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Vorwort

Vor rund vier Jahren wurde die Hautstigma-Initiative ins Leben gerufen. Seither haben wir
unsere Aktivitdten laufend erweitert, so dass zunehmend mehr Familien davon profitieren.
Auch dieses Jahr haben wir uns auf vielfdltige Weise engagiert.

Unter dem Motto «Ich pack’s» haben wir diverse Unterstiitzungsangebote fir betroffene
Familien umgesetzt. Dazu gehoren die Angebote der Pflegeberatung und der psychologi-
schen Beratung sowie die Camouflage-Sprechstunde. Zudem haben wir die Informationen
auf unserer Online-Plattform erweitert und die Zusammenarbeit mit anderen Patienten-
organisationen verstdrkt. Um die Vernetzung von Betroffenen zu férdern, haben wir

2016 drei Familien-Anldsse organisiert. Dartiber hinaus haben wir uns — unter dem Motto
«Sich(t)verdndern» — durch diverse offentliche Auftritte und in enger Zusammenarbeit mit
Medien-Fachleuten dafir eingesetzt, ein breites Publikum Gber Hautldsionen zu informie-
ren und der Stigmatisierung von Betroffenen vorzubeugen. Zudem haben wir uns fir die
Pravention von thermischen Verletzungen eingesetzt.

Insgesamt kénnen wir mit Stolz auf die letzten vier Jahre zurlickblicken und feststellen, dass
wir einiges bewegt und erreicht haben. Doch dies ist nur méglich durch die grossziigige
Unterstiitzung von Privatpersonen, Stiftungen, Firmen und Vereinen sowie dem grossen
Engagements des ganzen Teams des Zentrums Kinderhaut des Kinderspitals Zurich.

Wir danken allen von Herzen
das Hautstigma Team

Von links nach rechts: Dr. med. Martin Theiler, PD Dr. med. Lisa Weibel, PD Dr. med. Clemens Schiestl,
Dr. phil. Ornella Masnari, Prof. Dr. phil. Markus Landolt und Liv Mahrer.
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Die Hautstigma-Initiative: Ein Uberblick

Die Hautstigma-Initiative wurde von Fachpersonen des Zentrums Kinderhaut am
Kinderspital Ziirich ins Leben gerufen. Ihr Ziel ist die Verbesserung der Lebensqualitdt
von Kindern und Jugendlichen mit angeborenen oder durch Krankheit oder Unfall
bedingten Hautldsionen.

Kinder und Jugendliche mit sichtbaren
Hautlésionen erleben in ihrem Alltag
hdufig unangenehme soziale Reaktionen.
Sie werden angestarrt, gemieden, bemit-
leidet oder sogar verspottet. Dadurch kann
ihre Lebensqualitdt und ihr psychisches
Wohlbefinden deutlich beeintrdchtigt
werden.

Unter dem Motto «Ich pack’s» leisten und
vermitteln wir Beratung und Unterstiitzung
fur direkt betroffene Familien. Zudem
fordern wir die Vernetzung der Betroffenen.

Unter dem Motto «Sich(t) verdndern»
setzen wir uns daflr ein, breite Teile der
Gesellschaft Gber Hautauffdlligkeiten zu
informieren und der Stigmatisierung von
Betroffenen vorzubeugen.

Die Hautstigma-Initiative setzt sich flr
betroffene Kinder und Jugendliche sowie
deren Angehdrige ein.

n%gchen!
zog sich Ma bei einem

Unfall schwere Verbrennungen zu.

hautstigma.ch
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Was verstehen wir unter Hautauffdlligkeiten?

Hautauffélligkeiten* kénnen verschiedene Ursachen haben. Sie k6nnen angeboren oder
durch Krankheiten und Unfélle bedingt sein. Nachfolgend werden Ihnen einige Haut-
auffélligkeiten vorgestellt.

P’ - Das atopische Ekzem ist die hdufigste Hauterkrankung im Kindes-

alter iberhaupt. Es handelt sich um eine meist schubférmig
verlaufende Entziindungsreaktion der Haut, die sich als trockene,
schuppige Hautareale zeigt, die stark jucken.

Die Pityriasis rubra pilaris (PRP) ist eine seltene Hauterkrankung,
die sich durch ausgedehnte, orange-rote Flecken auszeichnet, die
am ganzen Kérper auftreten kdnnen und hdufig von einem starken
Juckreiz begleitet sind.

Vitiligo ist eine Hauterkrankung, bei der weisse Flecken an der
Haut auftreten, die aufgrund des Verlustes von Pigmentzellen
entstehen. Bei etwa einem Viertel der Félle beginnt die Haut-
ver@nderung vor dem zehnten Lebensjahr.

Bei der Alopecia Areata, auch kreisrunder Haarausfall genannt,
kommt es durch eine Entziindungsreaktion im Bereich der Haar-
wurzeln zu einem plétzlich einsetzenden Haarausfall. Bei manchen
Menschen wachsen die Haaren bald wieder nach, bei anderen
bleibt der Haarverlust bestehen.

Weiterfihrende Informationen zu diesen und weiteren Hautauffdlligkeiten finden Sie auf
unserer Website: www.hautstigma.ch

Schau mich rufET
Alica kam mit einem Hadmangiom - einer Fehlbildtng der
Blutgefdsse — zur Welt. Seither hat sie einiges erlebt.

