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Vitiligo in der Schweiz

Eine Studie zur 6ffentlichen Wahrnehmung und zu sozialen Auswirkungen



Fiinf wichtige
Erkenntnisse

auf einen
Blick

Jeder dritte Schweizer hat noch
nie von Vitiligo gehoért. Unwis-
senheit fordert Stigmatisierung —
Aufklarung kann Leben verandern.

—d

Jeder dritte Schweizer hat noch nie von Vitiligo gehort; nur jeder Flinfte gibt
an, wirklich zu wissen, was es ist. Dies offenbart eine grosse Wissensliicke
in der Offentlichkeit.

Nur jeder Achte glaubt, dass die Gesellschaft versteht, was es bedeutet,
mit Vitiligo zu leben. Die Studie legt nahe, dass Aufklarung eine Rolle dabei
spielen kénnte, wie Empathie wahrgenommen wird.

Fast zwei von drei Menschen glauben, dass Menschen mit sichtbaren
Hauterkrankungen anders behandelt werden, und mehr als die Halfte gibt
zu, sich in ihrer Gegenwart mindestens einmal unwohl gefiihlt zu haben.

Mehr als vier von fiinf glauben, dass Kinder mit Vitiligo in der Schule
besonderen Herausforderungen ausgesetzt sind, und fast drei von vier
glauben, dass ihre beruflichen Aussichten beeintrachtigt sein kénnen.
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Mehr als die Halfte befilirwortet eine nationale Strategie zur besseren
Unterstiitzung von Menschen mit sichtbaren Hauterkrankungen, und
mehr als vier von fiinf beflirworten eine Kosteniibernahme durch die
Krankenkasse fiir Vitiligo.
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Einleitung und Kontext

Warum diese Studie wichtig ist

Vitiligo: selten erwéhnt, zutiefst missverstanden.
Vitiligo ist eines dieser Woérter, die ungewohnlich, kaum
bekannt und selten verwendet werden. Dennoch exis-
tiert der Begriff seit Jahrhunderten und taucht bereits
in friihen medizinischen Texten auf. Seine lateinischen
Waurzeln, die mit Vorstellungen von Hautflecken oder
blasser Hautfarbe verbunden sind, spiegeln wider, wie
die Erkrankung lange vor ihrem medizinischen Verstén-
dnis wahrgenommen wurde.

Vitiligo hat auch emotionale und soziale
Auswirkungen.

Fir die Betroffenen geht die Realitat hinter diesem Wort
weit Uber die sichtbaren Flecken auf der Haut hinaus.
Die beruflichen, sozialen und emotionalen Auswirkun-
gen kdnnen tiefgreifend sein, und wenn man sich nicht
nadher damit befasst, bleibt diese unsichtbare Belas-
tung oft unbemerkt und Empathie bleibt aus.

Erforschung der Wahrnehmung sichtbarer Hau-
terkrankungen in der Schweiz.

Das Bewusstsein fiir sichtbare Hauterkrankungen ist
weltweit gering, und die Schweiz bildet hier keine Aus-
nahme.

Diese Umfrage ist eine der ersten Studien dieser Art
in der Schweiz und zielt nicht darauf ab, herauszu-
finden, was Menschen mit Vitiligo bereits wissen.
Vielmehr sollte untersucht werden, wie die allge-
meine Bevoélkerung eine sichtbare
Hauterkrankung wahrnimmt und
welche Einstellungsmuster das
tagliche Leben der Betroffenen

pragen.

Wahrnehmungen kartografieren:
Wo stehen wir heute?

Diese Studie bietet einen klareren Uberblick dariiber,
wie Vitiligo in der Schweiz wahrgenommen wird. Sie
zeigt, wo Verstandnis vorhanden ist, wo Wissenslicken
bestehen und wie die Wahrnehmung den Alltag der
Betroffenen weiterhin pragt. Die Studie ist ein Aus-
gangspunkt, um sowohl die Erkrankung selbst als auch
ihr berufliches, soziales und emotionales Umfeld an-
zuerkennen.

, Die Menschen verstehen
nicht, wie es ist, mit Vitiligo

ZU leben. “_ Manuela (35-54)



Einleitung und Kontext

Was die Studie
zeigt

Vitiligo ist in der Schweiz nach wie vor wenig bekannt.
Viele Menschen erkennen die Erkrankung zwar visuell,
doch insgesamt ist das Bewusstsein dafiir begrenzt.
Diese geringe Vertrautheit pragt die Interpretation si-
chtbarer Unterschiede und fiihrt oft zu Unsicherheit in
sozialen Situationen.

Die Studie deckt auch eine Wahrnehmungsschere auf:
Die Befragten glauben oft, dass sie die Auswirkun-
gen von Vitiligo personlich verstehen, sehen die Ge-
sellschaft jedoch als weit weniger informiert an. Die-
ser Kontrast legt nahe, dass Aufklarungsbemiihungen
die Einstellung nicht nur durch die Vermittlung von
Fakten verbessern kénnen, sondern dadurch, dass sie
den Menschen helfen, (iber ihre eigenen Annahmen
hinauszuschauen.




Die Befragten beschreiben durchweg, dass sichtbare

Hauterkrankungen ihre alltaglichen Interaktionen
beeinflussen. Unbehagen oder Zuriickhaltung entste-
hen eher aus Unwissenheit, wie man reagieren soll,
als aus einer negativen Einstellung gegeniiber den Be-
troffenen. Einfache, leicht zugangliche Informationen
kénnten daher einen Grossteil dieser sozialen Barrie-

ren verringern.

Zwei Lebensphasen stechen dabei deutlich hervor.
In der Kindheit fiihrt die Sichtbarkeit der Erkrankung
zu einer erhéhten Verletzlichkeit, da die meisten Be-
fragten Mobbing oder Ausgrenzung in der Schule
erwarten. Spéter, im Berufsleben, rechnen die Be-
fragten mit Herausforderungen, insbesondere in Posi-
tionen mit hiaufigem Kontakt zur Offentlichkeit. Diese
Wahrnehmungen zeigen, wo gezielte Unterstiitzung
die grosste Wirkung erzielen kdnnte.

