Lichen sclerosus

Oft verkannte, haufige Erkrankungen
des ausseren Genitalbereichs

bei Frauen, Mannern und Kindern

g
P
&~ ;
[ RS [ b
P S TN

Verein Lichen Sclerosus






Lichen sclerosus, Lichen planus und Vulvodynie

Weit verbreitet, unterdiagnostiziert, oft verkannt.

Unser Verein Lichen Sclerosus wurde im Jahr 2013 in der Schweiz von
Betroffenen fiir Betroffene gegriindet. Wir fokussieren inzwischen
europaweit auf die dringlich notwendige Aufklarung zu den tabuisier-
ten chronischen Hautkrankheiten im Intimbereich und initiieren Arti-
kel in der Fachpresse. Wir berichten in den o6ffentlichen Medien und
halten Vortrage, sind auch prasent mit einem Informationsstand
anlasslich von Arztekongressen und Fachsymposien fiir Hebammen,
schulen Apotheker / Drogisten, Sexualtherapeuten, Physiotherapeu-
ten und Pflegefachleute. Viele dieser medizinischen resp. therapeu-
tischen Fachleute haben in ihrer Ausbildung nie von Lichen sclerosus,
Lichen planus oder Vulvodynie gehort.

Betroffenen bieten wir eine umfassende Austausch- und Informations-
Plattform mit geblndeltem Expertenrat, Erfahrungsberichten, tber-
wachten Foren, eine Jahrestagung und Workshops. Wir fiihren regio-
nale Selbsthilfegruppen in allen deutschsprachigen Landern.

Fiir unser ehrenamtliches Engagement und unsere Pionierarbeit wur-
den wir mit dem Rotkreuzpreis 2019 des Schweizerischen Roten Kreu-
zes des Kantons Aargau ausgezeichnet.

Preistrager Rotkreuzpreis 2019
Schweizerisches Rotes Kreuz +
Kanton Aargau

Verein Lichen Sclerosus & Netzwerk Vulvodynie
aktiv und engagiert in Europa
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Lichen sclerosus (LS)

Schatzungen gehen davon aus, dass jede 50. Frau von LS betroffen ist.
Auch Kinder (etwa 1/900) und Manner / Jungs kbnnen daran erkran-
ken (bei Mannern fehlt eine Statistik). Lichen sclerosus ist griechisch,
und bedeutet ,weisse harte Flechte”.

e LSist eine Hauterkrankung des dusseren Genitalbereichs

e LSist eine chronisch entziindliche Krankheit

e LS ist nicht ansteckend

e LS hat nichts mit mangelnder Hygiene zu tun

e LS ist KEINE Geschlechtskrankheit

e LS verldauft meist Giber viele Jahre in Schiiben

e LS wird zu den Autoimmunkrankheiten gezihlt

e Bei Frauen und Madchen ist die Vulva betroffen

e Bei Mannern und Jungs sind Vorhaut / Eichel betroffen

e LS kann auch Damm und Anusregion betreffen

e LS kann zu Blasenbeschwerden fiihren

e LS kann das Sexualleben beeintrachtigen

e LS flihrt oft zu psychischen Herausforderungen

e LS kann auch ausserhalb des Genitalbereichs auftreten

e LS tritt familiar gehauft auf

e LS tritt oft mit Begleiterkrankungen auf (Schilddriisenerkrankungen,
Diabetes mellitus oder anderen Autoimmunerkrankungen)

Lichen sclerosus ist nicht heilbar, jedoch in den meisten Fallen relativ
gut behandelbar.



LS-Diagnose

Diagnose bei Mann und Frau

LS ist fur fachkundige Urologen / Dermatologen / Gynakologen eine
Blickdiagnose, doch im Anfangsstadium kann die eindeutige Diagno-
sestellung eine Herausforderung sein. Die Diagnose wird bei vielen
Betroffenen oft erst Jahre nach Auftreten der ersten Symptome ge-
stellt, wenn die Krankheit schon weiter fortgeschritten ist. Wichtig ist,
dass Patienten in der Sprechstunde samtliche Symptome im Detail be-
schreiben und den Arzt auch von sich aus auf die Moglichkeit einer
LS-Diagnose ansprechen.

