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+ Tag der seltenen Krankheiten

Der Eine von 500

AREENR

Dario Deppe leidet an Morbus
Waldmann. Die Krankheit ist
selten, kaum erforscht und
nicht heilbar. ,Mein Alltag war
immer die Holle“, beschreibt er
seine Kindheit. Uber ein Leben
im Ausnahmezustand.

' Yon Nadine Klossek-Lais

ein Leben auf dieser Welt be-

ginnt auf der Intensivstation.

Als Dario Deppe geboren wird,

sind Nacken, Hals und Gesicht
komplett angeschwollen. Ein Wasserstrei-
fen liegt um sein Herz. Zwei Wochen be-
handeln ihn die Arzte. Das Wasser ver-
schwindet, das Warum bleibt. Wie kam es
zu den Schwellungen? Erst neun Jahre
spiter soll es eine Antwort auf diese Frage
geben.

Deppe sitzt in einem Arztzimmer der
Foldiklinik in Hinterzarten. Weiter Kapu-
zenpullover, Jogginghose. Die FiiRe ste-
cken in Badeschlappen, unter denen Dep-
pes Verband zum Vorschein kommt. Bis
zur Leiste ist er momentan einbandagiert,
um die Wassereinlagerungen in den Griff
zu bekommen. Der 25-Jihrige leidet an
einer extrem seltenen Krankheit. Morbus
Waldmann wurde erst in den 1960er-Jah-
ren beschrieben, bis heute ist die Krank-
heit nur wenig erforscht. Etwa 500 Fille
sind mittlerweile weltweit bekannt. Die
Patienten leiden unter Durchfall, Bauch-
schmerzen, Wassereinlage-
rungen an Extremitdten und

Die Furcht vor schiefen Blicken ist zu
groB. Auch vom Sportunterricht hilt er
sich fern. Ein Besuch im Schnellrestau-
rant? Undenkbar. Kinder kénnen grausam
sein. Und sie sind es in Deppes Fall.
»,Mein Alltag war immer die Holle.“

2009 gerdt der damals
Neunjdhrige an einen Assis-

i(x)n schlimmsten Fall an den [er Weg zur ;enzarzt, ((iier in1 :seine11r<1r St;—
rganen. : : ium von der seltenen Krank-
Deppes Kindheit ist von D lagnose st heit gehort hat. Eine Kapsel-
diesen Symptomen geprigt. [an g und endoskopie bringt die Gewiss-
,Als ich zwei Jahre alt war, ist ; . heit. Ob er sich erleichtert ge-
mein Gesicht erneut ange- h”.l terldsst fiihlt hat? Deppe {iberlegt.
schwollen und auch meine Se€ine Spufren ylch kann mich an kein Gefiihl

Beine“, erzdhilt er. Der Kin-
derarzt stellt fest, dass Deppe
viel EiweiR {iber den Stuhl verliert. Er ver-.
ordnet eine eiweiBreiche Ernihrung, An
Morbus Waldmann denkt er nicht. Wie so
viele andere Mediziner nach ihm. ,Es
ging von Klinik zu Klinik“, sagt Deppe.
Immer wieder erhilt er die Antwort, dass
man an seinem Zustand nichts dndern
kénne. , '
Wéhrend Gleichaltrige ins Schwimm-
bad gehen, bleibt Deppe lieber Zuhause.

erinnern, nur an die ganzen
‘Prozeduren, sagt er dann.
,Das vergisst man nicht und das nimmt
einen auch psychisch mit.“

Mit der Diagnose kommt auch das Wis-
sen, dass Deppe nie gesund werden wird.
Die Krankheit ist kaum erforscht, Medika-
mente gibt es keine. ,Als es bei mir festge-
stellt wurde, gab es weltweit gerade ein-
mal 100 Fille.“ Die Seltenheit der Krank-
heit zeigt sich auch daran, dass kaum ein
medizinisches Institut auf die Behandlung

-

spezialisiert ist. Eine der wenigen Anlauf-
stellen ist die Foldiklinik in Hinterzarten.

