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er Konferenzraum auf Ebene +21in
der Uniklinik Marburg. Hier sitzt
Prof. Schafer mit seinem Team aus
Arzten verschiedenster Fachrich-
tungen zusammen: Kollegen aus der Inneren
Medizin und aus der Psychosomatik, Allge-
mein- und Labormediziner, Neurologen, Ra-
diologen, Pharmakologen. Manchmal sind
sogar ein Tierarzt und ein Parasitologe dabei.
Gemeinsam sprechen sie dicke Patienten-
akten durch, von denen jede fiir eine jahrelan-
ge Leidensgeschichte steht: Was sind die
Symptome? Welche Untersuchungen wurden
bereits durchgefiihrt? Hat der Patient eventu-
ell Hobbys, die Riickschliisse auf seine Proble-
matik zulassen? Zichtet er exotische Schne-
cken? Hat er einen Hund? Jede Frage ist
erlaubt. Jede Anregung wird angenommen,
Hier findet medizinische Detektivarbeit
statt’, erklirt Prof. Schiifer, der das 15-kdp-
fige Team des ,.Zentrums fiir unerkannte
i sel " iten” des L e
klinikums Marburg leitet. ,Seit der Grin-
dung haben sich bereits rund 6000 Betroffene
bei uns gemeldet’, sagt Prof. Schifer, ,Aller-
dings kénnen wir trotz aller Bemthungen ma-
ximal 1000 Flle im Jahr bearbeiten.” Immer-
hin: Fiir etwa zwei Drittel dieser Menschen
stellt dieses medizinische Ausnahmeteam die
richtige Diagnose.
DieK hichten der ver il Pa-
tienten sind hichst unterschiedlich: perma-
nentes Fieber, unerkldrlicher Zahnverlust,
chronische Midigkeit, unklare Gelenk-
schwere Depressi Was
aber alle gemeinsam haben: Sle suchen schon
mehrere Jahre nach dem Ausldser ihrer Be-
schwerden. Viele haben bereits 40 oder
mehr Arzte konsultiert, Ohne Ergebnis. . Fiir
die Patienten sind die Folgen dieser jahrelang
ungeklirten Krankheiten oft dramatisch. Ich
erinnere mich an eine junge Frau, die ihren Job
verloren hat, ihren Mann, schliefilich sogar das
Sorgerecht fidr Ihr Kind, weil sie so starke De-
pressionen hatte, dass sie (berhaupt nicht
mehr aufstehen konnte
Prof. Schafer und sein Team haben herausge-
funden: Die junge Mutter leidet am Sheehan-
Syndrom, einem Funktionsausfall des Hypo-
physenlappens nach der Entbindung. ,Diese
Frau nimmt nun Hydrocortisontabletten ein -
fiir geracle mal 40 Cent am Tag - und es geht
ihr gut. Das ist dann wie Weihnachten, weil
man ihr so einfach helfen konnte
Zwar gibt es insgesamt 27 Zentren fir seltene
Erkrankungen in Deutschland - doch fir die
unerkannten Krankheiten ist das Marburger
Team bislang die einzige Anlaufstelle.
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TAUB NACH EINER
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Einmal kurz nicht aufgepasst, schon ist
es passiert: Der Bauunternehmer
Dieter Kleinschnieder stiirzt eine Trep-
pe herunter. Genau auf seine Keramik-
Hiifte, die in Tausende Teile zerspringt.
Die Arzte operieren sofort: Sie spiilen die
Splitter aus und setzen eine neue Hiftku-
gel ein - aus Metall. Manate spater erleidet
Kleinschnieder Fieberschiibe. Als die Grip-
pemittel nicht helfen, bringen seine Kinder
ihn in die Klinik. Dort bekommt er Corti-
son, das ihm kurzzeitig hilft. Im Herbst be-
reitet clann sein Herz Probleme, . lch wuss-
te gar nicht, was mit mir los war’, sagt
Kleinschnieder. ,Nun wurden auch meine
Augen schlecht! Die Diagnose: Grauer
Star. Wieder wird er aperiert - und sieht
trotzdem nicht besser, Kurz darauf hért er
nichts mehr., Der HNO-Arzt meinte, dass es
keinen beidseitigen Horsturz gabe. Trotz-
dem bekam ich Infusionen Wieder hat er
Fieberschiibe. Die Arzte untersuchen sein
Blut und Gehirnwasser, machen sogar ein
MRT - ohne Befund. Als Kleinschnieder
kaum noch Luft bekommt, entdecken die
Arzte zwei Liter Wasser in seiner Lunge.
JPldtzlich war von Lungenkrebs die Rede.
Da bekam ich richtig Angst” Doch auch
dieser Verdacht bestatigt sich nicht. ,All-
mahlich wusste ich keinen Rat mehr”, sagt
Kleinschnieder. Inzwischen ist er fast blind.
Eine Linsenoperation bringt nur kurzzeitig
eine Verbesserung. Auch der Zustand sei-
nes Herzens verschlechtert sich weiter,
+Der Kardicloge riet mir zur Herztrans-
plantation. Da bin ich fast vom Stihl
gefallen.” Kleinschnieder bekommt einen

