ERFAHRUNGSBERICHT

Lichen sclerosus aus der Sicht
einer Patientin und Ingenieurin

Verena Schmidt

Mit 11 Jahren wurde bei mir Lichen sclerosus (LS) diagnosti-
ziert. Nachdem ich vor einigen Jahren meine Pille abgesetzt
hatte, habe ich ein periodisches Verhalten meines LS festge-
stellt. Als promovierte Ingenieurin wollte ich diesem Sachver-
halt genauer nachgehen. Anhand von wissenschaftlichen Ar-
tikeln habe ich die Krankheit analysiert. Ich habe Problem-
losungstechniken aus meinem beruflichen Umfeld angewandt,
um LS besser zu verstehen. Mein LS verbesserte sich nachhaltig.

Im ersten Teil meines Beitrags be-
schreibe ich meine Diagnose. Im
zweiten diskutiere ich den aktuellen
wissenschaftlichen Stand sowie mei-
ne personlichen Theorien und Erfah-
rungen.

Meine Recherchen zeigen die Verbin-
dung zwischen Autoimmunerkrankun-
gen bei Frauen und LS auf. Zusatzlich
geben meine Ergebnisse Hinweise
darauf, dass die allgemeinen Haut-
eigenschaften von LS-Patienten so-
wie der Einfluss von hormonellen
Verhiitungsmitteln genauer unter-
sucht werden sollten.

Meine Diagnose

Ich bin heute 41 Jahre alt. Die Dia-
gnose LS erhielt ich mit 11 Jahren.
Damals war LS eine ,Alte-Frauen-
Krankheit”, Aus Sicht des ersten Gy-
nakologen (1. Arzt) konnte es nicht
sein, dass ich als Kind davon betrof-
fen war. Nach dem Besuch bei einem
Urologen (2. Arzt) wurde ich zu ei-
nem weiteren Gyndkologen (3. Arzt)
geschickt.

Der 3. Arzt diagnostizierte damals LS
und teilte mir und meiner Mutter mit,
dass sich der LS wahrscheinlich zwi-
schen meinem 20. bis 40. Lebensjahr
zu einem Karzinom entwickeln wiirde.
An das damalige Diagnosegesprach
kann ich mich noch sehr gut erin-
nern, und daran, wie ich mit zittern-
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den Beinen mit meiner Mutter durch
Niirnberg lief. Ich war damals scho-
ckiert und der Aspekt, dass sich LS zu
Krebs weiterentwickeln kann, war fiir
mich personlich das Schlimmste.

Heute, nach meinen persdnlichen
Recherchen, fiirchte ich ein Karzinom
nicht mehr als jede andere Frau. Das
damalige Diagnosegesprach empfinde
ich aus heutiger Sicht ausgesprochen
unangemessen.

Nach der Diagnose wurden mir vom
3. Arzt als erstes eine starke Korti-
sonsalbe sowie eine Fettsalbe ver-
schrieben, die zur einer starken Ver-
besserung meines LS fiihrte. Meine
Eltern entschieden sich wenige Wo-
chen spéter, eine Zweitmeinung an
der dermatologischen Poliklinik (4.
Arzt) in Erlangen einzuholen. Zu die-
sem Zeitpunkt war mein LS bereits
sehr viel besser, sodass weder der LS
bestdtigt noch ein Hinweis auf ein
zukiinftiges Karzinom gefunden wer-
den konnte. Damals wurde bei mir
keine Gewebeprobe entnommen.
Kurz nach der ersten Diagnose hatte
ich meine erste Menstruation und
der LS verbesserte sich. Nachdem ich
keine weiteren Beschwerden hatte,
war die Erkrankung in den darauffol-
genden Jahren kein Thema mehr fiir
mich.

Ab dem Alter von 15 Jahren ging ich
regelmdlig zum Gynakologen (1. Arzt).

Ich fragte ihn damals, ob er sich er-
klaren konnte, was ich mit 11 Jahren
gehabt hatte. Er verneinte einen
moglichen LS und konnte auch im
Alter von 15 Jahren nichts Auffalli-
ges feststellen. LS war aus seiner
Sicht nicht zutreffend.

