52

GESUNDHEIT

»ich habe

T TEL s 7
b 5= B QAL s "d» ¥, d ¢

FRES

akieptiert,

wer ich bin*“

Seit ihrer Kindheit leidet Bowie Miles an Vitiligo. In My Life spricht sie {iber ihr Leben
mit der Weil3fleckenkrankheit, die Behandlung und was sie anderen Betroffenen rat

Bowie Miles war sechs Jah-

@ re alt und spielte im Spa-
nien-Urlaub am Strand, als ihre El-
tern zum ersten Mal weif3e Flecken
an ihren Knien und Ellenbogen
entdecken. ,Die Vitiligo breitete
sich schnell aus®, erinnert sich die
heute 49-jdhrige gebiirtige Eng-
landerin. Sie bekam vom Hautarzt
Tabletten verschrieben und den
Rat, sich taglich 20 bis 30 Minuten i
in die Sonne zu setzen, ,um die
Hautzellen zu stimulieren®. Dabei
sind gerade die depigmentierten
Stellen besonders empfindlich
gegeniiber UV-Licht, Sonnen-
schutzmittel mit hohem Licht-
schutzfaktor ist stets wichtig.

»Als Kind waren die Untersu-
chungen sehr unangenehm. ,Ich
stand nur mit einem Schliipfer
bekleidet in einer dunklen Ecke,
als der Arzt mich untersuchte und
die Vitiligo-Flecken auf einem
Stiick Papier markierte. Alles, was
ich sptirte war, dass ich geheilt
werden musste, weil die Krank-
heit [falsch® war. Ich war falsch.
Meine Gefiihle behielt ich fiir
mich und schwieg. Heute weif3 ich, dass
mir das damals viel Schaden zugefiigt
hat“ Es gab auch viele Ammenmar-
chen, die ihren Eltern erzihlt wurden.
»Zum Beispiel sollte ich keine Milch
mehr trinken, keinen Fisch oder Niisse
essen. Es wurde ihnen zu indischer
Krautermedizin, Homoopathie oder
chinesischer Medizin geraten.“ Gehol-
fen hat nichts.

Dauerhaft. Vitiligo, die sogenannte
Weifdfleckenkrankheit, ist eine unge-
fahrliche Hauterkrankung, die in jedem
Lebensalter auftreten kann. Es handelt
sich um eine Pigmentst6érung, die zu
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in Herzogenaurach. Sie zieht auch Positives aus
der Erkrankung: ,Niemand vergisst mein Gesicht!“

bleibenden weiflen Flecken auf der
Haut fiihrt. Die depigmentierten Stellen
konnen vereinzelt oder grof3flachig auf-
treten, tiberall am Korper, im Gesicht
und auch die Haare konnen sich weif3
farben. Vitiligo ist chronisch und nicht
ansteckend. ,Fiir die Vitiligo besteht
kein direkter genetischer Erbgang, so-
mit wird die Krankheit auch nicht di-
rekt von den Eltern auf die Kinder ver-
erbt. Es besteht allerdings eine
genetische Pradisposition fiir die Ent-
wicklung von Vitiligo, aber auch ande-
ren Autoimmunerkrankungen, mit
denen sie zusammen auftreten kann

(z.B. Schilddriisen-Autoimmuner-
krankung), sodass eine familidre
Haufung durchaus moglich ist,
erklart Dr. Anke Hartmann, Ober-
arztin an der Hautklinik des Uni-
klinikums Erlangen.

Belastend. Bowie Miles hat
viele Jahre gebraucht, um sich
mit ihrer Erkrankung zu arran-
gieren. ,,Bis Mitte 20 bin ich in so
manches schwarze Loch gefallen,
erzdhlt sie im My Life-Interview.
,S0gar im Sommer habe ich lange
Kleidung getragen, weil ich meine
Arme nicht zeigen wollte. Man
wird als Krankheit und nicht als
Person behandelt. Vitiligo ist so
stark damit verbunden, wie die
Menschen einen wahrnehmen,
beurteilen, betrachten und re-
agieren. Die Leute schauen und
starren - aber auf deine Haut und
nicht auf dich. Das tut weh.“ Dr.
Hartmann rat hier: ,Starten Sie
einen Therapieversuch, ggf. auch
eine Kombinationsbehandlung,
Verwendung von Camouflage
oder Selbstbraunern und letztlich
sind auch Copingstrategien bzw.
eine psychologische oder psychosoma-
tische Begleittherapie moglich und im
Einzelfall sinnvoll.

