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Der Friihling bringt die Virginiden

ie Karte zeigt den Ubergang
D vom Winter- zum Friihlings-

himmel. Die Sterne bilden die
Sternbilder wie den Groflen Wagen,
der sich in den Abendstunden auf den
Zenit zubewegt. Der Himmelswagen
ist Bestandteil eines viel grofieren
Sternbilds, des Grofien Biren. Im Wes-
ten verabschieden sich die typischen
Wintersternbilder Orion, Grofier und
Kleiner Hund. Auch der Stier und die
Zwillinge sind noch gut zu beobachten. :
Sie gehoren zu den bekannten Tier- '
kreissternbildern, in denen sich Sonne,
Mond und Planeten aufhalten. Die
Kassiopeia, das ,,Himmels-W*, ndhert
sich im Nordwesten dem tiefsten
Punkt ihrer Bahn. Im Siiden findet
man die Friihlingssternbilder Lowe
und Wasserschlange, im Siidosten die
Jungfrau. Der Bérenhiiter oder Bootes
ist im Osten aufgegangen. Thm folgt
die Nordliche Krone.
Der Riesenplanet Jupiter ist in der
ersten Nachthilfte gut zu beobachten.
Man findet ihn im Siidwesten, spiter
im Westen. Vom Morgenhimmel zieht
er sich zuriick und wird von Saturn
abgeldst, der Anfang Mérz kurz nach

*

Jupiter 1. Nachthilfte
Saturn 2. Nachthiilfte
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i 23 Uhr im Osten aufgeht. Die Saturn-

i ringe sind mit einem kleinen Fernrohr
i gut zu erkennen, der hellste Saturn-

i mond Titan sogar mit dem Fernglas.

¢ Dazu muss er einen grofen Abstand

i vom Planeten haben, was um den 1, 8.,
i 16., 24. und 31. Mérz der Fall ist. Wih-

i rend Merkur, Venus und Mars nicht zu
i sehen sind, kann man den ganzen

i Monat Mérz hindurch mit Stern-

i schnuppen rechnen. Es sind die Virgi-

niden, die aus dem Sternbild Jungfrau

¢ (lat. Virgo) zu kommen scheinen.

i Die Sonne erreicht am 20. Mdrz den

i Frithlingspunkt und wechselt von der

i stidlichen zur nérdlichen Himmels-

¢ hélfte. Auf der ganzen Welt ist Tagund-
i nachtgleiche. Die Sonne steht in allen

¢ von Menschen bewohnten Regionen

¢ zwdlf Stunden iiber und die gleiche

i Zeit unter dem Horizont. Am Nordpol

i beginnt die Zeit der Mitternachts-

i sonne, am Siidpol die Polarnacht. Die

: Sommerzeit beginnt am 31. Mérz. Die

i Uhren werden in dieser Nacht um

¢ 2.00 Uhr um eine Stunde vorgestellt.

i Moglicherweise ist vom 16. bis 23. Mérz
i abends der Komet Panstarrs mit blo-

i em Auge zu sehen.

Erich Ubelacker
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Die Sternkarte gilt fiir
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Josephine Schulz leidet am Williams-Beuren-Syndrom - einer iiberaus seltenen Krank-
heit, die bislang kaum zu behandeln ist. Betroffene haben eine besondere Gesichtsform,

Krankheiten, die keiner kennt

Vier Millionen Deutsche leiden unter einer sogenannten seltenen Erkrankung

SHARI LANGEMAK

it dem Arztbesuch ver-
folgt ein Patient zwei
Ziele: die Diagnose und
die Behandlung seiner
Krankheiten. Manchmal
aber gelingt dem Arzt weder das eine
noch das andere. Patienten, die zwar
Krankheitssymptome, aber keine Diag-
nose haben, sind keine Seltenheit. Oft-
mals sind es aber seltene Erkrankungen,
die hinter den Beschwerden stecken.
Von einer seltenen Erkrankung sind
definitionsgemdfl weniger als fiinf von
10.000 Menschen betroffen. Rechnet
man allerdings alle einzelnen dieser
Krankheiten zusammen, offenbart sich
die eigentliche Dimension: Deutschland-
weit leiden so rund vier Millionen Men-
schen an einer seltenen Erkrankung, eu-
ropaweit sind es in etwa 30 Millionen.
Am heutigen internationalen Tag der sel-
tenen Erkrankungen soll auf genau diese
Patienten aufmerksam gemacht werden.
»Aufkldrungsarbeit ist dringend not-
wendig. Meist laufen Betroffene zehn bis
20 Jahre lang von einem Arzt zum
néchsten, bis endlich die richtige Diag-
nose gestellt wird“, sagt Frank Leh-
mann-Horn, Vorstandsvorsitzender des
Zentrums fiir Seltene Erkrankungen in
Ulm. Jana Seifried ist eine dieser Betrof-
fenen. Die Vorsitzende der Regional-
gruppe Ost der Achalasie-Selbsthilfe hat
in den vergangenen Jahren bereits einige
Arzte kennengelernt. Doch helfen konn-
te ihr zundchst niemand. Die idiopathi-
sche Achalasie ist eine seltene Bewe-
gungsstorung der Speiserdhre. Der Spei-
sebrei konnte bei ihr aufgrund einer Ver-
krampfung der unteren Speiserdhre
nicht mehr in den Magen gelangen. Das

fithrte zu Schluckbeschwerden, Vollege-
fithl und Schmerzen - und damit auch
zu einer erheblichen Gewichtsabnahme.

