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Kaum war er auf der Welt, hat sich in
Davids kleinem Korper bereits Krebs
ausgebreitet. Dass er heute gesund 1st,
verdankt er groRen Fortschritten in

der Forschung. Hier ist seine Geschichte ...
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»Immer wieder gibt
es Momente, in
denen ich den Krebs
fiirchte. Auch wenn
ich weifs, dass
mit jedem Jahr die
Chancen steigen,
dass ich ihn
wirklich los bin«

19/2023 freundin 79




WOHLFUHLEN

Text: Barbara Sonnentag Foto: Christine Joos

Der erste Blick beim Betreten der Kinderkrebsstation galt
immer dem Wandregal rechts: Davids Mutter Cornelia war
jedes Mal dankbar, wenn es leer war. Stand dort aber eine
Kerze, ein Namensschild und Blumen, wusste jeder, dass es
wieder ein Kind nicht geschafft hatte. Und es waren viele
Kinder. ,Mit jedem wuchs die Angst um David¥, sagt die
42-jihrige Erzieherin aus der Nihe von Reutlingen. Ihr Alb-
traum begann 2007, als sie beim Stillen ihres Erstgeborenen
zwei kleine Knoten am Hals und am Bauch des Kindes er-
tastete. Die Arzte in der Universititskinderklinik Tiibingen
diagnostizieren ein Neuroblastom, einen Krebs der Nerven-
bahnen, der fast nur bei Kindern auftritt. Etwa 150 Kinder
erkranken jedes Jahr in Deutschland daran. Die Heilungs-
chancen liegen damals zwischen zehn und 35 Prozent. Dass
David heute, mit 16 Jahren, ein so lebensfroher junger
Mann ist, der Fuflball spielt oder mit
seiner Freundin chattet, grenzt fast an
ein Wunder. Vor allem aber ist es die
Geschichte von Menschen, die sich mit
aller Kraft dem Krebs entgegenstellen.

Allen voran natiirlich David selbst:
Kaum auf der Welt, muss sein kleiner
Korper gegen den Feind in seinem Inne-
ren kampfen. Der Tumor ist iiberall, er
hat sich bereits von den Nerven entlang
der Wirbelsiule in die Leber, die Kno-
chen und das Knochenmark ausgebrei-

»David sagte
,Mama,
ich ganzes
Kind tu web".
Wie gern hitte
ich ibm alles

einmal:

tur bei der Zellteilung. ,Manchmal gibt es eine genetische
Veranlagung dafiir, aber bei David war das nicht der Fall®,
sagt Prof. Peter Lang, Arztlicher Direktor der Tiibinger Kin-
deronkologie.

STARKE MEDIKAMENTE FUR ZARTE KINDER
Sofort beginnt bei dem sieben Monate alten Kind die The-
rapie: Sechs Chemotherapien stehen auf dem Programm.
,,Gleich nach der ersten sind ihm die Haare ausgefallen, er
sah aus wie tot®, erzahlt Mutter Cornelia und schluckt.
Nach jeder Infusion kehrt sie mit ihrem Sohn in die Klinik
zuriick, weil er hohes Fieber hat. Wer weif}, wie belastend
cine Chemo fiir einen Erwachsenen ist, kann sich vorstel-
len, was sie fiir einen Sdugling bedeutet. Cornelia ist nur
froh, dass ihr Sohn die unzédhligen Nebenwirkungen auf
dem Aufklirungsbogen nicht selbst lesen kann: ,,Jugendli-
che, die das selbst gelesen haben, haben hinterher alles be-
kommen.* Die Macht der Gedanken kann auch im Nega-
tiven viel bewirken. Nach der Chemo folgt die Operation,
bei der die Tumore entfernt werden. Zu diesem Zeitpunkt
sieht es so aus, als hitte David den Krebs besiegt.

Doch zwei Jahre spiter tritt ein, was alle befiirchtet hat-
ten: Bei einer Nachuntersuchung stellen die Arzte 2011 fest,
dass der Krebs zuriickgekehrt ist. Davids Uberlebenswahr-
scheinlichkeit sinkt in diesem Moment auf zehn Prozent,
ein Rezidiv, ein wiederkehrender Krebs, war damals kaum
erfolgreich zu behandeln. Cornelia erinnert sich an den
Abend der Diagnose: ,Wir fielen in ein Loch. Bis wir gegen
22 Uhr plétzlich das Gefiihl hatten, aufgefangen, gehalten
zu werden.© Ihre jiingere Schwester erzdhlt am nichsten
Tag, dass sie genau um diese Zeit fiir die Familie gebetet
habe. Cornelia findet Halt in der Religion: ,Die Gebete ha-
ben uns durch diese Zeit getragen.“ Kraft brauchte die jun-
ge Familie reichlich: Wihrend Cornelia bei Davids erstem
Krankenhausaufenthalt noch in Eltern-
zeit war und im Klappbett im Kranken-
zimmer schlafen konnte, ist beim Riick-
fall ein zweites Kind da, der zehn
Monate alte Noah. IThr Mann Rosario
muss arbeiten, um den Lebensunterhalt
zu verdienen. Schlieflich geben sie den
kleinen Bruder fiir die Zeit der Behand-
lung zu den Grof3eltern. Cornelia: ,,Es
bricht mir heute noch das Herz, wenn
ich daran denke. Es war nicht richtig.
Aber wir hatten keine andere Wahl. “

