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Scham und Unwissenheit abbauen (dhz-online.de)

Lichen sclerosus
Scham und Unwissenheit abbauen

Lichen sclerosus ist eine chronische entziindliche Hautkrankheit, die meist im aufleren
Genitalbereich auftritt. Fir Betroffene ist die Krankheit oft mit Scham besetzt. Wie viele
Frauen sind betroffen, wie ist die Krankheit zu erkennen und zu behandeln — und was kdnnen
erkrankte Frauen fir sich tun? Tara Franke,

Juckreiz und Schmerzen an den dufReren Genitalien oder beim Wasserlassen sind die
haufigsten Symptome der Erkrankung Lichen sclerosus. AuRerlich sichtbar sind
Veranderungen der Haut, die ger6tet und gereizt ist. Mit der Zeit kann die Haut heller und
diinner werden, einreiflen und vernarben. Es entstehen weillliche Flecken und Kndétchen
(Hyperkeratose und Sklerose), die zu groReren Flachen (Plaques) zusammenflieRen kdnnen.

Histologisch handelt es sich um eine Atrophie der Epidermis, die mit einer Degeneration der
hornbildenden Zellen in der basalen Zellschicht einhergeht. Als Folge kann die Haut
pergamentartig trocken, fest und vernarbt werden. Im Verlauf der Erkrankung kann es zur
Atrophie der kleinen Labien und der Klitorisvorhaut sowie einer Verengung des
Scheideneinganges kommen. Sexuelle und psychische Beschwerden sowie Storungen bei
Wasserlassen und Stuhlgang kénnen die Folge sein. Bei anhaltendem Juckreiz, spatestens
wenn weillliche Verfarbungen der Haut sichtbar werden, sollte deshalb an Lichen sclerosus
gedacht und eine baldige Diagnostik und Behandlung erfolgen.
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Wer ist betroffen?

Erwachsene Frauen sind laut Statistik vor allem mit zunehmendem Alter mit bis zu 3 % am
stérksten betroffen (Kirtschig et al. 2015), fur Ménner ist die Pravalenz nicht bekannt
(Deximed 2020). Fur Madchen vor der Menarche werden 0,1 bis 0,3 % Erkrankte angegeben
(Powell & Wojnarowska 2001, Wallace 1971) und fur Jungen 0,1 bis 0,4 % (Becker 2011),
wobei die Dunkelziffer dort héher liegen diirfte als bei Erwachsenen (VoR-Heine 2011).

Expertinnen vermuten, dass Lichen sclerosus insgesamt zu selten diagnostiziert und therapiert
wird, was die langfristige Prognose verschlechtert (Krapf et al. 2020). Schamgeftihle und
Unwissenheit der Betroffenen tragen sicher zur haufig spaten Erkennung und Behandlung bei.

Fur erfahrene Arztinnen ist die Blickdiagnose meist eindeutig und ein histologischer
Nachweis nicht immer zwingend erforderlich (Kirtschig 2016). Eine mangelnde Behandlung
fuhrt zu mehr Vernarbungen, Funktionseinschrankungen und einem erhdhten Karzinomrisiko
der Vulva (Bleeker et al. 2016). Sind bereits verhartete Plaques oder Knoten und nicht
heilende Ulzera entstanden, kann dies auf ein Karzinom hinweisen, was zeitnah mittels
Biopsie abgeklart werden sollte (Kirtschig 2016). Eine friihe und konsequente Behandlung
kann dagegen den Verlauf der Erkrankung verbessern und das Karzinomrisiko deutlich
verringern (Lee et al. 2015).

