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Lichen sclerosus — was ist das?

Lichen sclerosus ist eine chronisch entzindliche Hauterkran-
kung, die vorwiegend die Anogenital-Region betrifft.

Das heisst bei Frauen: die Vulva, den Harnréhrenausgang und
den Anus (Region um den Darmausgang). Die Scheide
ist nie betroffen.

Bei Mannern: die Vorhaut des Penis, die Eichel und den Harn-
rohrenausgang sowie den Anus.

Bei 6 - 20% der Patienten tritt die Erkrankung auch bzw. nur
extragenital auf, z. B. an der Unterbrustfalte oder im Mund.

Man geht davon aus, dass es sich um eine Autoimmunerkran-
kung handelt. Abschliessend gesichert ist das allerdings nicht.
Lichen sclerosus ist nicht heilbar, aber gut behandelbar. Die
Erkrankung ist nicht tUbertragbar.

Am haufigsten erkranken Frauen. Manner und Kinder sind sel-
tener betroffen.

Wie verlauft Lichen sclerosus?

Lichen sclerosus verlauft chronisch und typischerweise in
Schiben. Dazwischen kann es langere Zeiten ohne Symptome
geben. Sie kbénnen sogar einige Jahre andauern.

Es gibt aber auch untypische Verlaufe, bei denen gar keine

Beschwerden auftreten und die Diagnose erst im Rahmen ei-
ner Routineuntersuchung gestellt wird.
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Lichen sclerosus, woher kommt das?

Die Ursachen fir Lichen sclerosus sind bis heute unbekannt.
Man vermutet unter anderem hormonelle, genetische, trau-
matische oder autoimmune Ausloser.

Viele Patienten haben in ihrem familidren Umfeld weitere Be-
troffene. Das spricht fur eine genetische Beteiligung.

Fir eine Autoimmunkrankheit spricht, dass Lichen sclerosus
haufig zusammen mit anderen Autoimmunkrankheiten wie z.
B. Erkrankungen der Schilddrise (Hashimoto-Thyreoiditis)
vorkommt.

Typische Anzeichen

e Hartnackiger und starker Juckreiz im Anogenital-Bereich
e Wundgeflihl/Brennen und Schmerzen
e Schnell einreissende und empfindliche Haut

e Schmerzen und Beschwerden beim Urinieren und/oder
Stuhlgang

Typische optische Merkmale

e Blasse, elfenbeinfarbige und diinne Haut

e Weisse Figur wie eine Acht um Vulva und Anus
e Vorhautverengung (Phimose)

e Einblutungen
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¢ Weisse und verdickte Hautareale (Hyperkeratosen)
e Verhartungen und Einrisse
¢ Wunde Stellen und Vernarbungen

Was kann am Verhalten betroffener Menschen
mit Demenz/Alzheimer auf LS hinweisen?

Das kontinuierliche Jucken und Brennen im Intimbereich kann
dazu fihren, dass sich diese Menschen - aus flr Aussenste-
hende unerklarlichen Grinden - im Genitalbereich kratzen.
Teilweise reissen sie sich Lécher in ihren Intimschutz, um
kratzen zu kénnen. Das geht bis dahin, dass sie sich zeitweilig
blutig kratzen.

LS ist auch eine Erkrankung, die oft nachts aktiver sein kann
als tagsliber, sodass die Betroffenen unruhig schlafen, viel
aufwachen, da sie der Juckreiz und das Brennen nicht schlafen
lassen oder sie davon aufwachen.

Demenzerkrankte Menschen sind oftmals nicht in der Lage,
Schmerzen, Jucken oder Brennen zu lokalisieren und dartber
zu sprechen. Oft dussert sich Unwohlsein in einer Verande-
rung des Verhaltens, wie starke Unruhe (z: B. auf dem Stuhl
hin und her rutschen/reiben), Hyperaktivitat oder Aggressivi-
tat.

Deshalb ist die Verhaltensbeobachtung zentral.
Versuchen Sie, Ihre Angehdrigen beruhigend und offen darauf

anzusprechen.
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Vulva oder Scheide?

Die Vulva ist unser ausseres, die Scheide das innere Ge-
schlechtsorgan.

Vulva

litoris Vorhaut

/Grosse Schamlippen

Kleine Schamlippen

Klitoris

Harnréhrenausgang

Vulva Vorhof.
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Weiteres Vorgehen bei Verdacht auf LS

Versuchen Sie mit einem beruhigenden, offenen Gesprach die
Einwilligung einzuholen, sich einen ersten Uberblick verschaf-
fen zu kénnen.

