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Unterschatzt und unterdiagnostiziert

Lichen sclerosus gilt zu Unrecht als seltene Krankheit der Haut des

Genitales alterer Frauen. Da seine Symptome jenen von Infektionen

der Scheide und der unteren Harnwege gleichen, erhalten viele

Patientinnen zunachst keine adaquate Therapie. Als Gynékologe

sollte man hellhdrig werden, wenn Patientinnen wiederholt mit den

gleichen Beschwerden vorstellig werden. In solchen Féllen ist es

ratsam, auch an einen Lichen sclerosus zu denken.

D er Lichen sclerosus (LS) ist eine nicht
infektiose chronische Hauterkran-
kung, die meist das dussere Genitale der
Frau betrifft, aber auch andere Korperbe-
reiche befallen kann. Méinner koénnen
ebenfalls daran erkranken, allerdings sel-
tener als Frauen. Obwohl die meisten Pa-
tienten alter sind, kann LS auch Kinder
betreffen. «Beim LS findet eine T-Zell-
vermittelte Autoimmunreaktion statt, die
zu einer Elastase-Uberaktivitit fithrt. Die
Folge ist eine Perivaskulitis», erkldrt Prof.
Andreas Glinthert, Chefarzt der Frauen-
klinik am Kantonsspital Luzern. Er setzt
sich dafiir ein, die Krankheit bei Patien-
tinnen bekannter zu machen und das Be-
wusstsein seiner Kolleginnen und Kolle-
gen dafiir zu schérfen, denn: «Die Haufig-
keit wird wahrscheinlich unterschétzt, bei
Frauen nach der Menopause wird der LS
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bei etwa einer von 30 Frauen diagnosti-
ziert», betont er. Auch die familidre Hau-
fung des LS ist hoher als angenommen
und liegt vermutlich in bis zu 50% der
Félle vor.

Diagnostik und Therapie

Die betroffenen Frauen stellen sich zu-
meist wegen Schmerzen, Juckreiz und
Brennen im Genitalbereich vor. Bei der
klinischen Untersuchung konnen haufig
verschiedene Hautverdnderungen gleich-
zeitig beobachtet werden, unter anderem
Hyperkeratosen, Rhagaden, Erosionen
und Exkoriationen. In der Regel resultiert
daraus eine ausgeprigte Atrophie. «Ty-
pisch sind aber vor allem auch Lichenifi-
zierungen der Haut, also weissliche Ver-
dnderungen mit pergamentartiger Struk-

KEYPOINTS

® Lichen sclerosus ist eine
chronische, nicht infektiése
Hauterkrankung der Vulva,
ausgelést durch eine T-Zell-
vermittelte Autoimmun-
reaktion.

® Betroffen sind Frauen jeden
Alters, Mdnner und Kinder
beiderlei Geschlechts.

® Die Krankheit wird oft erst
sehr spdt diagnostiziert und
addquat behandelt, da sie
hdufig mit bakteriellen oder
Pilzinfektionen verwechselt
wird.

® Die Therapie erfolgt mit
hochpotenten Steroiden, die
die Immunreaktion unterdri-
cken. Eine Heilung ist nicht
maoglich.

tur», so Giinthert. Zur Diagnose des LS
miisse nicht immer eine Gewebeprobe
durchgefiihrt werden, da man die Krank-
heit in den meisten Féllen durch eine
Blickdiagnose identifizieren konne. «Im
Zweifelsfall kann eine Gewebeprobe je-
doch niitzlich sein», sagt der Gynédkologe.
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A. Giinthert, Luzern

Behandelt wird der LS mittels einer to-
pischen Immunsuppression, insbesondere
in Form von Salben mit ultrahoch- oder
hochpotenten Steroiden wie Clobetasol-
propionat und Mometason. «Sollten diese
unvertraglich sein, dann koénnen auch
Calcineurin-Inhibitoren eingesetzt wer-
den, etwa Pimecrolimus und Tacrolimus»,
erklart er. Eine Heilung sei nicht méglich,
aber die Therapie konne das Fortschreiten
der Krankheit verzogern oder aufhalten.
Zu Beginn oder bei erneuten Beschwerden
im Verlauf der Behandlung werden die
Immunsuppressiva taglich gegeben. An-
schliessend ist eine Erhaltungstherapie
mit grosseren Intervallen dringend zu
empfehlen. Bei korrekter Anwendung
kommt es nicht zu einer Atrophie der
Haut. Ergédnzend sollten bestimmte pfle-
gerische Massnahmen erfolgen, vor allem
die Anwendung von fettenden Salben.
Wird nicht oder zu spat behandelt, kann
es zu Verwachsungen und Narbenbildung
kommen, die unter Umstidnden einen chi-
rurgischen Eingriff erfordern.

