
WISSENSBUCH N° 05 | WWW.KMSK.CH

SELTENE KRANKHEITEN
DIGITALE WISSENSPLATTFORM FÜR ELTERN UND FACHPERSONEN



Manuela Stier

WISSENSVERMITTLUNG 
IM FOKUS
Geschätzte Leserinnen und Leser

Die Diagnose «Seltene Krankheit» zieht betroffenen Familien den Boden unter 

den Füssen weg, sie finden sich nach einem ersten Schock in einer unbekannten 

Welt wieder. Diese ist von administrativen und organisatorischen Herausforde-

rungen geprägt. Welche Hilfsangebote und Unterstützungsleistungen gibt es? 

Worauf haben sie Anspruch und wer führt sie durch diesen unbekannten Dschun-

gel? Wie haben andere betroffene Familie diese enorme Aufgabe gemeistert?

Mit unserem 5. KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten – Digitale Wissens-

plattform für Eltern und Fachpersonen», welches in Anlehnung an unsere neue 

digitale KMSK Wissensplattform entstand, geben wir (neu) betroffenen Fami-

lien und Fachpersonen ein nachhaltig wirkendes Hilfsinstrument zur Hand. 

Die KMSK Wissensplattform ist auf Initiative des Fördervereins für Kinder mit 

seltenen Krankheiten und in enger Zusammenarbeit mit unseren 710 betroffe-

nen KMSK Familien, der ZHAW Winterthur, der HES-SO Wallis und tollen Fach-

personen rund um das Thema «Seltene Krankheiten» entstanden. Möge diese 

geballte Kraft an Wissen und Erfahrung den Eltern der rund 350 000 betroffe-

nen Kinder und Jugendlichen mit einer seltenen Krankheit in der Schweiz den 

oft beschwerlichen Alltag etwas erleichtern, um mehr Zeit für sich und ihre 

Familie zu schaffen.

Die Dialoggruppen der KMSK Wissensplattform und des 5. Wissensbuches 

sind (neu) betroffene Familien, Gynäkologen, Hebammen, Kinderärzte, Haus-

ärztinnen, Genetiker, Neurologinnen, Augen- und Ohrenärzte, Therapeutin-

nen, Psychologen, Kinderspitäler, Krankenversicherer, Gesundheitspolitiker, 

 Forschende an Hochschulen, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende, Gesundheitsdi-

rektionen, Lehrer, Patientenorganisationen sowie die Medien und die breite 

Öffentlichkeit.

Für das entgegengebrachte Vertrauen bedanken wir uns herzlichst bei den por-

traitierten Familien, den langjährigen Netzwerkpartnern, den Sponsoren und 

den Fachpersonen. Unser Dank gilt auch den motivierten Journalistinnen und 

Fotografen, welche mit ihren Worten und Bildern die Anliegen und Emotionen 

der vierzehn betroffenen Familien eingefangen haben. Dieses grosse und nach-

haltig wirkende soziale Engagement von allen Beteiligten für die betroffenen 

Familien berührt uns immer wieder.
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WO BLEIBT DIE SCHULISCHE 
INTEGRATION, WENN MAN TROTZ-
DEM UM ALLES KÄMPFEN MUSS?
Nur ein Gramm Fett pro 100 Gramm darf Alenia zu sich nehmen. Die Essensrationen 
 müssen daher penibel abgewogen werden. Sie leidet an einer totalen Fettunverträg-
lichkeit. Die Siebenjährige braucht durch ihre Krankheit mehr Aufmerksamkeit  
als andere Kinder und eine passende schulische Einrichtung zu finden, ist für  
Eltern und Kind eine Herausforderung. Nun steht der Eintritt in die Schule an.
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Alenia liebt die Natur. Sie liebt die Tiere, die 

Wiesen, den Wald. Vor allem Schnecken haben 

es ihr angetan. Mit ihnen spricht sie als wären 

es reale Freunde. Jede noch so kleine Schne-

cke wird ganz vorsichtig vom Gehweg aufgehoben 

und beiseite getragen. Alenia ist ein besonde-

res Mädchen mit einer aussergewöhnlichen Ge-

schichte. 

Alenia kam im Dezember 2015 zur Welt. Die El-

tern Tamara und Tobias freuten sich über ein ver-

meintlich gesundes Mädchen. Drei Tage nach der 

Geburt wurde die kleine Familie aus dem Kran-

kenhaus entlassen. Zuhause angekommen mach-

ten sich jedoch schnell die Beschwerden der 

kleinen Alenia bemerkbar. «Wir sind nur noch 

hin und her gerannt – sie hat die ganze Zeit 

 geschrien», erzählt Tamara. «Anfangs dachten 

wir, es sei die Umstellung und Alenia lediglich 

nervös.» Dann erbrach das Baby Blut. Tamara und 

 Tobias fuhren mit ihr zur Kinderärztin, welche die 

kleine  Alenia sofort ins Kinderspital überwies. 