Unklare Pathogenese

Die Ursachen des Lichen sclerosus sind bisher nicht geklart und kénnten multifaktoriell sein.
Bei 12 bis 16 % der Betroffenen besteht auch eine Schilddriisenerkrankung wie Hashimoto
Thyreoditis (Krapf et al. 2020; Eberz und Regauer 2010). Weitere assoziierte Erkrankungen
sind Hauterkrankungen wie die Pigmentstorung Vitiligo oder Psorias (Eberz et al 2008), aber
auch entziindliche Darmerkrankungen oder rheumatoide Arthritis (Kirtschig 2016). Diese und
andere Befunde lassen vermuten, dass Storungen der Autoimmunabwehr beteiligt sind
(Cooper et al. 2008). Auch ist eine familidre Haufung nachgewiesen, was auf eine genetische
Prédisposition hindeutet (Kreuter et al. 2013; Powell Wojnarowska 2001; Tran et al. 2019).
Ebenso kdnnten hormonelle Einflisse eine Rolle spielen. Das erklart vermutlich die Haufung
der Krankheitsfalle nach der Menopause. Humane Papillomaviren stehen zudem im Verdacht,
die Krankheit auszuldsen (Powell et al 2003). Lokale Traumata und UbermaRiger Stress
kdnnen zusétzlich triggernd wirken.

Eine Schwangerschaft und die Postpartalzeit scheinen den Verlauf der Erkrankung nicht zu
beeinflussen. Die lokale Behandlung mit Cortison kann und sollte wahrenddessen
weitergefuhrt werden (Ngyen et al. 2018; Kirtschig et al. 2017).

Frith und konsequent behandeln

Die frihe Behandlung konnte laut Expertinnen bei einem Teil der Patientinnen zu einer
Reduktion der Narbenbildung und Heilung fhren. Kinder erhalten dazu initial fir drei
Monate eine tdgliche Behandlung mit Kortison-Salben, die gegebenenfalls wiederholt werden
mussen (Promm et al. 2020). Als weiterfiihrende Therapie ist bei Jungen (und gelegentlich bei
Maénnern) eine operative Beseitigung der durch die Erkrankung entstandenen Phimose, die —
im Vergleich zur reinen Corticoidbehandlung bei Madchen und Frauen — sehr erfolgreich
(Becker 2011).

Bei vielen Patientinnen ist auch bei leichten Symptomen eine jahre- bis jahrzehntelange
Behandlung sinnvoll und nétig. Derzeit wird eine individuell angepasste Dauerbehandlung
mit Cortison empfohlen, das etwa zweimal in der Woche lokal aufgetragen wird (Kirtschig et
al. 2015). Dies fuhrt bei der Mehrheit der betroffenen Frauen (93,3 %) innerhalb



von flnf Jahren zu einer Unterdriickung der Symptome (versus 58 % ohne Behandlung) und
verhindert die Narbenbildung (Kirtschig 2016).

Trotz der Vermutung, dass Ostrogenmangel eine Rolle bei der Atiologie spielen kénnte, hat
sich die Therapie mit Ostrogenen bisher nicht als wirksam erwiesen (Marfatia et al. 2019).
Aktuell gibt es vielversprechende Versuche mit Therapien mit Plasmakonzentraten (Platelet-
Rich Plasma, PRP), die die Hautregerenation unterstiitzen kénnten (Mclnnes 2019),
fraktioniertem Co2-Lasern, fotodynamischer Therapie und hochintensivem fokussierten
Ultraschall (Krapf et al. 2020).

Was Betroffene fir sich tun konnen

Erkrankte haben oft sehr individuelle Wege entwickelt, mit der Erkrankung umzugehen.
Manchmal kann eine Abklarung von Allergien und anderen Unvertréglichkeiten und eine
Ernahrungsumstellung hilfreich sein. Eine gute Hautpflege ist unerl&sslich, auch hier finden
Betroffene oft selbst die beste Ldsung fur sich. Wichtig sind neben der konsequenten lokalen
Therapie eine stete Versorgung mit Fetten und Feuchtigkeit. Hierzu eignen sich parflimfreie,
fetthaltige Cremes oder Ole. Manche Frauen ziehen Seidenunterwasche an und lassen
maoglichst viel Luft an die Vulva. Andere steigen von Jeans auf Rocke und Kleider um. Fur
Fahrrader gibt es weiche Sattel mit einer extra Einbuchtung fur die Vulva.