Betrachten Sie die Genitalien Ihrer Angehdérigen und achten
Sie vor allem auf folgende Punkte:

o Ist die Vulvahaut - und vielleicht auch der Damm und
die Region um den Anus - weisslich, perlmuttartig?

e Ist die Vulvahaut stark gerotet?

e Sind die kleinen mit den grossen Schamlippen ver-
schmolzen - «Synechien»?

e Gibt es an der Vulvahaut oberflachliche kleine Verlet-
zungen wie Abschirfungen — «Erosionen»?

e Gibt es raue, krustenartige Stellen - «Hyperkerato-
sen»?

e Bestehen Risse am Scheideneingang und/oder zwi-
schen den kleinen und grossen Schamlippen - «Rhaga-
den»?

o Ist der Scheideneingang verengt — «Stenose»

o Besteht eine Vorhautverengung?

e Weist die Eichel perlmuttartige, rétliche, krustenartige
Veranderungen auf?

e Ist der Harnréhrenausgang entziindet oder weist krus-
tenartige Veranderungen auf?

PS: Weisse Belage auf der Vulvahaut, die sich wegstreichen

lassen, weisen meistens eher auf eine Pilzinfektion hin. Wer
jedoch mehr als zweimal im Jahr eine Pilzinfektion hat, hat
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meistens auch noch etwas anderes. Lichen sclerosus kann
auch zusammen mit einer Pilzinfektion oder anderen Infekti-
onen/Erkrankungen der Vulvahaut einhergehen — «Wer Lause
hat, kann auch Fl6he haben». Das eine schliesst das andere
nicht aus.

Zur personlichen Einschatzung verwenden Sie bitte ergan-
zend den von Prof. Andreas Gunthert publizierten Lichen scle-
rosus Score und zahlen aufgrund Ihrer Untersuchung die
Punkte zusammen. Sollten sie auf eine Summe von 4 oder
mehr als 4 Punkten kommen, so liegt die Wahrscheinlichkeit
eines Lichen sclerosus bei 90%. Mit dem Score kann man
auch gut einschatzen, ob sich die Lage verschlimmert oder
verbessert hat

Diagnosestellung durch den Arzt

Suchen Sie, falls méglich, mit der Betroffenen einen Facharzt
auf, der sich mit LS auskennt (Gynakologe/Dermatologe), um
die Diagnose zu bestatigen, auszuschliessen oder andere
maogliche, gleichzeitig mit Lichen sclerosus auftretende Er-
krankungen festzustellen (Lichen simplex, Lichen ruber, etc.).
Pflegestlitzpunkte kdnnen dabei unterstitzend sein.

Bei Lichen sclerosus ist eine Blickdiagnose Ublich. Die Veran-
derungen der Haut, zusammen mit den typischen Beschwer-
den, lassen in der Regel eine sichere Diagnose zu.

In einem frihen Stadium der Erkrankung kann die Diagnhose
schwierig sein, weil die Veranderungen kaum erkennbar sind.
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In Zweifelsfallen ist eine Biopsie flr eine gesicherte Diagnose
notwendig. Sie ist auch dann angebracht, wenn man feststel-
len méchte, ob man gleichzeitig weitere Erkrankungen an der
Vulva hat oder ein Krebsverdacht besteht. Das ist wichtig fir
die passende Behandlung.

Prof. Dr. Andreas Gunthert vom Gyn-Zentrum Luzern/
Schweiz hat mit dem Lichen Score flr die Diagnostik bei
Frauen ein Schema entwickelt, anhand dessen sich Lichen

sclerosus gut feststellen lasst.

Lichen sclerosus Score

Nach Gunthert et al. 2012

0 (nor- 1 (leicht, massig auf- 2 (hochgradige Ver-
mal) fallig) dnderungen
Erosionen 1-2 kleine Erosionen, Makroskopisch sicht-
makroskopisch fast nicht | bare Erosionen
sichtbar und/oder >2 Erosionen
und/oder konfluierend
Hyper- Vulva/Perineum max. Vulva/Perineum mehr
keratose 10% betroffen als 10% betroffen
Fissuren Rhagaden an hinterer Generalisierte Rhaga-
Kommissur den/Fissuren
Agglutina- Partielle Verklebungen Komplette Verklebung
tion (Ver- Labia minora/Praputium Labien/Praputium
klebung)
Stenose Introitus verengt, jedoch | Introitus flr weniger
noch fir 2 QF passierbar | als 2 QF passierbar
Atrophie Schrumpfung der Labia Ausgepragte Atrophie,
minora und Klitoris Labia minora und Kilito-
ris nicht mehr sichtbar

