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22.2.-23.2.: ,Reparaturdienst
fur Zahnersatz" - diensthabendes
zahntechnisches Labor Wladislaw
Graf, 2., Schmelzgasse 2/8. Bitte
nur nach telefonischer Vereinba-
rung: ® 0676/844 29 82 04.

24. 2.: Wiener Krebstag 2020"
- Informationstag fiir Betroffene
und Angehdrige zu neuen Entwick-
lungen in der Krebstherapie. Be-
ginn: 8.30 Uhr in der Universitét,
1., Universitatsring 1. Nahere Infor-
mationen unter: ® 01/87999 07 0
oder auf www.leben-mit-krebs.at

25. 2.: ,Yoga fiir Senioren" - Die
Pensionistenklubs der Stadt haben
vor 2 Jahren mit diesem Kursange-
bot begonnen. Inzwischen sind alle
so fit, dass nun Yoga fiir Fortge-
schrittene angeboten wird. Beginn
der Veranstaltung: 11 Uhr, 21., Pra-
ger Straf3e 33. Weitere Infos unter:
® 01/313 99-17 0112.

27. 2.: ,Goodbye Jo-Jo-Effekt" -
Als Leichtgewichtsruderer hat
Spitzensportler Bernhard Sieber so
gut wie alle Crash-Diaten probiert
- ohne Resultat oder gar mit dem
unerwiinschten Jo-Jo-Effekt. Da-
her wollte er herausfinden, warum
welche Erndhrung wann funktio-
niert. In einem 90-miniitigen Vor-
trag wird erklart, wie man seinen
inneren Schweinehund zum Part-
ner macht und welche mentalen
Tricks tatsachlich helfen, Ernah-
rungsgewohnheiten zu verandern
und so die gesetzten Gewichtsziele
zu erreichen. Beginn: 18.30 Uhr, 1.,
Karntner Str. 26/3. Néheres unter:
www.oeggk.at

28. 2.: ,Fetale Alkoholspek-
trumstérung (FASD)" - Der Ver-
ein fasd-netzwerk.at bietet Infor-
mation rund um das Thema,
Unterstiitzung sowie Hilfe zur
Selbsthilfe fiir Betroffene, Ange-
hérige und Interessierte. Beginn:
17 Uhr, 12., Am Schopfwerk
31/3/R1. Anmeldung: ® 0664/451
4419,

29. 2.: ,Tagder Epilepsie* - Bera-
tungstag zu den Themen Schule,
Arbeit, Hilfe im Alltag etc. Es wer-
den Unterstiitzungsmoglichkeiten
und Infomaterial angeboten. Be-
ginn: 8.30 Uhr im AKH Wien, 9.,
Wabhringer Giirtel 18-20. Anmel-
dung: www.institut-fuer-epilep-
sie.at

©®© ENORM IN FORM

Das OGK-Programm fiir {iberge-
wichtige Kinder und Jugendliche
bietet seit sechs Jahren Bewegung,

Erndhrungsberatung und Psycho-
therapie in Kombination an. Mehr
als 360 Kinder, Jugendliche und
ihre Familien wurden damit bereits
auf ihrem Weg zu einem nachhal-
tig gesunden Lebensstil begleitet.
In dem Programm unterstiitzen
Kinderdrzte, Didtologen und Psy-
chotherapeuten Familien Uber
mehrere Monate. Ziel ist ein lang-
fristig gesunder Lebensstil. Das
Programm wird sowohl fiir die
Gruppe der 10- bis 14-]ahrigen als
auch fir Kinder von 6 bis 9 Jahre
angeboten. Parallel zur diatologi-
schen und psychologischen Bera-
tung werden angepasste Bewe-
gungseinheiten bei Sportorganisa-
tionen besucht. Im Mittelpunkt
steht dabei immer die Motivation
der Kinder. Naheres unter:
www.gesundheitskasse.at

© BEHINDERTENVEREIN
LANDSTRASSE

Die Sprechstunden des Vereins fin-
den jeden 1. und 3. Mittwoch im
Monat von 17-19 Uhr, 3., Erdberg-
strafle 148/G, statt. Weiteres
unter: ® 0664/301 53 05.

