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Die Hand eines Patienten mit Marfan-Syndrom

Schon im Kindesalter leiden Betroffene unter Hänseleien 
und Ablehnung.

  

INTERVIEWS

«Ein Damoklesschwert, das ständig über  
uns schwebt»
Das Marfan-Syndrom ist eine Bindegewebserkrankung, die mehrere Organe betrifft. Wie sich diese seltene Krankheit auf den Alltag  
auswirkt, berichten drei Betroffene.

Beatrice Knoll * lebt seit ihrer Kindheit mit den 
Folgen des Marfan-Syndroms. Die heute 34-Jäh-
rige hat sich inzwischen an die alltäglichen Ein-
schränkungen gewöhnt.

Bei Ihnen hat die Diagnose einen tragischen Hin-
tergrund.

Ja, richtig. Als ich fünf Jahre alt war verstarb 
mein Vater, 36-jährig, plötzlich an einer Aortenrup-
tur. Er wusste nicht, dass er das Marfan-Syndrom 
hatte. Danach wurden mein Bruder und ich sehr 
genau untersucht. Wir beiden erhielten schliesslich 
die Diagnose. 

Haben Sie unter Marfan in der Kindheit gelitten? 
Ja. Ich war überfordert damit, so viel grösser 

als alle anderen zu sein – in der 3. Klasse über-
ragte ich meine Lehrerin bereits um einen Kopf. 
Ich wurde auch oft gehänselt. Meine Mutter liess 
mich entgegen der Empfehlungen Reiten, wofür 
ich ihr sehr dankbar bin.

Sind Herzprobleme ein grosses Problem bei Ihnen?
Im Jahr 2011 bekam ich plötzlich heftiges Herz-

rasen. Meine Hauptschlagader erreichte einen kri-
tischen Wert und ich musste operiert werden. Ein 
Wundinfekt und eine posttraumatische Belastungs-
störung warfen mich ziemlich aus der Bahn. Heute 
geht es mir wieder besser.

Wie schränkt Sie die Krankheit ein? 
Ich ermüde im Alltag sehr schnell. Schmerzen 

in Rücken und Gelenken sind fast immer ein Thema 
und seit längerem empfinde ich meine Atemfunk-
tion als stark eingeschränkt. Und natürlich denke 
ich ab und zu an das Damoklesschwert, das eigent-
lich ständig über mir schwebt. 

Martin Müller * muss durch das Marfan-Syndrom 
einige Alltagshürden überwinden. Seine positive 
Einstellung hilft ihm jedoch, diese zu meistern.

Womit haben Sie im Alltag zu kämpfen?
Müdigkeit ist ein ständiger Begleiter, doch ich 

habe gelernt, damit zu leben. Erschwerender sind 
für mich kleine Tätigkeiten wie das Kochen. Durch 
meine Grösse von 1,91 Meter schmerzt mir beim 
Hinunterschauen schnell der Nacken. Zudem macht 
sich die Kälte mit Gelenkschmerzen stark bemerkbar.

Was ist Ihnen besonders wichtig?
Egal was, Hauptsache Bewegung. Ich empfinde 

sanftes Yoga als sehr angenehm für meinen Körper. 
Auch gehe ich wöchentlich zur Massage und lasse 
regelmässig Herz, Augen und Lungen kontrollieren. 
So kann man das Marfan einigermassen in Schach 
halten und beobachten. Leider kann ich keinen 
Sport ausüben.

Wie gehen Sie mit Stigmatisierung um?
Ich realisierte schnell, dass ich anders bin und 

musste deshalb einige schräge Blicke und Aussagen 
einstecken. Jedoch kann ich damit umgehen und 
akzeptiere mich so wie ich bin. Ich bin sehr dank-
bar, überhaupt leben zu dürfen und gehe deshalb 
bewusst durchs Leben.

Was wünschen Sie sich für die Zukunft?
Ich wünsche mir, dass keine Verschlechterung 

eintritt und ich Tag für Tag im Hier und Jetzt leben  
kann. Auch wünsche ich mir eine grössere Ak-
zeptanz für seltene Krankheiten und eine gewisse 
Toleranz respektive Unterstützung von den Sozial-
versicherungen, da man mit der Krankheit auf mehr 
Therapien und Untersuchungen angewiesen ist.

