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s ist einer der spiten warmen
Tage im Jahr in Frankfurt am
Main. Wer kann, hilt sich an
Orten auf, die etwas Abkithlung
versprechen. Die Riume einer freien Kir-
chengemeinde im Europaviertel gehoren
nicht dazu. Trotzdem 6ffnet sich am fri-
hen Nachmittag mehrmals die Eingangs-
tiir und beférdert jeweils nicht nur einen
Schwall heifie Luft, sondern auch eine
Besucherin herein. Bald sitzen neun Frau-
en zwischen Mitte 30 und Mitte 6o rund
um einen Tisch. In diesem Artikel tra-
gen sie andere Namen als ihre eigentli-
chen. Zu ihrer Erkrankung, die sie an
diesem  Sommersonntag  zusammen-
fithrt, wollen sie sich zwar nicht offent-
lich bekennen, hoffen aber, durch Einbli-
cke in ihre Gruppe anderen helfen zu
konnen.Und zwar einmal denen, die ent-
weder noch gar nicht wissen, dass die
Krankheit, die sie peinigt, Lichen sclerosus
heifit, oder denen, die nicht wissen, dass
es Gruppen wie diese gibt, in denen sie
sich ohne Scham austauschen konnen.

Die autoimmun-induzierte, chroni-
sche Hauterkrankung Lichen sclerosus be-
trifft die sogenannte Anogenitalregion.
Bei Frauen bedeutet das konkret: Das
elastische Bindegewebe der Vulva, also
von Venushiigel, Klitoris, Harnrohren6ff-
nung sowie Schamlippen, wird zerstort.
Zudem entziinden sich die Gefifle der
betroffenen Stellen. Das reizt die Haut
und ruft einen starken Juckreiz hervor.
Offene Stellen, aber auch eine Art weif-
lich wahrnehmbare Verschorfung sind
die Folge. Im weiteren Verlauf der Er-
krankung, speziell wenn keine Behand-
lung stattfindet, schrumpfen und verkle-
ben die kleinen Schamlippen; der Schei-
deneingang wird enger. Im weit fortge-
schrittenen Stadium sind die typischen
Strukturen des weiblichen Genitals nicht
mehr zu erkennen.

Auch Minnern sind von dem Krank-
heitsbild betroffen, bei ihnen zeigt sich
Lichen sclerosus vor allem an Vorhaut und
Eichel. Auch eine Harnréhrenverengung
ist moglich. Zudem kann der Anus in
Mitleidenschaft gezogen werden, was
auch bei Frauen zutrifft. Schmerzen tre-
ten bei der sich in Schiiben dufiernden
Erkrankung teilweise permanent, ver-
stairkt jedoch beim Wasserlassen und
beim Stuhlgang auf. Und auch beim und
nach dem Geschlechtsverkehr.

Nach Schitzungen des ,Vereins Li-
chen sclerosus®, einer Organisation von
Betroffenen, tritt die Krankheit bei zwei
bis vier Prozent aller Frauen auf, mit fa-
milidrer Haufung. In Deutschland sind
also rund 8oo 0oo bis anderthalb Millio-
nen erkrankt. Im Vergleich mit Méinnern
sind sie damit viermal so hiufig betrof-
fen. Experten fiithren das unter anderem
darauf zurtck, dass ein bestimmter Pro-
zentsatz an Jungs und Minner beschnit-
ten wird, was ein Auftreten der Flechten-
erkrankung verhindert.

Mit dieser Zahl an Erkrankten gehort
Lichen sclerosus nicht in die Gruppe der
seltenen Erkrankungen. Eine solche liegt
nach Definition der Europiischen Uni-
on vor, wenn nicht mehr als 5 von 10 0oo
Menschen von ihr betroffen sind.

Trotzdem stofien vor allem erkrankte
Frauen immer wieder auf die typischen
Probleme, mit denen sich auch Betroffe-
ne seltener Krankheiten auseinanderset-
zen missen: Es dauert sehr lange, bis die
konkrete Diagnose gestellt ist; es fehlt an
kompetenten Arzten.