Doch allein mit Bewusstsein werden die in diesem
Bericht beschriebenen Herausforderungen nicht zu
I6sen sein. Die Ergebnisse deuten auf eine Offenheit
gegeniiber praktischen Lésungen hin — wie klareren
Leitlinien, eine grossere Sichtbarkeit von Vitiligo im
offentlichen Leben und besseren Informationen tber
Behandlungsmadglichkeiten. Die Unterstiitzung fiir die
Kostenilibernahme fiir medizinisch verordnete Behand-
lungen von Vitiligo durch die Krankenkassen ist sehr
hoch. Insgesamt beflirwortet mehr als die Halfte der
Befragten einen koordinierten nationalen Ansatz fir
sichtbare Hautkrankheiten.

Die Daten machen eines deutlich: Ein verbessertes
offentliches Verstandnis ist unerlasslich. Gleichzeitig
bendtigen Menschen mit Vitiligo jedoch auch konse-
quente Anerkennung und Unterstiitzung innerhalb
des Gesundheitssystems. Nur wenn die Schweiz auf
beiden Ebenen aktiv wird, kann sie das Leben der
Betroffenen sinnvoll und nachhaltig verbessern.



Einleitung und Kontext

Ubersicht iiber
die Methodik

Diese Studie basiert auf einer Online-Umfrage unter 1050
Teilnehmenden aus der deutsch- und franzdsischsprachigen Schweiz.

Die Stichprobe (n = 7050) wurde aus dem Bilendi Switzerland Panel
unter Verwendung von Zufallsquoten fiir Alter (18-34, 35-54, 55-79),
Geschlecht und Region gezogen, um die Reprasentativitat der deutsch-
und franzdsischsprachigen Bevolkerung im Alter von 18 bis 79 Jahren
sicherzustellen.

Die Studie wurde in Zusammenarbeit mit Bilendi/COREspective
konzipiert und durchgefiihrt und von Incyte Biosciences International
Sarl in Auftrag gegeben, mit Unterstliitzung der Schweizerischen
Psoriasis- und Vitiligo-Gesellschaft (SPVG) und fiihrender
Dermatologen, die auf die Behandlung von Vitiligo spezialisiert sind.

Fiir diesen Bericht wurden auch Erfahrungsberichte von Menschen mit
Vitiligo gesammelt; alle Zitate wurden zum Schutz der Privatsphére
anonymisiert, und die in diesem Dokument verwendeten Bilder von
Personen mit Vitiligo dienen nur zur Veranschaulichung und stehen in
keinem Zusammenhang mit den zitierten Patienten.

Die vollstéandigen Ergebnisse sind auf Anfrage erhaltlich.
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Vitiligo verstehen

Was ist Vitiligo ¢

Vitiligo ist eine chronische,
nicht ansteckende
Autoimmunerkrankung, bei

der der Kérper Melanozyten
angreift, die fiir die Hautfarbe
und Braunung verantwortlichen
Zellen, wodurch weisse Flecken
auf der Haut entstehen.

" https ://www.spvg.ch/de/vitiligo2/vitiligo

2 https :/www.spvg.ch/de/vitiligo/infografik-vitiligo

Um die in dieser Studie untersuchten Wahrnehmungen zu verste-
hen, ist es hilfreich, zunachst die Erkrankung selbst zu betrachten.
Vitiligo ist eine klar definierte Erkrankung, doch viele Menschen
wissen nur wenig dariiber, was sie ist und wie sie entsteht.

Vitiligo ist eine chronische, autoimmune, entziindliche Hau-
terkrankung, bei der der Korper falschlicherweise seine eigenen
pigmentproduzierenden Zellen (Melanozyten) angreift.

Entgegen einer weit verbreiteten Fehlannahme ist die Erkrankung
nicht ansteckend. Dieser Pigmentverlust fiihrt zu klar abgeg-
renzten weissen Flecken auf der Haut, den Schleimh&uten (z. B.
den Lippen) oder den Haaren. Die Erkrankung kann lokal begrenzt
oder weit verbreitet sein, und ihr Verlauf ist von Person zu Person
sehr unterschiedlich. Vitiligo kann in jedem Alter auftreten, am
haufigsten zwischen 10 und 30 Jahren, und kann durch genetische
Veranlagung, Autoimmunaktivitat, physiologischen oder psycho-
logischen Stress oder Umweltausléser beeinflusst werden. 2


https://www.spvg.ch/de/vitiligo2/vitiligo  
https://www.spvg.ch/de/vitiligo/infografik-vitiligo 

,Im Sommer 1st meine
Vitiligo viel stiarker
sichtbar, aberich
bemiihe mich bewusst,
mich davon nicht
einschrianken zu lassen.

— Sara (35-54)



Vitiligo verstehen

Fir viele Menschen in der Schweiz ist Vitiligo ein eher
unbekanntes Wort. Es ist ein Wort, das sie im All-
tag selten héren oder verwenden. Diese geringe Be-
kanntheit lasst vermuten, dass viele noch nie dariiber
gesprochen, es erkannt oder (iber seine Auswirkungen
nachgedacht haben.

e Mehr als vier von fiinf Schweizer Erwachse-
nen wissen entweder nur vage, was Vitiligo ist,
oder haben noch nie davon gehért (genauer ge-
sagt geben nur 52 % an, dass sie nur vage dariiber
Bescheid wissen, wahrend 30 % noch nie davon
gehért haben).

e Frauen, jiingere Menschen und Menschen aus der
Romandie sind besser mit Vitiligo vertraut.

, Die Menschen in
meinem Umfeld
verstehen nicht wirklich,

wie es ist, mit Vitiligo zu

leben. “

— Claudia (55-75)




Vitiligo verstehen

Im Alltag
bekannt,
aber wenig
verstanden

Das Bewusstsein fiir Vitiligo ist sehr unterschiedlich,
und allein die Kenntnis garantiert noch kein Versténd-
nis. Fir viele Menschen ist diese Erkrankung im Alltag
nach wie vor unbekannt, auch wenn sie sie schon ein-
mal gesehen oder davon gehdort haben.

