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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.

Herzlichst

MANUELA STIER PROF. DR. MED. ANITA RAUCH
Gründerin und Geschäftsführerin Präsidentin KMSK, Direktorin 
Förderverein für Kinder mit Institut Medizinische Genetik  
seltenen Krankheiten KMSK der Universität Zürich

Prof. Dr. med. Anita Rauch

IMPRESSUM

Kinder mit seltenen Krankheiten –  
Gemeinnütziger Förderverein
Poststrasse 5, 8610 Uster
+41 44 752 52 52 
info@kmsk.ch
www.kmsk.ch
www.facebook.com/
kindermitseltenenkrankheiten

Gründerin und Geschäftsführerin
Manuela Stier
manuela.stier@kmsk.ch
+41 44 752 52 50

Konzept
Manuela Stier, Anna Birkenmeier

Gestaltung/Reinzeichnung
Becker – Büro für Markenidentität, 
Rieden

Korrektorat
Syntax Übersetzungen AG, Thalwil

Titelbild
Foto: Thomas Suhner,  
www.fotograf4you.ch
Model: Gabriel, Wolf-Hirschhorn- 
Syndrom

Druck
Engelberger Druck AG, Stans
Auflage 11 000 Expl. deutsch

Erscheinungsdatum 
November 2022

Vorstand  Prof. Dr. med. Anita Rauch, Präsidentin, seit 2020 / Dr. iur. Michael Tschudin, 
Vizepräsident, seit 2020 / Prof. Dr. med. Thierry Carrel, Präsident 2014–2019, seit  
2020 Vorstandsmitglied / Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner, seit 2014 / Dr. med. Agnes  
Genewein, seit 2019 / Sandrine Gostanian, seit 2014 / Simon Grossenbacher, seit 2022 / 
Prof. Dr. Dr. Christian Wunderlin, seit 2022

© Copyright  Weiterverwendung des Inhalts nur mit schriftlicher Genehmigung 
des Fördervereins für Kinder mit seltenen Krankheiten erlaubt.

3EDITORIAL

BESUCHEN SIE  
UNSERE KMSK  
WISSENS PLATTFORM!



Für welche Arbeiten darf eine Assis-

tenzperson eingestellt werden? Die 

Beschäftigungen reichen von Pflege 

und Überwachung, über Reinigung, 

Einkäufe oder Freizeitaktivitäten 

bis hin zu Unterstützung bei Admi-

nistrationsarbeiten oder Begleitung 

zu Terminen.

Die Familie von Olivia hatte grosse 

Mühe, eine geeignete Person zu fin-

den. Haben auch andere Familien die-

ses Problem? Ich habe Klient*innen 

erlebt, die rasch mehrere Personen 

einstellen konnten und diese über 

Jahre beschäftigen, und andere, die 

in kurzer Zeit mit mehreren Wechseln 

konfrontiert waren. 

Worin liegt die Schwierigkeit? Diese 

Arbeit setzt ein grosses Mass an Ver-

trauen, Zuverlässigkeit, Flexibilität 

und Empathie voraus: Arbeitseinsät-

ze können ausfallen, an einem ande-

ren Ort stattfinden oder kurzfristig 

verschoben werden. Herausforderun-

gen sind sicher auch die Arbeitszei-

ten oder weite Arbeitswege für kurze 

Einsätze. Meine Erfahrung zeigt, dass 

der Umfang des Betreuungsbedarfs 

und das Aufgabenfeld eine zentrale 

Rolle spielen. 

Hat es jemand mit «leichter» Behin-

derung einfacher? Es ist möglich, 

dass eine Person mit geringem Be-

treuungsbedarf, die Unterstützung im 

Haushalt und Begleitung zu Terminen 

braucht, eher jemanden findet als eine 

Person mit komplexem Betreuungsbe-

darf. Gleichzeitig kann es für Assis-

tenzpersonen aber auch interessanter 

sein, jemanden mit einem 24-Stun-

den-Bedarf zu betreuen. Letztlich ist 

es Glückssache, ob eine Assistenz-

person genau das sucht, was man zu 

bieten hat. 

Für pflegebedürftige Kinder jeman-

den zu finden ist schwierig? Das ist 

sicher nicht einfach. Jedoch sind 

 Eltern, die wenig bis keine passenden 

Personen für die Betreuung und Pflege 

des Kindes finden, froh, wenn sie zu-

verlässige Assistenzpersonen für Ar-

beiten im Haushalt anstellen können 

und sich dadurch voll auf die Betreu-

ung des Kindes konzentrieren können. 

Ist der aktuelle Stundenansatz von 

33.50 Franken eine Hürde? Dies ist 

der «Assistenzbeitrag», der von der IV 

bezahlt wird. Mit diesem müssen alle 

Sozialversicherungsbeiträge und die 

Ferienentschädigung gedeckt werden. 

Die Assistenzpersonen erhalten brut-

to ca. 26 bis 27 Franken. Nicht alle 

sind bereit, für diesen Lohn diese an-

spruchsvolle Arbeit zu leisten.

Hat Corona die Suche noch erschwert? 

Ja. Assistenzpersonen, die zur Ri-

sikogruppe gehörten, fielen aus und 

Familien mit Kindern mit Behinde-

rungen mieden oft jeglichen Aussen-

kontakt. 

Findet man auf dem Land eher Assis-

tenzpersonen? In ländlichen Gebieten 

gibt es noch häufiger Mehrgeneratio-

nenhaushalte. Da werden die Arbeiten 

oft innerhalb der Familie vergeben. 

In Städten fällt die Rekrutierung von 

geeignetem Personal eher einfacher 

aus. Von Vorteil ist auf jeden Fall, 

über ein grosses soziales Netz in der 

Nähe zu verfügen. Wichtig ist, den Be-

darf dort auch zu platzieren. 

Wo empfehlen Sie den Familien sonst 

zu inserieren? Es gibt Onlineplatt-

formen wie assistenzbuero.ch, clea.

app oder InVIEdual.ch – ein Arbeitge-

ber*innenverband von Menschen, die 

Assistent*innen anstellen, mit hilf-

reichen Tipps, inklusive Assistenz-

börse Schweiz. Empfehlenswert sind 

auch tutti.ch, Lokalzeitungen oder 

Infoboards der Gemeinden und Ein-

kaufszentren. 

Warum dürfen die Eltern keine Assis-

tenzpersonen sein? Die Idee des 

Assis tenzbeitrags ist unter anderem 

die Entlastung der Eltern. Welche A r-

beiten diese extern geben, entschei-

den sie selbst.

FABIENNE JENNI 
Sozialarbeiterin, Pro Infirmis Zug

PASSENDE LANGJÄHRIGE 
ASSISTENZPERSONEN ZU FINDEN, 
IST OFT GLÜCKSSACHE

Fabienne Jenni ist seit zehn Jahren in der Assistenzberatung von Pro Infirmis tätig. Ihrer Meinung 

nach ist nicht in jedem Fall erklärbar, warum gewisse Assistenznehmende rasch und langfristig  

fündig werden, und andere viele Wechsel haben. Oft sind der Umfang des Betreuungsbedarfs und das 

Aufgabenfeld massgebend. Hilfreich ist sicherlich, ein gutes soziales Netz in der Nähe zu haben.
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