,, Wenn wir nur einem Kind das Leben retten**
Steinbacher Fordergesellschaft Kinderkrebs Neuroblastom besteht seit zwei Jahrzehnten

Von unserem Redaktionsmitglied
Wilfried Lienhard

Baden-Baden-Steinbach. Irgendwann
an diesem Abend sagt Peter Latzel:
»Das fallt nicht vom Himmel.“ Nein,
die 664 000 Euro, die die Steinbacher
Fordergesellschaft Kinderkrebs-Neu-
roblastom-Forschung in den vergange-
nen 20 Jahren eingesammelt und an
Forschungseinrichtungen {iberwiesen
hat, sind kein Zufall, sie sind das Er-
gebnis harter Arbeit. Markus Schuster,
seit dem ersten Tag der Vorsitzende des
Vereins, hat gemeinsam mit seiner Frau
Ulrike den GroBteil geschultert, er hat
Klinken geputzt, geworben und infor-
miert. 2009 ist er fiir diese Arbeit, fiir
die das Attribut ehrenamtlich recht
schwach wirkt, mit dem Bundesver-

. dienstkreuz ausgezeichnet worden. Ob
auch nur ein Tag vergangen. ist, ohne
dass Schuster an den Verein gedacht

664 000 Euro in die
Forschung investiert

hat, darf bezweifelt werden. Sicher ist,
dass das, was heute vor 20 Jahren zur
Vereinsgriindung gefithrt hat, nicht
wettgemacht werden konnte und. auch
nicht werden wird: Ulrike und Markus

Schuster haben ein Kind an den Krebs

verloren. Peter Latzel, der stellvertre-
tende Vorsitzende, spricht es aus: ,Das
bleibt in den Knochen, ein Leben lang.

David Schuster war sieben Jahre alt,
als ihm der Krebs das Leben nahm; vier
Jahre hatte er gegen ihn gekdmpft. Die
Eltern fithrten den Kampf weiter: Mit
der Griindung der Férdergesellschaft
sollte die Forschung unterstiitzt wer-
den. Seither werden Projekte der.Friih-
erkennung und der wissenschaftlichen,
experimentellen und klinischen For-
schung auf dem Gebiet der Neuroblas-
tom-Forschung finanziert. Fiir Eltern
wurde eine Informationsbroschiire er-
stellt, die mittlerweile in zweiter Aufla-
ge vorliegt und auch im Internet 7zu fin-

den ist. ,Wenn wir nur einem Kind das
Leben retten kénnen*, formuliert Mar-
kus Schuster das Ziel, ,haben wir viel
geschafft.“ Das sei lidngst gelungen,
meint Professor Frank Berthold von der
Universitdtskinderklinik Ko6ln. 1995
starben aus der Héchstrisikogruppe
acht von zehn Kindern, heute liegt die
Quote bei sieben von zehn, bald kénn-
ten es sechs von zehn sein. Die Sterb-
lichkeitsrate zu senken ist ein Ziel, ein
anderes, die Vertriaglichkeit von Medi-
kamenten zu verbessern. Dazu tragen
die mittlerweile differenzierten Kennt-
nisse zum Neuroblastomgewebe bei,

wodurch die Therapie verfeinert, prizi-
ser werden kann. So ist eine Chemothe-
rapie nicht mehr in jedem Fall nétig; wo
sie eingesetzt werden muss, kénnen

_ihre Auswirkungen gemildert werden.

Weliweit hat in den vergangenen 20
Jahren die Zahl der Forschungsprojek-
te zugenommen. Mancher Ansatz zielt
dabei nicht allein auf das Neuroblas-
tom, sondern kann bei einer Reihe von
Krebsarten Verbesserungen = bringen.
Gerade beim Neuroblastom sind Er-
kenntnisse auf anderen Forschungsge-
bieten von groBer Bedeutung: Die Fall-
zahlen sind weiterhin gering, weshalb

die pharmazeutische Industrie keine
Forschung in groBem Stil finanziert. In
Deutschland erkranken pro Jahr etwa
150 Kinder - das ist die gleiche Zahl
wie vor 20 Jahren. Warum sie so kon-
stant ist, ,,das ist eine der Fragen, die
uns umtreiben, sagt Markus Schuster.
Das allem tibergeordnete Ziel des Ver-
eins ist es, kranken Kindern zu helfen.
Mit zahlreichen Aktionen hat er dafiir
Gelder gesammelt. Dazu zahlt der jahr-
liche Flohmarkt in Zusammenarbeit
mit der Volksbank Biihl, ein Rebland-
Kochbuch wurde verkauft, und am
Steinbacher Katharinenmarkt ist der
Stand der Fordergesellschaft lingst
eine Institution; Spenden in groBer
Zahl gingen ein.’