39% der Manner und 21% der Frauen wissen liberhaupt nichts tiber
Vitiligo.

In der Altersgruppe der 55- bis 79-dahrigen haben 35% noch nie
davon gehort.

Nur 23% der jungen Erwachsenen geben an, genau zu wissen, was
Vitiligo ist. Unter jungen Erwachsenen, die selbst an Vitiligo leiden,
steigt dieser Anteil auf 24%.

85% denken, dass Kinder mit Vitiligo in der Schule Mobbing erfahren
konnen; 73% glauben, dass dies Auswirkungen auf ihre beruflichen
Chancen haben kann.

Von denjenigen, die bereits eine Person mit Vitiligo gesehen haben
(89% der jungen Erwachsenen), geben 24% an, eine Personlichkeit
des 6ffentlichen Lebens mit dieser Krankheit zu kennen, im Vergleich
zu 9% der 55- bis 79-dahrigen. Diese Sichtbarkeit hat jedoch nicht
zu einem vollstandigen Verstandnis oder zu Inklusion gefiihrt.




Vitiligo verstehen

Wissensliuicken
fiihren zu
Missverstindnissen

Selbst unter denjenigen, die Vitiligo kennen, ist das
Wissen ungleich verteilt. Einige grundlegende Infor-
mationen sind weithin bekannt, wahrend andere un-
klar bleiben, und diese Wissenslicken fiihren oft zu
Missverstandnissen. Wenn wichtige Informationen
fehlen oder unklar sind, fiillen Vermutungen die Liicke
und beeinflussen die Art und Weise, wie Menschen die
Krankheit interpretieren.

1776
607
ploys
577

der Befragten wissen nicht,
dass Vitiligo nicht ansteckend
ist. 4% davon glauben, dass die
Krankheit Gbertragbar ist.

denken, dass es sich um eine
genetische Erkrankung handelt,
und 39% denken, dass es eine
Autoimmunerkrankung ist.

wissen nicht, ob die Krankheit
heilbar ist.

glauben, dass sie noch nicht
heilbar ist. Vor allem Frauen
denken dies (65%).
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Wahrnehmung & Sensibilisierung

Menschen betrachten Vitiligo durch unterschiedliche,
generations- und sozialbedingte Blickwinkel. Viele
glauben, dass sie persoénlich nachvollziehen kdnnen,
wie es ist, mit dieser Krankheit zu leben. Weit weniger
glauben, dass die Gesellschaft sie versteht.

Jiingere Erwachsene glauben oft, dass ihre Genera-
tion offener und toleranter ist. Altere Erwachsene sind
hingegen weniger davon lberzeugt, dass sich die Eins-
tellungen gewandelt haben. Dies zeigt, dass Verstan-
dnis nicht nur aus Wissen entsteht, sondern auch aus
dem Kontext und der Erfahrung.

36% glauben, personlich zu verstehen, was es
bedeutet, mit Vitiligo zu leben.

Nur 12% glauben, dass die Gesellschaft als Ganzes
die Krankheit versteht.

Menschen, die sagen, dass sie Vitiligo gut kennen,
geben viel haufiger an, dass sie die Auswirkungen
dieser Erkrankung verstehen (53% gegeniiber 25%
derjenigen, die nichts dariiber wissen).

53% der jungen Erwachsenen (18-34) halten ihre
Generation fiir toleranter gegeniiber sichtbaren
Hauterkrankungen im Allgemeinen, wahrend altere
Befragte weit weniger davon liberzeugt sind, dass
die Toleranz zugenommen hat.




Wahrnehmung & Sensibilisierung

Das Verstindnis
variiert stark
zwischen den
Regionen

Die Wahrnehmung der Auswirkungen von Vi-
tiligo ist in der Schweiz unterschiedlich. Insge-
samt glaubt die Mehrheit (62%) der Befragten,
dass diese Krankheit das soziale und emotio-
nale Leben erheblich beeintrachtigt. Wie wir
gesehen haben, spielt die Vertrautheit mit der
Krankheit eine wichtige Rolle, aber ebenso
wichtig sind der kulturelle und der regionale
Kontext. In einigen Teilen des Landes erkennt

Die Befragten in der Romandie
glauben, besser mit Vitiligo ver-
traut zu sein (77% gegeniiber 68%
der Deutschschweizer), und weni-
ger haben noch nie davon gehort
(23% gegeniiber 32%).

Die deutschsprachigen Befragten
glauben eher, dass Menschen mit
einer sichtbaren Hautkrankheit
anders behandelt werden (68%
gegeniiber 53%).

die Bevolkerung die emotionale und soziale
Belastung leichter als in anderen.

53% der Menschen in der Roman-
die glauben, die emotionalen
und sozialen Auswirkungen zu
verstehen (gegeniber 30% der
Deutschschweizer).

Das Unbehagen im Zusammenhang mit sicht-
baren Hauterkrankungen ist in allen Regionen
ahnlich (55% bei den Deutschschweizern ge-
genliber 56% bei den Westschweizern). Dies
deutet darauf hin, dass Vertrautheit allein nicht
ausschlaggebend fiir das Wohlbefinden ist.



, Vitiligo hat mich sehr
belastet. Ich bin nicht
mehr ins Schwimmbad
gegangen, weil ich
meinen Korper
unertraglich fand.

— Manuela (35-54)



Wahrnehmung & Sensibilisierung

Ist es schwieriger,
angestarrt oder
nicht verstanden
zuwerden ¢

Wenn Menschen (iber den Alltag mit Vitiligo nach-
denken, konzentrieren sich ihre Wahrnehmungen auf
drei grosse Herausforderungen. Sie erkennen klar an,
dass Vitiligo eine echte soziale und emotionale Belas-
tung darstellen kann. Selbst ohne eigene Erfahrung
nehmen die Menschen wahr, dass dies den Alltag von
Menschen mit Vitiligo tiefgreifend pragt.

