
R1 ILLNAU-EFFRETIKON 
(AMTL. PUBLIKATIONSORGAN)

LINDAU • WEISSLINGEN

DONNERSTAG, 29. FEBRUAR 2024 • NR. 9

25 JAHRE BECK NÜSSLI 
Die Illnauer Bäckerei 
feierte ihr Jubiläum, dazu 
gab es das Brot zum Preis 
von 1999.  3
DER «NUSSBAUM» SCHLIESST
Karin und Alex Gasser 
führten zehn Jahre die 
Effretiker Traditionsbeiz. 
Nun gehen sie in Pension.  9

WENN DIE BEZEICHNUNG 
«SELTEN» DAS LEBEN  
AUF DEN KOPF STELLT
REGION Der 29. Februar kommt 
nur in Schaltjahren vor.  
Wegen seiner Rarität wurde  
er zum Internationalen Tag  
der  seltenen Krankheiten  
gewählt. Grund genug, einer 
Oberländer Organisation Gehör 
zu  verschaffen.

Es ist ein Tag, an dem manche  
seit Langem wieder einmal ihren 
Geburtstag feiern können: der  
29. Feb ruar. Der Schalttag findet 
sich nur alle vier Jahre im Kalen-
der, ist also selten. Doch weil es im 
Leben nicht immer allen zum Fei-
ern zumute ist, wurde vor 16 Jah-
ren der zusätzliche Tag im Februar 
auserkoren, um zum Erinnerungs-
tag für alle jene zu werden, die an 
einer seltenen Krankheit leiden. 

Diese sind zwar, wie es der Name 
schon sagt, selten. Die Definition 
lautet: Eine Person von 2000 ist von 
einer Erkrankung betroffen. Doch 
für die betroffenen Menschen ist 
dies ein schwacher Trost. Mehr 
noch: Durch mangelndes Wissen 
aus Forschung und Erfahrungs-
werten sind sie mit ihrer Diagnose     
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Lebensfreude trotz schwierigem Lebensweg – in der Schweiz sind rund 350 000 Kinder von einer 
seltenen Krankheit betroffen.  Foto: PD

GERICHT ERLAUBT  
GRÖSSERE DACHFENSTER
ILLNAU-EFFRETIKON Juristischer Teil-
sieg für die Stadt Illnau-Effretikon: 
Das Baurekursgericht genehmigt 
einen von drei Punkten, die der 
 Regierungsrat in der neuen Bau- 
und Zonenordnung abgelehnt 
hatte. Demnach sind in der Kern-
zone I künftig grössere Dachfens-
ter möglich, teilt die Stadt mit, und 
zwar bis zu einer Fläche von einem 
Quadratmeter. Nicht gutgeheissen 
wurden aber die Umzonung eines 
Grundstücks von der Reserve- in 
die Wohnzone sowie Bestimmun-
gen für die Industriezone Müh-
lau, wonach neben Industrie- auch 
Handels- und Dienstleistungsbe-
triebe möglich sein sollen.  REG
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oftmals alleingelassen. Besonders 
hart sind solche Schicksalsschläge, 
wenn sie Kinder betreffen. Das Le-
ben der betroffenen Familie wird 
komplett auf den Kopf gestellt. 
Emotional, sozial und finanziell 
werden persönliche Grenzen über-
schritten. Häufig sehen sich die El-
tern mit Existenzängsten konfron-
tiert: Im schlimmsten Fall sind sie 
durch die intensive Betreuung des 
Kinds nicht mehr erwerbsfähig.

EIN VEREIN AUS USTER
«Weltweit gibt es 8000 seltene 
Krankheiten, von denen gerade 
mal fünf Prozent erforscht sind», 
erklärt Manuela Stier. Vor zehn 
Jahren gründete sie den Förder-
verein für Kinder mit seltenen 
Krankheiten (KMSK) mit Sitz in 
Uster. Der Auslöser für diesen 
Entscheid war die Bekanntschaft 
mit einer Familie, deren Kind an 
einer tödlichen seltenen Krank-
heit litt. «Entsetzt stellte ich da-
mals fest, dass es an einem ent-
sprechenden Netzwerk fehlte», er-
innert sich die heute 61-Jährige, 
«die Eltern von betroffenen Kin-
dern waren komplett auf sich al-
lein gestellt und mussten im Dau-
ermodus kämpfen.»

Mit diesem Kampf spricht sie 
praktische und finanzielle Her-
ausforderungen im Alltag an, ge-
nauso wie das fehlende Wissen zu 
der Krankheit und somit zu de-
ren Prognose. Sie erzählt von einer 
 Familie, die einen grösseren Reha-
Buggy für ihr schwerstbehindertes 

Kind benötigt hätte und bei der IV 
auf Unverständnis gestossen war, 
weil das Kind gemäss Statistik zu 
gross war für sein Alter.