tet. Stadium vier — von vier. Neuroblas- Gliick im Ungliick: Die Kinderonko-
« : . o .

tome entstehen letztlich wie jeder andere a bg enommen logie der Universitat Tiibingen, die

Krebs: Sie sind ein fataler Fehler der Na- CORNELIA (42) David behandelt, gehdrt zu den besten
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der Welt. Viele austherapierte kleine Patienten aus ganz Eu-
ropa finden den Weg hierher. Mit viel persénlichem Enga-
gement treiben die Arzte hier neben der Versorgung der
kleinen Patienten die Forschung voran. Mit Erfolg! So ist
es den Tiibingern etwa erst kiirzlich gelungen, einen Impf-
stoff gegen Leukdmie herzustellen. ,,Bei 14 von 15 Kindern
hgt er gewirkt®, sagt Institutsleiter Lang. Erméglicht wird
die intensive Forschung auch durch die ,,Stiftung des Férder-
vereins fiir krebskranke Kinder Tiibingen®, die die Studien
finanziell unterstiitzt (siche Interview S. 84).

EINE STUDIE BIETET NEUE CHANCEN

David hat die Méglichkeit, an der weltweit einzigen Neuro-
blastomstudie teilzunehmen, die gerade in Tiibingen begon-
nen hat. Dabei werden neue Medikamente und Therapien
getestet, die noch nicht zugelassen sind. Davids Familie muss

David als 3-Jahriger
auf Station 14 der
Tubinger Kinder-
klinik. ,Sie war un-
ser Zuhause®, sagt
Mutter Cornelia.
Direkt nach der
ersten Chemo fielen
ihm die Haare aus.
Waéhrend der Anti-
korpertherapie
(rechts) kamen sie
wieder. Zwischen
den Gaben des
Medikaments durfte
er nach Hause

chance heute

einem wieder-
kehrenden Neuro-
blastom erkranken

Quelle: Universitat

Tibingen

David und seine
Mutter Cornelia
heute (oben)

nicht lange iiberlegen: ,,Nachdem uns die anderen Eltern auf
der Station dazu geraten hatten, gab es fiir mich keine Al-
ternative zur Teilnahme an der Studie. Ich hatte Vertrauen®
sagt Cornelia. Die Therapie beruht im Wesentlichen au;
zwei Neuerungen: ,,Nach der Chemotherapie statten wir
die Kinder mit einem neuen Immunsystem aus, das noch
keine Chemo hinter sich hat. Dann geben wir A,ntikérper
die wir im Labor entwickelt haben. Sie kénnen verblicbene,
Krebszellen zerstoren®, erklirt Studienarzt Dr. Tim Flaadt
»Heute wissen wir, dass mit dieser Methode etwas mehr.
als die Hilfte der Kinder mit einem wiederkehrenden Neuro-
blastom geheilt werden kann. Das ist immer noch zu wenig
aber frither hat kaum ein Kind die Krankheit iiberlebt «
Trotzdem ist die Behandlung kein Spaziergang: Ein neués
Immunsystem kann nur mithilfe einer Stammzellentrans-
plantation entstehen. Bis vor wenigen Jahren scheiterte sie
oft daran, dass kein passender Spender gefunden wurde. Um
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der an Krebs er-
krankten Kinder

leiden an Leukdmie.

