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Teilnahme der EB-Expertin der Universitatsklinik fir Dermatologie
am Elfen Camp im Glarnerland

Was ist EB?

EB: ist eine hochkomplexe Erkrankung und die EB-Betroffenen brauchen taglich ca. 4-6
Stunden fur die Hautpflege. Eltern und Betroffene haben einen sehr ausgefilliten Tag mit der
intensiven Pflege, Therapiebesuche und Schulunterricht - somit bleibt wenig Zeit flr die Er-
holung.

Was macht eine EB-Expertin?

Die EB-Expertin ist «Brlickenbauer» zwischen den verschiedenen externen Schnittstellen
und der EB-Insel am Inselspital Bern. Externe Schnittstellen sind beispielsweise Angehdrige,
Spitex, Lehrkrafte, Ergotherapie, Physiotherapie, Psychologische Dienst, Friherziehung, DE-
BRA Schweiz,.

Der Schwerpunkt liegt in der patienten- und familienzentrierten Pflege. Bei ihren Hausbesu-
chen wendet die EB-Expertin verschiedene Assessment an, wie z.B. Haut- und Wundasses-
sment sowieSchmerz- und Juckreizassessment. Sie erkennt die verschiedenen Bedirfnisse
der Betroffenen sowie deren Angehdrigen. Gemeinsam wird nach Lésungen gesucht.

In diesem Beitrag hat die EB-Expertin ein EB-betroffenes Madchen sowie ihre Familie ans
Elfen Camp begleitet, um herauszufinden, ob dieses Angebot eine Moglichkeit zur Entlas-
tung der Eltern darstellen kénnte. Wahrend die Eltern das patientenzentrierte Coaching be-
sucht haben, hat die EB-Expertin das EB-betroffene Madchen in den Workshops mit Clown
Mugg begleitet und mit ihr einige Stlcke einstudiert. Somit konnten die Eltern vom Coaching
profitieren. Es war ein grosser Erfolg und diese Familie wirde dieses Angebot gerne wieder
nutzen.

1EB ist die Abkurzung von Epidermolysis Bullosa, eine seltene genetisch bedingte Hauterkrankung.
2DEBRA Schweiz ist die Patientenorganisation fir EB-Betroffene und deren Angehdrigen in der Schweiz http://www.schmetter-
lingskinder.ch/index.php

ELFEN CAMP

Was ist ELFEN CAMP?

ELFEN CAMPs stehen fur betroffene Familien und Kinder einer seltenen Krankheit zur Ver-
flgung und bieten direkte Unterstiitzung an. Das ELFEN CAMP ist ein Gesundheitsférde-
rungsprogramm, dieses verbindet einzigartige Erlebnisse fir Kinder an einem speziellen Ort
mit der Moglichkeit eines professionellen Coachings fur die Eltern. Das patientenzentrierte
Coaching ist Mittelpunkt und Gegenstand der Resilienz-Forderung. Die Camps werden von
der Stiftung Orphanhealthcare (www.orphanhealthcare.org) organisiert und finanziert.
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Anlass im Zirkus Mugg im Glarnerland vom 21.-22.04.2018

Zahlreiche Familien haben am Event teilgenommen und verbrachten ein gemeinsames Wo-
chenende in der kleinen Zirkusstadt mitten in den Alpen. Die Kinder probten in der Manege
unter der Anleitung des berihmten Clowns Mugg. Mit seiner grossen Kreativitat und seinem
Einfuhlungsvermaogen erstellte der Clown Mugg fur jedes Kind eine individuelle Zirkusnum-
mer zusammen. Fur die betroffenen Kinder ging ein Traum in Erfillung und sie wurden durch
ihre Geschwister tatkraftig unterstutzt. An der Premiere wurde ein einzigartiges und magi-
sches Geflige der Inklusion dargeboten.

Workshops fur Betroffene

Am Workshop konnten sich die Eltern intensiv austauschen und erfuhren Neuigkeiten tUber
seltene Erkrankungen sowie weitere Coaching-Programme des Orphanhealthcare.

Fazit: Der direkte Austausch, sich verstanden fiihlen sowie das gemeinsame Kochen und
Essen mit den anderen Familien und Freunden waren ein intensives Erlebnis fir alle Betei-
ligten.

Zitat einer Familie: Es war ein Traum far
die Kinder und fiir uns sehr viel Entspan-
nung. Sie waren in der Manege dabei und
wir lernten Neues im Workshop.

Weitere Fotos auf nachster Seite
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Familien und Kinder im Austausch

Kinder am tiben

Ende der Vorstellung am Sonntag
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