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Ruth A. — eine aufgestellte Geniesserin — lebt mit ihrem Mann im Baselbiet, hat zwei erwachsene Kinder

und drei Enkelkinder. Friher war sie als Primarlehrerin tatig und machte ihr Hobby — die Musik — zum

Beruf. Wahrend mehr als 30 Jahren unterrichtete sie an der Musikschule Kinder und Jugendliche im

Fach Blockflote. Ein «ziemlich normales Leben» — waren da nicht die weissen Flecken auf der Haut. ..

Vor 35 Jahren bemerkte Ruth A. ein-
zelne, symmetrisch verteilte weisse
Flecken auf ihrer Haut. «Anfangs mass
ich ihnen keine grosse Bedeutung zu.
Ich hatte noch nie von Vitiligo gehort.
Bei meiner Mutter waren mir solche
Flecken auch schon mal aufgefallen.»
Doch die pigmentlosen Stellen breiteten
sich an den Armen weiter aus. Inzwi-
schen ist gut ein Drittel ihrer Hautober-
flache betroffen, vor allem am Kérper
und an den Armen.

Um der Krankheit entgegenzuwir-
ken, hat Ruth A. eine Reihe von The-
rapien ausprobiert, nach eigenen An-
gaben mit mehr oder weniger Erfolg.
Dreimal verbrachte sie vier Wochen
am Toten Meer fiir eine Klimatherapie.
Dies fiihrte zu Repigmentierungen, was
durch viele braune Punkte auf der Haut
sichtbar wurde. «Leider sind diese aber
spater wieder verschwunden.» Eine
UVB-Bestrahlung (311 nm) in Kom-
bination mit einem topischen Immun-
modulator und den hoch dosierten Vit-
aminen C und E hatte positive Wirkung.
Ebenfalls probierte sie, die Krankheit

mit Hilfe des Vitamins B12, Kortison-
Salben und mit Homoopathie etwas ein-
zuddammen. «Immer noch hoffe ich auf
Besserung oder zumindest Stillstand der
Vitiligo und auf den Durchbruch in der
Forschung.»

Trotz alldem ldsst sich Ruth A. von
der Krankheit nicht einschrianken. «Mit
meiner Krankheit habe ich leben ge-
lernt. Ich versuche, mich vorteilhaft zu
kleiden mit passenden Farbmustern und
deckendem Schnitt. Den regelméssigen
Solebad- und Saunabesuch lasse ich mir
nicht nehmen.» Bestédrkt und unterstiitzt
fuhlt sie sich durch ihren Partner, die Fa-
milie und Freunde. Thre Kraft und Le-
bensfreude schopft sie zudem aus der
Natur und der Beschéftigung mit Kunst.

Wie reagiert das Umfeld?

Als Lehrerin und durch weitere En-
gagements ist Ruth A. viel in Kontakt
mit anderen Menschen. Wie reagieren
diese auf ihre Vitiligo? Sie erklart, dass
die Krankheit den wenigsten Menschen
bekannt sei. Deshalb miissen Vitiligo-
betroffene hiufig mit neugierigen und
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teilweise ablehnenden Blicken rech-
nen. Manchmal werde sie auch direkt
auf die Flecken angesprochen, vor al-
lem von Kindern. Ruth A. gibt gerne
Antwort, denn solche Gespriche bie-
ten gute Gelegenheiten zur Aufklarung.
Auch lustige Situationen konnen entste-
hen. So erzédhlt Ruth A.: «Eine Schiile-
rin fragte mich nach meinen weissen
Flecken. Nachdem ich ihr erklart hatte,
dass Vitiligo weder schmerzhaft noch
ansteckend sei und nur eben nicht schén
aussehe, meinte sie trostend: <Du musst
nicht traurig sein, es gibt ja auch ge-
fleckte Kiihe!>.» Negative Erfahrungen
aufgrund ihrer Krankheit hat Ruth A.
nie gemacht, was sicher auch an ihrer
positiven Lebenseinstellung liegt. In
Beratungsgesprachen mit Betroffenen
hat sich jedoch gezeigt, dass durch die
Krankheit Unsicherheiten und auch so-
ziale Probleme entstehen konnen. «Bei
kleinen Kindern machen sich die Eltern
Sorgen und haben manchmal (unberech-
tigte) Schuldgefiihle. Leider werden
Kinder mit Vitiligo oft gehédnselt oder
gemieden. Bei Pubertierenden auf der
Suche nach dem Selbstbild ist der Lei-
densdruck wohl am grossten. Viele sind
aber in ihrem Kollegenkreis gut integ-
riert. Das Aussehen spielt keine grosse
Rolle, die Person wird aufgrund ihrer
Personlichkeit geschitzt. Manche ma-
chen sich dennoch Sorgen, dass Schwie-
rigkeiten bei der Lehrstellensuche auf-
treten konnten.» Auch Ruth A. hat sich
manchmal gefragt, ob sie aufgrund ihres
Aussehens gewisse Chancen im Beruf
oder in der Politik verpasst hat.