Einige Frauen verandern ihre Sexualpraktiken, um weniger Schmerzen zu erleben. Kondome
kénnen aufgrund der héheren Reibung zu mehr Beschwerden flihren, aber gerade aufgrund
der dunneren Haut und h&ufigeren Fissuren sollten Betroffene sich mdglichst effektiv vor
sexuell Ubertragbaren Krankheiten schiitzen. Hier kdnnen parfumfreie Gleitmittel und ein
langes Vorspiel hilfreich sein, um eine gute Feuchtigkeit zu erreichen.

Wie bei allen chronischen Erkrankungen sind eine gute Psychohygiene und ein gesundes
Umfeld forderlich. Wegen der teilweise starken psychischen und sexuellen Belastungen sollte
Betroffenen eine entsprechende Beratung und bei groRerem Unterstiitzungsbedarf eine
Psychotherapie angeboten werden.

Bericht einer Patientin
Antonia, 48 Jahre, Altenpflegerin

»Lichen sclerosus war mir von der Arbeit her bekannt, oft genug hatte ich einige unserer
Altenheim-Bewohnerinnen, die an dieser Hauterkrankung des Genitale litten, mit
Cortisonsalbe gepflegt. Manche hatten starken Juckreiz und Schmerzen. Bei anderen traten
kaum Symptome auf, aber ihre Vulva war regelrecht verkimmert: Es schienen ganze Teile zu
fehlen, wie die kleinen Labien oder die Klitoris. Lichen gehdrte zu den Krankheiten, die einen
im Alter treffen — dachte ich. Bis ich selbst, mit hochschwangerem Bauch und gespreizten
Beinen, auf dem gynékologischen Stuhl bei meiner damaligen Gynakologin saf3, die mir
plotzlich verkiindete: »Sie haben Lichen sclerosus.«

Ich flihlte mich Gberrumpelt und glaubte ihr nicht, denn das war doch eine Alte-Frauen-
Krankheit, mit der ich — im Alter von 30 Jahren — nichts zu tun hatte. Auch ihren Rat, mich
mit einer Cortisonsalbe zu behandeln, schlug ich in den Wind. Cortison in der
Schwangerschaft, das kam gar nicht infrage! Entriistet verlieR ich die Praxis. Emp0rt auch
deshalb, weil die Situation so unsensibel und entwirdigend gewesen war. Eine solche
Diagnose sollte eine Arztin oder ein Arzt einer untenrum nackten Frau nicht durch deren
gespreizten Beine hindurch vor den Kopf knallen.

Als ich zuhause war, schlug ich meinen Pschyrembel auf und erschrak erneut. Das Foto einer
schwer an Lichen erkrankten Vulva war, wie alle Bilder in diesem Buch, schockierend. Aber



auch die Erkenntnis, dass die Arztin vielleicht recht haben kénnte mit ihrer Diagnose. Hier
war ndmlich zu lesen, dass es Frauen und auch Madchen jeden Alters treffen kann. Und dass
Lichen sclerosus dauerhaft und moglichst frihzeitig mit Cortison behandelt werden sollte.

Und dann kamen Erinnerungen an Kindertage hoch, in denen ich immer wieder mit heftigem
Juckreiz an der Vulva zu tun hatte. Die Haut war h&ufig sehr trocken und juckte mal mehr,
mal weniger. Damals schmierte ich heimlich Nivea-Creme drauf. Niemals hétte ich den Mut
gehabt, meine Mutter darauf anzusprechen, weil mir das als kleines Madchen und auch spater
als Jugendliche viel zu peinlich gewesen ware. Die Creme konnte die Irritationen zwar nicht
ganz beheben, beruhigte sie aber voriibergehend etwas. Trotzdem riss die Haut immer wieder
ein, manchmal blutete es sogar etwas.