Durch die lokal gestérte Immunabwehr kann LS Infektionen beglinsti-
gen, wie z.B. Feigwarzen oder Pilzinfektionen, die dann die Grunder-
krankung LS nicht selten maskieren. Bei genauer Untersuchung durch
einen erfahrenen Arzt sollte ein LS als mogliche Diagnose in die engere
Wabhl fallen, denn andere Infektionen machen selten das komplexe Bild
eines LS aus mit seiner Kombination aus Rissen, Beldgen und Rotungen.

Arzte benutzen unter anderem ein Beurteilungsschema (Score). Wir
propagieren den Score von Prof. Dr. Andreas Glinthert. Dieser ist auf-
geschaltet auf unserer Webseite. Ob eine Stanz-Biopsie zur Sicherung
der Diagnose notwendig ist, wird von den Experten unterschiedlich
diskutiert (siehe dazu Seite 7).



Diagnose beim Kind

Beim Kind wird die Diagnose aufgrund von Anamnese und Untersu-
chung gestellt. Auf eine Gewebeprobe (Biopsie) sollte hingegen ver-
zichtet werden, da das Risiko eines Traumas besteht. Da die Diagnose
im Anfangsstadium nicht leicht zu stellen ist, empfiehlt es sich, eine/n
Kinder- und Jugendgynakologen/in oder eine/n Dermatologen/in mit
grosser LS-Erfahrung aufzusuchen. Solch ausgewiesene Experten in
Bezug auf an LS erkrankte Kinder gibt es im deutschsprachigen Euro-
pa allerdings noch nicht sehr viele. Eine verschleppte LS-Diagnose bei
Madchen hat manchmal traumatische Folgen fiir die ganze Familie, be-
statigen Gerichtsmediziner: Nicht selten kommt es aufgrund der vor-
liegenden Symptome und der oft iber lange Zeit verkannten Diagnose
auch zu ungerechtfertigten Missbrauchsvermutungen.

Biopsie ja oder nein?

Ob eine Stanz-Biopsie zur Sicherung der Diagnose notwendig ist, wird
von den Experten unterschiedlich diskutiert (Wir informieren (ber Bi-
opsien im Detail auf unserer Webseite) .

Eine Biopsie sollte nur von einem Spezialisten und unter Lokalanas-
thesie durchgefiihrt werden. Es gilt Wichtiges zu beachten: Wird eine
Biopsie nicht an der richtigen Stelle gemacht, evtl. auch durch ein LS-
ungelibtes Labor ausgewertet, kann sie unter Umstanden falschlicher-
weise negativ ausfallen. Eine Biopsie kann weitere Schiibe auslésen
(Kobner Phdanomen). Bei Kindern wird von einer Biopsie abgeraten
(Trauma).



LS Gold-Standard-Therapie

Es gilt die im Jahr 2015 publizierte europaische S3-Behandlungsleit-
linie. Diese wurde im Jahr 2018 mehrheitlich bestatigt durch die bri-
tische Leitlinie. Beide Leitlinien sind im Originalwortlaut zu finden auf
unserer Webseite.

Hochpotente Kortisonsalben = Mittel der ersten Wahl

Die Leitlinie schlagt eine Salbentherapie mit Clobetasolpropionat oder
Mometason vor. Dies sind (sehr) starke Kortisonswirkstoffe. Es wird
unterschieden zwischen der Akutschubtherapie (drei Monate) und
der darauffolgenden, langfristigen Erhaltungstherapie. Damit wird
der Krankheitsverlauf bei vielen Betroffenen verlangsamt, die Abstan-
de zwischen den Schiiben verzoégern sich, manchmal treten gar keine
Schibe mehr auf. Eine eigentliche «Heilung» gibt es allerdings nicht.

Kortisonsalbe ist nicht gleich Kortisonsalbe!

Es gibt viele unterschiedliche Kortisonsalben, nur wenige sind effektiv
fir die LS-Therapie geeignet. Folgende Kortisonsalben kommen in der
LS-Therapie prioritdr zur Anwendung (sie enthalten den Wirkstoff Clo-
betasolpropionat):

Dermovate®, Dermoxin®, Clobegalen®, Dermoval®, Clobetasol Acis®,
Karison®. Dies sind Produkte der Kortisonwirkstoffklasse IV.