Im Nachhinein verwundert mich die-
se Aussage, da hochstwahrscheinlich
schon zum Zeitpunkt der Erstdiagno-
se Genitalveranderungen (Verkleben
der Klitoris, Befund 3. Arzt) stattge-
funden hatten. Dies ist auch nach
meiner Sicht ein wichtiges Krank-
heitsindiz. Aus heutiger Sicht setzte
mein LS mit der Einnahme der Pille
wieder ein.

Mit dem Start meines Studiums wech-
selte ich den Frauenarzt (5. Arzt). Zu
diesem Zeitpunkt waren die Sympto-
me meines LS wie Juckreiz, Genital-
veranderungen und Fissuren wieder
ausgepragt, dennoch wurde die
Krankheit {iber ldngere Zeit nicht di-
agnostiziert. Es dauerte wieder Jahre
bis zur Diagnose. Mit 22 Jahren wur-
de ich dann vom Gyndkologen (5.
Arzt) zu einem Dermatologen (6.
Arzt) fiir eine Gewebeprobe iiberwie-
sen. Dieser bestdtigte meinen LS und
ab diesem Zeitpunkt wurde ich ent-
sprechend behandelt. Konkrete Infor-
mationen iiber die Krankheit habe ich
damals jedoch nicht erhalten.

Obwohl Genitalveranderungen bei mir
schon in der Kindheit diagnostiziert
worden waren (3. Arzt), wurden die-
se von meinen Gynakologen (1. Arzt,
5. Arzt) nicht als Indiz fiir eine LS-
Erkrankung angesehen. Ich glaube,
es ist sehr wichtig, dass Arzte auf
optische Veranderungen bei ihren
Patienten achten, damit LS friihzeitig
erkannt wird.



Heute bin ich bei einer Gyndkologin
(8. Arzt), die mir bestatigt hat, dass
sich mein LS sehr stark verbessert
hat und die mich sehr gut unter-
stiitzt.

Erfahrungen, Untersuchungs-
ergebnisse und Vorschliage

Hautelastizitat

Nach Untersuchungen bei meinem
friiheren Gyndkologen (7. Arzt) hatte
ich hdufig Fissuren am Scheidenein-
gang, da der Arzt bewusst meine
Haut auf ihre Elastizitdt durch star-
kes Dehnen gepriift hatte. Besonders
wdhrend meiner Schwangerschaft
kam es zu entsprechenden Verletzun-
gen. Die Wundheilung in diesem Be-
reich war leider schlecht. Aus diesem
Grund bitte ich Frauendrzte bei LS-
Patientinnen um besondere Umsicht
bei der Untersuchung.

% Juckreiz

Viele LS-Patienten leiden unter Juck-
reiz. Haufig wird dieses Symptom
nicht direkt behandelt. Im Zusam-
menhang mit meinem Pruritus sehe
ich die regelmédRigen Hautschuppen
im Genitalbereich. Zu einer Verbes-
serung hat bei mir das Auftragen
einer Fettsalbe 3-mal tdglich gefiihrt.
Dadurch wurde eine Art Schutz-
schicht auf der Haut erzeugt und die
Haut wurde nachgefettet. Es ist
wichtig, dass jede Patientin ihre ei-
gene Salbe findet. In meinem Fall hat
Deumavan nicht geholfen, weil diese
nicht fettend genug war und sofort
eingezogen ist. Auch Ostrogensalben
fiihrten zu keiner Verbesserung. Mein
Juckreiz hat sich durch die Reduktion
meiner Hyperkeratose weiter verbes-
sert. Fiir mich ist Hyperkeratose ein
wichtiger Aspekt im Zusammenhang
mit dem Juckreiz. Eine verbesserte
Therapie der Hornhautbildung ware
ein wichtiger Fortschritt.