Grundsétzlich konne jeder Gynédkologe
LS-Patientinnen behandeln, sagt Giin-
thert. «Wenn jemand gut ausgebildet ist,
benétigt es keine Spezialisten. Eine sehr
gute Beratung und Instruktion sind not-
wendig. Ausserdem ein gutes Netzwerk
mit Physio- und Sexualtherapeuten, weil
die Betroffenen hiufig gleichzeitig an phy-
sischen, psychischen und sexuellen Prob-
lemen leiden. Bei Unsicherheiten ist aber
eine Anbindung an eine Spezialsprech-
stunde zu empfehlen.»

Wissen mehren, Bewusstsein
scharfen

Lichen sclerosus wird oftmals sehr spét
diagnostiziert und behandelt. Viele Pati-
entinnen blicken auf ein jahrelanges Lei-
den zuriick, bevor sie die richtige Diagno-
se und Therapie erhalten. Eine Ursache
liegt in den zunédchst unspezifischen Sym-
ptomen. «Der LS kann im Anfangsstadium
sehr schwierig zu diagnostizieren sein,
weil oft charakteristische Verdnderungen
noch fehlen und die Symptome denen ei-
nes Harnwegsinfektes oder einer vulvova-
ginalen Mykose dhneln konnen», betont
Glinthert. Im Frithstadium sei auch eine
Biopsie oft nicht konklusiv. «Zudem wurde
dieses Krankheitsbild lange Zeit schlicht-
weg ignoriert, wie auch das betroffene
Organ selbst, die Vulva. Sie fehlte bisher
praktisch vollstdndig in der Ausbildung
und tritt erst in den letzten Jahren immer
mehr in den Vordergrund — und damit ver-
bunden auch die Krankheitsbilder dieses
Organs. Bei frithzeitiger Diagnose und
adédquater Langzeittherapie lassen sich die
Folgen eines LS praktisch vollumfanglich
aufhalten. Auch das Krebsrisiko scheint
dann nicht erhéht zu sein, bei unbehan-
deltem Lichen Sclerosus allerdings sehr
wohl.»

Der Chefarzt der Frauenklinik am Kan-
tonsspital Luzern, der auch an der europa-
ischen S3-Leitlinie «Lichen sclerosus» mit-
gewirkt hat, setzt sich aktiv dafiir ein, die
Situation zu verbessern. Wichtig sei eine
systematische Aus-, Fort- und Weiterbil-

dung fiir die Arzte. Gleichzeitig miissten
die Patientinnen verstarkt informiert und
aufgeklart werden, damit sie sich nicht
scheuen, mit ihren Arzten iiber das Thema
zu sprechen. Und schliesslich spiele auch
die Offentlichkeitsarbeit eine grosse Rolle,
etwa die Prisenz auf medizinischen Kon-
gressen sowie Berichte in Zeitschriften
und im Fernsehen.

Giinthert rat allen Gynékologen, auch
an LS zu denken, wenn Patientinnen sich
mit wiederkehrenden vermeintlichen Pilz-
infektionen, Blasenentzlindungen ohne
Bakteriennachweis oder Rissen in der Vul-
vahaut nach dem Geschlechtsverkehr vor-
stellen. [ |

Bericht:
Dr. Corina Ringsell

Unser Gesprachspartner:

Prof. Dr. med. Andreas Giinthert
Chefarzt Frauenklinik

Luzerner Kantonsspital

E-Mail: andreas.guenthert@luks.ch
(V]

Quellen:

Interview mit Prof. Dr. med. Andreas Giinthert, Chefarzt
Frauenklinik, Kantonsspital Luzern, European Dermato-
logy Forum: Guideline on Lichen sclerosus. 2014
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Lichen sclerosus und Verein Lichen Sclerosus

Anlaufstelle nicht nur fiir Betroffene

Lichen sclerosus (LS) ist in weiten Teilen der Bevolkerung unbekannt.

