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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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BESUCHEN SIE  
UNSERE KMSK  
WISSENSPLATTFORM!



Welche Herausforderungen stellen 

sich für ein KMU bei der Anstellung 

eines Elternteils mit einem beein-

trächtigten Kind? In unserem Fall war 

der Mitarbeitende bereits bei uns seit 

acht Jahren angestellt und hatte bei 

der Einstellung ein gesundes Kind. 

Das zweite Kind mit der Diagnose 

Charcot-Marie-Tooth-Syndrom kam 

2019 zur Welt. Meiner Meinung nach 

sollte die Anstellung eines Mitarbei-

tenden mit einem beeinträchtigten 

Kind kein Hindernis darstellen, weil 

die Fähigkeiten und der Mensch im 

Vordergrund stehen, nicht die famili-

äre Situation. Dennoch ist es wichtig 

und auch richtig, dass bei der Anstel-

lung die Krankheit des Kindes ange-

sprochen wird. Es ist ehrlich, trans-

parent und setzt den Grundstein für 

eine gute und auch langjährige Zu-

sammenarbeit.

Wie wichtig ist Ihnen in diesem Zu-

sammenhang eine offene Kommunika-

tion? Es ist das allerwichtigste! Des-

halb muss man transparent über die 

Krankheit sprechen, so auch über die 

Hürden, welche die Familie zu meis-

tern hat. Stehen Operationen oder 

längere Spitalaufenthalte an, ist es 

wichtig, frühzeitig darüber zu infor-

mieren und dies zu thematisieren. 

Den Mitarbeitenden entlastet es und 

dem Arbeitgeber gibt es die Möglich-

keit, besser zu planen. 

 

Betroffene Eltern wünschen sich vor 

allem Flexibilität und Verständnis 

seitens des Arbeitgebers. Wie kommen 

Sie diesem Bedürfnis nach? Wir wis-

sen, wie die familiäre Situation ist, 

deshalb unterstützen wir ihn, wo wir 

nur können, d.h. nicht nur moralisch, 

sondern auch in administrativen Be-

langen, indem wir uns bei Fachstellen 

informieren und ihn bei neuen Ge-

setzgebungen orientieren. Der Mitar-

beitende ist ein Teil der Grassi-Koch- 

Familie, weshalb wir ihn auf diesem 

Weg nicht alleine lassen. 

Plötzliche Ausfälle des Mitarbeiten-

den sind für ein KMU eine Herausfor-

derung. Welche Ab- bzw. Versicherung 

kommt hier zum Tragen? Wenn Kinder 

krank sind, haben arbeitstätige El-

tern spezielle Rechte, damit sie ihrer 

Aufsichtspflicht nachkommen können. 

Pro Krankheitsereignis darf sich ein 

Elternteil bis zu drei Tage um das 

Kind kümmern. Bei einer längeren, ab-

sehbaren Krankheit des Kindes ist der 

Arbeitnehmer gleich versichert, wie 

wenn er selbst erkrankt ist. So ist der 

Arbeitgeber verpflichtet, für eine be-

schränkte Zeit die Lohnfortzahlung zu 

leisten. Hier kommt die Krankentag-

geldversicherung des Arbeitgebers in 

die Verpflichtung. Ist das Kind schwer 

erkrankt, steht den Eltern ein Betreu-

ungsurlaub von bis zu 14 Wochen zu. 

Dieser muss bei der SVA beantragt 

werden und wird über die EO (Erwerb-

sersatzordnung) abgewickelt.

Wie würden Sie die Unternehmenskul-

tur bei Ihnen beschreiben? Wir sind 

ein kleines KMU mit 12 langjährigen 

Mitarbeitenden. Wenn man lange zu-

sammenarbeitet, wie es in unserem 

Unternehmen der Fall ist, entsteht 

nicht nur ein Arbeitgeber-Arbeitneh-

mer-Verhältnis, sondern es entstehen 

Freundschaften. Man trifft sich auch 

ausserhalb der Arbeitszeiten auf ein 

Bier, um über die Probleme oder Freu-

den des Lebens zu sprechen. Und ver-

mutlich ist es diese offene und fa-

miliäre Unternehmenskultur, die uns 

stark, aber auch erfolgreich macht. 

Dies würde ich nicht missen wollen. 

Ich schätze die Zusammenarbeit mit 

allen Mitarbeitenden sehr und bin 

dankbar, dass ich alle bei mir be-

schäftigen darf.

GIULIANO GRASSI 
CEO und Inhaber, Grassi Koch AG

VERSTÄNDNIS IST DIE 
GRÖSSTE HILFE, DIE WIR ALS 
ARBEITGEBER BIETEN KÖNNEN.

In Kleinunternehmen (KMU) wie die Firma Grassi Koch AG in Zürich, ist man familiär 

unterwegs, weshalb der Zusammenhalt bei den Mitarbeitenden in guten wie in schlech-

ten Zeiten gross ist. Deshalb überrascht es nicht, dass die Unterstützung nicht fehlte, 

als bei der Tochter eines Mitarbeitenden die seltene Krankheit Charcot-Marie-Tooth-

Syndrom entdeckt wurde. Es war ein Schicksal, dass alle traf.
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