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«Eine Leber wie ein Schwerstalkoholiker»

Patricia Gygli aus Biberist will als Mutter zweier Betroffener und Vereinsprasidentin tiber eine seltene Erkrankung aufklaren -und helfen.

Sharleen Wiiest

Sie ist erschopft. Das Wasser in
ihrem Glas schwappt gefihrlich
nahe an den Rand. Thre Hand zit-
tert. So konnte eine junge Frau
aussehen, die an der seltenen
Lebererkrankung Morbus Wil-
son leidet - muss sie aber nicht.
Denn die Symptome sind vielfal-
tigund die Krankheit bleibt noch
heute teils iber langere Zeit un-
bemerkt.

Das mochte die 62-jdhrige
Patricia Gygli dndern. Als Prési-
dentin des Vereins Morbus Wil-
son Schweiz bietet sie Unterstiit-
zung, wie sie diese vor 20 Jahren
auch gebraucht hitte.

Sie sitzt aufihrer Veranda in
Biberist. Heute redet sie offen
iiber das Thema, doch der erste
Schreck klingt auch heute, nach
22 Jahren, noch nach.

Thre damals 17-jahrige Toch-
ter war stets miide. Nicht einmal
Schlafkonnte das dndern. «Nur
der Schulstress.» Oder: «Im Tee-
nie-Alter ist das normal.» So
wurde ihre Miidigkeit anfangs
abgestempelt. Sie war aber alles
andere als normal. Gygli ging
mitihrer Tochter zum Hausarzt.
«Wir hatten Gliick, er hat sie von
Anfang an ernst genommen und
einen Bluttest gemacht», sagt
sie. Dabei habe er auch die Le-
berwerte angekreuzt.

Eine Person von 90
triagt das defekte Gen

«Ich mag mich noch sehr gut an
den 1. September 2000 erin-
nern», sagt sie. An ebendiesem
Tag kam der Anruf, der Antwor-
ten brachte. Gyglis Tochter
musste sofort ins Spital gebracht
werden. Thre Leberwerte seien
gefahrlich hoch. «Sie hatte eine
Leber wie ein Schwerstalkoholi-
ker. Mit 17», sagt Gygli.

Der Grund dafiir: die Kup-
ferspeicherkrankheit Morbus
Wilson. Eine sehr seltene, ver-
erbbare Storung des Kupfer-
stoffwechsels in der Leber. Da-
beikann das tiberschiissige Kup-
fer nicht ausgeschieden werden
und es kommt zu einer Uber-
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Patricia Gygli: «Wir waren auf uns allein gestellt und mussten irgendwie an die Medikamente kommen.»

Autosomal-rezessiv:
Was heisst das?

Kinder erhalten jeweils seitens
der Mutter und des Vaters je 23
Chromosomen. Diese bilden
Paare. Wird eine Genmutation
rezessiv vererbt, ist das Kind nur
krank, wenn beide Chromoso-
men des Paars defekt sind. Erbt
das Kind nur ein defektes Chro-
mosom, ist es zwar Trager der
Krankheit, aber nicht krank. Die
Chance steht somit bei 25 Pro-
zent. Dass der Erbgang autoso-
mal ist, bedeutet lediglich, dass
es sich nicht um die Ge-
schlechtschromosomen handelt.
Somit sind beide Geschlechter
gleich stark betroffen. (wue)
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kupferung - oder einer allméh-
lichen Vergiftung des Korpers.
In der Schweiz seien ungefiahr
285 Personen von der Krankheit
betroffen, Triger des Wilson-
Gensseijedochjede 90. Person,
wie das Universitétsspital Ziirich
auf'seiner Website schreibt. Die
Krankheit wird ndmlich autoso-
mal-rezessiv vererbt.
Expertinnen und Experten
sprechen von {iber 350 Mutatio-
nen-und genauso unterschied-
lich sind die Symptome. Diese
konnen sich neurologisch, also
zum Beispiel mit einem Tremor,
einer Sprachstorung oder einer
Storung der Koordination zei-
gen. Die Krankheit kann aber
auch durch eine kupferfarbene
Verfiarbung der Hornhaut um
die Iris, psychische Auffilligkei-

L e | ; Mg

ten wie zum Beispiel Depressio-
nen oder durch Mudigkeit fest-
gestellt werden.