Diese vermutete erst eine Laktosein tolleranz. 

So ernährte sich Tamara von nun an laktose-

frei,  Alenias Zustand verschlechterte sich je-

doch weiterhin. «Das Einzige was Alenia zu sich 

nahm war Fencheltee.» Da Alenia von Fencheltee 

nicht gross und stark werden konnte und sie alle 

Schoppenpulver verweigerte, wurde dem drei Mo-

nate alten Säugling ein zentraler Venenkatheter 

gelegt, mit dem sie von nun an über eine Vene er-

nährt wurde. Allerdings erlitt das Baby kurz da-

rauf eine Blutvergiftung: «Das war eine riesige 

Prozedur. Nun musste auch dieser Katheter wieder 

entfernt werden», erinnert sich Tamara. 

Diagnose: totale Fettunverträglichkeit

Nach langem hin und her und einer ewigen Suche, 

fanden die Ärzte des Inselspitals in Bern in Zu-

sammenarbeit mit Spezialisten aus Kanada he-

raus, dass Alenia kein Fett verträgt. Sie kann 

Fett über das Blut aufnehmen, jedoch nicht über 

den Magen-Darm-Trakt. Im März 2016 erhielt das 

Mädchen deshalb ihren ersten «fixen» Katheter. 

Seither wird Alenia fettfrei ernährt.

Mit den Jahren lernte die Familie immer mehr, 

was Alenias Körper braucht. «Alenia darf nichts 

essen, was mehr als ein Gramm Fett pro 100 

Gramm enthält», erklärt Tamara. Der Venenka-

theter (Port a Cath) muss wöchentlich neu ange-

stochen werden, über diesen erhält Alenia über 

Nacht eine spezielle Fettinfusion. Das Mädchen 

muss ausserdem stündlich Nahrung zu sich neh-

men, da Alenia die Nahrung, welche sie zu sich 

nimmt, nicht sättigt. Auch in der Nacht trinkt 

sie mehrere Pulverschoppen. «Wir sind durch 

die Krankheit im Alltag nicht sehr spontan», 

meint Tamara. Die strenge fettarme Diät muss 

stets eingehalten werden. «Nicht alle Freun-

de von Alenia haben fettfreie Nahrung bei sich. 

So sind spontane Zvieris bei Freunden immer 

schwierig.» Doch auch Alenia hat gelernt, mit 

ihrer Krankheit umzugehen. «Sie ist sehr selbst-

ständig und weiss genau, was sie essen darf und 

was nicht», so Tamara. 

Das ganze Konstrukt fiel zusammen

Alenia entwickelte sich in den letzten Jahren 

erstaunlich gut. Die Krankheit bringt jedoch 

noch mehr Herausforderungen mit sich: Eine pas-

sende schulische Institution zu finden, stell-

te sich für die Familie als Geduldsprobe her-

aus. «Alenia braucht im Gegensatz zu anderen 

Kindern viel mehr Nähe und Sicherheit», meint 

 Tamara. Dazu kommt ihre aufwendige Ernährung. 

«Eine Institution zu finden, die sich zuverläs-

sig auch noch um Alenias Ernährung kümmert, 

war fast unmöglich.» 

Alenia hat deshalb nie eine intergrative Kita be-

sucht. Stattdessen ist sie seit rund zwei Jahren 

in einem sogenannten Entlastungshaus, welches 

sie zweimal pro Woche besucht. – Neben Kinder-

garten oder Schule eine Entlastung für Eltern 

und Kind. «Kognitiv ist Alenia normal entwi-

ckelt, deshalb wollte ich immer so viel Norma-

lität wie möglich für sie», erklärt Tamara. Mit 

fünf Jahren kam Alenia in den Kindergarten. «Wir 

hatten im Vorfeld viele Gespräche und einen in-

tensiven Kontakt mit der Schulleitung sowie 

der Kindergartenlehrerin.» Alenias Zustand war 

stabil. «Dann kam der erste Tag im Kindergar-

ten und das ganze Konstrukt, das wir die letzten 

Jahre aufgebaut haben, fiel zusammen. Es war 

ein sehr intensives Jahr.» Alenia weinte viel, 

schlief schlecht und wurde aggressiv. Sie fühl-

te sich nicht gut integriert. Das Lehrpersonal 

war überfordert: Das Mädchen sei nicht tragbar 

für den Kindergarten, ihr drohte der Ausschluss 

aus dem Kindergarten. «Wir mussten dafür kämp-

fen, dass sie nach den Herbstferien wieder in 

den Kindergarten gehen durfte», erzählt Tamara. 

Zusammen mit der Kindergartenlehrerin ent-

schloss sich die Familie einen Tag im Kinder-

garten zu reduzieren. Nach diversen Therapien, 

Hilfsmitteln und Gesprächen stellte sich im 

zweiten halben Jahr langsam eine gewisse Nor-

malität ein. Alenia ging nun Montag, Dienstag 

und Mittwoch in den Kindergarten. Donnerstag 

und Freitag besuchte sie das Entlastungshaus. 