Davon ist auch beim Treffen der
Frankfurter Austauschgruppe viel zu hé-
ren. Insgesamt fiinfzehn solcher Lichen-
sclerosus-Gruppen des Schweizer Ver-
eins gibt es in Deutschland, weitere befin-
den sich im Aufbau. Zunichst begriifien
die Gruppenleiterinnen Doris Schon
und Elisabeth Neuer, beide ebenfalls er-
krankt, die Teilnehmerinnen. Vier- bis
sechsmal im Jahr finden die rund zwei-
stindigen Treffen statt, die vor allem
zum Austausch von Wissen und Erfah-
rungen gedacht sind. ,,Heute gibt’s keine
Schokolade®, entschuldigt Schon, eine
gepflegte 6o-Jihrige, das ob der Tempe-
raturen eingeschrinkte Snackangebot.

Alle Anwesenden stellen sich und ih-
ren Krankheitsverlauf kurz vor und kén-
nen ihre Fragen loswerden. Manche Teil-
nehmerinnen sind das erste Mal dabei,
andere kennen sich bereits untereinan-
der. Alle duzen sich, alle nennen nur ih-
ren Vornamen. Manchmal taucht bei ei-
nem Treffen auch ein Mann auf. Dass es
schwieriger sein konnte, sich zu 6ffnen,
wenn das andere Geschlecht mit im
Raum ist, verneinen die Leiterinnen:
,WIir sitzen alle in einem Boot.“

Zu Beginn ihres Leidensweges er-
hielt Renate aus Hanau, die seit mehr
als 40 Jahren erkrankt ist und sagt, dass
der Lichen ihr ganzes Leben bestimmt
habe, die Empfehlung ihres Gynikolo-
gen, sie solle sich nicht psychisch auf et-
was fixieren, was es gar nicht gebe. Als
sie sich nach der Geburt ihres zweiten
Kindes dann eine neue Frauenirztin
suchte, erkannte diese sofort, dass sie
starken Juckreiz haben miusse. Auch die
deutlich jiingere Sabine aus Darmstadt,
die vor anderthalb Jahren die Diagnose
erhielt, berichtet von schlecht informier-
ten Frauenarzten.

Woran das liegt, weiff Professor Wer-
ner Mendling. Der Facharzt fir Frauen-
heilkunde und Geburtshilfe, der seit
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Von Eva Schlifer

1980 praktiziert, bot jahrelang eine
Sprechstunde fiir gynikologische Infek-
tionen an. Dorthin kamen viele Frauen,
die von niedergelassenen Frauenirzten
geschickt worden waren. ,Im Laufe die-
ser Vorstellungen habe ich immer wieder
und immer mehr Patientinnen mit Li-
chen sclerosus gesehen. So bin ich in das
Thema eingestiegen, obwohl es ur-
sprunglich eine hautérztliche Erkran-
kung ist und primér von Hautédrzten be-
ansprucht werden misste.“

Hier aber liege das Dilemma. Frauen
mit Vulvabeschwerden gingen in aller Re-
gel zuerst zum Gynikologen, der im Stu-
dium aber nicht zwangslaufig mit Lichen
sclerosus in Kontakt komme. Der Derma-
tologe hingegen lerne den Lichen in der
Weiterbildung kennen, habe aber norma-
lerweise keine Erfahrung mit der Vulva.

Als Griinder und Leiter des Deut-
schen Zentrums fiir Infektionen in Gyni-
kologie und Geburtshilfe an der Landes-
frauenklinik des Helios Universitétsklini-
kums Wuppertal gilt Mendling als einer
der wenigen gynikologischen Experten
von Lichen sclerosus in Deutschland. Sei-
ne Patientinnen kommen aus der ganzen
Republik. Vier bis sechs Wochen betrigt
die Wartezeit auf einen Termin. ,,Die Pa-
tientinnen investieren Zeit und Geld,
weil es ihnen zum Halse steht®, so Mend-
ling. Immer wieder stellten sich Frauen
bei ihm vor, die seit vielen Jahren unter
Juckreiz litten, ihr Arzt aber nicht wisse,
woran das liegen kénne. ,Und dann
schaue ich da drauf, und es springt mir
so ins Auge.“ Uber Kollegen kann sich
Mendling in Rage reden: ,Weil Arzte
nicht richtig hinschauen oder nicht die
richtigen Schliisse ziehen oder nicht auf
die Idee kommen, die Patientin woan-
ders hinzuschicken, missen Frauen so
viele Einschrinkungen hinnehmen. Das
ist so uberflissig.“