,»Nicht 138 Pfund, sondern Kilogramm
habe ich noch vor Beginn meiner Er-
krankung gewogen. Die beiden Mafizah-
len werden bei mir haufig verwechselt -
denn mittlerweile wiege ich nur noch 50
Kilogramm®, sagt Seifried. Wenn sie ihre
personliche Krankheitsodyssee erzdhle,
konnten sich viele nicht vorstellen, dass
sie in kurzer Zeit so viel an Gewicht ver-
loren habe, allein der Achalasie wegen.

Ebenso erstaunt seien die Zuhorer
aber dariiber, was ihr innerhalb der letz-
ten zehn Jahre widerfahren sei. Erst gab
man dem Herzen die Schuld an ihren
Schmerzen. Wegen einer vermeintlichen
Verengung der Herzkranzgefifle bekam
Seifried gefidflerweiternde Medikamente.
Die halfen aber nicht. Dann vermuteten
die Mediziner eine psychosomatische
Erkrankung. Kein organisches, sondern
ein psychisches Problem sollte hinter
den Beschwerden stecken.

Durch die psychosomatische Behand-
lung verbesserte sich Seifrieds Zustand
allerdings ebenso wenig wie durch die
Herzmedikamente. ,Ich war vollkom-
men verzweifelt. Irgendwann dachte ich
sogar, ich sei einfach zu bléd zum Es-
sen“, sagt sie. Zehn Jahre dauerte es, bis
Seifried eine einleuchtende Erkldrung
fiir ihren Zustand bekam - und damit ei-
ne wirkungsvolle Behandlung. ,,Hétte ich
bereits viel frither die richtige Therapie
bekommen, dann hitte ich mir nicht nur
einige qualvolle Jahre erspart, sondern
es wiirde mir auch heute gesundheitlich
bessergehen®, sagt Seifried. Doch was
kann getan werden, damit Arzte die rund
7000 seltenen Erkrankungen so gut er-
kennen wie altbekannte Volkskrankhei-
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die bisweilen als Elfen- oder Koboldgesicht bezeichnet wird. Es gibt geistige Behinderun-
gen sowie Hor- und Schlafstérungen. Infektionen der Atemwege sind besonders hiufig

ten? Selbst wenn ein Hausarzt in seinem
Medizinstudium etwas iiber sie gelesen
hat, kann er sie immer noch verkennen -
weil er in der Praxis oft auf keinerlei Er-
fahrungswerte zuriickgreifen kann.

Mit diesem Problem setzt sich auch
die Allianz Chronischer Seltener Erkran-
kungen (Achse) auseinander. Das Netz-
werk von Selbsthilfeorganisationen ar-
beitet seit Jahren an Plinen, die Arzten
und Patienten helfen sollen. So fordert
Christoph Nachtigiller, Vorsitzender der
Achse, ein effizienteres Informationsma-
nagement. ,,Die Daten miissen systema-
tischer gesammelt, nach einheitlichen
Qualitdtsstandards aufbereitet und an-
schlieflend fiir jeden zugénglich gemacht
werden®, sagt er. Das konne unter ande-
rem durch ein Informationstelefon er-
folgen. ,,Mit einer Helpline kénnten die
Erfahrung und die Kompetenz der
Selbsthilfe direkt an die richtigen Stellen
weitergegeben werden®, sagt Nachtigil-
ler. Tatséchlich hat die Selbsthilfe gerade
in diesem schwierigen Medizinbereich
einen erheblichen Beitrag geleistet.

Zu einzelnen seltenen Erkrankungen
haben sich eigene Selbsthilfegruppen ge-

,Meist laufen
Betroffene zehn
bis 20 Jahre lang
von einem Arzt
zum nichsten®

Frank Lehmann-Horn,
Zentrum fiir Seltene Erkrankungen

bildet, die nicht nur Hilfe fiir Betroffene
leisten, sondern auch noch jede klitze-
kleine Information zur Krankheit sam-
meln. Diese Arbeit ist bei seltenen Er-
krankungen némlich meist bedeutsamer
als bei hdufigen. ,Wihrend man zu
Volkskrankheiten nahezu {iberall Infor-
mationen findet, ist der Zugang zu Aus-
kiinften {iber seltene Erkrankungen sehr
eingeschrénkt. Selbsthilfegruppen sind
dagegen in ihrem speziellen Themenge-
biet bestens informiert und kénnen da-
mit nicht nur Betroffenen, sondern auch
Arzten helfen®, sagt Christine Mundlos,
Achse-Lotse an der Charité in Berlin.

Mundlos nutzt dieses Wissen auch,
um Arzte zu beraten. Wenn ein Medizi-
ner mit der Diagnose und Behandlung
nicht mehr weiterweif3, kann er sich an
sie wenden. Mundlos sucht dann anhand
der Patientendaten nach Informationen
und passenden Ansprechpartnern. Doch
diese Arbeit ist zurzeit nur durch Spen-
den mdglich. ,,Selbsthilfe ist eine oft un-
terschitzte Sdule der Medizin. Aber oh-
ne die gemeinniitzige Arbeit von Selbst-
hilfegruppen und die Spenden von Un-
ternehmen und Privatpersonen konnten
wir viele Dinge gar nicht leisten.“

Auch die Finanzierung von Mafinah-
men ist bei seltenen Erkrankungen ein
Problem - denn spezifische Programme
niitzen immer nur wenigen Patienten.
Auch flir neue Medikamente gibe es
meist dementsprechend wenige Abneh-
mer. Nachtigiller wiinscht sich deshalb
finanzielle Hilfen. ,Die bisherigen Er-
leichterungen reichen noch ldngst nicht
aus. Wenn wir die Behandlung verbes-
sern wollen, sollten beispielsweise die
Zulassungsgebiihren entsprechend der
Seltenheit der Erkrankung weiter ge-
senkt werden®, sagt Nachtigéller.
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