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THEMEN UND AUTOREN

JNieles ist haufig. Die Welt
bietet oft aber auch Seltenes”

Editorial von Prof. Klaus Parhofer

Seit 2008 findet weltweit am letzten Februartag der ,,Rare Disease Day“ statt, um auf
die Belange von Patientinnen und Patienten mit seltenen Erkrankungen aufmerksam
zu machen. Die sogenannten ,,Waisen der Medizin“ haben definitionsgemaf eine Pra-
valenz von hochstens 1:2.000. Da es aber mehr als 8.000 solcher Erkrankungen gibt,
ist in der Gesamtheit doch eine erhebliche Zahl von Menschen betroffen - all diesen
gilt dieser Tag.

In diesem Heft haben wir wieder eine Reihe von ,,Seltenen® zusammengestellt, die aus
dem gesamten Bereich der Medizin kommen: Stoffwechselerkrankungen wie Glyko-
genosen oder Morbus Gaucher, endokrinologische Erkrankungen wie testikuldre ad-
renale Resttumore beim adreno-genitalem Syndrom, seltene Hauterkrankungen, aber
auch familidres Mittelmeerfieber und neu beschriebene neurologische Erkrankungen.
Naturgemaf3 handelt es sich trotzdem nur um eine kleine Auswahl.

Auch wenn letztendlich die Diagnose und Therapieeinleitung meist in speziellen Zen-
tren erfolgt, sind niedergelassene Kolleginnen und Kollegen oft die ersten Anlaufstel-
len fiir die Betroffenen und in die Weiterbetreuung involviert. Wir fokussieren uns in
unserem drztlichen Tun zwar vorwiegend auf hiaufige Erkrankungen, aber wir sollten
dabei nicht vergessen, dass hinter einer vermeintlich ,hiufigen Fragestellung® auch
etwas Seltenes stecken kann. Die Beitrédge sollen deshalb auch das Bewusstsein schar-
fen, dass vieles zwar haufig ist, die Welt aber oft auch Seltenes bereit hilt.

In diesem Sinne hoffen wir, dass IThnen diese MM W-Sonderausgabe Freude bereitet
und Sie vielleicht das eine oder andere Interessante mitnehmen konnen.

Selten allein”

Online-Galerie und bundesweite Ausstellungen zum Rare Disease Day 2024

Wie sehen sich Patientinnen und Patienten mit einer sel-
tenen Erkrankung selbst? Wie sehen Eltern ihre erkrank-
ten Kinder? Die Allianz Chronischer Seltener Erkrankun-
gen (Achse) sammelt seit 2022 Kunstwerke von Menschen,
die an einer sogenannten Orphan Disease leiden oder in
der Familie davon betroffen sind. Die mittlerweile fast
einhundert Gemailde, Zeichnungen und Collagen mit zu-
gehorigen Steckbriefen der Kiinstlerinnen und Kiinstler
sind in der Online-Galerie auf www.seltenallein.de zu se-
hen. Rund um den Rare Disease Day am 29. Februar wer-
den viele Exponate auch wieder bundesweit in Einkaufs-
bahnhofen ua. in Dresden, Heidelberg und Mainz sowie
in Universititskliniken ausgestellt. khpm
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