Ihre Tochter war in
grosser Gefahr

Der Spitalaufenthalt, die Dia-
gnose -am Anfang war fiir Gygli
und ihren Mann alles zu viel ge-
wesen. Sie hitten die Situation
gar nicht richtig verstanden.
«Eine Krankenschwester ist auf
uns zugekommen und hat ge-
fragt, ob wir schon eine Leber fiir
unsere Tochter hitten», sagt
Gygliund ergénzt: «Ich habe erst
nachher gemerkt, dass unsere
Tochter in grosser Gefahr war.»
Die beiden Eltern und der &ltere
Bruder hatten einen Teil ihrer
Leber gespendet, das war klar.
So weit kam es aber zum Gliick
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nicht. Denn, obwohl die Jugend-
liche dem Leberversagen sehr
nah war, haben ihr die Medika-
mente geholfen.

Darauthin liessen sich die
beiden Geschwister auf Morbus
Wilson testen. Auch die Jiingste
der Familie, damals erst sieben
Jahre alt, hatte das defekte Gen.
Und obwohl sie zu diesem Zeit-
punkt keine Symptome hatte,
war auch ihre Leber alles andere
als gesund.

Es gibt zwei Medikamente,
mit denen die Krankheit be-
kampft werden kann. Beide mit
dem Ziel, das tiberfliissige Kup-
fer aus dem Korper mittels Me-
dikation auszuscheiden. Noch
vor zwanzig Jahren war es fiir
Betroffene in der Schweiz sehr
schwierig, an die Medikamente

zu kommen. Zugelassen waren
sie ndmlich noch nicht. Gygli
sagt: «Wir waren auf uns allein
gestellt und mussten irgendwie
an die Medikamente kommen.
Antiberlebenswichtige Medika-
mente.» Thre Gesichtsziige ver-
hérten sich. Das sei eine schwie-
rige Zeit gewesen. Hilfe habe sie
beim Morbus-Wilson-Verein ge-
funden. Denn sie und ihre Fami-
lie seien nicht die Einzigen, die
mit dem Erhalt der Medikamen-
te zu kimpfen hatten.

Die Hilfte der Mitglieder
besteht aus Angehorigen

Heute ist die Situation eine ein-
fachere. «Es gibt zwei zugelasse-
ne Medikamente, welche die
Krankenkasse iibernehmen
muss», sagt Gygli. Diese miissen
nur noch zweimal taglich einge-
nommen und nicht mehr kiihl
gelagert werden. Eine Erleichte-
rung. «Die Forschung dauert
noch lange, aber es wird ge-
forscht, und das ist die Hauptsa-
che. Wir haben Gliick», sagt sie.
Wichtig sei, dass tiber die Krank-
heit gesprochen und informiert
wird. «Sokonnen Fehldiagnosen
verhindert werden. Ich kenne
eine Person, welche im Teen-
ageralter ein Jahr lang starke De-
pressionen erleiden musste, be-
vor der Morbus Wilson diagnos-
tiziert werden konnte.»

Deshalb hat sie es sich zum
Ziel gesetzt, mit ihrer Prisident-
schaft aufzukldren. Dies unter
anderem mit dem «Morbus-Wil-
son-Tag Schweiz», der jihrlich
am zweiten Samstag im Marz
stattfindet und ein Symposium
beinhaltet. Auch Treffen finden
zweimal im Jahr statt. «Wir kon-
nen zusammen lachen und zu-
sammen traurig sein.» Unter
den dreissig Mitgliedern im Ver-
ein besteht die Halfte aus Fami-
lienangehorigen. «Fiir Betroffe-
ne kann es schwierig sein, zu se-
hen, dass andere von der
Krankheit stiarker gezeichnet
sind und teilweise an irreversi-
blen Schiden leiden», sagt sie.
Und doch spende der Zusam-
menhalt viel Starke.

