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Auch mit Narben kann ich lachen
Die Hautstigma-Initiative setzt sich ein fiir
Kinder und Jugendliche mit einer Hautauffalligkeit

hautstigma.ch
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Die Hautstigma-Initiative: Ein Uberblick

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

Kinder und Jugendliche mit sichtbaren «Ich pGCk’S»
Hautldsionen erleben in ihrem Alltag hdufig
unangenehme soziale Reaktionen. Sie
werden angestarrt, gemieden, bemitleidet
oder sogar verspottet. Dies kann ihre
Lebensqualitdt und ihr psychisches Wohl-
befinden beeintrachtigen.

Unter dem Motto «Ich pack’s» leisten und
vermitteln wir Beratung und Unterstitzung
fur direkt betroffene Familien. Zudem
férdern wir die Vernetzung von Betroffenen.

«Sich(t) verdndern»
Die Hautstigma-Initiative setzt sich fr
betroffene Kinder und Jugendliche sowie
deren Angehdrige ein.

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.

Foto: Valérie Jaquet
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Was verstehen wir unter Hautauffdlligkeiten?
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Hautauffélligkeiten* kénnen verschiedene Ursachen haben. Sie kénnen angeboren oder
durch Krankheiten oder Unfdlle bedingt sein. Nachfolgend stellen wir Ihnen einige Haut-
auffélligkeiten vor.

Kongenitale melanozytdre Navi sind angeborene, gutartige,
braune Muttermale. Der Hautfarbstoff wird von den Hautzellen
Melanozyten produziert, welche bei allen Menschen in der Haut
vorhanden sind. Bei Ndvi sind diese Hautzellen ungleichmdssig

| verteilt und bilden Zellnester, die dann als braune Flecken sichtbar
sind.

Ein Feuermal, auch Naevus flammeus gennant, ist eine an-
geborene Fehlbildung der feinen Blutgefdsse der Haut, die als
rétlicher Fleck sichtbar ist. Feuermale kénnen tberall am Kdrper
vorkommen. Sie sind nicht schmerzhaft und bendtigen nicht
zwingend eine Behandlung.

Eine lymphatische Malformation, auch Lymphangiom genannt,
ist eine gutartige Gefdssfehlbildung, die durch eine Fehlbildung von
Lymphgeftssen entsteht. Die meisten Lymphangiome betreffen
den Kopf- oder Halsbereich

Verbrennungen und Verbrithungen gehéren zu den haufigsten
Unfdllen im Kindesalter. Tiefe Verletzungen bendtigen haufig
eine aufwéndige und langwierige Behandlung und hinterlassen
sichtbare Narben.

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

Mir ist es egal, wenn die Leute
m iCh anSChauen -— maChen eh al Ie *Hautauffélligkeit: Wir verwenden bewusst den Begriff «Auffélligkeit» und vermeiden damit jegliche

. . Begriffe mit einer negativen Konnotation, wie beispielsweise «Entstellung» oder «Missbildung».
Helena kam mit einem ’ ’ . ( oo s

Riesenmuttermal im Gesicht zur Welt

hautstigma.ch
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Auch mit Narben

fallt uns das Lachen leicht
Mafalda und Diogo haben sich als Kind schwer verbrannt.
Heute stehen sie selbstbewusst im Leben.

hautstigma.ch
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Was leistet die Hautstigma-Initiative?

Komplexe Hautverletzungen, wie beispielsweise schwere Verbrennungen, benétigen oft
lange Spitalaufenthalte und eine langjéhrige Rehabilitation, was eine Belastung fiir die
ganze Familie darstellen kann. Wir begleiten und unterstiitzen betroffene Familien.

Kinder und Jugendliche, die aufgrund einer
Hautlésion — beispielsweise nach einer
schweren Verbrennung — eine lange Zeit im
Spital verbringen miissen, empfinden den
Ubertritt aus dem geschiitzten Rahmen
des Spitals zurtick in den Alltag hdufig

als eine grosse Herausforderung. Nach
Spitalaustritt folgt oft eine langjdhrige
Rehabilitationsphase, welche fir die ge-
samte Familie kréiftezehrend sein kann.

Kinder und Jugendliche mit komplexen
Hautlésionen werden am Zentrum fir
brandverletze Kinder, Plastische und
Rekonstruktive Chirurgie des Kinderspitals

Zrich von einer Pflegeberaterin unterstiitzt.

