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Ihr persénliches Exemplar

Robert Gberlebte dank Forschung

40 Jahre Stammzelltransplantation bei Kindern mit Leukamien und Erbkrankheiten in Ulm

urz nach seiner Geburt war
Kklar, dass Robert an einer sel-

tenen Erbkrankheit leidet, die
das System seiner Blutbildung
schwer stort. Seine Lebenserwartung
betrug damit nicht mehr als zehn
Jahre. Dass er heute als 24-Jéhriger
ein normales Leben fiithren kann, hat
er Wissenschaftlern und Arzten zu
verdanken, die seit Jahrzehnten welt-
weit an neuen Therapien fiir Erkran-
kungen des blutbildenden Systems
arbeiten. Robert tiberlebte durch eine
Stammzelltransplantation in Ulm, bei
der er blutbildende Stammzellen
eines gesunden Spenders erhielt.
Seit 40 Jahren werden an der Ulmer
Universitdtsklinik fiir Kinder- und
Jugendmedizin Stammzelltransplan-
tationen durchgefiihrt. Sie ist welt-
weit eines der groften Zentren fiir
innovative Stammzelltransplantatio-
nen bei Kindern. Durch ihre interna-
tional wegweisende Arbeit in For-
schung und Klinik trdgt sie so dazu
bei, Kindern Leben zu schenken,
deren Erkrankungen wie Leukdmien
oder Gendefekte lange ein sicheres
Todesurteil waren. Dieses Jubildum
feierte die Klinik mit einem interna-
tionalen Symposium, zu dem die
weltweit fiihrenden Wissenschaftler
auf dem Gebiet der Stammzelltrans-
plantation und der Gentherapie nach
Ulm kamen.
,,Ohne medizinischen Fortschritt
ware ich nicht mehr am Leben. Wis-
senschaftler und Arzte auf der ganzen
Welt haben mir durch ihre jahrzehn-
telange Arbeit ein normales Leben
ermoglicht®, sagt Robert, der vor 24
Jahren in Ulm eine Stammzelltrans-
plantation erhielt. Damit wurde bei
ihm das ohne Therapie todliche
,» Wiskott-Aldrich-Syndrom* geheilt,
ein Gendefekt, der u.a. das Immun-
system und die Blutgerinnung massiv
beeintrachtigt. Robert erhielt blutbil-

zum Einsatz, das die Patienten vor Ansteckung bewahrte.
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Robert (rechts) tberlebte als kleines Kind dank Stammzelltransplantation eine
seltene Erbkrankheit. Sein Vater weil, wie groB ihr Glick war, damals einen pas-

senden Spender zu finden.

dende Stammzellen eines gesunden
Spenders, die sein blutbildendes
System neu und gesund wieder auf-
bauten — 1990 eine hoch innovative
Therapie. Das Prinzip ist genial ein-
fach, die Umsetzung aber kompliziert.
So brauchte man als Stammzellspen-
der lange Zeit einen ,,genetischen
Zwilling™: Nur bei einem sehr dhnli-
chen genetischen Profil von Spender
und Empfénger lieBen sich
AbstoBungsreaktionen vermeiden.

,,Dass wir fiir Robert einen passenden
Spender gefunden haben, war grof3es
Gliick, berichtet sein Vater iiber die
schwere Zeit nach Roberts Geburt.
,»Nach einer vorgeschriebenen Sperr-
frist haben wir damals Kontakt mit
der Spenderin in England aufgenom-
men, daraus hat sich ein freund-
schaftliches Verhiltnis mit gegensei-
tigen Besuchen bis heute entwickelt.*
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Seither sind die Suchverfahren nach
dem passenden Spender auch dank
internationaler digitaler Datenbanken
verfeinert worden, in Ulm u.a. mit
Hilfe der Deutschen Stammzellspen-
derdatei am Institut fiir Klinische
Transfusionsmedizin und Immunge-
netik Ulm. AuBlerdem hat die Medi-
zin auch Wege gefunden, Stammzel-
len ,,unpassender® Spender zu nut-
zen. ,,Wenn kein genetischer Zwil-
ling gefunden wird, konnen heute die
Eltern Stammzellen spenden. Ihre
Zellmerkmale sind zumindest zur
Hilfte identisch mit denen ihrer Kin-
der, die bestehenden Unterschiede
lassen sich heute mit modernen Ver-
fahren ausgleichen. Da Eltern fast
immer verfligbar sind, ist das ein
grofBer Fortschritt®, erlautert Prof. Dr.
Klaus-Michael Debatin, Arztlicher
Direktor der Ulmer Universitatsklinik

fir Kinder- und Jugendmedizin und
Leitender Arztlicher Direktor des
Universitédtsklinikums Ulm. Dieses
Prinzip der haploidentischen Stamm-
zelltransplantation wurde in Ulm mit-
entwickelt und friih eingesetzt.
Die Eltern erhalten als Spender ein
Medikament, das eine Sammlung
ihrer Stammzellen im Blut bewirkt,
die dann {iber eine besondere Art der
Blutspende entnommen werden. ,,Um
AbstoBungsreaktionen zu verhindern,
miissen wir vor der Ubertragung der
Stammzellen u.a. die Zahl bestimm-
ter Abwehrzellen, der T-Zellen, ver-
ringern. Dieses hochkomplexe Ver-
fahren fiihren wir in speziellen Rein-
rdaumen durch®, erklart Prof. Dr.
Hubert Schrezenmeier. Er leitet als
Arztlicher Direktor das Institut fiir
Klinische Transfusionsmedizin und
Immungenetik Ulm, das sich in enger
Zusammenarbeit mit der Kinderkli-
nik um die Diagnostik, die Stamm-
zellspende, die Aufbereitung und die
Ubertragung kiimmert.
Ein neuer Therapieansatz, der die
Medizingeschichte weiter fort-
schreibt, ist die Gentherapie. ,,Dabei
entnimmt man erkrankte Stammzel-
len und setzt ihnen mit Hilfe eines
Virus ein gesundes Gen ein. Die
neuen Zellen, die gebildet werden,
sind ebenfalls gesund und werden
dem Patienten wieder zugefiihrt*,
beschreibt Oberarzt Prof. Dr. Ansgar
Schulz, Leiter des Bereichs Immuno-
logie, Rheumatologie und Stamm-
zelltransplantation an der Ulmer Kin-
derklinik. In iiberwachten Studien
wird die Gentherapie bereits einge-
setzt, eines Tages wird auch sie mog-
licherweise zu einer Standardthera-
pie.
Wiirde Patient Robert heute geboren,
stiinden ihm also verschiedene Thera-
piemdoglichkeiten offen.

Petra Schultze

HEUTE bieten keimarme gldserne Patientenzimmer bei einer Stammzelltrans-

plantation Schutz vor Ansteckung und einen besseren Kontakt.
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Training fur die Katastrophe

~Sommerakademie” bereitet angehende Arzte auf Einsatze bei Naturkatastrophen oder Terroranschldgen vor

eutschland und die Weltge-
Dmeinschaft sind zunehmend

von Katastrophen betroffen
oder bedroht. Naturkatastrophen,
Terroranschlidge oder Grofbriande
konnen heute unvorstellbare Dimen-
sionen annehmen, die Hilfs- und
Rettungssysteme vor ganz neue Auf-
gaben stellen. Die Sommerakademie
Katastrophenmedizin und Humanité-
re Hilfe bereitet Arztinnen und Arzte
von morgen auf Einsdtze in solchen
Szenarien vor. 60 Studierende der
Humanmedizin von 22 verschiede-
nen Universititen in Deutschland,
der Schweiz und Osterreich nahmen
vor kurzem daran in Ulm teil.
Die Sommerakademie ist ein Bau-
stein im bundesweiten Bestreben, die
Ausbildung von Arzten in diesem
Bereich angesichts der steigenden
Zahl von Katastrophen zu verbes-
sern. Veranstalter ist die Stiftung des
Deutschen Instituts fiir Katastro-
phenmedizin in Zusammenarbeit mit
dem Bundeswehrkrankenhaus Ulm
und der Universitit Ulm mit dem
Universitdtsklinikum. Bundesinnen-
minister Lothar de Maiziére, Baden-
Wiirttembergs Innenminister Rein-
hold Gall sowie Ulms Oberbiirger-
meister Ivo GoOnner haben die
Schirmherrschaft der Akademie
iibernommen.
Was tut ein Arzt inmitten eines Ka-
tastrophenszenarios, an einem chao-
tischen unsicheren Ort mit vielen
Verletzten? ,,Professionelle Hilfe ist
nur moglich, wenn die Helfer gut
ausgebildet sind. Arzte spielen eine
Schliisselrolle, daher wollen wir
ihnen schon in ihrer Ausbildung
Grundlagen der Katastrophenmedi-
zin und der Humanitdren Einsétze
vermitteln. Dazu dient unsere Som-

Der Chirurg Dr. Christoph Riepl (links) Ubt mit einem Medizinstudenten die
Handhabung eines externen Fixateurs, der dabei hilft, bei Knochenbriichen eine

schnelle Stabilisierung sicherzustellen.

merakademie®, erldutern Dr. Stefan
Gromer und Dr. Tobias Kees,
Geschéftsfiihrer der Stiftung des
Deutschen Instituts fiir Katastro-
phenmedizin, die die Sommerakade-
mie zum fiinften Mal organisierte, in
diesem Jahr erstmals in Ulm.