Ebenfalls fur die LS-Therapie geeignete Kortisonsalben der etwas we-
niger starken Wirkstoffklasse Il sind: Elocom®, Momegalen®, Ovixan®
(sie enthalten den Wirkstoff Mometason).



Sehr wichtig ist, dass die Kortisonsalbentherapie kombiniert wird mit
sehr guter taglicher, mehrfacher Fett- und Feuchtigkeitspflege der
Haut. Auch wenn die Symptome verschwunden sind, muss weiter-
behandelt werden zur Vorbeugung vor weiteren Schiiben oder mog-
lichen bosartigen Hautverdanderungen (z.B. Vulva-Krebs).

Friher kam bei LS-Patienten Testosteron zur Anwendung in der LS-The-
rapie, dies wird jedoch wegen den Nebenwirkungen nicht mehr emp-
fohlen. Ostrogensalben sind nicht fiir die LS-Therapie geeignet, die Vul-
va besitzt kaum Ostrogenrezeptoren. Ostrogen kann Frauen jedoch bei
Scheidentrockenheit oder bei LS-bedingten Blasenbeschwerden helfen
(mehr dazu auf unserer Webseite).

Angst vor dem Kortison?

Nicht selten bekunden Betroffene oder Eltern betroffener Kinder Be-
denken und Angst vor hochpotenten Kortisonsalben. Es gibt Arzte und
Apotheker, die sich mit der Krankheit ungeniigend auskennen und ih-
rerseits vor der Verwendung des Kortisons im Intimbereich warnen.
Oft erwahnt wird dabei das Risiko einer Hautausdiinnung.

Fakt ist, dass die Krankheit Lichen sclerosus bei ungehindertem Verlauf
der Haut mehr Schaden zufiigt als das hochpotente Kortison, welches
auf der Vulva und auf dem Penis rasch verstoffwechselt wird. Bei kor-
rekter Anwendung und Einhaltung der Maximaldosis werden laut Stu-
dien eher selten Nebenwirkungen beobachtet. Dies wird auch in der
europaischen Leitlinie so beschrieben.



LS-Therapieplan
Frauen
Akut- / Schubtherapie wahrend 3 Monaten:

1 x taglich eine erbsengrosse Menge Kortisonsalbe fein verteilen und
die Vulvahaut haufig mit rickfettenden Produkten pflegen.

Erhaltungstherapie:
1-2 x wochentlich eine erbsengrosse Menge Kortisonsalbe fein vertei-
len und die Vulvahaut haufig mit riickfettenden Produkten pflegen.

Je nach Klinik / Arzt wird mit unterschiedlichen Behandlungspldanen
gearbeitet (Analysen und Diskussionen dazu finden sich auf unserer
Webseite). Die Uberwachung der Therapie erfolgt wahrend der 3-mo-
natigen Schubtherapie durch einen fachkundigen Arzt, je nach Ver-
lauf und Ansprechen auf die Therapie 1-2mal, danach halbjahrlich bis
jahrlich. Die schlimmsten Symptome verschwinden im Normalfall
binnen Tagen / einigen Wochen. Die Standardtherapie kann erganzt
werden mit zusatzlichen Therapiemassnahmen, zu denen wir nach-
folgend informieren.

Ohne Behandlung gemass der Leitlinie besteht ein gewisses Risiko fir
Rezidive, sprich weitere Schiibe. Dass solche mit der konsequenten
Therapie ganz umgangen und verhindert werden kénnen, ware wiin-
schenswert, ist aber nicht garantiert. Studien bestdtigen aber, dass
eine adaquate Therapie gemass der Leitlinie hilft, einem Vulva-Krebs
vorzubeugen.
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Manner

Zur konservativen Behandlung wird das gleiche Schema wie bei Frau-
en benutzt. Mannern und Jungs wird oftmals zu einer kompletten Be-
schneidung der Vorhaut geraten, eine solche kann die Krankheit im
glinstigsten Fall zum Stillstand bringen.

