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Bernhard Kuonen hat eine lan-
ge Leidensgeschichte hinter
sich. 2009 wurde Akromegalie
bei ihm festgestellt, eine chro-
nische Erkrankung, die durch
einen Uberschuss an Wachs-
tumshormonen  verursacht
wird. Vor ungefihr fiinf Jahren
kam ein weiteres Leiden hinzu.
Wie der 67-jahrige Luzerner er-
zahlt, sei seine Haut plotzlich
schuppig und gerdtet gewesen
und habe stark gejuckt. Ein
Besuch bei seinem Hausarzt
schien dann Klarheit zu brin-
gen. Thm wurde gesagt, er habe
Neurodermitis. Riickfettende
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-
authin er vom Universitatsspital
Ziirich fiir eine stationire Unter-
suchung aufgeboten wurde.

Dann fiel
das Wort Krebs

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 fiir mich»,
sagt Kuonen. Unheilbar sei die
Erkrankung, fiinf bis acht Jahre
habe er noch, sagten ihm die
Arzte. «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 erzihlt, dass seine
Haut in besonders akuten Pha-
sen so trocken und rissig sei,
dass er seinen ganzen Korper
mit befeuchtenden Kortisonsal-
ben eincremen muss. Dann sei
er kaum mehr gesellschaftsfa-
hig. «Ich will mich anderen
Menschen dann nicht zumu-
ten.» Seine Haut ist dann so ent-
ziindet, dass er sich nur minimal
bewegen kann. «Sobald ich an-
fange zu schwitzen, brennt es an
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«Nicht mehr gesellschaftsfahig»

Zum Tag der Seltenen Erkrankungen erzahlt der Luzerner Bernhard Kuonen von seiner Leidensgeschichte.

meinem ganzen Korper.» Frii-
her habe er es geliebt, im Meer
zuschwimmen. Das ist jetzt un-
moglich - aufgrund des hohen
Salzgehalts.

Kuonen befindet sich seit
zwei Jahren im Universitatsspi-
tal Ziirich in Behandlung. Alle
zwei Wochen muss er zu einer
Infusionstherapie. Den ganzen
Tag sei er dann dort, erzéhlt er.
Die Behandlung vertrage er gut,
doch der grosse zeitliche Auf-
wand sei eine Belastung, sagter.
«Eine solche Krankheit zu ha-
ben, ist ein Vollzeitjob.»

Zusitzlich sieht sich Kuonen
mit biirokratischen Hiirden kon-
frontiert. Seine Krankenkasse
verweigerte die Kosteniibernah-
me flir ein neues Medikament,
welches seine Lebensqualitit
massiv verbessert hitte. «Die ju-
ristische Auseinandersetzung

Bernhard Kuonen leidet unter dem Sézary-Syndrom.

war intensivund hat mir gezeigt,
wie Uiberfordert sie mit seltenen
Krankheiten sind.» Besonders
die Vertrauensirzte schienen
kaum auf'einen solchen Fall vor-
bereitet, sagt Kuonen. «Die Ent-
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 Kosteniiber-
nahme fiir jede neue Therapie
individuell gepriift werden -ein
langwieriger, nervenaufreiben-
der Prozess. Seine Empfehlung:
«Jeder mit einer seltenen Krank-
heit sollte eine Rechtsschutzver-
sicherung abschliessen - ohne
juristischen Beistand wird man
sonst leicht im biirokratischen
Dickicht allein gelassen.» Selte-
ne Erkrankungen wie das Séza-
ry-Syndrom werden am Tumor-
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zentrum vom Luzerner Kan-
tonsspital  interdisziplindr
behandelt. Laut Anja Wysocki,
Leiterin des Hauttumorzent-
rums, sei die Krankheit dusserst
selten - in der Schweiz erkrankt
jahrlich nur eine Person daran.
Das bringe fiir die Betroffenen
besondere Herausforderungen
mit sich, unter anderem die Not-
wendigkeit einer zeitaufwendi-
gen Dauertherapie mit mogli-
chen Nebenwirkungen.

Wie Johannes Roth, Leiter
des Zentrums fiir seltene Krank-
heiten am Luzerner Kantonsspi-
tal noch hinzufiigt, sei es fiir die
Betroffenen eine Herausforde-
rung, ihre Krankenkasse von der
Kosteniibernahme zu tiberzeu-
gen. «Da sie oftmals mit neu-
artigen Therapien behandelt
werden, die noch nicht haufig
durchgefiihrt wurden, erstatten

die Versicherungen die Kosten
nicht.» Fiir viele seiner Patien-
tinnen und Patienten werde dies
zu einem mithsamen Kampf, be-
richtet er.

Zuordnung der Krankheit
ist nicht einfach

Auch fiir die behandelnden Arz-
tinnen und Arzte birgt der Um-
gang mit einer sehr seltenen
Krankheit wie dem Sézary-Syn-
drom Schwierigkeiten. «Da sich
die Erkrankung in ganz unter-
schiedlichen Erscheinungsbil-
dern zeigt, ist die Zuordnung
nicht einfach, sodass eine Diag-
nose oft verzogert gestellt
wird», sagt Wysocki.

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-
rlickzufiihren ist. Anders als bei
schwarzem oder weissem Haut-
krebs spiele Sonneneinstrah-
lung dagegen keine Rolle. Wy-
socki: «Wir konnen den Patien-
ten bereits jetzt unterschiedliche
Behandlungen anbieten. Den-
noch sind Forschung und klini-
sche Studien zum Sézary-Syn-
drom unbedingt erforderlich,
um neue Therapieansitze zu
entwickeln.»

Eine Moglichkeit, den Krebs
zu bekdmpfen, ist die Stamm-
zellentransplantation. Fiir Kuo-
nen hat sich in der letzten Wo-
che ein passender Spender ge-
funden. Ein Lichtblick fiir ihn.
«Wenn alles gut geht, ist das
mein Weg zur Heilung. Das hat-
te ich mir nie ertrdumt.» Daran
geglaubt habe er schon lange
nicht mehr, erzahlt er. «Ich hof-
fe, dass ich mein Leben bald
wieder anders geniessen
kann.»

Hinweise

Am 1. Marz 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





