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Seltene Krankheiten: Betroffene müssen sich oft selber helfen 
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Aƌticle eŶ ligŶe suƌ l’ouveƌtuƌe d’uŶ ceŶtƌe de gĠŶoŵiƋue ŵĠdicale à GeŶğve 
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Die Kraft verlässt sie
Claudia Merz (59) leidet an myotoner Dystrophie. Eine Heilung der seltenen Krankheit gibt es nicht
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Fortschreitende Muskelschwäche. Claudia Merz wird immer schwächer. Am 
meisten fürchtet sie sich davor, nicht mehr sprechen zu können.  Foto Kostas Maros

Hilfe für Menschen mit
seltenen Krankheiten

Basel. Wer von einer seltenen Krank­
heit betroffen ist, muss oft jahrelang
auf die richtige Diagnose warten – weil
häufig nicht einmal die Ärzte die Krank­
heitsbilder kennen. In der Schweiz
haben sich deshalb mehrere Spitäler
zum Netzwerk Rare Diseases zusam­
mengeschlossen. Patienten und Ärzte
können sich melden und werden an
Fachpersonen weitergeleitet. Mit dabei 
sind auch das Unispital Basel sowie
das Universitäts­Kinderspital beider
Basel. Gerade die Kindermedizin 
zeichne sich durch einen hohen Anteil
von Patienten mit seltenen Krankheiten
aus, da rund 75 Prozent im Kindesalter
manifest werden, sagt Agnes Gene­
wein, Projektleiterin des Netzwerks.
www.netzwerkrarediseases.ch

Aus Liebe zur Stadt und zum Dialekt
Jolly Greber und Peter Gissler sind die Schaffer hinter dem Fasnachtsführer «Rädäbäng»
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Der «Rädäbäng» ist in allen Filialen von
Sutter Begg für 8 Franken erhältlich. 

Baseldeutsch-Experten. Jolly Greber und Peter Gissler haben jeden Eintrag im
«Rädäbäng» genau gelesen.  Foto Florian Bärtschiger
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Das ist die häufigste aller seltenen Krankheiten 

 

Hier geht’s zum Beitrag. 
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«Dann ist es nicht so schlimm»: Wer für sein Leiden keinen Namen erhält, hat es schwer 

 

 

Hier geht’s zum Beitrag. 
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ÔŒß«ĻÆ· Æß�ĝPŌČ T«ãœ« Æ

�Ūðt�Þ 'ísÃ ÖÆ�·Ļ �Pĥ �Ã�ÛPÖÆ·�
�ß�ŌĥĻĝÆ�Pĝ�PÖ ��ĝ �ÖPĥÆ ÆÛ 'íĝÅ
��ß ��ĝ 7ĻP�Ļ 	ŒÖPsÃ iĝPsÃČ �Pĥ�
ŜPĥ �ĝ�Æ �ßĻŜÆsÔÖŌß·ĥĆPĝĻß�ĝ
PŌ« �Æ�ĥ�ĝ 	ĝPsÃ� Æß ��ß ÔíÛÅ
Û�ß��ß !PÃĝ�ß ĝ�PÖÆĥÆ�ĝ�ß Ŝ�ĝÅ
��ß� ÃPĻ Ò��ísÃ i�ĝ�ÆĻĥ Ã�ŌĻ� �Pĥ
�ßĻ�ĝ�ĥĥ� ��ĝ&PsÃ�ĝŚíß ¿�ísÃÅ
ĆPĝĻ�ĝĝ�À ·�Ŝ�sÔĻČ �Pĥ &YĝůÅ
;Ã�Û�ßÃ�«Ļ ��ĝ�ĝsÃÆĻ�ÔĻŌĝů�ÆĻÅ
ĥsÃĝÆ«Ļ �ĝůYÃÖĻ ŚíÛ �ßĻŜÆsÔÅ
ÖŌß·ĥĆĝíů�ĥĥ Ōß� ĻÃ�ÛPĻÆĥÆ�ĝĻ

ÃPßs�ß Ōß� 5ÆĥÆÔ�ß ��ĥ ß�Ō�ß
7ĻP�ĻĻ�ÆÖĥČ

�Æ� C�ĝßÆĥĥP·� ��ĥ ��«Ļĥ ÆÛ
	ŒÖPsÃ�ĝ5PĻÃPŌĥÔ�ÖÖ�ĝ ĥĻÆ�ĥĥ PŌ«
ĝ�·�ĥ �ßĻ�ĝ�ĥĥ�Č �Û �ßÖPĥĥ ŜPĝ
PŌsÃ ůŌ �ĝ«PÃĝ�ß�ŜÆ� �Pĥ �ÖPĥÆÅ
�ĝ�PÖ ÛÆĻ $�i�ß ·�«ŒÖÖĻ Ŝ�ĝ��ß
ĥíÖÖČ T«ãœ« Æ

HŵäǊťŤ�ǄĢäŵ
ťŽ EƐųȆǊ

��ĊâT«ķűã�« ſ³Íš ſſ ³š ³š� t�Ċ�źŦĊþðãþ«ĥ�Þ ,þľ«ķtœ« ſÍÍ ÆĔÆ ÍÍ ŇŇ� ãþľ«ķtœ«ĥŦþœ«ķðtþ �œtù« ãtĥ�Þ P« tîœãĊþ ſÍÍ ³ÆÍ ³š ³š� ķ«ÑãĊþ�źŦĊþðãþ«ĥ�Þ

TÞtķĊþ Tttù«ðã

�ÆßÛPÖ ÆÛ !PÃĝ ĥ�ßĥÆiÆÖÆĥÆ�ĝĻ ��ĝ
¿;P· ��ĝ #ĝPßÔ�ßÀ �Æ� 7sÃŜ�ÆÅ
ů�ĝ 	�ŚóÖÔ�ĝŌß· «Œĝ �Æ� ;Ã�Û�ß
��ĥŌß�Ã�ÆĻ Ōß� #ĝPßÔÃ�ÆĻ� �Æ�Å
ĥ�ĥ !PÃĝ ůŌÛ ¤ŸČ &PÖČ MÆ�Ö ÆĥĻ �ĥ�
C�ĝĥĻYß�ßÆĥ «Œĝ �Æ� 	��Œĝ«ßÆĥĥ�
Śíß �ĝÔĝPßÔĻ�ß &�ßĥsÃ�ß ůŌ
ĥsÃP««�ß § Ōß� ÆÃß�ß �PÛÆĻ Ò�ß�
D�ĝĻĥsÃYĻůŌß· Ōß� �Ō«Û�ĝÔÅ
ĥPÛÔ�ÆĻ �ßĻ·�·�ßůŌiĝÆß·�ß� �Æ�
ĥíßĥĻ ĥsÃß�ÖÖ ůŌ ÔŌĝů ÔíÛÛĻČ�ÖÅ
Ö�Æß ÆÛ MŒĝsÃ�ĝ =ßĻ�ĝÖPß� ŜÆĝ�
��ĥÃPÖi Ûíĝ·�ß Æß Œi�ĝ �Æß�Û

�ŌĻů�ß��ÖĻ�ĝĥů�ßĻĝ�ß Ōß� 3«Ö�Å
·�Ã�ÆÛ�ß ÛŌĥÆÔPÖÆĥsÃ� =ßĻ�ĝÅ
ÃPÖĻŌß· ·�iíĻ�ßČ �Ōĥĥ�ĝ��Û
ĥĆĝÆsÃĻ 	Ōß��ĥĆĝYĥÆ��ßĻ =�ÖÆ
&PŌĝ�ĝ ůŌĝ 	�ŚóÖÔ�ĝŌß·Č

