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Von Stefanie Ball

Heidelberg. Vor ein paar Wochen er-
zahlt Samuel seiner Mutter zum ers-
ten Mal, dass er manchmal an seine
Kopf-Operation zuriickdenke: ,Ich
hatte damals Angst, dass ich sterbe.
Doch Samuel stirbt nicht. Er {iber-
lebt diese und andere Operationen,
am Kopf und an der Wirbelsdule.
Der inzwischen neunjdhrige Junge
hat Krebs, ein niedriggradiges Gliom
mit Metastasen in der Wirbelséule.
Ein Arzt in einem Wiesbadener
Krankenhaus {iberbringt der Mutter
vor zwei Jahren die Hiobsbotschaft.
»1ch habe das erst gar nicht verstan-
den, die Worte sind an mir vorbeige-
zogen', sagt Hayat Mua. Die Mutter
betrachtet das Kind, das vor ihr in ei-
nem Bett liegt, noch schléfrig von
der Vollnarkose, und kann nicht
glauben, dass es krank ist, schwer
krank.

Das Drama beginnt viele, viele
Monate vorher, Samuel klagt iiber
Kopfschmerzen, immer wieder mal,
manchmal sind sie so schmerzhatft,
dass er sich iibergeben muss, Licht
ertragt er kaum, er muss sich hinle-
gen und schlafen. ,Dann ging es
wieder, ich dachte, eine Episode. Sa-
muel ging damals noch in die Vor-
schule. Kommt wieder ein Anfall,
denkt die Mutter: ,Gleich rufe ich
den Kinderarzt an“ Doch die
Schmerzen verschwinden schneller
als sie einen Termin beim Arzt er-
hilt. Im September 2023 - Samuel ist
gerade in der ersten Klasse - erleidet
der Sechsjihrige erneut eine Atta-
cke, so schlimm, dass sich Samuel
an das Bein der Mutter klammert
und sagt: ,Ich kann nicht in die
Schule gehen”

Als aus dem Verdacht
schreckliche Realitét wird

Hayat Mua sieht den Schmerz im
Gesicht ihres Kindes, und sie sieht
einen schwankenden Gang. Noch
am selben Tag sitzen sie und ihr
Sohn bei einer Kinderdrztin im Be-
handlungszimmer. Die Arztin sei be-
unruhigt gewesen, wegen der Kopf-
schmerzen und des Ganges, erinnert
sich die Mutter. Sie habe gesagt: ,Sie
miissen in die Kinderklinik” Dort, in

Samuel und die schwere Auigabe

Medizin: Der neunjahrige Samuel ist schwer an Krebs erkrankt. Hoffnung gibt ihm und seiner Familie eine klinische Studie am Hopp-Kindertumorzentrum.

Samuel (9) wird im Rahmen einer Studie am Uniklinikum Heidelberg behandelt. Links Samuels Schwester Malea, in der Mitte seine Mutter, Hayat Mua.

Wiesbaden, wird fiir den Folgetag
ein MRT veranlasst, aus dem Ver-
dacht wird schreckliche Realitit.
Zwei Jahre spéter, im Herbst 2025,
treffen wir uns in der Kantine des
Zentrums fiir Kinder- und Jugend-
medizin des Heidelberger Universi-
tatsklinikums, zu dem auch das
Hopp-Kindertumorzentrum Heidel-
berg, KiTZ, gehort, an dem Samuel
derzeit behandelt wird. Samuel hat
gerade seinen routineméfliigen
Check-up hinter sich gebracht, mit
etwas miiden Augen sitzt er mit sei-
ner zwei Jahre jlingeren Schwester
Malea und der Mutter am Tisch.
Hayat Mua hat sich bereit erklirt,
iiber die Krebserkrankung ihres Kin-

des zu sprechen. Denn sie weifS, wie
wichtig es ist, Offentlichkeit herzu-
stellen, Aufkldrung zu betreiben. Da-
riiber, dass Kinder bei der Krebsfor-
schung hinteniiberfallen, neue Me-
dikamente und Therapien fast aus-
schliefllich fiir Erwachsene entwi-
ckelt werden. Samuel wurde mehr-
fach operiert, am Kopf und an der
Wirbelsdule. ,Es war eine Tortur,
sagt die Mutter. Doch es sind zu viele
Tumore, und sie liegen haufig zu na-
he an Bereichen in Hirn und Rii-
ckenmark, die, wenn sie verletzt
wiirden, schwere gesundheitliche
Folgen fiir das Kind hétten.