Die Familie konnte Kraft tanken, aufatmen. «Wir 

fanden Tricks, die für uns funktionierten: Alenia 

erhielt eine Uhr, die ihr anzeigt wann sie essen 

muss. Dadurch wurde sie noch selbstständiger 

und die Lehrer mussten sich nicht um Alenias 

stündliche Ernährung kümmern», erklärt Tamara. 
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Für uns alle ist es Neuland

Das Mädchen ist nun sieben Jahre alt und der 

Eintritt in die Schule steht an. Beratung hin-

sichtlich der Entscheidung, welches Schulsys-

tem für Alenia geeignet ist, fanden Tamara und 

Tobias kaum: «Ich wünsche mir, dass es in der 

Schweiz eine Beratungsstelle gäbe, bei der sich 

Familien wie wir melden können», meint  Tamara. 

Seit Alenias Geburt werden  Tamara und Tobias 

von einem Ärzte-Team unterstützt. Auch das Ent-

lastungshaus und Alenias Kindergärtnerin unter-

stützten die Familie. «Im Endeffekt ist es aber 

für uns alle Neuland. Wir haben keinen vorge-

gebenen Weg, keine vorgegebene Therapie. Die 

Suche danach kostet viel Zeit und erfordert zudem 

eine enge Zusammenarbeit aller Beteiligten.» 

Tamara hofft, dass der Eintritt in die Schule für 

Alenia funktioniert. «Wir als Eltern und auch 

Alenia selbst wünschen uns so sehr, dass es mit 

der Regelschule gut funktioniert.» Die Familie 

hatte im Vorfeld viele Gespräche mit den Lehr-

personen. Trotzdem: Ob Alenia den Eintritt in die 

Schule schafft, ist nicht sicher. «Wir müssen es 

einfach auf uns zukommen lassen.»

Es braucht viel Vertrauen in die 

schulische Institution

Vertrauen zu einer schulischen Institution zu 

schaffen, sei nicht immer einfach. «Mit unserem 

Rucksack ist es besonders schwer. Viele Gesprä-

che sind die einzige Möglichkeit, immer wie-

der aufs Neue das Vertrauen zu finden», meint 

 Tamara. «Im Kindergarten fiel es uns einfacher, 

da wir die Kindergärtnerin durch die ältere Toch-

ter schon kannten. Ihr war unsere Familienge-

schichte auch schon bekannt.» Der Wechsel in 

die Schule, fällt der Familie schwer. Für den 

Schulübertritt musste sie viel durchmachen, 

viel kämpfen: «Auf beiden Seiten passierten 

Missverständnisse und Verletzungen. Den Spa-

gat zu finden zwischen wie viel übernehmen wir 

vom Kindergarten und wie sehr fangen wir neu an, 

wird nicht ganz einfach sein.»

Die Familie kämpft für Normalität in Alenias 

Leben. «Es frustriert mich, dass Schulen sich 

≤Integration≥ auf die Fahne schreiben, wir aber 

trotzdem so dafür kämpfen müssen, dass Alenia 

die gleiche Bildung wie alle anderen erhält», 

erzählt Tamara. Für ihren Weg zurück in die Nor-

malität musste und muss die Familie kämpfen. 

«Ich finde es erschreckend, dass wir für einen 

Sonderstatus weniger kämpfen muss, als für 

etwas Normalität.» Tamara wünscht sich ein 

Neustart voller Empathie für Alenia. 

TEXT: PAULA WOLLENMANN 
FOTOS: STEFAN MARTHALER

KRANKHEIT
Totale Fettunverträglichkeit: Durch 
die Krankheit darf Alenia höchs-
tens ein Gramm Fett pro 100 Gramm 
zu sich nehmen. Da das Mädchen 
die Nahrung, welche sie zu sich 
nimmt, nicht sättigt, muss sie fast 
stündlich etwas essen. Damit sich 
ihr Gehirn doch richtig entwickeln 
kann, hat sie seit sie drei Monate 
alt ist einen zentralen Venenkathe-
ter, der wöchentlich angestochen 
werden muss und über den sie eine 
spezielle Fettinfusion erhält. 

«Es frustriert mich, dass Schulen sich gross 
 ‹Integration› auf die Fahne schreiben, wir aber 

trotzdem so dafür kämpfen müssen, dass Alenia die 
gleiche Bildung wie alle anderen erhält.»

TAMARA, MUTTER VON ALENIA

KMSK WISSENS- 
PLATTFORM
Dieser Link führt Sie direkt zur 
Rubrik «Kita, Kindergarten und 
Schule» der digitalen KMSK 
Wissensplattform. Hier erhalten 
Sie praktisches Wissen, Adressen 
zu Anlaufstellen und wertvolle 
Informationen zu Fragen rund um 
das Thema. 

www.wissensplattform.kmsk.ch
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