Nun war mir Klar, dass die Arztin recht gehabt hatte. Trotzdem — ich war nicht bereit, mich
jetzt damit auseinander zu setzen. Erst einmal sollte mein Kind gesund wachsen und geboren
werden, danach wiirde ich weitersehen.

Seit ich erwachsen war, hatte ich die meiste Zeit keine akuten Entziindungsschiibe mehr
gehabt. Ich hatte auch l&angst selbst herausgefunden, dass eine fettreiche biologische
Gesichtscreme mit Rose meiner Vulva guttat und sie die Haut wunderbar ruckfettete und
Risse verhinderte. AulRerdem hatte ich schon vor Jahren meine Erndhrung umgestellt, denn
ich hatte den Tipp bekommen, dass meine dauerhaften VVerdauungsprobleme, meine
Midigkeitsattacken und die kleinen Ekzeme an Handen und FulRen mit einer
Kuhmilchunvertréglichkeit zu tun haben kénnten. Ich probierte weitere Diéten aus, reduzierte
radikal meinen Zuckerkonsum. Tatséchlich wurde alles besser — auch die Haut an meiner
Vulva beruhigte sich deutlich. Ich hatte auch beim Sex keine Beschwerden mehr, wenn ich
die Reibung in Grenzen hielt. Wenn die Vulva nur leicht gereizt war, empfand ich die
Feuchtigkeit und die gesteigerte Durchblutung durch sexuelle Erregung sogar als angenehm
und lindernd.

Einmal jedoch, mit Mitte Zwanzig, war bei mir diese seltsame Symptomatik nochmals heftig
ausgebrochen — nach einem sexuellen Ubergriff. Ich konnte monatelang nicht sitzen, so
schmerzhaft waren die Entziindungen und Fissuren. Ich dachte, dass es einfach eine Reaktion
auf die Gewalterfahrung war. Damals hatte mir meine Schwester, die Hebamme ist,
uberschussige Muttermilch tberlassen, die sie nicht mehr fur ihren Jingsten brauchte. Sie war
sich sicher, dass mir das helfen wurde, weil es wohl manchmal auch bei schwerer
Neurodermitis angewendet wird — und sie hatte recht. Ihre geklhlte Muttermilch war das, was
die Symptome sofort und am effektivsten linderte und mir tatsachlich nach einigen Monaten
wieder Ruhe brachte.

In der Schwangerschaft hatte ich keine grof3en Probleme damit, aber bei der Geburt spielte
sicher die Angst vor einem EinreiRen der Haut eine gewisse Rolle. Ich hatte einen Dammriss
zweiten Grades, trotz des recht kleinen Kindes, und litt sehr darunter, dass die Naht nicht gut
heilte. Spater stellte sich heraus, dass die Wundflachen nicht passend adaptiert worden waren.
Ein Kkleiner Teil der Scheidenschleimhaut schaute nach auRen und bereitete mir lange
brennende Schmerzen. Mit der Zeit heilte das jedoch ab, und auch die durch die falsche Naht
entstandene Enge in der Scheide gab langsamt wieder nach.

Als meine Tochter ein paar Jahre alt war, beschaftigte ich mich wieder mit dem Thema, denn
ich wusste, dass es wichtig war, gut fur mich zu sorgen und vorzubeugen — die Spéatfolgen
der Erkrankung hatte ich ja fast tdglich bei der Arbeit vor Augen. Inzwischen hatte ich mir
meine Vulva ein paar Male mit einem Spiegel angesehen und war jedesmal verzweifelt. Mir
wurde klar, dass mir ein groRer Teil der eigentlichen Form schon als Kind abhan-
dengekommen sein musste. Ich hatte kaum differenzierte Strukturen. Die grof3en Labien
waren noch vorhanden, aber die kleinen fehlten vollig. Die Haut war diinn, weilich und sehr



