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CHECT - The Childrens’ Eye
Cancer Trust — das ist unsere
englische Partnerorganisation:
seit fast 30 Jahren macht die
englische Retinoblastom-Stif-
tung in grolen Kampagnen auf
das Retinoblastom aufmerksam,
unterstitzt Eltern und Kinder
durch ein groRes Netzwerk

an Betreuern und finanziert
Forschung. Mit Elli haben wir
nun begonnen an einem Strang
zu ziehen und mochten in

den nachsten Jahren unsere
Kooperation in allen Bereichen
intensivieren.

Am 08. Oktober 2012 hat die
KAKS am groften kinderonko-
logischen Kongress der Welt
teilgenommen, einen Vortrag
uber die KinderAugenKrebs-
Stiftung gehalten, viele Vortrage
besucht, Informationen fur
gesammelt und mit Arzten,
Wissenschaftlern und Vertretern
anderer Retinoblastom-Organisa-
tionen gesprochen und Kontakte
geknupft.

Ein Herz fur Kinder fordert
KAKS-Forschung mit 224.000 EUR

Mit einer Spende von 224.000 Euro finanziert BILD hilft e.V. “Ein Herz fiir Kinder” unser
Forschungsprojekt Retinoblastommarker.

Die Spendensumme wird fur die Entwicklung eines Bluttests zur Friherkennung von Krebs ver-
wendet werden. Wahrend der Studie wird in Kooperation mit dem Max-Planck-Institut in Potsdam
ein Bluttest erstellt, der im Anschluss von dem Universitatsklinikum Essen in einer klinischen Studie
am Blut erkrankter Kinder getestet wird. Der Bluttest, ein kleiner Chip mit verschiedenen Krebsmar-
kern, soll anzeigen, ob die entsprechenden Marker im Blut vorhanden sind und auf eine Erkrankung
hinweisen, bevor diese klinisch erkennbar wird.

Unser Ziel: Dass zukunftig die Kinder vor Ort eine einfach durchzufiihrende, regelmafige, engma-
schige Vorsorge zur Friherkennung erster und weiterer Tumore erhalten und sich die Uberlebens-
chancen der kleinen Patienten somit erheblich erhchen.

Weitere Forschungsprojekte der KAKS

KAKS finanziert zurzeit sechs Forschungsprojekte und hat einige davon ins Leben gerufen:

1. Forschung in Zusammenarbeit mit dem Max Planck Institut in Potsdam und der Uniklinik
Essen(siehe oben)

2. KAKS hat an der Uni-Klinik Ttibingen ein Projekt mitangestofen, bei dem die Wirkung der
Strahlung zur Behandlung des Retinoblastom daraufhin untersucht wird, welche Schaden in
den Korperzellen dadurch entstehen und wie sich das Risiko von Folgetumoren verringern
lasst. KAKS ist an der Finanzierung des Projekts mit der DKS beteiligt.

3. KAKS ist an der Finanzierung eines DKS Projekts zur Entwicklung neuer Chemotheraupetika
beteiligt, die an Retinoblastomzelllinien und im Tiermodell getestet werden.

4. KAKS ist an der Forderung der zweiten DKS Spatfolgenstudie bei Retinoblastompatienten
an der Uni-Klinik Essen beteiligt.

5. KAKS hat ein Forschungsprojekt an der Universitat Tubingen angestofen, bei dem die
Schutzwirkung von Selen untersucht wird und ist an der Finanzierung beteiligt.

6. KAKS finanziert ein Forschungsprojekt zu Ermittlung des Retinoblastom-Diagnosewegs, d. h.
wie das Retinoblastom erstmals bei Kindern entdeckt wird. (s. Interview Frau Dr. Temming)
KAKS hat auBerdem an der Uni-Klinik Essen eine Studie der Wirkung des vielversprechenden
Tumor-Inhibitors (SYK) und weiterer Inhibitoren auf Sekundartumore initiiert.

Alle Details zur unseren Forschungsprojekten finden Sie auf unserer Inernetseite.
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Die KinderAugenKrebsStiftung
ist seit Dezember 2012 Mitglied
der ACHSE. Fiir die KAKS ist

dies ein wichtiger Schritt: Denn
die Hauptaufgabe der ACHSE
und damit aller ihrer Mitglieder
besteht darin, Menschen mit
Seltenen Erkrankungen in der Of-
fentlichkeit Gehor zu verschaffen
und ihre Interessen gegentiber
Politik und Gesundheitswesen
wirksam zu vertreten —auch auf
europaischer Ebene.

In Berlin wurde am 28. Februar
2013 zum 6. Male der ,,Eva Luise
Kohler Forschungspreis“ fiir ein
vorbildliches Projekt im Bereich
der Seltenen Erkrankungen
verliehen. Bei der Preisverlei-
hung war auch die KinderAu-
genKrebsStiftung geladen und
bekam die Moglichkeit, aktuelle
Projekte, vor allem im Bereich
der Forschung, vorzustellen.