Viele Betroffene wissen daher nicht, dass ihre Beschwerden von

einer Krankheit verursacht werden, die man bisher nicht heilen, aber

durchaus behandeln kann. 2013 ist von LS-Patientinnen der Verein

Lichen Sclerosus gegriindet worden: eine Anlaufstelle fir Betroffene

und Interessierte. Vorstandsmitglied Bettina Fischer spricht im

Interview Uber die Aufgaben und Ziele des Vereins und warum er

von Arzten als Unterstiitzung geschétzt wird.

Lichen sclerosus ist vielen Patientin-
nen, aber auch manchen Arzten kein
Begriff. Ist die Krankheit so selten?
Und wer ist vorwiegend betroffen?
Fischer: Die Krankheit selbst wurde
bereits vor etwa hundert Jahren
beschrieben, aber dennoch kennen sich
selbst viele Arzte nicht gut damit aus.
Das liegt einerseits daran, dass das dus-
sere Genitale, anders als die Brust, noch
immer eine Tabuzone ist. Viele Frauen
wissen nicht genau, wie die Vulva aus-
sieht, schauen sie nicht proaktiv an und
konnen Verdnderungen daher nicht fest-
stellen. Zudem sprechen Betroffene sel-
ten offen {iber ihre Beschwerden. Auf der
anderen Seite werden die Vulva und ihre
Krankheiten in der Ausbildung der Arzte
bislang sehr stiefmiitterlich behandelt.
Noch immer gilt LS als «seltene Krank-
heit», die hauptsichlich &ltere Frauen
nach der Menopause betrifft. Das ist
allerdings so nicht haltbar. Schitzungen
gehen davon aus, dass jede 50. Frau an
LS leidet — und darunter sind auch viele
jiingere Frauen. LS kommt ausserdem
auch bei Mannern vor und kann sich bei
beiden Geschlechtern schon im Kindesal-
ter manifestieren. Bei Kindern geht man
von einer Héufigkeit von 1 pro 900 aus.

Wann sollte eine Frau den Verdacht
haben, dass sie an LS erkrankt ist?
Fischer: Wiederkehrendes Jucken
und/oder Brennen im Genitalbereich,
Risse der Haut beim Geschlechtsverkehr,
héufige Blasenbeschwerden, ohne dass
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Bakterien im Urin gefunden werden,
weissliche Flecken und Rétungen auf der
Vulvahaut sind Hinweise auf LS.

Welche Symptome treten bei Mdnnern
auf?

Fischer: Bei Ménnern und Knaben ist
zunéchst die Vorhaut betroffen, wo es zu
Verengungen kommt. Werden diese nicht
behandelt, kann die Krankheit sich auf
die Eichel ausdehnen, wo man ebenfalls
die weisslichen Verdnderungen beobach-
tet. Dazu kommen die gleichen
Beschwerden wie bei Frauen: Schmer-
zen, Brennen, manchmal Juckreiz,
Beschwerden beim Geschlechtsverkehr,
im fortgeschrittenen Stadium Verengung
der Harnrohre. Durch eine komplette
Beschneidung der Vorhaut im friithen
Stadium kann LS bei Mannern jedoch
gut behandelt und eventuell sogar
kuriert werden.

Was raten Sie Betroffenen, die unter
typischen LS-Beschwerden leiden? Wo
finden sie kompetente Hilfe?

Fischer: Unsere Erfahrung ist, dass
sich viele Arzte zu wenig mit dem
Krankheitsbild und der Therapie aus-
kennen. Frauen sollten unbedingt mit
ihrer Gynékologin respektive ihrem
Gynékologen sprechen und den Ver-
dacht auf LS konkret dussern. Oftmals
kennen sich auch Dermatologen gut mit
der Krankheit aus. Eine andere Moglich-
keit ist, eine spezialisierte Vulva-Sprech-
stunde aufzusuchen.