Die Pflegeberaterin begleitet die betroffene
Familie wédhrend des Ubergangs vom
Spitalaufenthalt ins ambulante Setting

Liv Mahrer

und danach. Dabei arbeitet sie eng mit
dem interdisziplindren Team zusammen,
das an der stationdren und ambulanten
Betreuung des Kindes beteiligt ist, und
unterst(itzt die Familie bei der Koordination
und Umsetzung der benétigten Rehabili-
tationsmassnahmen zu Hause.

2018 gab es einen Stellenwechsel: Liv
Mahrer kehrte zuriick ins stationdre Team
des Zentrums flr Brandverletzte, Plastische
und Rekonstruktive Chirurgie. Fur die
Pflegeberatung Plastische Chirurgie ist

neu Karin Willi, welche ebenfalls schon
langjdhrige Erfahrung als Pflegefachfrau
am Zentrum hat, zusténdig. Wir danken Liv
Mahrer ganz herzlich fir inr Engagement in
den letzten Jahren und wiinschen Karin Willi
viel Erfolg in der neuen Funktion.

Karin Willi

hautstigma.ch
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Hauterkrankungen oder Unfallfolgen kénnen mit einer Vielzahl von kérperlichen,
psychischen und sozialen Belastungen fiir das betroffene Kind und seine Familie einhergehen.
Zur Unterstlitzung bieten wir Betroffenen individuelle psychologische Beratungsgespréche an.

Kinder und Jugendliche mit einer
komplexen Hauterkrankung miissen oft
mit einer langdauernden medizinischen
Behandlung und Rehabilitation rechnen,
was fur die ganze Familie kréftezehrend
sein kann. Angstausldsende Ereignisse, wie
beispielsweise ein Verbrennungsunfall,
kénnen zudem mit posttraumatischen
Belastungsreaktionen einhergehen.

Hinzu kommt, dass Kinder und Jugendliche,
die in ihrem Erscheinungsbild auffallen, in
ihrem Alltag hdufig unangenehme soziale
Reaktionen erleben. Sie werden angestarrt,
gemieden oder sogar beschimpft und
verspottet, was sich negativ auf ihre
Lebensqualitdt und ihr psychisches Befinden
auswirken kann.

Zur Prdvention von und zur Unterstiitzung
bei psychosozialen Schwierigkeiten oder

im Umgang mit belastenden Situationen
bieten wir betroffenen Familien individuelle
psychologische Beratungsgesprdche an.

Die Betreuung richtet sich nach dem Bedarf
der Familie und kann die Beratung des
betroffenen Kindes und/oder der Eltern
beinhalten.

Kontakt:

Dr. phil. Ornella Masnari

eidg. anerkannte Psychotherapeutin
ornella.masnari@kispi.uzh.ch

S o
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Leider gibt es in der Schweiz sehr wenige Organisationen, die sich fiir die Bed(irfnisse von
Kindern und Jugendlichen mit Hauterkrankungen einsetzen. Betroffene Famiien fiihlen
sich mit ihrer Situation hdufig allein. Dies wollen wir dndern, indem wir die Vernetzung

Betroffener fordern.

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
dhnlichen Situation konfrontiert waren oder
sind, auszutauschen. Deshalb wollen wir die
Vernetzung von Familien mit Kindern mit
Hauterkrankungen fordern.

Dazu stérken wir als erstes bereits
bestehende Organisationen, indem wir
deren Bekanntheit fordern und betroffene
Familien auf deren Angebote aufmerksam
machen.

Darlber hinaus férdern wir die Vernetzung
von Betroffenen, indem wir Familien mit
dhnlichen Hauterkrankungen zusammen
bringen und Kontakte herstellen.

Dies ist insbesondere bei seltenen
Hauterkankungen, wo es schwierig ist,
andere betroffene Familien zu finden,
wichtig.

Stehen Familien vor einer schwierigen
Entscheidung, beispielsweise ob sie ein
grossflachiges Muttermal chirurgisch
entfernen lassen sollen oder nicht — kann
es ebenfalls hilfreich sein, sich mit anderen
Familien, die eine dhnliche Entscheidung
treffen mussten, auszutauschen. Wir
bemuhen uns darum, solche Kontakte und
Erfahrungsaustausche zu ermdglichen.

