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Die Schweiz spart beim Blick in die Gene
DieKrankenkassen zögern bei der Finanzierung genetischer Untersuchungen bei Kindernmit Entwicklungsrückständen. Das hat Folgen:
So bleibt beispielsweise das selteneNoonan-Syndromoft lange unerkannt.

Deborah Stoffel

Flurin kommt mit Normalge-
wicht zurWelt. Doch die ersten
Wochen sind für ihn und seine
Eltern unerwartet schwierig. Er
kannnicht richtig trinken,weint
viel, undsobaldman ihnaufden
Rücken legt, kommt das Weni-
ge, das er getrunkenhat,wieder
hoch. «Es war unglaublich
streng, und ichmachtemir gros-
seVorwürfe», erinnert sichBar-
bara Buser, Flurins Mutter. «Er
ist mein erstes Kind und ich
dachte, das liegt alles anmir.»

Der Kleine verliert Energie,
schläft nur noch, ist unterge-
wichtig.«Wenn ichdieFotosan-
schaue, mache ich mir Vorwür-
fe», sagt Buser. Aber niemand
habe realisiert, was Flurin ge-
fehlt hatte.

Als er drei Monate alt war,
seien sie auf demNotfall gelan-
det, Flurinwurdemit der Sonde
ernährt, underwurdegründlich
untersucht. Ein Genetiker
schöpfte Verdacht, dass Flurin
das Noonan-Syndrom haben
könnte, und schickte sein Blut
zur Genanalyse. Drei Monate
später bestätigte sich die Dia-
gnose.

NormalePränataltests
sehendenDefektnicht
Flurinhat eine selteneMutation
des Noonan-Syndroms, das
unterschiedlicheAusprägungen
habenkann.DieHauptmerkma-
le sind Kleinwuchs, eine breite
Stirn, tiefstehende Ohren, ein
Lidachsenverlauf nach aussen
und unten, Herzfehler sowie
Entwicklungsverzögerungen. In
der Schweiz kommen jährlich
zirka 40 Kinder mit dem Noo-
nan-Syndrom zurWelt.

In der Schweiz zulässige
Nichtinvasive Pränataltests
(NIPT) können das Noonan-
Syndromnicht erkennen, da sie
nur die Chromosomen und kei-
ne Gene untersuchen. Es brau-
cheeine invasiveAbklärung,wie
zum Beispiel eine Chorionzot-
tenbiopsie oder Fruchtwasser-
punktionunddanngezielteAna-
lysen bei den Genetikern, sagt

Nicole Ochsenbein-Kölble, Di-
rektorin der Klinik für Geburts-
hilfe amUSZ.

Flurins Eltern machten
einenstandardmässigenErsttri-
mestertest, der unauffällig war.
Auch bei der Untersuchung des
Blutes in der Schweiz nach der
Einlieferung in den Notfall
konnte man nichts finden. Der
Genetiker aber insistierte und
schicktedasBlut nachDeutsch-
land für eine genauereAnalyse.
Dort wurde das Noonan-Syn-
drom erkannt.

Was genetische Untersu-
chungenbetrifft, sei dieSchweiz
einEntwicklungsland, sagtKees
Noordam. Der Holländer
forscht seit 20 Jahren imBereich
des Noonan-Syndroms und
arbeitet seit 2020 im Pädia-
trisch-EndokrinologischenZen-
trum Zürich (PEZZ). Er kriti-
siert, dass Kinderärzte in der
Schweizoft zögerten, ein auffäl-
ligesKindgenaueruntersuchen
zu lassen,meistmit derBegrün-
dung: Und dann? Was ändert
sichmit einerDiagnose?

«Krankenkassenwürden
langfristigGeldsparen»
AuchdieKrankenkassenbrems-
tengenetischeUntersuchungen
mitderselbenBegründung, sagt
Noordam. «Sie sagen, das habe
ja keine Konsequenzen für die
Behandlung.» Ob es eine Kos-
tengutsprache gibt, habe wenig
oder nichts zu tun mit den bei
einemKind vorhandenen klini-
schen Merkmalen. Noordam
plädiert für eine Schulung der
Kinderärzte indemBereichund
sagt: «Die Krankenkassen soll-
ten verstehen, dass sie langfris-
tig Geld sparen, wenn sie gene-
tische Untersuchungen öfters
bezahlen würden.» Denn mit
einer Diagnose erübrigen sich
viele teureUntersuchungen.

Noordamkritisiert damit in-
direktdiePolitik.DenneinGen-
test zur Feststellung einesNoo-
nan-Syndromsstehtnicht inder
Analysenliste des Bundesamts
fürGesundheit.Nurdiedort er-
fasstenAnalysendürfenvonder
Grundversicherung übernom-

menwerden.Noordamist über-
zeugt: Je früherEltern dieDiag-
nose haben, desto besser kön-
nen sie unddieÄrzte reagieren.
Zudem würden unnötige Ab-
klärungenverhindertunddieEl-

tern haben weniger Druck, die
Kinder besser zu ernähren,weil
man weiss, dass sie eher klein
und dünn sind. Barbara Buser
sagt: «Hätte ich es früher ge-
wusst, hätte es mir die Schuld-

und Versagensgefühle genom-
men.» Die Diagnose habe ihr
viel erleichtert, aber in der
Schweiz habe ihr eine Anlauf-
stelle gefehlt, sagt Buser. Gera-
de die Ernährung in den ersten

Lebensjahrenkönne sehrbelas-
tendsein,mankämpfeumjedes
Kilo.UmdieseLücke zu schlies-
sen, hatBuser imSommer2021
den Verein Noonan-Syndrom
Schweizgegründet.Esmeldeten
sich zunehmendFrauen bei ihr,
die mit einem Noonan-Kind
schwanger sind und sich darauf
vorbereitenmöchten, sogutdas
geht, erzählt sie.