¥ Die jugendliche Haut

Wissenschaftliche Artikel, die sich mit
LS im Kindesalter beschaftigen, evalu-
ieren hdufig, ob sich LS wahrend der
Pubertit verbessert. Das Ergebnis zeigt
jedoch, dass sich LS nur in einigen Fal-

len ohne statistische Signifikanz ver-
bessert (1). Entsprechend der Untersu-
chung von Saxon et al. gab es bei 75%
keine Anderungen der Krankheit (2).
Haufig haben Familienmitglieder der
Kinder ebenfalls LS (3). Nimmt man
an, dass die Riickfettung der Haut ein
wichtiger Aspekt ist, dann ist offen-
sichtlich, dass allgemeine Hauteigen-
schaften vererbt werden kdnnen. Ich
denke, dass das Vorhandensein von
Akne ein Indikator ist. Ich hatte
kaum Akne. Eine Umfrage in der
deutschen Yahoo-LS-Gruppe hat ge-
zeigt, dass 23 LS-Patienten keine
bzw. kaum Akne wdhrend der Jugend
hatten (n=31). Deshalb ist es nahe-
liegend, dass die Verdanderung von LS
wihrend der Pubertit mit der Ande-
rung der Hauteigenschaften zusam-
menhdngt.

w Vererbung von LS

Erst kiirzlich wurde bestédtigt, dass
mein Vater ebenfalls genitales LS hat.
Er lebt mit der Erkrankung seit Jahr-
zehnten ohne groRere Beschwerden.

Meines Erachtens gibt es zwei Gruppen
von LS-Erkrankungen: vererbter und
nicht-vererbter LS. Bei Kindern sehe
ich eine Vererbung als wahrscheinlich
an, so auch bei mir. Womdglich wer-
den Risikofaktoren wie trockene Haut
oder eine Bindegewebsschwache ver-
erbt. Dagegen mehren sich bei der
zweiten Gruppe die Risikofaktoren
durch das Alter, Krankheiten oder Ta-
bletteneinnahme. Es scheint Risikofak-
toren zu geben, die in einer bestimm-
ten Konstellation und Haufung zu LS
fithren. Wie spater gezeigt, sehe ich
hormonelle Verhiitungsmethoden als
besonderen Risikofaktor. Zusdtzlich
haben Studien den Zusammenhang
zwischen LS und Hypothyreose aner-
kannt (6).

Ist LS eine Autoimmun-
erkrankung?
Weder bei meinem Vater noch bei mir
wurde eine Autoimmunerkrankung
diagnostiziert.

Viele altere Frauen leiden jedoch un-
ter einer Autoimmunerkrankung. Aus

diesem Grund wird LS hédufig mit Au-
toimmunerkrankungen assoziiert (4)
und teilweise sogar selbst als Au-
toimmunerkrankung angesehen (5).
Dieser Zusammenhang konnte jedoch
weder bei Mannern noch bei Kindern
(7) mit entsprechender Signifikanz
bestatigt werden.

Die Haufigkeit des Auftretens von
Autoimmunerkrankungen wurde bei
einer bevdlkerungsbezogenen Fall-
kontrollstudie von Higgins (6) ana-
lysiert. Das Ergebnis konnte nicht
zeigen, dass LS-Patienten vermehrt
unter Autoimmunerkrankungen leiden
gegeniiber Personen in der Kontroll-
gruppe. Dennoch gab es statistisch
signifikante Zusammenhange zwi-
schen LS und manchen Erkrankungen,
darunter auch Hypothyreose. Diese
Krankheit wiederum hat einen Ein-
fluss auf die Riickfettung der Haut
und unterstiitzt somit meine These.

Betrachtet man dies mit Methoden
von Ingenieuren, dann ist LS nur
dann eine Autoimmunerkrankung,
wenn jeder Patient darunter leidet.
Dies ist jedoch nicht der Fall. Aus
diesem Grund ist LS auch keine Au-
toimmunerkrankung. Sicherlich ist
eine Autoimmunerkrankung ein wich-
tiger Risikofaktor fiir LS. Auf Grund
meiner Schlussfolgerung bitte ich
Zusammenhdnge zwischen LS und
Autoimmunerkrankungen noch ein-
mal zu priifen.

I LS und das Hormonniveau

Die Haut im Genitalbereich andert
sich zyklisch mit dem Hormonspiegel
(8). Das ist womadglich auch ein
Grund, warum ich bei meinem LS ein
zyklisches Verhalten sehe. Um den
Zeitpunkt meiner Menstruation ist
mein LS besser.