Informationen zu bereits durchgefthrten
sowie zukilinftige Hautstigma-Treffen finden
Sie unter: hautstigma.ch/hautstigma-
treffen

Narbew erinnerin uh

crlebte, aber sie
das id«& unsere

bestimmen W
Zukunst.
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Manchmal kann es hilfreich sein, eine Hautauffdlligkeit in bestimmten Situationen mithilfe
von besonderen Make-up-Produkten zu kaschieren. Zwei speziell ausgebildete Pflegefachfrauen
bieten am Kinderspital Ztirich individuelle Camouflage-Make-Up Kurse an.

Fir gewisse Hautunregelmdssigkeiten gibt
es medizinisch nur eingeschréinkte Behand-
lungsmdglichkeiten. Auch nach plastisch-
rekonstruktiven Operationen bleiben héufig
sichtbare Narben zuriick. Manchmal kann
eine Narbe oder eine Hautauffdlligkeit fir
Betroffene stérend sein. Die medizinische
Camouflage bietet eine Mdglichkeit,
Hautunregelmdssigkeiten farblich an die
umliegenden Hautareale anzupassen und
somit davon abzulenken.

Medizinische Camouflage ist ein stark
deckendes Make-Up. Es wird sowohl von
Frauen als auch von Mdnnern benutzt.

Es kann im Gesicht, wie auch in anderen
Korperregionen angewendet werden. Dabei
wird das Make-Up individuell auf den
Hautton abgestimmt.

Camouflage ist kein Wundermittel, welches
die Narben verschwinden ldsst. Durch die
farbliche Anpassung der Hautauffdlligkeit
kann aber davon abgelenkt werden.

Am Zentrum Kinderhaut des Kinderspitals
Zirich bieten zwei speziell ausgebildete
Pflegefachfrauen einmal monatlich
individuelle Camouflage-Make-Up-
Beratungstermine an.

Weitere Informationen finden Sie unter:
hautstigma.ch/camouflage

Kontakt:
camouflage@kispi.uzh.ch
044 266 74 58/ 60

Kinderhaut bedarf besonderen Schutz

Das Zentrum Kinderhaut organisierte
am 23. Juni 2018 einen Stand am Kispi-Sommerfest
und informierte tiber die Haut und Hautldasionen

hautstigma.ch
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Wir setzen uns fur Prdavention ein

Verbrennungen und Verbriihungen gehoren nach zu vor
zu den haufigsten Unfdllen im Kindesalter.
Deshalb ist Praventionsarbeit wichtig.
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Verbriihungen und Verbrennungen gehéren zu den héufigsten Unféllen im Kindesalter.

Deshalb ist Praventionsarbeit wichtig.

Am 7. Dezember 2018 nahmen wir an der
von Deutschland aus lancierten Aktion
«Tag des brandverletzten Kindes»

teil. Wir nutzten diesen Anlass dazu, um
auf Massnahmen zur Prévention von
thermischen Verletzungen hinzuweisen.

Verbrennungen und Verbriihungen
gehoren auch in der Schweiz nach

wie vor zu den hdufigsten Unfdllen im
Kindesalter. Die Unflle passieren oft in
der hduslichen Umgebung. Beispielsweise
kann das Herunterziehen einer Tasse mit
heissem Tee bei einem Kleinkind eine
lebensgeféhrliche Verbriihung verursachen.

Jedes Jahr kommt es auch zu schweren
Unfdllen durch den Gebrauch von Brand-
beschleunigern, beispielsweise beim
Grillieren. Viele dieser Unfdlle kénnte man
durch Sicherheitsmassnahmen verhindern.
Daher ist Aufklérung und Préventionsarbeit
wichtig. Im Rahmen des «Tag des
brandverletzten Kindes» haben wir am
Winterthurer Weihnachtsmarkt Besucher
tber Vorsichtsmassnahmen im Umgang
mit Feuer und Hitze informiert.

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

Feuer und Hitze
Tipps fir Ihre Sicherheit

www.hautstigma.ch

hautstigma.ch
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Foto: Barbora Prekopova
Ausstellungsbild: Gabi Vogt

Wir informieren und sensibilisieren
Wir setzen uns dafiir ein, die Offentlichkeit

uber Hautldsionen zu informieren und der
Stigmatisierung von Betroffenen vorzubeugen.
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Mittels Hautstigma-Initiative setzen wir uns fiir die Bedlirfnisse von Kindern und
Jugendlichen mit Hautauffdlligkeiten ein. Dazu gehért, dass wir nicht nur direkt
Betroffene unterstiitzen, sondern uns auch dafiir einsetzen, die Offentlichkeit iiber
Hauterkrankungen zu informieren und der Stigmatisierung von Betroffenen vorzubeugen.