Das Geld floss vor alleém in die For-
schung, seién es konkrete Projekte, sei
es, dass Wissenschaftlern aus weniger
begiiterten’ Li4tidernt die Teilnahme
etwa am Kongress ,,Advances of Neuro-
blastoma Research” in Los Angeles er-
moglicht wurde. Unterstiitzt wurde
2014 auch der Déja-vu-Weltkongress in
Koln. Diesen nutzte der Verein zu ei-
nem Informationstag fiir Patienten, El-
tern und Angehérige. Er bescherte
Markus und Ulrike Schuster manches
Déja-vu: ,Da kam vieles hoch von dem,
was damals war.“

Projekte an
Universitiaten

Baden-Baden-Steinbach . (wl). Die
Fordergesellschaft Kinderkrebs Neuro-
blastom arbeitet mit zahlreichen re-
nommierten Einrichtungen zusammen.
Dazu zdhlen das Deutsche Krebsfor-
schungszentrum Heidelberg, die Chari-
té Universitdtsmedizin Berlin, die Uni-

versitétskinderkliniken Ko6ln  und
Mainz und die Universitiatskliniken
Tubingen und Freiburg.

Die groBen Projekte widmeten sich
dabei verschiedenen Ansitzen. In Kéln
stand und steht das mutierte Gewebe
im Blickpunkt. Dort werden Neuro-
blastomgewebeproben aus Deutsch-
land, der Schweiz und Osterreich ana-
lysiert. ,,Heute ist es moglich, Blastom-
gewebe ganz gezielt zu untersuchen®,
berichtet Peter Latzel, der stellvertre-
tende Vorsitzende der Férdergesell-
schaft. ,,Die Ursachen fiir DNA-Muta-
tionen sind unterschiedlich. Neuro-
blastom ist nicht gleich Neuroblas-
tom.“ Das aktuelle Kolner Projekt trigt
den Titel , Systematische Identifizie-
rung aktivierender Mutationen in On-
kogenen bei Hochrisiko-Neuroblas-
tompatienten - ein Konzept zur Ent-
wicklung neuer Therapiestrategien®

und geht der Frage nach, welche Ein-
flisse gesunde Korperzellen entarten
lassen oder den Gensatz so verdndern,
dass aus den gesunden Zellen Tumore
des Nervenkrebs entstehen. Eine syste-
matische Identifizierung von Tumoren
ist dank neuer Technik ebenso Teil des
Vorhabens, das durch die Sequenzie-
rung von ausgewéhlten Tumoren am
Deutschen  Krebsforschungszentrum
Heidelberg ergénzt wird, um die Wahr-
scheinlichkeit fiir die Identifikation re-
levanter gentechnischer Verdnderun-
gen zu erhdhen.

An der Charité wurde ein ,,DNA-
Impfstoff zur aktiven Immuntherapie
des Neuroblastoms“ entwickelt. Der
Impfstoff ist patentiert, womit eine Vo-
raussetzung erfillt ist, um mit der
pharmazeutischen Industrie zur Pro-
duktion des Impfstoffs fiir die klinische
Anwendung bei erkrankten Kindern
zusammenzuarbeiten. Die Studie wur-
de im , European Journal of Cancer*
verdffentlicht. Ein zweiter groer The-
rapieansatz der Unikliniken Tiibingen
und Freiburg will gezielt ein Medika-
ment an den Tumor bringen. Ein Ei-
weiBkorper, der’mit’ Argentfioxid — das
bereits in der Chemotherapie eingesetzt
wird, wegen Nebenwirkurgen aber nur
begrenzt genutzt werden kann - be-
stickt ist, wird zur Zelle gelotst, um
diese abzutoten. Dieser Ansatz betrifft
keineswegs allein das Neuroblastom,
sondern gilt fur jede Krebsart. Das
nahrt bei Markus Schuster, dem Griin-
der und Vorsitzenden der Fordergesell-
schaft, die Hoffnung, dass die Industrie
sich in hohem Mafle engagiert und auch
Neuroblastom-Patienten profitieren.
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