*Wir verwenden bewusst den Begriff «Hautauffdlligkeit» und versuchen damit jegliche negativ kon-
notierte Begriffe, wie beispielsweise «Entstellung» oder «Missbildung», zu vermeiden.

hautstigma.ch
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/dubern Kann tch
quch mit PRP*

*Molly lebt seit zwei Jahren mit der
Hauterkrankung Pityriasis Rubra Pilaris

Lernen Sie Betroffene kennen
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Die folgenden Portraits stehen stellvertretend fiir Tausende Kinder, Jugendliche und
Erwachsene, die mit einer angeborenen oder durch Krankheit oder Unfall bedingten

Hautauffélligkeit leben

Jill’s Haut ist aufgrund einer
kutanen Mastozytose mit
vielen kleinen, braunen Punkten
Ubersdt. Ihre Eltern haben
gelernt damit umzugehen,
dass sie Uberall angesprochen
werden.

Die Mutter von Molly erzghlt
wie ihre Familie den Ausbruch
von Pityriasis Rubra Pilaris bei
ihrer finfjdhrigenTochter erleb-
te und wie sie lernte, zuversicht-
lich in die Zukunft zu blicken.

Jorin kam mit einem grossen
melanaozytdren Névus,
einem braunen Muttermal, zur
Welt. Im Alter von zwei Jahren
stehen nun erste chirurgische
Eingriffe zur teilweisen Entfer-
nung des Navus bevor.

Isabel erlitt als 15-Jahrige bei
einem Grillunfall eine schwere
Verbrennung. Darauf folgte
ein langer Spitalaufenthalt.
Heute geht Isabel selbstbe-
wusst mit ihren Narben um.

Sarah kam mit einem melano-
zytdren Navus am Unterleib
und vielen kleineren Névi am
ganzen Korper zur Welt. Als
Jugendliche litt sie stark unter
den Blicken anderer. Heute
geht sie damit locker um.

Debi kam mit einem Lymphan-
giom, einer gutartigen Gefdss-
fehlbildung, am Arm zur Welt.
Mittlerweilen macht Debi eine
Ausbildung im Gesundheits-
wesen.

Weiterflihrende Informationen zu den oben dargestellten und weiteren Betroffenen
finden Sie auf unserer Webseite: www.hautstigma.ch/erfahrungsberichte

hautstigma.ch
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lutverletzungen bendtigen

eine intensive Pflege.

Enganliegende Kompressionsanziige ermaglichen es,
kontinuierlich Druck auf die Narbenzone auszuiiben
und somit der Narbenbildung entgegenzuwirken.
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Was leistet die Hautstigma-Initiative?

Mit der Hautstigma-Initiative setzen wir uns fir die Bedlirfnisse von Kindern und
Jugendlichen mit Hautauffélligkeiten ein. Dazu gehért, dass wir nicht nur direkt Betrof-
fene unterstiitzen, sondern uns auch dafiir einsetzen, die Offentlichkeit iiber Hautauffél-
ligkeiten zu informieren und der Stigmatisierung von betroffenen Personen vorzubeugen.

Auf unserer Webseite finden Interessierte
hilfreiche Informationen zu Hautl&sionen,
Behandlungsmaglichkeiten und psychoso-
zialen Herausforderungen, sowie Erfarungs-
berichte von betroffenen Familien, Literatu-
rempfehlungen und weiterflihrende Links.

Diese Informationsplattform ist nicht nur
fur direkt Betroffene wertvoll. Sie dient

auch dazu, Personen aus dem Umfeld des
Kindes (z.B. Lehrpersonen, Mitschiilern und
Mitschiilerinnen) sachgerechte Informa-
tionen zur Verfligung zu stellen. Dadurch
soll Vorurteilen und Berlihrungsdngsten
gegeniiber Betroffenen vorgebeugt werden.

2016 haben wir die Informationen auf
unserer Webseite laufend ergénzt,beispiels-
weise finden sich neue Informationstexte
zu dermatologischen Erkrankungen wie
Psoriasis und Epidermolysis bullosa sowie
Informationen zum Thema ,Schulische
Reintegration nach Brandverletzungen®.

Am 18. Juni 2016 organisierten wir,
gemeinsam mit unseren Kolleginnen und
Kollegen aus der Hautforschung, am «KiSpi
Kinderfest» einen Informationsstand zum
Thema «Haut und Hautdsionen» sowie
einen Luftballonwettbewerb.

Hautstigma

Eine Tnitiative 7ur Unterstiitzung von Kindern
und Jugendlichen mit einer Hautauffalligkeit

Was wir wollen Ich pack’s!

Die Hautstigma Initiative hat zum Ziel,
Kinder und dlich L

Unter dem Motto “Ich pack’s!” bieten wir

oder durch Krankheiten oder Unfdlle

Fir eine gelingende
schulische Reintegration

nach einer Brandverletzung
st wichtic 1l

g n it
/ Mehr Erfahren

Sich[t] verdandern

Unter dem Motto ,Sich(t)veréndemn®

fiir direkt wollen wir negative Vorurteile gegeniiber
betroffene Kinder und Jugendliche sowie
i h

Menschen mit angeborenen oder

bedingte Hautveréinderungen sowie deren Angehé D
deren Angehbrige zu stéirken und die
Lebensqualitat von Betroffenen zu
verbessern.

Informationsmaterialien, Austausch-
méglichkeiten fiir Betroffene, uy.m.

abbauen und der Stigmatisierung von
betroffenen Personen vorbeugen.

hautstigma.ch
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Grosse Hautldsionen, wie beispielsweise schwere Verbrennungen benétigen oft lange
Spitalaufenthalte und eine langjéhrige Rehabilitation, was eine Belastung ftir die
gesamte Familie darstellt. Wir begleiten und unterstiitzen betroffene Familien.

Kinder und Jugendliche, die aufgrund einer
Hautl&sion — beispielsweise nach einer
schweren Verbrennung — eine lange Zeit im
Spital vebringen miissen, empfinden den
Ubertritt aus dem geschiitzten Rahmen des
Spitals zurlick in den Alltag hdufig als eine
grosse Herausforderung. Die langjéhrige
Rehabilitationsphase kann fiir die gesamte
Familie kraftezehrend sein.