�Pĥ&íĻĻí ŚíßÛíĝ·�ß 7íßßÅ
ĻP· ÖPŌĻ�Ļ �Æ�ĥÛPÖ ¿DÆĥĥ�ß
ÛPsÃĻ Ōßĥ ĥĻPĝÔÀČ�Û ĥÆsÃĻiPĝĥÅ
Ļ�ß ÆĥĻ �Æ� 5�Ö�ŚPßů �Æ�ĥ�ĥ $�ÆĻÅ
ĥĆĝŌsÃĥ i�Æ ĥ�ÖĻ�ß�ß �ĝÔĝPßÔŌßÅ
·�ß § �íĝĻ ßYÛÖÆsÃ� Ŝí í«Ļ DÆĥÅ
ĥ�ß «�ÃÖĻ� ĥ�ÖiĥĻ i�Æ �ĝůĻÆßß�ß
Ōß� �ĝůĻ�ßČ MŜÆĥsÃ�ß ĲŸŸŸ Ōß�
¤ŸŸŸ ĥ�ÖĻ�ß� #ĝPßÔÃ�ÆĻ�ß ĥÆß�
·�ÛYĥĥ 3ĝí 5PĝÆĥ� ��ĝ�ÖÖÆPßů 7�ÖÅ

Ļ�ß�ĝ #ĝPßÔÃ�ÆĻ�ß 7sÃŜ�Æů� i�Å
ÔPßßĻČ ��ĥsÃY«Ļĥ«ŒÃĝ�ĝÆß !PsđŌ�Å
ÖÆß� �� 7R ĥP·Ļ� ¿7�ÖiĥĻĝ���ß�
ÔPßß ßÆ�ÛPß� PÖÖ� Ô�ßß�ßČ #Pßß
Pi�ĝßísÃ Ô�Æß��ÆP·ßíĥ� ·�ĥĻ�ÖÖĻ
Ŝ�ĝ��ß� Ŝ�ĝ��ß 	�Ļĝí««�ß� í«Ļ
ßÆsÃĻ �ĝßĥĻ ·�ßíÛÛ�ß Ōß� �Æ�
7ŤÛĆĻíÛ� Ã�ĝŌßĻ�ĝ·�ĥĆÆ�ÖĻČÀ

EťƁäƁʣťĢŵŵĢ OťŵĽĢ ĽĢŢŵǪ
�Æ� 3ĝíÒ�ÔĻ� ÆÛ5PÃÛ�ß ��ĥ 'PÅ
ĻÆíßPÖ�ß #íßů�ĆĻĥ 7�ÖĻ�ß�ĝ
#ĝPßÔÃ�ÆĻ�ß� Ŝ�ÖsÃ�ĥ ��ĝ 	ŌßÅ
��ĥĝPĻ ÆÛ +ÔĻíi�ĝ ŊŸü´ Ś�ĝPiÅ
ĥsÃÆ���Ļ�� ŜŒĝ��ß ůŌĝ �Ō«ÔÖYÅ

ĝŌß· i�ÆĻĝP·�ß� ĥí �� 7R Ŝ�ÆĻ�ĝČ
��ĥĥ�ß =Ûĥ�ĻůŌß· ĥíÖÖ iÆĥ �ß��
ŊŸüè Ŝ�ÆĻ�ĝ·�«ŒÃĝĻ Ōß� Pi·�Å
ĥsÃÖíĥĥ�ß Ŝ�ĝ��ßČ ¿=Û �Æ�ĥ�
3ĝíÒ�ÔĻ� ßPsÃÃPÖĻÆ· ůŌ �ĻPiÖÆ�Å
ĝ�ß� «�ÃÖĻ PÖÖ�ĝ�Æß·ĥ �Æ� «ÆßPßůÆ�ÖÅ
Ö� =ßĻ�ĝĥĻŒĻůŌß· ��ĝó««�ßĻÖÆsÃ�ß
�Pß�À� ·ÆiĻ �� 7R ůŌ i���ßÔ�ßČ

&Pß·�Öß�� =ßĻ�ĝĥĻŒĻůŌß·
Śíß 	�Ãóĝ��ß� �ĝ«PÃĝŌß·�ß ��ĝ
�ÆĥÔĝÆÛÆßÆ�ĝŌß· Ōß� �PĝPŌĥ
Ã�ĝŚíĝ·�Ã�ß�� �ß·ĥĻ�� �Pĥ
Ô�ßßĻ �Æ� +Ć«ÆÔ�ĝÆß 'ÆsíÖ� !�ßÅ
ů�ĝ PŌĥ ßYsÃĥĻ�ĝ'YÃ�Č 7Æ� ÆĥĻ Śíß
�Æß�ĝ ĥ�ÖĻ�ß�ß �íĝÛ��ĥ&ŌĥÔ�ÖÅ

ĥsÃŜŌß�ĥ i�Ļĝí««�ß� ��ĝÛŤíĻíÅ
ß�ß �ŤĥĻĝíĆÃÆ�Č ��ÛYĥĥ ��ĝ
�PĻ�ßiPßÔ +ĝĆÃPß�Ļ Ö�i�ß
ĥsÃŜ�ÆůŜ�ÆĻ ĝŌß� üĶŸŸ 3�ĝĥíß�ß
ÛÆĻ �Æ�ĥ�ĝ �ĝÔĝPßÔŌß·Č !�ßů�ĝ
ŜŌĝ�� ��ßßísÃ i�ĝ�ÆĻĥ ůŜ�ÆÛPÖ
�Æ� �C Ś�ĝŜ�Æ·�ĝĻ § ĻĝíĻů ß�ŌĝíÅ
Öí·ÆĥsÃ�ĝ Ōß� ĆĥŤsÃÆPĻĝÆĥsÃ�ĝ
�ŌĻPsÃĻ�ßČ'�iĥĻ �Æß�ĝ 7ĻYĝÔŌß·
��ĝ �íĝĥsÃŌß· ŜŒßĥsÃĻ ĥÆ� ĥÆsÃ
+««�ßÃ�ÆĻ ĥ�ÆĻ�ßĥ ��ĝ 	�ŚóÖÔ�Å
ĝŌß·Č ��ßß íÃß� �Æ�ĥ� ÔYÛĆ«Ļ
ĥÆ� ßÆsÃĻ ßŌĝ ·�·�ß ��ß &ŌĥÔ�ÖÅ
ĥsÃŜŌß�� ĥíß��ĝß PŌsÃ ·�·�ß
��ß ĥíůÆPÖ�ß �ŌĥĥsÃÖŌĥĥČ T«ãœ« Ř
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ZŪķî«ã �Pĥ $Pß� ĥĻ�sÔĻ Æß �Æß�ĝ
DÆĝĻĥsÃP«ĻĥÔĝÆĥ�Č 3ĝíÛĆĻ ĥP·�ß
Û�Ãĝ�ĝ� �ßĥĻÆĻŌĻ� ��ŜÆßß� ��ĝ
+ĆĆíĥÆĻÆíß i�Æ ��ß #íÛÛŌßPÖÅ
ŜPÃÖ�ß ŚíĝPŌĥČ DPĥ ĥP·Ļ 3ĝYĥÆÅ
��ßĻ �ĝ�í·Pßē ¿�Œĝ ÛÆsÃ ÆĥĻ �Æ�
·ĝóĥĥĻ� =Û«ĝP·� ÆÛÛ�ĝßísÃ �Æß
3ÖPĻů ŚíÖÖ�ĝ &�ßĥsÃ�ß i�Æ Û�ÆÅ
ß�ß DPÃÖÔPÛĆ«Ś�ĝPßĥĻPÖĻŌßÅ
·�ßČÀ Òå�xÓ T«ãœ« šŇ

