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Krankheit Acne Inversa — schmerzhaft und mit Scham verbunden

Knoten, die nicht mehr weggehen

Eine von hundert Personen ist von einer chronisch-
entzlindlichen Hautkrankheit namens Acne
Inversa (AI) betroffen. Die Betroffenen leiden
doppelt: Die tief in der Haut sitzenden Knoten
kommen vor allem an intimen Stellen vor und
verursachen auch Scham. Eine Betroffene erzihlt.

Von Claudia Weiss

Die Pusteln traten aussergewohnlich frith auf: Barbara Riiegseg-
ger war knapp in die Pubertédt gekommen, als sie erstmals ein-
zelne Abszesse entdeckte. Sie erzdhlte es vorerst niemandem.
«Es war mir viel zu peinlich.» In der Leistengegend traten die
entziindeten Knoten auf, spater unter den Achseln, in der
Bauchfalte und rund ums Geséss. Sie wartete stumm, bis sie
entweder aufbrachen und sich entleerten oder

genug mit ihr auseinandergesetzt und beschlossen, ihr nicht
zu viel Raum zu geben. «Aber damals war es ein schwieriger
Moment und gleich vielfach peinlich - peinliche Knoten in einer
peinlichen Region und erst noch peinliche Vorwtirfe.» Das alles
brachte sie erst einmal wieder zum Schweigen. Immerhin, der
Hausarzt verschrieb ihr Antibiotika und versuchte es mit Sal-
ben. Dann erklarte er, mehr kénne er nicht tun. Auch keines
der zahllosen alternativen Heilmittel, die Barbara Rilegsegger
in ihrer Verzweiflung durchprobierte, niitzte im Geringsten.
Hatte sie Stress oder bekam sie die Monatsblutung, sprossen
noch viel mehr Knoten - aber sie kamen auch ohne diese zu-
satzlichen Faktoren.

Oft dauert es Jahre bis zur Diagnose

«Solche Krankheitsgeschichten sehe ich haufig», sagt Robert

Hunger, Hautarzt und Leiter der Acne-Inversa-Sprechstunde
am Berner Inselspital. Die Indikatoren fir die

wieder abheilten. Sie schdmte sich und dach-
te: «Das gehort wohl einfach zu mir.»

Irgendwann Anfang zwanzig wurde ihr trotz-
dem immer unwohler, die Knoten verschwan-
den hochstens flr kurze Zeit, dann kamen sie
zurlick, wurden immer noch mehr, gross und

Immer wieder neue
entziundliche Knoten
in der Leiste, unter
den Achseln und in
der Bauchfalte.

Krankheit seien zwar inzwischen ziemlich
klar: Immer wieder auftauchende entziindli-
che Knoten an bestimmten Hautarealen wie
Leistengegend, Achselhdhlen, unter den Briis-
ten, in der Bauch- oder Gesassfalte, also an
Orten, wo die ganz anders geartete Puber-

schmerzhaft. Sie wuchsen teils tief in die Haut
hinein, und das Sekret, das sie absonderten,
roch sehr unangenehm. Eine unappetitliche Geschichte.

Als sich Barbara Riiegsegger endlich durchrangund sich ihrem
Hausarzt anvertraute, bekam sie von ihm vor allem Vorwiirfe
zu horen: «Ich wiirde eine ungeniigende Korperhygiene pfle-
gen, sagte er, und ich sei tiberhaupt selber schuld, weil ich ge-
falligst meinen Lebensstil &ndern und mein Ubergewicht los-
werden solle.»

Inzwischen ist Barbara Riiegsegger 35 Jahre alt, und sie redet
erstaunlich gelassen iiber ihre Krankheit: Sie hat sich lange
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tatsakne kaum auftaucht. «Weil aber viele
Hausdrzte und sogar Dermatologen die Krank-
heit viel zu wenig kennen, dauert es oft Jahre, bis Patienten die
richtige Diagnose erhalten.»

Die Diagnose helfe den Betroffenen aber nur beschrankt: «Bis
heute ist unbekannt, wodurch die Krankheit ausgelost wird.»
Eine genetische Veranlagung sei sicher vorhanden, sagt Hun-
ger. Daneben kénnen Faktoren wie Ubergewicht, Rauchen,
Stress, Hormone eine Rolle spielen — dreimal mehr Frauen lei-
den unter der Krankheit als Médnner. Bei ihnen verebbt die
Krankheit meist nach der Menopause. «Es ist aber nicht so, dass
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Betroffene einfach abnehmen, mit Rauchen aufhoren oder eine
Hormonkur durchfiihren kénnen, und dann ist alles wieder
gut», sagt Spezialist Hunger. Dafiir ist diese chronisch entzlind-
liche Hautkrankheit viel zu komplex.

