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Aus der Arbeit der Stiftung

Fast die Halfte ihres bisherigen Lebens hat sie auf der Krebsstation verbracht. Fota: Heinz Heiss

wie ertragt man das unertragliche?

Tibingen — Im Herbst 2008 bestatten Andrea und Axel Brunner ihren totgeborenen Sohn in einem

winzigen Sarg. Das Ehepaar ist verzweifelt, und auch die sonst so lebhafte Tochter Erna wirkt

betriibt. Zwei Wochen nach der Beerdigung schwillt Ernas Bauch an, und sie will nichts mehr essen.

Der Kinderarzt liberweist die Einjahrige in die Tiibinger Uniklinik, noch in derselben Nacht wird sie

untersucht. Erna hat Leukamie.

von Frank Buchmeier, erschienen in der Stuttgarter Zeitung

Gut drei Jahre spater sitzt Axel Brunner, 42, in der
Elternkliche der Kinderkrebsstation. Hinter inm steht ein
Fernseher, Uber ihm hangt ein Adventskranz, vor ihm
dampft Pfefferminztee. Brunner hatdunkle Augenrénder,
seine Unterlippe ist aufgeplatzt, er fuhlt sich ,v6llig
platt”. Erna bekommt zurzeit wieder Chemotherapie, es
ist bereits die dritte: ,Wir mussten etwas machen, sonst
hatte sie wohl nur noch wenige Tage gelebt.”
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Tag und Nacht

an der Seite der Tochter _

Die meisten Nachte verbringt Axel Brunner im Kranken-
zimmer neben seiner Tochter. Er liegt auf einem Klapp-
bett zwischen piepsenden Apparaten und dem Bett
eines anderen kranken Kindes. Seine Frau sieht er kaum
noch. Und wenn, liegen die Nerven oft blank. Wer stén-
dig gestresst ist, dem rutschen unbedachte Sétze raus,
die eigentlich nicht bése gemeint sind. Es gibt keine
hartere Priufung fir eine Ehe als ein todkrankes Kind.




Manchmal bekommt Erna 42 Grad Fieber, und ihr Puls
steigt auf 170. Manchmal jammert sie vor sich hin, aber
die Schwestern kénnen die Schmerzen nicht vollstandig
betauben, weil man einer Vierjahrigen nicht grenzenlos
starke Arzneimittel verabreichen darf. Manchmal stirbt
im Zimmer nebenan ein Kind. Axel Brunner geht dann
raus in den Gang und tréstet die Eltern, obwohl er selbst
Trostgebrauchen kénnte. ,Ich kam zuletztin Situationen,
in denen ich nicht mehr konnte®, sagt er. ,Aber dann
rafft man sich doch wieder auf. SchlieBlich geht es um
die eigene Tochter.”

Blutkrebs galt friiher als Todesurteil
Es ist eine grausame Vorstellung, dass ein kleines
Madchen stirbt, bevor es richtig leben durfte. Die Suche
nach einem Hoffnungsschimmer fithrt zum Chef der
Tibinger Kinderklinik, eéinem Mann mit Stoppelfrisur und
Brille. Rupert Handgretinger, 56, gilt in der padiatrischen
Onkologie als Koryphde. Von 2000 bis 2005 war er
Direktor der Abteilung fir Stammzelltransplantation am
St.Jude Children's Research Hospital in Memphis/
Tennessee.

Er berichtet: bevor das St. Jude Hospital Anfang der
1960er Jahre gegriindet wurde, lieken Arzte leukamie-
kranke Kinder sterben. Die Diagnose Blutkrebs galt als
Todesurteil, allein der Versuch einer Heilung als ethisch
nicht vertretbar. Dann entwickelte der St.Jude-Chefarzt
Donald Pinkel eine Kombinationstherapie mit dem
Hormon Cortison, der Arznei Vincristin sowie Schédel-
bestrahlung. 40 Prozent seiner jungen Patienten konnte
Pinkel auf Anhieb heilen.