Dort beginnt Deppe nach der Diagnose
eine Reha, Durch Kompressionsbehand-
lungen und Lymphdrainage entfernen die
Experten iiberschiissiges Wasser, eine Er-
nihrungsumstellung soll ihm langfristig
helfen. ,Durch die vielen Jahre, in denen
die Krankheit unentdeckt war, waren
auch meine Nihrstoffwerte total im Kel-
ler.“ Sein Korper ist davon gezeichnet,
Deppe leidet an einer Wirbel-
siulenverkriimmung und hat

und seine Schwester stehen ihm zur Sei-
te. Freunde hat er nur wenige. Und auch
bei seinen Lehrern st68t er auf wenig Ver-
stindnis. . ‘

Doch nicht nur die Menschen machen
es ihm schwer, auch die Amter und ihre
Vorschriften. Als er kurz hintereinander
zwei Reha-Aufenthalte benttigt, mlss er
lange fiir eine Genehmigung kdmpfen.
Mit seiner Krankenkasse liegt er derzeit
in einem Rechtsstreit um die Kosten-
erstattung bestimmter Le-
bensmittel, die er tiglich be-

einen sogenannten Fasstho- (Gemeinsam notigt. Aus Sicht des Chefarz-
rax, einer Art glockenformi- ! g tes der Foldiklinik, Michael
gen Verdnderung des Brust- stark: Dario Oberlin, ist die medizinische
korbs. Durch fehlende Eiwei- Deppe griindet Notwendigkeit gegeben. Laut
Re im Koérper, die zur Bekdmp- . Deppe erstatten bundesweit
fung von Infekten notwendig ein Netzwerk alle Krankenkassen besagte
sind, ist er oft krank und ent-  fiir Betroffene  Mittel - bis auf seine. Seine

wickelt Fieber. Bei einem der
Reha-Aufenthalte entfernen
sie ihm zehn Liter Wasser aus den Beinen.

Mal ist Deppe tagelang topfit, dann er-
wischt ihn von heute auf morgen der
nichste Schub oder ein Infekt. ,Das hat
halt niemand verstanden. Seine Mutter

monatlichen ~ Mehrkosten
wiirden bei etwa 120 Euro lie-
gen. ,Und das sind nur die Préparate.”
Hinzu kdmen notwendige Blutbilder auf
Selbstkostenbasis und die Zuzahlungen
bis zur Befreiungsgrenze fiir Physiothera-
pie und Lymphdrainage. ,Das summiert
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sich alles.“ _

Wirklich nachvollziehen kann all das
wohl nur jemand, der selbst an Morbus
Waldmann erkrankt ist. ,,Aber ich kannte
ja niemanden zu diesem Zeitpunkt®, sagt
er iiber die Zeit nach der Diagnose. Heute
ist das anders. Bei einem seiner Reha-Auf-
enthalte in der Foldiklinik reift bei Deppe
der Gedanke, eine Selbsthilfegruppe ins
Leben zu rufen. Mittlerweile sind sie
zehn Betroffene. In einer Whatsapp-
Gruppe tauschen sich die Erkrankten aus.
Uber Arger mit den Amtern, Behand-
lungsmoglichkeiten, schwierige Tage. ,,In
der Gruppe sollen bewusst auch Dinge
landen, die nicht nur mit Morbus Wald-
mann zu tun haben“, sagt Deppe.

Ob er mittlerweile seinen Frieden mit
der Krankheit geschlossen hat oder sich
bis heute fragt, warum es ihn getroffen
hat? ,,Eher Zweites“, antwortet er nach ei-
nigem Zogern. ,,Aber man muss irgendwo
stark bleiben.“ Also kimpft er weiter. Fiir
finanzielle Unterstiitzung. Fiir die Erfor-
schung der Krankheit. Fiir sich und alle
Betroffenen. ,,Wir sind schlieBlich mehr
als eine Diagnose.“



»Die Patienten haben oft einen langen Leldensweg hinter sich

Die Auswirkungen von Morbus
Waldmann auf den Kérper sind
enorm. Chefarzt Michael
Oberlin erklart, wie eine
Diagnose gestellt wird und
warum die Krankheit von den
Betroffenen viel Disziplin er-
fordert.

Herr Oberlin, die wenigsten Menschen wer-
den schon einmal von Morbus Waldmann
gehort haben. Wie oft behandeln Sie dieses
Krankheitsbild in Hinterzarten?

Weltweit gibt es etwa 500 bekannte Fille
von Morbus Waldmann. Ich bin seit 1993
in der Foldiklinik titig und wir betreuen
etwa fiinf Patienten pro Jahr.

Gibt es fiir die Betroffenen viele Anlauf-
stellen?

Es gibt nur wenige universitire Hiuser,
die sich mit der Krankheit Morbus Wald-
mann beschiftigen. Wir haben hier das
groBe Gliick, dass wir seit 20 Jahren eine
gute Kooperation mit der Universitits-
kinderklinik in Freiburg pflegen. Dort
gibt es einen Schwerpunkt flir sogenann-
te komplexe Gefifehlbildungen. Wir
arbeiten interdisziplinir zusammen. In

{ |

Bonn befindet sich derzeit ein Zentrum
im Aufbau, in Berlin wird zu der Krank-
heit geforscht aber abseits davon gibt es
neben Freiburg und Hinterzarten nurwe-
nige kleine Zentren, die sich mit der
Krankheit auskennen

Was genau passiert im Kérper eines Men-
schen, der an dieser seltenen Darmerkran-
kung leidet?