Wenn in diesem Zusammenhang
iiberhaupt von Gliick die Rede sein

LZAnreize fir Pharmafirmen®

Krebsmedizin: Fiir Kinder werden dringend moderne Therapien gebraucht.

Von Stefanie Ball

Heidelberg. Etwa 2000 Kinder er-
kranken jéhrlich in Deutschland neu
an Krebs, die meisten in den ersten
sechs Lebensjahren. Die Heilungs-
chancen sind sehr viel besser als
noch vor 60 Jahren, trotzdem sind
Kinder vom medizinischen Fort-
schritt in der Krebsforschung weit-
gehend ausgeschlossen, kritisiert
Cornelis van Tilburg, Leiter der Ab-
teilung klinische Studien am Hopp-
Kindertumorzentrum  Heidelberg
(KiTZ).

Herr van Tilburg, warum wird so

wenig auf dem Gebiet der Kinder-

onkologie geforscht?
Cornelis van Tilburg: Das Problem
liegt vor allem in der stockenden
Ubersetzung von Forschungser-
gebnissen in Behandlungen, dass
also Erkenntnisse aus der Krebs-
forschung in verbesserte Diagno-
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se- und Behandlungsmoglichkei-
ten miinden. Bei Kindern und Ju-
gendlichen kommt erschwerend
hinzu, dass im Vergleich zu Er-
wachsenen nur wenige junge
Menschen erkranken. Aufgrund
der kleinen Markte ist das Interes-
se der Pharmaindustrie gering.

Was bréiuchte es, damit mehr ge-

forscht wiirde?
Van Tilburg: Incentives, Anreize,
oder andere Finanzierungsmo-
delle, damit es fiir Pharmafirmen
attraktiv wird, Behandlungen spe-
ziell fiir Kinder mit Krebs zu ent-
wickeln. Es reicht nicht, Behand-
lungen aus der Erwachsenen-On-
kologie fiir Kinder zur Verfiigung
zu stellen, da diese ganz andere
Krebserkrankungen haben als Er-
wachsene. Gleichzeitig ist es auch
wichtig, dass ,erwachsene”

Krebsmedikamente fiir Kinder ge-
priift werden. Die EU-Verordnung

Cornelis van Tilburg leitet die Abteilung fiir klinische Studien am

Hopp-Kindertumorzentrum Heidelberg (KiTZ).
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der Europidischen Arzneimittel-
Agentur, EMA, soll nun immerhin
an die kiirzlich verabschiedeten
neuen Bestimmungen in den USA
angepasst werden. Danach miis-
sen alle Krebsmedikamente, die
eine Zulassung erhalten, auch fiir
die Behandlung von Krebs im
Kindesalter gepriift werden, falls
der Wirkmechanismus fiir kindli-
che Tumoren relevant ist.

Wie werden krebskranke Kinder
iiblicherweise behandelt?

Van Tilburg: Leukdmien sind die
haufigste Krebserkrankung bei
Kindern, und die werden in der
Regel mit Chemotherapien be-
handelt, manchmal auch kombi-
niert mit einer Strahlentherapie
und  Stammzelltransplantation.
Am zweithdufigsten sind Hirntu-
more, die zuerst mit einer Tumor-
operation und gegebenenfalls im
Anschluss auch noch mit einer
Chemotherapie, manchmal auch
mit einer Bestrahlung behandelt
werden. Neben diesen Standard-
therapien gibt es fiir Kinder nur
wenige nebenwirkungsarmere zu-
gelassene zielgerichtete Thera-
pien. Viele der modernen Thera-
pieverfahren, wie beispielsweise
auch Immuntherapien, sind bis-
her nur im Rahmen von Kklini-
schen Studien verfiigbar.

