INTERVIEW

LICHEN SCLEROSUS

Lichen sclerosus beim Mann - Hilfe fiir Betroffene

Lichen sclerosus (LS) ist eine chronische entziindliche Hauterkrankung,

die sowohl bei Frauen als auch Mannern und Kindern auftritt. Meist sind die

(&usseren) genitalen Schleimhdaute betroffen, wobei die genauen Ursachen bis

heute noch nicht genau bekannt sind. Wir sprachen mit Bettina Fischer Uber

ihre Arbeit im Vorstand des Vereins Lichen Sclerosus, der vor sechs Jahren in

der Schweiz gegriindet wurde und inzwischen europaweit mit Aufklarung und

Selbsthilfegruppen aktiv ist.

Lichen sclerosus bei Frauen ist in Arste-
kreisen mittlerweile ein nicht mehr
ganz unbekanntes Thema. Wie sieht es
mit der Bekanntheit von LS bei Mdn-
nern aus?

B. Fischer: Lichen sclerosus ist in der
Bevolkerung nach wie vor absolut unbe-
kannt, in Arztekreisen konnte in puncto
Bekanntheit der Krankheit und Sensibili-
sierung hinsichtlich der Symptome in den
letzten Jahren zwar einiges bewirkt wer-
den, aber es bleibt noch sehr viel zu tun.
Ménner, die die Diagnose LS erhalten,
sind oft sehr zuriickhaltend und scheuen
sich, den Kontakt mit anderen Betroffe-
nen zu suchen geschweige denn aufzu-
nehmen. Der direkte Austausch mit ande-
ren Mannern, wie sie unsere Patientenor-
ganisation ermoglicht, wird seitens der
registrierten mannlichen Betroffenen -
im Gegensatz zu den weiblichen Mitglie-
dern - nur spérlich genutzt. Wir haben
die Erfahrung gemacht, dass bei Méan-
nern die Hemmschwelle und das Tabu,
iiber die Krankheit zu sprechen, oftmals
noch grosser sind als bei Frauen. Uber-
haupt scheinen Méanner generell erst spét
einen Arzt aufzusuchen. Aus den vielen
Erfahrungsberichten, die wir im Verein
seit sechs Jahren sammeln, wissen wir,
dass es bei Frauen im Durchschnitt etwa
vier Jahre und drei Arzte braucht, bis die
Krankheit richtig diagnostiziert und
behandelt wird. Wir gehen davon aus,
dass diese Zeitspanne und Anzahl der
Arzte bis zur Diagnose bei Mdnnern noch
grosser sind. Wir sehen und horen tag-
lich, dass Betroffene lange leiden, bis die
Diagnose steht, und bei Médnnern wie
Frauen oftmals félschlicherweise Pilzin-
fektionen oder Blasenprobleme diagnosti-
ziert werden, welche gerade im Anfangs-
stadium nicht selten die eigentliche
LS-Erkrankung begleiten oder maskieren.
Kennt ein Arzt die Krankheit nicht, wird
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der Patient lange nicht richtig behandelt.
Bei Méannern gibt es neben der Salben-
therapie geméss den européischen LS-Be-
handlungsleitlinien auch die Moglichkeit
der Beschneidung, wovor aber viele
Betroffene offenbar Angst haben, obwohl
eine solche zum Abheilen der Krankheit
fiihren konnte (bei weiblichen Betroffe-
nen steht diese Option ja nicht zur Dis-
kussion). Wenn die Beschneidung nicht
vorgenommen wird und die Krankheit
voranschreitet, kann es sein, dass sich
der Lichen auf die Harnrohre ausbreitet.
Dann miissen unter Umstédnden operative
Eingriffe an der Harnréhre vorgenom-
men werden. Mit einer frithzeitigen Diag-
nose und der richtigen Therapie konnte
dies vermieden werden.

Wie hdufig tritt Lichen sclerosus bei
Midnnern auf?

