abschied 
nehmen zu können. Manche Eltern 
nutzen die verbleibende Zeit auch 
für das Anfertigen von Nachrichten 
in Form von Videobotschaften oder 
Briefen, die sie dem Kind hinterlas-
sen wollen. Auch das Sprechen über 
das, was nach dem Tod ist und das 
Finden einer gemeinsamen Idee, 
wo der Elternteil nach dem Tod sein 
könnte, entlastet und tröstet Kinder. 
Mama oder Papa wird so immer Teil 
ihres Lebens bleiben.
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Beratungsangebote für Kinder krebskranker Eltern:

kinder-krebskranker-eltern.de 

www.frag-oskar.de

Oskar Sorgentelefon: www.frag-oskar.de/telefon 

lebensmut.org/wir-helfen

www.inkanet.de/hilfe/beratungstelefone

Verein Flüsterpost: kinder-krebskranker-eltern.de

Stiftung phönikks: www.phoenikks.de/informieren

Projekt Familien-SCOUT:
www.ukaachen.de/kliniken-institute/familien-scout/ueber-familien-
scout

Tigerherz: www.uniklinik-freiburg.de/cccf/cccf-angebote/tigerherz

ANKKER: www.klinikum.uni-heidelberg.de/sonstige-seiten/
kinder-krebskranker-eltern

Deutsche Krebshilfe: www.krebshilfe.de/blog/kindern-krebs-erklaeren

 
Hilfestellen für Angehörige von Krebspatienten:

www.pflege-durch-angehoerige.de 

www.pflegen-und-leben.de 

www.bagso.de/fileadmin/user_upload/bagso/06_Veroeffentli-
chungen/ 
2021/BAGSO_Ratgeber_Entlastung_fuer_die_Seele.pdf 

pausentaste.de/beratungsstellen 

bzkf.de/buergertelefon

www.krebsinformationsdienst.de/krebsberatungsstellen 

www.krebsgesellschaft.de/onko-internetportal/ 
basis-informationen-krebs/leben-mit-krebs/angehoerige-und-
freunde/hilfe-fuer-angehoerige.html 

www.inkanet.de/hilfe/beratungstelefone 

www.psycho-onkologie.net

www.nakos.de

www.krebshilfe.de

Ambulante Palliativversorgung: www.letztehilfe.info

Gesetzlich Krankenversicherte haben unter bestimmten Voraus- 
setzungen Anspruch auf eine Haushaltshilfe nach § 38 SGB. 
Informationen beim GKV-Spitzenverband: go.sn.pub/B6Ou9Q

Für gesetzlich Versicherte sind Mutter-Kind-Kur, Vater-Kind-Kur etc. 
Pflichtleistungen der Krankenkassen. Informationen zu Berechtigung 
und Antragstellung: www.muettergenesungswerk.de

Spezielle Kurse für pflegende Angehörige werden u. a. über die  
Pflegekassen oder andere lokale Einrichtungen wie Sozialstationen  
oder Volkshochschulen kostenlos angeboten – vor Ort oder online. 
Weitere Infos gibt es bei den Kranken-und Pflegekassen.

In der Zeit der Trauer sowie in allen 
anderen Phasen der Erkrankung, 
bietet das „Projekt Regenbogen“ 
betroffenen Eltern und ihren Kin-
dern bedürfnisorientierte Beratung 
in Form von Familien- oder Einzel-
gesprächen an. Auch Besuche in 
der Klinik, im Hospiz oder im häus-
lichen Rahmen sowie Videobera-
tungen sind möglich.