Madchen

Je nach Auspragung der Krankheit wird der/die Expert/in analog
der Behandlung bei erwachsenen Frauen mit Clobetasolpropionate
behandeln oder aber versuchen, die Krankheit mit Advantan® in
Schach zu halten. Advantan® ist eine Kortisonsalbe mit einem Kortison-
wirkstoff der Klasse lIl.

Weitere LS-Therapiemassnahmen

Es gibt selten Betroffene, die die Kortisonsalben nicht vertragen. Meis-
tens hat dies mit den Substanzen in der Basissalbe zu tun, nicht mit
dem Kortisonwirkstoff selber. Sollten verschiedene fiir die Therapie
vorgesehene Kortisonsalben nicht toleriert werden, stehen gemass der
Leitlinie alternativ die Wirkstoffe der Gruppe der Calcineurinantagonis-
ten zur Verfligung. Dazu gehort insbesondere Tacrolimus (Protopic®).

Bei Kindern kann eine begleitende Lichttherapie Linderung bringen.
Weitere Therapiemassnahmen werden nachfolgend beschrieben.
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Wichtig: Riickfettende / feuchtigkeitsspendende Hautpflege!

Die LS-Therapie muss unbedingt mit fettreicher und feuchtigkeits-
spendender Pflege kombiniert sowie von korrekter Intim-Hygiene
begleitet werden:

e Tagliche Anwendung von riickfettenden und feuchtigkeitsspendenden
Pflegeprodukten in Form von Salben, Olen, Emulsionen

e Schonende Hygiene des Genitalbereichs

e Keine parfumierten Seifen und Duschprodukte

e Kein koloriertes parflimiertes WC-Papier

e Keine Feuchttlcher

¢ Am besten nur mit lauwarmem Wasser waschen / spiilen

e Schonendes Abtrocknen / Abtupfen

e Reste von Urin und Kot beseitigen (Gefahr von Infektionen)

e Keine synthetische Unterwasche, nur Baumwolle oder Seide

e Keine Tangas

e Keine Piercings und Tattoos im Intimbereich

e Keine Intimrasur (nur Trimmen)

e |Immer Gleitmittel verwenden beim Geschlechtsverkehr

e Keine Slipeinlagen, falls notwendig, waschbare verwenden

e Harte Fahrrad- und Reitsattel meiden

e Fetten vor dem Schwimmen / Baden in Chlorwasser

e Nasse Badesachen schnell wechseln

Vertiefende Details zu allen genannten Themenbereichen finden Sie
auf unserer Webseite.
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Psyche

LS ist fir betroffene Erwachsene in vielen Fallen eine Herausforderung
fur das eigene Selbstwertgefihl, die Weiblichkeit / Mannlichkeit und
die Partnerschaft. Der Verein bietet Unterstlitzung mit entsprechen-
den Workshops, Austauschmoglichkeiten und Unterlagen.

Bei langjahrig unbehandelten oder durch die Diagnose traumatisierten
Erwachsenen kann ein interdisziplindrer Ansatz sinnvoll sein (Physio-
therapie, Psychotherapie, Sexualtherapie).

Bei Madchen besteht Hoffnung, dass sich der LS in der Pubertat aus-
wachst, bei Jungs kann eine friihzeitige Beschneidung den Krankheits-
verlauf teilweise zum Stillstand bringen. Das durch den Verein publi-
zierte Kinderbuch ,,Jule und die Muscheln” klart betroffene Madchen
Uber die Krankheit auf und erlaubt es den Eltern, ihrem Kind die Krank-
heit kindergerecht zu erklaren. Das Buch ist in verschiedene Sprachen
Ubersetzt.

In einigen Fallen begleitet die Krankheit die Kinder ein Leben lang.
Im Teenager- und Erwachsenenalter stellt die moglicherweise einge-
schrankte Sexualitdt eine psychologische Herausforderung dar. Das
Buch «Mara und ihr Geheimnis» greift diese Themen auf.

