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chweizweit sind rund 350 000 Kin-

der und Jugendliche von einer sel-

tenen Krankheit betroffen. Eine

immense Zahl, insbesondere wenn
man bedenkt, dass viele der betroffenen Fa-
milien ein Schicksal eint: Sie befinden sich
in einem Dschungel aus diagnostischen Irr-
fahrten, Ratlosigkeit seitens der Medizin,
einem Mangel an Informationen und unge-
niigender Koordination innerhalb der Be-
handlungskette. Sie sehen sich mit juristi-
schen und administrativen Problemen kon-
frontiert, die sie alleine nicht 16sen kénnen,
flir die sich oftmals aber auch niemand zu-
stindig fiihlt. Kurz: Sie fiihlen sich hilflos
und alleine, kompetente Anlaufstellen gibt
es derzeit viel zu wenige. Die Folgen davon:
soziale Isolation, psychosoziales Leiden,
sozio6konomische Auswirkungen. Gleich-
zeitig finden sich die betroffenen Familien
in einem Trauerprozess wieder, den sie so
nicht erwartet haben. Trauer dartiber, dass
das geliebte Kind keinen «normalen» Le-
bensweg gehen wird, dass der Alltag anders
aussehen wird als erhofft.

Einer davon ist Erik aus Beringen. Der
Elfjihrige kam als scheinbar kerngesunder
Bub zur Welt, war ein einfaches Baby und
entwickelte sich préchtig. «Fast zu préch-
tig. Er tiberholte in Grosse und Gewicht bald
schon Gleichaltrige», erzéhlt seine Mutter
Mery. Als Erik wenige Monate alt ist, ent-
deckt seine Mutter erste Auffilligkeiten: ein
merkwiirdiger Knoten am Hals, eine auf-
fallend asymmetrische Schadelform, spéter
kommen Krampfanfélle und eine Entwick-
lungsverzdgerung hinzu. Auf die Unter-
suchungen beim Kinderarzt und im Spital
folgt immer wieder dieselbe Aussage: «Alles
in Ordnung, Erik ist gesund.»

Im Schnitt erhalten 40 Prozent der Kin-
der und Jugendlichen mindestens eine Fehl-
diagnose, und im Mittel dauert es flinf
Jahre, bis eine seltene Krankheit diagnos-
tiziert wird. Jahre, die fiir betroffene Fami-
lien geprigt sind von Machtlosigkeit, Angst,
Ohnmacht, Einsamkeit, von Schuldgefiih-
len und Verzweiflung. So auch fiir die Fa-
milie von Erik. «Das Schlimmste war, nicht
zu wissen, was mit Erik los ist. Wir haben

Forum Seltene Krankheiten

Eine psychosoziale Herausforderung

Weltweit sind rund 8000 seltene Krankheiten bekannt. Nur wenige konnen behandelt werden,
und viele Betroffene erhalten eine Fehldiagnose — was mit Warten und Ohnmacht verbunden ist.

Von Manuela Stier*

uns unendlich allein gefiihlt». Rund 8000
seltene Krankheiten sind weltweit bekannt;
als selten gilt eine Krankheit, wenn sie bei
weniger als finf Fillen pro 10000 Personen
auftritt. 75 Prozent der seltenen Krankhei-
ten beginnen im Kindesalter.

Erik hat inzwischen zahlreiche Einzel-
diagnosen, dazu zéhlen unter anderem
Autismus, Epilepsie, Entwicklungsstdrung
und Grosswuchs. Eine Diagnose, die das ge-
samte Krankheitsbild erkldren wiirde, fehlt
jedoch. Anita Rauch ist Direktorin am Insti-
tut fiir medizinische Genetik der Universitét
Ziirich und Présidentin des Fordervereins
fiir Kinder mit seltenen Krankheiten. Sie
sagt: «Die meisten seltenen Krankheiten
sind genetisch bedingt. Die Forschung dazu
lauft auf Hochtouren und jahrlich werden
rund 200 neue Krankheitsgene entdeckt.»
Es besteht somit eine Chance, dass auch
Eriks Krankheit irgendwann einen Namen
haben wird. Ob es dann allerdings auch

«Im Schnitt
erhalten 40 Pro-
zent der Kinder
und Jugendlichen
mindestens eine
Fehldiagnose.»

eine Therapie dafiir gibt, ist unwahrschein-
lich. Denn, nur fiinf Prozent der 8000 selte-
nen Krankheiten konnen derzeit behandelt
werden und drei von zehn Kindern sterben
vor ihrem fiinften Lebensjahr.