Es folgen Hirntu-

more mit 24 % und

diese Hiirde zu umgehen, haben die Tiibinger ein Verfahren
entwickelt, bei dem Eltern ihren Kindern Stammzellen spen-
den kénnen. Diese sogenannte ,,haploidentische Transplanta-
tion“ wird heute weltweit, auch bei Erwachsenen, angewandt.
Vereinfacht gesagt werden dabei alle unvertriglichen An-

teile aus dem Blut oder Knochenmark des Spenders

herausgefiltert. Zunichst bekommt David eine In-

fusion mit radioaktivem Jod, das die Tumorzellen
% zerstoren kann. ,,In dieser Zeit durfte ich ihn nicht
einmal beriihren, ich konnte ihn nur hinter einer di-
cken Betonwand sehen, denn er hat danach fiinf
Tage lang radioaktiv gestrahlt®, sagt Cornelia. Es
folgt eine hoch dosierte Chemotherapie, die Davids
Knochenmark komplett zerstért. Das ist notwendig,

Lymphome mit 14 % weil sich sonst kein neues Immunsystem entwickeln
Quelle: Gesellschaft fur kann. Auf der Transplantationsstation liegt der Vier-
padiatrische Onkologie 44k rige abgeschirmt von allen Krankheitserregern.

und Hamatologie

Jeder Erkiltungsvirus ist in dieser Situation todlich.
Anfangs bleibt Cornelia auch in dieser Zeit bei ihm

Haben viel zusam-
men durchgestan-
den: David und seine
Mutter Cornelia

im Zimmer: ,,Aber nach zwei Wochen haben mich die
Schwestern ins Elternhaus des Férdervereins geschickt, da-
mit ich nicht zusammenbreche. Ich habe wegen der vielen
piepsenden Gerite kaum geschlafen.”

DIE THERAPIE HAT BITTERE SEITEN

Die Transplantation verlduft erfolgreich, Cornelias Knochen-
mark wichst in Davids Kérper an und bildet neue Abwehr-
zellen. Doch noch ist keine Zeit zum Durchatmen: Als letzten
Baustein der Therapie bekommt David iiber einen Zeitraum
von weiteren Monaten neun Infusionen mit Antikérpern. Bis
heute erinnert sich David, obwohl er erst vier Jahre alt war,
an diese Zeit: ,,Ich hatte schreckliche Schmerzen, die Nach-
te waren besonders schlimm.“ Cornelia erzihlt: ,,Er hat sich

Prof. Peter Lang
untersucht David
jedes Jahr im Juni
von Kopf bis FuB -
zum Gluck bisher
ohne Grund zur
Beunruhigung

»David hat jetzt meine
Kdmpferzellen.
Die hauen alles weg«

CORNELIA (42)

vor Schmerzen gekriimmt und ununterbrochen geweint. Ich
war verzweifelt und fragte, was ich tun kann. Er sagte nur:
»Mama, du kannst nichts machen, ich ganzes Kind tu weh’.
Wie gern hitte ich ihm alles abgenommen®, Nicht einmal
die Dauerinfusion mit Morphium konnte die Schmerzen
ganz beseitigen. ,, Aber was sollten wir tun? Wir hatten keine
Wahl“, sagt Cornelia. ,,Wir wollten unseren Sohn aufwach-
sen sehen. Wollten, dass er dieser tolle, lebensfrohe, mutige
junge Mann wird, der er heute ist. Es gab keine andere Mog-
lichkeit, als fiir uns zu kimpfen.“ Zum Gliick wurden die
Schmerzen mit jeder Infusion weniger.

Zehn Jahre ist dieser Kampf nun her. Seitdem ist David
krebsfrei und lebt ein ganz normales Leben ohne Medika-
mente. ,,David war einer der ersten Patienten, die wir so be-
handelt haben®, sagt der Onkologe Flaadt, ,,und nach allem
was wir bisher wissen, hat David den Krebs damit besiegtf
Die Wahrscheinlichkeit, dass er zuriickkommt, ist inzwischen
sehr gering.“ Ein Riesenerfolg fiir die Forschung. Jedes Jahr
im Juli muss David wieder zur groflen Nachsorgeuntersu-
chung. ,,Wir haben jedes Mal Angst, bis der erlosende Anruf
kommt, dass alles in Ordnung ist“, sagt Cornelia. »Aber ich
blicke zuversichtlich in die Zukunft: David hat jetzt meine
Kémpferzellen, die hauen alles weg.“
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sKinder sind medizinisch
schlechter gestellt«
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Prof. Hans-Werner Stahl ist Vorsitzender der ,Stiftung des Férdervereins
fiur krebskranke Kinder* in Tubingen. Uns erklart er, warum ausgerechnet die
Kleinsten in der Forschung zu kurz kommen und wie sich das andern lasst

Gartenldee

Herr Prof. Stahl, Sie sind seit rund 25
Jahren bei der Stiftung. Was hat Sie zu
dem Engagement bewogen?