Nicht zuletzt gehe es bei der
Diagnose auch um den Zugang
zuLeistungender Invalidenver-
sicherung, sagt Kees Noordam.
Dafür ist eine eindeutige Dia-
gnose nötig. 50 bis 70 Prozent
derKinder sindkleinwüchsig, in
diesen Fällen kannman ab vier
JahrenWachstumshormonege-
ben. Die meisten Kinder sind
dann als Erwachsene normal
klein statt auffällig klein.

«Man kann das Syndrom
nicht ändern, aber wir wissen
immer mehr, was molekular-
biologisch inderZellepassiert»,
so Noordam. Eine Behandlung
mit kleinen Molekülen kann
zumBeispiel dieVerdickungder
Herzmuskeln, die bei Noonan-
Kindern häufig ist, rückgängig
machen. «Man kann also nicht
mehr sagen, dass es keine Be-
handlungsmöglichkeit gibt.»Es
sei auch denkbar, dass man
Noonan-Kinder in 50 bis 100
Jahrennoch inderGebärmutter
behandeln kann.

Chanceauf
einnormalesLeben
Flurin hat eine sogenannte
Kras-Mutation. «Man sagte
uns, das sei die schwerwie-
gendsteMutation, undwir stell-
ten uns auf ein geistig sehr be-
einträchtigtes Kind ein.» Doch
das ist heute nicht der Fall.
Flurin entwickelt sichwie ande-
re Kinder, einfach etwas lang-
samer.Wegen einer Sehschwä-
che geht er in eine Schule für
Sehbehinderte und kommtdort
gut mit. Viele Noonan-Kinder
haben einendurchschnittlichen
IQ. Flurin kann ein normales
Leben führen. «Er ist so gut
unterwegs, manchmal vergisst
man das Thema», sagt Buser.

Der zehnjährige Flurin hat das sogenannte Noonan-Syndrom. Bild: zvg

Seltener Gast fliegt erstmals seit 50000 Jahren an der Erde vorbei
DerKomet namensC/2022 E3 (ZTF)wirdwomöglich sogarmit blossemAuge sichtbar.

Thomas Baer

Wieder einmal sind die Kome-
ten-Beobachter aus dem Häus-
chen.Der imvergangenenMärz
von der Spezialkamera Zwicky
Transient Facility (ZTF) amPa-
lomar-Observatorium in San
Diego in Kalifornien entdeckte
Komet hat die Sonne am 12. Ja-
nuar in einer Entfernung von
rund 160Millionen Kilometern
passiert.GemässBerechnungen
hat er im innerenSonnensystem
letztmals vor rund 50000 Jah-
ren vorbeigeschaut.

Wegen der grossen Entfer-
nung zur Sonne ist nicht klar,
inwieweit sich die Oberfläche
desEisbrockens zu einer kome-
tenhaftenAura verändernwird.

Falls es zu einem Ausbruch
kommt, kann es sein, dassman
den Kometen an wenigen Ta-
gen sogar mit freiem Auge se-
hen kann.

AnfangFebruarbefindet
er sich inErdnähe
Nun, da er sich von der Sonne
entfernt hat, wird er am 1. Feb-
ruar 2023derErdeamnächsten
sein. An diesem Tag wird der
Schweifstern in42MillionenKi-
lometern Entfernung an der
Erdevorbeiziehen.Gutmöglich,
dass er in dieser Phase noch et-
wasanHelligkeit zulegt.Weral-
lerdings einen Kometen Neo-
wiseerwartet,wiewir ihn imJuli
2020 am Himmel bewundern
konnten, dürfte enttäuschtwer-

den. C/2022 E3 (ZTF) ist jetzt
Mitte Januar im Sternbild
Bärenhüter zu sehen und
besucht anschliessend die
Sternbilder Drache und Kleine
Bärin für ein paar Tage, um am
1. Februar 2023 seinen hellsten
Moment imSternbildGiraffe zu
erreichen.

In dieser Zeit ist der Komet
zirkumpolar, dasbedeutet,man
kann ihn im Norden während
der ganzen Nacht beobachten.
Danach wechselt er an den
Abendhimmel und zieht in den
ersten Februartagen anCapella
vorüber und steuert auf den
orangenMars zu.Am15. Febru-
ar können wir ihn schliesslich
östlich des Sterns Aldebaran im
Stier erspähen.

ZumBeobachtenwärenvonder
Mondphaseher aberdieNächte
anfangdieserWoche (21. Januar
ist Neumond) sicher am besten
gewesen. Danach nimmt der
Mondzuunderreicht am28. Ja-
nuar das Erste Viertel im Wid-
der.Vollmond ist dannam5.Fe-
bruar im Löwen. Da der Fuhr-
mann jedoch hoch im
Südwesten steht, der Löwe da-
gegen imSüdosten,wirddieBe-
obachtung dennoch nicht allzu
sehr eingeschränkt.

Nach dem Vollmondtermin
verbessert sich die Situation
zumBeobachtenamNachthim-
mel ohnehin, da sich der Mond
weiter nach Südosten in die
Sternbilder JungfrauundWaage
davonschleicht.

Noch braucht es ein gutes Fernrohr: So zeigte sich der Komet in
Deutschland am 18. Januar. Bild: Thomas Lindemann/dpa