Zur Unterstpltzung betroffener Familien
wurde 2013 am Zentrum fiir brandverletze
Kinder, Plastische und Rekonstruktive
Chirurgie des Kinderspitals Zurich die
Funktion einer «Pflegeberatung Plastische
Chirurgie» eingefiihrt. Die Pflegeberaterin
begleitet Kinder mit komplexen Hautld-
sionen und deren Familien vom stationdren
ins ambulante Setting. Dabei arbeitet sie
eng mit dem ambulanten und stationdren,

hautstigma.ch

interdisziplinGren Behandlungsteam
zusammen und unterstitzt die Familie
bei der Koordination und Umsetzung der
benétigten Rehabilitationsmassnahmen.

Die Zahlen der Familien, die von der
Pflegeberaterin Plastische Chirurgie betreut

werden, steigen kontinuierlich. 2016 betreu-

te die Pflegeberaterin 97 Familien.

Die «Pflegeberatung Plastische Chirurgie»
hat sich inzwischen am Kinderspital Zurich
als Bestandteil der «Advanced Nursing
Practice (ANP) Haut und Wunde» etabliert.
Die «ANP» umschreibt die Praxis von spe-
zialisierten, praxiserfahrenen Pflegenden.
Leider sind solche Leistungen in unserem
Gesundheitssystem nur begrenzt abrechen-
bar. Deshalb bedingt die Weiterfiihrung
dieses Angebotes weiterhin Drittmittel.
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Sowohl angeborene als auch durch Krankheiten oder Unfille bedingte Auffdlligkeiten
im Erscheinungsbild kénnen Kinder und Jugendliche sowie deren Familien vor erhebliche
psychosoziale Herausforderungen stellen. Zur Unterstiitzung bieten wir Betroffenen
individuelle psychologische Beratungsgespréche an.

Kinder und Jugendliche, die aufgrund von
Krankheiten, Verletzungen oder angebo-
renen Fehlbildungen in ihrem Korperbild
auffallen, erleben in ihrem Alltag héufig
unangenehme soziale Reaktionen. Sie
werden angestarrt, gemieden oder sogar
beschimpft und verspottet.

Wahrend viele Betroffene gut mit ihrer
Hautauffdalligkeit zurechtkommen,
berichten andere von Beeintrdchtigungen
der Akzeptanz des eigenen Korpers, des
Selbstwertgefiihls und der sozialen
Beziehungen, was sich negativ auf ihre
Lebensqualitét auswirkt.

Eine korperliche Auffdlligkeit betrifft nicht
nur das Kind selbst — gefordert ist immer die

ganze Familie. Die Hautl@sion des Kindes
kann bei den Eltern eine Flut von Emotionen
auslésen, einschliesslich Angst, Trauer, Wut,
Schuldgefiihlen und Hilflosigkeit.

Traumatische Ereignisse — wie beispielswei-
se ein Verbrennungsunfall oder eine lebens-
bedrohliche Erkrankung — kdnnen zudem
mit posttraumatischen Belastungsreaktio-
nen einhergehen.

Zur Prdvention von psychosozialen
Schwierigkeiten und zur Unterstltzung

im Umgang mit belastenden Situatio-

nen bieten wir betroffenen Kindern und
Jugendlichen sowie deren Eltern individuelle
psychologische Beratungsgesprdche an.

Narben erinnern uns an

dos Erlebte, aber sie

bestimme

n nicht unsere

hautstigma.ch
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Manche Jugendliche empfinden es als hilfreich, wenn sie ihre Hautauffdlligkeit in
bestimmten Situationen mithilfe von besonderen Make-up-Produkten kaschieren
kénnen. Zwei speziell ausgebildete Pflegefachfrauen bieten an unserem Zentrum

individuelle Camouflage-Make-Up-Kurse an.

Fir gewisse Hautunregelmdssigkeiten gibt
es medizinisch nur eingeschrénkte Behand-
lungsmaglichkeiten. Auch nach plastisch-
rekonstruktiven Eingriffen bleiben héufig
sichtbare Narben zurtick.

Einige Betroffene empfinden eine Narbe
oder eine Hautauffdlligkeit als stérend. Die
medizinische Camouflage bietet die Mog-
lichkeit, Hautunregelmdssigkeiten farblich
an die umliegenden Hautareale anzupas-
sen und somit davon abzulenken.

Medizinische Camouflage ist ein stark
deckendes Make-Up. Mann kann es sowohl
im Gesicht wie auch fiir andere Koérper-
regionen anwenden. Es wird sowohl von
Frauen als auch von Mdnnern benutzt.
Dabei wird das Make-Up individuell auf den
Hautton der betroffenen Person abge-

stimmt. Camouflage ist kein Wundermittel,
das die Narben verschwinden Idsst. Durch
die farbliche Anpassung der Hautauffdllig-
keit kann aber davon abgelenkt werden.

Am Zentrum fUr brandverletzte Kinder,
Plastische und Rekonstruktive Chirurgie
des Kinderspitals Zirich bieten zwei eigens
ausgebildete Pflegefachfrauen einmal

im Monat individuelle Camouflage-
Beratungstermine an. Liegt die betroffene
Stelle im Gesicht, werden zusdtzlich auch
Schminktipps zur Ablenkung von Unregel-
madssigkeiten besprochen.

Weitere Informationen finden Sie unter:
www.hautstigma.ch/camouflage
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Leider gibt es in der Schweiz nur wenige Patientenorganisationen. Betroffene Familien
fihlen sich in ihrer Situation héufig allein. Das wollen wir dndern, indem wir die Vernet-

zung der Betroffenen férdern.