Bei den Betroffenen sind ab Geburt be-
stimmte Strukturen falsch angelegt. Die
LymphgefiRe im Darm, die fiir den Ab-
transport wichtiger Stoffe zustandig sind,
funktionieren nicht richtig, Besonders
die tierischen Fette, die wir mit der Nah-
rung zu uns nehmen, werden nicht rich-
tig aufgenommen. Dadurch bekommen
die Patienten hiufig Durchfall und Bauch-
schmerzen.

Was sind die Folgen davon?

Es kommt zu hohen Verlusten von ver-
schiedenen Substanzen, die wir eigent-
lich iiber die Nahrung aufnehmen. Unter
anderem entsteht ein niedriger Eiweif-
spiegel. Dieser fiihrt wiederum dazu,
dass sich zum Teil im Korper Wasser an-
sammelt, etwa an den Beinen oder Hin-
den, im Gesicht, an den Augen. Aber
auch — und das ist besonders gefahrlich —
in den Organen.

Muss man also bei langfnstlgen Magen-
Darm-Erkrankungen immer an Morbus
Waldmann denken?

Es gibt viele Griinde fiir Magen-Darm-Er-
krankungen, aber gerade wenn Patienten
berichten, dass sie Durchfall haben,
wenn sie fettes Essen essen, sollte man in
diese Richtung zumindest denken. Derin
nur das, was man bedenkt, kann man
auch gezielt nachpriifen. Gerade Morbus-
Waldmann-Patienten haben oft einen lan-
gen Leidensweg hinter sich, ehe die Diag-
nose gestellt wird.

Wie genau erfolgt die Diagnose?

Eine Messung der EiweiB-Werte im Stuhl
ist die giinstigste Moglichkeit. Es gibt be-
stimmte Grenzwerte, werden diese stark
Gberschritten, ist das ein Hinweis. Dann
gibt es die Méglichkeit von Magen- oder
Darmspiegelungen. Eine Biopsie zeigt die
Verénderungen auf, manchmal sind diese
aber auch schon mit bloBem Auge bei der
Magen-Darm-Spiegelung erkennbar. Die
teuerste Variante ist eine Kapselendosko-
pie. Dabei schluckt man eine kleine Ka-
mera, die durch den Kérper wandert und
den Diinndarm in regelmédBigen Abstin-
den von innen fotografiert. Dann wird sie
ausgeschieden und mit einer Software
ldsst sich spéter nachvollziehen, wo die
Kamera bei welchem Foto lag.
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Ist die Krankheit heilbar?

Nein, es gibt aktuell keine Medikamente
und keine Heilung. Wir haben aber ver-
schiedene Behandlungsméglichkeiten,
die wir hier in der Féldiklinik etwa im
Rahmen einer Reha umsetzen. AuBer-
dem miissen Betroffene ihre Erndhrung
umstellen. Um den EiweiSverlust auszu-
gleichen, muss viel mehr EiweiR geges-
sen werden, als das bei gesunden Men-
schen der Fall ist. Der zweite Hebel ist die

Zufuhr von speziellen Fetten. Tierische
Fette kénnen beispielsweise nur iiber die
Lymphe abtransportiert werden. Men-
schen mit Morbus Waldmann vertragen
sogenannte Mittelkettige Triglyceride
besser, kurz MCT. Sie kommen beispiels-
weise in Kokosfett vor.

Sind Patienten beschwerdefrei, wenn sie
die Dicit einhalten?
Es kann die Symptome nur lindern und
abmildern. Selbst wenn man sich an alle
drztlichen Vorgaben hiilt, hat die Krank-
heit eine gewisse Eigendynamik. Dann
entsteht ein Schub ohne ersichtlichen
Grund. Das ist das Tiickische. Bleibt Mor-
bus Waldmann unbehandelt, entstehen
im schlimmsten Fall sogar Wasseran-
sammlungen im Bauchraum. AuRerdem
brauchen wir bestimmte EiweiRe, um In-
fekte zu bekdmpfen. Das Infektionsrisiko
steigt also bei unbehandeltem Krank-
heitsbild massiv an. Einer der Griinde,
warum Patienten friiher versterben, sind
die starken Infektionen und ihre Folgen.
Die Krankheit erfordert daher eine groge
Disziplin. i

Interview von Nadine Klossek-Lais

23 Michael Oberlin arbeitet seit 1993
in der Foldiklinik. Seit 2025 ist er Arztlicher
Direktor und Chefarzt.
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