Kontakt für Betroffene und weitere Informationen:
Saarländische Krebsgesellschaft e.V. 
Bruchwiesenstr. 15, 66111 Saarbrücken, Tel: 068/309 88-100 
E-Mail: info@krebsgesellschaft-saar.de, 
Website: www.krebsgesellschaft-saar.de

Wir bedanken uns ganz herzlich für die Kranzspenden in Erinnerung an unsere verstorbenen Mitglieder:

MARTINA HÖLSCHER
MARION WOLTER

PIT DOEPFNER
SIEGBERT SIEBRECHT

Unsere Anteilnahme und unser tiefes Mitgefühl gilt den Angehörigen.
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Angehörige eines NET-Patienten im Interview:

„Ich war nicht mehr ich selbst“

Ein Neuroendokriner Tumor ist 
nicht nur für die Erkrankten selbst 
ein schwierige Herausforderung, 
sondern auch für ihre Angehöri-
gen. Roswitha Göller ist hier keine 
Ausnahme. Bei ihrem Mann wur-
de vor etwa vier Jahren ein NET 
der Pankreas diagnostiziert (siehe 
Erfahrungsbericht auf S.60). Es 
folgten eine OP, Metastasen in 
den Lymphknoten und weitere 
Therapien. Wie die dennoch posi-
tive Südtirolerin damit umgeht und 
was sie sich für die gemeinsame 
Zukunft wünscht, lesen Sie in un-
serem Interview.

DIAGNOSENeT: Frau Göller, Sie 
hatten im Jahr 2020 als Erste be-
merkt, dass mit Ihrem Mann etwas 
nicht stimmte.
Roswitha Göller: Ja, ich habe 
schon relativ früh wahrgenommen, 
dass etwas nicht in Ordnung ist. 
Stefans Haut war grau und beim 
Wandern war er weniger ausdau-
ernd. Eines Tages hatte er beim 
Mittagessen kaum Hunger, war 
sehr müde und klagte über juck
ende Haut am ganzen Körper. Ich 
habe gefragt, was los sei, und er 
berichtete mir von dunklem Urin 
und hellem Stuhlgang. Ich erwi-
derte, dass dann wirklich etwas 
nicht stimme und wir sofort zum 
Arzt müssten. Dort wurden mittels 
einer Blutprobe dann die schlech-
ten Leberwerte festgestellt. 

DIAGNOSENeT: Daraufhin folgte 
schon bald die Diagnose „Tumor an 
der Bauchspeicheldrüse“. Was ging 
Ihnen damals durch den Kopf?
Roswitha Göller: Ich habe das 
zunächst gar nicht richtig realisiert. 

Man steht unter Schock, will oder 
kann nicht hören, was die Ärzte 
einem sagen. Allerdings habe ich 
auch sofort an Dr. Königsrainer in 
Tübingen gedacht.

DIAGNOSENeT: Dort ließ ihr Mann 
sich schließlich auch operieren – Sie 
hatten ihn dazu ermutigt. Hatten 
Sie irgendwann Zweifel an Ihrer ge-
meinsamen Entscheidung?
Roswitha Göller: Mein Mann hatte 
anfangs überlegt, die Operation in 
Bozen durchführen zu lassen. Ich 
wusste aber, dass Dr. Königsrai-
ner eine Koryphäe auf seinem Ge-
biet ist. Damit war für mich eigent-
lich klar, dass Tübingen die richtige 
Wahl ist.

DIAGNOSENeT: Als ihr Mann in 
Tübingen operiert wurde, waren Sie 
mit Ihren drei mehr oder weniger 
erwachsenen Kindern in Südtirol im 
gemeinsamen Haus. Wie ist Ihnen 
diese Zeit in Erinnerung geblieben?
Roswitha Göller: Am Tag der OP 
war ich zu nichts fähig. Ich konnte 
nicht fernsehen, nicht lesen, keine 
Hausarbeit erledigen. Ich war nicht 
mehr ich selbst, völlig apathisch. Es 
half aber sehr, dass ich mit meinen 
Kindern gemeinsam in unserem Zu-
hause war. Ich bin darüber so froh. 
So war die Situation leichter zu er-
tragen, als wenn wir irgendwo ver-
streut gewesen wären. Auch wenn 
meine Kinder eher introvertiert sind 
und ihre Probleme nicht unbedingt 
herausschreien – das Zusammen-
sein tat auch ihnen gut.

DIAGNOSENeT: Ihr Mann erzählt, 
er hat in dieser schwierigen Situa
tion mehr an Sie und die Kinder ge-

dacht als an sich selbst. Was macht 
das mit Ihnen?
Roswitha Göller: Natürlich ist es 
schön, was er sagt. Er hat sicher 
an uns gedacht – und wir an ihn, 
haben mit ihm gelitten. Aber in sol-
ch einem Moment sollte er an sich 
selbst denken. 