© MedCommunications

Unsere Gesprachspartnerin:
Bettina Fischer

Verein Lichen Sclerosus

E-Mail: vorstand@lichensclerosus.ch
www.lichensclerosus.ch
www.juckenundbrennen.ch
www.juckenundbrennen.at
www.juckenundbrennen.de

Was konnen betroffene Frauen und
Midnner selbst tun, um die Therapie zu
unterstiitzen?

Fischer: Neben der medizinischen
Behandlung mit hochpotenten Kortison-
salben geméss dem Therapieschema ist
eine intensive Pflege des Intimbereichs
mit fetthaltigen Salben oder mit Olen
notwendig. Diese sollten nach jedem Toi-
lettengang aufgetragen werden. Wichtig
ist, die Haut geschmeidig zu halten,
damit sie nicht reisst, vernarbt und ver-
hirtet. Ubertriebene Intimhygiene mit
scharfen Waschlosungen sollte dagegen
vermieden werden, weil dies die Haut
zusétzlich reizt. Zudem raten wir zu weit
geschnittener Kleidung und Unterwésche
aus Baumwolle oder Seide.

Der Verein Lichen Sclerosus wurde
2013 von betroffenen Frauen gegriin-
det. Welches waren die Beweggriinde?
Fischer: Die «Griinderfrauen» hatten
alle einen «Arztemarathon» hinter sich.
Sie hatten lange keine Hilfe gefunden
und keine Informationen bekommen,
obwohl es diese gab. Unser Ziel war
zunéchst, die vorhandenen Informatio-
nen zusammenzutragen und den Betrof-
fenen, aber auch den behandelnden Arz-
ten zur Verfiigung zu stellen. So finden
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sich zum Beispiel auf unserer Internet-
seite die aktuelle S3-Leitlinie zu Lichen
sclerosus und eine patientengerechte
zweiseitige Zusammenfassung derselben.
Neben den Informationen brauchen
Betroffene eine Plattform zum Aus-
tausch. Wenn es beispielsweise um sehr
intime Fragen geht oder um Probleme in
der Sexualitét, die bei LS-Patienten hau-
fig sind, dann 6ffnen sich viele eher in
einem geschlossenen Forum oder in Aus-
tauschgruppen von ebenfalls betroffenen
Personen. Auch Tipps fiir den Umgang
mit der Krankheit im Alltag kénnen
andere Patienten besser geben als manch
ein Arzt. Eine weitere Gruppe, die einen
regen Austausch pflegt, sind die Eltern
erkrankter Kinder, die vor ganz beson-
dere Probleme gestellt sind.

Welche Ziele verfolgt der Verein und
wer kann Mitglied werden?

Fischer: Unser wichtigstes Anliegen
ist die Aufklirungsarbeit bei Arzten und
in der Offentlichkeit. LS ist gar nicht so
selten, wie viele bisher vermuten. Dies
beweisen neben entsprechenden Unter-
suchungen unter anderem unsere Mit-
gliederzahlen. Seit der Vereinsgriindung
2013 haben sich schon mehr als tausend
Betroffene bei uns als Mitglied registrie-
ren lassen und seit wir auch in der
Presse aktiv sind, kommen taglich ein
bis zwei weitere hinzu. Dies und natiir-
lich auch die Unterstiitzung durch
Experten wie Prof. Giinthert vom Kan-
tonsspital Luzern verleihen unseren
Anliegen mehr Gewicht. Die mittler-
weile grosse Zahl an Mitgliedern ermog-
licht nun auch wissenschaftliche Umfra-
gen und weitere Studien zur Krankheit
LS. Inzwischen haben zahlreiche Arzte
den Wert unserer LS-Selbsthilfegruppe
erkannt und schicken Patienten zu uns,
weil sie wissen, dass wir die Sorgen und
Probleme der Betroffenen verstehen,
ihnen zuhoren sowie Ratschldge und
Tipps fir den Alltag geben konnen.
Ferner stdrken wir die Betroffenen
dahingehend, dass sie die Salbenthera-
pie auch wirklich konsequent gemass
Schema anwenden, denn sehr viele
haben Angst vor dem Kortison und sind
zogerlich in der Anwendung. Das entlas-
tet auch die Arzte. Vereinsmitglied kann
jeder werden, der selbst betroffen oder

ein Angehdriger einer an LS erkrankten
Person ist sowie jeder, der Interesse hat,
unsere Arbeit zu unterstiitzen.