Die Vernetzung von Betroffenen ist ein
wichtiger Schritt zur Stérkung der einzelnen
Familien. Es kann dusserst wertvoll sein, sich
mit anderen Familien, die mit einer dhnli-
chen Situation konfrontiert waren oder sind,
auszutauschen. Zudem ist es fiir betroffene
Kinder wichtig zu wissen, dass sie nicht die
einzigen sind, die von einer Hautauffdllig-
keit betroffen sind.

Deshalb wollen wir die Vernetzung betrof-
fener Familien férdern. Dazu stdrken wir
einerseits bereits bestehende Organisatio-
nen, indem wir betroffene Familie auf deren
Angebote aufmerksam machen. Darliber
hinaus férdern wir die Vernetzung, indem
wir betroffene Familien zusammen bringen
und Kontakte herstellen.

2016 haben wir insgesamt drei Betroffe-
nen-Treffen organisiert: Im Mérz fand ein
Familien-Treffen mit Kaffee und Kuchen

und einer Diskussionsrunde zum Thema
«Schulische Reintegration nach einer Haut-
IGsion» statt. Im Juni organisierten wir
einen Grill-Abend fir Jugendliche und junge
Erwachsene mit Narben nach Brandver-
letzungen oder anderen Hautl@sionen. Im
Oktober veranstalteten wir einen Spiel-
nachmittag fir Kinder und Jugendliche mit
unterschiedlichen Hautldsionen. Die Eltern
hatten parallel die Gelegenheit an einer Dis-
kussionsrunde zum Thema «Schuldgefihle»
teilzunehmen.

Wir mdchten uns an dieser Stelle herzlich
beim Limmat-Club Zirich, beim Verein
«Spiel des Jahres» und beim Rotary Club
Zurich fur ihre Unterstltzung bei der Durch-
fihrung der jeweiligen Treffen bedanken.

Informationen zu vergangenen und zukinf-
tigen Treffen finden Sie unter:
www.hautstigma.ch/hautstigma-treffen

hautstigma.ch

hautstigma.ch
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» -~~~ SWir setzen uns furPravention ein
© Thermische Verletzungen gehoren zu den haufigsten Unféllen im

Kindesalter. Informieren Sie sich tiber Sicherheitsmassnahmen im
< Umgang mit Feuer und Hitze.

hautstigma.ch

Am 7. Dezember 2016 haben wir an der
von Deutschland lancierten Aktion des «Tag
des brandverletzten Kindes» teilgenommen.
Wir haben diesen Anlass genutzt, um auf
Massnahmen zur Prévention von
thermischen Verletzungen hinzuweisen.

Verbrennungen und Verbriihungen gehdéren
in der Schweiz nach wie vor zu den hdu-
figsten Unfdllen im Kindesalter. Die Unfdlle
passieren oft in der hduslichen Umgebung.
Beispielsweise kann das Herunterziehen
einer Tasse mit einem heissen Getrdnk bei
einem Kleinkind bereits eine lebensgefahr-
liche Verbriihung verursachen. Jedes Jahr
kommt es auch zu schweren Unfdllen durch

Jahresbericht Hautstigma 2016

den Gebrauch von Brandbeschleunigern,
beispielsweise beim Grillieren.

Viele dieser Unfdlle lassen sich durch
Sicherheitsmassnahmen verhindern. Daher
ist Aufklérung und Préventionsarbeit
wichtig. Im Dezember 2016 waren wir mit
einem Aktionsstand am Bahnhof Enge in
Zurich vertreten und haben dort Besucher
tber Vorsichtsmassnahmen im Umgang
mit Feuer und Hitze informiert. Dazu gab es
Weihnachtsguetzli und Punsch.

Unsere Praventionsbroschire finden Sie
unter: www.hautstigma.ch/
tag-des-brandverletzten-kindes

www.hautstigma.ch

Feuer und Hitze
Tipps fur Ihre Sicherheit

hautstigma.ch

15


http://www.hautstigma.ch/tag-des-brandverletzten-kindes
http://www.hautstigma.ch/tag-des-brandverletzten-kindes

Jahresbericht Hautstigma 2016

Fokusthema: Schulische Reintegration nach

einer Brandverletzung

Die meisten brandverletzten Kinder und Jugendliche kénnen nach dem Spitalaufenthalt
in ihre friihere Schulklasse zuriickkehren. Diese Reintegration muss sorgfdltig vorbereitet
werden. Ariane Schweizer, Lehrerin und Heilpddagogin der Spitalschule am Kinderspital
Zirich, hat sich im Rahmen ihrer Masterarbeit mit diesem Thema auseinandergesetzt.

Fir eine erfolgreiche schulische Reintegra-
tion nach einer Brandverletzung ist eine
enge Zusammenarbeit von Spital und
Schule wichtig. Dabei gilt es, die Phase des
Wiedereinstiegs in die Herkunftsschule,

die hdufig mehrere Wochen bis Monate
umfasst, mit den Leistungsanforderungen
der Schule und den Beddirfnissen des Kindes
gut in Einklang zu bringen.