DIAGNOSENeT: Wie geht es Ihnen 
heute und wie blicken Sie in Ihre ge-
meinsame Zukunft?
Roswitha Göller: Heute führen wir 
ein weitgehend normales Leben. 
Wir treiben viel Sport, wenn auch 
nicht mehr so aktiv wie früher, son-
dern so, wie mein Mann es schafft. 
Er hat bessere und schlechtere 
Tage. Die letztgenannten vor allem, 
wenn es im Sommer sehr heiß ist. 
Die Erkrankung ist natürlich im-
mer im Hinterkopf präsent, auch 
wenn man nicht andauernd an sie 
denkt. Alle sechs Monate fahren wir 
zur Kontrolluntersuchung, da hofft 
man jedesmal: Hoffentlich geht‘s 
wieder gut! Aber man muss positiv 
bleiben. Ich hoffe, dass wir noch 
viele Jahre gemeinsam auf dieser 
Welt sein dürfen und wünsche allen 
Leserinnen und Lesern einen eben-
so guten Weg, wie ihn mein Mann 
hatte. 

Das Interview führte  
Alexander Reindl





DIAGNOSE

NETZWERK
60

Erfahrungsbericht

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V. - NürnbergDIAGNOSENeT 42-2024

Erfahrungsbericht Neuroendokriner Tumor im Pankreas

„Mir geht es heute sehr gut!“ 

Alles begann im November 2020 
mit Symptomen wie Juckreiz 
am ganzen Körper, dunkler Urin, 
grauer Fettstuhl, verbunden mit 
leichter Appetitlosigkeit und Mü-
digkeit. Ich habe mir am Anfang 
nicht viel dabei gedacht, bis mich 
meine Frau darauf ansprach. Sie 
hatte gemerkt, dass bei mir etwas 
nicht stimmte. 

Ich erzählte ihr von meinen Sym-
ptomen und recherchierte im In-
ternet – mit dem Ergebnis, dass 
sich diese Symptome eventuell auf 
einen Leberschaden zurückführen 
lassen. Sofort nahm ich Kontakt 
zu meinem Hausarzt auf, der über 
meine „Dr.-Google-Diagnose“ nicht 
sehr glücklich war. Er verordnete 
mir aber trotzdem ausführliche Blut-
untersuchungen. Noch am selben 
Tag der Laboruntersuchungen, es 
war der 17. November, wurde ich 
vom Labor des Krankenhauses 
Meran kontaktiert, mit der Aufforde-
rung sofort in die Notaufnahme zu 
kommen, da die Leberwerte extrem 
hoch waren. Ein Ultraschall ergab 
einen Gallenstau, aber keine Gallen
steine. Aus diesem Grund wurde 
ich noch am selben Tag stationär in 
die medizinische Abteilung des KH 
Meran aufgenommen.

Am nächsten Tag ergab ein CT eine 
Raumforderung am Pankreaskopf, 
der den Gallenstau verursachte. 
Zur genaueren Diagnose wurde 
noch eine MRT gemacht, welche 
die Diagnose „Tumor an der Bauch-
speicheldrüse“ bestätigte und zu-
sätzlich Flecken auf der Leber sicht-
bar machte, die einen Verdacht auf 
Metastasen darstellten.

Alles in allem nicht gerade eine 
sehr hoffnungsvolle Diagnose. Aber 
das war mir in diesem Moment gar 
nicht so richtig bewusst. Wobei ich 
schon wusste, dass ein Pankreas
tumor keine gute Prognose hat. In 
dieser Situation dachte ich mehr 
an meine Familie als an mich. Ob 
ich wohl noch erleben würde, was 
aus meinen drei Kindern wird? Der 
Älteste, mein Adoptivsohn, ist 28 
Jahre, bereits berufstätig und von 
zuhause ausgezogen. Meine Toch-
ter, 24 Jahre, und der jüngste Sohn, 
21 Jahre, studieren noch. 