Bevor ein Arzt in einem Katastro-
phen- und humanitéren Einsatz sinn-
voll helfen kann, muss er mit ande-
ren Akteuren die Hilfe sinnvoll orga-
nisieren. ,,Die Studierenden lernen
u.a., welche Akteure es gibt, wie die
rechtliche Lage ist und wie die Auf-
gaben verteilt werden konnen. Sie
trainieren beispielsweise auch, nach
welchen Kriterien ein Arzt entschei-
det, wer am dringendsten medizini-
sche Hilfe braucht®, erkldren Dr.
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Johannes Schad und Dr. Jan Grund-
geiger vom Organisationsteam der
Stiftung. Auch ethische Fragen und
der Umgang mit fremden Kulturen
bei Auslandseinsdtzen stehen im
Fokus.

,,Ich wollte schon immer mehr iiber
Katastropheneinsitze und humanité-
re Hilfe lernen, weil ich mir eine
Tétigkeit auf diesen Gebieten gut
vorstellen kann. Vor meinem Medi-
zinstudium habe ich im Rettungs-
dienst gearbeitet und mdchte wissen,
wie Hilfseinsdtze im Groflen ausse-
hen kénnen und wie ich mich als
Arzt hier einbringen kann. Dazu ist
die Sommerakademie eine sehr gute
Gelegenheit“, sagt Teilnehmer Alex-
ander Zettl, der im 11. Semester

Humanmedizin in Niirnberg studiert.
Entscheidend sind fiir Arzte auch
spezielle medizinische Kenntnisse,
beispielsweise bei der Versorgung
schwerer Brandverletzungen, hoch-
ansteckender Infektionen oder
schwerer Knochenbriiche. Unter vie-
len erfahrenen Dozenten aus Theorie
und Praxis sind auch die Ulmer
Gastgeber vom Bundeswehrkranken-
haus und der Universitét in der Aka-
demie engagiert.
,,Wir trainieren mit den Studierenden
unter anderem, wie man Knochen-
briiche fixiert oder Néhte setzt — und
schopfen dabei aus unserer groflen
Erfahrung in der Versorgung
Schwerstverletzter”, beschreibt Dr.
Christoph Riepl, kommissarischer
Leitender Oberarzt der Ulmer Uni-
versitdtsklinik fiir Unfall-, Hand-,
Plastische und Wiederherstel-
lungschirurgie.
Oberstarzt Priv.-Doz. Dr. Matthias
Helm, Leiter Sektion Notfallmedizin
am Bundeswehrkrankenhaus Ulm:
,vVon uns lernen die Studierenden
beispielsweise, wie die Atemwege
bei Schwerverletzten freigehalten
werden konnen, und wir stellen mit
unserer Expertise im Luftrettungs-
dienst den Rettungshubschrauber mit
seinen Funktionen vor. )
Die bessere Ausbildung von Arzten
im Bereich der Katastrophenmedizin
und der Humanitéren Einsdtze wird
u. a. vom Deutschen Institut fiir
Katastrophenmedizin gefordert und
gefordert. Die Sommerakademie
ist ein wichtiger Baustein, um die
Katastrophenmedizin fiir Medizin-
studierende zugénglich zu machen,
da sie im reguldren Lehrplan derzeit
nicht fest verankert ist.

Petra Schultze

Hilfe fur Eltern krebskranker Kinder

Der Forderkreis fir tumor- und leukamiekranke Kinder Ulm e.V. feiert sein 30-jdhriges Bestehen.

=

Das Hartmut Blauw-Elternhaus des Forderkreises.

Forderkreis fiir tumor- und

Seit 30 Jahren kiimmert sich der
leukdmiekranke Kinder Ulm

!fm_ .ﬂlllllllulll.llluti l _||:

e.V. um Famili-
en, deren Kinder
an Krebs oder
Leukdmien
erkranken.
Grund genug fiir
eine grofle
Jubildumsfeier.

In den vergange-
nen 30 Jahren
umsorgte die
erste Vorsitzende
Elvira Wickerle
zusammen mit
ihren Mitstrei-
tern beispiels-
weise 25.345
Geschwisterkin-
der. In den zwei
Elternwohnhéu-
sern, die auch
auswértigen
Eltern die dauernde Néhe zu ihren
Kinder ermoglichen, wurden seither
344.820 Ubernachtungen gezihlt.

Foto: hg

Das ehrenamtliche Engagement des
Vereins ermoglichte auch die Schaf-
fung zusitzlicher Artzstellen, regel-
méBige Auftritte von Klinik-Clowns,
die Unterstiitzung von Forschungs-
projekten oder die Anschaffung teu-
rer medizinischer Gerite. Bis heute
wurden mehr als 12 Mio. Euro an
Spenden gesammelt.

,Durch das mannigfaltige Engage-
ment des Forderkreises finden viele
Eltern und Angehorige von Kindern
mit Krebserkrankungen Hilfe und
Halt. Sie konnen auftanken und wie-
der Mut fassen®, betont Prof. Dr.
Klaus-Michael Debatin, Arztlicher
Direktor der Klinik fiir Kinder- und
Jugendheilkunde und Leitender Arzt-
licher Direktor des Universitétsklini-
ums, bei der Jubilaumsfeier.

Ulms Oberbiirgermeister Ivo Gonner
wies auf die Bedeutung des biirger-
schaftlichen Engagements hin: ,,Vie-
les kann, vieles muss von Profis
geleistet werden. Und trotzdem bleibt

ein grofer Bereich, in dem es ohne
ein nicht bezahlbares Engagement
nicht geht. Der Forderkreis ist ein
groBartiges Beispiel dafiir. Ich denke,
der 30. Griindungstag ist ein guter
Anlass, um Danke zu sagen fiir die-
ses grofartige, tatkriftige Engage-
ment.*
Die ehemalige Krebspatientin Colette
Regensburger erzéhlte auf der Feier
von ihrer Erfahrung mit dem Forder-
kreis: ,,Im Krankenhaus lebt man
abgeschnitten von der AuBlenwelt.
Aus dieser Situation auszubrechen
und einfach mit der eigenen Familie
einen Alltag zu erleben, gibt einem
wieder Kraft.”
Nach 30 intensiven Jahren richtet
Elvira Wickerle ein grofles Danke-
schon an alle Mitglieder, Helfer,
Kontaktgruppen, Gonner, Sponsoren
und Spender. ,,Unser Engagement im
Kampf gegen Krebs bei Kindern ist
ungebrochen®, so Wickerle.

red
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Glucksfall fur betroffene Eltern

Phelan-McDermid Syndrom: neue Spezialambulanz fiir seltenen Gendefekt eréffnet

ina ist neun Jahre alt und
Nschwerstpﬂegebedﬁrftig. Sie

kann nicht sprechen und nicht
lesen, beherrscht jedoch 20 Gesten.
Als Sdugling zeigte Nina einen
schwach ausgeprdgten Saugreflex.
Als Kleinkind wies sie eine auffillige
Muskelschwéche auf und besuchte
spéter einen integrativen Kindergar-
ten. Gehen hat Nina erst spét gelernt.
Die Eltern sind stolz auf ihre Tochter
— die dank guter Férderung kontinu-
ierlich dazulernt — und froh, dass sie
bereits sehr friith wussten, was ihr
fehlt. Einem Problem, das sich
benennen ldsst, kann man sich ndm-
lich mit ganzer Kraft stellen. Als
Nina zehn Monate alt war, wurde
eine aufwindige genetische Untersu-
chung durchgefiihrt. Ergebnis: Phe-
lan-McDermid Syndrom (PMS).
Dahinter verbirgt sich ein seltener
Gendefekt, von dem bis heute die
meisten Mediziner noch nicht mal
etwas gehort haben. So erging es vor
zwei Jahren auch Prof. Dr. Andrea
Ludolph, Oberérztin in der Klinik fiir
Kinder- und Jugendpsychiatrie/Psy-
chotherapie am Universitétsklinikum
Ulm und Leiterin der Institutsambu-
lanz. Heute ist sie im deutschsprachi-
gen Raum wohl die Medizinerin, die
in ihren Untersuchungsrdumen die
meisten Kinder und Jugendlichen mit
Phelan-McDermid Syndrom person-
lich kennengelernt und intensiv
untersucht hat.
Dafiir hat die Klinik eigens eine Spe-
zialsprechstunde eingerichtet — die in
Europa ohne Beispiel ist — und sich
fiir betroffene Eltern mehr und mehr
als echter Gliicksfall herausstellt.
Wie viele Kinder mit diesem Gende-

Nina und ihre Eltern profitieren von der neuen Spezialambulanz am Universitéts-

klinikum Ulm.

von ca. 80 Kindern. Die Dunkelziffer
diirfte jedoch um ein Vielfaches
hoher liegen. Das héngt auch damit
zusammen, dass die Moglichkeiten
umfassender genetischer Untersu-
chungen erst langsam ins Blickfeld
riicken. Es gibt sehr wahrscheinlich
viele Eltern, deren Nachwuchs von
genau diesem Syndrom betroffen ist,
ohne dass sie es wissen. ,,Geistige
Behinderung® heifit es dann ebenso
pauschal wie unscharf.

