Sie hatten lebensbedrohliche
Infektionen, unerforschte
Krankheiten oder starke
Behinderungen - in einer
Wanderausstellung erzah-
len 33 Patienten aus deut-
schen Unikliniken ihre dra-
matischen Schicksale.

Von MariaA NEUENDORFF

Berlin (MOZ) Als Sebastian
zweieinhalb ist, beginnt er pl6tz-
lich zu stolpern. Alles, was der
aufgeweckte Junge schon kann,
scheint er auf einmal wieder zu
verlernen. Irgendwann steht er
nicht mehr auf, kann nicht mehr
sprechen, nicht mehr greifen. Fiir
seine Familie beginnt eine Odys-
see durch verschiedene Kranken-
hiuser. Die Arzte sind ratlos.
Wadhrend Sebastian von Monat
zu Monat mehr abmagert, tre-
ten bei seiner zwei Jahre jiinge-
ren Schwester Janina die glei-
chen Symptome auf. ,,Zusehen
zu miissen, wie einem Kinder-
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Unikliniken sind oft die letzte Hoffnung bei komplizierten Leiden / Patienten erzahlen in einer Ausstellung ihre Geschichten

leben durch die Finger gleiten,
motiviert noch mehr, der Sa-
che auf den Grund zu gehen®,
erinnert sich Professor Robert
Steinfeld von der Uniklinik Got-
tingen. Durch aufwendige bio-
chemische und genetische Un-
tersuchungen entdeckt er einen
zuvor unbekannten Gen-Defekt
und entwickelt eine Therapie,
die nicht nur Sebastian das Le-
ben rettet.

Die Geschichte von Sebas-
tian ist eins von 33 Schicksalen
aus ganz Deutschland, die seit
Dienstag in einer Ausstellung er-
zdhlt werden. ,Die Unikliniken
sind oft die letzte Station, wenn
keiner mehr weiter weif}“, sagt
Stephanie Strehl-Dohmen vom
Verband der Universitdtsklinika.
Sie hat Patienten aus ganz unter-
schiedlichen Bereichen wie On-
kologie, Chirurgie, Neurologie bis
hin zur Psychiatrie befragt. Da ist
zum Beispiel der Hamburger Neu-
robiologe, der selbst am lebens-
bedrohlichen Ehec-Virus erkrankt

und von den eigenen Kollegen
gerettet werden muss. Oder die
von Geburt an gehorlose Emmi,
die durch Implantate mit elf Mo-
naten das erste Mal die Stimme
ihrer Mutter hort.

Vielen der Protagonisten kam
zur Hilfe, dass die Universitats-
kliniken Krankenversorgung mit

Durch Bakterien an
der kiinstlichen Hiifte
wird Inge Storbeck
zum Pflegefall

Forschung und Lehre verbinden.
So durfte Renate Kost, die an ei-
ner besonders aggressiven Form
von Leukdmie leidet, im Rahmen
einer Studie ein neues Krebsmedi-
kament testen. , Wadre ich nicht
ins Universitdtsklinikum Ulm ge-
kommen, ware ich vermutlich
nicht mehr am Leben®, sagt die
Ingolstadterin heute. Inzwischen
kann sie ihren Alltag wieder meis-

tern und mit ihrem Mann auf Rei-
sen gehen.

Ihr Foto und ihre Geschichte
sind nun wie die der anderen
32 Patienten auf grofie Pappauf-
steller gedruckt, die nun durch
Deutschland touren. Auch im In-
ternet sind die Schicksale nach-
zulesen. Die Betroffenen geben
intime Einblicke in ihre Krank-
heitsgeschichten. ,, Viele sind ein-
fach nur dankbar, auf den richti-
gen Arzt getroffen zu sein”, sagt
Stephanie Strehl-Dohmen.

So wie Inge Storbeck. Durch
eine kiinstliche Hiifte wird die
Magdeburgerin 2014 zum Pfle-
gefall. Die Prothese ist mit Bak-
terien infiziert. Selbst nach der
Entnahme strahlt die Infektion in
den Korper bis in Herz aus. Als
sie einen Fernsehbericht iiber die
Behandlung von Keimen in der
Charité sieht, hat Inge Storbeck
schon fast keine Hoffnung mehr.
Doch die Berliner Arzte geben die
78-Jahrige nicht auf. Nach ldnge-
ren Untersuchungen entdecken

sie ein vergessenes Zementteil,
das die Infektionen auslost.

So dauert es in vielen Fallen
Monate, bis die Ursachen diag-
nostiziert werden konnen. , Mit
Sebastian wurde seine seltene
Stoffwechsel-Krankheit sogar erst
entdeckt”, sagt Gabriela Bopp.
Gemeinsam mit ihren drei Kin-
dern hat sie am Dienstag die Aus-
stellung im Berliner Hauptbahn-
hof er6ffnet, die nun auf Reisen
in die 33 Unikliniken geht. Se-
bastian ist heute 13. Ab und zu
hat er noch epileptische Anfille
und sitzt bei Aufregung dann si-
cherheitshalber im Rollstuhl. Bei
seinen jiingeren Schwestern, bei
denen die Arzte den gleichen Gen-
Defekt diagnostizierten, konnten
die Symptome mit einer frithen
Folsdure-Therapie in Schach ge-
halten werden. ,, Wir hoffen, dass
die Erkenntnisse auch anderen
helfen werden®, sagt ihre Mutter.

Infos zur Wanderausstellung un-
ter www.deutsche-uniklinika.de

Auf Pappe gebannt: Janina, Sebastian und Bria leiden an einem un-
bekannten Gen-Defekt. Die fur den Bruder entwickelte Therapie ret-

tete auch seinen Schwestern das Leben. Foto: MOZ/Maria Neuendorff