Doch langsam werden es mehr Medizi-
ner, die sich mit Lichen sclerosus ausken-
nen. Unter anderem, da der Patienten-
Verein auf vielen Arztekongressen mit ei-
nem Informationsstand und viel Engage-
ment vertreten ist.

Zu den Experten gehort auch Ivonne
Bedei. Die Oberirztin am Klinikum
Frankfurt Héchst ist Spezialistin fiir Pri-
nataldiagnostik und Kinder- und Jugend-
gynikologie. Sie schitzt, dass ihr rund
finfzig junge Midchen pro Jahr mit
Lichen vorgestellt werden. Damit ist sie
in einer doppelten Nische titig. Denn
wenn Offentichkeit und Arzteschaft
schon generell wenig tiber die Flechte wis-
sen, ist erst recht nicht bekannt, dass die
Erkrankung auch schon bei Kindern auf-
tritt. ,,Es gibt zwei Altersgipfel fir den
Lichen sclerosus“, sagt Bedei: ,,Midchen
vor der Pubertit im Alter von circa finf
Jahren und Frauen in der Menopause.”
Laut Bedei ist nicht jedes betroffene Mad-
chen auch eine betroffene Erwachsene,
aber rund drei Viertel behalten die Er-
krankung auch nach der Pubertit bei.

Aufern tut sich die Erkrankung dhn-
lich wie im Erwachsenenalter. Typisches
Symptom bei Midchen ist ein ausgeprig-
ter Juckreiz im Intimbereich, der teilwei-
se so stark sein kann, dass sich die Kin-
der blutig kratzen. Verstopfungen, vor al-
lem bei Lichen im Bereich des Anus, klei-
ne Risse in den betroffenen Regionen so-
wie Schmerzen beim Wasserlassen kom-
men ebenfalls vor.

Bei manchen Midchen tritt Lichen scle-
rosus aber auch recht beschwerdefrei auf
und fillt vor allem durch die typischen,
weifilichen Hautverinderungen auf. Da
der kindliche Lichen zusitzlich dazu hiu-
fig auch mit Hauteinblutungen einherge-
he, kimen betroffene Midchen, so Ivon-
ne Bedei, auch immer wieder mit Ver-

dacht auf Verletzungen oder auf sexuel-
len Missbrauch in ihre Sprechstunde.

Auch Erwachsene erleben hiufig, dass
ihr Lichen sclerosus mit anderen Erkran-
kungen verwechselt wird, beispielsweise
mit einem Pilz oder einer Blasenentziin-
dung. Auch wenn die dafiir zustindigen
Medikamente nicht wirken, werden sie
von Arzten trotzdem immer wieder ver-
schrieben - was eine korrekte Diagnose
hinauszdgert. Das ist drgerlich, da eine
frihzeitige Behandlung die Erkrankung
zwar nicht heilen, die Schiibe jedoch in
Schach halten kann.

Die Therapie ist zwar zeitaufwendig,
aber nicht komplex. Nach der Diagnose,
die hiufig in einem aktiven Schub er-
folgt, sollen Patientinnen die betroffenen
Regionen in aller Regel fiir drei Monate
lang tiglich mit speziellen, hochdosier-
ten Kortisonsalben eincremen. Ergin-
zend ist eine Fettpflege notwendig, am
besten mehrmals tiglich. Wenn diese
Akutphase tiberwunden ist, wird auf eine
Erhaltungstherapie tibergegangen, die le-
benslinglich angewendet werden soll.
Diese sieht das Auftragen der Kortison-
salbe zweimal wochentlich begleitet von
fettenden Salben tiglich vor.