Versohnlich. Bowie berichtet: ,Jetzt,
tiber 20 Jahre spiter, ist das Leben
ganz anders. Ich habe akzeptiert, wer
ich bin - so wie ich bin! Ich bin verhei-
ratet, habe zwei wunderschone Kinder,
eine Tochter und einen Sohn. Obwohl
ich immer gesagt habe, dass ich keine
mochte - aus Angst, dass auch sie Viti-
ligo haben kénnten.*

Eine Heilung der Krankheit ist bisher
nicht moglich. Allerdings gibt es diverse
Therapien, wie Dr. Anke Hartmann er-
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lautert: ,Durch verschiedene dufderlich
angewandte Salbenoder Cremes, nicht
selten in Kombination mit lokalisierter
oder generalisierter Lichttherapie kann
die Erkrankung lokalisationsabhingig
verbessert werden, am besten gelingt
das im Gesicht, gefolgt von Armen, Bei-
nen und Korperstamm, am schlechtes-
ten an Handen und Fiif3en

Bowie Miles nimmt seit zehn Wo-
chen an einer Studie teil, die ein Jahr
dauern wird. Es handelt sich um eine
Doppelstudie, in der die eine Halfte der
Teilnehmer ein Placebo erhalt, die an-
dere Hilfte ein Medikament. ,In den
ersten 25 Wochen weif} ich nicht, ob ich
das Placebo bekomme. Danach erhalte
ich auf jeden Fall das Medikament. Ich
bin sehr gespannt, ob es wirkt - bis jetzt
spiire ich keine Veranderung. Ich tue
das aber nicht fiir mich, sondern fiir
meine Tochter, bei der vor einigen Jah-
ren auch Vitiligo diagnostiziert wurde.
Und ich tue es fiir alle, die Vitiligo ha-
ben oder entwickeln konnten.“

Hoffnungsvoll. ,Seit Mai 2023 ist
Ruxolitinib in einer Cremegrundlage
fiir die Anwendung bei nicht-segmenta-

Priv.-Doz. Dr. med. habil.
Anke Hartmann,
Oberérztin an der Hautklinik
am Uniklinikum Erlangen,
uk-erlangen.de

ler Vitiligo mit Gesichtsbeteiligung ab
dem 12. Lebensjahr in Deutschland
zugelassen - und somit das erste fiir
Vitiligo zugelassene Medikament. Es
hemmt den JAKI/2-Rezeptor an der
Zelloberfliache und verhindert den fiir
die Aufrechterhaltung der Vitiligo fort-
wahrenden Feedback-Loop und damit
die Anlockung und Vermehrung von

weifden Blutkorperchen in der Haut, die
dort die Pigmentzellen zerstoren. Der
Wirkstoff hemmt bestimmte Enzyme
(Januskinase 1 und 2), die an der Aktivi-
tit des Botenstoffs Gamma (IFN-Gam-
ma beteiligt sind, weify Dr. Hartmann.

Zuversichtlich. Bowie, die selbst-
standige Beraterin fiir Textilien und
Nachhaltigkeit, geht jeden Tag positiv
an. ,Selbstvertrauen ist der Schliissel.
Und ein Unterstiitzungssystem um Sie
herum ist sehr wichtig. Es ist eine Reise,
die sich standig verandert. Das Schwie-
rigste ist, nicht zu wissen, warum man
es hat und warum es sich verandert. Es
gibt keine Regeln und keine Losungen.
Doch fiir mich gibt es nichts, was ich
nicht tun kénnte. Das hat sich sogar als
Vorteil fiir mich, meine Arbeit und mei-
ne Kontakte erwiesen. Die Leute erken-
nen mich immer wieder, lacht sie.

Und was wiirde Bowie anderen Be-
troffenen empfehlen? ,Leiden Sie nicht,
sondern beginnen Sie, es zu akzeptieren.
Sprechen Sie mit anderen, die Vitiligo
haben. Und schlief3lich: Lacheln Sie und
lieben Sie sich selbst am meisten.”
Mehr Infos unter: vitiligo-bund.de
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