Zusammen sind wir stark!

Heute geniesst Ruth A. ihren Ruhestand.
Sie reist, liest, macht und hort Musik.
Zudem engagiert sie sich in der Bil-
dungs- und Gesundheitspolitik und ist
als Regionalgruppenleiterin der SPVG



zustindig fir die Vitiligo-Betroffenen
der Nordwestschweiz. Dafiir organi-
siert sie pro Jahr einige Treffen und auch
Vortrage oder Workshops. So zum Bei-
spiel den Workshop im Berner Inselspi-
tal vom 9. September 2010 zum Thema
«Vom Umgang mit Vitiligo; Psychoso-
ziale Aspekte der Krankheit.»

Ruth A. schitzt vor allem den Er-
fahrungsaustausch in der SPVG. Veran-
staltungen und Gespriche untereinander
bieten Gelegenheit, mehr Informationen
zu Ursachen der Krankheit und mogli-
chen Therapieformen zu erhalten. Das
Gefiihl, mit der Krankheit nicht alleine
zu sein, motiviert und starkt das Selbst-
bewusstsein. Auf die Frage, was sie an-
deren Betroffenen fiir den Umgang mit
der Krankheit rit, lautet ihre Antwort:
«Geniesst das Leben trotzdem und sorgt
euch nur soviel wie nétig um eure Vi-
tiligo!»

Was ist Vitiligo?
Die Vitiligo oder Weissfleckenkrank-
heit ist eine fleckenformige Entfarbung
der Haut, die durch eine Hemmung oder
Zerstorung pigmentbildender Zellen
(Melanozyten) hervorgerufen wird. Sie
ist weder ansteckend noch schmerzhatft.
Von Vitiligo sind ca. 1% der Bevolke-
rung betroffen, wobei der Anteil von
Minnern und Frauen etwa gleich ist.
Vitiligo kann in jedem Lebensalter auf-
treten, bei der Hélfte der Fille beginnt
die Krankheit aber vor dem 20. Lebens-
jahr. Sie tritt iiberall auf der Welt auf,
kommt bei Dunkelhdutigen jedoch eher
haufiger vor. Kombinationen mit Auto-
immun-Erkrankungen (u.a. Psoriasis)
und Dysfunktionen der Schilddriise sind
mdglich. Deshalb empfehlen Arzte, ei-
nen Test der Schilddriisenfunktionen in
die Abkldrungen einzubeziehen.
Jahrelange oder lebenslange Krank-
heitsverldufe sind bei Vitiligo nicht aus-
sergewoOhnlich. Durch die Sichtbarkeit
der Vitiligo (hdufig im Gesicht, an den
Hinden) wird das Wohlbefinden der Be-
troffenen oft schwer beeintrachtigt. Fiir
viele Vitiligobetroffene sind die Friih-
lings- und Sommermonate schwieriger
zu meistern, da durch die Sonnenbe-
strahlung die gesunde Haut gebriunt

wird und die Vitiligostellen stirker
hervortreten. Um Sonnenbrand zu ver-
meiden sind stark schiitzende Sonnen-
cremes notig und das Tragen von spe-
ziellen Kleidungsstiicken (Handschuhe,
Sonnenhut).