Die drei wichtigsten wahrgenommenen
Herausforderungen sind:

6975

nennen Blicke, Anstarren oder
unerwiinschte Aufmerksamkeit von
anderen.

577%

erwahnen soziale Ausgrenzung, Spott
oder Belastigung.

5676

glauben, dass Menschen mit Vitiligo
Schwierigkeiten haben kénnen, ihr
Korperbild zu akzeptieren.
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, Obwohl Vitiligo weder schmerzhaft

ist noch juckt, ist die psychologische
Belastung gross. Die Haut ist sehr
sichtbar und Flecken im Gesicht oder an
den Hianden fallen sofort auf. Allein dies
kann das soziale Leben oder berufliche
Chancen einschrinken, insbesondere

in einer Gesellschaft, die so sehr auf das
Aussehen fixiertist.

— Sara (35-54)




Soziale & persénliche Auswirkungen

Sichtbare Unterschiede
bestimmen nach wie
vor, wie Menschen
behandelt werden

Wenn wir tber Vitiligo selbst hinausblicken, ergibt sich
ein umfassenderes Bild. Die Menschen erkennen, dass
sichtbare Hauterkrankungen wie Vitiligo, Ekzeme oder
Psoriasis Einfluss darauf haben, wie eine Person be-
handelt wird, sei es bei kurzen Begegnungen oder in
alltédglichen sozialen Situationen. Diese Einstellungen
zeigen, dass viele der Herausforderungen, mit denen
Menschen mit Vitiligo leben, eine Realitat widerspie-
geln, die in der Schweiz fir alle Personen mit einer si-
chtbaren Hauterkrankung gilt.

6575

glauben, dass Menschen mit  sichtbaren
Hauterkrankungen anders behandelt werden (nur
9% glauben, dass sie nicht anders behandelt werden).

557

geben an, sich mindestens einmal in der Gegenwart
einer Person mit einer sichtbaren Hauterkrankung
unwohl gefiihlt zu haben.

A576

haben Diskriminierung gegeniiber Menschen mit
einer sichtbaren Hauterkrankung beobachtet,
am haufigsten in der Schule oder in sozialen
Einrichtungen.




Soziale & persénliche Auswirkungen

Fur die meisten beginnt
die Ausgrenzungim
Klassenzimmer

Die Schulzeit ist eine wichtige Phase im Leben eines jeden

Menschen. An diesem Ort beginnen Kinder, ihr Identitats- , Als Teenager fiel esmir
gefiihl zu entwickeln. In dieser Studie sind viele Befragte ) )
der Meinung, dass Kinder mit Vitiligo besonders gefahrdet SChWCI‘, 1nsS SCthmmbad ZU

sind, gemobbt, diskriminiert oder ausgegrenzt zu werden.
h «
gehen.
Solche Erfahrungen kdnnen einen erheblichen Einfluss
auf die psychische Gesundheit, das Wohlbefinden und die — Claudia (55-75)
Selbstwahrnehmung eines jungen Menschen haben.

e 85% glauben, dass Kinder mit Vitiligo in der Schule
mit besonderen Herausforderungen konfrontiert
werden.

e Von den Befragten, die dieser Meinung sind, nennen
86% Mobbing oder Diskriminierung durch Mitschiil-
er als Hauptproblem.

e 55% von ihnen erwahnen die Schwierigkeit, aufgrund
von Hianseleien oder Isolation Freunde zu finden.



Soziale & persénliche Auswirkungen

Das Privatleben,
wo Urteil
personlich wird

Sichtbare Vitiligo kann auch die Wahrnehmung im Privatleben
beeinflussen, einschliesslich Liebesbeziehungen. Auf die Frage,
warum sich andere unwohl fiihlen konnten, eine Partnerschaft mit
jemandem mit sichtbarer Vitiligo einzugehen, nannten die Befrag-
ten sozialen Druck, Unsicherheit und hartnackige Vorurteile.
Diese Erkenntnisse bestatigen die Ansicht, dass die Gesellschaft
nicht tolerant oder aufgeschlossen genug gegeniiber sichtbaren
Unterschieden ist, insbesondere in privateren Situationen.

4076

337
2076

2776

glauben, dass der sichtbare
Unterschied jemanden davon
abhalten kdnnte, sich mit einer
Person mit Vitiligo zu verabreden
oder eine Liebesbeziehung mit ihr
einzugehen.

glauben, dass Menschen zdgern
kénnten, auf ein Date mitjemandem
mit Vitiligo zu gehen, weil sie
befliirchten, von anderen beurteilt
zu werden.

nennen die Angst vor einer
moglichen Ansteckung als
Grund, warum jemand zdgern
kénnte, sich mit einer Person
mit Vitiligo zu verabreden oder
eine Liebesbeziehung mit ihr
einzugehen.

glauben, dass andere Menschen
Vitiligo als unattraktiv empfinden
konnten, was sich auf ihre
Liebes- oder Partnerbeziehungen
auswirken konnte.



O

O
O
O
[

Auswirkungen auf das
Berufsleben

@



Auswirkungen auf das Berufsleben

Vitiligo sollte
keine Karriere

bestimmen, kann

dies jedoch tun

Die Menschen erkennen, dass sichtbare Hau-
terkrankungen echte Herausforderungen am Ar-
beitsplatz mit sich bringen kénnen. Dazu zahlen
eingeschrankte Chancen, Diskriminierung und Mob-
bing. Ihre Antworten deuten auf Vorurteile, Druck im
direkten Kundenkontakt sowie auf die soziale Dynamik
am Arbeitsplatz hin.