Vielen Betroffenen kann mit dieser
Therapie so gut geholfen werden, dass
sie im Alltag weitgehend, manche sogar
ganz beschwerdefrei sind. Penetrieren-
der Geschlechtsverkehr ist jedoch fiir vie-
le eingeschrinkt und schmerzhaft. Die
Verldufe und Zustinde sind dabei aller-
dings sehr unterschiedlich. Eine Teilneh-
merin des Frankfurter Treffens berich-
tet, dass ihr Lichen trotz permanenter
Pflege den Harnrohrenausgang verengt
hat und sich damit jeder Toilettengang
unangenehm gestaltet. Eine andere sagt,
dass sie gar keine Salben vertrigt. Beildu-
tig erzihlt sie, dass ein Schwimmbadbe-
such mit den Kindern die Holle, das
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Brennen zwischen den Beinen im Chlor-
wasser kaum auszuhalten sei.

Keine der Frauen jedoch lehnt Korti-
son generell ab. Das jedoch scheint im-
mer wieder eine erste Reaktion zu sein,
wenn es zur Diagnose und der Behand-
lungsempfehlung kommt. Gruppenleite-
rin Doris Schon, die zu vielen Arzten
Kontakt hat, kennt die gesellschaftlich
verbreitete Angst vor Kortison. Sie aber
sagt: ,,Gesunde Haut wird durch Korti-
son diinn, kranke Haut wird dadurch er-
halten.“ Vor allem ist der Wirkstoff not-
wendig, da es ohne eine entsprechende
Behandlung ein geringes, aber klar nach-
weisbares Risiko fiir das Entwickeln ei-
ner Krebserkrankung gibt.

Neben dieser Standardtherapie sind
Begleitmafinahmen wie das Dehnen der
Haut bei einer Scheideneingangsveren-
gung oder eine Laserbehandlung wun-
der Haut moglich. In seltenen Fillen
kann auch eine Operation zur Weitung
des Scheideneingangs hilfreich sein. Al-
lerdings besteht die Gefahr, dass eine
OP Lichen sclerose verschlimmert. Betrof-
fenen Minnern und Jungs wird empfoh-
len, die Vorhaut entfernen zu lassen.

Zum Ende des Gruppentreffens in
Frankfurt geben die beiden Leiterinnen
den Frauen einen eindringlichen Appell
mit auf den Weg: ,Jede von euch muss
die Expertin fiir ihren eigenen Lichen
sein®, sagt Elisabeth Neuer. Das verlan-
ge, sich regelmiflig mit einem Handspie-
gel zwischen den Beinen zu betrachten -
auch wenn viele Patientinnen das am
liebsten nicht titen. ,,Aber um kompe-
tent bei Arzten auftreten zu konnen, ge-
hort das nun mal dazu.”

Auf der Website lichensclerosus.ch bietet der Patienten-
verein sehr viele Informationen rund um die Erkrankung
an. Wer eine regionale Austauschgruppe besuchen
machte, muss Mitglied des Vereins sein. Eine Mitglied-
schaft kostet 35 Euro im Jahr und kann Gber die Website
beantragt werden.

DER LANDARZT

PRALINEN
ZUM TROST

VON DR. THOMAS ASSMANN

eder Quartalsanfang ist eine
Herausforderung. Die Patien-
ten kommen, als ob Ausverkauf
wire und als ob es ab Mitte
des Monats keine medizinischen
Leistungen und Rezepte mehr in
Deutschland gibe. Vergangene Wo-
che wurde die Schlange an Patien-
ten vor meinem Sprechzimmer im-
mer linger; teilweise standen sie bis
auf den Flur. Meine Arzthelferin-
nen und wir Arzte arbeiteten im Ak-
kord - na ja, eine neue Arztin und
ich arbeiteten im Akkord. Ich war
nimlich so clever gewesen, allen an-
deren Arzten in der Praxis zum
Quartalsbeginn Urlaub zu geben.

