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Seltene Krankheiten gar nicht so selten

Etwa 5000 Appenzellerinnen und Appenzeller leben mit seltenen Krankheiten. Hilfe erhalten sie im Ostschweizer Zentrum.

Selina Schmid

Wenn ein Kind bei Oswald Has-
selmann in die Sprechstunde
kommt, hat es meist bereits
mehrere Arztinnen und Arzte
aufgesucht. Denn bei Hassel-
manns Patientinnen und Patien-
ten besteht der Verdacht, dass
sie eine seltene Krankheit ha-
ben. Ihre Entwicklung ist vergli-
chen mit den meisten anderen
Kindern atypisch, die Sympto-
me passen zu keiner allgemein
bekannten Krankheit.

Hasselmann ist Kinder-
neurologe und leitet das Ost-
schweizer Zentrum fiir Seltene
Krankheiten (ZSK-O) in St. Gal-
len. Das interdisziplinire Zent-
rum ist die Anlaufstelle fiir Ap-
penzellerinnen und Appenzel-
ler, welche trotz umfangreichen
Untersuchungen noch keine
Diagnose erhalten haben. Wenn
die Symptome einfach nicht zu-
zuordnen sind, werden sie an
das ZSK-O verwiesen. Hier sol-
len eine Diagnose und eine The-
rapie gefunden werden.

7000 bis 8000
Krankheiten

Als selten gilt eine Krankheit,
wenn sie weniger als fiinf pro
10 000 Menschen betrifft. Bis-
lang wurden weltweit 7000 bis
8000 verschiedene seltene
Krankheiten beschrieben. Wie
viele Menschen mit seltenen
Krankheiten im Appenzellerland
leben, kann nicht genau eruiert
werden, wie die Gesundheits-

amter Ausserrhodens und Inner-
rhodens schreiben. Verlassliche
Zahlen werden im Rahmen von
Pilotprojekten erhoben, sagt
auch Hasselmann.

Wihrend die einzelnen
Krankheiten selten sind, sind sie
zusammen ausserst zahlreich.
Eine Hochrechnung der Univer-
sitdt Lausanne von 2012 ergab,
dass sieben Prozent der Schwei-
zer Bevolkerung mit einer selte-
nen Krankheit leben. Demnach
sind im Appenzellerland knapp
5000 Menschen, schweizweit
etwa 580000 betroffen. Das

Das Zentrum fiir Seltene Krankheiten in St. Gallen.
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iibersteigt etwa die Zahl der Dia-
beteserkrankten bei weitem. Ge-
miss Hasselmann muss man
aberunterscheiden: «Es gibt sel-
tene und ultraseltene Krankhei-
ten.» Das Rett-Syndrom etwa
betriftt eines von 10000 Kin-
dern. Das ZSK-O behandelt
gegenwartig etwa sechs Kinder
mit dieser Erkrankung, so Has-
selmann. Das Rett-Syndrom sei
relativ gut erforscht, die Ursache
liegt wie in 80 Prozent der selte-
nen Krankheiten in einem ver-
anderten Gen. Teilweise kann
fiir das Verstiandnis auf Ergeb-

«Das sind
Waisenkinder
der Medizin.»

Oswald Hasselmann
Leiter Ostschweizer Zentrum
fir Seltene Krankheiten

nisse der Grundlagenforschung
zuriickgegriffen werden. Die
eine heilende Therapie gibt es
trotzdem nicht, nur jene, welche
die Symptome lindern.

Andere Krankheiten treten
weniger als einmal in einer Mil-
lion auf. Hasselmann sagt:
«Wenn eine Krankheit ganz sel-
ten auftritt, wissen wir einfach
extrem wenig dariiber. Das sind
Waisenkinder der Medizin.»
Uber die genaue Ursache, den
Verlauf oder mogliche Thera-
pienist wenig bekannt. Fachper-
sonen, welche diese Krankheit

iiberhaupt schon einmal gese-
hen haben, sind moglicherweise
geografisch weit entfernt. Umso
wichtiger sei die Vernetzung
zwischen den Fachpersonen, so
Hasselmann. In der Schweiz
gibt es neun Zentren fiir seltene
Krankheiten. Hasselmann etwa
reist regelmassig an nationale
und internationale Konferen-
zen. Die Digitalisierung erleich-
tere den Austausch. Er sagt: «So
konnen wir dann 70, anstatt sie-
ben Fille beobachten und zuver-
lassiger iber den Verlaufund die
Symptome informieren.»