Die Menschen glauben, dass die berufliche Laufbahn
von den Reaktionen der Mitmenschen abhéngt:

e Fast drei von vier Personen (73%) glauben, dass
Menschen mit Vitiligo zu Beginn ihrer Karriere be-
sonderen Herausforderungen konfrontiert sein
kénnen. 52% derjenigen, die dies glauben, denken,
dass Vitiligo die beruflichen Chancen in der Bewer-
bungsphase einschranken kann.

e Als besonders herausfordernd gelten Arbeitsumge-
bungen, in denen Mitarbeitende in engem Kon-
takt mit Kunden stehen und in denen das persén-
liche Erscheinungsbild eine wichtige Rolle spielt
- beispielsweise in der Kosmetikbranche (62%) und im
Gastgewerbe (60%).

e 59% glauben, dass Mitarbeitende mit sichtbaren
Hauterkrankungen in Berufen mit direktem Kunden-
kontakt von Kunden diskriminiert werden kdnnten.

e 51% geben an, dass selbst erfahrene Fachkrifte
aufgrund sichtbarer Vitiligo-Erkrankungen mit Hin-
dernissen am Arbeitsplatz konfrontiert sein kdnnen.

e Von denjenigen, die glauben, dass erfahrene Fach-
krafte mit sichtbarer Vitiligo besonderen Schwie-
rigkeiten ausgesetzt sind, glauben 41%, dass sie von
Kollegen oder Vorgesetzten ausgegrenzt oder ge-
mobbt werden kdnnen.



Die Studie untersucht Wahrnehmungen und beleuch-
tet, wie Menschen glauben, dass Vitiligo das tégliche
Leben, Beziehungen, berufliche Laufbahnen und
Chancen in der Schweiz beeinflusst.

Diese Wahrnehmungen sind wichtig, da sie die
Uberzeugungen, Verhaltensweisen, Einstellungen und
Umgebungen pragen, mit denen Menschen mit Vitili-
go konfrontiert sein kénnen.

Gleichzeitig sind die Erfahrungen nicht einheitlich.
Menschen mit Vitiligo gehen unterschiedlich mit die-
ser Krankheit um: durch Akzeptanz, Resilienz, Kreati-
vitat oder Selbstvertrauen. Viele von ihnen begegnen
dieser Realitat mit bemerkenswerter Starke.

Es gibt nicht nur einen einzigen Weg, mit Vitiligo zu
leben. Was einer Person Kraft gibt, ist fiir eine andere
maoglicherweise nicht ausreichend oder angemessen.

, Fur mich sehen diese Flecken
wie nattirliche Markierungen
aus, fast wie Muster, die man in
der Natur sieht. - elena 35-54)
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Massnahmen & Losungen



Auf dem Weg zu Massnahmen & Lésungen

41% sind der Meinung, dass Menschen mit Vitiligo
»es als Teil ihrer Identitdt akzeptieren “ sollten.

Nur 17% betrachten Vitiligo als ernsthafte
Krankheit, wahrend 23% nicht wissen, wie sie
einzustufen ist.

41% sagen auch, dass Menschen mit Vitiligo
selbstbewusst auftreten und nicht versuchen
sollten, ihre Krankheit zu verbergen, damit sich
die Gesellschaft besser daran gew6éhnen kann.

Trotz des vermeintlichen Bewusstseins fiir die Schwie-
rigkeiten, mit denen Menschen mit Vitiligo konfron-
tiert sein kdnnen - aufdringliche Blicke, Vorurteile und

Hindernisse in Schule und Beruf - gibt es eine weit ’ ES glbt Vld SChhnlmel‘G
verbreitete Meinung, die viele Menschen mit Vitiligo . ]
irgendwann in ihrem Leben zu héren bekommen: ,, Du El‘kl”ankungﬂl - abel“ daS 1ST keln

solltest es einfach akzeptieren, du solltest lernen, dich
in deiner Haut wohlzufiihlen. “

Grund, die Vitiligo nicht ernst zu

nehmen.” - claudia (s5-75)




Vitiligo ist eine
Erkrankung, die
angemessene
Unterstuitzung
erfordert

Es ist sinnvoll, das Verstéandnis und das Bewusstsein fiir die
emotionalen und sozialen Auswirkungen dieser Krankheit
zu verbessern. Dies 16st jedoch nicht die ungedeckten
medizinischen Bediirfnisse, mit denen Menschen mit Vi-
tiligo weiterhin konfrontiert sind. Sensibilisierung kann
eine angemessene Versorgung nicht ersetzen und &ndert
nichts an der Tatsache, dass Vitiligo eine Erkrankung ist,
die reale Auswirkungen auf das tagliche Leben hat.

Umfragen zeigen eine breite Unterstiitzung fiir den Zugang
zu Behandlungen fiir Menschen, die diese benétigen, und
fir ihre Anerkennung innerhalb des Gesundheitssystems.

4476

glauben, dass Vitiligo eine Krankheit ist, die
medizinisch behandelt werden sollte (gegeniber
24%, die nicht zustimmen, und 32%, die sich nicht
sicher sind).

577%

wissen, dass Vitiligo derzeit nicht heilbar ist, was
ihren chronischen Charakter unterstreicht.

3276

sind der Meinung, dass die fir Vitiligo
verschriebenen medizinischen Behandlungen von
der Grundversicherung iibernommen werden
sollten.




, Alsich wihrend meiner Reha-
bilitation diagnostiziert wurde,

reagierte der Arzt unsensibel. Ich

wurde vor seinen Assistenten auf

eine Weise untersucht, die mir das

Geflihl gab, blossgestellt und ge-

demiitigt zu werden. “ - Manuela (35-54)




Auf dem Weg zu Massnahmen & Lésungen

Die Schweiz ist
offen fur weitere
Fortschritte

Die 6ffentliche Wahrnehmung hebt nicht nur die Schwierigkeiten
hervor, mit denen Menschen mit Vitiligo konfrontiert sind. Sie
zeigt auch eine echte Offenheit fiir weitere Massnahmen, die das
Verstéandnis und die Unterstiitzung verbessern konnten. Diese Be-
reitschaft ist in allen Altersgruppen und Sprachregionen gleicher-
massen vorhanden.

O unterstiitzen eine nationale Strategie zur
S ; () besseren Unterstiitzung von Menschen
mit sichtbaren Hauterkrankungen.

