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Ubersicht teilnehmender Zentren

Patienten aus 54 Zentren sind in der DB registriert
Insgesamt 47 Zentren haben einen Web-Zugang
37 aktive Zentren mit Dateneingabe seit der webbasierten DB

14/37 (38%) Zentren haben 2018 keine Daten eingegeben

kleine Zentren (<20 Patienten) 21 Zentren
mittlere Zentren (20-100 Patienten) 18 Zentren

grofRe Zentren (>100 Patienten) 8 Zentren
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Entwicklungen der NET-Register-Deutschlandkarte
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NET-Register-Einrichtungen NET-Register-Einrichtungen REGISTER
Stand: September zo15 Stand: August 2018

Coesfeld

Miinster

schwarze Schrift: Einrichtungen mit singeschiossenen Fallen im Register
1 graue Schrift: news Einr mit i verfahrei

1 weike Bobrifl: newe Eine

Filien im Rgister
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Aktueller Stand November 2018

Aktive Falle
neue Falle seit 09/17

Anonymisierte Falle

Gesamtzahl

Update alter Falle
n =1555
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Primartumorlokalisationen
i . CUP; Lunge; .
keine Angabe; ' ; ) )
180: 55% 395;12%  238;7% Osop_hagus, Tgaageﬁn;
nicht | 11; 1% ; 6%
dere: sicher; |
Andere; 7: 0% Pankreas;
100; 3% 780; 24%
Rektum; ,>
168; 5%

Kolon;
129; 4%

Appendix;
130; 4%
Duodenum;

139; 4% \Jejunoileum;

842; 26%

Nur noch 6% der Falle haben keine Angabe bei den Priméartumoren
(14% in 2017)
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WHO 2010 (n= 1759)

NEC-G3;
[ 0,
NET-G3; 175;10%

-y

MANEG;
46; 2%

NET-G2; NET-G1;
649; 37% 857;49%

1543 (47%) ohne Angaben zur WHO 2010
Im Vergleich zu 1661 (58%) im Vorjahr
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Erfassung der Funktionalitat - Neu seit Februar 2017

Klinische Funktionalitat ja N

Kinische Funktionalitat, Syndrom Klass. Karzinoidsyndrom ohne Hedinger-Syndrom

Kinische Funktionalitat, Bewertung abnehmend

Antisekretorische med. Therapie keine Angabe -
*Datum 18.10.2016
klinische Funktionalitat ja N
+ Speichern % Abbruch
Klinische Funktionalitdt, Syndrom Klass. Karzinoidsyndrom ohne Hedinger-Syndrom

. bitte auswihlen
klinische Funktionalitat, Bewertung
Klass. Karzinoidsyndrom - unbekannt ob mit Hedinger-Syndrom

) ) ) Klass. Karzinoidsyndrom ochne Hedinger-Syndrom
Antisekretorische med. Therapie
Klass. Karzinoidsyndrom mit Hedinger-5yndrom
“Datum Atypisches Karzinoidsyndrom

Insulinom (Whipple-Trias)

Gastrinom (Zollinger-Elisson-5yndrom)

Glukagonom

+ Speichern % Abbruch VIPom (Verner-Morrison-Syndrom, WDHA-Syndrom)

»

m
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Funktionalitat bei Erstdiagnose

andere;

nicht bekannt;
87;15%

8;1%

Insulinom ;

81; 14%

Glukagonom;
11; 2%

Gastrinom;

49: 8% ‘

Atypisches KS;
11;2%

KS ohne Hedinger
Syndrom; 34; 12%

KS mit Hedinger
Syndrom; 11; 4%
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Gesamtzahl von Patienten mit Karzinoidsyndrom

Gesamtzahl der Patienten = 3205 Karzinoidsyndrom = 397
Stand 08/2018 =) 2 (12,4%)

n=52
(13%)

n=323
CIRA)