Doch dann richtete ich meinen Blick 
wieder auf das, was aktuell zu tun 
war: Der Plan der Ärzte in Meran 
sah vor, einen Stent zu setzen, um 
die Galle abfließen zu lassen. Hinzu 
kam eine Biopsie der Leber, um zu 
klären, ob es sich wirklich um Meta-
stasen handelt.

In der Zwischenzeit kam mir und 
meiner Frau eine zweite Lösungs-
möglichkeit in den Sinn: Prof. Dr. 
med. Alfred Königsrainer, Primar 
der Klinik für Allgemeine, Visze-
rale und Transplantationschirurgie 
am Universitätsklinikum Tübingen, 
eine absolute Koryphäe in diesem 
Bereich, ist gebürtiger Südtiroler 
– und sein Bruder ein ehemaliger 
Arbeitskollege von mir. So nahmen 
wir durch Vermittlung des Bruders 
Kontakt mit dem Mediziner auf. 
Prof. Königsrainer antwortete um-
gehend und bat um die Ergebnisse 
von CT und MRT, um sich ein Bild 
von meiner Krankheit zu machen. 
Per Expressfracht schickten wir die 
Bilder, die uns vom KH Meran pro-
blemlos ausgehändigt wurden, am 

Freitag, 20. November, nach Tübin-
gen.

Am Montag, 23. November, kam 
der erste Anruf von Prof. Königs-
rainer, der nicht sehr hoffnungsvoll 
war. Aufgrund der Lebermetastasen 
(die allerdings noch nicht bestätigt 
waren), sei eine Operation nicht 
möglich und ich müsste zunächst 
für drei Monate eine Chemotherapie 
machen. Danach würde man wei-
tersehen.
Somit wurde das ursprünglich vom 
KH Meran geplante Prozedere wie-
der aufgenommen.

Am nächsten Tag kam erneut ein 
Anruf aus Tübingen: Prof. Königs-
rainer schilderte mir, dass die Bilder 
gemeinsam mit Radiologen in Tü-
bingen nochmals genauestens ana-
lysiert wurden und dass es sich bei 
den Flecken auf der Leber nicht um 
Metastasen handelte, sondern um 
Hämangiome (Blutschwämmchen). 
Mir wurde umgehend ein Opera
tionstermin für Montag, 30. Novem-
ber, in Tübingen angeboten, den ich 
auch sofort annahm. Ich habe dann 
sofort alle geplanten Termine und 
Aktionen im KH Meran abgesagt 
und wurde auf meinen Wunsch 
nach Hause entlassen.
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Nachdem ich zwei Tage zu Hause 
verbracht hatte, fuhr ich mit dem 
Südtiroler Landesrettungsverein 
„Weißes Kreuz“ am Freitag, 27. No-
vember, nach Tübingen. Die Reise 
von meinem Heimatort Lana bis 
dorthin dauerte ungefähr sieben 
Stunden. Am Nachmittag wurde ich 
dann im Universitätsklinikum Tübin-
gen aufgenommen, und das alles 
unter erschwerten Bedingungen, 
denn es war ja mitten in der Covid-
Zeit. Das bedeutete: PCR-Test und 
alles was damals dazugehörte.

Am nächsten Tag wurde ich von 
einem Oberarzt über die bevorste-
hende Operation aufgeklärt. Ich 
hatte mich zu der Zeit noch nicht 
wirklich damit befasst. Als mir die 
Whipple-OP erklärt wurde, die bei 
mir geplant war, erhielt ich meinen 
ersten Schock. Zusätzlich zum Tu-
mor sollten der Pankreas-Kopf, 
Zwölffingerdarm, die Gallenblase, 
der Magenpförtner und eventu-
ell auch der Pankreas-Schwanz 
und die Milz entfernt werden. Dies 
könne und müsse der Chirurg je-
doch erst bei geöffnetem Bauch 
entscheiden. Meine spontane Fra-
ge war, ob ich danach noch selbst 
essen könne oder ob ich künstlich 
ernährt werden müsse. Der Arzt be
ruhigte mich diesbezüglich – und 
ich hatte sowieso keine Wahl. Zu-
dem wusste mich bei Prof. Königs-
rainer in den besten Händen und 
hatte vollstes Vertrauen.