Die Herkunftsschule kann durch unter-
schiedliche Massnahmen dazu beitragen,
die schulische Reintegration fir Kinder und
Jugendliche nach einer Brandverletzung zu
erleichtern. Dazu ist eine frihe Kontaktauf-
nahme von der Lehrperson zum brand-
verletzten Kind sowie die Aufkldrung und
Sensibilisierung der Klasse tiber die Brand-

verletzung wichtig. Dies bedingt aber, dass
die Lehrperson selber gut tiber die Brandver-
letzung und magliche Einschrénkungen des
Kindes informiert ist. Schliesslich braucht es
fir den Wiedereinstieg eines brandverletz-
ten Kindes mdglicherweise unterstiitzende
Massnahmen, um einen allfdlligen Nachteil,
z.B. aufgrund von verpasstem Unterrichts-
stoff, auzugleichen und so die Leistungs-
anforderungen nicht zu hoch anzusetzen.
Grundsdtzlich ist es hilfreich, wenn die
Lehrperson in stetigem Kontakt mit dem
betroffenen Kind und dessen Eltern steht,
damit mogliche Schwierigkeiten friihzeitig
erkannt und angegangen werden kénnen.
Einen Leitfaden fir Lehrpersonen zum
Thema finden Sie unter: www.hautstigma.
ch/schulische-reintegration

17

«Es liegticht'an den Kindern, dén Normen
der Schulé zu entsprechen, es ist Aufgabe der
Schule, der Verschiedenheit der Kinder

Rechnung zu tragen».
Célestin Freinet (1896 -1966)

hautstigma.ch
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Aktuelles aus dem Kinderspital Zurich

Zentrum Kinderhaut - eine neue Form der interprofessio-
nellen Zusammenarbeit am Kinderspital Zurich

Am Kinderspital Ziirich haben die Abteilung Dermatologie, das Zentrum fiir brandver-
letzte Kinder, Plastische und Rekonstruktive Chirurgie und die Abteilung der Wund- und
Hautpflegeberatung gemeinsam einen neuen multidisziplindren Schwerpunkt gegriin-

det: Das Zentrum Kinderhaut.

Am Kinderspital Zirich haben die Abteilung
Dermatologie, das Zentrum fir brandver-
letzte Kinder, Plastische und Rekonstruk-
tive Chirurgie und die Abteilung der

Wund- und Hautpflegeberatung in enger
Zusammenarbeit ein interprofessionelles
Versorgungsnetz fiir padiatrische Patienten
mit Hauterkrankungen aufgebaut.

Das neue «Zentrum Kinderhaut» um-
schliesst nun diese drei Bereiche und bietet
damit auf hochstem Niveau eine umfas-
sende und interprofessionelle Versorgung
flr Kinder mit Hautldsionen, Hauterkran-
kungen oder Malformationen an.

Das Zentrum wird gemeinsam von den

drei Vertretern der jeweiligen Fachbereiche
geleitet: PD. Dr. med. Lisa Weibel, Leiterin
der Dermatologie, PD. Dr. med. Clemens
Schiestl, Leiter des Zentrums flr brand-
verletzte Kinder, Plastische und Rekonstruk-
tive Chirurgie und Dr. Anna-Barbara Schlier,
Leiterin der Haut- und Wundberatung.

Anlésslich der Eréffnung des neuen Zen-
trums wurde am 2. Dezember 2016 ein
Symposium mit dem Titel «Rund um die
Kinderhaut» abgehalten. Dabei wurden das
breite Spektrum und die Vielseitigkeit der
Angebote des Zentrums vorgestellt.

Von links nach rechts: PD Dr. med. Lisa Weibel, PD Dr. med. Clemens Schiestl, Dr. Anna-Barbara Schlter

hautstigma.ch
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Verifizierung des Zentrums fur brandverletzte Kinder
durch die European Burn Association

Die European Burns Association (EBA) hat das Zentrum fiir brandverletzte Kinder,
Plastische und Rekonstruktive Chirurgie am Kinderspital Ziirich verifziert. Damit ist das
Zentrum fiir brandverletzte Kinder in Zlirich das erste Zentrum in Europa, das fiir die
Versorgung von brandverletzten Kindern und Jugendlichen verifiziert wurde.

Das Zentrum fir brandverletzte Kinder am
Kinderspital Zirich erhielt bei dieser Prifung
ein Zertifikat fir ausgezeichnete Qualitdt.

Im November 2016 wurde das Zentrum
fur brandverletzte Kinder am Kinderspital
Zurich von der European Burn Association
(EBA) verifiziert.

Durch diese Auszeichnung ist das Zentrum
Die Verifizierung durch die EBA ist ein fur brandverletzte Kinder am Kinderspital
Evaluationsprogramm. Es priift die Ressour-  Zirich europaweit das erste Zentrum, das
cen und Grundlagen fir eine optimale fur die Versorgung von brandverletzten
Behandlung und Betreuung von schwer- Kindern und Jugendlichen verifiziert wurde.
brandverletzten Patienten von der Akut-
phase bis hin zur Langzeitbetreuung. Wir gratulieren dem ganzen Team in Zirich
fur diese renommierte und bedeutsame

Auszeichnung!

CERTIFICATE OF VERIFICATION

Awarded to the Burn Centre of

University Children's Hospital

Zurich, Switzerland

On this day of
15 November, 2016

For the dedicated commitment of demonstrating high standards of quality in patient care.

BN VS

Dr. Naiem Moiemen
EBA President European Burns Association

L This verification award is in effect for five (5) years from the above date.

hautstigma.ch
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Am Kinderspital Ziirich wird neben der Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit
Hautldsionen auch intensiv geforscht. Die multidisziplinére Forschungsausrichtung
umfasst Grundlagenforschung, klinische Forschung sowie psychosoziale Forschung.
Dabei arbeiten Fachpersonen aus der Klinik des Kinderspitals Ziirich mit anderen Fach-

personen, beispielsweise der Universitdt Ziirich und der ETH Zlirich, zusammen. Anbei
werden Ihnen exemplarisch einige Forschungsarbeiten vorgestellt.

Anwendung eines neuen, im Labor her-
gestellten, kérpereigenen Hautersatzes
zur Behandlung von Patienten nach
Brandverletzungen

Im Sommer 2014 wurden am Zentrum
fur brandverletzte Kinder des Kinderspitals
Zurich erstmals Kinder mit einem kérper-
eigenen Hautersatz behandelt, der anhand
eines briefmarkengrossen Stlicks Spalt-
haut, welches dem Patienten entnommen
wurde, im Labor geziichtet wurde. Mithilfe
dieses Hautsubstituts soll es mdglich
werden, grossfléichige Hautverletzungen,
wie beispielsweise nach Verbrennungen,
Unfdllen, Infektionen oder auch angebo-
renen Malformationen, zuverl@ssig und
mit ausgezeichnetem funktionellem und
kosmetischem Erfolg zu decken. Die ersten
Ergebnisse sind vielversprechend, doch

es sind noch weitere Studien erforderlich,
bevor die Methode zugelassen wird.