»Wir stehen noch ganz am Anfang,
aber der ist uns gut gelungen®, sagt
Frau Professor Ludolph, die nicht nur
eng mit Ninas Eltern, sondern bereits
mit tiber 20 weiteren betroffenen

Ein Teil der Forscher- und Arzteteams (von links): Claudia Lihrs da Silva, Arztin in

der PMS-Sprechstunde, Dr. Dr. Michael Schmeisser, wiss. Mitarbeiter im Institut fir
Anatomie und Zellbiologie, Prof. Dr. Tobias Bockers, Direktor des Instituts fir
Anatomie und Zellbiologie, Michael Schén, wiss. Mitarbeiter im Institut fir Ana-
tomie und Zellbiologie, Prof. Dr. Andrea Ludolph, Leiterin der PMS-Sprechstunde,
Hanife Kling, Sekretariatsleitung der Institutsambulanz an der Klinik fir Kinder- und

Jugendpsychiatrie, Dr. Julia Mhlberger, Institut fir Humangenetik..

fekt miisste Frau Professor Ludolph
theoretisch noch in Ulm begriifien,
bis sie alle gesehen hat? Das kann
niemand sagen. Studien und wissen-
schaftlich belastbare Zahlen zur Héu-
figkeit der Erkrankung gibt es noch
nicht. Vermutet wird, dass weltweit
gesehen sicher tausende Kinder
betroffen sein konnten, bekannt sind
bislang weltweit erst 800. In
Deutschland weill Andrea Ludolph

Foto: hg

Familien kooperiert. Zusammen
haben sie die Phelan-McDermid-
Gesellschaft e.V. ins Leben gerufen
(www.22q13.info). Die Medizinerin
und Ninas Vater gehdren dem insge-
samt fiinfkopfigen Vorstand an.

Die Forschung zum Phelan-McDer-
mid Syndrom ist jedoch bereits viel
langer auf eine grundlegendere Weise
mit der Ulmer Universitdtsmedizin
verbunden. Bereits 1999 entdeckte
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der Synapsenforscher Prof. Dr.
Tobias Bockers, Direktor des Insti-
tuts flir Anatomie und Zellbiologie an
der Universitit Ulm, ein Protein, das
von einem Gen kodiert wird, das auf
Chromosom 22 liegt. Fehlt dem
Chromosom 22 ein Segment am
,Ende des langen Arms®, fehlt unter
anderen auch das betreffende Gen.
Dieser Gendefekt konnte schlieBlich
im Zuge weiterer (auch internationa-
ler) Forschungstdtigkeiten als ein
Faktor fiir die Entwicklung von auti-
stischen Spektrumsstérungen identi-
fiziert werden, die zu dem weiten
Feld so genannter neuronaler Ent-
wicklungsstorungen gehoren. ,,Es ist
schon eine Besonderheit, dass ein
Wissenschaftsstandort die Erkennt-
nisse der Grundlagenforschung und
deren Umsetzung in den klinischen
Alltag derart konsequent verkorpert™,
sagt Andrea Ludolph zu diesem
,Ulmer Weg*.

Fiir Nina und ihre Eltern bedeutet das
Angebot einer Spezialsprechstunde
fiir Kinder mit Phelan-McDermid
Syndrom in der Klinik fiir Kinder-
und Jugendpsychiatrie/Psychothera-
pie eine ungeheure Erleichterung.
,Frither haben wir uns oft allein
gefiihlt. Wir mussten ja oft den Arz-
ten erkldaren, was das Phelan McDer-
mid Syndrom ist. Mit dem Ulmer
Angebot werden die vielféltigen Fra-
gestellungen nun mit groBer Zielge-
richtetheit in Angriff genommen®, ist
Ninas Vater iiberzeugt und ergénzt:
,Eltern kann im giinstigen Fall und
nach intensiver Diagnostik beispiels-
weise die groBe Unsicherheit beziig-
lich Weitergabe des Gendefekts an
Geschwisterkinder genommen wer-
den. Mit einer Krankheit, die bekannt
ist und einen Namen hat, kann man
zudem besser umgehen und Auffil-
ligkeiten behandeln — natiirlich
immer im Rahmen des jeweils Mog-
lichen. Ganz abgesehen davon hat die
eindeutige Zuordnung in die Katego-
rie Erbkrankheit auch positive Aus-
wirkungen auf die sozialrechtliche
Situation der betroffenen Kinder.“

,»Therapie“ ist das Stichwort fiir Frau
Professor Ludolph: ,,Es lohnt sich in
jedem Fall, Kinder mit einer autisti-
schen Spektrumsstérung und/oder
geistigen Behinderung gezielt gene-
tisch untersuchen zu lassen. Auch das
Erbgut der Eltern sollte entsprechend
ins Visier genommen werden. Je eher
Klarheit herrscht, umso frither kann
eine gezielte therapeutische Forde-
rung des betroffenen Kindes einset-
zen, davon profitiert es dann sein
ganzes weiteres Leben.

Die genetische Abklidrung sei auch
deshalb wichtig, weil die Krankheits-
symptome sehr unterschiedlich sein
konnen. Eindeutig ist anfangs nichts.
Manche Kinder kdnnen beispielswei-
se sprechen, andere haben mit
Anfallsleiden oder einer massiven
motorischen Hyperaktivitit zu kdmp-
fen. Phelan-McDermid kann die
Fahigkeit zum Schwitzen vermindern
und grofle, weiche Hiande hervorbrin-
gen. Eine hohe Schmerztoleranz und
autistische Verhaltensweisen sind
moglich, aber nicht zwingende und
alleinige Kennzeichen des Gende-
fekts. In Ulm wird dieser Vielféltig-
keit der Symptome in einem interdis-
ziplindren Team aus Kinderpsychia-
trie und Psychologie, Kinderkardio-
logie, Kinderurologie, Kinderor-
thopéddie, Genetik und Zellbiologie
Rechnung getragen.

,Unsere Tochter ist jetzt acht Jahre
alt. Wenn ich zuriickblicke, kann ich
sagen, dass sich in diesem Zeitraum
sehr viel zum Positiven gewendet hat.
Das Wissen iiber diesen Gendefekt
wichst stindig. Darliber sind meine
Frau und ich sehr froh, denn das
kommt den Familien und ihren
betroffenen Kindern zugute®, so
Ninas Vater. Jorg Portius

Die Spezialsprechstunde fiir Kin-
der mit (mdglichem) Phelan-
McDermid-Syndrom und ihre
Familien ist in der Institutsambu-
lanz der Klinik fiir Kinder- und
Jugendpsychiatrie/Psychotherapie
angesiedelt. Sprechstunden: diens-
tags von 8:00 Uhr bis 17:00 Uhr
nur nach Vereinbarung. Telefon:
0731 500-61636. Per E-Mail ist
die Ambulanz unter Phelan-
McDermid. KJP@uniklinik-ulm.de
zu erreichen.

Die Phelan-McDermid-Gesell-
schaft e.V. ist im Internet unter
www.22q13.info zu finden.
Namensgeber des Phelan-McDer-
mid Syndroms sind die beiden
Forscherinnen Dr. Katy Phelan
(USA) und Dr. Heather McDermid
(Kanada), die einen Zusammen-
hang zwischen einem Gendefekt
auf Chromosom 22 und den medi-
zinischen Auswirkungen herstell-
ten. Ein Durchbruch, der moglich
wurde, weil der Ulmer Grundla-
genforscher Prof. Dr. Tobias
Bockers das verursachende Protein
entdeckt hatte. Jjp



Klinikseelsorge selbst bereichert.

ie besucht man jemanden,
den man gar nicht kennt?
Der sich dazu noch in einer

Ausnahmesituation befindet? Karin
Bartusel hat 25 Jahre lang genau das
getan: Sie hat ehrenamtlich Patienten
am Klinikum besucht, eingebettet in
die Arbeit der katholischen Klinik-
seelsorge.

,»Mein erster Besuch vor 25 Jahren
war bei einem blinden Patienten. Wir
haben uns unterhalten, {iber ganz nor-
male Themen, auch iiber die Erkran-
kung. Es war eine positive Erfahrung,
ein gutes Gespréch, ich glaube fiir
beide Seiten®, erinnert sich Karin
Bartusel an die Anfinge ihrer Tétig-
keit. Eine gute Bekannte hatte sie

Liebe Leserin, lieber Leser!