Wie sieht Ihre Arbeit aus?

Fischer: Wir sind seit 2015 auf Arzte-
kongressen vertreten, wo wir Arzte
gezielt ansprechen. Auch sind wir nun
mit Artikeln, Berichten und Reportagen
in den Medien présent, etwa in Tageszei-
tungen und im Fernsehen. Nach jedem
Presseauftritt gehen bei uns vermehrt
Anfragen betroffener Frauen ein. Viele
von ihnen berichten, dass sie sich nach
zahlreichen erfolglosen Therapien schon
gar nicht mehr zum Arzt trauen, weil sie
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die Hoffnung auf Hilfe aufgegeben
haben, oder aber dass sie zwar die Diag-
nose, nicht aber die addquate Therapie
erhalten. Wir vermitteln die Betroffenen
an kompetente Arzte oder zu speziellen
Vulva-Sprechstunden, bieten ihnen den
Austausch in diversen regionalen Aus-
tauschgruppen respektive in einem
geschiitzten Forum, organisieren Work-
shops. Dariiber hinaus halten wir Aufkla-
rungsvortrdage und motivieren dabei
Frauen, ihren Intimbereich mithilfe eines
Spiegels zu beobachten. Bei der Friiher-
kennung des Mammakarzinoms durch
Selbstabtasten hat das ja sehr gut funkti-
oniert. Und wir haben das Aufklarungs-
buch «Jule und die Muscheln» herausge-
geben, das in spielerischer Weise {iber die
Krankheit informiert; es richtet sich an
Eltern betroffener Kinder, aber auch an

erwachsene Betroffene und interessierte
Arzte, die es an ihre Patienten abgeben
mochten. Es kann bei uns oder in jeder
Buchhandlung bestellt werden. Zurzeit
wird es ins Italienische und ins Franzosi-
sche {ibersetzt.

Sie arbeiten ldnderiibergreifend. In
welchen Ldndern ist der Verein Lichen
Sclerosus aktiv?

Fischer: Wir fithren aktive Austausch-
gruppen in der Schweiz, in Osterreich,
Deutschland und Luxemburg. Einzelmit-
glieder kommen auch aus anderen Lin-
dern wie Frankreich, Portugal, Israel
und Kanada.

Gibt es Unterschiede zwischen den ein-
zelnen Ldndern, was die Bekanntheit
der Krankheit LS und deren Therapie
bei Arzten angeht?

Fischer: Ja, die gibt es. In der
Schweiz machen wir langsam Fort-
schritte. In Deutschland sehen wir, dass
die Arzte zu wenig Zeit fiir ihre Patien-
tinnen haben; da wird nicht selten die
«Schnelldiagnose» Pilzinfektion gestellt
oder «herumgebastelt» wie auch in
Osterreich. Wir beobachten ausserdem,
dass es Arzte gibt, die den LS zwar rich-
tig diagnostizieren, dann aber nicht
gemadss den Leitlinien langfristig und mit
hochpotentem Kortison behandeln. Hier
halte ich es fiir wichtig, die Patienten so
zu informieren und zu starken, dass sie
sich den Arzt auf die Leitlinie anzuspre-
chen getrauen.

Was wiinschen Sie sich fiir die Zukunft?
Fischer: Dass unsere Arbeit weitere
Friichte trdgt und das Wissen {iber LS bei

Arzten und Betroffenen wichst. Ein
Zukunftstraum wéren spezielle interdis-
ziplindre Kompetenzzentren, die sich
ausschliesslich mit dem LS befassen und
alle an Diagnose und Therapie der
Krankheit beteiligten Fachgruppen unter
einem Dach zusammenbringen. Dies
wire fiir die Betroffenen, aber auch fiir
die Arzte eine grosse Erleichterung.

Frau Fischer, vielen Dank fiir das
Gesprdch. |

Das Interview fiihrte Dr. Corina Ringsell
W12
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