Manche sind heilbar,
andere nicht

Ausserdem konne, wenn eine
etwas grossere Gruppe Patien-
ten mit der gleichen Krankheit
zusammenkommt, moglicher-
weise eine Therapie entwickelt
werden. Hasselmann sagt, dass
bei einer gut verstandenen
Krankheit und geniigend Be-
troffenen auch Pharmaunter-
nehmen angesprochen werden,
welche darauf ein Medikament
entwickeln. Fiir die spinale
Muskelatrophie, einer seltenen
Nervenerkrankung, konnte so
ein Mittel gefunden werden. Ab
2023 soll jedes Kind nach der
Geburt auf das entsprechende
Gen getestet und gegebenen-
falls mit einer Therapie behan-
delt werden. Hasselmann sagt,
dass die Gentherapie dusserst
teuer sei, aber in den meisten
Fillen die Auspriagung der
Krankheit vermindern und den

verfrithten Tod verhindern
kann. Hasselmann sagt, dass in
diesen Fillen eine rasche Diag-
nose kritisch sei. Die Symptome
und Testresultate wiirden im
ZSK-O durch ein Team interdis-
ziplindrer Fachpersonen wie ein
Mosaik zusammengefiigt. Bei
anderen Krankheiten spiele der
Zeitpunkt der Diagnose da-
gegen keine entscheidende Rol-
le, denn beim Fehlen einer Hei-
lung kénnen Arztinnen und Arz-
te oft nur den Leidensdruck
verkleinern.

Die Hilfte der Betroffenen
von seltenen Krankheiten sind
Kinder und Jugendliche. Dies
bringt Herausforderungen fiir
die ganze Familie mit sich, sagt
Manuela Stier, die Geschiftslei-
terin des Fordervereins Kinder
mit seltenen Krankheiten
(KMSK). Sie nennt Eltern, die
am Rande ihrer Krifte sind, Ge-
schwister, die zu kurz kommen,
finanzielle Sorgen, Kdmpfe mit
den Versicherungen oder sozia-
le Isolation. Stier sagt: «Das
beste Werkzeug, mehr iiber eine
seltene Krankheit zu erfahren,
ist das Internet.» Der KMSK
fihrt eine Krankheitsliste, bie-
tet mit der Wissensplattform
verlassliche Informationen und
hilft, betroffene Familien zu ver-
binden. Sie sagt: «Unser obers-
tes Ziel ist es, Familien zu ent-
lasten, damit sie die Herausfor-
derungen mit weniger Aufwand
meistern konnen.» Andere ers-
te Anlaufstellen sind Pro Cap
oder Pro Infirmis.

50 Sitze fiir
Grossen Rat

Appenzell Die Umbauplanung
des Grossratssaals wird auf der
Basis von 50 Sitzen fortgesetzt.
Grund dafiir ist das Ergebnis
einer Umfrage, welche die Mei-
nungen von Verbinden, Partei-
en und Bezirken eingeholt hat.
Das teilte die Standeskommis-
sion am Freitag mit. Sie will ge-
madss Mitteilung den Grossrats-
saal technisch auf einen zeitge-
missen Stand bringen und neu
moblieren. Da die Planung des
Umbaus wesentlich von der Sitz-
zahl im Grossen Rat abhingt,
wurde vor der Vertiefung der
Planungsarbeiten eine Umfrage
bei den Verbianden, Parteien
und Bezirken durchgefiihrt. Es
wurde die Frage gestellt, ob die
heutige Sitzzahl des Grossen Ra-
tes weiterhin als passend erach-
tet wird oder ob eine Verkleine-
rung gewiinscht wird. Im Rah-
men dieser Umfrage sind 16
Riickmeldungen eingegangen.
Drei Teilnehmende haben sich
fiir eine Verkleinerung der Sitz-
zahlim Grossen Rat auf 40 Mit-
glieder ausgesprochen. Die iib-
rigen 13 Teilnehmenden haben
eine Verkleinerung der Sitzzahl
abgelehnt. Das Umfrageergeb-
nis ist unter www.ai.ch/publika-
tionen-standeskommission publi-
ziert. Aufgrund des klaren Er-
gebnisses der Umfrage hat nun
die Standeskommission be-
schlossen, die Umbauplanung
des Grossratssaals auf der Basis
von 50 Sitzen fortzufthren. (rk)

Die Hoffnung stirbt zuletzt

Das Verkehrssignal «Achtung Skifahrer» bringt bei die-

beliebte Abfahrt vom Stoss vorbei am alten Zoll hinunter

sen milden Temperaturen den Wunsch nach Winterund nach Altstatten, wo die Gaiserbahn den bequemen Auf-

Schnee zum Ausdruck. Gleichzeitig erinnert es an die

stieg garantiert.
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