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Engagement seit 25 Jahren: Die Fordergesellschaft Kinderkrebs Neuroblastom-Forschung

Die Flamme brennt in unverminderter Stirke

Die Steinbacher Fordergesellschaft hat in 25 Jahren eine Million Euro fiir die Forschung gesammelt

Von unserem Redaktionsmitglied
Wilfried Lienhard

Baden-Baden-Steinbach. Die Frage
fithrt mitten hinein in den Schmerz, ei-
nen Schmerz, der auch ein Vierteljahr-
hundert nach dem Tod des kleinen David
brennt. Markus Schuster hat gerade er-
zahlt,dass Eltern, deren Kind den Kampf
gegen den Kinderkrebs Neuroblastom
verloren hat, meist keinen Kontakt mehr
zu seinem Verein haben: ,,Ein Kind zu
verlieren, das ist das Schlimmste, was ei-
nem passieren kann. Immer daran erin-
nert zu werden, das lasst keine Wunde
verheilen.“ Unweigerlich wird die Frage
ausgesprochen: ,,Was treibt Sie an?“ Was
treibt Markus und Ulrike Schuster an,
die nach dem Tod ihres Sohnes David vor
25 Jahren in Steinbach die Férdergesell-
schaft Kinderkrebs Neuroblastom-For-
schung gegriindet haben? ,,Der Tod unse-
res Sohnes und wie er gelebt hat“, sagt
Markus Schuster. ,,So wie er war, konn-
ten wir nicht einfach sagen: Das war es
jetzt. David hat in uns eine Flamme ent-
ziindet.“

Das Gespréach iiber die am 8. Oktober
1995 gegriindete Fordergesellschaft Kin-
derkrebs Neuroblastom-Forschung ist in
diesen Momenten ein sehr emotionales.
Schuster kampft mit den Tranen, die
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Wunde ist immer noch weit offen: ,,Es hat
sich nichts geéndert®, sagt Schuster. Die
Kraft, die stdndige Konfrontation mit
dem Tod des eigenen Kindes zu ertragen,
sie umzumiinzen in ein jahrzehntelanges
Engagement, ist auBlergewo6hnlich. Das
wissen auch Mediziner wie der Kolner
Professor Frank Berthold, der viele Jahre
der Studienleiter der Neuroblastom-For-
schung in Deutschland war und den Ver-
ein von Anfang begleitet hat: ,Herr
Schuster, Sie sind nicht normal“, sagte er
einmal.

Nein, normal ist es gewiss nicht, was
Schuster mit dem Verein, dessen Vorsit-
zender er bis heute ist, auf die Beine ge-
stellt hat und immer noch stellt. Der Ehr-
geiz, die Situation der am Neuroblastom
erkrankten Kinder zu verbessern, ihre
Uberlebenschancen zu steigern, ist férm-
lich spiirbar. Es treibt ihn immer weiter
an, dass es nicht (noch) schneller voran-
geht. Dabei ist in den vergangenen 25
Jahren einiges geschehen. Die Uberle-
bensrate ist von 44 auf 77 Prozent gestie-
gen. Dass aber im Stadium 4 immer noch
hoéchstens vier von zehn erkrankten Kin-
dern den Kampf gewinnen, das lasst
Schuster nicht ruhen, das mag er nicht
akzeptieren.

Dasist auch der Grund, warum die Ant-
wort auf die Frage, ob er vor 25 Jahren an
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So fing es an: Markus und Ulrike Schuster présentieren das vor 25 Jahren gefertigte Plakat

der Férdergesellschaft Kinderkrebs Neuroblastom-Forschung.
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eine solche Entwicklung geglaubt hitte,
durchaus tiberraschend ausfillt: ,,Nein,
ich hatte mir mehr erhofft“, sagt Schus-
ter und meint damit die Uberlebensrate
im Stadium 4. Mit einem solch groBen fi-
nanziellen Erfolg und der damit verbun-
denen Méglichkeit, die Forschung voran-
zubringen, war dagegen kaum zu
rechnen gewesen. Mittlerweile hat der

So, wie er war,
konnten wir nicht einfach
sagen: Das war es jetzt.