,»Was machst Du eigentlich als Pfarrer
hier im Krankenhaus?* Ein junger Pa-
tient tiberrascht mich mit dieser Frage.
Vor ein paar Tagen hatte ich seinen
Bettnachbarn besucht. Da war er aber
noch nicht wieder ganz da gewesen.

Wort zum

Klinikalltag

Denn er hatte einen schweren Unfall
gehabt, Verletzungen am Kopf und an
der Wirbelsdule abbekommen. Eine
grofe Operation war notwendig gewe-
sen.

Beim ersten Besuch hatte ich mich nur
vorgestellt und einen Besuch verspro-
chen. Jetzt kdnnen wir miteinander re-
den. Ich frage ihn, wo er zuhause ist
und ob er noch zur Schule geht. Er er-
zdhlt von den Einzelheiten seines Un-
falls, die ihm andere erzahlt haben.
Denn an den Hergang kann er sich
nicht mehr erinnern. Und dann kommt
seine Frage: Was machst Du eigent-
lich hier?

Ich habe mir gedacht: eine direkte Fra-
ge braucht eine direkte Antwort. ,,Ich
bin da und habe Zeit. Zum Beispiel
jetzt fur Dich. Wir kénnen iibers Wet-

Karin Bartusel fuhlt sich durch ihre Besuche bei Patienten und die Arbeit in der
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gefragt, ob sie nicht Lust hétte, Pati-
enten am Uniklinikum zu besuchen
und auch bei den Gottesdiensten in
der Klinikkapelle zu helfen. ,,Es war
kein Zufall, die Aufgabe ist mir zuge-
fallen®, sagt die heute 70-Jahrige.
,Ich bin mit meinem Leben, meiner
Familie und auch meinem Glauben
beschenkt und mochte das gerne wei-
tergeben. Die Begegnungen mit Pati-
enten und Angehdrigen waren eine
Bereicherung auch fiir mich.*

Das klingt erstaunlich, denn Karin
Bartusel hat jahrelang Menschen in
schwierigsten Situationen besucht,
z.B. auf der Leukdmiestation. ,,Oft
haben die Patienten, die ldnger da
sind, Fotos ihrer Familie auf dem

Pfarrer Andreas Meyer im Gesprach.

ter reden. Aber ich denke mir, wenn
man so plétzlich ruhig gestellt und ins
Bett verbannt wird, dann hat man auf
einmal viel Zeit. Es kann ganz schoén
langweilig werden. Schwestern, Pfle-
ger und Arzte sind immer dieselben.
Da ist es vielleicht ganz gut, mal ein
anderes Gesicht zu sehen (an dieser
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Wie besucht man einen Unbekannten?

Karin Bartusel engagiert sich seit 25 Jahren ehrenamtlich fiir Menschen am Klinikum

Nachttisch stehen. Wenn eine junge
Frau dort auf die Bilder ihrer kleinen
Kinder blickt, muss man als Mutter
nicht lange iiberlegen, woriiber man
reden kann®, sagt die Frau aus Ober-
elchingen. Manche Patienten hat sie
lange und immer wieder besucht,
auch die Familien kennengelernt.
,Oft mochten die Patienten ihre
Angehorigen nicht in Sorgen stiirzen
und versuchen, stark zu sein. Bei mir
war das nicht notwendig, viele waren
froh, ihre groBen Angste einmal ganz
deutlich aussprechen zu konnen.*
Weinen und Klagen, da ist sich Karin
Bartusel sicher, sind erlaubt — und
tun gut.

Auch die Angehdrigen hat sie oft
ermutigt, sich nicht aufzuzehren, son-
dern sich neben den Besuchen am
Krankenbett auch Zeit fiir die eigene
Erholung zu nehmen. ,,Liebe Deinen
Néchsten wie Dich selbst ist ein klu-
ges Gebot, bei dem man den zweiten
Teil nie vergessen sollte, sagt sie.
Karin Bartusel hat am Klinikum
Hoffnung, Leid und den Tod kennen-
gelernt. ,,Ich erinnere mich an eine
Segensfeier, die wir am Sterbebett
einer jungen Mutter gemeinsam
gefeiert haben. Ich habe die Familie
jahrelang begleitet. Diese Feier hat
nicht nur den Angehorigen geholfen,
sondern auch mir*, erzdhlt Karin Bar-
tusel.

Sie hat einen Klinik-Seelsorge-Kurs
absolviert, immer wieder im Team
der Seelsorge und im Rahmen regel-
méBiger Supervision iiber eigene
Erfahrungen gesprochen. ,,Das hilft
enorm, um einen guten Umgang mit
dem zu erfahren, was man erlebt.
Sehr viele Patienten erleben ja aber
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Stelle grinst er). Und du hast viel Zeit
zum Nachdenken. Dann kann es sein,
dass auf einmal Gedanken durch den
Kopf gehen, die du noch nie gedacht
hast oder die eigentlich schon léngst
fertig gedacht sind. Da ist es auf je-
den Fall hilfreich, dariiber reden zu
konnen. Und wenn jemand das nicht

auch Hoffnung und Heilung. Das
strahlt dann positiv auf uns und gibt
ganz viel Kraft.“ Neben den Kran-
kenbesuchen hat sie Wort-Gottes-
dienste gefeiert und auf Wunsch die
Krankenkommunion ins Zimmer
gebracht.
»Wir sind sehr glicklich, dass uns
Menschen wie Frau Bartusel in unse-
rer Arbeit unterstiitzen, sagt Pfarrer
Andreas Meyer von der katholischen
Klinikseelsorge. ,,Jhnen allen mochte
ich ganz herzlich danken.” Karin
Bartusel wird sich nach 25 Jahren am
Klinikum weiter ihrer eigenen
Gemeinde in Oberelchingen widmen.
,Im Alter braucht man doch mehr
Zeit und Energie fiir alles, was man
tut. Dem trage ich nun Rechnung.“
Und natiirlich wird sie auch dort
Menschen besuchen: ,, Jeder soll
fiihlen, dass er dazu gehort, auch in
Krankheit oder im Alter.*

Petra Schultze

Wer sich in der katholischen Kli-
nikseelsorge engagieren mochte,
kann sich gerne an den Klinikpfar-
rer wenden:

Pfarrer Andreas Mayer
Katholische Klinikseelsorge

Tel: 0173 - 3492 659

Weitere Informationen

zur Klinikseelsorge finden Sie im
Internet unter der Adresse
www.uniklinik-ulm.de/hilfe-beratung.

mit seinen Angehdrigen und Freunden
tun will, dann bin ich eben auch noch
da.*

LStimmt®, wirft er ein. ,,Eigentlich will
ich ja gar nicht alles iiber meinen Un-
fall wissen. Wenn ich sehe, was ich
abbekommen habe, dann reicht mir
das. Aber irgendeiner erzdhlt mir wie-
der ein neues Detail. Beim Verbands-
wechsel hat mir eben erst ein Arzt ge-
sagt, ich konnte froh sein, dass ich
noch lebe. Er war in der Notaufnah-
me, als ich eingeliefert wurde. Ich ha-
be wohl schrecklich ausgesehen.*
,Dann ist es also ein richtiges Ge-
schenk, dass es dich noch gibt!“, sage
ich.

Unser Gesprich geht noch eine Weile
weiter, bis er mir dann gesteht: ,,Ich
bin gar nicht getauft und habe auch
nichts mit Kirche am Hut. Aber ich
find’ es toll, dass du mir zuhorst.
Kommst du mal wieder?*

Das Gesprach hat mich gefreut und
mir Mut gemacht fiir meine Aufgabe
als Klinikseelsorger. Und mir kommt
in den Sinn, Jesus hat keine Vorbedin-
gungen gestellt, wenn er den Men-
schen begegnet ist. Er war einfach fiir
sie da.

