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Seltene Erkrankungen stellen betroffene Patienten, ihre Angehori-
gen, Arzte, Pflegkrifte und Therapeuten oft vor besondere Heraus-
forderungen. lhre Seltenheit erschwert aus medizinischen und 6ko-
nomischen Griinden haufig die Forschung und die medizinische Ver-
sorgung der betroffenen Patientinnen und Patienten. Die komplexen
Probleme, die mit der Diagnostik, Erforschung und Therapie seltener
Erkrankungen verbunden sind, wurden 1992 auf sehr bewegende
Weise dem Kinopublikum im Hollywood-Film ,Lorenzos Ol* darge-
legt. Der Regisseur George Miller verfilmte hier das reale Schicksal
eines kleinen Jungen, Lorenzo Michael Murphy Odone, bei dem 1984
im Alter von sechs Jahren die seltene Nervenkrankheit Adrenoleuko-
dystrophie (ALD) diagnostiziert worden war. Zahlreiche der vielflti-
gen Probleme mit seltenen Erkrankungen, die im Film dargestellt wer-
den, existieren noch heute. Insbesondere in den letzten Jahren sind
jedoch die seltenen Erkrankungen immer mehr in das Licht der 6f-
fentlichen Aufmerksamkeit geriickt.

Auch wenn viele typische Erkrankungen in unserem Fachgebiet
definitionsgemaR allein aufgrund ihrer Pravalenz zu den seltenen
Erkrankungen zahlen, finden sich darunter auch zahlreiche sehr sel-
tene Erkrankungen oder zumindest mit einer Manifestation auch
im HNO-Gebiet.

Die ,Kunst“ besteht zum einenim ,Daran-Denken* und zum ande-
ren in der Kenntnis der richtigen Schritte zum Management dieser Pa-
tienten. Dies setzt Kenntnisse (iber die Diagnostik, (iber bestehende
Ressourcen wie Zentren, Netzwerke und Register, die Besonderheiten
in der Arzt-Patienten-Beziehung, die Nachsorge einschlieRlich der Kom-
munikation mit den betreuenden Hausdrzten und die Rolle von Selbst-
hilfegruppen voraus. Von besonderem Interesse fiir die Universitdts-
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medizin und unsere wissenschaftliche Fachgesellschaft sind die Beson-
derheiten im Bereich der Forschung einschlieRlich der europaischen
Vernetzung und Forschungsférderung, des Informations-
managements, der Offentlichkeitsarbeit, der Aus-, Fort- und Weiter-
bildung, Aspekte der Finanzierung sowie regulatorische Aspekte (Or-
phan-Drugs und klinische Studien).

Daher beschaftigt sich der Referateband anldsslich des Jubildaums-
kongresses ,, 100 Jahre Deutsche Gesellschaft fiir Hals-Nasen-Ohren-
Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie“ - mit den seltenen Erkrankun-
genin unserem Fachgebiet. Die Referate wurden gegliedert in selte-
ne Erkrankungen der Cochlea und der Horbahn (Athanasia Warnecke
und Anja Giesemann, Hannover), des vestibuldren Labyrinths (Julia
Dlugaiczyk, Zirich), des Mittelohres und der lateralen Schadelbasis
(Nora Magdalena Weiss, Rostock), der Nase, der Nasennebenhdhlen
und der vorderen Schddelbasis (Fabian Sommer, Ulm), der Orbita
(Ulrich Kisser, Jens Heichel und Alexander Glien, Halle/S.), des Larynx,
der Trachea und der Schilddriise (Stephan Hackenberg, Fabian Kraus,
Agmal Scherzad, Wiirzburg), des Halses, des Pharynx und der Mund-
hohle (Christoph Reichel, Miinchen) sowie der Speicheldriisen und
des Nervus fazialis (Claudia Scherl, Mannheim).

Ich wiinsche mir, dass die Lektiire der Referate interessante und
auch unterhaltsame Aspekte und Neuigkeiten auf dem Gebiet be-
kannter und weniger bekannter Erkrankungen im HNO-Gebiet fir
Sie bereithdlt und Ihnen gute Anregungen fiir die Behandlungen
Ihrer Patientinnen und Patienten bietet.

Mit herzlichen GriiBen aus Halle an der Saale
Ihr Stefan K. Plontke
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