Die Biicher kénnen via Buch-Shop des Vereins oder im Buchhandel
bezogen werden.
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LS bei Frauen

Symptome

e Juckreiz und / oder Brennen im Genitalbereich

e Kratzspuren (oberflachliche entziindliche Hautverletzungen)
e Beschwerden beim Sex, bei der Penetration oder danach
¢ weissliche Vernarbungen / Flecken (Depigmentierung)

e dinne, glanzende, trockene Schleimhaut, Risse

e Verhartungen (Sklerose)

e Verkleben der grossen und kleinen Labien (Vulvalippen)
e Verkleben und Uberwachsen der Klitoris (Kitzler)

e \Verengung des Scheideneingangs

e Veranderungen der Vulva-Hautfarbe

e Schmerzen dhnlich den Beschwerden bei Blaseninfekten

Wo tritt LS bei Frauen auf?

An der VULVA = dem ausseren Bereich der weiblichen Genitalien. Die
Vulva umfasst die grossen und kleinen Vulvalippen (Schamlippen),
Klitoris (Kitzler), Damm und Harnréhrenausgang. Der Harnréhrenaus-
gang kann mitbetroffen sein, dies fiihrt zu Missempfindungen dhnlich
den Beschwerden bei Blaseninfekten. Die Scheide (VAGINA) ist grund-
satzlich nicht von LS betroffen. Missempfindungen und starke Rétun-
gen innerhalb der Scheide kénnen Hinweis auf Lichen planus sein
(siehe Seite 19).

Ein Flyer zur Selbstuntersuchung steht auf unserer Webseite zur
Verfligung.
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Zur LS Gold-Standardtherapie siehe Seite 8.

Mogliche Zusatzmassnahmen zur Standardtherapie

e Dehnen des Scheideneingangs

e Beckenbodenentspannung

e Laserbehandlung (noch in Studienphase)
e Platelet rich plasma (PRP)

e Operative Verfahren (nur durch Experten!)
e Experimentelle Verfahren

Wichtiges gibt es zu beachten fiir Frauen mit LS betreffend

e Schwangerschaft / Geburt

o Stillzeit

e Verhitung mit Hormonpillen

e Intimhygiene

e Schmerzen im Bereich der Harnrohre / Blase

Vulvakrebs

Frauen mit LS haben ein 3-5fach erhohtes Risiko, einen Vulvakrebs zu
entwickeln. LS-Experten gehen davon aus, dass Vulvakarzinome ver-
mieden werden konnen bei friher, konsequenter und langfristiger

Behandlung.

Vertiefende Details zu allen genannten Themenbereichen finden Sie
auf unserer Webseite.
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LS bei Mannern

Symptome

e Diinne, glanzende Penishaut

e Verengung / Verklebungen der Vorhaut

e Weisse Stellen / weissliche Vernarbungen

e Verstarkte Pigmentierung

e Bakterielle oder virale Infekte

e Pilzinfektionen

e Schmerzen, Einreissen

e Verhartungen (Sklerose)

e Im Verlauf der Krankheit ev. Schmerzen beim Wasserlassen

Wo tritt LS beim Mann auf?

e Auf der Vorhaut
e Auf der Eichel
e Beim Harnréhrenausgang

Ein Flyer zur Selbstuntersuchung steht auf unserer Webseite zur
Verfligung.

Zur LS Gold-Standardtherapie siehe Seite 8.
Wichtig: Vorhaut und Eichel sollten mdéglichst trocken gehalten werden.

Vertiefende Details zu allen genannten Themenbereichen finden Sie
auf unserer Webseite.
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LS bei Kindern / Teenagern
Symptome und Lokalisation

Bei Mddchen:

Starker Juckreiz, Brennen, Rétungen, Einblutungen, Risse, weissliche
Stellen, Schmerzen dhnlich einer Blasenentziindung (meist ohne Bak-
terien im Urin) und Hautverklebungen der Labien und der Klitoris. Oft-
mals tritt auch eine typische weissliche Hautfarbung auf in Form einer
,liegenden 8 rund um den Anus und die Vulva. Die Haut wird trocken
und rissig, die offenen Stellen kdnnen infizieren, es kann zu Ausfluss
und eitrigen Belagen kommen.

Bei Jungs:

Auf der Vorhaut treten weissliche Stellen auf, die sich auf die Eichel
ausdehnen kénnen. Damit einher geht im Krankheitsverlauf eine er-
worbene Vorhautverengung (Phimose), zum Teil begleitet von Kompli-
kationen bei der Miktion (beim Wasserlassen). Juckreiz und Brennen
sind weniger ausgepragt als bei betroffenen Madchen.