Der Vorstand der KAKS, Gregor
Konig, hatte die Gelegenheit, mit
Eva-Luise Kohler tiber die KAKS-
Forschungsprojekte zu sprechen.

Fruher erkennen, besser therapieren,
gezielter nachsorgen.

Ein Gesprdch mit der Kinder- und
Jugenddrztin Dr. med. Petra Temming.

40 Kinder erkranken jedes Jahr in Deutschland am Retino-

blastom. Im Universitatsklinikum Essen versorgt die Kinder-

und Jugendarztin Petra Temming seit Juli 2010 Kinder, die

an Augenkrebs erkrankt sind. Und: Sie forscht als von der

Gesellschaft fiir padiatrische Himatologie und Onkologie

ernannte Studienleiterin zum Retinoblastom. In Deutschland und Osterreich. Die 36-jahrige
hat in Liibeck und Barcelona studiert und an groRen Kliniken in Liibeck, London und Hamburg
gearbeitet, bevor sie ins Ruhrgebiet kam. Und hier eine in ihrer Bedeutung noch gar nicht zu
erfassende Forschungsarbeit aufnahm. Unterstiitzt unter anderem durch unsere KinderAu-
genKrebsStiftung. Wir haben mit der engagierten Arztin gesprochen.

Bitte erklaren Sie uns Laien doch mal, was genau das Ziel ihrer Forschungsarbeit am Klini-
kum Essen ist. Petra Temming: Meine wissenschaftliche Tatigkeit hat zum Ziel, die Friiher-
kennung, die Therapie und die Nachsorge von Kindern mit Retinoblastom zu verbessern.

Wie steuern Sie dieses Ziel an? Petra Temming: Dazu bauen wir derzeit in Deutschland und
Osterreich ein gemeinsames Register zur Erfassung der Daten zur Ursache und zum klini-
schen Verlauf des Retinoblastoms auf. Wenn die Eltern des einzelnen Kindes einverstanden
sind, sollen die Daten aller erkrankten Kinder an einer Stelle gesammelt werden.

Was sagen diese Daten aus? Petra Temming: Sie geben Auskunft tber Erfolge und Spatfol-
gen der verschiedenen Therapien. Fiir uns sind sie die Grundlage, um Eltern tber die bestmog-
liche Therapie ihres Kindes informieren und ggfs. neue Therapieformen einfiihren zu kénnen.

Dass vor diesem Hintergrund noch niemand auf den Gedanken gekommen ist, Daten zu
erfassen und zu analysieren, wundert uns. Warum geschieht dies erst jetzt?

Petra Temming: Lassen Sie es mich so formulieren. Forschungsauftrage und -studien brau-
chen Forderer. Unsere Projekte werden durch KAKS und die Deutsche Kinderkrebsstiftung
grofzligig unterstitzt. Fir den Aufbau eines europaischen Netzwerks bemiihen wir uns
derzeit um grol3e finanzielle Unterstiitzung.

Sie sprechen das KAKS Projekt an. Was genau erforschen Sie in diesem Projekt?

Petra Temming: Wir untersuchen den Diagnoseweg der Patienten mit Retinoblastom in den
letzten 20 Jahren. Das heil3t, wir priifen unter anderem, wie lang war die Zeitspanne vom ers-
ten Auftreten der Symptome bis zur Diagnose Retinoblastom im Universitatsklinikum Essen.
Durch diese Studie mochten wir herausfinden, wie wir die Fritherkennung verbessern konnen,
z. B. durch Information der Eltern in der Kinderarztpraxis.

Doch das ist nicht lhre einzige Forschungsaufgabe, oder? Petra Temming: Nein, in einem

Projekt der klinischen Forschergruppe ,ophthalmologische Onkologie und Genetik“ unter der
Leitung von Prof. Lohmann erforschen wir die molekulargenetischen Besonderheiten des Re-
tinoblastoms, um die Entstehung des Retinoblastoms besser zu verstehen und neue gezielte
Therapien zu entwickeln, die weniger Nebenwirkungen haben als die aktuelle Chemotherapie.

Vor welchen Schwierigkeiten stehen Sie bei Ihrer Aufgabe in der taglichen Arbeit?

Petra Temming: Das Retinoblastom eine seltene Erkrankung. Daher ist es besonders wichtig,
alle Informationen tiber den Verlauf der Erkrankung zusammenzufiihren und die daraus gewon-
nen Erkenntnisse gemeinsam auszuwerten. In einem weiteren Schritt mochten wir die bereits
gute Zusammenarbeit zwischen den europaischen Zentren fiir Retinoblastom weiter starken.

Was ist lhr Ziel fiir das laufende Jahr? Petra Temming: Das Register zur Datenerfassung der
neuerkrankten Patienten mit Retinoblastom soll noch 2013 ge6ffnet werden. Im Rahmen
des Registers sollen Leitlinien fiir Diagnostik, Therapie und Nachsorge festgelegt und eine
Infrastruktur fir die enge Zusammenarbeit zwischen den heimatnahen Kliniken und den
spezialisierten Zentren geschaffen werden, um die Behandlung und die Nachsorge fiir die
betroffenen Kinder und deren Familien zu erleichtern.

