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Franken

Wenn Sehen, Horen und Riechen nicht mehr
selbstverstandlich funktionieren

Am heutigen 29. Februar ist der Tag der seltenen Erkrankungen. Wie sich Kerstin Reichert aus Schweinfurt
von einer besonders selten auftretenden Stoffwechselstorung nicht unterkriegen lasst.

Von Folker Quack

Schweinfurt Kerstin Reichert (50) aus
Schweinfurt leidet am Refsum-
Syndrom, einer Stoffwechselsto-
rung, die statistisch gesehen nur
einmal unter einer Million Men-
schen vorkommt. Betroffene kon-
nen keine Phytansiure verstoff-
wechseln, die dann die Nervenzel-
len zerstort. Zuerst die empfindli-
chen Seh- und Gehornerven,
schlieRlich verschwindet der Ge-
ruchsinn, aber auch Organe und
Muskeln werden angegriffen, es
kann zu Lihmungen kommen.
Kerstin Reichert weil3, dass eine
frithzeitige Diagnose viele ihrer
Ausfallerscheinungen verhindert
hatte. Sie selbst hatte schon im Ju-
gendalter erste Symptome, diag-
nostiziert aber wurde sie erstim Al-
ter von 49 Jahren. Das war 2022.

Reichert hilt seit der Diagnose
eine strenge Diit ein
Seitdem halt sie eine Diét ein, die es
in sich hat. Von heute auf morgen
waren fiir Kerstin Reichert etliche
ihrer Lieblingsspeisen tabu, weil sie
Phytanséuse enthalten: frankischer
Sauerbraten genauso wie Rinder-
roulade oder der von ihr so geliebte
Kise. In den meisten Restaurants
finde sie hochstens noch ein Ge-
richt, das sie ohne Verinderungen

bestellen konne.

Arzte erkannten die ersten
Refsum-Symptome nicht
Refsum-Patienten miissen auf viele
Fisch- und Fleischprodukte ver-
zichten, dazu auf alle Milchproduk-
te. Und auch bestimmte Gemiise-
sorten, Hiilsenfriichte und Ole kon-
nen Phytansiure enthalten. , Dafir
gibt es jetzt neue Highlights®, sagt
Kerstin Reichert und lacht. Jakobs-
muscheln oder Hummer seien nicht
verboten. Fiir sie sei aber viel wich-
tiger, dass Gefliigel unbedenklich
sei. Im Herbst gehore die frankische
Ente mit Kl6Ren und Blaukraut zu

ihren neuen Leibspeisen.

Schon im Kleinkindalter fielen
den Eltern von Kerstin Reichert bei
ihrer Tochter deformierte Zehen
auf. Doch die Arzte waren sicher,
dass sich das verwachse. Mit 21
fragte sie sich, warum sie in den
dunklen Géangen der Diskos so oft
ins Stolpern kam. Schlieflich wur-
de eine ,,Retinis Pigmentose® diag-

-

nostiziert, ein erblich bedingter
Tunnelblick. In der Uni-Augenkli-
nik empfahl man ihr, Blindenschrift
zu lernen, sie konne komplett er-
blinden.

Das argert Kerstin Reichert noch
heute. Statt der Blindenschrift hitte
man ihr einen Gentest empfehlen
konnen. Der héitte das Refsum-Syn-
drom in einem relativ frithen Sta-
dium bestétigt. 90 Prozent der Ref-
sum-Patienten hétten einen Tun-
nelblick, der zu den frithen Sympto-
men der Erkrankung gehore.

Mit Ende 20 hatte Reichert ihren
ersten Tinnitus, den schob sie auf
den Stress in der Arbeit. Die einset-
zenden Horprobleme schob sie auf
den Tinnitus.

Der lange Weg der Frau aus
Schweinfurt zur Diagnose
Zu dieser Zeit war sie sportlich sehr
aktiv. Kerstin Reichert spielte denin
Schweinfurt so beliebten Korbball -
sogar auf Bundesliga-Niveau. Doch
als sie mit einer von der Seite kom-
menden Mitspielerin zusammen-
rempelte, beschloss sie aufzuhoren.
Sie wollte wegen ihrer Sehstérun-
gen keine Spielerin gefdhrden.

Fir den TV Schweinfurt-Oberndorf spielte Kerstin Reichert 2006 in der Korb-

ball-Bundesliga. Foto: Wetterich

Stattdessen begann sie - inzwi-
schen Anfang 30 — mit Tennis. ,,Da
kommen die Bille immer von vor-
ne.“

Mit 42 Jahren der néchste
Schock. Von einem Tag auf den an-
deren konnte sie nicht mehr laufen.
,,Als hitte ich in beiden Waden eine
extreme  Muskelzerrung®, be-
schreibt Reichert heute die Sympto-
me. Der Arzt schickte sie sofort in
die Notaufnahme der Neurologie.
Zu dem Zeitpunkt konnte sie nicht
einmal mehr freihdndig stehen.
SchlieRlich wurde eine Paraparese
diagnostiziert, eine weitgehende
Lahmung beider Beine. Inzwischen
hatte Kerstin Reichert auch ihren
Geruchssinn verloren und brauchte
ein Horgerat.

