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«Eine Leber wie ein Schwerstalkoholiker»
PatriciaGygli ausBiberistwill alsMutter zweierBetroffener undVereinspräsidentin über eine selteneErkrankung aufklären – undhelfen.

SharleenWüest

Sie ist erschöpft. Das Wasser in
ihremGlas schwappt gefährlich
naheandenRand. IhreHandzit-
tert. So könnte eine junge Frau
aussehen, die an der seltenen
Lebererkrankung Morbus Wil-
son leidet – muss sie aber nicht.
DenndieSymptomesindvielfäl-
tigunddieKrankheitbleibtnoch
heute teils über längere Zeit un-
bemerkt.

Das möchte die 62-jährige
PatriciaGygli ändern. Als Präsi-
dentin des VereinsMorbusWil-
sonSchweizbietet sieUnterstüt-
zung,wie siediesevor20Jahren
auch gebraucht hätte.

Sie sitzt auf ihrer Veranda in
Biberist. Heute redet sie offen
über das Thema, doch der erste
Schreck klingt auchheute, nach
22 Jahren, noch nach.

Ihredamals 17-jährigeToch-
terwar stetsmüde.Nichteinmal
Schlaf konnte das ändern. «Nur
derSchulstress.»Oder:«ImTee-
nie-Alter ist das normal.» So
wurde ihre Müdigkeit anfangs
abgestempelt. Siewar aber alles
andere als normal. Gygli ging
mit ihrerTochter zumHausarzt.
«WirhattenGlück, erhat sievon
Anfanganernstgenommenund
einen Bluttest gemacht», sagt
sie. Dabei habe er auch die Le-
berwerte angekreuzt.

EinePersonvon90
trägtdasdefekteGen
«Ichmagmichnoch sehr gut an
den 1. September 2000 erin-
nern», sagt sie. An ebendiesem
TagkamderAnruf, derAntwor-
ten brachte. Gyglis Tochter
musste sofort insSpital gebracht
werden. Ihre Leberwerte seien
gefährlich hoch. «Sie hatte eine
LeberwieeinSchwerstalkoholi-
ker.Mit 17», sagt Gygli.

Der Grund dafür: die Kup-
ferspeicherkrankheit Morbus
Wilson. Eine sehr seltene, ver-
erbbare Störung des Kupfer-
stoffwechsels in der Leber. Da-
bei kanndasüberschüssigeKup-
fer nicht ausgeschiedenwerden
und es kommt zu einer Über-

kupferung – oder einer allmäh-
lichen Vergiftung des Körpers.
In der Schweiz seien ungefähr
285PersonenvonderKrankheit
betroffen, Träger des Wilson-
Gens sei jedoch jede90.Person,
wiedasUniversitätsspitalZürich
auf seinerWebsite schreibt.Die
Krankheitwirdnämlichautoso-
mal-rezessiv vererbt.

Expertinnen und Experten
sprechenvonüber 350Mutatio-
nen –undgenausounterschied-
lich sind die Symptome. Diese
können sich neurologisch, also
zumBeispielmit einemTremor,
einer Sprachstörung oder einer
Störung der Koordination zei-
gen. Die Krankheit kann aber
auch durch eine kupferfarbene
Verfärbung der Hornhaut um
die Iris, psychischeAuffälligkei-

tenwie zumBeispielDepressio-
nen oder durch Müdigkeit fest-
gestellt werden.

IhreTochterwar in
grosserGefahr
Der Spitalaufenthalt, die Dia-
gnose –amAnfangwar fürGygli
und ihrenMann alles zu viel ge-
wesen. Sie hätten die Situation
gar nicht richtig verstanden.
«Eine Krankenschwester ist auf
uns zugekommen und hat ge-
fragt,obwir schoneineLeber für
unsere Tochter hätten», sagt
Gygliundergänzt:«Ichhabeerst
nachher gemerkt, dass unsere
Tochter in grosser Gefahr war.»
DiebeidenElternundderältere
Bruder hätten einen Teil ihrer
Leber gespendet, das war klar.
So weit kam es aber zum Glück

nicht.Denn,obwohldie Jugend-
liche dem Leberversagen sehr
nah war, haben ihr die Medika-
mente geholfen.

Daraufhin liessen sich die
beidenGeschwister aufMorbus
Wilson testen. Auch die Jüngste
der Familie, damals erst sieben
Jahre alt, hatte das defekteGen.
Und obwohl sie zu diesem Zeit-
punkt keine Symptome hatte,
warauch ihreLeberallesandere
als gesund.

Es gibt zwei Medikamente,
mit denen die Krankheit be-
kämpftwerden kann. Beidemit
demZiel, das überflüssigeKup-
fer aus demKörper mittels Me-
dikation auszuscheiden. Noch
vor zwanzig Jahren war es für
Betroffene in der Schweiz sehr
schwierig, an dieMedikamente

zu kommen. Zugelassen waren
sie nämlich noch nicht. Gygli
sagt: «Wir waren auf uns allein
gestellt undmussten irgendwie
an die Medikamente kommen.
AnüberlebenswichtigeMedika-
mente.» Ihre Gesichtszüge ver-
härten sich.Das sei eine schwie-
rigeZeit gewesen.Hilfehabe sie
beimMorbus-Wilson-Vereinge-
funden.Dennsieund ihreFami-
lie seien nicht die Einzigen, die
mitdemErhalt derMedikamen-
te zu kämpfen hatten.