Pfr. Andreas Meyer

Kath.Seelsorger Kliniken Ulm

Tel. 0731 — 500 69296
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Da strahlen nicht nur Kinderaugen

Die Doctor-Clowns sind regelmaBig auf den Stationen der Kinderklinik unterwegs und machen Mut

Igal ob eine rote Nase, ein grii-
E ner Luftballon oder eine lustige

Geschichte — die regelmdfiigen
Besuche der Doctor-Clowns in der
Kinderklinik auf dem Ulmer Michels-
berg machen den Klinikalltag fiir
kleine Patienten ein bisschen bunter.
Jeden Mittwoch sind Reinhard Bohm
alias Prof. Dr. Hieroniemuf3 Pinkel
und Matthias Zogg alias Thizou auf
den Stationen unterwegs. Sie sind
zwei von insgesamt sieben Clowns,
die sich fiir den im Jahr 2000
gegriindeten Verein ,, Hieroniemuf ‘
Doctor-Clowns e.V.* im Raum Frie-
drichshafen, Kempten, Memmingen,
Ulm engagieren. Die Clownbesuche,
die hauptsdchlich durch Spenden
finanziert werden, geben jungen Pati-
enten und ihren Familien Kraft, for-
dern die Genesung und lassen nicht
nur Kinderaugen strahlen.
Herr Bohm, wie ist es dazu gekom-
men, dass Sie als Doctor-Clown im
Krankenhaus auftreten?
Die Arbeit in der Klinik mache ich
seit der Griindung unseres Vereins,
die Auftritte als Clown begleiten
mich allerdings schon mehr als 25
Jahre. Damals gab es noch keine klas-
sische Ausbildung in einer Clown-
schule. Thizou hat das Einmaleins der
Clownerie beim Zirkus gelernt. Ich
habe viele Jahre Theater gespielt und
dort verschiedene Erfahrungen
gesammelt. Damals fiihrten wir einen
Klassiker von F. K. Waechter ,,Schu-
le mit Clowns* auf. Ein Profi-Clown
brachte uns dafiir entsprechende
Bewegungen, Tricks, Mimik und
Gestik bei. Hier habe ich mein Talent
und meine Liebe zur Clownerie ent-
deckt.
Als gelernter Jugend- und Heimerzie-
her habe ich dann oft Programme
geplant, zu denen ich selbst als
Clown aufgetreten bin. Es folgten
Engagements fiir Firmenfeiern,
Jubilden und Geburtstage. Heute trete
ich hauptberuflich als Clown in ver-
schiedenen Einrichtungen auf. Doc-
tor-Clown bin ich durch einen gliick-
lichen Zufall geworden. Ich wollte
einen Urlaub buchen und habe mein
Auto mit Werbeschriftzug fiir meine
Clownarbeit vor einem Reisebiiro in
Friedrichshafen geparkt. Der Inhaber
sprach mich darauf an und erzdhlte
mir von einer Klinik-Clown-Aktion,
die ein Freund von ihm in Ulm und
Umland starten mochte. Ich war total
begeistert von dieser Idee.
Wie sieht Ihr Programm bei einer
»Clown-Visite“ genau aus?
In der Ulmer Kinderklinik bin ich
zusammen mit meinem Spielpartner
Matthias Zogg alias Thizou jeden
Mittwochnachmittag auf den Statio-
nen und in der Tagesklinik unter-
wegs. Vor unserem Auftritt machen
wir eine kurze Ubergabe mit dem
Pflegepersonal. Hier erfahren wir den
Vornamen und das Alter der Kinder,
die wir besuchen werden, die Stim-
mung der Patienten und ob Besuch
anwesend ist. Dann spielen Thizou
und ich sowohl in den Fluren und
offentlichen Bereichen der Klinik als
auch in den Patientenzimmern. Unser

i’
il

Jeden Mittwoch sind Reinhard Bdhm alias Prof. Dr. H

tionen unterwegs, machen Mut und férdern das Lachen.

Programm ist weitgehend improvi-
siert und hidngt von Alter und Stim-
mung der Kinder ab. Die Hauptsache
ist, dass wir die kleinen Patienten und
ihre Familien ein bisschen aufmun-
tern konnen.

Ich erzdhle beispielsweise im Zim-
mer gerne Witze, wiahrend wir
gemeinsam Seifenblasen als
,Gesundheitsblasen verteilen, die
mit einem wie von Zauberhand
erzeugten Quietschen zerplatzen.
Oder Thizou ,,verschie3t Indianer-
pfeile mit Hilfe einer winzigen grii-
nen Soundmaschine, um Krankheiten
zu ,,bekdmpfen®. Ich verbliiffe beson-
ders gerne mit ausgefallenen Wort-
spielereien und komischer Mimik
und Gestik. Gerne nehmen wir auch
Eltern, Klinikmitarbeiter oder medi-
zinische Gegenstinde in die Clown-
welt auf. Das mindert bei Kindern oft
die Angst vor der nédchsten Untersu-
chung und bringt SpaB in den Alltag,
weil wir der kindlichen Lebenswelt
niher sind.

Arzte, Pflegepersonal oder Therapeu-
ten fithren mit den Patienten
Gespriache zum Krankheitsverlauf
oder machen notwendige medizini-
sche Untersuchungen und Therapien,
damit sie wieder gesund werden. Wir
bewundern die Mitarbeiter zutiefst,
die jeden Tag mit den Kindern arbei-
ten. Wir haben da wesentlich mehr
Freiraum in unserer Arbeit und kon-
nen den Kindern auf eine andere Art
und Weise begegnen.

Welche Reaktionen begegnen
Thnen bei der Arbeit?

Viele meiner Freunde denken, es ist
unheimlich schwer, kranke Menschen
aufzuheitern. Das stimmt so nicht,
wenn man sich immer wieder be-
wusst macht, wo man auftritt und
Verstandnis fiir die Situation der
Patienten hat. Die Reaktionen sind

sehr unterschiedlich und reichen vom
lautstarken Kichern bis hin zum fas-
zinierten, stillen Beobachten. Natiir-
lich gibt es auch Situationen, bei
denen wir ungewollt kurz Angst aus-
16sen. Dann ziehen wir uns zuriick
und respektieren das Verhalten. Die
meisten Patienten sind aber wirklich
froh iiber Ablenkung. Und es ist
unglaublich, wie viel Galgenhumor
sie uns iiber die eigene Krankheit ent-
gegenbringen.

Die Figur des Clowns kann Tabus
auf ganz natiirliche Weise brechen.
Wir verstehen uns deshalb als Mittler
zwischen Patient und Medizin, die
Trost spenden, Menschen unterhalten
und sie fiir kurze Zeit den Klinikall-
tag vergessen lassen. Dadurch fillt es
Betroffenen manchmal leichter, mit
ihrer Krankheit umzugehen und auch
iiber Probleme zu sprechen.
AuBerdem bietet das Umfeld eine
ungewdhnliche Atmosphére. Die
regelmdfBigen Auftritte in der Kinder-
klinik, mit denen Thizou und ich
kleinen Patienten und ihren Familien
Gutes tun konnen, bieten eine ganz
besondere Biihne.

Was bringt Sie personlich zum
Lachen?

Mich bringen vor allem Kleinigkeiten
des Alltags zum Lachen, wie z. B. die
Tatsache, dass nach meinem Empfin-
den in seridsen Nachrichtensendun-
gen das Wort ,,unklar mit am héufig-
sten benutzt wird. AuBBerdem bin ich
ein groBer Filmfan. Komddien wie
,Besser geht’s nicht* kann ich mir
zwanzigmal ansehen und finde sie
immer noch lustig. Manchmal freue
ich mich auch einfach nur, wenn ich
beim Bécker in der Hektik des Alltags
freundlich bedient werde.

Was war Thr schonstes Erlebnis als
Doctor-Clown?

Ich habe einen Job, der mir grof3en

ieroniemufB Pinkel (links) und Matthias Zogg alias Thizou auf den Sta-
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Spall macht, aber neben Talent auch
viel Sensibilitdt erfordert. Mich
begleiten bei unseren Auftritten viele
schone Momente. Aber ich erinnere
mich an eine aktuelle Situation, die
mich zugleich bertihrt und erfreut hat.
Kiirzlich habe ich eine Mutter beim
Einkaufen wiedergetroffen, deren
Kind ich iiber einen langen Zeitraum
regelméfig auf der onkologischen
Kinderstation besucht habe. Sie hat
mich auch ohne rote Nase und bunte
Hose erkannt und mir mit einem brei-
ten Lacheln im Gesicht erzéhlt, dass
es ithrem Kind gut geht und es jetzt
eine Ausbildung angefangen hat.

Ich freue mich immer, wenn mir diese
Menschen zeigen, dass ihnen meine
Arbeit zusammen mit der Leistung
unserer Arzte und des Pflegeperso-
nals, Mut und Kraft gegeben hat.
Diese positive Resonanz iiber die
eigene Arbeit hinaus ist wiederum
ein Zeichen fiir mich, dass ich mei-
nen Job gut gemacht habe. Und das
ist eine meiner groften Motivationen.