500 von 600 Kinder tUberleben

Auf diesen groRen Sprung folgten viele kleine Fort-
schritte. Mit dem Zwischenergebnis, dass von den etwa
600 Kindern, die hierzulande dieses Jahr an Leukamie
erkrankten, mehr als 500 Uberleben werden. Rupert
Handgretinger hat zu dieser wissenschaftlichen
Erfolgsgeschichte ein wichtiges Kapitel beige-
tragen: die haploidente Stammzelltransplantation.

sAktion Erna“

Obwohl beide Elternteile jeweils nur die Hélfte der Erb-
informationen ihres Kindes aufweisen, ermdéglicht diese
Methode, dass Mutter und Vater als Spender infrage
kommen. Um zu vermeiden, dass die Spenderzellen mit
den nichtidentischen Gewebemerkmalen lebensbe-
drohliche AbstoRungsreaktionen bei dem Kind hervor-
rufen, werden die unvertréaglichen Zellen durch ein kompli-

ziertes Laborverfahren aus dem Transplantat entfernt.

Nicht nur Erna soll geholfen werden
Vor diesem Hintergrund entstand die ,Aktion Erna“. Seit
einigen Wochen sammeln Andrea und Axel Brunner
Geld, damit Handgretinger weitere sogenannte Einzel-
heilversuche vornehmen kann. Fast 200.000 Euro
sind bereits zusammengekommen. Ernas Therapie
ist langst gesichert. Nun soll die Aktion méglichst
vielen krebskranken Kindern zugutekommen.

An Zimmer 210 steht in bunten Buchstaben: ERNA.
Fast die Halfte ihres bisherigen Lebens hat die Vier-
jahrige in der Tubinger Uniklinik verbracht. Erna ist zu
schwach zum Aufstehen. Neben ihrem Bett steht ein
Stédnder, aus Flaschen tropfeln Medikamente, ein Kathe-
ter fihrt direkt in ihre Brust. Erna quengelt. Ihre Mutter
legt sich neben sie, kuschelt sich an ihren Ricken und
flistert ihr ins Ohr. Erna wird ruhig. lhre Kulleraugen
starren ins Leere, ganz so, als wirde sie in die Zukunft
schauen. Im Januar soll Erna erneuteine Chemotherapie
und eine Stammzelltransplantation bekommen - dies-
mal mit ihrer Mutter als Spenderin. Anschliefend wer-
den ihr Antikérper gespritzt. Dann haben die Arzte
alles getan, was sie tun konnten.

Tubinger Spendenaktion:
Hilfe fur krebskranke Kinder

Antikérper: Etwa jedem zehnten an Leuk&mie erkrankten
Kind helfen weder Chemotherapie noch eine Stammzell-
transplantation. Ein an der Tiubinger Universitéts-
kinderklinik unter der Leitung des arztlichen Direk-
tors Rupert Handgretinger entwickeltes Verfahren
kdénnte solchen Patienten kiinftig das Leben retten.
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Aus der Arbeit der Stiftung

Spezielle Antikérper werden gespritzt, spliren im Kérper
die Leukamiezellen auf und markieren diese. Dadurch
wird es dem Immunsystem erleichtert, die Blasten zu be-
k&dmpfen. Die Herstellung der Antikérper im Labor ist je-
doch teuer und darf von den Krankenkassen nicht
bezahlt werden, da es sich bei den Behandlungen um
sogenannte Einzelheilversuche handelt.

Aufruf:

Fur die vierjahrige Erna Brunner sind die Antikérper die
letzte Hoffnung. |hre Eltern wollen nicht nur erreichen,
dass ihre Tochter damit behandelt wird, sondern auch
andere an Blutkrebs erkrankte Kinder. Zudem soll das
Verfahren in einer klinischen Studie weiterentwickelt
werden.