Markus Schuster
Vorsitzender der Férdergesellschaft

Steinbacher Verein 845.000 Euro in For-
schungsprojekte investiert, mit dem ak-
tuell ausgeschriebenen - es wird das
neunte sein — wird die Millionengrenze
tiberschritten werden.

Mithilfe der Gesellschaft fiir padiatri-
sche Onkologie und Hamatologie in Ber-
lin seien alle infrage kommenden Uni-
versitatskliniken und Institute
angeschrieben worden, sagt der stellver-
tretende Vorsitzende Peter Latzel. Sie-
ben Projekte seien eingereicht worden. In
diesem Herbst werde das Gutachtervo-
tum erwartet, ,dann schauen wir, was
wir wie finanzieren wollen“. Inhaltlich
seien keine Vorgaben gemacht worden,
das Spektrum reicht von der Grundla-
genforschung bis zu Therapieansitzen.

Aus den bisherigen Projekten, unter an-
derem an der Charité in Berlin, dem Hei-
delberger Hopp-Kinderturmorzentrum
und den Universitdten Kéln und Greifs-
wald, ist die Immunimpfung in der Pra-
xis angelangt, andere Erkenntnisse wer-
den weiterverfolgt und auch in
renommierten Wissenschaftszeitschrif-
ten wie ,,Science publiziert. Die Hoff-
nung auf weitere Erfolge griinde sich
derzeit auf die Gentherapie, sagt Latzel.
Schuster wiederum wiinscht sich
schlicht, ,,dass Kinder geheilt werden
koénnen und dabei nicht durch die harte
Therapie miissen.“ Die Chemotherapie
konne gravierende Nebenwirkungen ha-
ben, sagt Latzel, aber auch hier seien
Fortschritte erzielt worden: ,,Die Dosie-
rung ist viel genauer geworden und die
Belastung damit nicht mehr so hoch.“

Neben den Studienprojekten sind die
eingenommenen Gelder auch in eine
Broschiire geflossen. Sie bildet ein wich-
tiges Bindeglied zwischen Eltern und
Verein. Sie sei an den Unikliniken gut
verteilt, bislang zweimal aufgelegt und
gehe jetzt in eine dritte Auflage mit 3.000
Exemplaren, berichten die beiden Vor-
sitzenden. All das ist moglich durch ein
grofles Spendenaufkommen. ,Ich hatte

Sein Tod gab den AnstoB: David Schuster (rechts) war am Kinderkrebs Neuroblastom er-

krankt.

nie gedacht, dass wir 25 Jahre lang jahr-
lich 40.000 Euro zusammenbekommen*,
freut sich Latzel. Dazu tragen die 121
Mitglieder ebenso bei wie die eigenen
Veranstaltungen und regelmafige Spen-
der. Und manchmal gibt es auch Uberra-
schungen: , Ich bekam Post von der Fi-
nanzverwaltung Kiel. Vor Gericht war
dort eine Frau mit einer Zahlung von
10.000 Euro belegt worden, das Geld war
an uns zu liberweisen“, berichtet Schus-
ter.

Dass die Fordergesellschaft mittlerwei-
le weithin bekannt ist - mit einer eigenen
Facebook-Seite sollen jetzt auch neue
Kreise angesprochen werden — zeigt sich
an den Reaktionen, die in Steinbach an-
kommen. Erst vor wenigen Tagen war ei-
ne Anfrage aus dem Teheran eingegan-

Aus Steinbach kamen wesentliche Anstof3e
Professor Frank Berthold hat die Fordergesellschaft Kinderkrebs-Neuroblastom-Forschung begleitet

Baden-Baden-Steinbach. Professor
Frank Berthold von der Universitatskli-
nik Ko6ln war bis 1985 Studienkoordina-
tor der 1979 gegriindeten deutschen Stu-
diengruppe Neuroblastom und von 1985
bis 2013 deren Leiter. Die Leitung hat der
heutige Senior-Professor Padiatrische
Onkologie und Himatologie mit Schwer-
punkt Klinische Studien und Palliativ-
medizin nach dem Eintritt in den Ruhe-
stand abgegeben, er ist aber weiter in der
Forschung tatig. Im Gesprach mit ABB-
Redakteur Wilfried Lienhard spricht
Berthold tiber die Bedeutung der Stein-
bacher Fordergesellschaft Kinderkrebs
Neuroblastom-Forschung, die er viele
Jahre begleitet hat.