Eine genetische Disposition der
Krankheit ist wahrscheinlich, denn
in 20—30% der Falle gibt es famili-
dre Haufungen. Bei einem betroffenen
Elternteil liegt das Risiko fiir Kinder
bei 5—7%. Zur Entstehung der Krank-
heit gib es mehrere Theorien: Die Stoft-
wechsel-Theorie vermutet die Griinde
in der Vermehrung von freien Radika-
len (aggressive, die Zelle schidigende
chemische Verbindungen) in den Me-
lanozyten, was zum Absterben der Zel-
len fiihrt. Die Autoimmun-Theorie geht
davon aus, dass die Melanozyten vom
Immunsystem als fremd eingestuft und
getotet werden. Ursachen-Kombinatio-
nen kommen ebenfalls in Frage. Hau-
fig treten neue Vitiligo-Flecken durch
oder nach physischen Traumata (z.B.
Narben) auf. Verschlechterungen sind
ausserdem durch Stress (Psyche), UV-
Licht oder Sonnenbrinde moglich.

Kosmetische Abdeckung ist durch
Camouflage moglich. Fiir eine gute
Wahl der Produkte und des Farbtons
hilft die Beratung einer Fachperson.
Lokal kann Vitiligo mit vom Arzt ver-
schriebenen Cremen behandelt werden,
physikalisch mit UV, Laser und Klima-
therapie. Bei stabiler, langjéhriger Viti-
ligo gibt es die chirurgische Moglich-
keit der Melanozyten-Transplantation.

Fiir Betroffene kann es schwierig
sein, mit ihrer Vitiligo umzugehen; die
Krankheit ist medizinisch nur schwer
behandelbar und verlduft unvorhersag-
bar. Betroffene fiihlen sich oft allein-
gelassen, hilflos und von ihrer Umge-
bung nicht ernst genommen — es handelt
sich ja nur um ein «kosmetisches Pro-
blem». Deshalb ist die Unterstiitzung
durch Familie und Freunde wertvoll.
Zudem konnen Selbsthilfegruppen wie
die Regionalgruppen der SPVG oder
Veranstaltungen wie der Vitiligo-World-
Congress (23.—25.09.2010 in Mailand)
helfen, einen positiven Umgang mit der
Krankheit zu lernen und das Selbstwert-
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gefiihl zu steigern. So ermutigt Ruth A..:
«Mit Vitiligo sind Sie nicht allein! Hal-
ten wir zusammen und schauen positiv
gestimmt in die Zukunft!»

B EvaNolfi
Redaktorin SPVG, Freiburg

Schweizerische Psoriasis und Vitiligo
Gesellschaft (SPVG)

Die Schweizerische Psoriasis und Vitiligo
Gesellschaft (SPVG) ist eine Patientenver-
einigung mit zurzeit rund 1200 Mitgliedern.
Sie nimmt sich der Fragen und Probleme im
Umfeld von Psoriasis und Vitiligo an, steht be-
troffenen Personen mit Rat bei und wird von
einem namhaften Wissenschaftlichen Beirat
unterstiitzt. Sie vertritt die Interessen von Be-
troffenen mit Psoriasis und Vitiligo, zum Bei-
spiel gegentiber Krankenkassen oder Behor-
den, versucht die Offentlichkeit auf Probleme
im Zusammenhang mit diesen Krankheiten zu
sensibilisieren und gibt unter anderem eine
Mitglieder- und Fachzeitschrift in Deutsch so-
wie Franzosisch heraus.

Die SPVG ist Mitglied des europdischen Ver-
bandes verschiedener nationaler Psoriasis
Gesellschaften (EUROPSO), weltweit der
International Federation of Psoriasis Associ-
ations (IFPA) und des Psoriasis International
Network.

Weitere Infos erhalten Sie beim Sekretariat
der Schweizerischen Psoriasis und Vitiligo Ge-
sellschaft SPVG, Telefon 031 359 90 99 oder
auf www.spvg.ch.