Die Unterstiitzung fir eine nationale Strategie ist in allen Alters-
gruppen und Sprachregionen gross.




, Am meisten hat mir meine
Tochter geholfen. Sie hat
so reagiert, als ware das
ganz normal, und das hat
mir geholfen, es leichter zu
akzeptieren.

— Manuela (35-54)



Auf dem Weg zu Massnahmen & Lésungen
Auf der Grundlage dieser Erkenntnisse ergeben sich
folgende Prioritdten als Ansatzpunkte zur Verbesserung

Wie SinnV()IIe des Alltags von Menschen mit Vitiligo:
Massnahmen Bessgre Information und Sensibilisierung

der Offentlichkeit, um Stigmatisierung zu
ausschen konnten

verringern.

Grossere Sichtbarkeit und
Diese Umfrage zeigt, dass weit verbreitete Unsi- Reprasentation in den Medien und im
cherheit, ungleiches Verstandnis und hartnackige offentlichen Leben.
Vorurteile in Bezug auf Vitiligo und andere sichtbare
Hauterkrankungen bestehen. Gleichzeitig zeigt sie,

dass besseres Wissen, klarere Informationen und ein Unterstiitzung in Schulen, um
unterstiitzendes Umfeld Unbehagen und Vorurteile frihzeitiger Ausgrenzung und Mobbing
verringern koénnen. Insgesamt zeigen diese Ergeb- entgegenzuwirken.

nisse mehrere Bereiche auf, in denen bedeutende

Fortschritte sowohl notwendig als auch realistisch

sind. Beratung am Arbeitsplatz zur
Bekdampfung von Vorurteilen aufgrund
des Aussehens.

Zugang zu angemessener medizinischer
Versorgung, die vom Gesundheitssystem
Ubernommen wird.



, lch hore oft, dass meine Flecken schon
sind und dass meine Offenheit eine Quelle
der Inspiration ist. Manche Menschen
mochten meine Geschichte sogar mit
Freunden oder Verwandten teilen, die
ebenfalls an Vitiligo leiden. ©

— Manuela (35-54)



Auf dem Weg zu Massnahmen & Lésungen
Nachwort

Vitiligo ist eine chronische Erkrankung mit physischen,
beruflichen, sozialen und emotionalen Folgen. Fir viele
ist die medizinische Realitat nur ein Teil einer umfassen-
deren Erfahrung, die davon gepragt ist, wie sichtbare
Unterschiede wahrgenommen, diskutiert und verstanden
werden. Diese Studie verdeutlicht diese Dimensionen und
unterstreicht, wie sie im Alltag zusammenwirken.

Es zeigt sich, dass es sich nicht um ein einzelnes Problem
handelt, sondern um eine Kombination von Bediirfnissen:
medizinische Unterstiitzung, die der chronischen Natur
der Erkrankung Rechnung tréagt, und ein soziales Umfeld,
das ohne Vorbehalte und Vorurteile auf sichtbare Unter-
schiede reagieren kann. Wenn nur eines davon angegan-
gen wird, bleiben Liicken bestehen, die Menschen ihr
ganzes Leben lang beeintrachtigen, von der Kindheit iber
das Berufsleben bis hin zum Alter.

Die Ergebnisse laden dazu ein, Vitiligo im Rahmen einer
breiteren Debatte iber Gesundheit, Inklusion und Zugang
zur Gesundheitsversorgung zu betrachten. Fortschritte
hangen von koordinierten Massnahmen ab, die liber Sen-
sibilisierungskampagnen hinausgehen: klare Informa-
tionen fiir die Offentlichkeit, frithzeitige Unterstiitzung

in Schulen, Aufklarung am Arbeitsplatz, kontinuierliche

Investitionen in die medizinische Forschung und ein Ge-
sundheitssystem, das Vitiligo angemessen erkennt und
behandelt.

Dieser Bericht liefert eine Grundlage fiir diese Arbeit. Er
beleuchtet oft unterschatzte Dynamiken und zeigt prak-
tische Massnahmen auf, die einen splirbaren Unterschied
bewirken kénnen. Die Verbesserung der Lebensqualitat
von Menschen mit Vitiligo bedeutet nicht, die Krankheit
auf ihre sozialen Auswirkungen zu reduzieren oder Mass-
nahmen auf die medizinische Behandlung zu beschran-
ken. Es geht darum, diese beiden Dimensionen in einen
kohérenten Ansatz zu integrieren.

Das Ziel ist klar: Es muss sichergestellt werden, dass
Menschen mit Vitiligo medizinische Unterstiitzung
erhalten, wann und wo sie diese bendtigen, dass sie
in der Gesellschaft respektiert werden und dass sie
uneingeschrankt an allen Aspekten des Lebens teilha-
ben kénnen. Dies erfordert eine kollektive Verantwor-
tung, die damit beginnt, anzuerkennen, dass bedeutende

Fortschritte nicht nur mdglich, sondern notwendig sind.



Standpunkte von
Experten

,» Vitiligo ist eine chronische Autoimmunerkrankung, die tiefgreifende
psychologische und soziale Auswirkungen auf die Betroffenen haben
kann. Vorurteile sind nach wie vor weit verbreitet und tragen oft zur Stig-
matisierung und zu Verzégerungen bei der Behandlung bei. Die Ergeb-
nisse dieser Umfrage bestdtigen diese Beobachtungen eindeutig und
liefern wichtige Belege dafiir, dass die Behandlung von Vitiligo in der
Schweiz verbessert werden kann und muss. Indem die Umfrage beste-
hende Liicken im Bewusstsein und Verstdndnis aufzeigt, schafft sie eine
solide Grundlage fiir gezielte Massnahmen zur Verbesserung des Wohl-
befindens von Menschen mit Vitiligo. Es ist wichtig, zu erkennen, dass
Vitiligo nicht nur ein kosmetisches Problem ist, sondern eine medizinische
Erkrankung, die mit anderen Autoimmunerkrankungen einhergehen kann
und daher eine angemessene Beurteilung und Uberwachung erfordert. Es
ist von entscheidender Bedeutung, Patienten schnell zu informieren, ih-
nen Sicherheit zu geben und sie angemessen medizinisch zu beraten. Ein
gerechter und schneller Zugang zu Gesundheitsversorgung und Behand-
lungsmaéglichkeiten kann fiir Patienten einen bedeutenden Unterschied

machen. ©

PD Dr. med. Antonios Kolios
Leitender Arzt und Leiter der Abteilung fiir Dermatologie und klinische

Immunologie, Spezialsprechstunde fiir Vitiligo, Spital Uster

Im Zusammenhang mit diesen Stellungnahmen wurden keine Subventionen oder finanziellen Entschadigungen gewahrt.