empfindlich. Die Klitorisperle war mittlerweile fast ganz unter einer harten Kappe aus
ledriger Haut verschwunden. Es war deutlich zu erkennen, dass meine Vulva von der
Krankheit gezeichnet war. Ich hatte auch Hemmungen, mein Genitale zu zeigen, weil ich
mich verstimmelt und verletzt fuhlte. Inzwischen war ich vor Trauer Gber all dies auch nicht
mehr in der Lage, mir meine Vulva selbst im Spiegel anzuschauen, ohne zu weinen. Mehr als
mit den konkreten Beschwerden hatte ich zu diesem Zeitpunkt damit zu kdmpfen, mich mit
diesem Korper zu akzeptieren und zu lieben.

Ich fragte eine befreundete Gynakologin und Sexualtherapeutin, was sie Uber Lichen
sclerosus wusste. Sie zeigte mir in einem ihrer Fachbicher weitere Bilder der Krankheit im
fortgeschrittenen Stadium. Danach brauchte ich Monate, um mich von den schrecklichen
Eindricken einigermalRen zu erholen. Die Angst vor dem Gefiihl einer endguiltigen Zerstérung
meiner Weiblichkeit, vor den Schmerzen und dem fortschreitenden Verlust meiner intimsten
Kdrperstelle, war gruselig und kaum zu bandigen. Mir fehlte eine einflihlsame Fachfrau, die
nicht nur mein Lichen, sondern auch meine Seele sah und riicksichtsvoll damit umging.

Nun werde ich bald fiinfzig und weil3, dass ich der Wahrheit vermutlich nicht mehr lang
davonlaufen kann. Ich habe ein paar Fachartikel Uber Lichen sclerosus gelesen und méchte
endlich einer weiteren Verschlechterung vorbeugen — nach neuesten wissenschaftlichen
Erkenntnissen mit der Unterstiitzung von verninftigen und einfiihlsamen Arztinnen. Ich bin
noch ein bisschen traurig daruber, dass niemand in meiner Kindheit bemerkt hat, dass ich ein
ernsthaftes Problem hatte. Und dass mit einer friihzeitigen Therapie meine Vulva vielleicht
besser erhalten geblieben ware. Ich bin witend, weil bis heute meine Scham und die
Unsensibilitat der Arztinnen eine Behandlung verhindert haben. Aber ich bin vor allem froh
dariiber, dass ich heute stark und reif genug bin, mein Leben und meine Vulva-Gesundheit
aktiv in meine eigenen Hande zu nehmen. Und so werde ich hoffentlich auch bald die
einfiihlsamen Expertinnen finden, die ich brauche und die mir weiterhelfen kénnen.«

Restiimee

Lichen sclerosus ist eine Krankheit, die zu oft unentdeckt bleibt. Die friihe und vor allem
konsequente Pflege und Behandlung sind fiir die Linderung der Symptome unerl&sslich und
kénnen eine Verschlimmerung der Krankheit und damit einhergehende irreversible
Schédigungen verhindern. Wenn Fachpersonen die Symptome kennen, kénnen sie Frauen
dabei helfen, ihre Scham zu Gberwinden und sie geduldig und einfiihlsam betreuen — denn
gerade das brauchen Betroffene in dieser Situation.

Selbsthilfe und Informationen

Berufsverbund fiir gesundheitlichen Verbraucherschutz & Vorsorge e. V. (kurz
BGVV): https://bgvv.org/erkrankungen/lichen-sclerosus/

Verein Lichen Sclerosus: www.lichensclerosus.ch/de/home

Deximed: https://deximed.de/home/b/haut/patienteninformationen/juckende-
hauterkrankungen/lichen-sclerosus/

Gesundheitsinformation.de zur lokalen

Kortisontherapie: www.gesundheitsinformation.de/kortison-richtig-anwenden-und-
nebenwirkungen.3077.de.html
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