Frau Temming, wir danken lhnen fiir das Gesprach.

»50 klein und schon so tapfer

Anne Gesthuysen besucht Krebspatienten in der Kinderaugenklinik

Wabhrscheinlich wéren sie einander nie in ihrem Leben begegnet. Nie, nie, nie. Wenn nicht die eine
einen Krebstumor gehabt hitte und die andere sich nicht engagieren wiirde, engagieren fiir Men-
schen mit Krebs. Und weil es das Schicksal - wir nennen es mal so - wollte, dass die kleine Lena im
Alter von nur neun Monaten an Augenkrebs erkrankt und auch drei Jahre spater noch regelmaRig
zur Nachsorge nach Essen ins Universitatsklinikum kommen muss, ist sie der Schirmherrin unserer
Stiftung, Anne Gesthuysen, eben dort begegnet. Das war im Dezember vergangenen Jahres.

Aus ihrer Aufregung vor diesem Treffen aber auch ihrer Bewunderung fiir die vierjahrige Lena
macht Anne Gesthuysen keinen Hehl:,Lena in den OP zu begleiten, war fiir mich sehr bewegend.
Seit sie ein Jahr alt ist, muss sie hier immer wieder in Vollnarkose untersucht werden. So klein
und schon so tapfer. Als am Ende alles gut war, war ich erleichtert.”

Fir die Schirmherrin der KinderAugenKrebsStiftung stand schon vor
diesem ersten Besuch in Essen fest, dass sie den Tag in der Kinderklinik
komplett erleben, die Hohen und Tiefen, durch die die Kinder und deren
Eltern immer wieder gehen, durchdringen will. Lenas Geschichte dhnelt
denen der meisten Kinder: Nicht der Kinderarzt wird aufmerksam, meis-
tens sind es die Familien selbst, die die weil3e Pupille des Kindes auf einem
Foto wahr- und ernst nehmen. Leukokorie, horen die Eltern oft zum ersten
Mal in ihrem Leben.

Doch der Zufall bringt den Krebs nicht an den Tag. Es ist jenes Blitzlicht

einer Kamera, das den Tumor hinter dem erkrankten Auge sichtbar macht.

Es folgt der Weg zum Kinderarzt, zum Augenarzt, in die Fachklinik am Hei-

matort und schlieBlich zu den Spezialisten nach Essen. Doch zu diesem
Zeitpunkt ahnen viele Eltern langst, dass mit ihrem Kind etwas nicht stimmt. So war es auch bei
Lenas Eltern, Florian und Michaela Hengl. Den Schock, den sie durch die Diagnose vor drei Jahren
erlitten haben, werden die Eheleute aus Bayern wohl nie vergessen. Dabei hat ihr Kind noch
Gliick gehabt, denn das Retinoblastom in Lenas Auge wurde so frithzeitig erkannt, dass das Auge
gerettet werden konnte.

Fir diese Friherkennung kampfen KAKS und Schirmherrin Anne Gesthuysen:, Ich

wiinsche mir, dass es viel mehr Kindern so ergeht wie Lena, dass bei allen Kindern

mit Augenkrebs die Diagnose so friih gestellt werden kann und die Kinder ihr Auge

behalten kénnen. Die Bilder von Kindern nach einer Augenentfernung machen mich
sehr traurig und betroffen.”

Anne Gesthyusen spricht an diesem Tag im Dezember mit vielen Menschen: Mit Eltern,

Arzten, Pflegepersonal. Mit den Kindern spielt die Mutter eines Sohnes. Sitzt mit

ihnen auf der Erde, albert ein bisschen herum, schenkt ihnen ein Lacheln. Das hilft.

Allen. Denn die Angst der Kinder vor der Untersuchung - sie ist immer da. Ebenso

die Angst der Eltern vor einer schlechten Nachricht. Auch unsere Schirmherrin hat

ein wenig Angst davor, dass Familie Hengl und Lena etwas Schlimmes horen konn-

ten. Doch der behandelnde Arzt Markus Holdt gibt am Ende eines langen Tages Entwarnung:
,Esist alles gut, wir missen uns keine Sorgen machen.” Erleichterung bei allen. Auch bei Anne
Gesthuysen: ,Als alles gut war, war auch ich erleichtert.”
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FORDERUNG

Der Rotary Club Meerbusch hat
auch im letzten Jahr wieder fiir
die KinderAugenKrebsStiftung
Platzchen gebacken —5.000
Stiick!! —und in einer amerika-
nischen Versteigerung Knusper-
hauschen unter den Hammer
gebracht. Erl6s: Fast 3.000 Euro!
Ein groRes Dankeschon an die
vielen Beteiligten.

Im ARD “Star Quiz” 2012 hat
Anne Gesthuysen fur die Kin-
derAugenKrebsStiftung 25.000
Euro gewonnen und als Schirm-
herrin erzahlt, dass sie sich fir
die KinderAugenKrebsStiftung
engagiert.