Fiir den Forderverein fiir Kinder mit sel-
tenen Krankheiten (KMSK) hat die Verbes-
serung der Lebensqualitét betroffener Fa-
milien oberste Prioritdt. Dafiir setzen wir
uns seit 2014 mit ganzem Herzen ein. Wir
verbinden betroffene Familien an unseren
Familien-Events sowie im KMSK Familien-
Netzwerk (660 Familien) und nehmen ihnen
damit das Gefiihl des Alleinseins. Wir
leisten finanzielle Direkthilfe, 2021 rund
360000 Franken, und tragen Wissen rund
um das Thema seltene Krankheiten in die
Offentlichkeit. So gelingt es auch, Politik
und Gesellschaft aufzuriitteln.

*Manuela Stier ist Geschaftsfuhrerin des Fordervereins fur
Kinder mit seltenen Krankheiten.
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Nicht zu viel
Euphorie, bitte!

Nun also doch: Die Schweizer Regie-
rung lockert mehr als die einen gehofft
und die anderen befiirchtet hatten. Ab
heute diirfen die Ungeimpften wieder
einkehren, die Angestellten ins Biiro
zuriick, die Freunde zum runden
Geburtstag uneingeschréinkt kommen.
Dass die Pandemie ausklingt, mag
nach zwei Jahren Krisenmodus die
meisten freuen. Anders als im ersten
Pandemiewinter gibt es gute Griinde
fiir die weitreichende Lockerung. Die
Omikron-Welle hat ihren Hohepunkt
iiberschritten, die Gefahr einer Uber-
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«Das Virus bleibt, es kann
mutieren. Wie es weiter-
geht, ist nicht absehbar.»

lastung der Intensivstationen ist
gebannt und die Immunisierung in
der Bevilkerung laut der Corona-
Taskforce inzwischen ziinftig voran-
geschritten. Insofern ist es richtig,
dass uns der Bund fast nichts mehr
vorschreiben will.

Aber die rapide Offnung produziert
gleichzeitig Verlierer. Fiir chronisch
kranke oder immunsupprimierte Men-
schen bleibt eine Covid-Erkrankung
weiterhin ein Risiko. Denn die Pande-
mie ist nicht beendet. Das Virus bleibt,
es kann mutieren. Wie es weitergeht,
wie der Herbst wird, ist nicht absehbar.
Zwar bleibt die Maskenpflicht in den
Spitdlern, im dffentlichen Verkehr
erhalten. Dort, wo es angemessen
erscheint, in Ldden oder bei Massen-
veranstaltungen, setzt der Bundesrat
Jjedoch auf Eigenverantwortung und
plddiert fiir Respekt gegeniiber den
vulnerablen Menschen in unserer
Gesellschaft. Fiir Betroffene ist das zu
wenig, sie muss man besser schiitzen.
Ohnehin zwingt uns die ungewisse
Situation alle dazu, uns anzupassen
und vorsichtig zu bleiben statt in
Euphorie auszubrechen. Mit einer
maglichen Ansteckung miissen weiter-
hin alle leben.

Leserbriefe

Pressestimmen Jacqueline Badrans Auszeit

Zur grauen
Schattengesellschaft
geworden

Zu «Ich bin alt, aber kein Idiot»,
SN vom 10. Februar

«Ich bin alt, aber kein Idiot...», sagte
der pensionierte, spanische Arzt Carlos
San Juan de Laorden aus Valencia und
weiter: «Wir haben diese Ausgrenzung
nicht verdient.» Er meinte zwar damit
die spanischen Banken, welche ihm
ohne App das Geld abheben verweiger-
ten, aber immerhin brachte er mit seiner
Petition in nur drei Wochen 600000
Unterschriften zusammen.

Mit der weltweiten, unaufhaltsamen
Digitalisierung, haben auch bei uns
viele das Nachsehen.

Wir Alten, die mit Computer, Handy
und den ganzen Apps nicht mehr zu-
rechtkommen, héren dann héchstens
die Worte «Man muss halt mit der Zeit
gehen» und wir schweigen, dulden,
seufzen oder fluchen vielleicht leise in
uns hinein.

Wir vermissen die gedruckten, prakti-
schen kleinen Fahrpldne in den Bus-
sen, das Nachfragen bei Sendungen

im Radio oder Fernsehen per Telefon,
die Infos der Wohngemeinde, statt der
Newsletter und so weiter.

Wir freuen uns noch iiber jeden nor-
malen Einzahlungsschein, selbst wenn
er von der Steuerbeh6rde kommt, dem
Tierrettungszentrum oder sonst ein
Bettelbrief. Wir gehen noch zur Post,

zur Bank, haben am Bruttosozialpro-
dukt auch unseren Anteil geleistet und
sind nun zur grauen Schattengesell-
schaft geworden, mit den Worten des
oben genannten Arztes aus gedriickt:
«Zwar alt, aber keine Idioten.»

Doris Widler Host
Diessenhofen

Wind ist Energie...
die genutzt werden
kann. Soll.