&ĢǄ �j� ĔǄƐŢǪ ĢťƁ
 ǪťŽŽĢƁʕĢǄŵȆǊǪ
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�Ūðt�Þ �Û·�ĥĻĝÆ·�ß �ĝ�ÆĻP· ĆĝYÅ
ĥ�ßĻÆ�ĝĻ�ß ĝŌß� üĶŸ 7sÃŒÖ�ĝÆßÅ
ß�ß Ōß� 7sÃŒÖ�ĝ ��ĝ #PßĻíßĥÅ
ĥsÃŌÖ� MŒĝsÃ�ĝ =ßĻ�ĝÖPß� �Ãĝ�
&PĻŌĝPPĝi�ÆĻ�ßČ �Pi�Æ iíĻ�ß ĥÆ�
��Û3ŌiÖÆÔŌÛ� �Pĥ ·ĝóĥĥĻ�ßĻ�ÆÖĥ
PŌĥ �PÛÆÖÆ�ßÛÆĻ·ÖÆ���ĝß Ōß�
$�ÃĝĆ�ĝĥíß�ß i�ĥĻPß�� �Æß�
·ĝíĥĥ� CÆ�Ö«PÖĻ Pß ;Ã�Û�ßi�ĝ�ÆÅ
sÃ�ßČCíß &ŌĥÆÔ Œi�ĝ 3ÃŤĥÆÔ iÆĥ
ůŌ $PĻ�ÆßŜPĝ PÖÖ�ĥ �Pi�ÆČ �Æ� 5�Å
ĥŌÖĻPĻ� ��ĝ ĝÆ�ĥÆ·�ß �Ō«ŜYß��
Śíß Ļ�ÆÖĥ iÆĥ ůŌ ŀŸŸ�ĝi�ÆĻĥĥĻŌßÅ
��ß Ôóßß�ß ĥÆsÃ ĥ�Ã�ß ÖPĥĥ�ßČ
Ò`§¯Ó T«ãœ« Ň

ǭʧʧ  ǪȆƁĔĢƁ �ǄùĢťǪ
ťƁ ƚŀtťƁȆǪĢƁ

^þãÞĊ�î«ŵ �ß ��ß '$�Å3ÖPŤíŌĻĥ
��ĝ &Yßß�ĝ Ļĝ�Ļ�ß �Æ� #ÖíĻ�ßÅ
�Æ�ĻÖÆÔíß !�Ļĥ ·�·�ß ��ß PÔĻŌ�ÖÅ
Ö�ß 
ŌĆĥÆ�·�ĝ $Pß·ßPŌ PßČ ��ŌÅ
Ļ� 7PÛĥĻP· ŌÛ ŊŸ=Ãĝ ĥĻPĝĻ�Ļ �Æ�
i�ĥĻÅí«Åĥ�Ś�ßÅ7�ĝÆ� Æß ��ĝ �ÖŌ·Å
ÃP«�ßĥĻP�ĻČ Cíĝ �Æß�ĝDísÃ� ·�Å
ŜPßß $Pß·ßPŌ ��ß 7sÃŜ�Æů�ĝ

ŌĆ«ÆßPÖ Æß 	�ĝß Śíĝ ŀŊŸŸ MŌÅ
ĥsÃPŌ�ĝß ·�·�ß �Æ� �ĝPĥĥÃíĆÅ
Ć�ĝĥ ßPsÃ 3�ßPÖĻŤĥsÃÆ�ĥĥ�ßČ
;ĝíĻů��Û ĥÆß� �Æ� #ÖíĻ�ßÅ�Æ�ĻÅ
ÖÆÔíß !�Ļĥ ůŌŚ�ĝĥÆsÃĻÖÆsÃ� �Æ� 7�Å
ĝÆ� ůŌ ·�ŜÆßß�ßČ Òå�xÓ T«ãœ« ŘĔ

hĢǪǊ ĢŽƬĽäƁŕĢƁ
ťŵŵȆǊǪǄĢƁ HĢŕƁĢǄ

�ãľÞĊ�î«ŵ #ÖíĻ�ß� Æß��ĝ&ÆĻĻ�ÛÆĻ�íPÖÆ�;ÆÛ�Ō··Æĥi�ĝ·��ĝíÃĻ Æß��ß3ÖPŤí««ĥ��ĝ7ŜÆĥĥ$�P·Ō��Pĥ «ĝŒÃ�
�ŌĥĥsÃ�Æ��ßČ�Pĥ;�PÛŚíß;ĝPÆß�ĝ�ß�ĝ�5óĻÃ�ÖÆ �ĝÖ�iĻ� ÆÛŚÆ�ĝĻ�ßCÆ�ĝĻ�Ö«ÆßPÖĥĆÆ�Ö ůŌ�PŌĥ�·�·�ß$Pß·�ßÅ
ĻÃPÖŚíĝ´°ŸĲMŌĥsÃPŌ�ĝß�Æß��iPÔ�ÖČ�Æ�+i�ĝPPĝ·PŌ�ĝ«ŒÃĝ�ß Æß��ĝ7�ĝÆ�ÛÆĻ ŀ�üČ Òå�xÓ T«ãœ« ŘĔ #ĊœĊ� 8«Ċiŵ «þ

ʧĎǛŤjŵäǪǊăŢĢĎ -O� jŵƐǪĢƁ ùŵĢťùǪ ƁȆǄ ĔĢǄ �ŵťăų ťƁǊ lĢĢǄĢ

TœķĊù DÆß�ÔĝP«Ļ·�·ß�ĝ ÃPi�ß
·�ĥĻ�ĝß �Pĥ 	Ōß��ĥPÛĻ «Œĝ�ß�ĝÅ
·Æ� ĉ	��Ċ Ã�«ĻÆ· Pß·�·ĝÆ««�ßČ ��ĝ
C�ĝiPß� �ĝ�Æ� $Pß�ĥsÃP«Ļ
7sÃŜ�Æů ŜÆĝ«Ļ ��ĝ 	�Ãóĝ�� Śíĝ�
DÆß��PĻ�ß Śíĝ ��ĝ �ß�ĝ·Æ�PiÅ
ĥĻÆÛÛŌß· ŊŸüĲ i�ĥsÃóßÆ·Ļ ůŌ
ÃPi�ßČ ��ĝ �ĝŌß� «Œĝ �Æ� 	�Å
ÃPŌĆĻŌß·� ��ĝ ß�Ō� DÆß�PĻÖPĥ
��ĥ 	Ōß��ĥŜ�ÆĥĻ Æß ��ßÛ�ÆĥĻ�ß
5�·Æíß�ß �Æß ·�ĝÆß·�ĝ�ĥ DÆß�Å

ĆíĻ�ßůÆPÖ PŌĥČ ��ĝ �ßĻ�ÆÖ ��ĝ
DÆß�ÔĝP«Ļ i�ĻĝY·Ļ Ã�ŌĻ�Ŝ�ßÆ·�ĝ
PÖĥ Ÿ�Ŋ 3ĝíů�ßĻČ �ísÃ ßÆsÃĻ ßŌĝ
��ĝ�ŌĥiPŌ ��ĝDÆß�ÔĝP«Ļ ÃPĝůĻČ
�Æ� �ß�ĝ·Æ�ĆíÖÆĻÆÔ�ĝ ÆÛ 7ĻYß��Å
ĝPĻ ů�Æ·�ß ĥÆsÃ i�ĥíĝ·Ļ Œi�ĝ �Æ�
ĥsÃÖ�ĆĆ�ß�� �ßĻŜÆsÔÖŌß· ��ĝ �ĝÅ
ß�Ō�ĝiPĝ�ß �ß�ĝ·Æ�ß� �Æ� ��ß
Ŝ�·«PÖÖ�ß��ß�ĻíÛĥĻĝíÛĥsÃĝÆĻĻÅ
Ŝ�Æĥ� ůŌ �Æß�Û ·ŌĻ�ß;�ÆÖ �ĝĥ�ĻÅ
ů�ß ĥíÖÖ�ßČ Òêû¥ø¯P�Ó T«ãœ« šÍ

�ƐŵťǪťųĢǄ ùĢǊƐǄŕǪ ȊùĢǄ ĽäŵǊăŢĢ
�ǄƐŕƁƐǊĢƁ ùĢť ĢǄƁĢȆĢǄùäǄĢƁ -ƁĢǄŕťĢƁ

#ãþtþź«þ �Û Ö�ĻůĻ�ß ��ĥsÃY«ĻĥÒPÃĝ
«Æ�Ö ��ĝ ��ŜÆßß i�Æ 5PÆ««�Æĥ�ß
Ŝ�·�ß ��ĝ CÆßs�ßůÅ�««Yĝ� ŌÛ
ŊĲŸ&ÆÖÖÆíß�ß �ĝPßÔ�ß ĻÆ�«�ĝ PŌĥČ
�ÖÖ�Æß PŌ« �Æ� 	�Ļ�ÆÖÆ·Ōß·�ß ��ĝ
5PÆ««�Æĥ�ßÅ;ísÃĻ�ĝ«ÆĝÛP #&=

