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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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BESUCHEN SIE  
UNSERE KMSK  
WISSENS PLATTFORM!



Die Balance zwischen Arbeit und der 

Pflege des kranken Kindes, ist für 

viele betroffene Eltern eine  immense 

Herausforderung; sie wünschen sich 

Verständnis und Unterstützung sei-

tens der Arbeitgeberin. Wie kommen 

Sie diesem Wunsch nach? In unserem 

Unternehmen arbeiten mehrere Perso-

nen, die Kinder mit einer Beeinträch-

tigung haben. Indem wir eine offene 

Kommunikation pflegen, können wir 

jeweils sehr individuell schauen, 

welche Bedürfnisse vorhanden sind 

und wie wir die betroffenen Ange-

stellten am besten unterstützen kön-

nen. Das eine Patentrezept gibt da 

aber nicht.

Welche Herausforderungen stellen 

sich für Sie als Arbeitgeberin bei der 

Anstellung einer betroffenen Person?

Grundsätzlich sehe ich keine spezi-

ellen Herausforderungen. Es ist si-

cherlich hilfreich, wenn eine offe-

ne Kommunikation gepflegt wird und 

wenn wir in diesem Fall auch über die 

private Situation informiert werden. 

So kann man mehr Verständnis auf-

bringen und z.B. auch bei administ-

rativen Fragen weiterhelfen.

Stichwort administrative Hürden: bei 

der Beantragung eines bezahlten Be-

treuungsurlaubes (neues Bundesge-

setz für Pflegende Angehörige*) stos-

sen viele Betroffene an ihre Grenzen. 

Ihren Mitarbeitenden wurde da sehr 

direkt geholfen. Tatsächlich ist der 

Antrag mit einigen Tücken verbun-

den. Das beginnt bei einem 8-seiti-

gen Formular, das vom Antragsteller 

ausgefüllt werden muss. Wir hatten, 

nachdem das Gesetz in Kraft getre-

ten ist, mehrere Anfragen von betrof-

fenen  Mitarbeitenden und deshalb 

eine Checkliste erstellt, die be-

troffenen Eltern hilft, sich im «An-

trags-Dschungel» zurechtzufinden. 

Wichtig ist, dass alles richtig ausge-

füllt ist. Nur dann haben die Betroffe-

nen eine Chance, dass der Betreungs-

urlaub gutgeheissen wird. 

Wie werden betroffene Mitarbeiten-

de sonst noch unterstützt? Ich kann 

Ihnen das Beispiel eines betroffenen 

Mitarbeiters nennen. Er ist seit über 

13 Jahren für unser Unternehmen tätig 

und hat einen inzwischen 7-jährigen 

Sohn mit einer seltenen Krankheit. 

Vor drei Jahren erzählte er uns, dass 

die Finanzierung einer speziellen 

Therapie, die bei seinem Sohn nach-

weislich sehr erfolgreich sein würde, 

sowohl von der Invalidenversiche-

rung wie auch von der Krankenkasse 

abgelehnt wurde. Der betroffene Papa 

startete daraufhin ein öffentliches 

Crowdfunding. Innerhalb unseres Un-

ternehmens waren die Solidarität und 

Anteilnahme so gross, dass wir kur-

zerhand das Crowdfunding erweiterten 

und damit eine beträchtliche Summe 

sammelten. Die Therapie konnte so 

 finanziert werden, jedoch wurde unser 

Mitarbeiter vor neue Herausforderun-

gen gestellt.

Erzählen Sie. Nun, diese Therapie 

sollte im besten Fall viermal jähr-

lich für je eine Woche stattfinden. 

Bei einem Anrecht von 5 Wochen Fe-

rien pro Jahr, hätte unser Mitarbeiter 

gerade noch eine Woche Ferien jähr-

lich gehabt. So haben wir uns erneut 

zusammengesetzt und eine Lösung 

gefunden, damit der Mitarbeiter auf 

seine dringend benötigte Erholungs-

zeit kommt.

SVEN M. FURRER  
Dipl. Wirtschaftsinformatiker FH,  
Leiter Application Services, Helsana AG

* Laut dem neuen Bundesgesetz haben  Eltern, 
die ihre Erwerbstätigkeit unterbrechen 
müssen, um ein gesundheitlich schwer be-
einträchtigtes Kind zu betreuen, Anspruch 
auf einen 14 wöchigen Betreuungsurlaub.

WENN UNTERNEHMEN SICH 
FÜR IHRE MITARBEITENDEN 
STARK MACHEN…

Familien, die ein Kind mit einer seltenen Krankheit haben, sind oft 

schon bis ans Limit gefordert. Die Vereinbarkeit von Familie und Beruf 

bringt sie zusätzlich an ihre Grenzen; Betroffene Eltern brauchen des-

halb förderliche Bedingungen am Arbeitsplatz.
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