Das Gesprdch fiihrte
Anna-Katharina Peuker

Grofle Spende fiirs Lachen

Im Mairz erhielt der Verein
»,Hieroniemuf3‘ Doctor-Clown
e.V.“ eine groflziigige Spende
iber 15.000 Euro im Rahmen der
von der Stidwestbank AG lancier-
ten Stiftung ,,Kinder in Not“. Die
Spende ist eine ,,janz-besondere-
hilfe*“, vermittelt durch den
gleichnamigen Verein des Dorn-
stadter Unternehmerehepaars
Janz: Weitere Informationen zur
Arbeit des Vereins und zur Unter-
stiitzung finden Sie im Internet
unter www.doctor-clowns.de. akp



Prof. Dr. Hartmut Déhner bei der Preisverleihung mit der Prasidentin der Eu-

ropdischen Fachgesellschaft fir Hdmatologie, Christine Chomienne.

rof. Dr. Hartmut Dohner hat
Peine der hochsten européischen

Auszeichnungen in der Krebs-
forschung erhalten. Die Européische
Fachgesellschaft fiir Himatologie
(European Hematology Association,
EHA) verliech dem Ulmer Wissen-
schaftler und Arztlichen Direktor der
Universitétsklinik fiir Innere Medizin
II1 fiir seine international wegweisen-
de Forschung den ,,EHA — José Car-
reras Award“. Schwerpunkte der wis-
senschaftlichen Arbeit des Preistré-
gers sind die zwei hiufigsten Leuka-
mien im Erwachsenalter, die akute
myeloische und die chronische lym-
phatische Leukdmie (AML/CLL).
,,Ich freue mich sehr iiber diese Aus-
zeichnung, die fiir unsere wissen-
schaftliche Arbeit in Ulm ein weite-

Swing fur
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Das Joscho Stephan-Trio.

Ulmer Universitdatsklinik fir
Innere Medizin III erlebten
einen ganz besonderen Abend: Der
renommierte Gitarrist Joscho Stephan
gab mit seinem Trio ein Konzert in
der Klinik. Normalerweise tritt der

5 0 Patienten und Mitarbeiter der
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rer grofler Ansporn ist. Am Anfang
jeder innovativen Therapie steht die
Forschung. Wir wollen die Grundla-
genforschung, die klinische For-
schung und die Weiterentwicklung
von Therapiestandards eng miteinan-
der verkniipfen, um Menschen zu
helfen®, so Preistrdger Professor
Dohner.

Der international renommierte Krebs-
forscher, der zugleich Vizeprisident
fiir Medizin und Diversity der Uni-
versitdt Ulm ist, hat u. a. genetische
Verianderungen bei Leukémien iden-
tifiziert. Mit ihrer Hilfe konnen fiir
jeden Patienten Prognosen iiber den
Krankheitsverlauf und den Erfolg
verschiedener Therapien erstellt wer-
den. Die Forschungsergebnisse des
Ulmer Hématologen sind auch maB-

Patienten

Meistergitarrist Joscho Stephan gibt Konzert

Visiondr des modernen Gypsy-
Swings bei grofen deutschen
und europdischen Festivals auf, vor
kurzem war er fiir Menschen da, die
aufgrund ihrer Erkrankung nicht auf
Konzerte gehen konnen.

Mit seiner mitreilenden Musik sorg-
ten die Musiker fiir besondere
Abwechslung vom Klinikalltag.
,Unterhaltung und Freude sind sehr
wichtig, um Kraft fiir eine Therapie
zu tanken und wieder gesund zu wer-
den®, sagt Prof. Dr. Hartmut Ddhner,
Arztlicher Direktor der Klinik fiir
Innere Medizin III, in der Patienten
mit Erkrankungen des blutbildenden
Systems, Krebsleiden und Infektions-
krankheiten behandelt werden. Assis-
tenzarzt Dr. Florian Kuchenbauer
und weitere Mitarbeiter der Klinik
fiir Innere Medizin III organisieren
fiir die Patienten immer wieder Ver-
anstaltungen mit bekannten Kiinst-
lern. Petra Schultze
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Hohe Ehrung fur Krebsforscher

Prof. Dr. Hartmut Déhner erhalt José Carreras Award fir wegweisende Forschung

geblich in die international verwen-
deten Leitlinien zur Leuk&dmiethera-
pie eingeflossen.

Professor Dohner ist Sprecher des
von der Deutschen Forschungsge-
meinschaft geférderten Ulmer Son-
derforschungsbereichs ,,Experimen-
telle Modelle und Klinische Transla-
tion bei Leukdmien®. Er leitet zudem
die weltweit fithrende deutsch-oster-
reichische AML-Studiengruppe. Als
Sprecher des Integrativen Tumorzen-
trums Ulm CCCU arbeitet er taglich
an der innovativen fichergreifenden
Versorgung von Krebspatienten. Seit
1999 versorgt er als Arztlicher Direk-
tor der Klinik fiir Innere Medizin III
Patienten mit Erkrankungen des blut-
bildenden und lymphatischen
Systems, mit Krebs-, Infektions- und
rheumatischen Erkrankungen.

Die Forschungsergebnisse des in Bad
Kreuznach geborenen Preistrigers
erscheinen regelmafig in renommier-
ten Fachjournalen. Professor Dohner,
der bereits in Heidelberg und Minne-
sota (USA) forschte, wurde bereits
mit hochrangigen internationalen
Preisen ausgezeichnet, u.a. dem
Anita und Cuno Wieland-Preis und
dem Wilhelm Warner-Preis. Profes-
sor Dohner ist zudem Mitglied der
Berlin-Brandenburgischen Akademie
der Wissenschaften.

Der ,EHA - José Carreras Award*“
wird seit 1999 fiir nachhaltige und
zukunftstrachtige Forschungsleistun-
gen auf dem Gebiet der Hamatologie
verliehen.

Der Preis ist eine der hochsten inter-
nationalen Auszeichnungen des
Fachgebiets, er ist nicht dotiert. Die
Preistragerschaft ist mit einem zen-
tralen Vortrag auf dem Europidischen
Héamatologenkongress verbunden,
der in diesem Sommer in Mailand
stattgefunden hat. Petra Schultze

Erscheinungsweise:

Zusammen mit der Mitarbeiterzeitung
,.mittelpunkt™ erscheint die Patienten-
zeitung ,,visite* mehrmals im Jahr.
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Versorgung
optimieren
Liebe Patientin, licber Patient,

wir mochten wissen, wie Sie die
medizinische und pflegerische
Versorgung sowie die Serviceleis-
tungen am Universitatsklinikum
Ulm einschétzen. Thre individuelle
Zufriedenheit als Patient ist unser
grofies Ziel, daher méchten wir
aus Thren Einschitzungen lernen
und unsere Qualitdt weiter verbes-
sern.

Sagen Sie uns Ihre Meinung und
schenken Sie uns zehn Minuten
Threr Zeit!

Noch bis zum 31. Oktober 2014
fithren wir am Universitétsklini-
kum eine anonyme Patientenbefra-
gung durch. Den Fragebogen
erhalten Sie automatisch im Rah-
men Threr stationdren Aufnahme.
Wir wiirden uns sehr freuen, wenn
Sie den Fragebogen wihrend Ihres
Aufenthaltes ausfiillen und ihn im
verschlossenen Riickumschlag bei
Threm Stationsteam abgeben wiir-
den.

Die Fragebogen werden von der
Stabsstelle Qualitdtsmanagement
ausgewertet und das Ergebnis den
Klinikleitungen vorgestellt. Aus
Ihren Riickmeldungen in Bezug
auf Behandlung, Betreuung,
Unterbringung, Sauberkeit und
Verpflegung werden MaBnahmen
fiir eine weitere Verbesserung der
Patientenversorgung entwickelt.

An dieser Stelle mochten wir
Ihnen bereits ein ganz herzliches
Dankeschon aussprechen!

Ihr Befragungsteam
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Daimlerstraf3e 4 - 6, 89155 Erbach.

Nachdruck und andere Nutzung der
Beitrédge — auch auszugsweise — nur
nach Genehmigung durch die Redak-
tion und unter Angabe der Quelle. Na-
mentlich gekennzeichnete Beitrige
geben die Meinung der
Verfasserin/des Verfassers wieder und
stellen nicht in jedem Fall die der Re-
daktion dar. Keine Haftung fiir unver-
langt eingesandte Manuskripte und
Fotos. Gedruckt auf umweltfreundli-
chem Papier. Auflage: 10.000

Wenn Sie in Zukunft gerne per E-Mail
iber Neuerscheinungen der ,,Visite* infor-
miert werden mochten, konnen Sie diesen
Service unter der Adresse

,patientenzeitung.visite-request@]ists.uni-ulm.de*

die Betreffzei-

abonnieren. Bitte tragen Si
le ,,subscribe ein. Thre Mail-Adresse wird
selbstverstindlich nicht an Dritte weitergege-
ben und fiir keine anderen Zwecke verwen-
det. Thre Redaktion
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Werde kein Tater!