B. Fischer: Uber die Verbreitung von
LS in der Bevolkerung gibt es generell
keine wirklich genauen Zahlen, viele
Betroffene werden gar nicht erst regist-
riert. Man geht davon aus, dass mind.
1-2% der Frauen von der Krankheit
betroffen sind, etwa 1/900 Kindern,
mehrheitlich Mddchen. Bei Ménnern und
Jungs gibt es dazu noch weniger Informa-
tionen als bei weiblichen Betroffenen. Die
Erhebungen bei erwachsenen Mannern
sind schwieriger, weil viele in jungen
Jahren aus kulturellen/religiésen oder
medizinischen Griinden beschnitten wer-
den. Ob eine Phimose urspriinglich durch
LS ausgelost wurde oder andere Ursachen
hatte, lasst sich nur «beweisen», wenn der
Operateur das entfernte Gewebe untersu-
chen lasst, dies passiert bisher unseres
Wissens bei den wenigsten Operationen.

Bei welchen Symptomen sollte das Auf-
treten von Lichen sclerosus beim Mann
in Betracht gezogen werden?
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B. Fischer: Ublicherweise fallen zuerst
weisse Stellen und Flecken am Penis auf,
weil die Hautfarbe des inneren Vorhaut-
blattes oder die Eichel partiell weiss wer-
den. Typisch ist auch ein weisser Ring am
inneren Vorhautblatt. Durch die Verdande-
rung der Hautstruktur im Laufe der in
Schiiben auftretenden Erkrankung
kommt es durch die Verwachsung der
Vorhaut mit dem Penisschaft zu einer
Phimose. Diese kann dann auch zu Prob-
lemen beim Zurilickziehen der Vorhaut
fithren bzw. kann es zum Einreissen beim
Geschlechtsverkehr oder bei einer Erek-
tion resp. bei Selbstbefriedigung kom-
men. Das fiihrt natiirlich zu starken
Schmerzen. Der Juckreiz und das Bren-
nen oder auch blasenentziindungsahnli-
che Schmerzen, welche bei vielen Frauen
im Vordergrund der Symptomatik stehen,
treten bei Mannern weniger haufig auf,
kommen aber auch vor.

Wer ist fiir betroffene Mdnner der rich-
tige Ansprechpartner: der Urologe oder
der Dermatologe?

B. Fischer: Bei LS handelt es sich um
ein dermatologisches Problem, also sollte
eigentlich ein Dermatologe der aufzusu-
chende Experte sein. So wie die Frauen
mit ihren Beschwerden im Intimbereich
aber meistens zum Gynikologen gehen,
wird bei Médnnern der erste Ansprechpart-
ner haufig nicht der Dermatologe, sondern
der Urologe sein. Wobei sich geméss unse-
rer Erfahrung nicht alle Urologen mit LS
auskennen. Oft ist es zudem so, dass die
Ménner iiberhaupt erst einen Arzt/Urolo-
gen aufsuchen, wenn die Krankheit schon
weit fortgeschritten und bereits die Harn-
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rohre betroffen ist. Das ist sehr schade,
denn wenn die Patienten schon frither
drztlichen Rat suchen und der Arzt seiner-
seits LS in Betracht ziehen wiirde, konnte
die Krankheit oftmals abgefangen werden
und in vielen Fillen konnten gravierende
Folgen verhindert werden.

Welche Therapieoptionen gibt es derzeit
bei Lichen sclerosus?

B. Fischer: Gemdss den europédischen
LS-Behandlungsleitlinien stehen weibli-
chen wie ménnlichen Betroffenen zur
(oft lebenslangen) Therapie spezifische
Kortisonsalben der Klasse IV (Clobetasol-
propionat) und III (Mometason) zur Ver-
fiigung. In Form eines Schub- und Erhal-
tungstherapieschemas ist es meistens
moglich, die Krankheit unter Kontrolle zu
halten und weitere Schiibe zu verhin-
dern. Beim Mann steht zusétzlich die
Beschneidung als Option oder Notwen-
digkeit im Raum; diese kann verhindern,
dass die Krankheit auf die Eichel tiber-
geht. Allerdings muss man das Hautbild
auch nach einer OP gut im Auge behal-
ten, und falls der Lichen wieder auftritt,
ist er auch beim Mann langfristig mit
Kortison zu behandeln. Bei vielen Patien-
ten — sowohl Frauen als auch Mannern -
breitet sich der Lichen im Laufe der Zeit
auf den anogenitalen Bereich aus; auch
im Anusbereich wird dann mit Kortison-
und Fettsalben behandelt. Nach dem
Stuhlgang empfiehlt sich die Reinigung
mit Wasser anstatt nur Wischen mit Toi-
lettenpapier, so kann man zusétzliche
Entziindungen eher vermeiden. Als Alter-
nativen zu den Kortisonsalben stehen bei
Unvertréglichkeit die neueren Medika-
mente der Calcineurinantagonisten zur
Verfligung (Tacrolimus, Pimecrolimus).