Die Verdnderung des Hormonniveaus
in den verschiedenen Lebensabschnit-
ten wird in Fachartikeln aufgearbeitet.
Zusétzlich schlage ich vor, dass man
kurzfristige hormonelle Anderungen,
z. B. wahrend des weiblichen Zyklus
oder der Schwangerschaft naher ana-
lysiert. Zusatzlich kdnnte es hilfreich
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sein, die Gemeinsamkeiten zwischen
den Hauteigenschaften durch die
kurzfristigen Hormonzyklen mit den
langfristigen Hormonzyklen bei Kin-
dern und Frauen zu vergleichen.

Genitalbereich

Was ist am Genitalbereich so beson-
ders, sodass LS dort besonders haufig
auftritt? Ein wichtiger Unterschied
ist die Feuchtigkeit. Dies wiirde auch
erkldren, warum bei Mannern das Pe-
rineum seltener betroffen ist als bei
Frauen, bei denen das Perineum aus
physiologischen Griinden haufig ge-
nauso feucht ist wie die restliche
Genitalregion.

Es gibt eine deutsche (9) und eine
internationale Studie (10), bei denen
von LS betroffene Vulvahaut in den
Oberschenken verpflanzt wurde und
umgekehrt. Die ehemalige lichenoide
Haut verheilte auf dem Oberschenkel,
wahrend die vorher gesunde Haut LS
in der Genitalregion ausbildete. Als
lokaler Risikofaktor wurde deshalb
Urin angegeben (10). Ich habe kei-
nen Bericht gefunden, der sich mit
den allgemeinen Hauteigenschaften
von LS-Patienten beschéftigt. Dies
bedeutet, dass in den Untersuchun-
gen nur die betroffene (genitale)
Haut analysiert wurde, jedoch nicht
gesunde Hautpartien. Es ware sehr
interessant zu sehen, ob LS-Patien-
ten besondere Eigenschaften der ge-
sunden Haut haben.

® Hormonelle Verhiitungsmittel

Meinen alten Arztdokumentationen
konnte ich entnehmen, dass kurz
nachdem ich als Jugendliche die Pil-
leneinnahme begonnen hatte, es wie-
der zu Verdanderungen im Genitalbe-
reich gekommen war. Damals wurde
jedoch vom Arzt kein Zusammenhang
mit LS hergestellt. Insbesondere
durch die Verbesserungen nach dem
Absetzen der Pille sowie meinen Er-
fahrungen als Jugendliche sehe ich
personlich hormonelle Verhiitungs-
mittel als potenziellen (Wieder-)Aus-
l6sungsfaktor fiir LS an. Meine These
wird durch eine deutsche Dissertation
gestiitzt, welche die Pille als Risiko-
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faktor fiir LS identifiziert hat (11,
12). Die Arbeit zeigt, dass alle LS-
Patienten auch hormonelle Verhii-
tungsmittel einnehmen, wahrend dies
in der Vergleichsgruppe nur 66 % tun.

Als gemeinsamer Nenner kann wieder
der Einfluss des Medikaments auf die
Hauteigenschaften gesehen werden
- durch die Hormone wird die Haut
trockener. Dies fiihrt dazu, dass bei
Risikopatientinnen, etwa bei Frauen,
die schon als Kind LS hatten oder die
an Hypothyreose leiden, durch die
Einnahme der Pille LS (wieder) aus-
brechen kann. Um den genauen Ein-
fluss von hormonellen Verhiitungs-
mitteln auf LS zu priifen, sollten
entsprechende Studien durchgefiihrt
werden. Es ist wichtig herauszufin-
den, ob Frauen mit einem LS-Hinter-
grund die Pille einnehmen sollten.
Bis ein fundiertes Ergebnis vorliegt,
sollten Frauendrzte achtsam bei mdg-
lichen Verdnderungen der Patientin-
nen sein.

| Kortison
Gyndkologen verschrieben mir bereits
als Kind zeitgleich Kortison wie auch
eine Fettsalbe. Mein LS verbesserte
sich. Dennoch stelle ich mir als In-
genieurin die Frage, was hat mir
wirklich geholfen?