In den letzten Tagen musste ich
den Kopf mehr als einmal tber
mich selbst schiitteln. Das war kei-
ne Spitzenleistung. Ich will auch
niemand Schuldigen suchen, aber
wenn ich in Gedanken noch einmal
durchspiele, warum das so kam und
wann meine lieben Mitarbeiter mit
Urlaubsantrigen zu mir kommen,
dann weify ich, warum ich nun fast
allein dastand. Sie kommen nim-
lich immer kurz vor Feierabend -
ich unterschreibe dann die Antri-
ge, ohne grofier zu tiberlegen. Naiv
- ich weif3.

Da kann man dem Herrn Doktor
jetzt auch nicht mehr helfen, wer-
den manche von Thnen sagen; dann
muss er seinen Laden eben besser
im Griff haben. Ich will auch kein
Mitleid. Aber wir Kleinunterneh-
mer miussen uns neben der Arbeit
in der Praxis alles Betriebswirt-
schaftliche selbst beibringen.

Aber ein solcher Quartalsanfang
passiert mir nicht noch mal. Vor al-
lem weil wir Hausirzte unsere Ter-
mine und Patienten meist noch
schlechter steuern konnen als man-
cher Facharzt.

Manche meiner Kollegen sagen
direkt beim Ausmachen des Ter-
mins: ,,Der ist aber nur fir eine Sa-
che.“ Heifit tbersetzt: Heute nur
die linke Schulter; wenn ich auch
auf das rechte Knie schauen muss,
dann lassen Sie sich bitte einen
zweiten "Termin geben. Viele dieser
Patienten lassen sich dann keinen
zweiten Termin dort geben, son-
dern kommen einfach zum Haus-
arzt mit dem Gedanken: Der
macht das schon!

Ich wiirde es auch manchmal
gern so machen wie diese Kollegen,
ich kann sie gut verstehen, aber wir
kénnen uns das als Hausirzte nicht
leisten, wir sind nun mal der erste
und vielleicht wichtigste Ansprech-
partner in Sachen Gesundheit fiir
die Patienten.

Auch jetzt in der vergangenen
Woche, als die Praxis am Uberquel-
len war, kam - angemeldet als aku-
ter Termin - eine junge Mutter mit
Erkiltung. Ich untersuchte sie und
verschrieb ihr etwas. Danach bat sie
mich, noch mal auf den Bauch zu
schauen, der schmerze immer wie-
der, und aufierdem habe sie Schmer-
zen im Nacken- und Schulter-
bereich. Als Letztes fragte sie mich
noch, wie es eigentlich mit einem
Antrag fiir eine Kur aussehe. Nach
unserem Gesprich ging meine Pa-
tientin deutlich entspannter nach
Hause; dafiir spiirte ich die heiflen
Blicke meiner restlichen Patienten
und Mitarbeiter im Nacken.

Aber ich konnte doch diese Pa-
tientin nicht einfach abwiirgen? Sie
hatte Redebedarf und wollte Rat.
Da muss ich da sein als Hausarzt.

Als ich am Ende eines solchen
Sprechstundentags tiber mein beson-
deres Personal- und Organisa-
tionstalent nachdachte und iber die
Schwierigkeiten der Patientenfiih-
rung, war ich versucht, zu einem
leichten Antidepressivum zu grei-
fen. Ich habe mich dann aber ent-
schieden, lieber zwei Schokoladen-
pralinen einzunehmen. Und ich
kann Thnen sagen: Es hat geholfen.
Leider gibt es die nicht auf Rezept.

Thnen, lieber Leser, wiinsche ich
eine nicht zu stressige Woche, ei-
nen goldenen Herbst und vielleicht
bringen Sie Threm Hausarzt, wenn
die Organisation mal wieder nicht
so richtig rund lduft, eine Praline
mit, statt zu motzen.

Herzlichst - Thr Landarzt

Thomas Assmann

Dr. Assmann, 33 Jahre alt und Internist,
hat eine Praxis im Bergischen Land. Er schreibt
hier alle 14 Tage.



