LEBEN MIT...

Ursina Dibendorfer, 13: Leben mit der Schuppen-Krankheit

“Meine Haut wurde plastikartig und schuppig”

ein grosses Hobby sind
die Pferde. Ich habe ein
Pony und einen Esel, die
ich regelmissig pflege und bewege.
Das macht mir grossen Spass. Mei-
ne Eltern haben mir die Tiere ge-
kauft, weil sie wissen, dass sie mein
Selbstvertrauen stirken. Denn ich
habe die Hautkrankheit Ichthyose.

Ich liebe Tiere. Da ich mit mei-
ner Familie auf einem Bauernhof
lebe, haben wir eine ganze Menge
davon: Hund, Katzen oder auch
Kiihe.

Als Baby hatte ich zuerst eine
schone Haut. Doch bereits nach drei
Wochen wurde sie plastikartig und
schuppig. Auch meine beiden klei-
nen Schwestern haben Ichthyose.
Nur mein Bruder blieb verschont.

Es gibt Patienten, die haben viel
mehr Schuppen und Blasen am
ganzen Korper als ich. Bei mir sind
die Hautschuppen unterschiedlich
stark vorhanden, manchmal weni-
ger, manchmal mehr.
Hautkrankheit
kann ich eigendich fast alles ma-

Trotz meiner
chen. Bloss die Sonne muss ich mei-
den. Denn ich kann nicht schwitzen
und mein Kérper iiberhitzt sich des-

«lch muss jeden Tag Spezialbader nehmen und Salben einreiben,

sonst brennt meine Haut»

wegen rasch. Das kann sehr gefihr-
lich sein. Auf dem Schulweg suche
ich deswegen den Schatten. Auch
beim Sport im Freien muss ich gele-
gentlich pausieren wegen der Son-
ne. Wenn ich iiberhitzt bin, bekom-
me ich starkes Kopfweh. Das ist ein
Warnsignal.

Ichthyose: Schuppen am ganzen Koérper

Bei Patienten mit Ichthyose ist die
oberste Haut- und Hornschicht
verdickt. Die Zellen bilden sich
schneller als dass sie abgestossen
werden. Die verdickte Hornschicht
wird immer trockener, schrumpft
und bricht auf. Die Haut bekommt
das fir die Krankheit typische
Schuppenmuster. Auch Blasen
kénnen sich auf der Haut bilden, je
nach Form der Krankheit.

Es gibt rund zwanzig verschie-
dene Formen von Ichthyosen. Die
Krankheit wird vererbt und ist nicht
ansteckend.
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Menschen mit Ichthyose kénnen
meist nicht schwitzen; sie entwi-
ckeln bei einer Warme von Uber 20
Grad oft hohe innere Temperatu-
ren, die zu einem Hitzekollaps fih-
ren kénnen. Sie missen dann den
Schatten aufsuchen und viel trinken.
Ichthyose ist nicht heilbar, Spe-
zialsalben, riickfettende Bader und
intensive Pflege erhéhen aber die
Lebensqualitat.
® Kontakt: Selbsthilfe Ichthyose
Schweiz, Hengstackerstrasse 2,
8233 Bargen, sich@ichthyose.ch,
www.ichthyose.ch.

Meine Mitschiiler akzeptieren mich,
so wie ich bin. Sie kennen mich
nicht anders. Das war nicht immer
so. Ganz schlimm war es in der drit-
ten Klasse. Die Buben riefen mir
«Chiswybli» nach, weil die Salbe,
die ich auftragen musste, nach Kise
roch. Das hat mich sehr gekrinkt.
Ich wollte nicht mehr zur Schule
und zum Schwimmen. Mein Papi
kam dann in die Schule und erklir-
te den Kindern meine Krankheit.
Danach liessen sie mich in Ruhe.

In der vierten Klasse hatte ich
eine verstindnisvollere Lehrerin. Sie
sprach mit meiner Mami iiber
meine Probleme. Da ging ich wieder
gerne zur Schule und meine Leis-
tungen besserten sich.

An die schuppende Hautam gan-
zen Korper habe ich mich gewshnt.
Ich muss meine Haut aber jeden Tag
mit Spezialsalben und -bidern be-
handeln. Und dieses Baden, Rub-
beln und Salben finde ich lastig.

Doch wenn ich es einmal nicht ma-

che, brennt meine Haut. Zudem
gibt es cine dunkle Schicht, wenn
die alte Haut abgestossen wird. Nur
wenn mich mein Papi einsalbt, dann
geniesse ich es. Manchmal helfe ich
auch meiner Mutter, wenn sie mei-
ne kleinen Schwestern pflegt.

Lange wussten meine Eltern
nicht, welche Hautkrankheit wir
hatten. Auch die Arzte kannten sich
nicht aus. Der Hautarzt empfahl
uns, im Olwasser zu baden. Das war
miihsam.

Dann schickten wir eine Haut-
und Blutprobe in eine Fachklinik
nach Deutschland. Die Klinik hat
herausgefunden, dass meine Eltern
uns eine seltene Form der Ichthyose
vererbt hatten. Sie sind nur Triger
der Erbkrankheit, bei ihnen ist sie
nicht ausgebrochen.

Heute bin ich optimistisch, dass
meine Schuppen weniger werden.
Gegeniiber frither hat sich meine
Haut jedenfalls verbessert.
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