PĆÆĻPÖ ÛŌĥĥĻ� �Æ� 	PßÔ üŊ°&ÆÖÅ
ÖÆíß�ß �ĝPßÔ�ß PiĥsÃĝ�Æi�ßČ�Æ�Å
ĥ�ĝ 	�ĻĝP· ÔóßßĻ� ßísÃ ĥĻ�Æ·�ßČ
¿�Pĥ 3íĝĻ«íÖÆí ŌÛ«PĥĥĻ ĝŌß�
ůŜ�Æ �ŌĻů�ß� 	�Ļ�ÆÖÆ·Ōß·�ßČ

=ß� Ò� ßPsÃ ��ĥsÃY«Ļĥ·Pß· ÔóßÅ
ß�ß �Æ�ĥ� �ÆĝÛ�ß PßD�ĝĻ ·�ŜÆßÅ
ß�ß í��ĝ Ś�ĝÖÆ�ĝ�ßÀ� �ĝÖYŌĻ�ĝĻ
5PÆ««�Æĥ�ßÅ
Ã�« ��Æßů �Ōi�ĝČ
�Æß�ß Ŝ�ÆĻ�ĝ�ß �iĥsÃĝ�Æi�ĝ
ÛŌĥĥĻ� �Æ� 	PßÔ PŌ« ÆÃĝ�ĝ 	�Ļ�ÆÅ
ÖÆ·Ōß· PÛ��ĝÆŚPĻ�ŌßĻ�ĝß�ÃÛ�ß
$�íßĻ�đ Śíĝß�ÃÛ�ßČ 5PÆ««�Æĥ�ß
«ŌÃĝ ĻĝíĻů ��ĝ DÆĝĝ�ß �Æß�ß ��Å
ŜÆßß Śíß ĝŌß� °´Ÿ &ÆÖÖÆíß�ß
�ĝPßÔ�ß �ÆßČ ÒP¯§ø­`Ó T«ãœ« šĄ

&ťĢ ÄťƁăĢƁʣŤ�Ǆä ųƔƁƁǪĢ ĽȊǄ ĔťĢ
�äƁų �äťĽĽĢťǊĢƁ ƁƐăŢ ǪĢȆǄĢǄ ʖĢǄĔĢƁ

&ťĢ Ü � lťƐƁǊ
ȆƁǪĢǄ&ǄȆăų
�ãľÞĊ�î«ŵ �YÖÖĻ ��ĝM7

ßPsÃ��Û´�° Æß	�ĝß
Æß�Æ�3ÖPŤíŌĻĥē T«ãœ« ŘŘ
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ŀ7PÛĥĻP·� ŊČ &Yĝů ŊŸüè

P«ÑãĊþ

TÞtķĊþ Tttù«ðã

��ŜÆĥĥ� #ĝPßÔÃ�ÆĻ�ß ĥÆß� ĥí ĥ�ÖÅ
Ļ�ß� �Pĥĥ ĥÆsÃ ÆÃĝ� �ĝ«íĝĥsÃŌß·
«Œĝ �Æ� 3ÃPĝÛPÆß�ŌĥĻĝÆ� ÔPŌÛ
ÖíÃßĻČ �Æ� �Œĝ��ß «Œĝ 	�Ļĝí««�ß�
ĥĻ�Æ·�ß �PÛÆĻ �ŢĆíß�ßĻÆ�ÖÖ� ��ßß
Ò� �Æß·�ĥsÃĝYßÔĻ�ĝ ��ĝDÆĥĥ�ßĥÅ
ĥĻPß� Śíß �PsÃÔĝY«Ļ�ß ÆÛ ��Å
ĥŌß�Ã�ÆĻĥŜ�ĥ�ß Ōß�Śíß 7íůÆPÖÅ
Ś�ĝĥÆsÃ�ĝŌß·�ß� ��ĥĻí ĥsÃŜÆ�ĝÆÅ
·�ĝ ÆĥĻ ��ĝ MŌ·Pß· ůŌ;Ã�ĝPĆÆ�ß�
ůŌÛ��ÆůÆßÆĥsÃ�ĝ	�Ļĝ�ŌŌß· í��ĝ
«ÆßPßůÆ�ÖÖ�ĝ =ßĻ�ĝĥĻŒĻůŌß·Č

'ÆsíÖ� !�ßů�ĝ Ô�ßßĻ �Æ�ĥ� �ÆĥÅ
ÔŌĥĥÆíß�ß� ĥÆ� ß�ÃÛ�ß !PÃĝ�
ÆÃĝ�ĥ $�i�ßĥ Æß �ßĥĆĝŌsÃČ �Æ�
+Ć«ÆÔ�ĝÆß ÔPßß ßÆsÃĻ �PĝPŌ« Ãí«Å
«�ß� �Pĥĥ ßísÃ ůŌ ÆÃĝ�ĝ $�i�ßĥÅ
ů�ÆĻ �Æß�;Ã�ĝPĆÆ� «Œĝ ÆÃĝ� #ĝPßÔÅ
Ã�ÆĻ �ßĻŜÆsÔ�ÖĻ ŜÆĝ�Č 7Æ� ÆĥĻ Pß
��ĝ &ŤíĻíß�ß �ŤĥĻĝíĆÃÆ� ;ŤĆ ü
�ĝÔĝPßÔĻ ĉ�&ü� ĥÆ�Ã� #PĥĻ�ß
ŌßĻ�ß ĝ�sÃĻĥĊ� �Æß�ĝ �íĝÛ Śíß
&ŌĥÔ�ÖĥsÃŜŌß�� Śíß ��ĝ § ĥĻPÅ
ĻÆĥĻÆĥsÃ ·�ĥĆĝísÃ�ß § ßŌĝ �Æß�
Śíß üŊŸŸŸ 3�ĝĥíß�ß i�Ļĝí««�ß
ÆĥĻČ �Æ� #ĝPßÔÃ�ÆĻ ÆĥĻ Ļó�ÖÆsÃ� �Æ�
Û�ÆĥĻ�ß 	�Ļĝí««�ß�ß ĥĻ�ĝi�ß Pß
��ĝůĆĝíiÖ�Û�ßČ ��ßßísÃ ŜPĝ
�Æ� �ÆP·ßíĥ� �PÛPÖĥ� ÆÛ !PßŌPĝ
ŊŸŸĶ� «Œĝ ĥÆ� Ô�Æß 7sÃísÔČ ¿�sÃ
ÃPĻĻ� �Æß �ÃPÅ�ĝÖ�ißÆĥČ �ß�ÖÆsÃ
ŜŌĥĥĻ� ÆsÃ� ŜíÛÆĻ ÆsÃ �ĥ ůŌ ĻŌß
ÃPi�ČÀ 7Æ� �ĝÆßß�ĝĻ ĥÆsÃ� �Pĥĥ ĥÆ�
ĥsÃíß ůŌ 7sÃŌÖů�ÆĻ�ß ÆÛÛ�ĝ �Æ�
7sÃŜYsÃĥĻ�� �Æ� $Pß·ĥPÛĥĻ�ŜPĝ�
�Pĥĥ ĥÆ� i�ĥíß��ĝĥÛíĝ·�ßĥ Ś�ĝÅ
ĥsÃÖP«�ß Ōß�ÛŒ�� PŌĥĥPÃ� íÃß�
�Æ� �ĝŒß�� �P«Œĝ ůŌ Ô�ßß�ßČ

EȊǄ ĔťĢ QÄ ùťǊ ʕƐǄ HĢǄťăŢǪ
��ŌĻ� ÆĥĻ 'ÆsíÖ� !�ßů�ĝ ´Ķ !PÃĝ�
PÖĻČ 7Æ� ·�ÃĻ ßÆsÃĻ Pß 7ĻósÔ�ß� ÆĥĻ
PŌ« Ô�Æß�ß 5íÖÖĥĻŌÃÖ Pß·�ŜÆ�ĥ�ßČ
7Æ� ÆĥĻ Ô�Æß 3«Ö�·�«PÖÖČ �Ãĝ��ĝů ÆĥĻ