Ich habe spater Erfahrungen bei der
Anwendung von Kortison gesammelt,
die alleinige Riickschliisse auf die
Wirkung dieses Medikaments auf mei-
ne Haut zulieRen. Zusammenfassend
war das Ergebnis nicht gut. Zundchst
erhdlt man als chronischer LS-Patient
bei der Anwendung von Medikamen-
ten selten detaillierte Hinweise, wie
man diese applizieren soll und worauf
zu achten ist. Ich glaube, dass Arzte
davon ausgehen, dass sich der Patient
gut genug auskennt. Gerade bei Kor-
tison sehe ich das als schwierig an.
Vor einigen Jahren habe ich Kortison
zuletzt angewendet. Das diirfte da-
mals einmal tdglich iiber mehrere
Wochen mit langsamer Reduktion
gewesen sein. Die gesamte Anwen-
dung diirfte zwischen 4-6 Wochen
gedauert haben. Auf Grund der Pro-

bleme habe ich Kortison teilweise
auch friiher abgesetzt.

Bei mir hat Kortison die Hyperkera-
tose zu stark reduziert. In meinem
Fall hat das dazu gefiihrt, dass die
Ljunge” darunter liegende Haut noch
nicht ,ausgereift” war und es durch
die Anwendung von Kortison zusatz-
liche offene Stellen und entsprechen-
des Brennen verursacht hat. Nur nach
Absetzen von Kortison heilte meine
Haut wieder.

Prinzipiell befiirworte ich sehr ein
Medikament, das Hyperkeratose ent-
gegenwirkt. Kortison ist jedoch fiir
mich aus psychologischen Griinden
nicht die geeignete Wahl. Heute ver-
wende ich kein Kortison. Die besten
Erfahrungen habe ich mit Fettsalben
gemacht. Auch Propolissalben, wei-
che Zinkpaste (Unterstiitzung der
Wundheilung) und Hornhautsalben
(Reduktion der Hyperkeratose) kann
ich empfehlen. Die Kombination hat
dazu gefiihrt, dass meine Haut glat-
ter ist. Auch die Anzahl der Fissuren
hat sich reduziert. Die Elastizitat ist
dagegen stellenweise noch eine He-
rausforderung, insbesondere am obe-
ren Rand des Scheideneingangs. Die
Behandlung meiner trockenen Haut
durch Fett hat mir sehr geholfen. Zur
Verbesserung der Elastizitdt kdnnen
Dilitatorensets, Dildos oder Vibrato-
ren in verschiedener GroRe helfen.

Im deutschen Yahoo-LS-Forum habe
ich gelesen, dass viele Betroffene
ihre personliche Kombination an Me-
dikamenten haben, mit denen sie
zufrieden sind. Es ist dabei fiir sie
wichtig, dass auch der Arzt sie bei
der personlichen Auswahl unterstiitzt
und nicht auf eine strikte Schulbuch-
behandlung fokussiert ist.

1 Binden vs. Tampons

Uber lange Zeit verwendete ich Bin-
den wahrend meiner Menstruation.
Vor einigen Jahren habe ich dann
bemerkt, dass der Kallus und die
Haut durch die Feuchtigkeit regel-
recht aufquellen. Der Umstieg auf
Tampons hat ebenfalls meinen LS



verbessert. Auf diese Weise ist die
Haut wahrend der Periode so trocken
wie moglich und erholt sich besser.

Aus diesem Grund empfehle ich Gy-
nakologen, ihre Patientinnen zu be-
fragen, ob sie Binden oder Tampons
verwenden. Mdglicherweise sind letz-
tere im Rahmen der Behandlung von
LS empfehlenswerter.

Dieser Aspekt zeigt ebenfalls einen
Zusammenhang mit der Feuchtigkeit
im Genitalbereich auf. Es ware inte-
ressant, wenn Fachexperten den
Schutzmechanismus der Haut bzgl.
Ndsse genauer untersuchen und prii-
fen wiirden, ob es einen Zusammen-
hang mit LS geben kdnnte.

Zusammenfassung

Als LS-Patientin zeigt dieser Bericht
meine personlichen Erfahrungen mit
der Krankheit auf. Ich stelle verschie-
dene, wichtige Behandlungsaspekte
dar, die die Lebensqualitdt von anderen
Patientinnen positiv beeinflussen kén-
- nen. Dazu zihlen z. B. die Verwendung
"von Tampons oder ein mdglicher Ver-
zicht von hormonellen Verhiitungsmit-
teln. Zusatzlich wurde unter Anwen-
dung von ingenieurwissenschaftlichen
Methoden die Thematik analysiert,
sodass sich neue Schlussfolgerungen
- wie z. B. der Zusammenhang zwi-
schen LS und Autoimmunerkrankungen
- ergeben. SchlieRlich mochte ich An-
regungen flir weiterfiihrende, wissen-
schaftliche Untersuchungen wie die
Analyse der allgemeinen Hauteigen-
schaften oder hormoneller Verhiitung
geben.