Folgeschéden nach einer Meningokok-
kensepsis — eine retrospektive Studie
Die fulminante Sepsis ist eine seltene
Erkrankung, die vor allem bei Kindern und

Jugendlichen vorkommt. Infolge der Erkran-

kung kann es zu grossflachigen Hautldsio-
nen kommen, die Hauttransplantationen

hautstigma.ch

oder teilweise sogar Amputationen erfor-
dern. Zudem kénnen Wachstumsstérungen
des Skeletts auftreten. Die Folgen der
Erkrankung begleiten betroffene Kinder und
Jugendliche ein Leben lang. In einer retro-
spektiven Studie wurden Daten zur Situa-
tion von Kindern und Jugendlichen nach
einer fulminanten Sepsis ausgewertet.

i) ‘
¥4

G. Bjorn Stark Hrsg.

ERNGAGITTG [SBN 978-3-662-

bei Kindern und 51391-0
Hrsg.: Schiestl, C.,

Stark, G.B., Lenz, Y.,
Neuhaus, K, 2017

Springer Verlag

Jugendlichen

Mitherausgeber: Yvonne
und Kathrin Neuhaus

Das Buch «Plastische Chirurgie bei Kindern

und Jugendlichen» gibt einen guten thema-

tischen Uberblick. Zahlreiche Fallbeispiele
illustrieren die rekonstruktiven Techniken
und Verldufe anhand vieler Abbildungen.
Das Buch bietet eine umfassende Orien-
tierung fir die interdisziplindre Zusam-
menarbeit aller beteiligten Fachgruppen.

Pravention von Traumafolgestorungen
bei brandverletzten Kleinkindern: eine
Interventionsstudie

In Rahmen dieses Projekts, das durch den
Schweizerischen Nationalfonds unterstitzt
wird, wird die Effektivitdt einer friihen
psychologischen Intervention in Bezug auf
posttraumatische Stresssymptome sowie
die gesundheitsbezogene Lebensquali-

tat von Kleinkindern nach thermischen
Verletzungen untersucht. Die Intervention
umfasst eine detaillierte Rekonstruktion des
Unfalls, Psychoedukation sowie das Erarbei-
ten hilfreicher Bewdltigungsstrategien ge-
meinsam mit den Eltern anhand anschauli-
chen Materials.

Posttraumatische Reifung bei Eltern von
brandverletzten Kindern

Verbrennungs- und Verbrithungsunfdlle
kénnen fur Kinder und deren Eltern
traumatische Ereignisse darstellen, welche
anhaltende psychologische Folgen haben
kénnen. Nach traumatischen Erfahrungen
kann es aber auch zu positiven Verdnderun-
gen kommen. So entsteht die Chance zur
personlichen Reifung, der sogenannten
posttraumatischen Reifung. Diese Studie
untersucht die Reifungsprozsse brand-
verletzter Kinder und ihrer Eltern.

Posttraumatische Kognitionen bei Kin-
dern und Jugendlichen nach Verkehrs-
und Verbrennungsunfdllen

Das vom Schweizerischen National-
fonds unterstitzte Projekt untersucht

die kognitive Verarbeitung des erlebten
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Verkehrs- oder Verbrennungsunfalls bei
Kindern und Jugendlichen. Bislang ist wenig
dariiber bekannt, welche Faktoren Kinder
und Jugendliche dafir anfdllig machen,
unglinstige Gedanken und Bewertungen

zu entwickeln. Erkenntnisse aus diesem For-
schungsprojekts kdnnen zur Verbesserung
der psychologischen Betreuung von Kindern
und Jugendlichen nach traumatischen
Eireignissen beitragen.

Lebensqualitét und Wohlbefinden von
Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit einem angeborenen
melanozytdren Ndvus

Anhand einer weltweiten Online-Umfrage
wird die Lebensqualitdt und das Wohlbe-
finden von Kindern und Jugendlichen, die
mit einem melanozytdren Névus zur Welt
gekommen sind, untersucht. Das Projekt
wird von der amerikanischen Organisation
,Nevus Outreach” sowie von der Dach-
organisation ,Naevus Global“ unterstiitzt.

Lebensqualitdt und Zufriedenheit nach
chirurgischen Eingriffen bei ange-
borenen melanozytdren Navi

Im Zentrum dieser Langzeitstudie steht die
Frage, ob plastisch-chirurgische Eingriffe die
Lebensqualitdt von Kindern und Jugend-
lichen mit angeborenen Muttermalen
positiv beeinflussen kdnnen. Familien, die
sich fir einen plastisch-chirurgischen Ein-
griff entscheiden, werden zur gesundheits-
bezogenen Lebensqualitdt des Kindes und
zur Zufriedenheit in Bezug auf das Resultat
des Eingriffs befragt.