ĥĻPiÆÖ § ßísÃČ ¿�PĝPß ��ßÔ� ÆsÃ
ĥ�ÖĻ�ß� �ĥ ÆĥĻ ůŌ Ŝ�ÆĻ Ŝ�·À� ĥP·Ļ
ĥÆ�Č 7ĻPĻĻ��ĥĥ�ß ĥP·Ļ ĥÆ� ��Û
&ŌĥÔ�ÖĥsÃŜŌß� ��ß #PÛĆ« PßČ

��ßß ÔYÛĆ«�ß ÛŌĥĥ ĥÆ� ĥíÅ
ŜÆ�ĥí� PŌsÃ «Œĝ «ÆßPßůÆ�ÖÖ� =ßĻ�ĝÅ
ĥĻŒĻůŌß·Č 'ÆsíÖ� !�ßů�ĝ Pĝi�ÆĻ�Å
Ļ� iÆĥ ŊŸü° Æß �Æß�Û��ÆÛ «Œĝ��Å
Û�ßůi�Ļĝí««�ß�� ĝ��ŌůÆ�ĝĻ� ÆÃĝ
3�ßĥŌÛ �ĝĥĻ PŌ« ĲŸ� �Pßß PŌ« °Ÿ�
ůŌÖ�ĻůĻ PŌ« ŀŸ 3ĝíů�ßĻČ �Æ� �ĝÅ
ĥsÃóĆ«Ōß·ĥůŌĥĻYß�� ßPÃÛ�ß ůŌ�
�ŢĻĝ�Û� &Œ�Æ·Ô�ÆĻ� 7sÃŜÆß��Ö�
Ö�ÆsÃĻ ��Ćĝ�ĥĥÆŚ� 3ÃPĥ�ß� �Æß
ĥĻPĝÔ�ĥ 7sÃÖP«i��Œĝ«ßÆĥČ ��ßÅ
ßísÃ ŜŌĝ�� ÆÃĝ ůŜ�ÆÛPÖ �Æ� �ßÅ
ŚPÖÆ��ßĝ�ßĻ� Ś�ĝŜ�Æ·�ĝĻ § ĻĝíĻů
ß�ŌĝíÖí·ÆĥsÃ�ß Ōß� ĆĥŤsÃÆPĻĝÆÅ
ĥsÃ�ß 	�ĝÆsÃĻ�ßČ �Æß �ßŜPÖĻ
ĝ�ÆsÃĻ� !�ßů�ĝĥ =ßĻ�ĝÖP·�ß i�Æ
��ĝÆsÃĻ �ÆßĮ ůŌ �Æß�Û 3ĝíů�ĥĥ
ÔPÛ �ĥ ßÆsÃĻ� Ŝ�ÆÖ �Æ� �C �PŚíĝ
�ÆßÖ�ßÔĻ�Č

�ŌsÃ ĆĝÆŚPĻ ŜPĝ ĥÆ� ĆÖóĻůÖÆsÃ
Śíĝ �ĝP·�ß ·�ĥĻ�ÖÖĻ� ¿DÆ� ĥíÖÖ ÆsÃ
�ĥ ��Û �ĝi�ÆĻ·�i�ĝ ĥP·�ßē ��ĝ
�PÛÆÖÆ�ēÀ 	�Æ�� Æß«íĝÛÆ�ĝĻ� ĥÆ�
Śíß �ß«Pß· Pß� PŌ« ��ĝ �ĝi�ÆĻ
ŜŌĝ�� ĥÆ� ŌßĻ�ĝĥĻŒĻůĻ�Ŝí ÆÛÛ�ĝ
�ĥ Ûó·ÖÆsÃ ŜPĝ� �ĝůYÃÖĻ ĥÆ�Č �Pĥ
ĥ�Æ ßÆsÃĻ ĥ�ÖiĥĻŚ�ĝĥĻYß�ÖÆsÃ� ¿�sÃ
Ŝ�Æĥĥ Śíß ��ß �ß·ĥĻ�ß Pß��ĝ�ĝ
	�Ļĝí««�ß�ĝ� �Pĥĥ ĥÆ� �ßĻÖPĥĥ�ß
Ŝ�ĝ��ß�Ŝ�ßß ĥÆ� �ĻŜPĥ ĥP·�ß §
ĥP·�ß ĥÆ� Pi�ĝ ßÆsÃĻĥ� Ŝ�Æĥĥ ßÆ�Å
ÛPß�� ŜPĝŌÛ ÆÃĝ� $�ÆĥĻŌß·
ĥÆßÔĻČÀ

�&ü ÆĥĻ Ś�ĝ�ĝiiPĝ�Ŝ�ĥÃPÖi �Æ�
#ĝPßÔÃ�ÆĻ ĥsÃíß Æß ÆÃĝ�ĝ �PÛÆÖÆ�
PŌ«Ļĝ�Ļ�ß ÛŌĥĥĻ�Č �Ãĝ� �PÛÆÖÆ�
ŌßĻ�ĝĥĻŒĻů� ĥÆ� ĥ�Ãĝ� ĥP·Ļ !�ßů�ĝ�
PŌsÃ ÃPi� ĥÆsÃ ÆÃĝ� 7sÃŜ�ĥĻ�ĝ
Ŝ�·�ß ÆÃĝ�ĝ i�Æ��ß #Æß��ĝ ĥí«íĝĻ
Ļ�ĥĻ�ß ÖPĥĥ�ßČ �Pĥ 5ÆĥÆÔí� �Pĥĥ
��ĝ ��ß��«�ÔĻ Ŝ�ÆĻ�ĝ·�·�i�ß
ŜÆĝ�� ÖÆ�·Ļ i�Æ °Ÿ 3ĝíů�ßĻ § Ōß�
�Æ� 7ŤÛĆĻíÛ� Ļĝ�Ļ�ß ÛÆĻ Ò���ĝ

��ß�ĝPĻÆíß «ĝŒÃ�ĝ Ōß� ĥĻYĝÔ�ĝ
PŌ«Č ¿��ĥÃPÖi iÆß ÆsÃ Ã�ŌĻ� «ĝíÃ�
ÃPi� ÆsÃ Ô�Æß� #Æß��ĝ� íiŜíÃÖ
ÆsÃ «ĝŒÃ�ĝ ·�ĝß� �Æß�ĥ ·�ÃPiĻ
ÃYĻĻ�ČÀ

�ß ��ĝ 3ÃŤĥÆíĻÃ�ĝPĆÆ� ů�Æ·Ļ ĥÆ�
�Ãĝ·�ÆůČ ��ßß 'ÆsíÖ� !�ßů�ĝ
Ŝ�Æĥĥ� 7Æß� �Æ� &ŌĥÔ�Öß �ÆßÛPÖ
Ŝ�·� ÔPßß ĥÆ� ĥÆ� ÔPŌÛÛ�Ãĝ PŌ«Å
iPŌ�ßČ ¿Cíĝ ÔŌĝů�ÛŜPĝ ÆsÃ ĥĻPĝÔ
�ĝÔYÖĻ�Ļ� Ò�ĻůĻ ÃPi� ÆsÃ �Pĥ ��Å
«ŒÃÖ� i�ĝ�ÆĻĥ ŜÆ���ĝ Pi·�ßíÛÅ
Û�ß ůŌ ÃPi�ßÀ� ĥsÃÆÖ��ĝĻ ĥÆ��
ŜYÃĝ�ß� ĥÆ� PÛ 	í��ß ÖÆ�·�ß�
�Æ� 5ŌÛĆ«ÛŌĥÔŌÖPĻŌĝ ĻĝPÆßÆ�ĝĻČ
�Pßß ĝ�ßßĻ ĥÆ� ��ß �Pß· �ĝ�ÆÛPÖ
PŌ« Ōß� Pi� ĥĆĝÆß·Ļ �Æ� �Æßů�Öß�ß
;ĝ�ĆĆ�ßĥĻŌ«�ß ÃÆßPŌ«� PŌsÃ �Æß
ůŜ�ÆĻ�ĥ &PÖ�Ŝ�ßß PŌsÃÛÆĻÃÆÖ«�
ÆÃĝ�ĝ 3ÃŤĥÆíĻÃ�ĝPĆ�ŌĻÆßČ �Ãĝ #óĝÅ
Ć�ĝ ÆĥĻ ÆÃĝ ĥĻ�ĻÆ·�ĥ �ŢĆ�ĝÆÛ�ßÅ
ĻÆ�ĝ«�Ö�� DPĥ ÔPßß ÆsÃē DPĥ ŜÆÖÖ
ÆsÃ �ĝĝ�ÆsÃ�ßē Dí ĥÆß� Û�Æß�
�ĝ�ßů�ßē ¿D�ßß ÆsÃ �Æß� @iŌß·
�ÆßÛPÖ ·�ĥsÃP««Ļ ÃPi�� ĥsÃP««�
ÆsÃ ĥÆ� i�ÆÛ ßYsÃĥĻ�ß &PÖ i�ĥÅ
ĥ�ĝÀ� ĥP·Ļ ĥÆ�Č