izin |

Defibrillator. Es fol sivstation.
Bluttransfusione; ndet sich
sein neuer Kardiolt Schifer. In
seinem Beisein sa leders Ex-
Frau:,Angefangen hat alles mit der neuen
Hifte...” Prof, Schafer: ,Da hat es sofort
Klick!" gemacht. Kleinschnieder litt an ei-
ner Kobaltvergiftung.” Die Arzte hatten
nach einem Prothesenbruch gar kein Me-
tallteil einsetzen diirfen. Die Keramiksplit-
ter rieben wie Schmirgelpapier ander neu-
en Hiiftkugel. So kam es zur Vergiftung.
Trotzdem weigert sich die Klinik, die Ver-
antwortung flr Kleinschnieders Leiden zu
iibernehmen. ,Gesund werde ich nicht
mehr*, sagter heute, ,Aber ichwiinsche
mir wenigstens Gerechtigkeit.”

IST ES DIE PSYCHE?
NEINIEIN
PROTEINMANGEL

um ersten Mal tritt die unerklérliche

Schwellung auf, als Kathrin Schon zwei
Jahre alt ist. Mein Arm bekam plétzlich
eine dicke Beule. Die firzte haben iiberall
nach einem Einstich gesucht, weil sie
dachten, ich wiirde allergisch auf einen
Miickenstich reagieren, erzahlt Kathrin
Schon..Aber da war nichts.” Weil die Beule
kurz darauf wieder verschwindet, macht
sich erst einmal keiner Sorgen ...
Dann aber kommen die Bauchschmerzen.
Erst ganz selten. Schlieilich immer haufi-
ger.,Der Bauch war jedes Mal aufgeblaht’,
erklart die heute 23-Jahrige.,Meistens lag
ich auf dem Sofa und musste mich berge-
ben” Die Kinderdrztin tippt auf Magen-
Darm:-Infekte, Doch als die scheinbar im-
‘mer wieder kommen, testet sie Kathrin auf
Lebensmittelunvertraglichkeiten. Ohne
Erfolg. .In einem Holland-Urlaub gingen
die Schmerzen dann Gberhaupt nicht
mehr weg. Deshalb brachten meine El-
tern mich ins Krankenhaus.” Dort wird
Kathrin sofort der Blinddarm entfernt.
#Allerdings ging es mir nach der OP iber-
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haupt nicht besser” Die Arzte sind ratlos.
.SchlieBlich hat meine Kinderdrztin
meinen Eltern sogar unterstellt, ich wiir-
de mich von ihnen nicht geliebt fiihlen.
Dabei komme ich sogar aus einem auller-
gewdhnlich liehevollen Elternhaus,