Fiir diesen Zweck hat das Ehepaar bei der
Stiftung des Fordervereins fiir krebskranke

Kinder ein Spendenkonto eingerichtet:

Stiftung Forderverein, Volksbank Herrenberg
BLZ 603 91310, Kontonummer 509000,
Verwendungszweck ,,Aktion Erna“

Kein passender Spender verflgbar

Im Frihjahr 2011 steht fest: mit Chemo allein ldsst
sich der Krebs aus Ernas Kérper nicht vertreiben.
Das Madchen benétigt eine Stammzelltransplantation.
Doch unter den 18 Millionen weltweit registrierten Spen-
dern findet sich kein Kandidat mit den passenden
Gewebemerkmalen. Bleiben nur Mutter oder Vater. Am
20. Juni beobachtet Axel Brunner, wie das Blut aus
seiner Armvene in ein Gerét |auft, das die Stammzellen
von den restlichen Bestandteilen trennt. Nachts wird
das Lebenselixier im Labor aufbereitet und am nachsten
Morgen auf Erna tbertragen. Nach der Transplantation
verbringt sie zwei Wochen von der Aullenwelt abge-
schirmt in einem Zimmer, nur Eltern und Pfleger dlrfen
den Raum betreten. Jeder Keim kénnte fir Erna tédlich
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sein. Drei Tage vor ihrem vierten Geburtstag wird
Erna aus der Klinik entlassen.

Scheinbare Normalitat tritt ein

Daheim in Rohrdorf lernt sie ihre kleine Schwester
Ronja kennen, geboren am 17. August 2010. Einige
Monate leben die Brunners nahe an der Normalitat. Der
Vater arbeitet wieder als Abteilungsleiter einer Calwer
Firma. Die Mutter, eine Zollobersekretarin, nutzt ihre
Elternzeit, um sich intensiv um die Téchter zu kiimmern.
Ende Oktober sind Ernas Blutwerte noch immer gut,
statistisch betrachtet hat sie die kritischste Phase

iberstanden.

Die Familie freut sich auf eine vierwdéchige Kur im
Schwarzwald. Plétzlich, bei einem Ausflug auf die Herren-
berger Herbstschau, splrt Andrea Brunner instinktiv,
dass die bosartigen Blasten ihr Kind wieder befallen
haben. Eine Knochenmarkprobe bestatigt die Befiirch-
tung: Ernas eigene kranke Zellen vermehren sich und
verdrangen die Spenderzellen. Der zweite Ruckfall in
drei Jahren. Statt zur Kur nach Schénwald geht es zurlick
in die Tdbinger Uniklinik.

Unterstitzung macht es ertragbar

Wie ertrédgt man das Unertragliche? Axel Brunner starrt
in seine dampfende Tasse. ,Vielleicht halt man
durch, weil man auch Positives erfahrt®, sagt er.
Die Gespridche mit den anderen Eltern auf der
Kinderkrebsstation, die Verbundenheit, die ein
dhnliches Schicksal schafft. Die engagierten Arzte,
die geduldigen Krankenschwestern, die ein.fiihl-
samen Klinikpsychologen, der verstiandnisvolle
Arbeitgeber. Und die Unterstiitzung der Leute daheim,
die bei der Dorfweihnacht am Samstag wieder fir
krebskranke Kinder gesammelt haben.




Ernas Vater Axel Brunner ist Tag und Nacht an ihrer Seite. Folo: Heinz Heiss

Erna gilt als austherapiert. Normalerweise wirden sie
die Arzte nach Hause schicken und ihr das Sterben so
angenehm wie méglich machen: die Nahe zu ihren Eltern
herstellen, die kérperlichen Schmerzen betéauben.
,Eigentlich bin ich mit meinem Latein am Ende’, sagt
LKinder
splren, wenn der Tod n&herriickt. Sie reden nicht

der Krebsspezialist Handgretinger — und:
dariiber, aber senden Signale. Manche verschenken ihr
Lieblingsspielzeug.* Noch hat Erna all ihre Stofftiere

behalten. Die Hoffnung stirbt zuletzt, heiBt es.

Eine Chance gibt es noch

Am Spatnachmittag betritt Andrea Brunner, 34, die Eltern-
kiiche. Auf Ronja passen ausnahmsweise Nachbarn
auf: fur ein paar Stunden soll sich alles um Erna drehen.
Vor ein paar Tagen, erzahlt Andrea Brunner, habe ihre
kranke Tochter unvermittelt gesagt: ,Mama, wenn ich
im Himmel bin, méchte ich ein Engel sein und auf
euch herabschauen.”