Herr Professor Berthold, Markus
Schuster hat mir ein Zitat von Ihnen
ubermittelt: ,,Herr Schuster, Sie sind
nicht ganz normal.“ Das dirfte als
Kompliment gedacht gewesen sein,
oder?
Berthold: Um ehrlich zu sein, kann ich
mich an dieses Kompliment gar nicht
mehr erinnern. Tatsdchlich ist meine
Hochachtung fiir das Ehepaar Schuster
sehr grof3. Als ihr Sohn erkrankte, hatten
wir ab und zu telefonischen Kontakt. Ich
splirte damals schon das groBe Verstand-
nis fir die Krankheit Neuroblastom. Mit
der nach dem Tod ihres Sohnes gegriinde-
ten Fordergesellschaft haben Markus und
Ulrike Schuster AuBergewohnliches ge-
leistet.

Die Uberlebensrate bei einer Neuro-
blastom-Erkrankung ist in den ver-
gangenen 25 Jahren von 44 auf 72

Prozent gestiegen. Kann man den

Anteil benennen, den die Forderge-

sellschaft daran hatte?
Berthold: Nein, das kann man so direkt
nicht. Ich darf auch korrigieren: Es sind
mittlerweile 77 Prozent. Die Fortschritte
sind naturgem&B in den vergangenen
Jahren kleiner geworden, aber sie wer-
den gemacht. Die Steinbacher Forderge-
sellschaft hat die Neuroblastom-For-

ABB-Interview

schung dabei wesentlich unterstiitzt,
indem sie beispielsweise an kritischen
Punkten eingesprungen ist oder auch
Neues angestoBen hat, etwa die Untersu-
chung molekularer Strukturen, die jetzt
deutschlandweit eingesetzt wird. Dass
beim Weltkongress der Neuroblastom-
Forschung 2014 in Koln die Férdergesell-
schaft der deutsche Vertreter der die For-
schung unterstiitzenden Institutionen
war, zeigt ihren Stellenwert.

Die Heilungschancen sind insgesamt
deutlich besser geworden, beim Sta-
dium 4 aber weitaus weniger. Warum
ist das so?
Berthold: Wir wissen es nicht. Die Uber-
lebenschancen liegen hier mittlerweile
um die 40 Prozent. Dazu sind aber héchs-
te Anstrengungen notwendig, und die
Kinder miissen unendlich viel erdulden.
Es gibt neue diagnostische Mafinahmen,
zu denen die Steinbacher Fordergesell-
schaft wesentliche Anst68e gegeben hat.
Die Bestimmung der Telomeraseaktivi-

tat ist dafiir ein Beispiel. Das ist ein En-
zym und stellt einen wichtigen moleku-
laren Faktor fiir die Bosartigkeit eines
Tumors dar. Es verhindert die Alterung
der Tumor-Zelle, so dass sich die Tumor-
zellen zeitlich unendlich lange vermeh-

Frank Berthold
Friherer Leiter der Studiengruppe
Neuroblastom

ren konnen. Da konnen wir hoffentlich
auch bald therapeutisch ansetzen. Aktu-
ell stellt die Bestimmung einen wesentli-
chen diagnostischen Fortschritt dar. Er-
hohte Aktivitdit bedeutet besonders
ausgeprigte Bosartigkeit.

Welche Forschungsansdtze halten sie

im Moment fiir besonders aussichts-

reich?
Berthold: Berthold: Die metronomische
Therapie bedeutet eine milde, aber dau-
erhafte Therapie mit vielen kleinen Do-
sen iber sehr lange Zeit. Das ist aus-
sichtsreich, von einem Durchbruch
koénnen wir aber noch nicht reden. Der-
zeit ist die angezeigte Behandlung fiir
Kinder mit hohem Risiko eine Kombi-
nation aus Antikoper- und Chemothe-

rapie sowie der Stammzellentransplan-
tation. Die Therapie ist sehr belastend
fiir die ja tiberwiegend sehr jungen Pa-
tienten. Ein groBer Fortschritt aus den
letzten Forschungsjahrzehnten, zu dem
wir auch in Deutschland beitragen
konnten, ist die Identifizierung von Pa-
tienten, die ein geringes Riickfallrisiko
haben. Diesen Kindern konnen wir viel,
manchmal sogar alle Chemotherapie er-
sparen.