Ş äȆĽ ŢäŵǪ ʖĢƁťŕĢǄĻş
¿&�ßĥsÃ�ß ÛÆĻ &ŌĥÔ�Ö�ŤĥĻĝíÅ
ĆÃÆ� Ãóĝ�ß Ļ�ÆÖŜ�Æĥ� 7sÃÖÆÛÅ
Û�ĥÀ� Ŝ�Æĥĥ ÆÃĝ� 3ÃŤĥÆíĻÃ�ĝPÅ
Ć�ŌĻÆß #PĝÆß �ŌßÔČ ��Ã� Ò�ÛPß�
ÛÆĻ ŜPsÔ�ÖÆ·�ß 	�Æß�ß� Ŝ�ÆÖ �Æ�
ĥĻPiÆÖÆĥÆ�ĝ�ß��ß&ŌĥÔ�Öß «�ÃÖ�ß�
ĥ�Æ PŌ« ��ĝ 7ĻĝPĥĥ� PŌsÃ ĥsÃíß
�Æß #íÛÛ�ßĻPĝ ·�«PÖÖ�ß� ¿7PŌ«
ÃPÖĻ Ŝ�ßÆ·�ĝ©À �ŌsÃ 'ÆsíÖ� !�ßÅ
ů�ĝ Ô�ßßĻ �Æ� 	ÖÆsÔ�� �Pĥ ;ŌÅ
ĥsÃ�Öß ÃÆßĻ�ĝ ÆÃĝ�Û 5ŒsÔ�ßČ �Ãĝ
ÆĥĻ �ĥ ÖÆ�i�ĝ� Ŝ�ßß ĥÆ� �Æĝ�ÔĻ �PÅ
ĝPŌ« Pß·�ĥĆĝísÃ�ß ŜÆĝ�� �ĻŜP
Ŝ�ßß ĥÆ� �ÆÖ«� i�ÆÛ ;ĝP·�ß
iĝPŌsÃĻČ ¿�i�ĝ ÛPß ÛŌĥĥ ÛÆsÃ
PŌsÃ ßÆsÃĻ Û�Ãĝ i�ÃÆß��ĝß� PÖĥ
ÆsÃ iÆßÀ� i�ĻíßĻ ĥÆ�Č D�ßß �Æß�
�ĝ�Ōß�Æß ĥÆ� «ĝP·Ļ� íi ĥÆ� ·�Å

Û�ÆßĥPÛ Æß �Æ� ��ĝÆ�ß ·�Ã�ß
ŜíÖÖ�ß� «Æß��Ļ ĥÆ� �Pĥ ĥsÃŜÆ�ĝÆ·
§ ĥÆ� ÔPßß ÛÆĻ ��ß �ÔĻÆŚÆĻYĻ�ß
ĥsÃÖÆsÃĻ ßÆsÃĻ ÛÆĻÃPÖĻ�ßČ

��Ö«�ß ŜŒĝ��ß ÆÃĝ Śíĝ PÖÖ�Û
;íÖ�ĝPßů Ōß� +««�ßÃ�ÆĻ� ¿D�ĝ
Pß��ĝĥ ·�ÃĻ í��ĝ PŌĥĥÆ�ÃĻ� ĥíÖÖĻ�
ßÆsÃĻ �Æß«PsÃ ĥí ĥsÃŌiÖP�ÆĥÆ�ĝĻ
Ŝ�ĝ��ßČ DÆĝ ÃPi�ß �Æ� ·Ö�ÆsÃ�ß
��«ŒÃÖ�À� i�ĻíßĻ ĥÆ�� PÖĥ íi �Pĥ
ßÆsÃĻ ĥ�ÖiĥĻŚ�ĝĥĻYß�ÖÆsÃŜYĝ�Č 7Æ�
ÖYĥĥĻ ĥÆsÃ ßÆsÃĻ PŌ« ÆÃĝ� 	�ÃÆß��Å

ĝŌß· ĝ��ŌůÆ�ĝ�ß� �ísÃ �Æ� 7ĻÆ·Å
ÛPĻP ĥÆß� ��ĝ�ĝŌß��Ŝ�ĥÃPÖi ĥÆ�
Śíĝ �Æ� &��Æ�ß ·�ÃĻČ �Pĥ� Ōß�
�Æß� �í««ßŌß· PŌ« Ś�ĝĥĻYĝÔĻ�
�íĝĥsÃŌß·Č

�Ōĥĥ�ĝ��Û ĻĝPĻ ĥÆ� Śíĝ �ÆßÆ·�ß
!PÃĝ�ß �Æß�ĝ 7�ÖiĥĻÃÆÖ«�·ĝŌĆĆ�
ÆÛ 5PŌÛDÆßĻ�ĝĻÃŌĝ i�ÆČ 'PsÃÅ
��Û �Æ� $�ÆĻ�ĝÆß Ś�ĝĥĻíĝi�ßŜPĝ
Ōß� �Æ� MŌÔŌß«Ļ ��ĝ �ĝŌĆĆ� ÆßÅ
«ĝP·� ĥĻPß�� Œi�ĝßPÃÛ �Æ� +Ć«ÆÅ
Ô�ĝÆß �Æ� $�ÆĻŌß· ·Ö�ÆsÃ ĥ�ÖiĥĻĮ

ůŌ ŜÆsÃĻÆ· ŜPĝ �Æ� C�ĝß�ĻůŌß·
ÛÆĻ �Ö�ÆsÃ·�ĥÆßßĻ�ß� ��ĝ �ŌĥÅ
ĻPŌĥsÃČ MŌĝů�ÆĻ ĥ�Æ�ß ĥÆ� PsÃĻ 3�ĝÅ
ĥíß�ßČ ¿�sÃ Œi�ĝß�ÃÛ� �Pĥ ��Å
ÛÆßÆĥĻĝPĻÆŚ�� �Æ� 'PsÃÛÆĻĻP·�
·�ĥĻPÖĻ�ß ŜÆĝ ·�Û�ÆßĥPÛČ DÆĝ
ĥĆĝ�sÃ�ß Œi�ĝ PÖÖ�ĥ�ŜPĥ Ōßĥ i�Å
ĥsÃY«ĻÆ·Ļ� 7sÃÛ�ĝů�ß�;Ã�ĝPĆÆ�Å
�ĝ«PÃĝŌß·�ß� Pi�ĝ PŌsÃ Œi�ĝ#ÆßÅ
��ĝČ �Pĥ ĻŌĻ ·ŌĻČÀ