Neues Therapieangebot flir Menschen mit padophilen Neigungen

Gemeinsames Engagement fir ein neues Therapieangebot in Ulm (von links):
Prof. Dr. Dr. Klaus M. Beier (Initiator des Praventionsnetzwerks , Kein Tater

werden”

, Charité —Universitatsmedizin Berlin), Barbara Schafer-Wiegand (Vor-

sitzende der Stiftung , Hansel + Gretel” und Sozialministerin a. D.), Prof. Dr. Jérg
M. Fegert (Arztlicher Direktor der Klinik fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie/Psy-
chotherapie, Universitatsklinikum Ulm), Prof. Dr. Harald Giindel (Arztlicher Di-
rektor der Klinik fir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie, Univer-

sitatsklinikum Ulm).

offnung und Hilfe fiir Men-
Hschen mit pddophilen Neigun-

gen: Seit kurzem ist die Uni-
versititsmedizin Ulm der insgesamt
zehnte Standort in Deutschland, der
das Préaventionsprojekt ,,Kein Tater
werden umsetzt. Ziel des von der
Charité — Universitdtsmedizin Berlin
entwickelten und koordinierten Pro-
jekts ist es, Sexualstraftaten an Kin-
dern in einem Stadium vorzubeugen,
in dem noch nichts vorgefallen ist.
,Ich freue mich sehr, dass Ulm nun
auch Anlaufstelle dieses so wegwei-
senden und wichtigen Projekts ist®,
sagt Prof. Dr. Harald Giindel, Arztli-
cher Direktor der Klinik fiir Psycho-
somatische Medizin und Psychothe-
rapie, und erginzt: ,,Das interdiszi-
plinédr ausgerichtete Therapieangebot
von ,Kein Téter werden® bedeutet im
Ergebnis einen sehr direkten Schutz
von Kindern und Jugendlichen vor
sexuellen Traumatisierungen.*
Die Finanzierung fiir den Standort
Ulm erfolgt tiber das Ministerium fiir
Arbeit und Sozialordnung, Familien,
Frauen und Senioren Baden-Wiirt-
temberg. Darliber hinaus besteht eine
enge Kooperation mit der Kinder-
schutzstiftung ,,Hénsel + Gretel.
Was genau ist eigentlich Padophilie?
Im Sinne einer klinischen Diagnose
wird darunter eine sexuelle
Ansprechbarkeit auf den kindlichen
Korper verstanden. Die aktuelle For-
schung geht davon aus, dass sich
sexuelle Neigungen, zu denen eben
auch die Pddophilie gehort, in der
Pubertit manifestieren und ab diesem
Zeitpunkt bestehen bleiben. Daraus
folgt, dass sich Menschen ihre sexu-
elle Neigung nicht aussuchen. Jedoch
tragt jeder Mensch die alleinige Ver-
antwortung fiir sein sexuelles Verhal-
ten.
,,Die sexualmedizinische Diagnostik
erlaubt eine zuverldssige Beurteilung
der sexuellen Neigung und deren
Risikoeinschitzung. Dies ist fiir die
Therapie eine wichtige Vorausset-
zung und vermag mit zu erklédren,
dass nach den bisherigen Studiener-
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gebnissen durch das Behandlungs-
programm Risikofaktoren fiir sexuel-
len Missbrauch giinstig beeinflusst
und bei den Betroffenen erfolgreich
eine Verhaltenskontrolle aufgebaut
werden kann®, erldutert Prof. Dr. Dr.
Klaus M. Beier, Initiator des Priaven-
tionsnetzwerks ,,Kein Titer werden*
und Leiter des Instituts fiir Sexual-
wissenschaft und Sexualmedizin der
Charité — Universitdtsmedizin Berlin.
,,Die Therapie integriert psychothera-
peutische, sexualwissenschaftliche,
medizinische und psychologische
Ansitze und die Moglichkeit einer
zusétzlichen medikamentdsen Unter-
stiitzung. ,,Im Verlauf der Therapie
erlernen die Teilnehmer u. a. eine
angemessene Wahrnehmung und
Bewertung ihrer sexuellen Wiinsche
und Bediirfnisse, die Identifizierung
und Bewiltigung gefdhrlicher Ent-
wicklungen sowie Strategien zur Ver-
hinderung von sexuellen Ubergrif-
fen*, fasst Professor Giindel zusam-
men, der zudem ganz besonders die
Unterstiitzung durch das Sozialminis-
terium Baden-Wiirttemberg und die
enge Kooperation mit der Kinder-
schutzstiftung ,,Hénsel + Gretel™ her-
vorhebt.

Erste Vorsitzende dieser Stiftung ist
die ehemalige baden-wiirttembergi-
sche Sozialministerin Barbara Schi-
fer-Wiegand, die ebenfalls die wich-
tige Rolle der Politik betont: ,,Wir
sind Frau Ministerin Altpeter sehr
dankbar, dass die Landesregierung
die sexualmedizinische Ambulanz an
der Uniklinik Ulm ideell und finanzi-
ell fordert. Hansel + Gretel iiber-
nimmt dariiber hinaus die Kosten fiir
die Weiterbildung der Therapeuten
und unterstiitzt die Medienkampagne
zur Ansprache von Ménnern mit
padophiler oder hebephiler Neigung.

Vorbeugende MaBinahmen sind der
beste Kinderschutz, und die Ambu-
lanz am Universitdtsklinikum Ulm
hilft Menschen, damit aus Fantasien
keine Taten werden®, so Barbara
Schifer-Wiegand abschlieBend. Auch
Prof. Dr. Jérg M. Fegert, Arztlicher

Direktor der Klinik fiir Kinder- und
Jugendpsychiatrie/Psychotherapie am
Universitatsklinikum Ulm, lenkt den
Blick auf den Opferschutz: ,,Die Kli-
nik fiir Kinder- und Jugendpsychia-
trie und Psychotherapie ist stark im
Kinderschutz und in der Pravention
sexuellen Missbrauchs engagiert.
Hauptziele sind dabei die Unterstiit-
zung der Betroffenen und die not-
wendige Information von Eltern und
Fachpersonen. Als uns von den Berli-
ner Kollegen die Teilnahme an dem
Projekt ,Kein Téater werden® angebo-
ten wurde, war es uns wichtig, dass
dieser wesentliche Baustein der
Préavention, der bei den Téter ansetzt,
nicht in den Raumlichkeiten und der
Arbeitsgruppe angesiedelt wird, die
direkt mit den betroffenen Kindern
und ihren Eltern arbeitet. Zwar gibt
es auch Ubergriffe durch Jugendli-
che, bei denen wir gutachterlich und
therapeutisch titig werden, das Pro-
jekt richtet sich aber primér an
Erwachsene, die bei sich pddophile
Neigungen feststellen und aus mora-
lischer Verantwortung an sich arbei-
ten wollen. Ich bin sehr froh, dass
Kollege Professor Harald Giindel
bereit war, dieses Projekt in Ulm
umzusetzen und damit die Palette der
Préventionsaktivitdten am Klinikum
um einen wesentlichen Baustein
erweitert.*
Ganz besonders wichtig ist den betei-
ligten Wissenschaftlern und Medizi-
nern der Hinweis auf die gesetzlich
verankerte drztliche Schweigepflicht.
Diese sei nicht in erster Linie als ein
Instrument des Téaterschutzes zu
sehen, sondern biete vielmehr eine
giinstige Ausgangssituation im Sinne
eines grundsétzlich gewihrten
Schutzraums, der Menschen mit
paddophilen Neigungen die Angst
nehme und somit die Kontaktaufnah-
me zu Arzten und Psychologen
erleichtere. Das wiederum komme
Kindern und Jugendlichen zugute,
denn eine praventive Therapie sei der
beste Opferschutz. Zusammenfassend
lasse sich die Kernbotschaft des
Praventionsnetzwerks so formulieren:
Niemand ist schuld an seiner sexuel-
len Neigung, aber jeder ist verant-
wortlich fiir sein sexuelles Verhalten!
Es gibt Hilfe! Werde kein Téter!

Jorg Portius

Wohin genau kdénnen sich Men-
schen mit piddophilen Neigungen,
die in Ulm Hilfe in Anspruch neh-
men mochten, bevor es zu sexuel-
len Ubergriffen auf Kinder
kommt, wenden? Die Ulmer Uni-
versitdtsmedizin hat eine eigene
Ambulanz eingerichtet, die diens-
tags und mittwochs jeweils von
8:00 Uhr bis 10:00 Uhr unter der
Rufnummer 0731 500-61960 zu
erreichen ist. Die E-Mail-Adresse
lautet praevention.psysom@uni-
klinik-ulm.de. Im Internet ist das
Praventionsnetzwerk ,,Kein Téter
werden®“ unter der Adresse
www.kein-taeter-werden.de zu
finden. Jjp

Kosmetikkurse fir
krebskranke Frauen

In der Klinik fiir Frauenheilkunde und
Geburtshilfe finden Kosmetikkurse fiir
krebskranke Frauen mit Chemothera-
pie statt, die jeweils um 15 Uhr im Be-
sprechungsraum ,,Bellavista“ (Raum
108, 1. OG) beginnen.

Termin:

21. Oktober 2014

Vorherige telefonische Anmeldung bitte
unter 0731 500-58640 bei der Ambulan-
ten Chemotherapie.