» Vitiligo ist eine chronische Autoimmunerkrankung, die sowohl fiir die Patienten als
auch fiir die Eltern der betroffenen Kinder eine erhebliche emotionale Belastung
darstellen kann. Die Erfahrungen, Erwartungen und Behandlungsziele variieren
von Person zu Person erheblich, sodass ein individueller, patientenorientierter An-
satz unerldsslich ist, um eine wirksame Versorgung und Unterstiitzung zu gewdhr-
leisten. Dennoch gibt es nach wie vor viele Missverstdndnisse und Wissensliicken
rund um diese Erkrankung. Diese Studie beleuchtet einige dieser Probleme und
trdgt zu einem besseren Verstdndnis der Wahrnehmungen und Bedlirfnisse im Zu-

sammenhang mit Vitiligo bei. “

Dr. med. David Alvarez Martinez

Oberarzt, Abteilung fir Dermatologie und Venerologie, Universitatskliniken Genf

» Vitiligo stellt fiir die Patienten eine schwere Belastung dar, die (iber das Ausse-
hen der Haut hinausgeht und ihre psychische Gesundheit, ihr soziales Leben und
ihre Alltagsfunktionen tiefgreifend beeintrdchtigt, was zu Angstzustdnden, De-
pressionen, geringem Selbstwertgefiihl und soziale Stigmatisierung fiihrt, insbe-
sondere, wenn das Gesicht oder die Hdnde betroffen sind oder die Haut dunkel
ist. Dies erfordert einfiihlsame Pflege, psychologische Unterstiitzung und Sensibili-
sierung, um diesen tiefgreifenden, oft unterschdtzten Auswirkungen zu begegnen.
Diese Studie gibt einen sehr interessanten Einblick in die Wahrnehmung von Vitiligo
und Vitiligo-Patienten durch die allgemeine Bevélkerung in der Schweiz. Sie zeigt,
wie viel Arbeit noch zu leisten ist, um die Wahrnehmung der Krankheit in der Ge-

sellschaft zu verbessern und die damit verbundene Belastung besser zu verstehen. “

PD Dr. med. Ahmad Jalili
FMH-Facharzt fir Dermatologie und Venerologie und Prasident von DermaNet —

Schweizer Netzwerk der Dermatologen in Privatpraxis
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Incyte

> VG SCHWEIZERISCHE PSORIASIS UND VITILIGO GESELLSCHAFT
PV SocIETE SuissE DU PSORIASIS ET DU VITILIGO
SOCIETA SvizzERA DI PSORIASI E DI VITILIGINE

PD Dr. med. Antonios
Kolios

Als globales biopharmazeutisches Unternehmen mit der Mis-
sion ,Solve On” nutzt Incyte wissenschaftliche Erkenntnisse,
um Losungen fiir Patienten zu finden, deren medizinische
Bedirfnisse nicht erfillt sind. Durch die Erforschung, En-

twicklung und Vermarktung eigener Therapien hat Incyte

Schweizerische Psoriasis- und Vitiligo-Gesellschaft (SPVG)
ist ein gemeinnitziger Verein, der sich fiir die Anliegen von
Menschen mit Psoriasis, Psoriasis-Arthritis oder Vitiligo ein-
setzt. Sie ist Ansprechpartnerin und Interessenvertreterin

fir Betroffene, wenn es um unabhéangige und wissenschaf-

Dr. Antonios Kolios, Arzt und Forscher mit Spezialisierung in
Dermatologie, Venerologie, klinischer Immunologie und Al-
lergologie, absolvierte ein Postdoktorat am Beth Israel Dea-
coness Medical Center (BIDMC) / Harvard Medical School
in Boston, Massachusetts. Er ist Leiter der Abteilung fir
Dermatologie und klinische Immunologie am Spital Uster in
der Schweiz. Er ist spezialisiert auf systemische und kutane
Entziindungskrankheiten, insbesondere Psoriasis, Hidrade-
nitis suppurativa, Lupus, Vitiligo und Pityriasis rubra pilaris.
Die Forschungsgruppe von Dr. Kolios konzentriert sich auf
translationale Immunodermatologie und die Wiederherstel-

lung der Immuntoleranz bei Autoimmunerkrankungen.

ein erstklassiges Portfolio an Medikamenten fiir Patienten
und eine starke Produktpipeline in den Bereichen Onkologie
sowie Entziindungs- und Autoimmunerkrankungen aufge-
baut. Incyte hat seinen Sitz in Wilmington, Delaware, und

ist in Nordamerika, Europa und Asien vertreten.

tlich fundierte Informationen, Beratung und Erfahrungsaus-
tausch geht. Die SPVG sensibilisiert die Offentlichkeit und
unterstitzt Betroffene, um deren Lebensqualitat zu verbes-
sern. Sie fordert regionale Gruppen und wird von einem wis-

senschaftlichen Beirat beraten.

Seine Arbeiten haben zu mehr als 80 Veréffentlichungen
in renommierten Fachzeitschriften wie dem New England
Journal of Medicine, Science Advance, Science Translatio-
nal Medicine, Science Immunology, Lancet Rheumatology,
Journal of Investigative Dermatology, British Journal of Der-
matology und JAMA Dermatology sowie zu Artikeln in Na-
ture Reviews Drug Discovery, Nature Reviews Rheumatology
und Trends Molecular Medicine gefiihrt. Seine Leidenschaft
fir die Immunodermatologie wird durch seinen Wunsch
motiviert, eine Verbindung zwischen der Grundlagenfor-
schung zu entziindlichen Hauterkrankungen und der En-
twicklung gezielter, personalisierter Therapieansatze fir
Patienten herzustellen, um letztendlich innovative Anséatze,

einschliesslich Heilbehandlungen, zu entwickeln.