Ab einem Score >4, Wahrscheinlichkeit fur Lichen sclerosus >90%
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Glossar

Erosionen = oberflachliche kleine Verletzungen
Generalisiert = Giberall /  partiell = teilweise

Hintere Kommissur = Vereinigung der grossen Schamlippen im hinteren Be-
reich

Hyperkeratosen = raue, krustenartige Stellen

Introitus = Scheideneingang

Konfluierend = ineinanderfliessend

Labien = Schamlippen / Labia minora = kleine Schamlippen
Makroskopisch = mit blossem Auge erkennbar
Fissuren/Rhagaden = Risse

Perineum = Damm

Praputium = Vorhaut — hier der Klitoris

QF = Querfinger

Stenose = Verengung

Atrophie = Schrumpfung z. B. der kleinen Schamlippen

Was kann passieren, bei fehlender Behandlung?

Wenn nicht richtig, falsch oder gar nicht behandelt wird, kann
das gravierende Folgen haben:

e Die kleinen Schamlippen bilden sich zurick oder ver-
schmelzen mit den grossen.

o Die Vorhaut begrabt die Klitorisperle.
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o Der Scheideneingang verengt sich, so dass im Extremfall
keine gynakologische Untersuchung mehr madglich ist,
weil das Spekulum nicht mehr eingefihrt werden kann.

e Der Harnrbhrenausgang verengt sich, so dass Urinieren
zum Problem werden kann.

o Das Risiko, an einem Vulvakarzinom zu erkranken, er-
héht sich um ca. 4%, vor allem im Alter und bei fehlen-
der Behandlung.

e Zum Schluss sind die Strukturen der Vulva kaum noch
erkennbar.

(Quelle: Dr. Gudula Kirtschig, Dtsch. Arzteblatt 2016; 113:337-43)

e Die Penisvorhaut verschliesst den Harnréhrenausgang
(Phimose), sodass das Wasserlassen unmaglich wird.

In der Regel treten nicht alle Merkmale und Symptome gleich-
zeitig auf, sondern einige von ihnen. So berichten z. B. immer
wieder Frauen, dass sie gar keinen Juckreiz hatten, daflir aber
ein Brennen oder Wundsein.

Wie wird LS behandelt

Der sogenannte "Goldstandard" ist die Behandlung nach
der EU-S3-Leitlinie. 75 bis 90% der Betroffenen erreichen da-
mit eine signifikante Verbesserung ihrer Beschwerden.

Die Behandlung erfolgt in mehreren aufeinanderfolgenden
Schritten.
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Schritt 1: Stosstherapie

In der Akutphase (Schub) wird Uber 12 Wochen 1 x taglich
am Abend Kortison der Wirkstoffklasse IV oder III als Salbe
dinn auf die gesamte Vulva inkl. Harnréhrenausgang, Damm
und, wenn betroffen, auch am Anus aufgetragen.

Die Wirkstoffe heissen:

e Klasse 1IV: Clobetasolpropionat 0,05% (Kortison der
Wirkstoffklasse IV)

e Klasse III: Mometasonfuroat 0,1% (Kortison der Wirk-
stoffklasse III)

Die beiden Wirkstoffe sind in unterschiedlichen Salben mit un-
terschiedlichen Namen enthalten. Deshalb ist es wichtig, das
Rezept daraufhin zu prifen, ob einer der beiden genannten
Wirkstoffe im verschriebenen Kortison enthalten ist.

Die beiden Wirkstoffe sind nicht einfach Alternativen zueinan-
der. Bei manchen Personen wirkt Clobetasol, bei anderen Mo-
metason besser. Welcher Wirkstoff hilft, muss individuell aus-
probiert werden.

Einige Bezeichnungen flir Salben mit dem Wirkstoff Clobe-
tasolpropionat 0,05%:

Dermovate®, Dermoxin®, Karison®, Clobegalen®, Clobetalsol
Acis®,

Einige Bezeichnungen fir Salben mit dem Wirkstoff Mometa-
sonfuroat 0,1%:

Elocom®, Momegalen®, Mometason Glenmark®, Ecural®.