Wie steht es mit der Forschung iiber die
Herkunft des Lichen sclerosus und zu
weiteren Therapiemoglichkeiten?

B. Fischer: Obwohl LS als Krankheit
seit mehr als 100 Jahren bekannt ist,
wurde noch relativ wenig dar{iber
geforscht. Man geht bis heute davon aus,
dass es sich um eine Autoimmunerkran-
kung handelt, ganz sicher ist man aller-
dings nicht. Viele Betroffen leiden im
Stillen, reden aus Tabugriinden nicht
iiber ihre Beschwerden, gehen unter
Umstédnden aus Scham nicht mal zum
Arzt und reden selten {iber die Diagnose,
wenn sie denn eine haben. Die eigene
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Familie aufzukldren wire allerdings sehr
wichtig, denn LS tritt familidr geh&uft
auf. Unser Verein ist seit sechs Jahren
daran, LS-Patienten europaweit in einem
Netzwerk zu verbinden, auch damit in
Zukunft erstmals iberhaupt eine Patien-
tenbasis besteht, anhand der man Umfra-
gen und Studien machen konnte. Bis
heute haben wir mehr als 2200 betrof-
fene Patienten registriert und erste
Umfragen zu verschiedenen Themen
wurden vereinsintern durchgefiihrt, doch
es fehlen offizielle genehmigte Studien,
z.B. zu den Griinden des Auftretens/Aus-
brechens der Krankheit und Untersu-
chungen zu neuen Therapieoptionen wie
Laserbehandlung, PRP («platelet rich
plasmas») etc. Leider ist es so, dass die
Pharmaindustrie kein Interesse an der
LS-Forschung zeigt. Mit LS-Patienten ver-
dient niemand viel Geld, auch der behan-
delnde Arzt nicht. Fiir die Arzteschaft
sind LS-Patienten oftmals etwas «miih-
sam» und zeitintensiv, weil sie immer
wieder in die Praxis kommen, psycholo-
gische Probleme haben mit der Diagnose-
verarbeitung und/oder in der Partner-
schaft aufgrund der durch die Krankheit
nicht selten eingeschrankten, schmerz-
haften Sexualitdt. Oftmals sind Patienten
auch nicht «compliant» mit der empfohle-
nen Kortisonsalbentherapie, weil sie
Angst davor haben und ihnen gar von
manch einem LS-unkundigen Arzt oder
Apotheker abgeraten wird, die Kortisons-
alben grundsatzlich und dazu iiber einen
langen Zeitraum in der Intimzone anzu-
wenden.

Ist die Diagnose LS durch den Arzt
gestellt und das Therapieschema festge-
legt - was kénnen Betroffene selber tun,
um die Therapie zu unterstiitzen?