Geschichten tiber Kuhstallluft-Therapien und Molkenkuren

Niklaus Starck legt das Buch «Der Weissenstein» vor. Darin befasst er sich mit der besonderen Stellung des Solothurner Hausbergs.

Susanna Hofer

«Geschichte und Geschichten
rund um den «Berg»>»: So lautet
der Untertitel des kiirzlich vor-
gestellten Buches «Der Weis-
senstein». Autor Niklaus Starck
erlautert die besondere Stellung
des Hausberges der Solothur-
nerinnen und Solothurner. Vor
rund zehn bis zwei Millionen
Jahren aufgefaltet, stammt der
Name des «Jura» aus dem Kel-
tischen und heisst «Wald» oder
«Waldland». Obwohl die Ha-
senmatt mit 1445 Metern Uber
Meer noch 50 Meter hoher liegt,
ist der Weissenstein von weither
sichtbar und auch prominenter
mit seinem charakteristischen
«Goiferlatsch».

Vor fast 200 Jahren, 1827,
wurde dort das Kurhaus erbaut

und erlebte seither eine wech-
selhafte Geschichte; ebenso
erging es der 1951 erbauten
«Sasselibahn». Diese und viele
andere Geschichten sind im
Buch nachzulesen.

Autor Niklaus Starck signierte seine Biicher.

Das reich mit historischen und
aktuellen Fotos (von Stephanie
Meier) bebilderte und schon ge-
bundene Buch breitet ganz ver-
schiedene Aspekte zum Thema
aus: Die Zeittafel hilt Ereignisse
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wie die Eroberung des Weis-
sensteins durch die Franzosen
im Jahre 1798 fest; 1851 erfolgte
die Eroffnung der Fahrstrasse
von Oberdorf auf den «Berg»;
1877 wird der Weissenstein zum
Eigentum der Biirgergemeinde
Solothurn; 1908 wird die Solot-
hurn-Moutier-Bahn eroffnet.

Denkweise war frither
komplett anders

Auch Kuriositiaten wie Molken-
kuren und Kuhstallluft-Thera-
pienwaren auf dem Bergim An-
gebotund werden erldutert. Vie-
le Zitate erleichtern den Zugang
zur damaligen Denkweise: «Der
Weissenstein sollte mehr Larm
von sich machen, oder ist er als
Solothurner zu still und beschei-
den?», fragte sich etwa Wolde-
mar Kaden 1875 in seinem Buch

«Das Schweizerland. Eine Som-
merfahrt durch Gebirg und
Thal». «Da mag er eines seiner
lieblichen Madchen im lichtfar-
benen Festrock, ein rotseidenes
Band durch die blonden Haare
geflochten, in die Welt hinaus-
schicken-ja, das wire doch eine
Reklame.»

Ein wichtiger und auf-
schlussreicher Bestandteil sind
auch die eingefiigten Sagen,
ausgewahlt und kommentiert
von Stadtfiihrerin Marie-Chris-
tine Egger. Sie war es auch, die
in bewidhrter Manier die gelade-
nen Gaste an der Vernissage mit
Anekdoten unterhielt. So hatte
ein Tourist, der vor vielen Jahren
in der Ambassadorenstadt lo-
gierte, festgestellt, dass es in sei-
nem Solothurner Bett erheblich
weniger Flohe gebe als im Bett

auf dem Weissenstein. Ein an-
derer stellte begeistert fest, das
weibliche Geschlecht sei hier
«viel schoner als in Basel», wo
er herkam. Zihe Hiithner wur-
den moniert und «schone Babe-
li» gelobt, die «bedeutungsvolle
Lieder» zum Besten gaben.
Der Basler Autor Starck be-
dankte sich bei seinem Freun-
deskreis und allen Sponsoren fiir
die Unterstiitzung bei der Pro-
duktion des Buches, das sicher-
lich fiir viele Solothurner ein Ge-
winn sein werde. Erschienen ist
das 150 Seiten starke Buch im
Porzio-Verlag Breitenbach. Ein
Personenregister und die Zeit-
tafel ergénzen es zusammen mit
einem Geleitwort von Landam-
mann Remo Ankli und einem
Vorwort der Solothurner Stadt-
prasidentin Stefanie Ingold.



