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«Nicht mehr gesellschaftsfähig»
ZumTag der Seltenen Erkrankungen erzählt der Luzerner BernhardKuonen von seiner Leidensgeschichte.

Yann-Alexander Hage

Bernhard Kuonen hat eine lan-
ge Leidensgeschichte hinter
sich. 2009 wurde Akromegalie
bei ihm festgestellt, eine chro-
nische Erkrankung, die durch
einen Überschuss an Wachs-
tumshormonen verursacht
wird. Vor ungefähr fünf Jahren
kameinweiteres Leiden hinzu.
Wieder 67-jährigeLuzerner er-
zählt, sei seine Haut plötzlich
schuppig und gerötet gewesen
und habe stark gejuckt. Ein
Besuch bei seinem Hausarzt
schien dann Klarheit zu brin-
gen. Ihmwurde gesagt, er habe
Neurodermitis. Rückfettende
Cremes und Kortisonsalben
sollten Abhilfe schaffen.

Als sich sein Zustand nicht
verbesserte, holte er auf der
Website derma2go eine Zweit-
meinung ein. Dort schickte er
Fotos von seiner Haut ein, wor-
aufhiner vomUniversitätsspital
Zürich für eine stationäreUnter-
suchung aufgebotenwurde.

Dannfiel
dasWortKrebs
Nach der Untersuchung dann
die Gewissheit: Kuonen leidet
unter dem Sézary-Syndrom,
einer seltenen und aggressiven
Art von Hautkrebs. «Der Mo-
ment, in dem das Wort Krebs
fiel, war sehr schwer fürmich»,
sagt Kuonen. Unheilbar sei die
Erkrankung, fünf bis acht Jahre
habe er noch, sagten ihm die
Ärzte. «Von da an war ein Be-
handlungspfad ersichtlich, was
ein wenig Erleichterung ge-
bracht hat.» Passend zum heu-
tigen Tag der Seltenen Erkran-
kungen, zeigt sein Fall, wie her-
ausfordernd es sein kann, die
richtige Diagnose und Behand-
lung zu finden.

Kuonen erzählt, dass seine
Haut in besonders akuten Pha-
sen so trocken und rissig sei,
dass er seinen ganzen Körper
mit befeuchtendenKortisonsal-
ben eincremen muss. Dann sei
er kaum mehr gesellschaftsfä-
hig. «Ich will mich anderen
Menschen dann nicht zumu-
ten.»SeineHaut ist dannsoent-
zündet, dass er sichnurminimal
bewegen kann. «Sobald ich an-
fangezu schwitzen, brennt es an

meinem ganzen Körper.» Frü-
her habe er es geliebt, im Meer
zu schwimmen.Das ist jetzt un-
möglich – aufgrund des hohen
Salzgehalts.

Kuonen befindet sich seit
zwei Jahren im Universitätsspi-
tal Zürich in Behandlung. Alle
zwei Wochen muss er zu einer
Infusionstherapie. Den ganzen
Tag sei er dann dort, erzählt er.
DieBehandlungvertrageer gut,
doch der grosse zeitliche Auf-
wandsei eineBelastung, sagt er.
«Eine solche Krankheit zu ha-
ben, ist ein Vollzeitjob.»

Zusätzlich sieht sichKuonen
mitbürokratischenHürdenkon-
frontiert. Seine Krankenkasse
verweigertedieKostenübernah-
me für ein neues Medikament,
welches seine Lebensqualität
massivverbesserthätte.«Die ju-
ristische Auseinandersetzung

war intensivundhatmirgezeigt,
wieüberfordert siemit seltenen
Krankheiten sind.» Besonders
die Vertrauensärzte schienen
kaumaufeinensolchenFall vor-
bereitet, sagtKuonen.«DieEnt-
scheidungen der Kassen orien-
tieren sich mehr an formalen
Kriterien als am Wohl der Pa-
tienten.»

Da seine Erkrankung so sel-
ten ist, muss die Kostenüber-
nahme für jede neue Therapie
individuell geprüftwerden – ein
langwieriger, nervenaufreiben-
derProzess. SeineEmpfehlung:
«Jedermit einer seltenenKrank-
heit sollte eineRechtsschutzver-
sicherung abschliessen – ohne
juristischen Beistand wird man
sonst leicht im bürokratischen
Dickicht alleingelassen.»Selte-
ne Erkrankungen wie das Séza-
ry-SyndromwerdenamTumor-

zentrum vom Luzerner Kan-
tonsspital interdisziplinär
behandelt. Laut Anja Wysocki,
Leiterin des Hauttumorzent-
rums, sei dieKrankheit äusserst
selten – in der Schweiz erkrankt
jährlich nur eine Person daran.
Das bringe für die Betroffenen
besondere Herausforderungen
mit sich, unter anderemdieNot-
wendigkeit einer zeitaufwendi-
gen Dauertherapie mit mögli-
chenNebenwirkungen.