Die Symptome werden bei Kleinkindern oft mit einer Windelderma-
titis, bei Madchen / Jungs mit Pilzinfektionen, Herpes oder anderen
Infekten verwechselt. Die offenen Stellen sind schmerzhaft, vor allem,
wenn sie in Kontakt mit Urin kommen. Ist auch der Bereich des Af-
ters betroffen, reisst die Haut beim Stuhlgang ein. Um den Schmerz zu
umgehen, versuchen betroffene Kinder, den Stuhlgang zu vermeiden.
Daraus resultiert Verstopfung und es kommt zu einem Teufelskreis mit
hartem Stuhl, Schmerzen und Blutung.
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Zur LS Gold-Standardtherapie siehe Seite 8.

Wichtig:

Eine schonende Pflege des Intimbereichs und «richtige» Hygiene sind
dringend notwendig, die Eltern sollten ihr Kind entsprechend anleiten.
Auch miussen spezifische Vorsichtsmassnahmen beachtet werden in
Bezug auf die Kleidung und (bei Madchen im Teenager-Alter) bei der
Wahl der Verhiitung.

Vertiefende Details zu allen genannten Themenbereichen finden Sie
auf unserer Webseite.

Differentialdiagnosen

Einige Krankheitsbilder machen dhnliche Symptome wie LS, sie kénnen
einen LS begleiten / maskieren oder parallel davon auftreten.

e Lichen ruber planus (siehe ab Seite 19)

¢ Vulvodynie (siehe ab Seite 21)

e Lichen simplex chronicus

e Pilz- und Blaseninfekte

e Herpes

e Vulvovaginale Atrophie (Scheidentrockenheit)
e Psoriasis im Intimbereich

e Clamydien

Weitere Details auf www.juckenundbrennen.eu
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Lichen planus = Lichen ruber planus (LP)

Lichen planus ist eine entziindliche Haut- und Schleimhauterkrankung,
die oft im Mund- und Genitalbereich vorkommt. Die Ursache ist unbe-
kannt. Viele Patienten haben Juckreiz oder Schmerzen, es kdnnen of-
fene Hautstellen entstehen. Lichen planus kann gleichzeitig mit Lichen
sclerosus auftreten. Folgende Lokalisationen treten auf:

e Lichen planus im Mund (Oraler Lichen planus oder Lichen mucosae)
e Lichen planus auf dem Haarboden (Lichen planopilaris)
e Lichen planus der Haut (Knotchenflechte)

Details zur Therapie bieten wir auf unserer Webseite.

Lichen planus im Genitalbereich

Lichen planus im Genitalbereich tritt in 2 Formen auf:

Variante 1:
Es entstehen juckende Knotchen auf den Vulvalippen oder dem Penis-
schaft. Die Innenseite der kleinen Schamlippen ist nicht betroffen.

Variante 2:

Der LP betrifft die Innenseite der kleinen Schamlippen und die Scheide
(Vagina), bei Mannern die Eichel. Rote, wunde Stellen entstehen, die
sehr schmerzhaft sein kénnen. Es kann zu Verklebungen im Genital-
bereich kommen, gleichzeitig konnen andere Schleimhaute betroffen
sein, z.B. der Mund, die Augen oder der Schluckdarm. Diese Form des
LP sollte unbedingt behandelt werden, da die Verklebungen zu Funk-
tionsstorungen der Genitalregion fihren kdnnen.
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Die Beschwerden des LP im Genitalbereich dhneln jenen des Lichen
sclerosus, es wird jedoch davon ausgegangen, dass es sich um zwei
unterschiedliche Krankheiten handelt. Das klinische Bild und allenfalls
eine Hautprobe (Biopsie) fihren zur konkreten eindeutigen Diagnose.

Lichen planus kann im Genitalbereich zu Vernarbungen fiihren, eine
friihzeitige und konstante, langfristige Behandlung entsprechend der
Therapie des Lichen sclerosus kann Vernarbungen evtl. verhindern.

Lichen planus im Genitalbereich spricht nicht immer so gut auf die Kor-
tisonsalbenbehandlung an wie Lichen sclerosus. Eine systemische Be-
handlung oder Behandlungen mit Protopic®-Salbe haben sich als niitz-
lich erwiesen.