Als Ingenieurin visualisiere ich gerne
magliche Ursachen grafisch. Ich habe
deshalb die verschiedenen Risikofak-
toren abschlieRend in einem Ishika-
wa-(Fischgrat-Diagramm, s. Abb.)
dargestellt. Potenzielle Ursachen und
Risiken sind somit gleichzeitig sicht-
bar sind. Auf diese Weise sind alle
Aspekte im Fokus und nichts wird
vergessen. Gleichzeitig erleichtert
ein Ishikawa-Diagramm die Fachdis-
kussion.

Risikofaktoren und Ursachen fiir Lichen sclerosus (LS)

Menstruationsblut

Schwimmbad
Badewasser

Schwitzen

Hormone
Vererbung
Medikamente

(Autoimmun-)
Erkrankungen

Diinne Epidermi
Natiirliche, hormonell
Zyklender Haut 7

Risikofaktoren
fiir Lichen
DuFchblUtung sclerosus

Elastizitdt

Ishikawa-Diagramm, das die verschiedenen Aspekte des LS auf einen Blick sichtbar macht.

Ich bin sehr daran interessiert, dass
die LS-Forschung intensiviert wird.
Hoffentlich verbessern meine Ergeb-
nisse die Lebensqualitdt anderer Pa-
tientinnen. Dieser Artikel stellt einen
Ausschnitt meiner Recherchen dar,
fiir weitere Diskussionen stehe ich
gern, z. B. per E-Mail zur Verfligung.
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KOMMENTAR

Lichen sclerosus aus arztlicher Sicht

Andreas Giinthert

Der vorhergehende Artikel beschreibt sehr eloquent und iiber-
legt aus Sicht einer Betroffenen ihren Leidensweg und verbin-
det dabei auf interessante Weise persénliche Erfahrungen mit
wissenschaftlichen Arbeiten, wobei hier einige durchaus span-
nende Fragen fiir eine weiterfiihrende wissenschaftliche Evalua-
tion aufgefiihrt werden. Es darf vorweg angemerkt werden, dass
die personliche Empirie und Anschauung selbstverstdndlich mit-
geteilt werden diirfen, diese aber nicht grundsdtzlich iibertrag-
bar sind und natiirlich kritisch betrachtet werden sollten.

Das medizinische Handeln wird im-
mer unter dem Aspekt des Wissens-
stands zu einem Zeitpunkt bestimmt.
War die Vulva bis vor wenigen Jahren
ein kulturell wie auch medizinisch
sehr vernachldssigtes Organ, so hat
sich dies erfreulicherweise in den
letzten Jahren deutlich gebessert,
auch wenn hier zundchst in einer
Boomphase der plastischen Vulvachi-
rurgie mit Basisaufkldarungen zu be-
ginnen ist und tatsachlich weniger
als die Halfte der Frauen ihr duReres
Genitale korrekt benennen kdnnen
(1). Insofern wird insbesondere bei
Lichen sclerosus (LS) derzeit haufig
das mangelnde Wissen der behan-
delnden Arzte retrospektiv mit Vor-
wiirfen belastet, aber ein Organ, das
im Bewusstsein kaum existierte und
iiber das kaum wissenschaftlich pu-
bliziert wurde, entzog sich leider
auch dem Kenntnisstand der behan-
delnden Arzte. Dies dndert sich gera-
de rasant durch bessere Literatur und
Workshops, nicht zuletzt aber auch
Dank der Aufkldrung durch den Ver-
ein ,Lichen Sclerosus” (www.lichen-
sclerosus.ch).