Weitere Informationen zu diesen und anderen Forschungsprojekten finden Sie auf unserer
Webseite unter: www.hautstigma.ch/forschung-kongresse

hautstigma.ch
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Medienbeitrdge zum Thema

Jonas Vetsch — Gymnasialschiler an der
Kantonsschule Frauenfeld — erstellte im
Rahmen seiner Maturaarbeit einen
Dokumentarfilm Gber Jan — einen
Jungen, der eine fulminante Sepsis
Uberlebt hat. Der Film wurde am

27. Januar 2016 an der Kantonsschule
Frauenfeld erstmals vorgefiihrt.

Weitere Informationen zum Film:
www.exif.ch/jan

Im September 2016 veroffentlichte das
Magazin «Annabelle» (15/16) einen
interessanten Artikel mit dem Titel
«Schonheit — Perfekt unperfekt». Vier
Frauen — Fabienne (mit einem Feuermal),
Frangoise (mit einer Alopezie), Josephine
(mit Vitiligo) und Nicole (mit Narben
nach einer Brandverletzung) — erzdhlen
in diesem Artikel, wie sie mit ihrem
besonderen Merkmal umgehen.

Den Artikel finden Sie unter:
www.annabelle.ch/perfekt

hautstigma.ch

Dokumentarfilm Gber Jan

® von Jonas Vetsch
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Eine schwere Verbrennung oder Verbriihung verdndert das Leben von Betroffenen
massiv. Autorin Marianne Kégi gewdbhrt in ihrem Dokfilm einen Einblick in das Leben
von drei brandverletzten Kindern und deren Familien.

Am 28. Januar 2016 wurde auf SRF1 erst-
mals der SRF-Dokfilm «Brandmal —
Gezeichnet firs Leben» ausgestrahlt.

Autorin Marianne Kagi begleitete fiir diesen
Dokumentarfilm Gber mehrere Monate
hinweg drei Familien, bei denen ein Kind
eine schwere Verbrennung oder Verbriihung
erlebt hat. Damit rlickt sie Familien ins
Zentrum, deren Leben sich innert Sekunden
fur immer verdndert hat.

Die im Film 20-jchrige Isabel war 14 Jahre
alt, als sie bei einem Grillfest eine schwere
Verbrennung erlitt. Isabel setzt sich intensiv
mit ihren Erfahrungen auseinander und
schreibt ihre Maturarbeit zum Thema
«Brandmale und Stigmatisierung». Die zum
Unfallzeitpunkt eineinhalbjéhrige Tamara

r

verbrlhte ihre rechte Kérperhdlfte mit
heissem Wasser — seitdem plagen ihre
Mutter grosse Schuldgefiihle. Der achtjdh-
rige Guus verbrannte sich vor gut einem
Jahr Giber 50 % seiner Kérperoberflache.
Da die vernarbte Haut nicht so schnell mit
dem Koérper mitwdchst wie unversehrte
Kinderhaut, muss er immer wieder operiert
werden.

Der Film zeigt nicht nur den Weg der
Betroffenen, sondern auch die Arbeit des
multidisziplindren Teams am Zentrum fir
brandverletzte Kinder, Plastische und Rekon-
struktive Chirurgie des Kinderspitals Zurich.

Weitere Informationen zum Film:
www.srf.ch/sendungen/dok/schau-
en-nicht-starren
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Hilfe fiir brandverletzte Kinder aus Krisengebieten

Das Zentrum fir brandverletzte Kinder,
Plastische und Rekonstruktive Chirurgie am
Kinderspital Zurich setzt sich auch fur Kinder
aus Krisengebieten ein.

Innerhalb des Projektes erhalten Kinder
und Jugendliche, die oft durch kriegerische
Handlungen schwere Verbrennungen
erlitten haben, am Kinderspital Zirich
wichtige medizinische Massnahmen.

Meistens handelt es sich dabei um Korrek-
turoperationen, die zum Ziel haben, diese
oft schwer traumatisierten Kinder von ihren
einschrénkenden Narben zu befreien, um
ihnen ein moglichst normales Leben in
ihrem Heimatland zu gewdhrleisten.

Im Jahre 2016 wurden drei Kinder mit
schweren Verbrennungen aus dem Gaza-
streifen behandelt. Der Journalist Roman
Wasik hat diese drei Kinder ein halbes Jahr
lang mit der Kamera begleitet und zeigt in
eindriicklichen Bildern deren Behandlungen
am Kinderspital Zirich, ihr Leben ausserhalb
des Spitals und ihre Hoffnungen auf eine
bessere Zukunft.

Die vierteilige TV-Serie wurde zwischem
dem 22. und dem 25. Dezember 2016 auf
Tele Zuri ausgestrahlt.

Weitere Informationen zum Thema
finden Sie unter: www.hautstigma.ch/
kinder-aus-krisengebieten

hautstigma.ch
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Isabel Sahli’s Auftritt bei «Aeschbacher»

Isabel Sahli erlitt mit 14 Jahren schwere
Verbrennungen bei einem Grillunfall. Sie
verbrachte damals neun Monate im
Zentrum fUr brandverletzte Kinder des
Kinderspitals Zdrich. In der Sendung
«Aeschbacher» (Ausstrahlung am

15. September 2016) erzdhlt die heute
20-jahrige Frau wie sie mit ihren Narben
umgeht.

Isabel Sahli hat soeben erfolgreich
das Gymnasium abgeschlossen. Thre
Maturaarbeit hat sie zum Thema
«Umgang mit der Stigmatisierung, die
Menschen mit Hautauffdlligkeiten
erleben» geschrieben. «Schauen, nicht
starren», lautet ihr Rat an Aussen-

stehende. Ein weiterer Appell: «Ich will
nicht auf meine Narben reduziert werden».
Mit grosser Offenheit geht die 20-Jdhrige
auf andere Menschen zu, denn auch mit
Narben, féllt ihr das Lachen leicht.

Weitere Informationen unter:
www.hautstigma.ch/aeschbacher

Isabel Sahli
Aeschbacher

Ausblick: Isabel Sahli’s Blog - live aus London, aus ihrem
Praktikum bei der UK-Organisation Changing Faces

Changing Faces ist
eine Organisation in

‘C England, die sich fir
die Interessen von

CHANGING Menschen mit einem

FACE825 besonderen Merkmal

1992-2017 im Erscheinungsbild
YEARS einsetzt.