Wie Johannes Roth, Leiter
desZentrums für selteneKrank-
heitenamLuzernerKantonsspi-
tal nochhinzufügt, sei es für die
Betroffenen eine Herausforde-
rung, ihreKrankenkassevonder
Kostenübernahme zu überzeu-
gen. «Da sie oftmals mit neu-
artigen Therapien behandelt
werden, die noch nicht häufig
durchgeführtwurden, erstatten

die Versicherungen die Kosten
nicht.» Für viele seiner Patien-
tinnenundPatientenwerdedies
zueinemmühsamenKampf, be-
richtet er.

ZuordnungderKrankheit
istnicht einfach
Auch fürdiebehandelndenÄrz-
tinnen und Ärzte birgt der Um-
gang mit einer sehr seltenen
KrankheitwiedemSézary-Syn-
dromSchwierigkeiten.«Dasich
die Erkrankung in ganz unter-
schiedlichen Erscheinungsbil-
dern zeigt, ist die Zuordnung
nicht einfach, sodass eineDiag-
nose oft verzögert gestellt
wird», sagtWysocki.

Die Ursache einer solchen
Krebserkrankung sei derweil
noch unbekannt. Es werde an-
genommen, dass sie auf eine
Kombination zwischen geneti-
schen, immunologischen und
umweltbedingten Faktoren zu-
rückzuführen ist. Anders als bei
schwarzemoderweissemHaut-
krebs spiele Sonneneinstrah-
lung dagegen keine Rolle. Wy-
socki: «Wir können den Patien-
tenbereits jetztunterschiedliche
Behandlungen anbieten. Den-
noch sind Forschung und klini-
sche Studien zum Sézary-Syn-
drom unbedingt erforderlich,
um neue Therapieansätze zu
entwickeln.»

EineMöglichkeit, denKrebs
zu bekämpfen, ist die Stamm-
zellentransplantation. FürKuo-
nen hat sich in der letzten Wo-
che ein passender Spender ge-
funden. Ein Lichtblick für ihn.
«Wenn alles gut geht, ist das
meinWeg zurHeilung.Das hät-
te ichmir nie erträumt.»Daran
geglaubt habe er schon lange
nichtmehr, erzählt er. «Ich hof-
fe, dass ich mein Leben bald
wieder anders geniessen
kann.»

Hinweise
Am 1. März findet eine Tagung
im Luzerner Kantonsspital zum
15. Internationalen Tag der
seltenen Krankheiten in der
Schweiz statt.
Mehr Informationen gibt es
unter: www.luks.ch/veranstal-
tungen/15-internationaler-tag-
der-seltenen-krankheiten-der-
schweiz

Landauf, landab

Achtung Fehler
Shit happens.Wer schreibt,
kennt’s:Man überliest seine
eigenen Fehler. DasHirn spielt
uns einen Streich, wir lesen
das, waswir lesenwollen, weil
wir wissen, wie es korrekt
heissen sollte.

Im Journalistenberuf Fehler zu
produzieren, ist unangenehm.
Online lassen sie sich rasch
beheben, aber gedruckt ist
gedruckt. Irgendwann habe ich
angefangen, die «schönsten»
Fehler zu sammeln. Immerhin:
Ein paar davonwurden korri-
giert, bevor es zu spät war.

Es ist schnell passiert. Nur ein
Buchstabe anders, schon ergibt
sich ein neuer Sinn. «Donald
Trump sorgte für Aussehen.»
Hat etwasWahres. «Blickwin-
del» fällt in dieselbe Fehlerka-
tegorie. Da ist die «Kleinkin-
derbörse» thematisch nicht
mehrweit. Gemeint war die
Kinderkleiderbörse.

Vertauschte Buchstaben
führten zum«Gedanken-
strick» – eine zwar unfreiwilli-
ge, doch brillanteWortschöp-
fung. Blöd, wennman auf der
Tastatur verrutscht und aus der
Mitte eineNuttewird. Zuwei-
len sind die Themen trocken.
Wer kann’s einemda verübeln,
wenn plötzlich statt Agglopro-
gramm«Aggroprogramm»
steht?

An dieser Stelle sei festgehal-
ten: Journalistinnen und
Journalisten sind nicht immer
selbst schuld an fehlerhaften
Artikeln. Es kam schon vor,
dass in der Produktion ganze
Zeilen unbemerkt abgeschnit-
ten wurden. Oder es wurde
etwas Artikelfremdes nicht
gelöscht. Irgendein Blindtext,
zum Beispiel aus Goethes
«Die Leiden des jungen
Werther».

