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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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VIELE ASSISTENZSTUNDEN – 
ABER KEIN GEEIGNETES 
PERSONAL
Olivia hat das Aicardi-Syndrom und benötigt rund um die Uhr Betreuung.  
Ein bedeutender Teil deckt die heilpädagogische Schule Sonnenberg in Baar 
ab, so können beide Elternteile arbeiten und sich um den grossen Bruder 
Mario kümmern. Die Kispex kann ebenfalls wenige Stundeneinsätze leisten. 
Eine geeignete IV-Assistenz zu finden, war für die Familie sehr schwierig.
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Olivia kommt am 23. April 2014 zur Welt. Sie-

ben Tage nach der Geburt erfahren Darina und 

 Lyubomir, dass ihr zweites Kind schwer krank 

ist. Olivia fehlt die Verbindung zwischen den 

zwei Hirnhälften. Mit diesem Wissen werden sie 

nach Hause geschickt, wo ein Umzug mit dem da-

mals dreijährigen Bruder Mario ansteht. Ohne 

Hilfe und ohne weitere Informationen. Erst einen 

Monat später sollen sie im Kinderspital Zürich 

vorstellig werden. Doch schon vorher müssen die 

Eltern mit Olivia in die Notaufnahme, weil sie 

unter epileptischen Krämpfen leidet.

Nach sieben Tagen auf der Säuglingsstation 

im Kinderspital wird die Familie erneut ohne 

Unterstützungsangebot entlassen. Die Unter-

suchungen einen Monat nach der Geburt be-

stätigen den Verdacht der Ärzte. Olivia leidet 

am Aicardi-Syndrom. Nebst dem fehlenden Ver-

bindungsstück im Hirn und der damit einher-

gehenden starken Entwicklungsstörung, zeigt 

sich die Krankheit bei ihr in einer Augenfehl-

bildung. Man vermutet, dass sie auf einem Auge 

ganz blind ist. Zudem liegt eine Microzephalie 

vor und der zu kleine Kopf bringt eine geistige 

Behinderung mit sich.

 

Im Alter von vier Monaten hat Olivia plötzlich 

hohes Fieber und muss für mehrere  Wochen 

ins Spital. Weil sie Sauerstoff braucht, wird 

den Eltern erstmals Unterstützung von der 

Kispex angeboten. Täglich hilft eine ausge-

bildete Pflegekraft, bis die einjährige  Olivia 

einen Platz im Heilpädagogischen Kinder-

haus  Weidmatt in Wolhusen bekommt, wo sie 

von Sonntagabend bis Mittwochabend bis ins 

schulpflichtige Alter betreut wird. Eine grosse 

Entlastung und die Chance für die Informatike-

rin Darina, wieder in den Beruf einsteigen zu 

können. Lyubomir hat stets an seiner Vollzeit-

stelle festgehalten. Die beiden Einkommen, 

die Hilflosenentschädigung und der Intensiv-

pflegezuschlag garantieren der Familie heute 

eine finanzielle Sicherheit.

 

Mit vier Jahren wechselt Olivia in die heilpäda-

gogische Schule Sonnenberg in Baar, wo sie bis 

dato von Montagmorgen bis Donnerstagnachmit-

tag betreut wird. Ich besuche die Familie darum 

an einem Freitag. Die heute  Achtjährige sitzt für 

das Gespräch mit am Tisch. Liebevoll richtet 

Darina ihrer Tochter den Kopf, den  Olivia sel-

ber nicht halten kann, unzählige Male. Auch der 

elfjährige Bruder Mario hat den nötigen Hand-

griff intus und streichelt seiner Schwester an-

schliessend zärtlich über den Kopf. Etliche Fa-

milienfotos zieren die Wände im Wohnzimmer 

und zeigen, dass das Mädchen dazugehört, so 

wie sie ist.

Olivia wirkt dank vieler Medikamente nicht ge-

stresst. Das zu Brei verarbeitete Essen kann 

Olivia – geführt – selber zu sich nehmen. Doch 

es ist eine ständige Beaufsichtigung nötig, da 

Olivia jederzeit einen epileptischen Krampf 

erleiden kann. Tägliche Physiotherapie ist un-

abdingbar, die Vibrationsmatte ein wichtiges 

Hilfsmittel. Auf dem Stehbrett wird die Wahr-

nehmung trainiert: wenn Olivia den roten Knopf 

drückt, geht beispielsweise die Lampe an und 

die Discokugel wird beleuchtet. Olivia zeigt, 

was ihr gefällt und was nicht. Zähne putzen mag 

sie nicht. Dagegen schätzt sie Spaziergänge an 

der frischen Luft.

Die fördernden Aktivitäten, welche die Sinne 

und Motorik trainieren, sind so wichtig. Doch 

sie brauchen viel Zeit, Aufmerksamkeit und Ge-

duld. Von Donnerstagnachmittag bis Montagmor-

gen sind die Eltern dafür zuständig. Die Kispex 

kommt am Montagmorgen eine Stunde, um Olivia 

für die Schule vorzubereiten helfen. Der Fami-

lie steht nur eine minimale Unterstützung durch 

die Organisation zu, was pro Woche zwei Stunden 

sind. Denn die Kispex ist nur für Behandlungs-

pflege zuständig, nicht für die Grundpflege. Sie 

kann also nicht kommen, um einfach einmal ein 

Büechli mit Olivia anzuschauen oder mit ihr 

spazieren zu gehen.

Die wichtigste Unterstützung bietet aktuell die 

heilpädagogische Schule Sonnenberg. Mit der 

Betreuung dort sind die Eltern sehr zufrieden. 