Als Kathrin 15 Jahre alt ist, schwillt zum
ersten Mal mit dem Gesicht auch der Ra-
chen an. Kathrins bisherige Kinderérztin ist
gerade in Rente gegangen, ihr Machfolger
erkennt die Symptome sofort. Dieser Arzt
hat zuvor in der Uniklinik gearbeitet und
von meinem Krankheitsbild schon einmal
gehdrt. Nach 13 Jahren bekam ich nun
endlich eine Diagnose: |ch leide an einem
hereditdren Angiotdem.” Bei dieser Er-
krankung besteht entweder ein Mangel
oder eine Minderfunktion des Plasmapro-
teins Cl-Inhibitor, wedurch platzliche
Schwellungen ausgelost werden kénnen.
Auch an den inneren Organen. Plétzlich
ergab alles einen Sinn:auch die standigen
Magenprobleme - ausgelést durch
Schwellungen im Magen-Darm-Trakt. Seit-
dem Kathrin Schén medikamentos ver-

BEHANDELT WURDE EIN
HEXENSCHUSS,
DABEI WAR ES EINE
ARTHRITIS.

Es begann ganz harmlos mit Ricken-
schmerzen', erinnert sich Melanie
Krause, Zungchst spurt sie die Schmerzen
nur hin und wieder. Doch irgendwann ge-
hen sie iiberhaupt nicht mehr weg. ,Mein
Arzt tippte auf einen Hexenschuss und
empfahlmir Schmerztabletten und war-
me Béder. Als es damit nicht besser wur-
de, bekam ich schlieSlich Spritzen, Massa-
gen, Fango-Therapie, Krankengymnastik,"
Zusétzlich beginnt Frau Krause mit regel-

sorgt ist, kann sie ein wei vd nor-
males Leben filhren. Die Medizin-Studentin
sagt: ,Ich wiinsche mir, dass mehr Men-
schen von dieser Krankheit erfahren,
weil ich anderen Betroffenen meinen
jahrelangen Leidensweg ersparen
méchte Zumal eine Schwellung im Ra-
chenraum auch schnell lebensbedrohlich
werden konnte....

an Ruick ing. Doch die RU-
ckenschmerzen bleiben. Weil ihr Hausarzt
dafiir keine Erklarung findet, schickt er die
Lehrerin schlieflich zum Psychologen. Der
fragt: ,Haben Sie ein Problem, das Sie be-
lastet?” Frau Krause antwortet:,Ja, Schmer-
zen im Riicken." Der Lehrerin fallt es zu-
nehmend schwer, ihre Unterrichtsstunden
abzuhalten. Auf der Suche nach einer Er-
Ildrung fiir ihre sténdig stirker werdenden
Schmerzen startet die heute 62-Jahrige

eine richtige Arztetournee - vom Hausar.
zum Orthopaden und zum Chirurgen. Dy
erkennt zumindest:, Das ist irgendwas Ent
ziindliches!” Aber eine Diagnose stellt g
nicht. Deshalb wendet sich die Rostockeri
an verschiedene Rheumatologen. Dol
auch simtliche Ultraschall, Réntgen- ung
Blutuntersuchungen bleiben ohne Bel
fund. ,lrgendwann wurde es so schlimm
dass ich mich kaum mehr bewegen konn|
e, sagt Melanie Krause, ,Die Wirbelsauls
war steif wie ein Brett!
Wieder: Tabletten, Spritzen, Krankengym
nastik, Physiotherapie, Thermalbider, War
me, Kalte, alles - nur keine Diagnose, Statt|
dessen bekommt sie allméhlich auch i
anderen Gelenken Schmerzen. Deshaly
geht Frau Krauses Arzt-Odyssee weiter
fiinfzehn Jahre lang. SchlieRlich ldsst sic
die zweifache Mutter auf elgenen Wunsd
in eine Wirbelsaulen- und Rheumaklini
einweisen. ,Dort haben sie mir zum er:
ten Mal richtig zugehdrt. Als ich erzahl
te, dass meine Uroma immer geschwol;
lene Fingergelenke hatte, war das filr
den Arzt das richtige Stichwort.” Nacl
nurwenigen Stunden Klinikaufenthalt be:
kommt Melanie Krauses Leiden endlic
einen Namen: rheumatische Arthritis. Dag
Problem: Mittlerweile hat die Erkrankung
unwiderrufliche Gelenkzerstarung hinter
lassen und zur Frihverrentung gefihrf
«Das hiitte mit einer zeitnahen Diagnosé
verhindert werden kdnnen’, sagt Melani
Krause.
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