Exakt dasmusste dieseWoche
ein Kollege erfahren. Sein Text
über ein Pilotprojekt endete so:
«Anschliessend soll das Kon-
zept im gesamtenKanton
ausgerollt werden ... Ich bin
allein und freuemich.»Dazu
kann ich nur so viel sagen: Er
ist nicht allein und freute sich
jetzt auch nicht besonders.
Lustig war’s trotzdem.

ImTitel sind Fehler noch
peinlicher. Über einemBeitrag
zu Freeclimbing sollte stehen:
«Urner will 340-Meter-Wand
knacken». ZumGlückwurde
das abtrünnige erste «n» im
Verb kurz vor demDruck noch
gefunden. Daswär sonst voll in
dieHose gegangen.

Hinweis
Am Freitag äussern sich jeweils
Gastkolumnisten und Redakto-
rinnen unserer Zeitung zu
einem frei gewählten Thema.

Susanne Balli
susanne.balli@luzernerzeitung.ch

Südiquartier in Hochdorf nimmt Form an
Das imVorjahr gezeigte Siegerprojektwurdeweiterentwickelt.NunkanndieBevölkerung erneutmitreden.

WeilderMilchverarbeiterHoch-
dorf in finanzieller Schieflage
ist, konnte die Gemeinde vor
drei Jahren das Südiareal für
rund60MillionenFrankenkau-
fen. Damit kann im Dorfzent-
rum eine Fläche in der Grösse
von zwölf Fussballfeldern neu
bespielt werden. Vor knapp
einem Jahr hat die Gemeinde
das Siegerprojekt vorgestellt,
dasunterMitwirkungderBevöl-
kerung erarbeitet wordenwar.

Das Konzept wurde laut
einer Mitteilung im vergange-
nen Jahr konkretisiert. Jetzt lie-
ge einMasterplan für das Areal
vor, der die Grundlage für die

folgende baurechtliche Siche-
rung schaffe. «Es handelt sich
um ein Arbeitsinstrument, das
diebisher geleistetenPlanungs-
schritte, Ideen und Gedanken
übersichtlich aufzeigt», wird
RetoAnderhubzitiert,Gemein-
derat (FDP) und Projektleiter
Südiareal.DerMasterplan solle
die nächsten Vertiefungs- und
Umsetzungsschritte strukturie-
ren. «Das Entwicklungsprojekt
wird nun spürbar konkreter.»

Die Grobplanung der zeitli-
chen Etappierung stelle in
einem so dicht bebauten Areal
eine besondere Herausforde-
rung dar, so Anderhub weiter.

Bei derErarbeitungdesMaster-
plans habeman diesem Aspekt
deshalb besondere Beachtung
geschenkt. «Wir wollen sicher-
stellen, dass ein Grossteil der
bestehenden Bauten im Kern
erhaltenwerdenkann,mussten
aber klären, ob dies aus Sicht
der Baustellenlogistik über-
haupt möglich sein wird.» Ein
Erhalt derBestandsbautenwer-
de nicht nur aus ökologischen
Überlegungen angestrebt, son-
dern verleihe dem Areal auch
eine besondere Identität. «Die-
sesVorgehen ist zumeinen zeit-
gemäss, aber bei gut erhaltenen
baulichen Strukturen auch fi-

nanziell interessant.» Bis auf
dem Südiareal tatsächlich ge-
baut wird, sei aber Geduld ge-
fragt: «Wir gehen Stand heute
davon aus, dass ungefähr ab
2028 die ersten Bauten entste-
hen.» Dies setze einen weiter-
hin reibungslosenPlanungspro-
zess voraus. Zuerst sei wieder
die Bevölkerung an der Reihe:
«Wir möchten vom Volk erfah-
ren, was es von den angedach-
ten Zwischennutzungen, von
geplantenGebäudehöhen oder
von der erarbeiteten Entwick-
lungsstrategie hält.»

Die Gemeinde wird den
Masterplan an zwei Infoaben-

denpräsentieren. ImAnschluss
stehen die Projektleitung und
Fachleutean Infoposten fürFra-
gen zurVerfügung.DieHaltung
der Bevölkerung werde direkt
am Anlass sowie mittels einer
Onlineumfrage abgeholt. An-
derhub: «Wir freuen uns, der
Bevölkerung anhand von Skiz-
zenein erstesMaldie anvisierte
Ambiance verschiedener Orte
zu zeigen.» (rbi)

Hinweis
Infoabend und Mitwirkung
Südiareal, 26. und 27. März,
jeweils um 19 Uhr im Kulturzen-
trum Braui.

Bernhard Kuonen leidet unter dem Sézary-Syndrom. Bild: Pius Amrein (Luzern, 24. 2.2025)
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