Da mein OP-Termin am Montag 
anstand, hatte ich am Wochenen-
de etwas Zeit durch die Klinik zu 
spazieren. In den verschiedenen 
Krankenhauskapellen waren schon 
Weihnachtskrippen aufgebaut. Am 
Sonntag besuchte ich eine evange-
lische Messe, obwohl ich Katholik 
bin. Aber das war mir nicht wichtig. 

Ich dachte einfach: Einige spiritu-
elle Momente vor dieser schweren 
OP können mir guttun. Da es, wie 
bereits erwähnt, Corona-Zeit war, 
wurde diese Messe via Radio in die 
Krankenzimmer übertragen. Somit 
war ich der einzige Besucher in der 
Krankenhauskirche, zusammen mit 
dem Pfarrer und einer Organistin. 
So hatte ich den Eindruck, dass 
diese Messe für mich persönlich 
stattfand. Anschließend unterhielt 
ich mich noch mit dem Pfarrer Tho-
mas Dreher. Dieser kam mich wäh-
rend meines zweiwöchigen Aufent-
halts noch dreimal besuchen.

Und dann kam der Montag und 
damit mein OP-Termin um 8 Uhr 
morgens. Ich durfte am Vortag der 
Operation nur noch flüssige Nah-
rung zu mir nehmen, das bedeute-
te zu Mittag eine Suppe und dann 
gar nichts mehr. Mir wurde aber am 
Sonntagmittag ein Stück Fleisch 
mit Gemüse gebracht. Das kam mir 
etwas sonderbar vor und ich habe 
dann sofort eine Krankenschwester 
gefragt, ob ich das jetzt essen darf. 
Erschrocken schlug sie die Hände 
zusammen und nahm mir die Mahl-
zeit sofort weg. Hätte ich da nicht 
selbst mitgedacht, hätte die OP 
logischerweise verschoben werden 
müssen. Also dann, am Montag um 
8 Uhr wurde ich abgeholt und kam 
in den Narkoseraum, wo schon al-
les vorbereitet war.

Irgendwann am Nachmittag bin ich 
aus der Narkose aufgewacht und 
fühlte mich schon wieder gut. Meine 
erste Frage war, ob der Pankreas
schwanz noch da wäre. Dem war 
so und mir fiel ein Stein vom Her-
zen. Die OP war sehr gut verlaufen 
und ich konnte die Intensivstation 
relativ schnell verlassen. In der Not-
aufnahme wurde ich 24 Stunden 

lang überwacht. Hier entstand auch 
das Foto, das meinen immer dage-
wesenen Optimismus symbolisiert 
und in den Monaten nach der Ope-
ration mein „Kraftbild“ war.

Am nächsten Tag war ich wieder in 
der Bettenstation, war guter Dinge 
und auch schmerzfrei, natürlich be-
dingt durch die verabreichten Medi-
kamente und die Schmerzpumpe. 
Ich wurde gut überwacht durch die 
Anästhesisten, die mich zweimal 
täglich zur Kontrolle besuchten.

Und dann kam auch schon der 
Physiotherapeut und begann mit 
der Mobilisation zur Vorbeugung 
gegen Thrombosen. Auch das war 
für mich etwas überraschend: Zwei 
Tage nach der OP sollte ich schon 
spazierengehen. So ging ich jeden 
Tag meine Runden und wurde von 
den Krankenpflegern spaßeshalber 
als Marathonläufer bezeichnet.

Nach etwa einer Woche und guter 
Erholung kam der pathologische 
Befund mit dem überraschenden 
Ergebnis, dass es sich um einen 
Neuroendokrinen Pankreastumor 
G2 handelt; war man doch bis-
her immer von einem klassischen 
Pankreastumor ausgegangen. Von 
einem NET hatte ich in meinem 
Leben noch nie etwas gehört und 
„Dr. Google“ wurde wieder inten-
siv befragt. Auch Prof. Königsrai-
ner erklärte mir, dass das in meiner 
Situation ein Glücksfall war und mir 
blieb eine anschließend geplante 
Chemotherapie erspart.
 