Oder von einer sechsköpfi-
gen Familie, deren achtjähriges 
 Mädchen und deren fünfjähri-
ger Knabe unter einer stark ein-
schränkenden Krankheit lei-
den. Durch diese können die Ge-
schwister nicht selbst Velo fah-
ren, für einen handelsüblichen 
Fahrradanhänger sind sie aber zu 
gross geworden. Deshalb suchte 
die  Familie nach einem Lastenrad 
mit entsprechendem Anhänger. 
Da die Anschaffung jedoch in die 
Rubrik Freizeit fällt, hatte die IV 
diese nicht übernommen.

Für die Familie selbst wäre 
diese Investition nicht tragbar ge-

wesen. «In solchen Fällen kön-
nen wir schnell und unkompliziert 
helfen», sagt Stier. Stolz berichtet 
sie, dass der Förderverein in den 
vergangenen zehn Jahren bereits 
über drei Millionen Franken zu-
sammengetragen hat.

Als weiteren Schwerpunkt hat 
sich der KMSK die Vernetzung 
von betroffenen Familien auf die 
Fahne geschrieben. «Unser Netz-
werk umfasst inzwischen 830 Fa-
milien», erklärt Manuela Stier  
weiter.

Mit diesem Netzwerk soll der 
Austausch unter Eltern gefördert 
werden. Denn die Diagnose einer 
seltenen Krankheit würde viele 
Familien in ein Loch fallen las-
sen: «Das Lebenskonzept fällt zu-
sammen, eine unendliche Traurig-

keit breitet sich aus.» Häufig wür-
den sich Eltern schuldig fühlen für  
die Erkrankung ihres Kinds, etwa 
wenn es sich um Erbkrankheiten 
handle. Leider halte nicht jedes 
Familienkonstrukt dieser enor-
men Zerreissprobe stand. Tren-
nungen sind gemäss Stier nicht 
unüblich.

Regelmässig veranstaltet der 
Förderverein kostenlose Events 
für «seine Familien». Nicht nur 
Charity- und Benefizveranstaltun-
gen, sondern auch gemeinsame 
Ausflüge und Aktivitäten stünden 
auf dem Programm. «Die häufig 
ausgelaugten Familienmitglieder 
können bei solchen Gelegenheiten  
zurücklehnen und Energie auf-
tanken», erzählt die Powerfrau, 
«wir erleben an diesen Tagen un-
glaublich viel Dankbarkeit und 
Lebensfreude.»

Gerade Eltern von schwer kran-
ken Kindern sei es wichtig, nicht 
immer auf das Negative redu-
ziert zu werden. «Die Mutter von 
drei todkranken Kindern erzählte 
mir, dass sie, wenn immer mög-
lich, versuche, die Krankheit aus-
zublenden. Dass sie einfach das 
Hier und Jetzt mit ihren Kindern 
geniesse.»

Für Manuela Stier und ihr Team 
ist der Förderverein eine sehr  
emotionale Herzensan gelegenheit: 
«Wir lieben unsere Arbeit. Das 
Gefühl, Familien auf ihrem nicht 
einfachen Lebensweg helfen zu 
können, ist grossartig.»

WISSENSDURST STILLEN
Mit dem Wissenstransfer stellt 
der Förderverein unter anderem 
mit einer Wissensplattform sicher, 
dass betroffene Eltern auf Augen-
höhe mit den Ärzten kommunizie-
ren können. «Anlässlich des Tages 
der seltenen Krankheiten organi-
sieren wir seit elf Jahren in Luzern 
ein Wissensforum im KKL, das 
nächste Mal am 2. März.» 

Gleichzeitig könne mit der 
 Bereitstellung von gebündeltem 
Know-how die breite Öffentlich-
keit sensibilisiert werden. «Was 
man nicht kennt, unterstützt man 
nicht», ist Manuela Stier über-
zeugt. Sechs kostenlose Wissens-
bücher habe der Verein inzwi-
schen herausgegeben, «viele Ärzte 
und Genetiker arbeiten mit diesen 
oder empfehlen sie betroffenen 
Familien».

Auf spezifische Nachfragen, 
wie mit den betroffenen erwach-
senen Patienten umzugehen sei, 
konnte sowohl beim GZO Spi-
tal Wetzikon als auch beim Spital 
 Uster niemand auf Anhieb Ant-
worten geben. Zuständige Per-
sonen sind dort offenbar keine  
definiert.  KARIN SIGG

Kraft tanken in der Natur: Mit dem Veloanhänger können auch die kranken Geschwister am Familienausflug teilnehmen. Fotos: PD

Manuela Stier ist es ein Anliegen, dass die Gesellschaft nicht wegschaut bei sensiblen Themen.