Als wir die Hautstigma-Initiative ins Leben
gerufen haben, war es fiir uns klar, dass
wir gleichzeitig auf zwei Ebenen ansetzen
missen: Einerseits wollen wir direkt
betroffene Familien die bestmdgliche
Unterstlitzung bieten, anderseits hatten
wir von Anfang an auch den Anspruch die
Thematik auf gesellschaftlicher Ebene
anzusprechen und uns daftir einzusetzen,
die breite Offentlichkeit zu sensibilisieren
und der Stigmatisierung von Betroffenen
vorzubeugen.

Es freut uns sehr, dass wir dieses Jahr
zwei wichtige Aktionen mit diesem Ziel
verwirklichen konnten.

Zum ersten haben wir am 24. Januar
2018 eine Vorpremiere des Kinofilmes
«WONDER» organisiert.

Im Herbst fand schliesslich —im Rahmen
des 150 Jahre JubliGums des Kinderspitals
Zurich — eine Ausstellung mit dem Titel
«Schaut uns ruhig an» statt.

Auf unserer Webseite findet man
zudem hilfreiche Informationen zu
verschiedenen Hautauffdlligkeiten und
deren Behandlungsmaoglichkeiten sowie
Erfahrungsberichte von betroffenen
Familien, Literaturempfehlungen und
weiterfuihrende Links.

Hautstigma
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wSchaut uns rubig ans
- ﬁU!S[{‘er"g des Zentrums Kinderhaut

Mehr Erfahren

Was wir wollen

Die Houtstigma-Initiative het zum Ziel,

Kinder und lugendiche mit angebore-
rreen G dhurch Kokt ader Unfoll
bedirgten Hautverbnderangen zu
stivken url die |Lebersmualiiat mn

Ich pack’s!

Unter dem Matto «Ich pack'sls bieten
wir UneerstUtzungsangesiots For direks
etroffens Kinder urd Tugendiche
sawse deren Angehénge an. Dazu
aendren Informotinnsmateralisn, Aus-

Betrofferen und deren
VRIDAsIerT,

uuuuuu Betroffene,

Sich[t] veréindern

Unites dlem Matta Sichitverindem s
wollen wir negalive Vonstee
geggesiiber Mhemichen mit schrbeer
Houtveranderungen abbouen und der
Stigmatisiensng von betroffensn
Personen varbevgen,

14
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Wir informieren und sensibilisieren
Am 24.1.2018 organisierten wir eine
Vorpremriere zum Kinofilm «Wonder»

hautstigma.ch
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Aktivitaten zur Sensibilisierung der

Offentlichkeit

Am 24. Januar 2018 organisierte Hautstigma mit Unterstiitzung des Filmverleihs Impuls

Pictures eine Vorpremiere zum Film WONDER.

Am 25. Januar 2018 startete in der
Deutschschweiz der Kinofilm WONDER.
Basierend auf dem gleichnamigen Roman
erzdhlt WONDER die Geschichte von von
Auggie, einem 10-jahrigen Jungen, der
mit einer speziellen Gesichtsform geboren
wurde.

Wenn Auggie einen Wunsch frei hdtte,
wirde er sich wiinschen «normal»
auszusehen und niemandem aufzufallen.
Auggie hat bisher noch nie eine &ffentliche

JULIA ROBERTS OWEN WILSON JACOB TREMBLAY

Schule besucht. Dies soll sich nun éndern,
denn er soll in die flinfte Klasse der lokalen
Schule wechseln. Das bereitet ihm grosse
Sorgen, denn er hat Angst angestarrt

und ausgegrenzt zu werden. Eine
Herausforderung, die Auggie mit viel Mut
und Witz meistert.

Hautstigma organisierte am 24. Januar
2018 mit Unterstlitzung des Filmverleihs
Impuls Pictures eine Vorpermiere zum Film.

Mit dabei war auch Guus van Eck, der bei
einem Unfall schwere Verbrennungen
erlitten hat. Tele Ziri hat Guus zuvor in
der Schule besucht und berichtete in der
Sendung «Zirilnfo» davon (Ausstrahlung
24.1.2018).

Weitere Informationen zum Film und dem

Interview mit Guus Van Eck finden Sie
unter: www.hautstigma.ch/wonder

hautstigma.ch
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Schaut'uns ruhig an
Kinder mit Hautauffalligkeiten erleben oft,
dass sie nicht angeschaut, sondern angestarrt werden.

hautstigma.ch
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Vom 8.-23. September 2018 fand — im Rahmen des 150 Jahre Jubildums des Kinderspitals
Ziirich — eine Ausstellung mit dem Titel «Schaut uns ruhig an» statt. Darin wurden junge
Menschen mit einer Hautauffélligkeit portraitiert.