Das wiederum macht auch die Therapie zur Herausforderung.
«Ein wirklich wirksames Heilmittel vor allem fiir stark Betrof-
fene wurde bisher nicht gefunden», sagt Ro-

bin in dieser Skala wohl im Stadium III plus.» Bei schwach be-
troffenen Patientinnen und Patienten genligen manchmal des-
infizierende oder antibiotische Losungen, Entziindungshem-
mer oder Cortison. In mittelschweren und schweren Fillen
koénnen sogenannte Biologika helfen, das sind Mittel, die die
iUberschiessende Immunabwehr dimpfen und gezielt be-

stimmte Botenstoffe blockieren, die die Ent-

bert Hunger. «Die Behandlung ist schwierig
und oft fir Arzt und Patient frustrierend», hat
er in einem Fachbeitrag fiir die «Dermatologie
Praxis» geschrieben. «Die Lebensqualitat ist
haufig auch bei milden Formen stark beein-
trachtigt.»

Manchmal hilft nur
eine Operation.
«Grosssanierung»,
nennt das Barbara
Riiegsegger.

ziindung auslésen. Ungeféhr bei einem Drittel
der Patienten wirkten diese sogenannten
TNF-Blocker, sagt Dermatologe Hunger. Das
Schwierige sei jedoch, dass man anfangs nie
wisse, bei wem was helfe. «<Bei mir», sagt Bar-
bara Riiegsegger niichtern, «hilft nichts auch
nur ansatzweise.»

«lch bin wohl Stadium Ill plus»

Nicht alle leiden allerdings so heftig unter der Krankheit wie
Barbara Riiegsegger. Der Schweregrad wird meist im Hurley-
Stadium I, Il und IIl angegeben. Zwei Drittel der Betroffenen
leiden unter Stadium I. Riegsegger lachelt schief: «Ja, und ich
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Glicklicherweise schickte sie nach einem Um-
zug der neue Hausarzt zumindest an die richtige Stelle, in die
Acne-Inversa-Sprechstunde der Dermatologie Insel, wo Robert
Hunger jeweils die neusten Therapien versucht. Sogar experi-
mentelle Therapien hat Barbara Rlilegsegger mitgemacht, eine

Stephanie Schaal (links) und Barbara Riiegsegger kennen Acne Inversa aus Erfahrung:

Die eine als Angehorige, die andere als Betroffene. Beide engagieren sich im Verein Acne Inversa SchwAlz.

Foto: Claudia Weiss
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Antikorperstudie eines Schweizer Pharmakonzerns beispiels-
weise, oder einen Versuch mit einem Mittel gegen Schuppen-
flechte. Der «Erfolg»: Sie bekam zusatzlich zur Acne Inversa
eine Schuppenflechte. «Ich tue das fiir alle anderen Betroffe-
nen, unter anderem fiir meine Nichte, die bald in die Pubertat
kommt und auch betroffen ist», sagt sie. «Ich hoffe, dass fiir sie
bald einmal bessere Therapien gefunden werden.»

Neue Knoten neben oder unter den Narben

Helfen die Medikamente nicht, bleibt ndmlich nur noch eine

Therapieoption, die einzige, die zumindest voriibergehend Ab-

hilfe schafft: eine Operation. In einfacheren Fillen werden da-
bei die Knoten einzeln her-

ausgeschnitten und die
Die Hoffnung auf
Heilung hat sie
aufgegeben. Aber sie
hofft auf ein Mittel,

das wirklich hilft.

entstandenen Locher geniht.
Bei schwerem Befall ist eine
flachendeckende Operation
des ganzen Areals samt
Hauttransplantation notig.
Zahlreiche kleinere Eingriffe
hat Barbara Riiegsegger hin-
ter sich und vier grosse. Nach einer dieser Operationen litt sie
unter starken Wundheilungsstérungen, die Wunde heilte nur
dank einem Vakuumverband, der alle zwei Tage unter Vollnar-
kose gewechselt werden musste. Demnéchst wird sie sich ihrer
nachsten grossflichigen Operation unterziehen missen.
«Grosssanierung», nennt sie das mit Galgenhumor.

Sie weiss jetzt schon: Auf Dauer helfen wird auch das nicht.
Neben oder manchmal sogar unter den Narben werden sich
bald wieder neue Knoten mit tiefen, schmerzhaften Hautfisteln

bilden. «Schon anzusehen ist das Ganze nicht», sagt sie. Das ist
vor allem fiir junge Menschen zusitzlich schwierig, die sich
eine Partnerschaft wiinschen und auch auf Intimitat nicht ver-
zichten moéchten. Barbara Riiegsegger hatte Gliick und stiess
immer auf Verstandnis. «Fiir mich personlich ist das kein Pro-
blem. Ich hatte nie Angst, es sei etwas Ansteckendes, und es
stort mich nicht weiter», sagt ihre Partnerin Stephanie Schaal.
«Allerdings leide ich natiirlich mit, ich sehe téglich, wie belas-
tend die Krankheit ist.»