Beeintrdachtigt Corona die For-
schung, indem es Kapazitdten bin-
det?
Berthold: Erfreulicherweise kann ich
diese Frage mit Nein beantworten.

Mit 120 bis 130 Neuerkrankungen im
Jahr sind die Zahlen in Deutschland
zu gering, um auch die pharmazeuti-
sche Industrie fiir die Forschung zu
interessieren. Konnten Erkenntnisse
aus der Neuroblastom-Forschung, die
auch fiir verbreitetere Krebsarten
neue Moglichkeiten boten, hier etwas
andern?
Berthold: Ein Medikament zur Hem-
mung der Telomeraseaktivitdt wére viel-
leicht so etwas. Grundséatzlich konnten
Ergebnisse aus der Neuroblastom-For-
schung einen Modellcharakter haben,
ich sehe aber noch keine Anwendung, die
wir von den Kindern auf die Erwachse-
nen iibertragen konnen. Wenn es gemein-
same Entwicklungen gibt, kénnten wir
mit der Pharmaindustrie rechnen. Dass
sie sich bislang zuriickhilt, ist aus mer-
kantilen Griinden verstandlich, wir ha-
ben es aber immer wieder beklagt.
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gen. Fiir ein an Neuroblastom erkranktes
Kind sammelt ein Krankenhaus Geld,
die Therapiekosten belaufen sich auf
140.000 Euro. Da die Fordergesellschaft
keine Therapien finanziert, sondern die
Forschung fordert, hat sie die Anfrage an
die Unikliniken in Kéln und Greifswald
weitergeleitet.

Es ist eines von vielen Beispielen, wel-
che Bedeutung die Fordergesellschaft
Kinderkrebs Neuroblastom-Forschung
in den vergangenen 25 Jahren erlangt
hat. Der Stolz, den Ulrike Schuster im
Gesprach dariiber bekundet, ist leicht
nachvollziehbar. Das Ehepaar Schuster
sei einst angetreten mit der Uberzeu-
gung: ,,Wenn wir nur einem Kind das Le-
ben retten, hat es sich gelohnt.“ Es diirf-
ten deutlich mehr gewesen sein.

Hintergrund

Neuroblastom

Das Neuroblastom ist eine Krebs-
art, an der in Deutschland jahrlich
etwa 150 Kinder erkranken. Jungen
sind etwas h&ufiger betroffen. Die
Krankheit tritt meist im Kleinkin-
dalter auf. Selten erkranken Ju-
gendliche oder Erwachsene daran.
»2Im Alter ist die Prognose ganz
schlecht“, sagt Markus Schuster,
Vorsitzender der Steinbacher For-
dergesellschaft Kinderkrebs Neu-
roblastom-Forschung. Fiir betroffe-
ne Eltern hat die Fordergesellschaft
eine Broschiire aufgelegt, die der-
zeit an der Universitidtsklinik K6ln
uberarbeitet wird. Die aktuelle Auf-
lage ist mittlerweile fast zehn Jahre
alt. Jetzt gibt es neue Therapiesitze
und weitere soziale Hilfen. wl

Jubildum

Corona hat die Plane der Forderge-
sellschaft fiir das Jubildumsjahr
vereitelt. ,,Wir hatten fir den
Herbst einige Dinge geplant, die wir
aber alle streichen mussten®, sagt
der stellvertretende Vorsitzende Pe-
ter Latzel. Ubrig geblieben ist nur
die Jahreshauptversammlung, die
am 13. November stattfinden soll.
Die Absagen fiihrten zu weniger
Einnahmen, sagt Vorsitzender Mar-
kus Schuster. Entmutigen lasst er
sich aber nicht, vielmehr entwickelt
er weitere Ideen, etwa ein Konzert
unter dem Motto ,, Mit Musik gegen
Kinderkrebs“. Sein Traum sei eine
Weihnachtsshow im Fernsehen fiir
die Kinderkrebsforschung. wl