-ťƁĢÆĢŵǪ ŽťǪ �ŵǪĢǄƁäǪťʕĢƁ
�i�ß� PŌ« ÆÃĝ� #ĝPßÔÃ�ÆĻ ĝ��ŌÅ
ůÆ�ĝ�ß ÖYĥĥĻ ĥÆsÃ 'ÆsíÖ� !�ßů�ĝ
ßÆsÃĻČ 7Æ� Ö�ÆĥĻ�Ļ� iÆĥ Śíĝ ÔŌĝů�Û
�ĝ�ÆŜÆÖÖÆ·�ßPĝi�ÆĻ� ĥÆ� ·�ÃĻ ŜPÖÅ
Ô�ß Ōß� «YÃĝĻ í«Ļ ÛÆĻ ��Û �Ö�ÔÅ
ĻĝíŚ�ÖíČ 7Æ� ĻĝÆ««Ļ ĥÆsÃÛÆĻ �ĝ�ŌßÅ
�Æßß�ß Ōß� ĥÆß·Ļ Ò���ß&íßĻP·Å
Pi�ß� Æß �Æß�Û �Œi�ß�íĝ«�ĝ

ÃíĝČ �Pĥ iÆ�Ļ�Ļ ÆÃĝ �Æß� ��ßÔÅ
ĆPŌĥ� Śíß PÖÖ�Û� íiĥsÃíß ĥÆ�
ÖYß·�ĝ iĝPŌsÃĻ� ŌÛ �Æ� �ß·ÖÆÅ
ĥsÃ�ß $Æ��Ļ�ŢĻ� PŌĥŜ�ß�Æ· ůŌ
Ö�ĝß�ßČ =ß� ĥĻPĻĻ 	ŒsÃ�ĝ ůŌ Ö�Å
ĥ�ß� ĻPŌsÃĻ ĥÆ� Œi�ĝ �óĝĥĆÆ�Ö� Æß
ĥÆ� �ÆßČ �ĥ ·�i� �ÖĻ�ĝßPĻÆŚ�ß «Œĝ
&�ßĥsÃ�ßÛÆĻ 	�ÃÆß��ĝŌß·�ß §
Pi�ĝ ĥÆ� ŜŒĝ��ß �i�ß ßÆsÃĻ PŌĥÅ
ĝ�ÆsÃ�ßČ

¿7sÃPŌ�ß 7Æ�À� ÃíÖĻ ĥÆ� ůŌÛ
7sÃÖŌĥĥ PŌĥ� Ōß� ÃÆ�ĝ ŜÆĝ� ÆÃĝ�
DŌĻ ĥĆŒĝiPĝ� ¿!�ĻůĻ ĥíÖÖ�ß �ísÃ
PÖÖ� �Æ� 7Ļ�Ō�ĝ�ĝÔÖYĝŌß· PŌĥ«ŒÖÅ
Ö�ßČ �sÃ ÃPi� �Æß� ·Pßů� $ÆĥĻ�ÛÆĻ
�iůŒ·�ß� �Æ� ÆsÃ ·�ÖĻ�ß�ÛPsÃ�ß
ÔPßß� Pi�ĝ �Æ�ĥ ÆĥĻ «Œĝ ÛÆsÃ
ĥsÃŜÆ�ĝÆ· ůŌ Ś�ĝĥĻ�Ã�ßČ =ß�
�Æß�ß ;ĝ�ŌÃYß��ĝ ÔPßß ÆsÃ ÛÆĝ
ßÆsÃĻ Ö�ÆĥĻ�ßČ �Æ�ĝ ·ÆiĻ �ĥ «Œĝ
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$ķtùğ«þ� ĔÍĥŘſ �ãľ ĔŌ ^Þķ
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Südostschweiz.ch 
2. März 2019 

Der Weg zur Diagnose ist schwierig 

 

 

 

Hier geht’s zum Beitrag. 
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2. März 2019 

Bündner Patienten sollen nicht bis Zürich oder Basel reisen müssen 

 

 

 

Hier geht’s zum Beitrag. 
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M
eh

r finanzielle M
ittel

P
roR

aris setzt sich
 d

afü
r ein

, d
ass 

d
ie Z

ah
l d

er n
ich

t erkan
n

ten
 u

n
d

 
m

it viel L
eid

 verbu
n

d
en

en
 K

ran
k-

h
eitsverläu

fe verrin
gert w

ird
. E

in
 

w
ich

tiges Z
iel sei d

ie E
tablieru

n
g 

von
 sogen

an
n

ten
 «Z

en
tren

 fü
r sel-

ten
e K

ran
kh

eiten
» sow

ie zu
sätz-

lich
e R

eferen
zzen

tren
 fü

r d
ie je-

w
eiligen

 K
ran

kh
eitsgru

p
p

en
. M

it 
solch

en
 

In
frastru

ktu
ren

 
kön

n
e  

ein
e in

terd
iszip

lin
äre B

eh
an

d
lu

n
g, 

w
ie sie bei selten

en
 K

ran
kh

eiten
 

n
otw

en
d

ig sei, sich
ergestellt w

er-
d

en
, sagt d

ie G
esch

äftsfü
h

rerin
.

«E
ben

so w
ich

tig ist u
n

s, d
ass  

d
ie B

etroffen
en

 ein
en

 ein
fach

eren
 

Z
u

gan
g 

zu
 

d
en

 
n

ich
t-m

ed
izin

i-
sch

en
 sogen

an
n

ten
 p

sych
osozialen

 
U

n
terstü

tzu
n

gsan
geboten

 
erh

al-
ten

.» D
afü

r m
ü

ssten
 d

iese besser 
bekan

n
t sein

 u
n

d
 allen

falls au
sge-

bau
t w

erd
en

. N
eben

 m
eh

r P
u

blizi-
tät brau

ch
t es lau

t Jacqu
elin

e d
e S

á 
au

ch
 zu

sätzlich
e fi

n
an

zielle M
ittel. 

«D
ie aktu

ellen
 P

roblem
e im

 B
e-

reich
 V

ergü
tu

n
g von

 M
ed

ikam
en

-
ten

 u
n

d
 T

h
erap

ien
, m

it d
en

en
 d

ie 
B

etroffen
en

 von
 selten

en
 K

ran
k-

h
eiten

 oft kon
fron

tiert sin
d

, m
ü

s-
sen

 u
n

bed
in

gt verrin
gert w

erd
en

.»
 

Erste Erfolgsm
eldungen

S
eit 

2011 
organ

isiert 
P

roR
aris  

jäh
rlich

 ein
en

 «Tag d
er selten

en
 

K
ran

kh
eiten

», 
u

m
 

au
fzu

rü
tteln

, 
au

fzu
klären

 u
n

d
 zu

 sen
sibilisieren

. 
«K

on
krete E

rfolge sin
d

 jed
es Jah

r 
zu

 beobach
ten

», sagt Jacqu
elin

e  
d

e S
á. S

o h
abe bereits d

ie erste A
u

s-
tragu

n
g d

azu
 beigetragen

, ein
 N

ati-
on

ales K
on

zep
t S

elten
e K

ran
kh

ei-
ten

 (N
K

S
K

) au
f d

ie B
ein

e zu
 stel-

len
. «S

eit 2012 w
ird

 P
roR

aris  
als S

tim
m

e d
er P

atien
ten

 w
ah

r-
gen

om
m

en
, w

as u
n

s zu
 ein

em
 

w
ich

tigen
 P

rotagon
isten

 zu
r U

m
-

setzu
n

g d
es N

K
S

K
 gem

ach
t h

at.»
 

Ih
re E

n
tsch

lossen
h

eit, sich
 w

eiter 
m

it aller K
raft fü

r d
iese S

ach
e ein

-
zu

setzen
, 

ist 
u

n
ü

berseh
bar. 