Wie kann das Kindertumorzent-
rum hier seinen Beitrag leisten?
Van Tilburg: Indem wir am KiTZ
die hé&ufigsten Krebserkrankun-
gen im Kindesalter erforschen.
Wir leiten aktuell mehrere klini-
sche Studien, an denen Patientin-
nen und Patienten aus ganz Euro-
pa und dariiber hinaus teilneh-

men.
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kann: Samuel hatte es. Gliick. Er
wurde Anfang 2024 in eine klinische
Studie aufgenommen und bekommt
statt der {iblichen Standardtherapie
ein spezielles Medikament. Das
heif3t Tovorafenib. Es richtet sich ge-
gen eine Verdnderung im Erbgut des
Tumors und soll verhindern, dass
dieser weiter wichst. Besonders ist
der Ansatz deshalb, weil hier erst-
mals Kinder mit einem Medikament
zielgerichtet therapiert werden. Die
Studie lauft weltweit, und mitentwi-
ckelt hat sie das Heidelberger KiTZ.
Bis klar war, dass Samuel an der
Studie teilnehmen kann, vergingen
Monate der Untersuchungen und
des Bangens, wie Hayat Mua berich-
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tet. Voraussetzung sei gewesen, dass
der Tumor diese spezielle Genveran-
derung, eine BRAF-Mutation, auf-
weist. Denn diese Mutation kann,
das weif$ die Krebsforschung inzwi-
schen, zielgerichtet angegangen
werden. Fiir die Studie wurden zwei
Gruppen gebildet, und zunichst
hief} es, Samuel komme in die Grup-
pe fiir die Standardbehandlung, eine
Chemotherapie. ,Als ich das gehort
habe, war ich am Boden zerstort* er-
innert sich die Mutter. Doch wenig
spater ein Anruf vom KiTZ, Samuel
erhilt doch das Medikament.

Seit Januar 2024 fahrt die Familie
einmal im Monat aus dem Rhein-
Main-Gebiet nach Heidelberg und

erhaélt eine neue Dosis Tabletten, alle
drei Monate wird Samuel zusitzlich
griindlich untersucht. Das Ergebnis:
Die Tumorlast hat sich seit der ers-
ten Gabe um 70 Prozent verringert.
Die Nebenwirkungen seien {iber-
schaubar, erzéhlt Hayat Mua. Die
Haut von Samuel ist empfindlich
und muss gut mit Salben gepflegt
werden, die Haare sind heller gewor-
den, fast weif}. , Die farbe ich.

Ansonsten sei Samuel wie ausge-
wechselt. Er habe nur noch selten
Kopfschmerzen, die stdndige Mii-
digkeit ist verflogen. Er geht zur
Schule, in die dritte Klasse. Obwohl
er im ersten Schuljahr 130 Fehltage
gehabt hiitte, habe er den Ubergang
problemlos geschafft. In seiner Frei-
zeit spielt er FuSball. Auch die Eltern
sind Fuf3baller, Hayat Mua hat es mit
der Damenmannschaft Frankfurt bis
in die Landesliga geschafft, der Vater
verdient sein Geld als Trainer von
Fufiballclubs im Ausland.

Hayat Mua sagt, sie sei nicht be-
sonders gldubig, doch Samuel rede
oft von Gott. ,Warum hat Gott mir
eine so schwere Aufgabe gegeben?
Warum nicht meiner Schwester?’
hat er seine Mutter gefragt. Weil er
dich herausfordert, habe sie ihm ge-
antwortet. ,Sieh doch, wie deine
Schwester schon Angst vor einer
Impfung hat Samuel ldchelt, als sei-
ne Mutter das erzihlt.

Schwer, das Gedankenkarussell
zu stoppen
Hayat Mua sagt, sie denke héufig
uiber die Zukunft ihres Sohnes nach,
wie diese aussehe und wie lange die-
se reiche. ,Ich mache mir tausend
Gedanken, mein Mann sagt: ,Hor
auf damit? Das klappe mal mehr,
mal weniger gut. Sie habe aber ak-
zeptiert, dass ihr die Arzte auf die
Frage, wie es wohl weitergehe, keine
befriedigende Antwort geben kon-
nen. Sie konzentriert sich auf das
jetzt, und jetzt geht es Samuel besser.
Fiir die Familie wird es Zeit, nach
Hause zu fahren. Nach der Verab-
schiedung auf dem Parkplatz vor der
Klinik kehrt Hayat Mua nach weni-
gen Minuten zuriick: ,Jetzt hitte ich
doch fast vergessen, die Tabletten
mitzunehmen.”
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