
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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Welche Rechte haben Arbeitnehmende 

mit kranken Kindern? Laut Arbeits-

recht muss der Arbeitgeber dem Ar-

beitnehmenden mit Familienpflich-

ten, die zur Betreuung kranker Kinder 

erforderliche Zeit im Umfang von bis 

zu drei Tagen pro Ereignis frei geben 

(Art. 329h OR und 36 Abs. 3 und 4 ArG). 

Dafür wird in aller Regel ein Arzt-

zeugnis benötigt.

Was gilt als Familienpflicht? Die Er - 

ziehung von Kindern bis 15 Jahren 

sowie die Betreuung pflegebedürfti-

ger Angehöriger oder nahestehender 

Personen gelten als Familienpflicht. 

Falls ein älteres Kind alleine krank 

zu Hause ist, hat man das Recht auf 

eine Mittagspause von mindestens 

1,5 Stunden, um sich über Mittag um 

das Kind zu kümmern. Betroffene El-

tern dürfen Überstunden verweigern, 

wenn ein krankes Kind gepflegt wer-

den muss. 

Gibt es einen Kündigungsschutz wäh-

rend dieser Zeit? Ja, vor Kündigung 

ist man geschützt. Eine Kündigung 

aus diesem Grund wäre missbräuch-

lich und könnte angefochten werden. 

Dabei ist das Arbeitsgesetz für alle 

Arbeitgebenden verbindlich und jede 

Vorlage eines Arztzeugnisses, wel-

ches die Krankheit eines Kindes be-

zeugt, erneuert den Anspruch auf drei 

Freitage. Auch Ferien dürfen nicht 

gekürzt werden, falls jemand «ins-

gesamt nicht mehr als einen Monat 

im Dienstjahr» fehlt (gemäss Artikel 

329b Absatz 2 OR).

Was gilt, wenn das Kind länger als 

drei Tage krank ist? Nach dem Grund-

satz von Treu und Glauben muss die 

Mutter oder der Vater die Arbeit wie-

der aufnehmen, sobald die Betreuung 

des kranken Kindes organisiert ist, 

auch wenn die Frist von drei Tagen 

noch nicht abgelaufen ist. Die Lohn-

fortzahlung bei der Betreuung kranker 

Kinder kann wahlweise nach Art. 329h 

OR oder wie bisher nach der gesetzli-

chen Regelung der Lohnfortzahlungs-

pflicht gemäss Art. 324a OR abgewi-

ckelt werden.

Wann können betroffene Eltern einen 

Betreuungsurlaub in Anspruch neh-

men? Seit dem 1. Juli 2021 haben 

Eltern Anspruch auf einen 14-wö-

chigen bezahlten Betreuungsurlaub, 

wenn sie ihre Erwerbstätigkeit un-

terbrechen oder einschränken müs-

sen, um ein wegen Krankheit oder 

Unfall gesundheitlich schwer be-

einträchtigtes minderjähriges Kind 

zu betreuen. Dabei gelten eine Krank-

heit oder Unfall als schwer, wenn eine 

einschneidende Veränderung des kör-

perlichen oder psychischen Zustand 

des Kinds eingetreten ist, weiter 

wenn der Verlauf oder der Ausgang der 

Veränderung schwer vorhersehbar ist 

resp. mit einer bleibenden oder zu-

nehmenden Beeinträchtigung bis hin 

zum Tod zu rechnen ist und schliess-

lich ein erhöhter Betreuungsbedarf 

durch die Eltern erforderlich ist. Der 

Anspruch auf den Betreuungsurlaub 

nach Art. 329i OR besteht nur, wenn 

er über die EO entschädigt wird. Der 

Betreuungsurlaub muss während einer 

Rahmenfrist von 18 Monaten bezogen 

werden und darf nicht zu einer Ferien-

kürzung führen. Zudem besteht (nach 

Ablauf der Probezeit) während max. 

sechs Monaten (ab Beginn Taggeldan-

spruch) ein Kündigungsschutz. Eine 

Kündigung während dieser Sperrfrist 

wäre  nichtig. 

Bei rechtlichen Ungereimtheiten mit 

dem Arbeitgeber – Wo können betrof-

fene Eltern Rechtshilfe in Anspruch 

nehmen? Grundsätzlich empfehle ich, 

nie mit einem Anwalt zu drohen. Das 

verschlechtert das Arbeitsverhält-

nis und ist kontraproduktiv. Viel-

mehr sollte der Arbeitnehmende nach 

aussen immer selbst auftreten; im 

Hintergrund kann Rechtshilfe in An-

spruch genommen werden.

Wie kann ein gutes Arbeitsverhältnis 

trotz der anspruchsvollen familiären 

Situation gelingen? Eine offene und 

ehrliche Kommunikation über die an-

spruchsvolle Lebenssituation erachte 

ich als zentral, allzu schnell entste-

hen sonst Gerüchte und Spekulationen 

in der Belegschaft. Zudem sollte auch 

bei Problemen direkt das Gespräch 

mit den Vorgesetzten gesucht werden.

LIC. IUR. ORLANDO MEYER 
Anwalt für Arbeitsrecht

RECHTSANSPRÜCHE FÜR 
ARBEITNEHMENDE MIT 
KRANKEM KIND

Oftmals ist die seltene Krankheit des Kindes für Mütter ein Grund, ihre 

Arbeit aufzugeben: viele Therapien, unerwartete Krankheitsverläufe 

und damit verbunden Arbeitsausfälle, welche das Arbeitsverhältnis be-

lasten. Gut zu wissen, welches Arbeitsrecht in dieser Situation gilt! 
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