Keine konventionelle Methode konnte Erna heilen. Die
letzte Chance ist ein Experiment. Im Friihjahr hat

sAktion Erna*“

L. -
Rupert Handgretinger schenkt Ernas Eltern mit seinen neuartigen Antikorpern
gine letzte Hoffnung. Foto: dpa

Rupert Handgretinger vier leukamiekranke Kinder mit
neuartigen Antikérpern behandelt, bei dreien hat die
Therapie gewirkt. Gut méglich, dass auch Erna darauf
ansprechen wiirde. Die Herstellung der speziellen Ei-
weiRe ist allerdings teuer. Und weil die Zahl der Be-
troffenen niedrig ist, kann sich die gewinnorientierte
Pharmaindustrie noch nicht fur die vielversprechende
Entdeckung des Tubinger Professors begeistern.
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Aus der Arbeit der Stiftung

stiftung ermdoglicht phantastische

therapieerfolge

Antikorper und die Aktion ERNA

Die Stiftung des Foérdervereins fiir krebskranke
Kinder Tiibingen unterstitzt im Wesentlichen er-
folgversprechende Forschungsprojekte an der Uni-
Kinderklink. Sie arbeitet eng mit dem Forscherteam
um Prof. Handgretinger zusammen, der ja letztes Jahr
fur die Entwicklung der haploidentischen Knochenmark-
transplantation den baden-wirttembergischen Landes-
forschungspreis erhalten hatte.

Im vergangenen Jahr kam Prof. Handgretinger auf die
Stiftung zu und fragte an, ob sie die Entwicklung und
Produktion spezieller, sehr vielversprechender und
ganz neuer Leukdmie-Antikérper finanzieren konne.
Diese, in einer einmaligen Erstproduktion hergestellten
Antikdrper, sollten bei vier ,austherapierten” Kindern
eingesetzt werden, fur die sie die letzte Hoffnung auf
Heilung darstellten. Die Antikérper wurden in Tibingen
in Zusammenarbeit mit Prof. Handgretinger entwickelt

und waren nur dort verfligbar.

Die Stiftung gab zusammen mit der mitverwalteten
Martin-Weller-Stiftung eine Finanzierungszusage,
obwohl das hierfiir notwendige Geld nur mit Miihe
bereitgestellt werden konnte. Die vier todkranken
Kinder erhielten im Sommer und Herbst 2011 die Anti-
korper. Und schon nach kurzer Zeit waren drei von ihnen
auf dem Weg der Besserung. Ein unglaublicher Erfolg
fur die kranken Kinder, ihre Eltern und die Arzte. Ein
echter wissenschaftlicher Fortschritt. Das alles wéare
ohne die unbirokratische Hilfe der Stiftung so nicht
maglich gewesen.
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Nun warteten aber noch andere Kinder auf der Station
in ahnlich verzweifelter Situation. Das Problem war,
dass die neuen Antikérper durch die Therapie bei den
vier Kindern verbraucht waren. Flr eine Neuproduktion
einsatzfahiger Antikérper aulerhalb der Testbedin-
gungen waren laut Prof. Handgretinger jedoch die An-
schaffung neuer Geradte und Materialien, alles zu-
sammen ungefahr € 100.000 nétig. So viel Geld konnte
die Stiftung hierfir nicht aufbringen.

