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Ingeborg Krageloh-Mann sucht wie eine Detektivin nach seltenen Krankheiten

Sechzig Arzte in einem Hérsaal,
die eine Stunde lang liber einen
einzigen Patienten sprechen?
Und das freiwillig? Ohne Be-
zahlung? Im Tiibinger Zentrum
fiir Seltene Erkrankungen ist
das ganz normal. Ausnahmen
sind dort die Regel.

ULRICH JANSSEN

Tiibingen. Die Kinder, die zu Prof.
Ingeborg Krédgeloh-Mann ins Zent-
rum kommen, kennen sich in Arzt-
praxen meist schon bestens aus.
Sie haben jede Menge Therapien
und Untersuchungen hinter sich.
Blutabnahmen. Urinproben. Ront-
genaufnahmen.  Gewebeproben.
CTs. MRTs. Untersuchungen, die
mal schmerzhaft, mal nur lastig
sind. Aber immer frustrierend.
Denn warum etwa ein kleines
Midchen beim Gehen immer so
schwankt oder eine Leber ihre Ar-
beit so schlecht macht: Es bleibt
réatselhaft.

Meist ist es ein niedergelassener
Arzt, der irgendwann die Nummer
von Mirjam Knoell wihlt. Knoell ist
die ,Lotsin“ des Tiibinger Zent-
rums, die Frau, die sich geduldig
anhort, was die Anrufer iiber ihre
Patienten berichten und dann
iiberlegt: Gibt es in Tiibingen einen
Experten, der weiterhelfen kénnte?
Sagt Frau Knoell ja, darf der Anru-
fer die Patientendaten nach Tiibin-
gen schicken, wo sie bei einem der
Spezialisten in den angeschlosse-
nen zwolf Zentren landen. Die Su-
che nach der Krankheit kann be-
ginnen.

,Wie bei einem Krimi“ gehe das
zu, meint Krdgeloh-Mann. Die 60-
Jéhrige scheut sich nicht, das Wort
yfaszinierend“ zu benutzen, um
die medizinische Jagd nach der
Krankheitsursache zu beschreiben.
Fiir die Kinderneurologin, die aus

einer stark naturwissenschaftlich
geprdgten Familie kommt, ist der
forschende, auch ein wenig Dis-
tanz verschaffende Blick auf die
Krankheit wichtig. ,Als Arztin,
sagt sie, ,tue ich etwas fiir die
Menschen, kann mich aber, anders
als ein Seelsorger, bei Bedarf in die
Naturwissenschaft zuriickziehen.“

Einmal im Monat ist Forscher-
treff im Zentrum. Dann lddt Prof.
Ludger Schols ein, um einen be-
sonders schwierigen Fall zu 16sen.
Gut 60 Mediziner sitzen bei den
Treffen in einem Horsaal und dis-
kutieren eine Stunde lang iiber ei-
nen einzigen Patienten. ,Eigentlich
unglaublich®, findet Julia Giehl,
dass so etwas heute noch moglich
ist, in einem so

men kein Geld dafiir. Einzig ihr En-
gagement treibt sie. Und vielleicht
die Neugier.

Im Horsaal geht es meistens dar-
um, welche Untersuchungen bei
einem Patienten

stellt: Das Genom ist grof}, und
grol3 ist auch der Interpretations-

spielraum.
Dennoch gelingt den Tiibinger
Spezialisten am Ende meistens die
Auflosung  des

noch Sinn ma- Falles: Sie ent-
chen konnten i larven den Ta-
und welche I3 E :i gele: ;:]SKZ:: n\’ll\: '€ ter, geben der
nicht. Genetiker, ' Krankheit einen
Biochemiker |ngeb0rg Krége|oh-Mann Namen. »Ein
und Kliniker der Uber die Suche nach Gliicksgefiihl“
verschiedensten seltenen Erkrankungen 16st das bei Kra-
Fachrichtungen geloh-Mann
tragen ihr Wis- aus.

sen zusammen. Wird eventuell ein
wichtiges Enzym nicht produziert?
Welches Gen konnte dafiir verant-
wortlich sein? Wo im riesigen Ge-

nom muss man

stark durchratio-
nalisierten  Ge-
sundheitssystem.
Die 30-Jdhrige ist
in der Geschifts-
stelle des Zent-
rums fiir Fundraisung und Marke-
ting zustandig.