Nicole Schneider *, ist 21 Jahre alt und als einzige 
in ihrer Familie am Marfan-Syndrom erkrankt. Seit 
der Diagnose geht sie bewusster durch den Alltag.

Wie haben Sie von der Erkrankung erfahren?
Erst kurz nach meinem 18. Geburtstag erhielt ich 

die Diagnose – infolge einer schweren Lungenent-
zündung. Meine Hausärztin hörte ungewöhnliche 
Herzgeräusche und überwies mich zu detaillierten 
Abklärungen an einen Kardiologen, der das Mar-
fan-Syndrom diagnostizierte. 

Wie kommen Sie im Alltag mit der Erkrankung 
klar? 

Ich habe die Krankheit im Griff – weil ich eine 
mildere Form des Marfan-Syndroms habe und zu-
dem in meinem Bürojob keine körperlich schwere 
Arbeit erledigen muss. Sobald es jedoch anstren-
gend wird, etwa beim Tragen von Akten, komme ich 
rasch an meine Grenzen und verspüre Schmerzen.

Sind Sie unter ärztlicher Kontrolle?
Letzten Sommer hatte ich den routinemässigen 

Ultraschall der Aorta. Diese hat sich zum Glück 
nicht erweitert und seit dem Jahr 2016 auch nicht 
verändert. Darüber bin ich sehr froh.

Haben Sie Kontakt zu anderen Betroffenen? 
Ja, zu einem anderen Patienten, der etwa gleich 

alt ist und auch in der Region Bern wohnt. Den 
Austausch über das Marfan, die Einschränkungen, 
Sorgen und Erfahrungen schätze ich sehr. Es wäre 
schön, wenn ich noch mehr Menschen mit dieser 
seltenen Erkrankung kennenlernen dürfte, um über 
die Erfahrungen zu diskutieren.

* Alle Namen wurden geändert.

SELTENE ERKRANKUNGEN

Marfan-Syndrom:  
Aufklärung vorantreiben 
Patienten mit einer seltenen Krankheit haben mit vielen Hürden zu 
kämpfen: von den häufigen medizinischen Abklärungen, den Lang-
zeitbehandlungen und den damit verbundenen Kosten bis hin zu den 
Herausforderungen im täglichen Leben. 

TEXT: MARK KRÜGER

Marfan ist eine nicht heilbare Bindegewebs-
schwäche, die durch mangelhaftes oder 

schadhaftes Fibrillin entsteht. Das Bindegewebe 
ist ein zentraler Bestandteil von Blutgefässen, 
Knochen, Muskeln, Bändern, Augen und Haut 
und hält im wahrsten Sinn des Wortes unseren 
Körper zusammen. So können bei Fibrillin-Manko 
Stütz- und Stabilisierungsfunktionen ungenügend 
wahrgenommen werden. Heisst: Bei der Mehrheit 
der Betroffenen sind verschiedene Organe in Mit-
leidenschaft gezogen. Die mentalen Fähigkeiten 
sind jedoch nicht tangiert. In der Schweiz leben 
circa 2‘000 Marfan-Patienten.

MEHR UNTERSTÜTZUNG GEFRAGT 
Da das Marfan-Syndrom, das auch für 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-

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

FRÜHERKENNUNG WICHTIG
Entscheidend für den Verlauf der Krankheit und 
die Lebensqualität der Betroffenen ist und bleibt 
die Früherkennung beim Kleinkind. Deshalb 
sind Kinder-, Haus- und Augenärzte, aber auch 
das Lehrpersonal nebst der Familie gefordert. 
Denn: Eine verspätete 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 über 90 Prozent aller ernsten 
Komplikationen bei Menschen mit Marfan-Syn-
drom, die nicht rechtzeitig diagnostiziert und 
behandelt werden. Die gute Nachricht: Durch 
eine sorgfältige Diagnose, eine optimale medi-
zinische Betreuung und eine disziplinierte und 
konsequente Anpassung der Lebensgewohnheiten 
können Betroffene, trotz Einschränkungen, mit 
einer normalen Lebenserwartung rechnen.
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