Von den oberen Zimmern sehe ich im
Westen drei Windrider. Aus der Ferne
sind sie recht hiibsch. Wenn man
darunter steht, ist es weniger schon.
Ich weiss das, ich war dort, zweimal.
Sie stehen in Deutschland, auf
Verenafohren, bei Wiechs, gleich

an der Grenze zum Kanton Schaff-
hausen.

Beim ersten Mal waren sie eben in
Betrieb gegangen (2017). Da waren
noch viele Wunden im Wald:
gerodete Flachen als Bau- oder
Installationsplatz, pro Windrad
geflihlt eine Hektare; sehr breite
Waldstrassen, um all die grossen
Teile dorthin transportieren zu
kénnen.

2021 - also vier Jahre spiter — wollte
ich schauen, wie es jetzt aussieht: nicht
viel besser.

Die gerodeten Flachen sind zwar wieder
griin, aber baumfrei (Wiese — oder eher
Rasen), die Strassen immer noch sehr
breit. Ein permanentes Rauschen ab-
wechselnd mit Rattern war weitherum
zu horen. In der Ndhe aufjedem Weg
Tafeln: «<Achtung: Lebensgefahr, Eis-
abwurf». Das war im September noch
kein Problem.

Ich verstehe die Gemeinden und Wald-
besitzer, die auf ihren Hiigeln so etwas
verhindern wollen.

Vor Jahren sind wir auf dem Mont-
Soleil - Mont Crosin gewandert, auf
einem Jurahiigel mit zirka einem Dut-
zend Windrédern. Im Weideland sind
sie kaum storend.

Kiirzlich sind wir im Kanton Ziirich
liber Land gefahren. Da habe ich

zwei Windrédder gesehen, nahe am
Siedlungsgebiet, kaum hoher als ein
Haus. Offensichtlich kann man Wind-
energie auch so nutzen. Warum nicht
haufiger?

Marianna Nyffeler
Kaltenbach
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Fene Jiivcher Jeitumg

Badran ist kein Bubble-Mensch. Sie
ist am vornehmen Ziirichberg auf-
gewachsen, und wer bei ihr punkten
will, leckt beim gemeinsamen Essen
besser nicht das Messer ab. Das hin-
dert sie allerdings nicht daran, so zu
reden, als spiele sie eine Langstrassen-
Figur aus einem alten Schweizer
Film. Sie hat Biologie, Okonomie und
Staatswissenschaften studiert, ist
Unternehmerin, arbeitete als Skil-
ehrerin, war Gemeinderdtin, ist Na-
tionalritin und Vizeprasidentin der
SP. Sie ist der Kopf des Serienfeuers,
das die SP auf Bundesrat Ueli Maurer
loslésst. (Neue Ziircher Zeitung)

TAGBLATT

Eine Auszeit nimmt sich die Ziircher
Nationalritin tatsdchlich. Nur ist
der Anlass unerfreulich: Auf Anraten
ihres Hausarztes setzt Badran min-
destens bis zur Sommersession im
Juni aus. Das {liberrascht. Badran
war die dominierende Figur im Ab-

stimmungskampf zur Stempelsteuer.

Sie hat die inhaltlichen Grundlagen
fiir den Referendumskampf ihrer
Partei erarbeitet. Wahrend Monaten
hat sie dafiir recherchiert im stillen
Kadmmerlein, Gespriche mit Experten
gefiihrt. Sie war auf allen Kanélen
prasent. (St. Galler Tagblatt)

CagesAmeiger

Badran ist ein Zugpferd, von dem sich
selbst die Parteileitung mehr Wirkung
bei den Stimmberechtigten verspricht
als von ihrem Doppelprésidium Meyer-
Wermuth. Badran hat sich diese
Position nicht nur mit rhetorischer
Durchschlagskraft erkdmpft, sondern
auch mit Arbeit verdient. Selbst politi-
sche Gegner anerkennen, dass sie
ihre Dossiers kennt. Sie ist eine Poli-
tikerin, die die Studien tatsichlich
gelesen hat, iiber die sie spricht. In
der Debatte driickt sie ihre Gegner
nicht nur mit ihrer Brachialrhetorik
an die Wand, sondern auch mit Sta-
tistiken. (Tages-Anzeiger)

Siiddeutsche Zeiung

Badran selbst beteuert bei jeder Ge-
legenheit, dass sie Streit und Zwie-
tracht verabscheue und eigentlich
stdndig auf der Suche nach Kompro-
missen und Verstdndigung sei. «Das
Schénste sind Konsenslésungen!»,
sagte sie vor einigen Monaten. Dass
sie dem politischen Nahkampf trotz-
dem nicht aus dem Weg geht, bringt
ihr quer durch die politischen Lager
Respekt ein - geht aber offenbar
auch an einer wie ihr nicht spurlos
voriiber. Die «vielen Abwehrkimpfe»
hitten ihr physisch und psychisch
zugesetzt. (Siiddeutsche Zeitung)