Vertiefende Details zu allen genannten Themenbereichen finden Sie
auf unserer Webseite.
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Vulvodynie

Die standardisierte Definition erklart die Vulvodynie als ,meis-
tens brennende Beschwerden im Bereich der Vulva, der dusseren,
primaren Geschlechtsorgane”. Der Schmerz kann spontan auf-
treten ohne jeglichen Kontakt (generalisierte Vulvodynie) oder
provoziert durch einen physischen Kontakt (Penetration beim Ge-
schlechtsverkehr, eng anliegende Kleidung, Spekulum bei der
gynakologischen Untersuchung, Slipeinlagen, Einflihren eines Tam-
pons, Fahrradfahren usw.). Ist nicht die ganze Vulva betroffen, sondern
nur das Vestibulum (Scheideneingang, kleine und grosse Vulvalippen),
spricht man von Vestibulodynie. Dies ist die haufigere Form von Vulvo-
dynie. Oft sind die beiden Formen miteinander verbunden. Vulvodynie
und Lichen sclerosus treten nicht selten gemeinsam auf.

Symptome

e Brennen, Jucken, wie Stecknadeln, wie ein Messerstich, elektrische
Stromstosse

e Schmerzhafte Penetration evtl. mit Fissuren am hinteren Scheiden-
eingang

e Vaginale Trockenheit

e Geflhl von Brennen der ganzen Intimregion (Klitoris bis Anus,
spontan oder nach Kontakt)

e Schmerzen beim Sitzen und Gehen

e Erleichterung beim Liegen mit gespreizten Beinen

e gereizte Schleimhaut, rétlich, violett gefarbt und geschwollen

e Brennen beim Urinieren

e Stark verspannte Beckenbodenmuskulatur
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Symptome (Fortsetzung)

e Variieren der Symptome im Laufe des Tages (oft intensiver im Lau-
fe des Nachmittags bis zum Abend)

e Variieren der Schmerzen je nach Hormonzyklus

e Haufig Verschlimmerung der Symptome kurz vor oder nach der
Menstruation, bei Kalte, Feuchtigkeit, sportlicher Aktivitat (Spin-
ning, usw.) und emotionalem Stress

e Verschlimmern der Symptome bei der Einnahme von Antibiotika
oder lokalem Eincremen mit chemischen Substanzen (Kortison,
Waschlotionen, Pilz-Medikamente, Hormone).

Therapie

Die Therapie erfolgt idealerweise im Team diverser Spezialisten
(Gynakologe, Neurologe, Physiotherapeut, Schmerztherapeut, Sexual-
therapeut, Psychologe) und soll auf den/die Patient/in individuell
abgestimmt sein.

Zu den Therapie-Ansdtzen zahlen antineuropatische Medikamente,
Integratoren fir den Nerv, muskelentspannende Medikamente,
Homoopathie, Akupunktur, Hypnose ebenso wie manuelle physio-
therapeutische Behandlung, Muskelentspannung, Faszienbehandlung,
Dehntechniken, Korrigieren der Korperhaltung, Neuromodulation
durch Elektrotherapie und Biofeedback.

Weitere Ausfiihrungen und Details finden Sie auf der Webseite.
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Verein Lichen Sclerosus

Anlaufstelle flir Betroffene von Lichen sclerosus und lichen planus

Anlaufstelle fir Betroffene von Vulvodynie
Gebiindelte Experteninformationen
Erfahrungsberichte und Tipps fur den Alltag
Qualitatsgesicherte Austauschforen
Mitgliederinfos / Newsletters

Workshops zu verschiedenen Themen
Tagung mit Fachreferaten

Vernetzung Betroffener

Regionale Selbsthilfetreffen
Beratungsgesprache

Youtube-Kanal

de

MwSCheln «Jule und die Muscheln»

erhaltlich im Buch-Shop des Vereins
www.lichensclerosus.ch

oder im Buchhandel

/,

MARA UND IHR GEHEIMNIS

«Mara und ihr Geheimnis»
erhaltlich im Buch-Shop des Vereins
www.lichensclerosus.ch

oder im Buchhandel
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