Auf der Station lag im Herbst 2011 die dreijahrige Erna
Brunner, die schon eine zweijdhrige Leidensgeschichte
mit ihrer Leuk@mie hinter sich hatte. Trotz mehrfachen
Chemotherapien und einer Transplantation kam ihre
Krankheit immer wieder zum Ausbruch. Hier kénnten
moglicherweise die Antikorper helfen Uberlegten sich
Prof. Handgretinger und die Eltern. Nur, es waren keine
mehr da. Warum sollte das so sein, dachten sich die
Eltern und riefen die ,Aktion ERNA" ins Leben. Ziel
dieser grandiosen Aktion war es, diese € 100.000 durch
vielfdltige Spendenaufrufe zu sammeln und so die
Neuproduktion der dringend benétigten Antikérper zu
ermoglichen. Und nun begann eine der emotio-
nalsten und groBRten Spendenaktionen, die die
Kinderklinik, die Eltern, der Férderverein und seine
Stiftung je erlebt hatten. Herr und Frau Brunner
aktivierten nahezu alles, was medientechnisch
heutzutage machbar ist. Facebook, Zeitungs- Radio-
und Fernsehinterviews. Flugblédtter, Birgeraktio-
nen, Weihnachtssammlungen, Vereinsaktionen und
vieles mehr.
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Da es sich um eine forschungsorientierte Aktion han-
delte, unterstitzte unsere Stiftung die Aktion Erna
kréftig durch zusatzliche Medienkontakte und vor allem
durch ihre Infrastruktur fir die ordentliche und zuver-
lassige Abwicklung der Spendeneingénge. Eine hektische
Zeit begann. Einerseits lag Erna in der Klinik und kampfte
um ihr Leben, andererseits entstanden regional und
Uberregional vielfaltige Berichte iber ihr Schicksal. Die
ersten Spenden kamen auf den Sonderkonten der
Stiftung an und alle hofften, dass damit méglichst bald
die neuen Antikérper fur Erna verfiigbar waren.

Die aufkeimende und sehr emotional geprégte Spenden-
bereitschaft begann, ein unglaubliches Volumen anzu-
nehmen. Der ,Zollern-Alb-Kurier* beispielsweise machte
die Aktion Erna zu seiner Weihnachtsaktion 2011 und
engagierte sich mit standiger Berichterstattung tber
Erna, Uber Leukdmie bei Kindern und tiber die Stiftung.
Ende Januar 2012 konnte der Zollern-Alb-Kurier stolz
vermelden, dass seine Leser (iber € 170.000 gespendet
hatten. Viele Spender schrieben auf ihre Uberwei-
sungstridger gute Wiinsche fiir die kleine Erna und
zeigten damitin riilhrender Weise ihre Betroffenheit.
Ende Februar waren es in Summe (iber € 400.000, die
auf den Konten der Stiftung angekommen waren. Eine
Summe, an die niemand im Traum gedacht hatte. Alles
entstanden durch einzelne Spenden von Menschen, die
durch das Schicksal von Erna beriihrt wurden und ihre
Spende als einzige Méglichkeit der Hilfe sahen. Es war
einfach unglaublich und absolut wahnsinnig!

Mit diesem Spendenaufkommen war die Produk-
tion der neuen Antikérper gesichert. Sie sollten
nicht nur fir Erna, sondern auch fiir sechs weitere
kranke Kinder in Tiibingen verwendet werden.
Erna sollte sie aber als erste bekommen. Aber es
gab noch etwas anderes. Prof. Handgretinger brachte im
Mé&rz 2012 einen Traum zum Ausdruck, den er bisher fir
unméglich gehalten hatte. Es war so viel Geld gesam-
melt worden, dass man damit nicht nur die Antikérper
herstellen und in Tubingen verwenden, sondern auch

»Aktion Erna“

eine richtige medizinische Studie beginnen konnte. Mit
dieser Studie ware es maglich, die Antikérpertherapie
auch in anderen deutschen Krankenh&dusern bei ver-
gleichbar kranken Kindern einzusetzen. Am Ende der
Studie wiirde dann méglichweise eine offizielle
Zulassung dieser neuen Therapie mit Kassen-
libernahme ihrer Kosten stehen. Das wire doch
ein Super-Erfolg!