Wird das Kortison nicht vertragen, kann man auf Calcneurin-

inhibitoren ausweichen. Die Wirkstoffe heissen Tarcrolimus
(Produkt: Protopic®) und Pimecrolimus (Produkt: Elidel®).
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Schritt 2: Ausschleichen und Erhaltungstherapie

Es ist wichtig, nach einer Stosstherapie einen langsamen
Ubergang vom téglichen zum wéchentlichen Behandeln mit
Kortison zu schaffen. Den langsamen Ubergang nennt man
"Ausschleichen". Bei einem abrupten Ubergang ist die Gefahr
hoch, dass es zu einem Rebound-Effekt kommt. Das heisst:
Die Beschwerden gehen mit voller Wucht wieder los. Wie
schnell oder langsam man ausschleicht, ist sehr individuell.

Wer kein Risiko eingehen moéchte, lasst sich mit dem Aus-
schleichen Zeit. In Selbsthilfegruppen berichten Frauen, dass
sie erfolgreich ausschleichen, wenn sie nach der Stossthera-
pie zunachst 1 Monat jeden 2. Tag Kortison nehmen und erst
danach dauerhaft 1- bis 2-mal in der Woche die Erhaltungs-
therapie machen.

Sollten sich beim Ausschleichen die Beschwerden erneut ein-
stellen, ist es ratsam, die Stosstherapie von vorne zu begin-
nen. Anfangs bendétigt man Geduld, bis wieder Ruhe einge-
kehrt ist.

Wenn mit der richtigen Anwendung keine Besserung der
Symptome eintritt, kann es sein, dass man das Kortison
wechseln muss (von Clobetasol zu Mometason oder umge-
kehrt).

Pflege

Die Haut der Vulva, des Penis/der Eichel und der Analregion
ist durch den Lichen sclerosus sehr empfindlich. Das erfordert
eine regelmassige Pflege mit ruckfettenden Substanzen in
Form von Salben, Olen, Vaseline oder Melkfett. Wichtig ist,
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dass diese keine Duftstoffe enthalten, die zu Allergien oder
Reizungen der Haut fihren kénnen. Es gilt "Probieren Uber
Studieren". Gefettet werden sollte taglich.

Viele Betroffene fetten sich mehrmals taglich und kommen
gut damit zurecht. Zum Waschen wird klares Wasser empfoh-
len.

Begleitende Therapien und Hilfen

Es hat sich gezeigt, dass man begleitend sehr viel tun kann,
um den Lichen sclerosus wieder zur Ruhe zu bringen.

e Lockere Kleidung, die nicht einengt, aus Baumwolle
oder Seide, vermeidet Irritationen, die zu Beschwerden
fuhren kdénnen.

o Weicher Stuhlgang: Fur weichen Stuhlgang zu sorgen,
kann sehr hilfreich sein, um schmerzende Einrisse zu
verhindern.

Was kdnnen Sie noch tun?

e Kein feuchtes Toilettenpapier benutzen

e Nur weiches, chlorfrei gebleichtes Toilettenpapier be-
nutzen
Waschen ausschliesslich mit Wasser

e Spllen mit Wasser nach jedem Toilettengang
Baumwoll- oder Seidenunterwasche tragen
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e Wenn Einlagen nétig sind, nach Méglichkeit Baumwoll-
einlagen benutzen oder eine Baumwolleinlage VOR die
Einlage legen

e Regelmassiges Wechseln der Baumwolleinlage

e Nach dem Stuhlgang mit Einmalwaschlappen reinigen

Auf den Punkt gebracht

Sollten Sie bei Ihrer Angehdrigen Verdacht auf Lichen sclero-
sus haben:

e Suchen Sie mit Ihrer Angehérigen madglichst einen
Facharzt auf, der sich mit der Erkrankung auskennt.

e Behandeln Sie nach der EU-S3-Behandlungsleitlinie mit
Kortison.

e Pflegen Sie regelmassig mit gut fettenden Produkten.

e Fetten Sie bei jedem Wechsel der Einlagen.

Wichtig ist!

Die Behandlung braucht Geduld. Bei manchen Betroffenen
kann es bis zu einem Jahr dauern, bis sie zur Erhaltungsthe-
rapie Ubergehen kénnen.
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Abschliessende Bemerkung

Zu allen oben genannten Themen gibt es ausfihrlichere In-
formationen auf der Webseite
Impressum

www.lichensclerosus-deutschland.de
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