SELTENE ERKRANKUNGEN

Marfan-Syndrom:
Aufklarung vorantreiben

Patienten mit einer seltenen Krankheit haben mit vielen Hiirden zu
kampfen: von den haufigen medizinischen Abklarungen, den Lang-
zeitbehandlungen und den damit verbundenen Kosten bis hin zu den
Herausforderungen im tdglichen Leben.
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Die Hand eines Patienten mit Marfan-Syndrom
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M arfan ist eine nicht heilbare Bindegewebs-
schwidche, die durch mangelhaftes oder
schadhaftes Fibrillin entsteht. Das Bindegewebe
ist ein zentraler Bestandteil von Blutgefdssen,
Knochen, Muskeln, Biandern, Augen und Haut
und hélt im wahrsten Sinn des Wortes unseren
Korper zusammen. So kénnen bei Fibrillin-Manko
Stiitz- und Stabilisierungsfunktionen ungeniigend
wahrgenommen werden. Heisst: Bei der Mehrheit
der Betroffenen sind verschiedene Organe in Mit-
leidenschaft gezogen. Die mentalen Fahigkeiten
sind jedoch nicht tangiert. In der Schweiz leben
circa 2°000 Marfan-Patienten.

MEHR UNTERSTUTZUNG GEFRAGT

Da das Marfan-Syndrom, das auch fiir die anver-
wandten Syndrome Loeys Dietz und Ehlers-Dan-
los steht, ein variables Krankheitsbild aufweist,
ist die Diagnose oft schwierig. Und selbst wenn
die Diagnose steht, zeigen sich laut Marfan Stif-
tung Schweiz die Krankenversicherungen oft
nicht kooperativ und verweigern eine Kosten-

tibernahme, zum Beispiel fiir einen Gen-Test
oder Physiotherapie, der jedoch entscheidend
ist fiir die richtige und langfristige Behandlung
des Patienten.

FRUHERKENNUNG WICHTIG

Entscheidend fiir den Verlauf der Krankheit und
die Lebensqualitédt der Betroffenen ist und bleibt
die Fritherkennung beim Kleinkind. Deshalb
sind Kinder-, Haus- und Augenérzte, aber auch
das Lehrpersonal nebst der Familie gefordert.
Denn: Eine verspatete Erkennung des Syndroms
kann im Notfall das Erfolgsrisiko exponentiell
senken, oder es kann zu einer lebensbedrohli-
chen Situation kommen, wie zum Beispiel einem
Aorten-Riss. Herz-Kreislauf-Erkrankungen sind
die Ursache von iiber 90 Prozent aller ernsten
Komplikationen bei Menschen mit Marfan-Syn-
drom, die nicht rechtzeitig diagnostiziert und
behandelt werden. Die gute Nachricht: Durch
eine sorgféltige Diagnose, eine optimale medi-
zinische Betreuung und eine disziplinierte und
konsequente Anpassung der Lebensgewohnheiten
konnen Betroffene, trotz Einschrankungen, mit
einer normalen Lebenserwartung rechnen.