Nebst einem breiten Unterstiitzungsange-
bot firr Betroffene, setzt sich die Organisa-
tion dafir ein, Vorurteile gegeniiber
Menschen mit kdrperlichen Auffdlligkeiten
abzubauen.

Im Mai 2017 feiert die Organisation ihr 25.
Jubildum. Dazu sind diverse Awareness-Ak-
tivitdten geplant. Isabel Sahli wird von
April bis Ende Mai 2017 ein Praktikum bei
Changing Faces absolvieren. Dabei wird sie
fur Hautstimga live aus London im Rahmen
eines Blogs ber die Aktivitdten von Chang-
ing Faces und ihre Erfahrungen wdhrend
ihres Praktikums berichten.

Weitere Informationen dazu finden Sie

unter: www.hautstigma.ch/isabels_blog_
changingfaces

hautstigma.ch
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Hautstigma-Initiative: Wer steckt dahinter?

Die Hautstigma-Initiative wurde von Fachpersonen des Zentrums Kinderhaut des
Kinderspitals Ziirich ins Leben gerufen. Das Kernteam besteht aus der nachfolgenden
interdisziplinéren Arbeitsgruppe.

< -
Dr. phil. Ornella Masnari PD Dr. med. Clemens Schiestl Prof. Dr. phil. Markus Landolt
Psychologin Leitender Arzt Leitender Psychologe
Projektleiterin der Zentrum flr brandverletzte Konsiliar- und Liaisonpsychiatrie
Hautstigma-Initiative Kinder, Plastische und

Rekonstruktive Chirurgie

e 28
Liv Mahrer Dr. med. Kathrin Neuhaus PD Dr. med. Lisa Weibel
H Pflegeberaterin Oberdrztin Leitende Arztin
n d e r u n d J u g e n d I ICh e Zentrum fUr brandverletzte Zentrum flr brandverletzte Dermatologie
- <11 Rk ¥ Kinder, Plastische und Kinder, Plastische und
m It HGUtGUffaI I lg kelten el n Rekonstruktive Chirurgie Rekonstruktive Chirurgie

Die Hautstigma-Initiative ist nur moglich dank dem grossen
Engagement des ganzen Teams des Zentrums Kinderhaut
am Kinderspital Zurich

hautstigma.ch
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weissen Haare
Bei Livia wurde ein «okulokutaner Albinismus» diagnostiziert.
Daraus resultieren eine hellere Farbe der Haut, der Haare
und der Augen sowie Einschrankungen im Sehvermoégen.
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Gonner und Spenden

Die Hautstigma-Initiative hatte nicht ohne die wertvolle Unterstiitzung von Privatpersonen,
Stiftungen, Firmen und Vereinen realisiert werden kdnnen.

Wir danken all unseren Spendern ganz herzlich fiir ihre grossziigige Unterstiitzung!

Ein besonderes Dankeschén mdchten wir an unsere diesjdhirge Haupt-Spender richten,
welche die Realisierung dieses Projektes ermdglicht haben:

e Teamco Foundation Schweiz
e Lions Club Ziirich-Airport

¢ Raiffeisen Bank

Ein herzliches Dankeschon fir ihre Spende auch an:

e Bundesloschzug Feuerwehrstiitzpunkt Ziirich
e Rotary Club Ziirich

e Feuerwehrspiele.ch

Wir haben viel vor. Doch dazu brauchen wir Sie. Ob als Privatperson, Stiftung oder Unter-
nehmen — durch eine Spende ermdglichen Sie, dass wir weiterhin unsere Aufgaben wahr-
nehmen und somit Kindern und Jugendlichen mit einer Hautauffdlligkeit und deren
Familien wertvolle Unterstiitzung bieten konnen.

Unternehmen, Vereine und Stiftungen, die sich nachhaltig fir Kinder und Jugendliche mit
Hautauffélligkeiten sowie deren Familien engagieren méchten, haben die Mdglichkeit, eine
umfassende Partnerschaft einzugehen oder ganz bestimmte Angebote und Aktivitaten zu
unterstltzen. Kontaktieren Sie uns!

Spendenkonto:

IBAN: CH69 0900 0000 8705 1900 2

Kinderspital Zirich, Steinwiesstrasse 75, 8032 Zurich

PC-Konto: 87-51900-2

Bitte folgenden Vermerk hinzuftigen: Projekt 10228 — Hautstigma

hautstigma.ch
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Die Hautstigma Initiative

Die Hautstigma Initiative wird von Fachpersonen des «Zentrums Kinderhaut» am Kinder-
spital Zrich geleitet. Sie hat zum Ziel, Kinder und Jugendliche mit einer angeborenen oder
durch eine Krankheit oder einen Unfall bedingte Hautauffdlligkeit zu stérken. Zudem setzt
sie sich daftr ein, der Stigmatisierung von Betroffenen vorzubeugen.

Erfahren Sie mehr unter:
www.hautstigma.ch
www.facebook.com/hautstigma
www.hautstigma.ch/newsletter

Wie konnen Sie uns unterstlitzen?

Die Hautstigma-Initiative wird aus Spenden von Privatpersonen, Stiftungen, Firmen und
Vereinen finanziert. Auch Sie kbnnen uns unterstiitzen. Ihre Spende erreicht uns tiber
folgendes Konto:

Spendenkonto:

IBAN: CH69 0900 0000 8705 1900 2

Kinderspital Zirich, Steinwiesstrasse 75, 8032 Zurich

PC-Konto: 87-51900-2

Bitte folgenden Vermerk hinzuftigen: Projekt 10228 — Hautstigma

Eine Initiative am: UNIVERSITATS-

KINDERSPITAL
ZURICH

Das Spital der
Eleonorenstiftung
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