»Mit 42 Jahren hatte ich die
Symptome des Refsum-Syndroms
fast komplett, sagt Kerstin
Reichert, nur die Diagnose gab es
immer noch nicht.

Einer Betriebsirztin fielen die
vielen Diagnosen Reicherts auf
Mit vielen Therapien kdmpfte sich
Kerstin Reichert zuriick. Reichert
arbeitete inzwischen bei der Be-

Tag der seltenen
Erkrankungen

Weil es ein seltenes Datum ist,
wurde 2007 weltweit der

29. Februar zum Tag der seltenen
Erkrankungen ausgerufen. Ist kein
Schaltjahr, findet er am 28. Februar
statt. Eine Krankheit gilt als selten,
wenn weniger als finf pro 10.000
Einwohner betroffen sind. Es gibt
circa 8000 seltene Erkrankungen,
in Deutschland sind rund vier
Millionen Menschen betroffen. In
Unterfranken leben rund 65.000
Betroffene. An der Uniklinik Wirz-
burg wird in diesem Jahr das zehn-
jahrige Bestehen des Zentrums fiir
Seltene Erkrankungen Nordbayern
begangen.

Wer eine Selbsthilfegruppe sucht
oder eine griinden mdchte, kann
sich in Bayern an die Selbsthilfe-
koordination (SeKo Bayern) wenden,
die ihren Sitz in Wirzburg hat. In
Wirzburg gibt es zudem einen
Arbeitskreis Seltene Erkrankungen
(WAKSE), der Uber das Aktivblro
der Stadt kontaktiert werden kann.
Wer den Verein ,Refsum
Deutschland eV.“ unterstltzen
mochte oder Informationen be-
noétigt, kann sich an
kontakt@refsum.de wenden oder
unter paypal@refsum.de fir die
Ziele des Vereins spenden. (fqu)

Die Schweinfurterin Kerstin Reichert leidet an dem extrem seltenen Refsum-Syndrom. Foto: Josef Lamber

triebsriateakademie Bayern, einer
Einrichtung der IG Metall. Trotz der
nicht ganz iberwundenen Parapa-
rese stand sie einige Monate spéater
beim Gewerkschaftstag am Info-
stand und ging daheim wieder mit
dem Hund Gassi.

Sie hatte noch mehr Ziele, wollte
unbedingt wieder joggen gehen,
doch es fehlte die Kraft. Bei einer be-

trieblichen Vorsorgeuntersuchung
fielen der Arztin die vielen Diagno-
sen auf, bei denen noch nie nach
einem Zusammenhang gesucht
worden war. Das forderte Reichert
nun bei ihren Arzten ein. Schnell
gab es einen Verdacht, dann einen
Gentest.

Als Kerstin Reichert ihre Diagno-
se bekam, sagte sie zu ihrer Arztin:

-

S

,Ich habe schon mein ganzes Leben
gesagt, dass ich was Besonderes
bin.“ Die Diagnose habe sie nicht
geschockt, sondern erleichtert.
Endlich wisse sie, was sie gegen die
fortschreitenden Symptome tun
konne.

In der Selbsthilfe fiir
Refsum-Betroffene engagiert
Nach wie vor arbeitet Reichert in
Vollzeit, geht regelméRig zur Phy-
siotherapie und plant mit ihrer Er-
gotherapeutin, im Sommer an
einem Sechs-Kilometer-Lauf in
Frankfurt teilzunehmen. Zudem
unterzieht sie sich einmal in der
Woche einer knapp dreistiindigen
Blutwische. Dabei wiirden die mit
Phytansidure belasteten Fette aus
ihrem Blut gefiltert. Damit und mit
ihrer Diat hat sie ihren Phythanséu-
re-Spiegel um iiber zwei Drittel ge-
senkt. Er liege aber immer noch
zehnmal hoher als bei einem gesun-

den Menschen.

Im November 2022 griindete
Kerstin Reichert den Verein ,,Ref-
sum Deutschland eV.“. Sie wurde
auch Landerbotschafterin und Vor-
standsmitglied der internationalen
,Global Dare Foundation®, die die
Refsum-Diét weiterentwickelt. Die-
se Arbeit will sie mit Spendengel-
dern auch finanziell unterstiitzen.

An den Nagel gehdngt habe sie
hingegen ihr kommunalpolitisches
Engagement. Jetzt engagiere sie
sich lieber in der Selbsthilfe. Mitt-
lerweile steht sie mit 14 anderen Pa-
tientinnen und Patienten aus
Deutschland, Osterreich und der
Schweiz in regem Austausch.
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