BURGENLAND

® PSYCHISCHE
ERKRANKUNGEN

Jeden dritten Dienstag im Monat
versammelt sich die Selbsthilfe-
gruppe, um in offener Gesprachs-
runde Erfahrungen auszutauschen.
Beginn: 18 Uhr, 7400 Oberwart,
Wiener Strafe 40. Weitere Infos
unter: ® 0664/783 64 70.

OBEROSTERREICH

24. 2.: ,Stammtisch fiir pflegen-
de Angehérige" - Treffen zur Ge-
sprachsrunde, um gegenseitig Er-
fahrungen auszutauschen und Ent-
lastungsangebote kennenzulernen
und zu nutzen. Ab 18 Uhr, 4020
Linz, Wagner-Jauregg-Weg 15.
Infos: www.kepleruniklinikum.at

SALZBURG

® PROJEKT ZEITPOLSTER

Wer heute anderen hilft, sorgt fir
sein eigenes Morgen vor. ,Zeit-
polster* ist ein ganz besonderes
Betreuungs- und Vorsorgemodell.
Es handelt sich hierbei um ein An-
gebot fiir Menschen, die noch kei-
ne Pflege brauchen, aber Unter-
stlitzung oder Hilfestellung wiin-
schen. Das Ziel ist, die Selbststan-
digkeit lange zu erhalten und die
Pflegebediirftigkeit durch Inter-
ventionen zu vermeiden. Naheres
unter: ® 0664/210 45 49.
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Im Fokus:
Seltene Erkrankungen

Vorbeugung o Therapie o Selbsthilfe
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Eine Kooperation mit Experten von Arzte Krone und Apotheker Krone

Es hetrifft

Bis zu 8000 seltene Erkrankungen sind bereits

bekannt. Damit gibt es so viele Patienten, dass

unbedingt weiter geforscht werden muss.

TIPPS VON DER Mag. pharm.
APOTHEKERIN: Baumgartner

Wie die Zahlen erkennen lassen, ist die Wahr-
scheinlichkeit, einen Patienten mit einer seltenen
Erkrankungals Kunden zu betreuen, gar nicht so ge-
ring. Unsere Aufgabe als Apotheker besteht darin,
Betroffene bestmdglich auf ihrem Krankheitsweg zu beglei-
ten —und zwar meist lebenslang.

DieTherapie erfordert hdufig spezifische Arzneimittel, sogenann-
te ,orphandrugs”. Nichtimmer ist die Lieferfahigkeit derartiger Arznei-
mittel lickenlos gewahrleistet bzw. erfordert es einige Tage, das Medi-
kament zu beschaffen. Die Patienten sollten daher rechtzeitig die erfor-
derliche Bestellung vorzunehmen, bevor ihr persénliches Kontingent
zur Neige geht.

Oftmals ist es unumganglich, Arzneimittel einzusetzen, die fiir die
jeweilige Erkrankung eigentlich gar nicht zugelassen sind (,off label
use"). Im Beipacktext scheint diese Indikation dann nicht auf und die
Patienten reagieren mitunter verunsichert und skeptisch der Therapie
gegeniiber. Indiesem Fallist es wichtig, die Problematik genau zu erkla-
ren, umdie Compliance zu erhdhen. Insbesondere in der Kinderheilkun-
de ist bei seltenen Erkrankungen so eine Anwendung haufig. In all die-
sen speziellen Krankheitsfallen sind auch Apotheker wichtige An-
sprechpersonen und bieten individuelle Beratung.

Wenn Wissen fehlt,
kommtes zu

ann sollten wir den
,»Tag der seltenen Er-
krankungen“  bege-

hen, wenn nicht an einem 29.
Februar, denesjaauchnural-
le vier Jahre gibt? Seit 2008
wird das Thema besonders in
den Vordergrund geriickt, so
auch kommende Woche — an
den anderen drei Jahren, die
kein Schaltjahr aufweisen,
am 28. Februar. Denn die
einzelnen Leiden moégen
zwar nur fallweise auftreten,
insgesamt werden in Europa
aber 25 Millionen Betroffene
gezihlt, allein in Osterreich
400.000.

Sie gelten dennoch als
»Waisenkinder“in der Medi-
zin und bekamen im eng-
lischsprachigen Raum daher
den Begriff ,,Orphan Disea-
ses“ zugedacht. Es gilt ein
Schliissel von 5 Fillen pro
10.000 Einwohner.