Kaum Zweifel an LS
als Autoimmunerkrankung

Dass es sich bei LS um eine Autoim-
munerkrankung handelt, wird in der
Fachwelt eigentlich nicht ernsthaft
angezweifelt, auch wenn es keine
klaren einheitlichen Muster zu geben
scheint und sich serologisch der LS
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bis heute nicht bestdtigen l&sst.
Auch die Biopsie ist im Frithstadium
duBerst schwierig zu beurteilen, so-
dass es meist besser ist, sich auf die
Klinik zu verlassen und dabei akzep-
tiert werden muss, dass potenziell
eine Fehldiagnose gestellt werden
kann (2, 3).

Bei der Betroffenen wurde die Dia-
gnose bereits im Kindesalter gestellt,
was nicht selten vorkommt und
eigentlich erfreulich ist, zumal ad-
dquate Therapie und Pflege einen
langjdhrigen Leidensweg ersparen
konnen. Eine gemeinsame Betreuung
durch Pddiater, Kinder- und Jugend-
gyndkologie sowie Dermatologie ist
fiir betroffene Kinder eine wichtige
Begleitung iiber Kindheit und Puber-
tat hinaus (4). Es scheint tatsach-
lich, wie von der Autorin beschrie-
ben, eine familidr gehaufte Variante
vorzukommen (wahrscheinlich laut
einer Umfrage im Verein LS bis zu
50 %) und eine sporadische. Aller-
dings lassen sich diese zundchst
nicht voneinander unterscheiden,
und LS ist kein isoliertes genitales
Problem, denn LS kommt auch an
anderen Stellen des Kérpers vor und
ist assoziiert mit anderen Erkrankun-
gen, wie z. B. jener der Schilddriise
und auch der perniziésen Animie,
wobei es hier regional Unterschiede
zu geben scheint. Hormone spielen
sicher eine Rolle, aber viel weniger
als urspriinglich angenommen und
weder Ostrogene noch Progesteron

zeigen in der topischen Anwendung
ein nennenswertes Ansprechen an
der Vulva, insofern sind Corticoide
und etwas weniger wirksam Calcineu-
rininhibitoren der Standard in der
Akut- und Langzeittherapie (5).

Frithe Diagnosestellung,
Pflege und (Selbst-)Kontrolle

Entscheidend fiir die langjéhrige Be-
treuung von Betroffenen ist die mdg-
lichst friihe Diagnosestellung und
insbesondere die korrekte Instruktion
und Begleitung. Mindestens so wich-
tig wie die korrekte Auswahl von Sal-
ben und Pflegeprodukten sind dabei
die korrekte Anwendung und die
Selbstkontrolle durch die Patienten
selbst mit dem Handspiegel. Bei kor-
rekter Langzeitanwendung von topi-
schen Kortikoiden (Clobetasolpropi-
onat oder Mometasone) scheint das
Karzinomrisiko nicht erhoht zu sein,
und es kommt nur vereinzelt zu einer
deutlichen Verschlechterung des Lo-
kalbefunds (6). Hierbei ist das sub-
jektive Empfinden der Patientinnen
nicht unbedingt {ibereinstimmend
mit dem klinischen Bild, insofern
sind jahrliche Kontrollen zur Vulvo-
skopie empfehlenswert. Bei Unsicher-
heit empfiehlt sich eine Anbindung
an eine spezialisierte Sprechstunde,
die auch {iber ein Netzwerk aus Se-
xualtherapeuten und speziell ausge-
bildeten Physiotherapeuten verfiigt.
Insbesondere bei Stenosierungen und
Vernarbungen kénnen neben den
Dehnungen auch chirurgische Verfah-
ren notwendig werden (Perineotomie,
Defibulation), bei denen es allerdings
eine gewisse Expertise benétigt,
sonst verschlimmert sich eventuell
die Situation (7).

Es ist auBerordentlich wichtig, dass
Frauendrzte sich auf dem Gebiet der
Vulvaerkrankungen fort- und weiter-
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bilden. Es gibt hier sicher noch reich- atroph ischer Vag Initis
lich offene Fragen und Kldrungsbe-
darf, speziell beim LS bestehen aller-
dings Standards in der Diagnosestel-
lung und Behandlung mit sehr guten
Ergebnissen. Wenn sich Betroffene

. ®
zusatzlich serios informieren moch- 7
ten, dann steht ihnen der Verein ,Li-
chen Sclerosus” zur Verfiigung. j
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