Am Montag, 14. Dezember, wur-
de ich dann nach Hause entlas-
sen. Wieder übernahm das „Wei-
ße Kreuz“ den Krankentransport. 
Diesmal durfte auch meine Frau 
mitkommen und die Wiedersehens-
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freude in Tübingen war natürlich 
riesengroß. Sie sowie meine Kin-
der und Eltern hatten sehr gelitten 
in dieser Zeit – wahrscheinlich mehr 
als ich.

Natürlich war ich geschwächt nach 
dieser OP, hatte ich doch circa zehn 
Kilo abgenommen. Allerdings war 
ich schon vorher mit einem Gewicht 
von 68 Kilo bei einer Körpergröße 
von 175 Zentimetern kein Schwer-
gewicht. Es war für die erste Zeit 
auch keine zusätzliche Therapie 
vorgesehen und ich erholte mich zu 
Hause sehr gut.
Rückblickend muss ich sagen, dass 
der Tumor auch schon wieder weg 
war, bevor ich richtig begriff, was 
mir geschehen ist!

Nach drei Monaten, am 3. März 
2021, erfolgte dann die erste PET-
CT-Kontrolle im Krankenhaus von 
Bozen. Das Ergebnis war nicht 
unbedingt sehr erfreulich: Es wur-
den drei mit Metastasen befallene 
Lymphknoten diagnostiziert. Somit 
wurde mit der ersten Therapiestufe 
begonnen. Ich bekam alle vier Wo-
chen eine Spritze mit Somatostatina-
naloga verabreicht. Die Betreuung 
übernahm die onkologische Abtei-
lung im KH Meran, nahe an meinem 
Wohnort. Zusätzlich bekam ich noch 
Unterstützung durch die dort ansäs-
sige Komplementärmedizin.

Die nächste Kontrolle mittels PET-
CT fand dann am 11. August statt 
und das Ergebnis war für mich nie-
derschmetternd, denn es wurden 
neue Metastasen in der Leber fest-
gestellt.

Daraufhin habe ich zusätzlich zur 
Betreuung durch die Onkologie 
in Meran erneut Kontakt mit dem 
Uniklinikum Tübingen aufgenom-

men, und zwar mit Prof. Dr. med. 
Lars Zender. Die therapeutische 
Empfehlung von Prof. Zender war 
dann eine Radiopeptidtherapie 
(PRRT) in Kombination mit oraler 
Chemotherapie (Capecitabine + 
Temozolomid). Dieser Therapievor-
schlag wurde dann auch von der 
Onkologie in Meran angenommen 
und ich wurde zur Durchführung 
in die Nuklearmedizin der Universi-
tätsklinik Innsbruck überwiesen, da 
in Südtirol diese Therapie in keinem 
Krankenhaus angeboten wird.

Im Oktober 2021 hatte ich den er-
sten Termin in Innsbruck, wo ein 
erneutes PET-CT die Lebermeta-
stasen bestätigte. Von November 
2021 bis Mai 2022 hatte ich dann 
die üblichen vier Termine für die 
Kombi-Therapie: PRRT mit Che-
mo-Unterstützung. Zwischen die-
sen Terminen wurde auch mit dem 
Somatostatinanaloga weiterge-
macht.
Nach Abschluss der Therapie 
gab es am 06. September 2022 
die erste Verlaufskontrolle mittels 
PET-CT in Innsbruck – und wie ein 
Wunder: Die Metastasen waren ver-
schwunden!

Inzwischen mache ich alle sechs 
Monate eine Verlaufskontrolle, die 
letzte am 27. Mai dieses Jahres. 
Mein Zustand ist bis heute stabil, es 
sind keine neuen Metastasen auf-
getreten und die alten bleiben ver-
schwunden.

Ich bekomme weiterhin vorbeugend 
alle vier Wochen die Somatostatin-
Spritze und die nächste Verlaufs-
kontrolle ist für November 2024 
geplant. Bei weiterhin stabilem Be-
fund wird dieses Kontroll-Intervall 
wahrscheinlich von sechs auf zwölf 
Monate ausgedehnt.

