Mein Leben mit Lichen sclerosus

»,Meine Vulva wurde
immer enger und riss ein‘
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Interview mit Herta Kiihn (61)

anz einfach ist die Diagnostik

nicht: Es juckt, es brennt, es

schmerzt. Lichen sclerosus
wird oft nicht erkannt, weil die Sympto-
me einigen anderen Erkrankungen der
Vulva dhneln. Mit fatalen Folgen fiir die
Betroffenen. Herta Kiihn leidet schon seit
ihrer Kindheit daran. Die Hamburger
Diplom-Psychologin hat den Selbsthilfe-
verein , Lichen sclerosus Deutschland“ mit-
gegrtindet. Hier erzdhlt sie ihre Geschichte.

‘Wann haben Sie bemerkt, dass

etwas nicht stimmt?

Tatsdchlich war ich da schon Ende 40,

als mir richtig bewusst wurde, dass da
etwas nicht in Ordnung ist. Meine Vulva
wurde immer enger und riss ein, die Haut
war extrem trocken, und es juckte. Ich
habe das auf die Wechseljahre geschoben.
Davor hatten Sie keine Probleme?

Doch. Als Baby und auch als Kind habe
ich sehr oft unter Verstopfung und un-

ter hartem Stuhl gelitten, das sind auch
Symptome von Lichen sclerosus. Der Arzt
konnte damals aber nichts finden und hat
nur zu meiner besorgten Mutter gesagt:
»Solche Kinder gibt’s eben.“ Mit Mitte 20
dann dachte ich, ich hitte eine Pilzerkran-
kung nach der anderen im Vaginalbereich.
Erst heute weif} ich: Das war nicht nur ein
Pilz, sondern auch ein Lichen-Schub.

Wie lange hat es gedauert, bis Sie

die richtige Diagnose bekamen?

Lange, sehr lange. Ich hatte tiber Jahre oft
Harnwegsinfektionen, Schmerzen beim
Urinieren, Analfissuren, der Sex tat weh,
es brannte, und der Schmerz saf} tief in der
Vulva. Der Gynikologe meinte, das sind
die Wechseljahre - zu seiner Entschuldi-
gung sage ich, er wusste es nicht besser.
Eine andere Gynikologin beschloss dann:
Wir behandeln jetzt auf Lichen. Nur sehr
wenige Frauenirzte erkennen die Krank-
heit, denn sie sind oft nicht darauf ge-
schult, und sie haben keine Zeit. Erst 2012
bekam ich die Diagnose, mit 53 Jahren.
War das eine Erleichterung?

Nein. Die Diagnose war ein Schock. Ich
habe mich entsetzlich gefiihlt. Ich war
vollig traumatisiert. Ich dachte: Jetzt
wichst du nach und nach zu, und dann
kriegst du Krebs. Denn das ist es, was
passiert: Die kleinen Schamlippen bilden
sich zurtick oder verschmelzen mit den
groflen. Die Klitorisperle verschwindet,
der Scheideneingang kann sich so ver-
engen, dass im Extremfall kein Sex mehr
moglich ist. Auch der Harnrohrenausgang
kann sich verengen, Urinieren zum
Problem werden. Zum Schluss sind die
Strukturen der Vulva kaum noch erkenn-
bar. Ja, und das Krebsrisiko erhoht sich.
Lasst sich die Krankheit behandeln?
Sehr gut sogar, mit einer regelméfiigen
Cortison-Stofitherapie. Drei Monate wird
die gesamte Region mit einer Cortison-
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FRAU WELTWEIT
LEIDET AN DER KRANKHEIT,
DIE DUNKELZIFFER WIRD NOCH
WEIT HOHER GESCHATZT.
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salbe eingerieben, danach kommt eine
Erhaltungstherapie mit Cortison. Wich-
tig ist auch, dass die Frauen ihren Schei-
deneingang regelméfdig einfetten und
dehnen. Wenn sie das nicht tun, wachsen
sie zu, ohne es zu merken. Manchmal ist
die Haut so kaputt, dass nichts mehr geht.
Es gibt einen einzigen Chirurgen, der
operieren kann, wenn die Krankheit fort-
geschritten ist, der sitzt in der Schweiz.
Mussten Sie sich operieren lassen?

Nein, das nicht. Aber meine kleinen
Schamlippen sind eingewachsen, und ich
mache regelmiflig die Cortison-Therapie.
Haben Sie ein normales Sexleben?

Ich sag’s mal so: Man wird erfinderisch

- aber das macht ja Spafd. Sex ist moglich,
Kinderkriegen tibrigens auch. Lichen
muss nur richtig behandelt werden.

In der nachsten FUR SIE:
Meine Erfahrungen mit schwerer Akne

Lichen sclerosus ist eine chronisch
entziindliche Hauterkrankung, die
den ANUS UND DIE VULVA betreffen
kann. Typische Symptome sind Juck-
reizim Anogenitalbereich, Wund-
gefiihl, Schmerzen. Die Haut in der
Region ist extrem empfindlich und

NICHT NUR DIE VULVA IST BETROFFEN
Wenn die Haut Probleme macht

reif3t schnell ein. SEX TUT WEH.
Optische Merkmale sind unter ande-
rem eine WEISSE ACHT um Vulva
und Anus, Einblutungen und verdick-
te Haut, wunde Stellen, Vernarbun-
gen. Cortison hilft. Neuerdings wird
erfolgreich per Laser behandelt.

UNTERM
MIKROSKOP
wird deutlich:
Die Epidermis
(hier dunkel-

lila) veran-
dert sich
krankhaft
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