B. Fischer: Pflege und Hygiene sind
fiir Lichen-Erkrankte essenziell. Es ist
wichtig, klar zu wissen, wie viel Korti-
sonsalbe wo genau aufgetragen werden
soll. Bei der Hygiene muss beachtet wer-
den, dass keine aggressiven Seifen und
keine parfiimierten Pflegemittel verwen-
det werden. Ferner sollte auf parfiimier-
tes koloriertes Toilettenpapier und enge
Kleidung verzichtet werden, nasse Bade-
sachen sollten rasch gewechselt werden,
von einer Intimrasur ist dringend abzura-
ten. Bei den Méannern ist es ganz wichtig,
dass sie die Vorhaut nach dem Urinieren
trocknen, sprich restliche Urintropfen
abtupfen. Frauen wie Manner und Kinder
sollten die betroffenen Hautstellen mehr-
mals taglich einfetten, damit die Haut
elastisch bleibt. Wenn die Kortisonsalben
richtig dosiert aufgetragen werden und
der Patient parallel viel fettet, ist davon
auszugehen, dass das Kortison der Haut
weniger schadet, als es die Krankheit tut,
wenn man sie ungehindert voranschrei-
ten lasst. Natiirlich sollten die Betroffe-
nen auch auf gesunde Erndhrung achten.
Wir wissen inzwischen, dass z.B. Alko-
hol, Kaffee und stark gewdiirzte oder
gesalzene Speisen die Symptome im Indi-
vidualfall verschlimmern oder auch erst
auslosen konnen. Beim Geschlechtsver-
kehr sollten gute Gleitmittel zum Einsatz
kommen, auch kann vorsichtiges Dehnen
des Scheideneingangs resp. der Vorhaut
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bei Mannern mithelfen, den Akt wieder
schmerzfrei zu erleben. Eventuell miissen
die Betroffenen mit dem Partner abspre-
chen, was beim Sex noch moglich ist und
was nicht - dies setzt natiirlich das Ver-
standnis des Partners voraus. Wichtig ist,
dass sich der Patient positiv auf die
Erkrankung einstellt, denn Stress und
seelische Belastung konnen neue Schiibe
auslosen. Betroffene sollten ihren LS
akzeptieren und so gut wie moglich
damit umgehen lernen, sich Wissen
aneignen zum Umgang mit der Krankheit
und der Therapie im Alltag. Solche Pati-
enteninformationen wiirden idealerweise
durch die Arzte abgegeben, aber viele
Arzte wissen gemiss der Riickmeldung
unserer Mitglieder nicht so genau iiber
die Krankheit, die Behandlung oder den
Umgang damit im Alltag Bescheid oder
geben diese Infos aus Zeitmangel nicht
im Detail an die Patienten weiter.

Wie unterstiitzt Ihr Verein betroffene
Patienten?

B. Fischer: Wir biindeln seit sechs Jah-
ren laufend aktuelle Experteninformatio-
nen und stellen diese kostenlos auf unse-
ren Websites zum Download zur Verfii-
gung. Fiir Menschen, die den Grund und
Namen ihrer Symptome noch nicht ken-
nen und diese «googeln», haben wir eine
«www.juckenundbrennen.de» -Seite
geschaffen, die einen Gegenpol zu den
diversen Werbeseiten fiir gédngige rezept-
freie Pilzmittel bilden soll. Wir méchten
betroffenen Frauen, Mannern und Eltern
von Kindern, die auf der Suche nach dem
Ursprung der Beschwerden sind, zu einer
raschen Diagnose verhelfen oder dafiir
sorgen, dass sie zumindest einen LS aus-
schliessen konnen. Diagnostizierte Pati-
enten mdchten wir stdrken und ihnen
dabei helfen, zu einer positiven Einstel-
lung zu ihrem Korper und der Krankheit
zu finden. LS zu haben ist sicher nicht
schon, aber man kann damit leben ler-
nen. LS ist bei Mdnnern teilweise, bei
Frauen grundsatzlich nicht heilbar, die
chronische Krankheit begleitet also viele
Betroffene ein Leben lang und greift bis-
weilen drastisch in verschiedene Lebens-
bereiche ein. Nach oftmals langem
Suchen nach einer Diagnose und dem
Schock, der einer solchen nicht selten
folgt, ist es wichtig, dass Betroffene sich
nicht zu Hause vergraben, sondern dass
sie sich viel Wissen aneignen und sich im
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Idealfall auch mit anderen Betroffenen
austauschen. Interessierten steht eine
Vereinsmitgliedschaft offen, in einem
geschiitzten Bereich haben sie die Mog-
lichkeit, sich in {iberwachten Foren aus-
zutauschen, zahlreiche Erfahrungsbe-
richte zu lesen, Tipps und Tricks fiir den
Alltag zu erfahren von anderen, die sich
schon ldnger mit dem Thema auseinan-
dersetzen. So finden sie auch zu fachkun-
digen Arzten in ihrer Umgebung, die sich
eingehend mit LS beschéftigen und sich
damit auskennen. Auch bieten wir mitt-
lerweile rund 35 verschiedene regionale
Selbsthilfegruppen an, die als wertvolle
Unterstiitzung sehr geschétzt werden.
Das rasante Wachstum unseres Vereins
ist ein klarer Beweis, wie dringend eine
seriose Informations- und Austausch-
plattform notig ist. Seit wir Aufklarung
in der Presse in verschiedenen Landern
betreiben, lassen sich pro Tag 5-10 neue
Betroffene bei uns registrieren. Zusatz-
lich bieten wir Workshops zu verschiede-
nen Themenbereichen und organisieren
einmal im Jahr eine Tagung, an der alle
am Thema LS Interessierten, natiirlich
auch Arzte und andere medizinische
Fachpersonen, teilnehmen kénnen. Es
referieren LS-Experten zu unterschiedli-
chen Themen und es konnen direkt Fra-
gen gestellt werden.

