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Grosse

Seit sechs Jahren mochte der
Verein Betroffenen einen Raum
bieten, um iiber ihre Krankheit
- zu sprechen und das Tabu zu
- brechen. Fiir ihre Aufklirungs-
~ arbeit haben sie den Aargauer
- Rotkreuzpreis erhalten.

Chantal Gisler

«Es juckt und brennt wie verriickt
seit Jahren, ich wurde iiber Jahre auf
Pilz und Infektionen behandelt, doch
nichts niitzt. Konnen Sie mir helfen?»
Solche Aussagen und Fragen héren
und lesen Bettina Fischer und ihre
Kolleginnen vom Vereinsvorstand
tiglich. Und das, obwohl sie keine
Arztinnen, Krankenschwestern oder
Gyniikologinnen sind. Gut moglich,
dass sich hinter den Beschwerden ein
Lichen sclerosus (LS) verbirgt. Hinter
diesem komplizierten Namen steckt
eine Krankheit, an der weltweit etwa
Jede 50. Frau leidet. Auch bei Miin-
nern und Kindern kommt sie vor,
aber weitaus seltener,

«Ks ist eine chronische Hautkrank-
heit, wahrscheinlich gehort sie zu
den Autolmmunerkrankungen», er-
klirt Fischer. LS flihrt in Schiiben zu
einer Degeneration der Husseren Ge-
schlechigorgane, die Haut verliort
{hre Dehnbarkeit, wird rissig, ver-
klebt und vernarbt. Jucken und
Brennen sind Hauptsymptome, visu-
olle Hautverhnderungen und wolsso
Flocken kommen dazu, «lLichen selo-
rosus st nicht ansteckond, nicht se-
xuell (ibertragbar, hat nichts mit
mangelnder Hyglone zu tun, lut nicht
heilbar, aber behandelbar», orklirt

Iiseher,

Schon linger bekannt

Oft sind In dor glolchen Familio mdlsh-
rore Mitglledor betroffon, tollwelso
&lt uwvon oinander zu wissen.
Denn  Botroffene  haben melstens
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Auszeichnung fiir den Ver

Dottiker Verein «Lichen sclerosus» ist Rotkreuzpreistrdger 2019
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schwerden zu sprechen, «Viele Frau-
on, die via Internet oder Flyer
schlussendlich zu uns finden, haben
oine regelrechie Odyssee hinter
slchn, 80 Flschor, Donn die Krankholt
{8t gerado bel Gynlikologen oft wenlg
pokannt, «LS bokam bisher wonlg
Aufmerksamkolt in der gyniikologl-
gchen Ausbildung, obwohl die Krank-
holt schon vor mehr als 100 erstmals
bogchriehen wurde» Aufgrund dio-
gor Unbekanntheit der Krankheit
kommt os hitufig vor, dags seltens Pa-
tlontin und tellwelse auch soltens
Arztoschaft fhlschlichorwelse von
olnor Pllzinfektion odor bakterlellen
Infokton ausgogangon wird, «Dio Bos
troffonon orhalten zwar Modikamons
to, dio die Symptome vor{ibergohond
ahar dia Krankholt

atwne Hadaen

Verein Lichen Sclerosus

Vir sind glicklich, eine Anlaufstelle
leten zu kénnen, die von Betroffenen
ur Betroffene geschaffen wurde.

Deutschland, Osterreich

fmburg vertreten

Bettina Fischer hat ihren Job als Ubersetzerin aufgegeben, um sich der Verelnsarbeit zu widmen.

nicht wirklich nachhaltig bekimp-
fon», #0 Flgcher, Ohne die richtige
Theraple schreltet die Krankhelt vor-
an, fihrt auf die Linge quasi zu einer
Verstimmelung, macht Operationen
notig. Frauen ohne Behandlung tra-
gon oln erhbhtes Vulvakrebsrisiko,
Bel Miinnern stehon eine Vorhautver-
ongung und Harnrohrenproblomatik
Im Vordergrund,

Noch ein grosses Tabu

Dor Voreln hat sich zum Ziel gesetzt,
dlo wolt verbroltete und unterdin-
gnostizierte Krankhelt zu onttabul-
wloron, «Ubor Krankheiton an doen
Gonchlochtworganon on, Int
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nach wie vor ein o[rouu Tabu, "ob-

wohl slch unsere onollnehaft nly so-

Biid: Chantal Glsler

xuell sehr aufgeklirt gibt und sich
junge Menschen sogar Im Intimbe-
roich plercen und titowleren lassen»,
sagt Fischor, Sie betreut selber eine

Wir bieten Betrof-
fenen einen siche-
ren Raum

Bettina Fischer, Vorstand

dor rund 40 Selbsthilfe-Austausch-
gruppen des mittlerwelle auch in an-
doron Lindern aktiven Vereins, «Wir
bieten den Betroffenen einen sicheren
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loltot_dor Voroin Hilfosuchonde an

Spezialisten weiter zur Abkldrung.
Gegriindet wurde der Verein vor
sechs Jahren in der Rehaklinik
Rheinfelden, seit zwei Jahren fithrt er
in Dottikon eine kleine Geschéftsstel-
le. Mehr als 2500 Direkt-Betroffene
liessen sich bereits registrieren, tig-
lich kommen mittlerweile fiinf bis
zehn neue Mitglieder dazu.

Der Vereinsvorstand und einige
Mitglieder leisten Aufkldrung in
Form eines Informationsstands an
Arztekongressen, halten Vortrige
und haben ein Aufkldrungsbuch ver-
offentlicht fiir betroffene Kinder und
deren Eltern. «Vor einiger Zeit habe
ich auch das Personal der Dottiker
Apotheke iiber die Krankheit aufge-
klirt», so Fischer. Denn auch die
Apotheker kennen die Krankheit
nicht, obwohl sfe fiir Betroffene oft
die erste Anlaufstelle sind. Fischer
betont: «Es geht uns auf keinen Fall
darum, die Arzte schlechtzureden.
Viele wurden ganz einfach nicht aus-
gebildet zu LS und Erkrankungen der
Vulva. Wir biindeln das Wissen in Zu-
sammenarbeit mit LS-Experten und
vermitteln es.»

Aufkléirung wird belohnt

Kiirzlich wurde der Verein mit dem

Aargauer Rotkreuzprels ausgezeich-

net, «Eine grosse Ehre ftr uns, wir

freuen uns sehr, dass unsere Arbeit

wertgeschiitzt wird», so Fischer.

Doch fiir sie steht fest, dass es ohne
die Hilfe des Soroptimist Club Brem-
garton-Frolamt nicht mobglich gewe-
son whre. «Der Verein hiitte ohne
ihre Hilfe als solches die ersten funf
Jahre nicht {iberlebon knnen.»

Mit doem Profsgeld soll die Aufkli-
rung welter vorangetrieben worden,
auch im Tessin und in der Romandie
«fine noue Broschiire soll kunfug
Menschoen ohne Zugang zum Intornet
soriose und umfassende Informatio
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