Mir geht es heute sehr gut. Ich habe 
kaum Beschwerden, mein Gewicht 
ist stabil, die Verdauung funktioniert 
gut, auch dank Kreon. Ich kann fast 
alles essen, gönne mir ab und zu 
ein Gläschen Wein und habe regel-
mäßigen Stuhlgang ohne Durchfälle 
oder sonstige Beschwerden.

Mir ist wichtig, so viele Informatio-
nen wie möglich zu haben, deshalb 
bin ich froh, auch aus dem Ausland 
auf das Netzwerk NeT gestoßen zu 
sein. Die vielen Infos auf der Web-
site und vor allem auch die Online-
Sprechstunden sind enorm wert-
voll.

Abschließend möchte ich noch Fol-
gendes erwähnen:
Ich bin dankbar für alles, was mir 
bis jetzt geschehen ist; ich sehe 
mehr das Glück, das ich bis jetzt 
hatte, als das „Pech“ am Tumor er-
krankt zu sein.

Ich hatte und habe immer noch 
eine gute Betreuung im KH Meran 
(Medizin und Onkologie), im Univer-
sitätsklinikum Tübingen (Chirurgie 
und Onkologie) und in der Uniklinik 
Innsbruck (Nuklearmedizin).

Im Mai 2023 sind meine Frau und 
ich, dann als Touristen, nach Tübin-
gen gefahren, denn ich wollte diese 
Stadt sehen, in der mein Leben ge-
rettet wurde. Wir waren begeistert, 
denn es ist wirklich ein sehr schö-
ner Ort. So hat sich für mich der 
Kreis geschlossen.

Stefan Bacher

Sie wollen Kontakt zu Stefan 
Bacher aufnehmen? 
Bitte wenden Sie sich an das 
Netzwerk NeT, wir vermitteln 
gerne!
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Liebe Leserinnen und Leser,

Erfahrungsberichte, gerne auch positiver Art, 
über den Umgang mit Ihrer Erkrankung so-
wie deren Auswirkungen und ihre Behand-
lung sind uns stets willkommen. Gleiches gilt 
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DIAGNOSENeT.
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uns an unter 0911-2 52 89 99.

Wir freuen uns von Ihnen zu hören!

NETZWERK

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.

Einzelperson:    Mitgliedsbeitrag 30,– C pro Jahr  q

Angehörige:    (in Verbindung mit einer Betroffenen-Mitgliedschaft) 
    Mitgliedsbeitrag 15,– C pro Jahr  q

Firmen:    Mitgliedsbeitrag 300,– C pro Jahr  q

Freiwillig höherer Beitrag: C  ________  im Jahr   q

Antrag auf Mitgliedschaft

1. Person oder Firma

IBAN:

BIC (Swift-Code):

Geldinstitut:

Datum:    

Unterschrift(en):

Herr/Frau/Firma:    

Geburtsdatum: 

Straße, Haus-Nr.: 

PLZ, Ort:

Telefon:  Beitrittsdatum:

E-Mail:

2. Person

Herr/Frau:    

Geburtsdatum:

Straße, Haus-Nr.: 

PLZ, Ort:

Telefon:  Beitrittsdatum:

E-Mail:

Den Mitgliedsbeitrag entrichte(n) ich/wir jährlich per Einzugsermächtigung

Im geschützten Mitgliederbereich finden Sie 
viele interessante, hilfreiche Videos von erfah-
renen NET-Experten zu verschiedenen Themen 
rund um Diagnostik und Therapie von NET.

Besuchen Sie unsere NET-Videothek:

Vorschau:



Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.
Bundesweite Selbsthilfegruppe für Patienten und Angehörige

Wörnitzstraße 115a
90449 Nürnberg
Tel.: 0911/25 28 999, Fax 0911/25 52 254
E-Mail: info@netzwerk-net.de 
Homepage:	www.netzwerk-net.de	

Bankverbindung:
VR Bank Metropolregion Nürnberg eG
IBAN: DE65 7606 9559 0000 2670 40
BIC/SWIFT: GENODEF1NEA
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