Darunter sind bekanntere
wie zystische Fibrose (Muko-
viszidose, geht mit starker
Schleimbildung einher, Teil
des  Neugeborenen-Scree-
nings), Epidermolysis bullo-

sa (briichige Haut, ,,Schmet-
terlingskinder®), aber auch
solche wie die lysosomalen
Speicherkrankheiten (Stoff-
wechselstérungen, bis jetzt
sind 45 davon bekannt) Mor-
bus Pompe und Morbus Fa-
bry, spezielle Krebsarten und
Blutverdnderungen. Den
meisten, etwa 80 Prozent,
liegt ein Gendefekt zugrun-
de, alle andere werden im
Laufe des Lebens erworben.

Der lunge Weg zur
richtigen Diagnose

Frither hieB3 es: ,,Damit
muss man sich eben abfin-
den®, doch das Bewusstsein
hat sich diesbeziiglich geén-
dert. Daran sind auch private
Initiativen wie die Selbsthil-
fegruppe DEBRA-Austria
(www.debra-austria.org)
oder Osterreichische Mus-
kelforschung (www.muskel-
forschung.at) maf3geblich
beteiligt. Die moderne Phar-
maindustrie zieht nun nach,
da von den USA ausgehend
Ende der 1990er-Jahre mit
der europiischen Verord-
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nung iiber Arzneimittel fiir
seltene Leiden (,,Orphan Re-
gulation®), Anreize fiir die
Firmen zur Entwicklung von
Medikamenten geschaffen
wurden.

Fehlendes Wissen trotz
passender Therapien

Allerdings immer noch ein
Problem: Der Weg zur Diag-
nose gestaltet sich oft lang-
wierig und Dbeschwerlich.
Viele Patienten miissen eine
wahre Odyssee von Arzt zu
Arzt hinter sich bringen, um
endlich Klarheit dariiber zu
erlangen, was eigentlich mit
ihnen los ist. Das wird sogar
eher als Erleichterung emp-
funden. Immer wieder zeigt
sich dann, dass eine geeigne-
te Behandlung gefunden wer-
den kann. Experten bemén-
geln allerdings fehlendes
Wissen seitens der Versiche-
rungen — etwa bei Bewilli-
gung von Therapien, Heilbe-
helfen etc.

Der Umgang mit den kom-
plexen Erkrankungen erfor-
dert eine hohe Spezialisie-
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DATEN & FAKTEN

© 7von 100

Personen leiden im Laufe
ihres Lebens an einer selte-
nen Erkrankung.

© 75 Prozent

der Patienten sind Kinder.
© 12 Jahre

gibt es den ,Rare Disease
Day" bereits, um Aufmerk-
samkeit zu schaffen.

© 80 Prozent

aller Diagnosen liegt ein
Gendefekt zugrunde.

© Knapp 6000

seltene Erkrankungen sind
derzeit bei ,Orphanet" gelis-
tet. Voraussetzung: eine wis-
senschaftliche Fachpublika-
tion und mindestens zwei
Félle, die belegen, dass die
klinischen Symptome nicht
zufallig aufscheinen.

SELBSTHILFE-
GRUPPEN

www.orpha.net ist eine ge-
meinniitzige, kostenlose, frei
im Internet zugangliche
Datenbank fiir seltene Er-
krankungen. Sie finden darin
ein Verzeichnis von Medika-
menten in allen Entwick-
lungsstufen, von Spezialis-
ten, Expertisezentren, diag-
nostischen Einrichtungen/
Speziallabors, von laufenden
Forschungsprojekten, klini-
schen Studien, Register und
Biobanken sowie Selbsthil-
feorganisationen.

rung, die nichtin vielen medi-
zinischen Zentren, oft aber
nicht einmal in jedem Land
vorliegt.

Seit 2017 arbeiten die
Europiischen Referenznetz-
werke (ERN), ein Zusam-
menschluss der besten euro-
piischen Zentren des jeweili-
gen medizinischen Fachge-
biets, daran. Osterreich ist in
allen der derzeit aktiven 24
Netzwerken durch zumin-
dest ein Zentrum vertreten.

Karin Podolak

Eine Ubersicht findet sich auf:
www.orpha.net/national/AT-DE/
index/startseite

Nachste Woche lesen Sie liber neue
Therapien bei angeborenen
Muskelerkrankungen