Dr. med. David Alvarez
Martinez

PD Dr. med. Ahmad Jalili

Dr. David Alvarez Martinez schloss sein Medizinstudium in
Genf ab, wo er 2016 sein eidgendssisches Schweizer Arzt-
diplom erhielt. Anschliessend arbeitete er zwei Jahre lang
in der Inneren Medizin am Centre Hospitalier du Valais Ro-

mand.

Im Jahr 2018 begann er seine Facharztausbildung in Derma-
tologie und Venerologie an den Universitatskliniken Genf
(HUG) in der Abteilung von Professor W.-H. Boehncke. Im
Jahr 2021 setzte er seine Ausbildung in Nizza in der Abtei-
lung von Professor T. Passeron dank eines Stipendiums der
Européischen Akademie fiir Dermatologie und Venerologie
(EADV) fort. Diese Erfahrung erméglichte es ihm, sich wei-

ter auf die Behandlung von Vitiligo zu spezialisieren.

Dr. Ahmad Jalili, MD, PhD, ist Leiter der Abteilung fiir Der-
matologie und Hautkliniken in Buochs und am Kantonsspital
Obwalden in Sarnen, Schweiz. Er absolvierte seine Ausbil-
dung und arbeitete viele Jahre an der Medizinischen Uni-
versitat Wien, bevor er eine internationale Klinik fiir Derma-
tologie und Venerologie griindete, die sich auf entziindliche
Hauterkrankungen wie Psoriasis, atopische Dermatitis, Hi-
dradenitis suppurativa, Vitiligo, Hautkrebs und dermatolo-

gische Chirurgie spezialisiert hat.

Ende 2023 wurde er zum Oberarzt ernannt und erhielt 2024
seinen FMH-Facharzttitel in Dermatologie und Venerologie.
Wéhrend dieser Zeit griindete er eine Klinik, die sich spe-

ziell mit Vitiligo befasst.

Dr. Alvarez Martinez hat an mehreren Forschungsprojekten
mitgewirkt und ist seit Marz 2025 Mitglied des wissenschaf-
tlichen Ausschusses der Schweizerischen Psoriasis- und Vi-
tiligo-Gesellschaft (SPVG).

Seine beruflichen Interessen liegen in den Bereichen in-
terventionelle Dermatologie, Photodermatologie und
Pigmentstérungen, in denen er seine klinische und wis-

senschaftliche Expertise weiter ausbauen mochte.

Dr. Jalili hat zahlreiche Publikationen — (iber 80 peer-re-
viewte Artikel — {iber entziindliche Hauterkrankungen,
topische Behandlungsstrategien und Ergebnisse zur Le-
bensqualitat in der Dermatologie veroffentlicht. Er ist mehrs-
prachig (Persisch, Deutsch, Englisch, Polnisch und Arabisch)
und verbindet in seiner klinischen und akademischen Arbeit
fortschrittliche dermatologische Versorgung mit translatio-
naler Forschung, um die Ergebnisse fiir Patienten zu verbes-

sern.



Bilendi

C@REspective

Your Partner in Market Research & Customer Insights

Bilendi ist ein fihrender Anbieter von Kl-basierten Technolo-
gien, Daten und Loésungen fiir die Marktforschungsbranche.
Seine Vision besteht darin, zuverldssige und hochwertige
Daten von Verbrauchern, Biirgern, Patienten und Fachleuten
auf ethische und transparente Weise zu sammeln und zu
analysieren.

Mit einem Team von mehr als 650 Experten betreibt Bilen-
di 21 Niederlassungen in 18 Lédndern und bedient weltweit
mehr als 2’700 Kunden.

Das Unternehmen hat mehrere innovative Lésungen fir die
Marktforschung entwickelt, darunter BARI, ein speziell fir
die Forschungsbranche entwickeltes KI-System, Bilendi Dis-
cuss, eine SaaS-basierte Plattform fiir qualitative Forschung,

und Panels zur Erfassung von Verhaltensdaten in 13 Landern.

COREspective ist ein Marktforschungsunternehmen mit um-
fassendem Leistungsangebot, das 2025 gegriindet wurde
und seinen Sitz in Zirich hat. Die Mission des Unternehmens
besteht darin, durch massgeschneiderte empirische Unter-
suchungen verwertbare Informationen zu generieren — In-
formationen, die zu konkreten Massnahmen fihren und
einen echten Mehrwert schaffen. COREspective stiitzt sich
auf ein Team von erfahrenen Forschungsspezialisten, um

hochwertige, entscheidungsorientierte Studien zu liefern.
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Bilendi verwaltet hochwertige proprietdare Online-Pa-
nels in 37 Landern in Europa, Lateinamerika und den Ve-
reinigten Staaten, die Zugang zu mehr als 4 Millionen Pa-
nelteilnehmern bieten und eine fiihrende Position in diesen
Regionen sichern. Lokale Projektmanager bringen ihr l&én-
derspezifisches Fachwissen ein und sorgen fiir eine effi-

ziente Zusammenarbeit.

Die Bilendi-Gruppe hat die Zertifizierung nach [SO
20252:2019 erhalten, der internationalen Norm fiir Markt-
forschung, Meinungsumfragen und Sozialstudien. Diese
Zertifizierung umfasst die Planung, Durchfiihrung, Uberwa-

chung und Bewertung von Studien.

Das Team konzipiert und fiihrt umfassende Forschungspro-
jekte durch und bietet dartiber hinaus Beratungsunterstit-
zung flr Entscheidungs- und Peer-Review-Prozesse, die
Bewertung bereits durchgefiihrter Studien und Fachwissen

als Referenten fiir interne Schulungsprogramme.