DieHälftederMitglieder
bestehtausAngehörigen
Heute ist die Situation eine ein-
fachere.«Esgibt zwei zugelasse-
ne Medikamente, welche die
Krankenkasse übernehmen
muss», sagtGygli.Diesemüssen
nurnoch zweimal täglich einge-
nommen und nicht mehr kühl
gelagertwerden.EineErleichte-
rung. «Die Forschung dauert
noch lange, aber es wird ge-
forscht, unddas istdieHauptsa-
che.Wir habenGlück», sagt sie.
Wichtig sei,dassüberdieKrank-
heit gesprochen und informiert
wird.«SokönnenFehldiagnosen
verhindert werden. Ich kenne
eine Person, welche im Teen-
ageralterein Jahr langstarkeDe-
pressionen erleidenmusste, be-
vorderMorbusWilsondiagnos-
tiziert werden konnte.»

Deshalb hat sie es sich zum
Ziel gesetzt,mit ihrerPräsident-
schaft aufzuklären. Dies unter
anderemmitdem«Morbus-Wil-
son-Tag Schweiz», der jährlich
am zweiten Samstag im März
stattfindet und ein Symposium
beinhaltet.AuchTreffen fänden
zweimal imJahr statt.«Wirkön-
nen zusammen lachen und zu-
sammen traurig sein.» Unter
dendreissigMitgliedern imVer-
ein besteht dieHälfte aus Fami-
lienangehörigen.«FürBetroffe-
nekannes schwierig sein, zu se-
hen, dass andere von der
Krankheit stärker gezeichnet
sind und teilweise an irreversi-
blen Schäden leiden», sagt sie.
Und doch spende der Zusam-
menhalt viel Stärke.

Patricia Gygli: «Wir waren auf uns allein gestellt undmussten irgendwie an die Medikamente kommen.» Bild: wue

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 Träger 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-
schlechtschromosomenhandelt.
Somit sind beide Geschlechter
gleich stark betroffen. (wue)

Geschichten über Kuhstallluft-Therapien und Molkenkuren
Niklaus Starck legt das Buch «DerWeissenstein» vor. Darin befasst er sichmit der besonderen Stellung des SolothurnerHausbergs.

SusannaHofer

«Geschichte und Geschichten
rund um den ‹Berg›»: So lautet
der Untertitel des kürzlich vor-
gestellten Buches «Der Weis-
senstein».AutorNiklaus Starck
erläutert diebesondereStellung
des Hausberges der Solothur-
nerinnen und Solothurner. Vor
rund zehn bis zwei Millionen
Jahren aufgefaltet, stammt der
Name des «Jura» aus dem Kel-
tischenundheisst «Wald»oder
«Waldland». Obwohl die Ha-
senmatt mit 1445 Metern über
Meernoch50Meterhöher liegt,
ist derWeissensteinvonweither
sichtbar und auch prominenter
mit seinem charakteristischen
«Göiferlätsch».

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

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

Das reich mit historischen und
aktuellen Fotos (von Stephanie
Meier) bebilderteund schönge-
bundene Buch breitet ganz ver-
schiedene Aspekte zumThema
aus:DieZeittafel hältEreignisse

wie die Eroberung des Weis-
sensteins durch die Franzosen
im Jahre 1798 fest; 1851 erfolgte
die Eröffnung der Fahrstrasse
von Oberdorf auf den «Berg»;
1877wirdderWeissenstein zum
Eigentum der Bürgergemeinde
Solothurn; 1908 wird die Solot-
hurn-Moutier-Bahn eröffnet.

Denkweisewar früher
komplett anders
Auch Kuriositäten wie Molken-
kuren und Kuhstallluft-Thera-
pienwarenaufdemBerg imAn-
gebotundwerdenerläutert.Vie-
leZitate erleichterndenZugang
zurdamaligenDenkweise:«Der
Weissenstein sollte mehr Lärm
von sich machen, oder ist er als
Solothurner zu still undbeschei-
den?», fragte sich etwa Wolde-
marKaden1875 in seinemBuch

«DasSchweizerland.EineSom-
merfahrt durch Gebirg und
Thal». «Damag er eines seiner
lieblichenMädchen im lichtfar-
benenFestrock, ein rotseidenes
Band durch die blonden Haare
geflochten, in die Welt hinaus-
schicken – ja, daswäredocheine
Reklame.»

Ein wichtiger und auf-
schlussreicher Bestandteil sind
auch die eingefügten Sagen,
ausgewählt und kommentiert
von StadtführerinMarie-Chris-
tine Egger. Sie war es auch, die
inbewährterManierdiegelade-
nenGäste anderVernissagemit
Anekdoten unterhielt. So hatte
einTourist, der vor vielen Jahren
in der Ambassadorenstadt lo-
gierte, festgestellt, dass es in sei-
nemSolothurnerBett erheblich
weniger Flöhe gebe als im Bett

auf dem Weissenstein. Ein an-
derer stellte begeistert fest, das
weibliche Geschlecht sei hier
«viel schöner als in Basel», wo
er herkam. Zähe Hühner wur-
denmoniert und«schöneBabe-
li»gelobt, die«bedeutungsvolle
Lieder» zumBesten gaben.

Der Basler Autor Starck be-
dankte sich bei seinem Freun-
deskreisundallenSponsoren für
die Unterstützung bei der Pro-
duktion des Buches, das sicher-
lich für vieleSolothurnereinGe-
winn seinwerde. Erschienen ist
das 150 Seiten starke Buch im
Porzio-Verlag Breitenbach. Ein
Personenregister und die Zeit-
tafel ergänzenes zusammenmit
einemGeleitwort vonLandam-
mann Remo Ankli und einem
Vorwort der Solothurner Stadt-
präsidentin Stefanie Ingold.Autor Niklaus Starck signierte seine Bücher. Bild: Corinne Glanzmann