«E
s 

geh
t sch

liesslich
 u

m
 d

ie n
ach

h
al-

tige E
rh

öh
u

n
g d

er L
eben

squ
alität 

von
 

ü
ber 

ein
er 

h
alben

 
M

illion
 

M
en

sch
en

 in
 u

n
serem

 L
an

d
.»
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S

ProRaris:  
w

w
w

.proraris.ch
Zentrum

 für seltene 
Krankheiten: w

w
w

.
zentrum

seltene-
krankheiten.ch

Von Robert W
ildi

 O
ft m

ü
ssen

 P
atien

ten
 h

eu
te 

ein
e d

iagn
ostisch

e O
d

yssee 
ü

ber sich
 ergeh

en
 lassen

, 
bis m

an
 ih

r L
eid

en
 rich

tig erken
n

t 
u

n
d

 geeign
ete M

assn
ah

m
en

 ergrei-
fen

 kan
n

.» F
ü

r Jacqu
elin

e d
e S

á ist 
d

as kein
 tragbarer Z

u
stan

d
. D

ie G
e-

sch
äftsfü

h
rerin

 d
er D

ach
orga n

isa-
tion

 P
roR

aris, d
er A

llian
z S

elten
er 

K
ran

kh
eiten

 S
ch

w
eiz, sieh

t sich
 in

 
d

er P
fl

ich
t, zu

 h
elfen

. E
s geh

t h
ier 

im
m

erh
in

 u
m

 ein
e Z

ielgru
p

p
e, d

ie 
lau

t S
ch

ätzu
n

gen
 d

es B
u

n
d

esam
tes 

fü
r G

esu
n

d
h

eit (B
A

G
) satte 7,2 P

ro-
zen

t d
er S

ch
w

eizer B
evölkeru

n
g 

au
sm

ach
t: d

ie m
eh

r als 500 000 Trä-
gerin

n
en

 u
n

d
 Träger von

 sogen
an

n
t 

«selten
en

 K
ran

kh
eiten

». D
rei V

ier-
tel d

avon
 sin

d
 K

in
d

er.

W
as sind seltene K

rankh
eiten? 

In
 

E
u

rop
a 

w
erd

en
 

K
ran

kh
eiten

  
resp

ektive S
töru

n
gen

 in
 d

iese K
a-

tegorie ein
geteilt, w

en
n

 sie w
en

iger 
als ein

e von
 2000 P

erson
en

 be-
treffen

. E
s gibt h

eu
te 6000 bis 8000

 
versch

ied
en

e selten
e K

ran
kh

eiten
. 

80 P
rozen

t d
avon

 sin
d

 gen
etisch

 
bed

in
gt u

n
d

 begleiten
 B

etroffen
e 

leben
slän

glich
, 

selbst 
w

en
n

 
d

ie 
S

ym
p

tom
e n

ich
t sofort au

ftreten
. 

S
elten

e K
ran

kh
eiten

 sin
d

 fern
er  

geken
n

zeich
n

et d
u

rch
 ein

e breite 
V

ielfalt an
 S

töru
n

gen
 u

n
d

 S
ym

p
to-

m
en

, d
ie n

ich
t n

u
r bei jed

er K
ran

k-
h

eit, son
d

ern
 au

ch
 bei allen

 be-
troffen

en
 
P

atien
ten

 
u

n
tersch

ied
-

lich
 sin

d
. «S

ym
p

tom
e w

ie E
r-

sch
öp

fu
n

g od
er S

ch
m

er-
zen

, d
ie relativ

 
h

äu
fi

g au
ftre-

Ü
ber eine halbe M

illion S
chw

eizerinnen und S
chw

eizer, m
ehrheitlich sind es K

inder,  
leiden an einer «

selten
en

 K
ran

kh
eit». O

ft fehlen für eine angem
essene B

ehandlung  
Infrastruktur und M

ittel. D
as w

ill die D
achorganisation ProRaris nun ändern.

«
Leb

ensq
ualität erh

öh
en

»
Juckreiz m

acht w
ahnsinnig. D

ennoch 
gilt: B

itte n
ich

t kratzen
! W

er nicht sofort 
zu M

edikam
enten greifen m

öchte, 
 versucht es m

it altbew
ährten M

itteln.

H
ausm

ittel g
eg

en
 Juckreiz

D
er kü

h
len

d
e G

el 
d

er H
eilp

flan
ze 

A
lo

e vera en
th

ält 
V

itam
in

 E u
n

d
 

 revitalisiert  
d

ie H
au

t.

 J
u

ckt d
ie H

au
t, steckt d

ah
in

ter 
n

ich
t u

n
bed

in
gt ein

e H
au

ter-
kran

ku
n

g. In
 vielen

 F
ällen

 sin
d

  d
ie U

rsach
en

 fü
r Ju

ckreiz h
arm

-
los: beisp

ielsw
eise zu

 trocken
e 

H
au

t (v.a. n
ach

 d
en

 W
in

term
on

a-
ten

), 
N

ah
ru

n
gsu

n
verträglich

kei-
ten

, S
tress od

er aggressive K
osm

e-
tika. W

ich
tig ist, n

ich
t zu

 kratzen
, 

w
eil D

reck u
n

d
 B

akterien
 u

n
ter 

d
en

 F
in

gern
ägeln

 d
ie H

au
tläsion

 
versch

lim
m

ern
. A

m
 besten

 ver-
su

ch
t m

an
 es m

it folgen
d

en
 H

au
s-

m
itteln

:
A

loe-vera-G
el: D

ie feu
ch

tigkeits-
sp

en
d

en
d

e 
H

eilp
fl

an
ze 

w
irkt 

w
u

n
d

h
eilförd

ern
d

, en
tzü

n
d

u
n

gs-
h

em
m

en
d

 u
n

d
 an

tibakteriell. D
en

 
G

el am
 besten

 im
m

er im
 K

ü
h

l-
sch

ran
k au

fbew
ah

ren
 – d

as ver-
stärkt d

ie w
oh

ltu
en

d
e W

irku
n

g.
S

ch
w

arztee: E
r en

th
ält G

erbstof-
fe, d

ie d
en

 H
au

tsch
u

tz verstärken
. 

S
o geh

t’s: u
n

p
arfü

m
ierten

 (B
io-)

S
ch

w
arztee 20 bis 30 M

in
u

ten
 zie-

h
en

 u
n

d
 abkü

h
len

 lassen
. B

au
m

-
w

olltu
ch

 d
arin

 trän
ken

 u
n

d
 be-

troffen
e 

H
au

tstellen
 

abtu
p

fen
 

od
er U

m
sch

lag an
brin

gen
. 

A
pfelessig: D

ie E
ssigsäu

re h
ilft, 

d
en

 n
atü

rlich
en

 p
H

-W
ert d

er H
au

t 
w

ied
erh

erzu
stellen

. A
p

felessig zu
 

gleich
en

 T
eilen

 m
it W

asser m
i-

sch
en

 u
n

d
 betroffen

e H
au

tstellen
 

m
eh

rm
als täglich

 abtu
p

fen
.

M
eersalz-B

ad: R
u

n
d

 15 M
in

u
ten

 
in

 w
arm

em
 W

asser m
it reich

lich
 

M
eersalz (A

p
oth

eke) bad
en

. D
ie 

M
in

eralstoffe brin
gen

 L
in

d
eru

n
g. 

N
ach

 d
em

 B
ad

 d
ie H

au
t m

it Jo-
h

an
n

iskrau
töl ein

reiben
.

W
er zu

 h
eissen

 Tee trinkt,  
hat ein erhöhtes Risiko für 
S

peiseröhrenkrebs. 

Eine gross angelegte, über zehn Jahre dauern-
de S

tudie in Iran hat gezeigt: W
er täglich 7 dl 

sehr heissen, also über 60° w
arm

en Tee trinkt, 
hat ein rund 90 %

 höheres Risiko, an einem
 

Plattenepithelkarzinom
 in der S

peiseröhre  
zu erkranken. D

ies verglichen m
it M

enschen, 
die ihren Tee lauw

arm
 oder kalt geniessen.  

Es liegt also nicht am
 Tee, sondern an den  

Verbrennungen, die durch die H
itze entstehen. 

O
b Kaffee, B

ouillon oder Tee: D
ie Forscher  

raten, zw
ischen zw

ei und sechs M
inuten zu 

w
arten, bevor m

an etw
as H

eisses trinkt.

Ü
brigens: Verglichen m

it Asien ist S
peiseröh-

renkrebs in der S
chw

eiz eher selten. Laut der 
Krebsliga erkranken pro Jahr rund 57o Perso-
nen daran. D

ies entspricht etw
a einem

 Prozent 
aller Krebserkrankungen.
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Jacq
u
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e  
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