Fallt unser Erscheinungsbild aus der Norm,
fallen wir auf. Das trifft auf viele Kinder
und Jugendliche mit Hautldsionen zu. Die
Ausstellung «Schaut uns ruhig an» riickte
das Thema in die Offentlichkeit.

Fotografien von Gabriela Acklin, Valérie
Jaquet und Gabi Vogt zeigten Kinder mit
besonderen Hautmerkmalen und luden
Betrachter dazu ein, sich zu fragen: Wie
begegne ich Menschen, die durch ein
besonderes Hautmerkmal gezeichnet sind?

Foto: Valéie Jaquet

Im ersten Raum der Ausstellung standen
sich die Bilder der drei Fotografinnen direkt
gegentiiber. Die Besuchenden bewegten
sich so inmitten der Protagonisten. Anhand
von Stimmen im Raum konnte man nach-
empfinden, mit welchen Reaktionen diese
im &ffentlichen Raum konfrontiert werden.

In einem zweiten Raum wurden Bildstrecken
prasentiert, welche die Protagonisten in
Alltagssituationen zeigten — Zuhause, im
Taekwondo oder auf einer Shoppingtour
mit Freunden. In diesem Kontext wurde die
Hautauffdlligkeit schnell zweitrangig.

Foto: Barbora Prekopova

E i 1'.
Die Fotos der Ausstellung stammten von
den Fotografinnen Gabriela Acklin, Valérie
Jaquet und Gabi Vogt.

hautstigma.ch
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Fotoausstellung mit Signalwirkung
Zahlreiche Medien berichteten liber die Ausstellung
«Schaut uns ruhig an» und liessen dabei

Betroffene direkt zu Wort kommen.
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Begleitend zur Ausstellung «Schaut uns ruhig an» fanden diverse Podiumsdiskussionen

mit renommierten Gdsten statt.

Am 13.9.2018 fand eine Podiumsdiskussion
zum Thema «Stigmatization of children
with skin conditions — a global
perspective» statt. Unter Moderation von
Markus Landolt tauschten sich folgende
internationale Gaste zum Thema aus:

e Shankar Man Rai, Leiter des Cleft and
Burn Center in Kathmandu, Nepal

e James Partridge, Griinder der UK-
Organisation Changing Faces, England

e Habib-ur-Rahman Qasim, Leiter der
Station fiir brandverletzte Kinder am
Indira Gandhi Institute for Child Health
in Kabul, Afghanistan

Menschen mit Hautauffdlligkeiten werden
hdufig stigmatisiert. Dies nicht nur in der
Schweiz, sondern rund um den Globus. Die
internationalen Gaste diskutierten, wie

sich die Stigmatisierung von Menschen mit
Auffdlligkeiten in ihrem Land zeigt und wie
sich das auf das Leben von Betroffenen
auswirkt. Ebenfalls wurde dariiber diskutiert,
inwiefern religidse und kulturelle Faktoren
wichtige Einflussgréssen sind.

Am 20.9.2018 fand eine Diskussion zum
Thema «Operieren oder Akzeptieren?
Grenzen der Plastischen Chirurgie bei
Kindern» statt. Die Diskussion wurde von
Markus Landolt und Clemens Schiestl
moderiert, mit folgenden Gasten:

e Remo Largo, Padiater und
Entwicklungsforscher, Ziirich

e Sven Krengel, Dermatologe und
Griinder des Névus-Netzwerks, Liibeck

e Giovanni Maio, Medizinethiker, Freiburg
im Breisgau

e Enrique Steiger, Schonheitschirurg,
Zurich

Operieren oder akzeptieren? — eine
schwierige Entscheidung, mit welcher
betroffene Familien konfrontiert werden.
In der Podiumsdiskussion wurden Grenzen
der plastischen Chirurgie und Faktoren,
die beim Entscheid fiir oder gegen eine
Operation eine Rolle spielen, diskutiert.

Filmaufnahmen der Podiusmsdiskussionen
sowie weitere Informationen zur
Ausstellung finden Sie unter:
hautstigma.ch/ausstellung2018

hautstigma.ch
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Die Ausstellung «Schaut uns ruhig an» stiess auf grosses Interesse und zahlreiche Medien
berichteten dartiber. Dadurch erreichte die Ausstellung ihr Ziel: dem Thema «Hautstigma»
Aufmerksambkeit zu verleihen. Anbei finden Sie eine Ubersicht (iber einige Medienberichte.