Ich hatte Kontakt zum Forderverein
fiir krebskranke Kinder Tiibingen,
weil mein jiingster Sohn in den 80er-
Jahren an Leukdmie erkrankt ist. Ex
hat die Krankheit leider nicht iiberlebt.
Als beim Forderverein dann ein neuer
Kassenwart gesucht wurde, habe ich
die Aufgabe iibernommen. Um die Er-
forschung neuer Krebstherapien for-
dern zu kénnen, habe ich dann die
Stiftung gegriindet. Meine Hoffnung
war und ist, dadurch anderen Familien
unser Schicksal ersparen zu kénnen.
Finanziert nicht der Staat bzw. die Uni-
versitit die Forschung?

Nein, die Universitdten stellen nur die
Riaumlichkeiten und die Grundaus-
stattung. Sie finanzieren keine Studien
oder Mitarbeiter, die man fiir die
Forschung braucht. Die Kosten dafiir
| gehen schnell bis in die Million. Um
die Mittel aufzutreiben, miissen Arzte
dann bei verschiedenen Institutionen
Férderantrige stellen. Das kostet viel
‘ Zeit und Energie. Weil zudem zehnmal
mehr Leute Antrége einreichen, als ge-
il fordert werden kénnen, gehen viele leer
| aus. Ohne Geld landen aber viele gute
Ideen in der Schublade, oft auf ewig.

| Warum leiden unter dieser Praxis vor
| allem die Kinder?

a In der Erwachsenenmedizin machen

auch Pharmaunternehmen viele Studi-
en. In der Kindermedizin sind sie leider
nicht so aktiv, weil es — und das ist
natiirlich ein Gliick — nur relativ wenig
schwer kranke Kinder gibt. Finanziell
lohnt sich ein Engagement fiir die Phar-
mafirmen also weniger. Zudem ist die
Zulassung neuer Medikamente fiir
Kinder schwierig. Sie miissen an einer
groflen Anzahl von Studienteilneh-
mern getestet sein, aber so viele kranke
Kinder gibt es wie gesagt nicht. Diese
Vorschriften sollten dringend ange-
passt werden. Ich habe mich diesbeziig-
lich auch schon an die Politik gewandt
— aber getan hat sich noch kaum
etwas. Kinder sind medizinisch ein-
fach schlechter gestellt.

Wie hilft Ihre Stiftung konkret den
Tiibinger Forschern?

Wir sind ihnen iiber die Jahre ein zu-
verldssiger Partner, finanzieren kom-
plette Studien oder iibernehmen Zwi-
schenfinanzierungen. Die Gelder fiir
Studien flieRen nidmlich oft nur in Ab-
schnitten. Fiir den zweiten Teil gibt

es meist erst dann Mittel, wenn die Er-
gebnisse des ersten vorliegen. Dadurch
entsteht schnell eine mehrmonatige
Liicke, in der Personal abwandert.
Ohne Geld kann keiner arbeiten. Die
Tiibinger Krebsforschung ist sicher
auch deshalb so erfolgreich, weil wir
den Abfluss des Know-hows durch
unsere Gelder verhindern.

Woher bekommen Sie das Geld?

Vor allem aus Erbschaften, aber auch
aus Spenden. Das Geld legen wir so
an, dass die Forschung alleine aus dem
Ertrag des Stiftungskapitals finanziert
wird. Wihrend der Niedrigzinsphase
haben wir so z.B. auf Immobilien ge-
setzt, deren Verwaltung aber natiirlich
viel Arbeit bedeutet. Wir sind auch
nur zu viert in der Stiftung. Aber wir
wissen ja, wofiir wir alles machen.
Ich freue mich jedes Mal, wenn ich ein
Kind sehe, dass iiberlebt hat, weil
die Stiftung eine neue Therapie
ermoglicht hat.

K&nnte Ihr Sohn heute noch leben?
Das ist sehr wahrscheinlich. Er kam
30 Jahre zu frith auf die Welt. Leuka-
mie bei Kindern ist dank der Forschung
heute meist heilbar. @

PROF.
HANS-WERNER STAHL

.. ist Wirtschaftswissenschaftler,
was den Finanzen der Stiftung
enorm nutzt: Er hat das Stiftungs-
kapital deutlich erhéhen kénnen
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HELFEN SIE MI T! Die ,Stiftung des Fordervereins fur krebskranke Kinder Tibingen® fordert derzeit elf Projekte der onko-
logischen Kinderstation Tubingen. Und die kénnen Sie mit unterstiitzen. IBAN des Spendenkontos: DES&3 6039 1310 0415 9000 00
bei der Volksbank in der Region eG (BIC: GENODES1VBH). Beim Verwendungszweck bitte _fur die Forschung“ angeben.

2 Ausgaben zum Kennenlrne
fiir nur 6,30 €!

www.gartenidee-abo.de
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