Wie kann man Mitglied in Threm Verein
werden?

B. Fischer: Wir haben unseren Sitz in
der Schweiz, sind aber inzwischen in 18
Landern vertreten und iiber
www.lichensclerosus.ch resp.
www.lichensclerosus-mann.ch erreichbar
(Betroffene und am Thema Interessierte
konnen sich direkt online oder per
PDF-Anmeldeformular registrieren).

Was ist Ihre wichtigste Botschaft an
Argte und Patienten?

B. Fischer: Mir ist besonders wichtig,
dass die Krankheit ernst genommen wird
- das gilt fiir beide Seiten. Die chronische
Krankheit Lichen sclerosus einfach aus-
zublenden fiihrt dazu, dass sie immer
weiter fortschreitet und langfristig zu
irreversiblen Hautschddigungen fiihrt,
die unter Umstanden operativ behoben
werden miissen. Weibliche Betroffene
tragen bei einem lange unbehandelten LS
sogar ein erhohtes Risiko fiir Vulvakrebs.
Es braucht also Patienten, die bei wieder-

kehrenden Symptomen zum Arzt gehen,
und Arzte, die die Krankheit frith erken-
nen und richtig behandeln. Die Betroffe-
nen miissen sich mit ihrer Krankheit
aktiv auseinandersetzen, sich selber
schlau machen. Unserer Erfahrung nach
hilft es den Betroffenen wie erwahnt,
sich mit anderen Betroffenen auszutau-
schen. Wir verstehen unser Angebot denn
auch als Unterstiitzung der Arzteschaft.
Erfreulicherweise haben wir bereits von
etlichen Arzten, Kliniken und Praxen
gutes Feedback zu unserer Informations-
plattform und dem Wirken unseres Ver-
eins erhalten und in letzter Zeit zeichnet
sich die Tendenz ab, dass Arzte ihre Pati-
enten nun proaktiv auf unsere Websites
aufmerksam machen oder Patienten an
spezialisierte Kliniken weiterweisen,
wenn sie sich selber unsicher sind betref-
fend Diagnose. Unsere Pridsenz mit einem
Informationsstand an zahlreichen Arzte-
kongressen und unser Aufkléarungsbuch
«Jule und die Muscheln» trugen und tra-
gen sicherlich zu dieser erfreulichen Ent-
wicklung bei. Wichtig ist auch noch dar-
auf hinzuweisen, dass LS mit anderen
Autoimmunkrankheiten vergesellschaftet
sein kann, z.B. mit einer Schilddriisen-
iiber- oder unterfunktion. Dies sowie das
periodische Uberpriifen des Status der
Vitamine D und B12 sind seitens der
Arzte und Betroffenen im Hinterkopf zu
behalten, denn ein Mangel derselben
kann sich negativ auf die Wundheilung
auswirken.

Eines der zentralsten Anliegen unseres
Vereins ist es, dass liber die Krankheit
gesprochen wird, damit sie bekannter
wird und aus der Tabuzone heraus-
kommt. LS ist weit verbreitet, wird aber
zu oft verkannt und ist nachweislich
unterdiagnostiziert. Wir haben mit unse-
rer Aufklarungsarbeit schon einiges
erreicht, aber der Weg ist noch lang, und
wir engagieren uns weiterhin, zugunsten
einer kiinftig besseren Fritherkennung
der Krankheit Lichen sclerosus. |

Das Interview fiihrte

Dr. Nicole Leitner
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LEADING OPINIONS Urologie 2/2019