B mit Hedinger-Syndrom M ohne Hedinger-Syndrom ® ohne weitere Angaben
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Pneu-NET-Modul
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Ubersicht Uber die Therapie

andere
PRRT_DETAIL
PRRT_BASIS
Bestrahlung
Lokoregiondr
Lokalablativ
Everolimus
Sunitinib
Temozolomid
Chemotherapie
Interferon
SSA

Stand 2015

318

J

J222
!159
237
T s:
o2
Pas

Pas

Js09

jgs1

J129s

andere
PRRT_DETAIL
PRRT_BASIS
Bestrahlung
Lokoregionar
Lokalablativ
Everolimus
Sunitinib
Temozolomid
Chemotherapie
Interferon
SSA

-100

Stand 2018

700 900 1100 1300 1500 1700
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Nutzung der ,,Biobank-Verknupfung*“

Eintrage zur Biobank bei 241 Patienten vorhanden
[Stand 09/17 (n=214)]

17 Zentren geben Informationen ein

N=91 Gewebeproben

N=32 Blut/Serumproben

N=119 Gewebe und Blut/Serumproben
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Weitere Arbeiten des NET
Register 201 8
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Publikation von NET-Registerdaten

& Thieme

Neuroendokrine Neoplasien im deutschen NET-Register

Neuroendocrine Neoplasia within the German NET Registry

Authors

Sebastian Maasberg’', Ulrich-Frank Pape’, Christian Fottner?, Peter E. Goretzki®, Martin Anlauf*, Dieter Horsch?,

Birgit Cremer®, Dominik M. Schulte’, Detlef Quietzsch®, Frank Scheerer®, Gabriele Pépperl'?, Thorsten D. Poeppel,
Nehara Begum'2, Christian Grohé'?, Anja Rinke'*

Im Namen aller Teilnehmer/innen am Deutschen NET-Registers

Kollaboratoren:

Ursula Pléckinger, Betram Wiedenmann, Rudolf Arnold, Peter Neuhaus, Wolfram H. Knapp, Hendrick Lehnert,
Christoph Auernhammer, Marianne Pavel, Ludwig Fischer von Weikersthal, Bernd Schmidt, Harald H. Klein,

Markus Essler, Jorg-Dietrich Neumann, Susanne Hamann, Frank Steffens, Frank Demtroder, Anke Krocher, Flavius Zoicas,
Harald Lahner, Frank Weber, Michael GeilZler, Andreas Raffel, Markus Krausch, Patrick Zimmermann, Markus M. Lerch,
Thomas Wirth, Matthias Lang, Samer Ezziddin, Frank Lammert, Marina Bischoff, Annelore Altendorf-Hofmann,

Lothar Miiller, Albrecht Hoffmeister, Silke Klose, Thomas J. Musholt, Stefan Post, Ralf Gertler, Hubert Scheuerlein,

Tanja Bergmann, Guido Bisping, Andreas Knauerhase, Bernhard Rendenbach, Volker GroR, Michael Scheurlen,

Heiner Monig, Theodor Kudlich, Patricia Grabowski, Thomas ]. Musholt, Felix Watza, Klemens Scheidhauer, Elke Mébius

Z Gastroenterol 2018; 56: 1237-1246
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Beschreibung der Kohorte

» Tab. 1 Basischarakteristika der Gesamtkohorte (n=2686).

Geschlecht

verstorben

Primartumor-Lokalisation

total
mannlich
weiblich
ja

nein

NET-assoziiert

Lunge
Osphagus
Magen
Duodenum
Jejuno-lleum
Pankreas
Appendix
Kolon
Rektum
cup
Andere

keine Angaben

2686
1365
1321
340
2354
180

149
11

129
104
676
629
83

105
102
225
70

403

100%
50,8
49,2
12,7
87,3
529

5.5
0,4
4,8
3.9
25,2
234
3,1
3.9
3.8
8,4
26
15,0
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E
@NET-G1

Verteilung der WHO-Klassifikation in Abhangigkeit vom Primarius

v
Duodenum  Diinndarm

Osophagus
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Verteilung des TNM-Stadium in Abhangigkeit vom Primarius
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Therapieverlaufe bei metastasierten Dunndarm- und Pankreas

» Tab.2 Ubersicht systemischer Therapien in der 1.-3. Therapielinie bei metastasierten NEN des Diinndarmes (n =394).