Schulunterricht fur
kranke Schulkinder

Im gesamten Klinikum erhalten Schii-
lerinnen und Schiiler aller Schularten
Unterricht, die ldngere Zeit aufgrund
ithrer Erkrankung nicht am Unterricht
der Heimatschule teilnehmen konnen.
Unsere Adresse lautet:
Hans-Lebrecht-Schule

Schule fiir Kranke am Universitéts-
klinikum Ulm, Steinhovelstr. 3,
89075 Ulm

Telefon: 0731 500-69301
Mail: dorothee.blaumer@uniklinik-ulm.de

Biirozeiten taglich von 8.00 bis 12.00
Uhr, auer wahrend der Schulferien

Rollende Bibliothek

Der Biicherwagen kommt jeden Mon-
tagnachmittag in die Klinken auf dem
Michelsberg.

Gottesdienste

Michelsberg: Gottesdienst 10.30 Uhr
(Ev. und Kath. im wochentlichen
Wechsel)

Oberer Eselsberg: Ev.: 9.30 Uhr,
Kath.: 10.45 Uhr, TV-Kanal 19

JmﬂFrI{'I— jl‘ uLtE““lET

] e e i F
WochenUbersicht
(Oberer Eselsberg)

Abendkonzert: donnerstags, 19.00
Uhr, Kapelle oder Foyer am Hauptein-
gang, Programmvorschau iiber Mo-
natsaushénge, Ubertragung in die
Krankenzimmer, TV-Kanal 19
Patientenrundfunk: freitags, 18.00 Uhr,
und samstags, 14.00 Uhr, TV-Kanal 18
Kulturelle Veranstaltung:

samstags, je nach Ankiindigung
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det schwere Verletzungen, bei-

spielsweise durch einen Autoun-
fall oder einen Sturz von der Haus-
haltsleiter. Zu korperlichen Verlet-
zungen, medizinisch Trauma
genannt, kommen oft psychische
Traumen. Etwa 7 bis 12 Prozent der
Bevolkerung entwickeln in ihrem
Leben eine Posttraumatische Belas-
tungsstérung. Traumen sind ein
Volksleiden, das Lebensqualitidt und
Leistungsfahigkeit der Betroffenen
einschriankt und fiir die Gesellschaft
Kosten von insgesamt rund 70 Mrd.
Euro im Jahr verursacht.
Das Ulmer Netzwerk Traumafor-
schung konnte durch seine Arbeit
bereits ganz konkrete Verbesserun-
gen fiir die groBe Zahl von Trauma-
patienten erreichen, von der Wieder-
herstellung gestorter Knochenheilung
bis hin zu verbesserten Traumathera-
pien fiir Kinder. Diese und weitere
Forschungsergebnisse waren auch
moglich, weil die Ulmer Univer-
sitdtsmedizin die Einwerbung von
Drittmitteln in den vergangenen Jah-
ren massiv steigern konnte.
,»Wir forschen, um Erkrankungen und
Heilungsprozesse besser zu verstehen
und so langfristig bessere Therapien
zu entwickeln. Das ist die Aufgabe
der Universititsmedizin. Dem Ein-
satz unserer Wissenschaftler ist es zu
verdanken, dass wir dafiir 2013 rund
52 Mio. Euro an Drittmitteln einset-
zen konnten — doppelt so viel wie
noch vor zehn Jahren®, freut sich
Prof. Dr. Thomas Wirth, Dekan der
Medizinischen Fakultdt der Univer-
sitdt Ulm und Direktor des Instituts
fiir Physiologische Chemie.
,»Das Netzwerk Traumaforschung ist
ein ideales Beispiel dafiir, wie aus
einem engen Austausch zwischen den
behandelnden Arzten am Kranken-
bett und den Wissenschaftlern medi-
zinische Forschung fiir den Patienten
entsteht. Dabei arbeiten Chirurgen,
psychotherapeutisch titige Arzte,
Psychologen und Materialforscher
gemeinsam daran, einem Volksleiden
zu begegnen®, betont Prof. Dr. Klaus-
Michael Debatin, Leitender Arztli-
cher Direktor des Universititsklini-
kums Ulm und Arztlicher Direktor
der Klinik fir Kinder- und Jugend-
medizin. Wenn jemand bei einem
Unfall schwer verletzt wird, sind

Jeder zehnte Bundesbiirger erlei-
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Knochen und Seele

Volksleiden Trauma: Universitatsmedizin Ulm stellt einzigartiges Netzwerk Traumaforschung vor

Jeder zehnte Bundesburg_;er erleidet schwere Verletzungen belspl_e-lswel-s-é durch einen Autounfall Zu korperhchen Ver-
letzungen, medizinisch Trauma genannt, kommen oft psychische Traumen.

nicht nur Knochen gebrochen, auch
Gewebe oder Organe sind in Mitlei-
denschaft gezogen, das Immunsystem
und der Kreislauf reagieren, die Psy-
che ebenfalls. Diese komplexen
Wechselwirkungen erforscht das
Netzwerk Traumaforschung.

,Wir wollten z.B. herausfinden,
warum Knochenbriiche oft nicht rich-
tig heilen, wenn weitere schwere
Verletzungen hinzu kommen®, erldu-
tert Prof. Dr. Florian Gebhard, Arztli-
cher Direktor der Klinik fiir Unfall-,
Hand-, Plastische und Wiederherstel-
lungschirurgie. Dieser Frage ging er
zusammen mit seinen Kollegen vom
Institut fir Unfallchirurgische For-
schung und Biomechanik nach, und
die Wissenschaftler fanden eine mog-
liche Ursache: Die schweren Verlet-

(von links) Prof. Dr. Harald Gindel, Prof. Dr. Klaus-Michael Debatin, Prof. Dr.
Anita Ignatius, Prof. Dr. Thomas Wirth, Prof. Dr. Florian Gebhard und Prof. Dr.

Jérg M. Fegert stellten das Netzwerk Traumaforschung vor.
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zungen fiihren zu einer Uberaktivie-
rung des Immunsystems. Institutsdi-
rektorin Prof. Dr. Anita Ignatius:
,»Wir konnten zeigen, dass die Kno-
chen besser regenerieren, wenn das
Immunsystem nach einer schweren
Verletzung beeinflusst, moduliert
wird. Das kann z.B. durch bestimmte
Medikamente erreicht werden.* Die
Ulmer Traumaforschung hat auch in
vielen weiteren Bereichen zu verbes-
serten Therapien gefiihrt, etwa bei
der Entwicklung von abbaubaren
Knochenstiften oder bei vertriglichen
Implantaten zur Stabilisierung von
Knochenbriichen, z.B. bei Osteoporo-
se.

Etwa zehn Prozent der Unfallopfer
erleiden auch ein psychisches Trau-
ma. Posttraumatische Belastungs-
storungen durch verschiedenste trau-
matische Erfahrungen sind eine der
haufigsten seelischen Erkrankungen
in Deutschland. ,,Im Netzwerk Trau-
maforschung untersuchen wir bei-
spielsweise, welche korperlichen
Auswirkungen seelische Traumen
haben konnen. Gemeinsam mit der
Klinik fiir Kinder- und Jugendpsy-
chiatrie/Psychotherapie wollen wir
zudem herausfinden, wie traumati-
sche Erfahrungen iiber Generationen
hinweg weitergegeben werden kon-
nen — und wie man die Aufarbeitung
fordern kann®, sagt Prof. Dr. Harald
Giindel, Arztlicher Direktor der Kli-
nik fiir Psychosomatische Medizin
und Psychotherapie. Psychische
Traumen bei Kindern werden oft gar
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nicht oder zu spdt diagnostiziert und
therapiert. ,,Wir haben die Wirksam-
keit von Traumatherapien bei Kin-
dern untersucht und dann in einer
spezifischen Traumatherapiecambu-
lanz die wirksamen Therapien einge-
setzt. Gleichzeitig versuchen wir in
einem Forschungsnetzwerk dafiir zu
sorgen, dass traumatisierte Kinder
z.B. in Kinderheimen und anderen
Einrichtungen frithzeitig Hilfe
bekommen®, berichtet Prof. Dr. Jorg
M. Fegert, Arztlicher Direktor der
Klinik fiir Kinder- und Jugendpsy-
chiatrie/Psychotherapie.

In einem weiteren Projekt erarbeite-
ten die Wissenschaftler webbasierte
Therapien fiir Menschen, die als Kin-
der eine Krebserkrankung iiberlebt
haben, und an dieser lebensbedrohli-
chen traumatischen Erfahrung bis
heute leiden. Die neuen Medien und
der Einsatz des Internets in Therapie
und Wissensweitergabe sind eine
Spezialitit des Ulmer Traumanetz-
werks. ,,So haben wir E-Learning-
Programme entwickelt, die Arzte,
Studierende oder Betreuungspersonal
z.B. iiber die Vorbeugung von Trau-
matisierung aufkldren, besonders im
Bereich des Missbrauchs oder der
Vernachlissigung®, so Fegert.

Das Wissen im Bereich der Trauma-
forschung und -therapie findet iiber
Vorlesungen, Seminare, die Vergabe
von Doktorarbeiten und Mitarbeit in
Forschungsprojekten zudem Eingang
in die Ausbildung der Arzte von mor-
gen. Petra Schultze