Vor allem macht sich die 35-jahrige Pflegeassistentin grosse
Sorgen, wennihrer Partnerin Barbara Rilegsegger wie jetzt wie-
der eine langwierige Operation mit Vollnarkose bevorsteht. Um
etwas beizutragen, engagiert sich Stephanie

Scham, Schmerzen
und sozialer Riickzug

Ungeféhr eine von hundert Personen, so haben Hautarzte
in Europa anhand von detaillierten Fragebogen ermittelt
und hochgerechnet, leidet unter Hidradenitis suppurativa,
auch Acne Inversa genannt. Durchschnittlich dauert es sie-
ben Jahre, bis Acne-Inversa-Betroffene eine richtige Diag-
nose und die entsprechende Behandlung erhalten.

Die entziindeten Hautveranderungen sind meist sehr un-
angenehm und kdnnen starke Schmerzen verursachen. Aus
Scham und Schmerz ziehen sich die Betroffenen oft aus
dem sozialen Umfeld zurtick. Studien zeigen, dass bis zu 40
Prozent der Betroffenen auch unter Depressionen leiden.
Acne Inversa ist keine reine Hauterkrankung, sondern be-
trifft den ganzen Korper. Obwohl die Anzeichen auf der Haut
auftreten, handelt es sich um eine systemisch entzlindliche
Erkrankung, die das gesamte koérperliche Abwehrsystem
beeintrachtigt. Daher ist die Wahrscheinlichkeit, an ande-
ren Erkrankungen wie Arthritis, Morbus Crohn oder Krebs
zu erkranken, hoher als bei Personen ohne Acne Inversa.
Um die Bevolkerung und vor allem andere Betroffene tiber
diese Krankheit aufzukléren, haben Betroffene vor einem
Jahr den Verein Acne Inversa SchwAlz gegriindet. Zum
ersten Geburtstag wurde die Website mit vielen Informa-
tionen online geschaltet. Darauf sollen regelméssig Artikel
zu aktuellen Themen wie Wundversorgung, Erndhrung,
Raucherentwohnung entstehen. Ausserdem plant der Ver-
ein Patienten-Informationsanlasse in Bern und Zirich, un-
terstitzt vom wissenschaftlichen Beirat, den Facharzten
Robert Hunger (Dermatologische Klinik Inselspital Bern),
Alexander Navarini und Severin Lauchli (beide Dermatolo-
gische Klinik Universitatsspital Zurich).

Informationen: www.acneinversaschweiz.ch

hilfe.» Sie selber hat Gliick: Sie arbeitet als Sozialpddagogin auf
einer Wohngruppe fiir Menschen mit einer Behinderung im
Bereich des ASS in der Stiftung LebensART in

Schaal beim vor einem Jahr gegriindeten Ver-
ein Acne Inversa SchwAlz (siehe Kasten). Sie
ist Beisitzerin im Vorstand und hofft, mit der
Vereinsarbeit anderen Betroffenen, aber auch
Angehorigen helfen zu konnen. «Ich weiss ja
aus Erfahrung, welche Sorgen und Tiefs auch
die Angehorigen durchmachen.»

Auf weisse Kissen
sitzt sie nie, und um
Schwimmbader
macht sie einen
grossen Bogen.

Barau. Wie ihre bisherigen Arbeitgeber unter-
stiitzen sie auch die aktuellen Vorgesetzten
und heissen sie nach jeder Genesung wieder
willkommen.

Die Hoffnungauf Heilung hat Barbara Riilegseg-
ger vorlaufig aufgegeben. Aber sie hat sich
arrangiert. «Zwei-, dreimal duschen pro Tag,

«Nicht alle Arbeitgeber reagieren verstandnisvoll»

Die Vereinsmitglieder wollen das Wissen, aber auch Verstand-
nis rund um die Krankheit fordern. «Nicht alle Arbeitgeber
reagieren verstdndnisvoll, wenn ihre Angestellten nach einer
Operation vier, fiinf Wochen ausfallen oder sich aufgrund eines
Schubes nur beschréankt bewegen kénnen», sagt Barbara
Rilegsegger. «Viele betroffene Menschen landen bei der Sozial-
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damit die Abszesse nicht zu riechen beginnen,
danach mit Salbe und Pflaster abdecken, das ist mein téglicher
Prozess», sagt sie. Auf weisse Kissen sitzt sie grundsétzlich
nicht, um keine Flecken zu hinterlassen, und um Schwimmba-
der macht sie einen grossen Bogen. Auch wenn sie zwischen-
durch gegen Tiefs kampfen muss: Sie will sich von der Krank-
heit nicht unterkriegen lassen und hofft immer noch, dass
eines Tages eine wirksame Therapie gefunden wird. ®
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