Die Arzte kommen freiwillig zu
den Treffen. Sie kommen vor ihrer
eigentlichen Arbeit, und bekom-
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danach suchen?
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Und bei den Patienten? Interes-
santerweise sind auch sie fast im-
mer erleichtert, wenn sie endlich
ihre Diagnose haben, und sei es ei-
ne schlechte. Kridgeloh-Mann
spricht sogar von einem ,thera-
peutischen Nutzen“ der Diagnose.
Die Patienten fiihlten sich besser,
auch wenn die Symptome objektiv
die gleichen bleiben.

Die Krankheiten, mit denen Kri-
geloh-Mann und Julia Giehl aus
der Geschiftsstelle des Zentrums
zu tun haben, sind zu 98 Prozent
genetisch bedingt, es sind Erb-
krankheiten. Das heilt: Man kann
sie nicht heilen. Man kann sie nur
lindern.

Theoretisch ist es heute zwar
moglich, Gene zu verdandern, zu re-
parieren und mit Hilfe von Viren in
den Korper zu verfrachten. ,Doch
sonderlich erfolgreich“, sagt Krége-
loh-Mann, ,sind die Gentherapien
noch nicht.“ So bleibt den Arzten
nur, mit den klassischen Mitteln
der Medizin den Kranken zu helfen
und ihr Leben ertrdglicher zu ma-
chen.

Das Tiibinger Zentrum war das
erste seiner Art in Deutschland,
mittlerweile gibt es ein Dutzend
davon. ,Zum Gliick®, sagt Julia
Giehl. Und sie betont, dass alle
Zentren gut zusammenarbeiten
und ihre unterschiedlichen Kom-

Julia Giehl (links) und Ingeborg Krageloh-Mann arbeiten am Zentrum fur Seltene

Erkrankungen des Tibinger Universitatsklinikums.

petenzen einbringen. Fiir Krége-
loh-Mann war schon friih klar,
dass sie Arztin werden wollte, ob-
wohl (oder weil) ihre Naturwissen-
schaftler-Familie dem Arztberuf
eher skeptisch gegeniiber stand.
Dass sie am Ende, ganz klischee-
mailig, als Frau zur Kinderheil-
kunde kam, verdankt sie einem
Lehrer in Lausanne, der sie be-
geisterte.

Julia Giehl kam tiber ein Prakti-
kum in der Genetik zur Medizin.
Studiert hat sie Germanistik und
Anglistik, doch fiihlt sie sich mitt-
lerweile auch medizinisch ausrei-
chend fit: ,Da kriegt man ganz
schnell ganz viel mit.“ Thre wich-
tigste Aufgabe ist es, Geld einzu-
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werben. Geld, dass die mit Fall-
pauschalen rechnenden Kranken-
kassen nicht aufbringen kénnen
oder nicht aufbringen wollen.

Das Problem mit den seltenen
Krankheiten ist namlich, dass sie
in keinen der Standards hinein-
passen. Niemand weil§ vorher, wie
lange die Suche nach der Krank-
heitsursache dauern und wie teu-
er sie werden wird. Trotzdem ist
Giehl iiberzeugt, dass sich der Auf-
wand lohnt. ,Wenn 60 Spezialis-
ten sich im Horsaal auf zwei Un-
tersuchungen einigen, ist das bes-
ser, als wenn ein Patient 60 Unter-
suchungen absolvieren muss.“

Besser fiir die Kassen. Und bes-
ser fiir die Patienten.
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