Der Stand Anfang Mai 2012 ist folgender: Die Antikdrper
wurden hergestellt, eingesetzt und Erna geht es tatsach-
lich besser. Sie ist wieder zuhause. Wer hatte das im
Herbst 2011 gedacht! Und mit dem Restgeld wurde die
Studie begonnen. Damit trégt eine Tubinger Entwicklung
im Kampf gegen den Krebs unerwartete und auReror-
dentlich hoffnungsvolle Friichte. Die haploidentische Tran-
splantation in Verbindung mit der Antikérpergabe ist wirk-
lich ein Meilenstein in der Krebsbehandlung bei Kindern.

Ein groBer Dank an Familie Brunner, die an ihr Kind
glaubten und sich unwahrscheinlich stark fiir die
Herstellung neuer Antikdrper einsetzten. Sie haben
damit nicht nur fir ihr Kind, sondern fiir viele ver-
gleichbar kranke Kinder Gutes getan. Die Stiftung
hat sich sehr gefreut, hier aktiv mithelfen zu kénnen.

Ubrigens: die Antikdrperstudie ist zwar sehr vielver-
sprechend, aber gestaltet sich sehr umfangreich. AuRer-
dem reicht das vorhanden Restgeld fir ein so grolles
Projekt nicht aus. Wer also noch spenden méchte,
herzlich gerne. Jede Spende hilft, die wirklich
hoffnungsvolle Studie voranzubringen. Uberweisung
an: Stiftung des Fordervereins, Sonderkonto-Nr.509 000,
Voba Herrenberg BLZ 603 913 10.

Die Aktion Erna hat wieder gezeigt: Nur durch das
Engagement vieler Menschen kann etwas Bedeu-

tendes bewegt werden. Helfen Sie bitte mit.

Prof. Dr. Hans-Werner Stahl
Vorstandsvorsitzender der Stiftung

forum ausgabe.20

ft .20



Bitte hier abtrennen.

Forderverein fiir krebskranke Kinder Tiibingen e.V.

Frondsbergstralte 51

72070 Tubingen
info@krebskranke-kinder-tuebingen.de
www.krebskranke-kinder-tuebingen.de

Vorsitzende
Christine Hoffmann
Telefon 07071/9468-12

Elternhaus

Hausleiterinnen

Barbara Seefelder und Gerti Weigner

Telefon 07071/9468-12

Telefax 07071/9468-13
elternhaus@krebskranke-kinder-tuebingen.de

Psychosoziale Nachsorge/Beratung/Projekte
Thomas B&umer

Telefon 07071/9468-14

Telefax 07071/9468-13
thomas.baeumer@krebskranke-kinder-tuebingen.de

Verwaltung

Agnes Nagel

Telefon 07071/94 68 -11

Telefax 07071/9468-13
spenden.verwaltung@krebskranke-kinder-tuebingen.de

Einzugserméchtigung

Ich/Wir moéchte/n die Arbeit des
Fordervereins fur krebskranke Kinder Tubingen e. V. durch eine Spende unterstutzen:

Betrag Euro:

Cene'nas;g |_| monathch L

Bank

BLZ

Kontonummaer

erste Abbuchung am

vierteljahrlich |_ ]nalbmhrllch Djahrnch

Strale

PLZ/On

Spendenkonten
Kreissparkasse Tubingen
Konto 126063

BLZ 64150020

Volksbank Tibingen e. G.
Konto 27 946002
BLZ 64190110

Stiftung
des Fordervereins
fiir krebskranke Kinder Tiibingen

Vorsitzender

Prof. Dr. Hans-Werner Stahl
Frondsbergstralte 51

72070 Tabingen

Telefon 07071/9468-11
www.stiftung-krebs.de

Forderverein fir
krebskranke Kinder Tiibingen e. V.

Mame ! Vorname

Tetefon/Mailadresse

Dalum/Unterschriit

Aktionsgemeinschaft der Familien, Mitglied der Deutschen Leuké&mie-Forschungshilfe — Aktion fur krebskranke Kinder e. V. (DLFH), Gemeinnlitzig — besonders férderungswirdig
Frondsberstrafe 51, 72070 Tubingen, Telefon Verwaltung: 0 70 71/ 94 68 -11, Telefax: 0 70 71/ 94 68 -13, info@krebskranke-kinder-tuebingen.de

-




