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Jeder 14. Schweizer
leidet an einer
seltenen Krankheit
ZÜRICH Menschenmit
einer seltenen
Krankheit rennenoft
vonArzt zuArzt für eine
Diagnose. Eine
Anlaufstelle bietet
Hilfestellung.

Es gibtMenschen, die fühlen
sich krank,machenunzählige
Tests und erhalten doch nie
eine Diagnose. Oft leiden die
Betroffenen an einer seltenen
Krankheit – in der Schweiz
ist jede 14. Person davon be-
troffen (siehe auch Grafik).
Matthias Baumgartner (57)
ist Arzt und Mitgründer der
Anlaufstelle für seltene
Krankheiten amUSZH inZü-
rich. «DieMenschen sind oft
körperlich und psychisch
schon sehr belastet», sagt
Baumgartner über Patientin-
nen und Patienten, die sich
an die Anlaufstelle wenden.
«Sie haben bereits einen lan-
genWeg hinter sich.» Ziel sei
es, Dossiers früherer Konsul-
tationen zu bündeln und zu
verhindern, dass die Personen
weiter vonArzt zuÄrztin ren-
nenmüssten. ANJA ZOBRIST
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1 von 14 Personen in
der Schweiz betroffen
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In Europa spricht man von einer seltenen
Krankheit, wenn sie weniger als 1 Person auf
2000 betrifft.

SELTENE KRANKHEITEN

ZÜRICH. Aline Haldimann hat
mit 34 Jahren schon mehr
Arztbesuche hinter sich als
andere in ihremganzenLeben.
Begonnen haben Alines Be-
schwerden im Teenageralter:
«Ich hatte ständig Bauch-
schmerzen,musstemich über-
geben undvorwiegend liegen.»
Irgendwann habe sie an sich
selbst gezweifelt: «Ichwarmir
nicht mehr sicher, ob ich mir
die Symptome einbilde.»Des-
halb sei es für sie beinahe eine
Erleichterung gewesen, als ein
Arzt ihr 2018 imNotfall sagte,
siemüsse sofort auf die Inten-
sivstation. «Da wusste ich,
dass tatsächlich etwas nicht
stimmt.»DieDiagnose lautete:
Porphyrie, seltene genetische

Störungen, die zu Bauch-
schmerzen,Hautempfindlich-
keit, neurologischen Proble-
menund anderen Symptomen
führen können (siehe auch
Box).
Nachdem Haldimann aus

der Intensivstation entlassen
wurde, habe sie neunMonate
im Paraplegiker-Zentrumver-
bracht. «Ich musste alles neu
lernen: atmen, essen und lau-
fen.» Heute ist Aline aktiv im
Vorstand der Schweizerischen
Gesellschaft für Porphyrie und
macht Betroffenen Mut. Ihr
Rat anPersonen ohneDiagno-
se: «Geduld haben und nicht
aufgeben!» Sie selbst habe
nicht gedacht, dass es sich bei
ihr um eine seltene Erkran-
kung handeln könnte. «Auch
wenn es seltene Krankheiten
sind – wenn man alle Betrof-
fenen zusammennimmt, sind
wir doch viele.» ZOA

«Ichmusste
alles neu lernen»

Porphyrien:
Acht Formen
ZÜRICH Porphyriensindsel-
tene genetische Störungen
(Stoffwechselerkrankungen),
die durch Störungen in der
Häm-Synthese verursacht
werden, dem Prozess, der
unter anderem Hämoglobin
produziert. Hämoglobin ist
wichtig für den Sauerstoff-
transport im Blut. Es gibt
acht verschiedene Formen
der Porphyrie, die sich alle
unterschiedlichäussernkön-
nen, akut etwa mit kolikarti-
genBauchschmerzen. ZOA Langer Leidensweg:Aline

Haldimann. Privat

«Ichmuss beweisen, dass ich krank bin»
ZÜRICH Adrian Toggenburger
kannmaximal 100Meter ren-
nen. «Eigentlich bin ich nach
50Metern schon ausserAtem,
aber ich ziehe durch.» Seine
Finger sind gekrallt, er trägt
Hörgeräte, die Gelenke kann
er nicht strecken. «Ich fühle
mich dadurch aber nicht ein-
geschränkt.» Er habe sich da-
ran gewöhnt, dass ihm für
manche Tätigkeiten die Kraft
fehlt. Toggenburger leidet an
einer seltenen Krankheit. In
seinem vierten Lebensjahr
wurde die Diagnose gestellt:
MukopolysaccharidoseTyp II,
kurzMPS II. Bekannter ist die
Krankheit alsMorbusHunter,
eine Stoffwechselerkrankung
(sieheBox). Einmal in derWo-
che erhält er eine Infusions-

therapie.Während dreieinhalb
Stundenwird ihm das fehlen-
de Enzym künstlich verab-
reicht.
Zuerst hiess es, er werde

etwa zwölf Jahre alt. In diesem
Jahr feiert er seinen 29. Ge-
burtstag. «Während einesVor-
stellungsgesprächeswurde ich
gefragt, wie hoch meine Le-
benserwartung sei», erzählt
Toggenburger. «Ich wusste
nicht,wie ich darauf reagieren
sollte. Ichwar sprachlos.»
DochToggenburgers gröss-

te Belastung ist nicht seine
Krankheit, sondern die Behör-
den. «Ich hatte ein Burn-out
und bin gerade inKontaktmit
der Invalidenversicherung (IV)
und dem regionalen Arbeits-
vermittlungszentrum (RAV)»,

sagt er. Es sei ermüdend. «Ich
muss ständig beweisen, dass
ich krank bin.» ZOAAdrianToggenburger leidet anMorbusHunter. Privat

Morbus Hunter:
Keine Heilung
ZÜRICH Mukopolysacchari-
dose Typ 2 (MPS II), auch
bekannt als Hunter-Syn-
drom, ist eine seltene gene-
tische Stoffwechselerkran-
kung,diedurcheinenMangel
an einem Enzym verursacht
wird, das für den Abbau von
bestimmten Zuckermolekü-
len imKörper verantwortlich
ist. Die Krankheit betrifft
hauptsächlich Knaben und
hateinenzunehmendschwe-
ren Verlauf. Es gibt derzeit
keineHeilung fürMPS II, aber
BehandlungenzurLinderung
derSymptome. ZOA