Diese Dings
daim
Gesicht

Diese Dings da im Gesicht Wie ist es, mit Brandnarben im Gesicht

?
Im Juli 2018 erschien im Magazin zu leben?

«Wireltern» ein Artikel, in dem drei Kinder
mit «Narben, Tupfen und Flecken» im
Gesicht portraitiert wurden.
hautstigma.ch/wireltern_artikel

Lange wollte Isabel Sahli (22) sich nicht
mehr im Spiegel anschauen. Sie war 14
Jahre alt als sie einen Grillunfall erlebte

und sich dabei schwer verbrannte. Heute
geht die junge Frau selbstbewusst mit ihren
Narben um. Ein Aritkel in der Zeitschrift
«Annabelle» berichtet dariiber:
annabelle.ch/leben/gesellschaft/
brandnarben-im-gesicht-zu-leben-48446

«Ich empfand keine Schmerzen, war in
einem Schockzustand»

Die NZZ publizierte ein persénliches Portrait
zu Jérdme Perren — ein junger Mann,

der vor zwdlf Jahren eine Verbrennung
erlitten hat. Ein Unfall, der innerhalb von
Sekundenbruchteilen alles auf den Kopf
gestellt hat.
nzz.ch/zuerich/klar-gibt-es-leute-die-mich-
anstarren-1d. 1417411

Gegen die Blicke anlécheln

Im «Migros Magazin» wurden zwei
Jugendliche — Mafalda und Gian,
Protagonisten der Ausstellung «Schaut uns
ruhig an», portraitiert. Mafalda hat vor zehn
Jahren eine schwere Verbrennung erlitten,

hautstigma.ch

Gian ist mit einer Gefdssfehlbildung im
Gesicht zur Welt gekommen. Beide sind fir
ihr Leben gezeichnet — und haben sich mit
ihrem Stigma gut arrangiert.
migrosmagazin.ch/gegen-die-blicke-
anlaecheln

N

«Als Jorin geboren wurde, erschrak die
Hebamme» — die Geschichte von Jorins
Flecken

Die Zircher Regionalzeitungen sprachen
mit den Eltern von Jorin, einem Knaben,
dessen Haut zu etwa 40-50 % von einem
sogenannten kongenitalen melanozytdren
Ndvus — einem braunen Muttermal —
bedeckt ist.
limmattalerzeitung.ch/limmattal/zuerich/
als-jorin-geboren-wurde-erschrak-die-
hebamme-die-geschichte-von-jorins-
flecken-133082647
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Narben firs Leben - TOP TALK

Familie Fritsch mit dem 10-jchrigen Till, der
mit einem grossfldchigen Muttermal im
Gesicht zur Welt kam, waren am 29.8.2018
bei «TOP TALK» zu Gast. Gemeinsam mit
Dr. Schiestl sprachen sie tiber das Thema
«Anders aussehen»
toponline.ch/tele-top/sendungen/top-talk/
news/narben-fuers-leben-schaut-uns-ruhig-
an-im-top-talk-0094777

Mutige Kinder zeigen deren Wunde der
Offentlichkeit

«Tele Zuri» interviewte Diogo und Mafalda,
zwei junge Menschen, die im Kindesalster
eine schwere Verbrennung erlitten haben.
telezueri.ch/zuerinews/mutige-
kinder-zeigen-ihre-wunden-der-
oeffentlichkeit-133394009

hautstigma.ch
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Wir informieren und sensibiliseren
Wir setzen uns dafir ein, breite Teile der Gesellschaft
uber Hautauffdlligkeiten zu informieren und

der Stigmatisierung von Betroffenen vorzubeugen.

hautstigma.ch
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Ziel der «Face Equality» Kampagne ist es, sich fiir eine Welt einzusetzen, in der Menschen
mit einer kérperlichen Auffélligkeit gleichberechtigt und wertgeschdtzt werden, ohne

Vorurteile und Stigmatisierung.

Die «Face Equality» Kampagne wurde 2008
von der UK Organisation «Changing Faces»
lanciert. Im November 2018 schaffte
James Partridge die Organisation «Face
Equality International». Dadurch sollen

die Ziele der «Face Equality» Kampagne
auf internationaler Ebene weiter verfolgt
werden. Dazu arbeitet «Face Equality
International» mit Partnern aus der ganzen
Welt. Auch Hautstigma unterstitzt die
Kampagne.