Jeden Abend sehen sie ihre Tochter über eine 

Videokonferenz. So können sie rasch feststellen, 

wie es Olivia geht und nötigenfalls Instruktio-

nen geben. Es ist ein Vertrauensverhältnis, das 

über Jahre aufgebaut wurde. Natürlich schlafen 

wir nicht ruhig durch wie andere Eltern, die Ge-

danken sind immer beim Kind, erzählt Lyubomir. 

Doch geben wir Olivia mit einem guten Gefühl 

dort ab.

Eine Herausforderung bleibt die Ferienzeit, 

denn dann ist die Schule geschlossen. Seit 

2021 erhalten die Eltern von kranken Kindern 

14 Wochen Betreuungsurlaub je 18 Monate. Mit 

den fünf Wochen üblichen Ferien vom Arbeitge-

ber wird die schulfreie Zeit aktuell abgedeckt. 

Doch was, wenn Olivia einmal länger ins Spital 

muss? In letzter Zeit hat sich die Skoliose, die 

Verkrümmung der Wirbelsäule, welche die Krank-

heit ebenfalls häufig mit sich bringt, verstärkt. 

Nicht ausgeschlossen, dass hier einmal eine 

Operation anfällt. Zwar bietet die Schule Fe-

rienentlastung an, aber in einer anderen Wohn-

gruppe mit einer Olivia fremden Betreuung. «Das 

können wir nicht verantworten», sagt Darina de-

zidiert. Ab 2023 soll ein Pilotprojekt gestartet 
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werden mit Entlastungswochenenden in einer 

anderen Wohngruppe, aber mit einer Betreuungs-

person, die Olivia vertraut ist. Dies kann sich 

die Familie vorstellen in Anspruch zu nehmen. 

Für Donnerstagabend bis Montagmorgen suchen 

Darina und Lyubomir Unterstützung. Die Anzahl 

zustehender IV-Assistenzstunden wäre hoch, 

doch nur ein Teil davon ist heute abgedeckt und 

auch das erst seit Kurzem. Die Familie hatte be-

reits früher Assistentinnen eingestellt. Unter 

anderem eine Nachbarin, die hauptberuflich 80 

Prozent im Altersheim arbeitete und der es mit 

der Zeit zu viel wurde. Dann kam über eine län-

gere Zeit Olivias Patentante helfen, doch hat 

diese inzwischen eine Festanstellung gefun-

den. Es gab noch eine weitere Mitarbeitende, die 

jedoch unzuverlässig war und das Vertrauen der 

Familie missbraucht hat. Corona hat es zusätz-

lich erschwert, eine Assistenz für Olivia zu fin-

den, «denn wir müssen der Person glauben kön-

nen, dass sie symptomfrei, geimpft oder getestet 

ist», sagt Darina verärgert.

Wo liegt das Problem mit den IV-Assistenzen? 

Gemäss Darina ist dieser Job für Viele nur eine 

Übergangslösung. Und wer will schon am Abend 

oder übers Wochenende arbeiten? Hinzu kommt, 

dass heute für viele weniger belastende und 

flexiblere Jobs mehr bezahlt wird. Die Eltern 

wünschen sich für Olivia eine konstante Betreu-

ung, eine Bezugsperson, die regelmässig kommt 

und über mehrere Jahre bleibt. Nur so bringt es 

allen etwas.

Andere Familien mit kranken Kindern haben 

teils den Vorteil, Verwandte in der Nähe zu 

haben, die entlasten können. Doch die Eltern 

und Geschwister von Darina und Lyubomir leben 

nicht in der Schweiz. Ohnehin sei es problema-

tisch, Privates und Geschäftliches zu trennen. 

Gleichzeitig darf nicht vermischt werden, lacht 

Darina. Denn die vielen selbst geleisteten Stun-

den darf sie nicht abrechnen, so will es das Ge-

setz. Mindestens was das Administrative angeht, 

weiss sich die Informatikerin zu helfen. So hat 

sie sämtliche Formulare mit selbstgeschriebe-

nen Programmen automatisiert.

Insgesamt geht es der Familie heute gut.  Olivia 

ist relativ stabil. Eine Stütze ist der Fami-

lie die KMSK Selbsthilfegruppe Schweiz auf 

 Facebook. Der Austausch mit anderen Betroffe-

nen helfe, man fühle sich weniger allein. Auch 

die vielen Freizeitangebote des Fördervereins 

für Kinder mit seltenen Krankheiten oder der 

Stiftung Sternschnuppe entlasten und sind nicht 

zuletzt für Mario eine Bereicherung.

TEXT: NOEMI FIECHTER 
FOTOS: BEA ZEIDLER

KRANKHEIT
Bei Menschen mit dem Aicardi-Syn-
drom ist die Verbindung der beiden 
Gehirnhälften fehlerhaft, was zu 
schwersten Entwicklungsstörungen 
und zu epileptischen Krämpfen füh-
ren kann. Weitere typische Symp-
tome sind Fehlbildungen an der 
Wirbelsäule und an den Augen.

«Corona hat es zusätzlich erschwert, eine IV-Assistenz für 
Olivia zu finden. Wir müssen der Person glauben können, 

dass sie symptomfrei, geimpft oder getestet ist.»
DARINA, MUTTER VON OLIVIA

KMSK WISSENS- 
PLATTFORM
Dieser Link führt Sie direkt zur 
Rubrik «Entlastung, Pflege und 
Betreuung» der digitalen KMSK 
Wissensplattform. Hier erhalten 
Sie praktisches Wissen, Adressen 
zu Anlaufstellen und wertvolle 
Informationen rund um das Thema.

www.wissensplattform.kmsk.ch
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