1. Therapielinie (n=) 2. Therapielinie (n=) 3. Therapielinie (n=)
gesamt 70 171 154
SSA 53 110 64
PRRT 9 47 80
Chemotherapie 6 11 5
Interferon-alpha 1 1 3
molekular-zielgerichtete Tx 1 2 2

SSA: Somatostatinanaloga, PRRT: Peptid-Radionuklid-Rezeptor-Therapie, Tx: Therapie.

» Tab.3 Ubersicht systemischer Therapien in der 1.-3. Therapielinie bei metastasierten NEN des Pankreas (n=254).

1. Therapielinie (n=) 2. Therapielinie (n=) 3. Therapielinie (n=)
gesamt 98 149 122
Chemotherapie 34 54 30
SSA 38 34 22
PRRT 21 51 64
molekular-zielgerichtete Tx 5 7 6
Interferon-alpha 0 3 0

SSA: Somatostatinanaloga, PRRT: Peptid-Radionuklid-Rezeptor-Therapie, Tx: Therapie.
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Projektantrag ,,Analyse bronchopulmonale NEN“

Gemeinschaftsprojekt mit Prof. Grohe, Evangelische Lungenklinik

Berlin
Fokus auf prognostische Faktoren und Analyse der
Therapieverfahren
10 typisches Karzinoid | 1.0 ﬂ
= LT (n =55) ' X Gl
0,5 IL oo 0,5 " Il’?IIEEI%‘ S ©
- rlIn—E -=- -—8 - L L:'El
E 57 § 0,5 b - i G2
2 atypisches Karzinoid Fi I o
. (n = 20) ]
| . G3 Glvs.G2 p=0034
p=0.027 ' G1lvs G3 p<0.001
0.0 o G2vs. G3 p<0.001

T T T T
o 100 200 300 400

Zeit zwischen ED und letztem Kontakt bzw.
Todesdatum Zeit zwischen ED und letztem Kontakt bzw.
Todesdatum

T T T T
100 200 300 400
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Projekt-Antrag Dr. Cremer, Uniklinikum Koln

— Wie haufig unterscheiden sich die immunhistochemischen
Befunde der Expression des SSTR2A und die Aussagen der

Somatostatinrezeptor-basierten Bildgebung (SRI) ?

NET-G3
NET-G2

NET-G1

NEC-G3 (Morphologie unbekannt) _
NEC-G3 (Kleinzellc) (i

NEC-G3 (grotzelie) |

vanee [

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Hja Enein
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Zusammenfassung

3302 Fiélle im NET-Register dokumentiert

Stetige Verbesserung der Datenqualitdt
Monitoring, Missing-Data-Abfragen, Duplikate-Checks
Interessante Fallzahlen, z. T. auch flir spezielle

Fragestellungen, vorhanden

Projektbezogene Analyse der Daten wichtige kurzfristige

Ziele

Analyse bronchopulmonaler NEN

SSTR-2-Projekt
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Ein besonderer Dank gilt ...

Prof. Dr. Kbhrle
Dr. Faust
Herrn Then

Herrn Franz,
Herrn Thyroke-Gronostay
Herrn Dr. Lohmann - NET

x REGISTER

Loh & Birk
Hegthgge%cgsflltingGmer ner Herrn Dr- Pape

Frau Skrobek-Engel
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... den Sponsoren!

'y NOVARTIS

ONCOLOGY

2 IPSEN

Innovation for patient caore
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... und naturlich den Mitgliedern
des NET-Registers

DANKE !
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Nachstes NET-Register Treffen

62. Symposium der Deutschen Gesellschaft fur
Endokrinologie

20. - 22.03.2019 in Gottingen

Termin fiir den 21.03.2019 um 15:00 Uhr