Wieso ist die «<Face Equality» Kampagne
wichtig?

Leider ist es nach wie vor so, dass
Menschen, die aufgrund einer

Erkrankung oder eines Unfalls in ihrem
Erscheinungsbild von der Norm abweichen,
im alltaglichen Leben hdufig stigmatisiert
und benachteiligt werden. Die Vorurteile
gegenuber solchen Menschen beruhen
hdufig auf drei tief verankerten Annahmen:

1. dass ‘gutes Aussehen’
ausschlaggebend fir ein erfolgreiches
Leben ist und dass ein von der Norm
abweichendes Aussehen deshalb
unvermeidbar Ungliick bedeutet

2. dass moderne Medizin/Chirurgie alle
‘Schénheitsfehler’ korrigieren kann

3. dass ein ‘abweichendes Aussehen’ mit
negativen Charaktereigenschaften,
Intelligenzminderung und Bésem
assoziiert ist

Ziele von «Face Equality International»

«Face Equality International» mdchte
die oben genannten Vorurteile auf
globaler Ebene bekdmpfen und sich fir
eine Welt einsetzen, in der alle Menschen
fair und gleichwertig behandelt werden,
unabhdngig von ihrem Aussehen.

Dafir setzt die Kampagne auf meahreren
Ebenen an. Zur Bekanntmachung der
Kampagne ist jedes Jahr eine «Face
Equality Week» geplant. 2019 findet diese
erstmals vom 17. bis 25. Mai 2019 statt.

SRF «10vor10» Beitrag

James Partridge, Griinder von «Face
Equality International», war im September
in Zurich zu Besuch und wurde fir die SRF
Sendung «10vor10» (14.9.2018) interviewt.

Weitere Informationen:
hautstigma.ch/face-equality-international

hautstigma.ch
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Foto: Barbora Prekopova

Kanst fureinen guten Zweck

Anlasslich des 150. Geburtstags des Kinderspitals Ziirich entwarfen
die zwei Kiinsterlinnen Katja Stucki und Simone Tharakan Egli eine
Lithographie, die nun zugunsten von brandverletzten Kindern aus
Krisengebieten verkauft wird.

hautstigma.ch
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Aktuelles aus dem Kinderspital Ziirich: Kunst

fiir einen guten Zweck

Anldsslich des 150. Geburtstags

des Kinderspitals Zurich haben die
Kinstlerinnen Katja Stucki und Simone
Tharakan-Egli eine Lithografie entworfen,
die sie wie vor 150 Jahren auf Stein
zeichneten. Anschliessend wurde die
Lithographie auf einer Steindruckpresse im
Atelier Wolfensberger vervielfdltigt.

Die limitierte Auflage von 150 Unikaten
wird nun verkauft — zugunsten von
brandverletzten Kindern aus Krisengebieten.

Was ist auf der Lithographie zu sehen?

Die Lithografie stellt die Geburtsstunde

des Kinderspitals sinnbildlich als Ei dar. So
wurde am «Legedatum», dem 15. April
1868, die Eleonorenstiftung gegriindet, die
noch heute Trégerin des Spitals ist. Feine
Risse in der Schale deuten das Logo des
Kinderspitals an.

Wo koénnen Sie eine Lithographie
kaufen?

Das erste Kunstwerk wurde an einer
Vernissage im Landesmuseum versteigert.
Die restlichen kénnen fiir je 1000 CHF
erworben werden. Flr eine Bestellung oder
bei Fragen melden Sie sich an: plastische@
kispi.uzh.ch.

Was passiert mit dem Erlos?

Der Erlos kommt dem Zentrum Kinderhaut
am Kinderspital zugute, das ihn fir die
Behandlung von schwer verletzten und
kranken Kindern aus Krisengebieten

einsetzt.

Das Kinderspital bekommt jede Woche
Anfragen von verzweifelten Eltern aus dem
Ausland, deren Kind sich lebensbedrohlich
verbrannt hat. In ihrem Heimatland fehlt
es sowohl an der nétigen medizinischen
Infrastruktur als auch an finanziellen
Mitteln, um das Kind zu behandeln. Das
Zentrum Kinderhaut engagiert sich fir
Opfer aus Krisen- und Kriegsgebieten

und versucht, schwerstverletzte Kinder

ins Kinderspital zu transportieren,

wo Spezidlisten die lebensrettenden
chirurgischen Eingriffe vornehmen kénnen.
Doch sind solche Behandlungen teuer und
kénnen nur dank der Unterstltzung von
Spenderinnen und Spendern finanziert
werden.

Weitere Informationen auf:
www.kispi-150.ch/lithografie

hautstigma.ch
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Wir setzen uns fur Kinder und Jugendliche

mit Hautauffalligkeiten'ein

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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Hautstigma-Initiative: Wer steckt dahinter?

Die Hautstigma-Initiative wurde von einem multidisziplindren Team von Fachpersonen
des Zentrums Kinderhaut des Kinderspitals Ziirich ins Leben gerufen.

Das Zentrum Kinderhaut umfasst die rend auf wissenschaftlichen Befunden
Abteilung Dermatologie, das Zentrum zur Stigmatisierung von Kindern mit

fur brandverletzte Kinder, Plastische und Hauterkrankungen, sehen wir uns ver-
Rekonstruktive Chirurgie sowie die Haut-, anlasst, uns fir die Bedirfnisse betroffener
Wund- und Stomaberatung und bietet Familien stark zu machen

dadurch ein einmaliges Versorgungsnetz

fur Kinder mit Hauterkrankungen Das Kernteam der Initiative besteht aus der
und -verletzungen. Konfrontiert mit nachfolgenden interdisziplindren Arbeits-
Erlebnissen von Betroffenen sowie basie- gruppe:

Dr. phil. Ornella Masnari PD Dr. med. Clemens Schiestl Prof. Dr. phil. Markus Landolt

Psychologin Leitender Arzt, Zentrum fir Leitender Psychologe
Projektleiterin der Brandverletzte, Plastische und Konsiliar- und Liaisonpsychiatrie
Hautstigma-Initiative Rekonstruktive Chirurgie

PD Dr. med. Lisa Weibel Dr. med. Kathrin Neuhaus Karin Willi

Leitende Arztin Oberdrztin, Zentrum flr Pflegeberaterin, Zentrum fir

Dermatologie Brandverletzte, Plastische und Brandverletzte, Plastische und
Rekonstruktive Chirurgie Rekonstruktive Chirurgie

hautstigma.ch
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Meine rechte Hand ist unentbehrlich
Jérome verletzte sich als Kind bei einem Brandunfall.

hautstigma.ch
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Gonner und Spenden

Die Hautstigma-Initiative kbnnte nicht ohne die wertvolle Unterstlitzung von Privatpersonen,
Stiftungen, Firmen und Vereinen realisiert werden. Wir danken all unseren Spendern ganz
herzlich fiir ihre Unterstiitzung!

Ein besonderes Dankeschon mdchten wir an unsere Haupt-Partner richten, welche die
Realisierung dieses Projektes ermdglicht haben:

e Lions Club Ziirich-Airport
e Teamco Foundation Schweiz
e MBF Foundation

Ein herzliches Dankeschdn fir ihre Spende auch an:

¢ Raiffeisen Bank
e Schutz und Rettung Ziirich

Die Ausstellung «Schaut uns ruhig an» wurde unterstiitzt von:

e Zircher Kantonalbank (Hauptpartner)
e Migros-Kulturprozent
o Pfizer AG

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.

Maochten auch Sie die Hautstigma-Initiative unterstiitzen? Wir bieten diverse
Maglichkeiten, eine Partnerschaft einzugehen oder ganz bestimmte Angebote und
Aktivitdten zu unterstiitzen. Kontaktieren Sie uns!

Spendenkonto

IBAN: CH69 0900 0000 8705 1900 2

Kinderspital Zirich, Steinwiesstrasse 75, 8032 Zurich

PC-Konto: 87-51900-2

Bitte beim Zahlungszweck folgenden Vermerk hinzufiigen: Projekt 10228 — Hautstigma

hautstigma.ch
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Die Hautstigma-Initiative

Die Hautstigma-Initiative wurde von Fachpersonen des «Zentrums Kinderhaut» am
Kinderspital Zlrich ins Leben gerufen. Sie hat zum Ziel, Kinder und Jugendliche mit einer
angeborenen oder durch eine Krankheit oder einen Unfall bedingte Hautauffdlligkeit zu
stdrken. Zudem setzt sie sich daftr ein, der Stigmatisierung von Betroffenen vorzubeugen.

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

Wie konnen Sie uns unterstutzen?

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

Spendenkonto Kinderspital Zirich:

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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