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Abstract

Einleitung und Ziele: Lichen sclerosus ist eine wenig bekannte chronisch-entzindliche
Hauterkrankung, die meist im Anogenitalbereich auftritt. Betroffene erleben aufgrund un-
spezifischer, tabubehafteter Symptome oft lange Leidenswege, welche durch Fehldiag-
nosen und unwirksame Therapieansatze gepragt sind. Die Lebensqualitat Betroffener
kann stark beeintrachtig sein. Die Studienlage zur Erkrankung wahrend der Perinatalzeit
ist gering, obwohl diese einen Zeitraum mit erhéhtem Betreuungsbedarf darstellt. Bei
Betroffenen zeigen sich zusatzliche Angste und ein Informationsbeddirfnis. Ziel der Arbeit
ist es, anhand von Expert*innenerfahrungen, den Betreuungs- und Beratungsbedarf Be-
troffener wahrend der Perinatalzeit zu erheben, Schwerpunkte zu identifizieren und das

Potenzial einer verstarkten Hebammenrolle zu untersuchen.

Methode: Anhand eines semi-strukturierten Interviewleitfadens wurden qualitative Ein-
zelinterviews mit funf Expert*innen aus den Fachrichtungen Hebammenarbeit, Gynako-
logie und dem Verein Lichen Sclerosus durchgefiihrt. Die Daten wurden transkribiert,

codiert und mittels thematisch-induktiver Analyse ausgewertet.

Ergebnisse: Die Betreuung von Personen mit Lichen sclerosus wahrend der Perinatal-
zeit erfordert eine empathische Herangehensweise, da die Krankheit oft tabuisiert wird
und psychische Belastungen verursacht. Die Betreuungsschwerpunkte Tabuisierung
iiberwinden, Diagnose nicht verpassen, Angste in der Perinatalzeit aufnehmen und Be-
troffene aufklaren und beraten wurden identifiziert. Die interdisziplindre Zusammenarbeit
und Rolle der Hebamme wurden als wesentliche Faktoren erkannt, welche die Betreu-

ungsqualitat beeinflussen.

Diskussion: Die gesellschaftliche Tabuisierung der Vulva und Vernachlassigung von
Vulvaerkrankungen in der Medizin scheinen das effiziente Erkennen und die Behand-
lungsqualitat von Betroffenen bis heute zu beeinflussen. Die Angst vor Cortison-Thera-
pie scheint bei Betroffenen weit verbreitet, ist in der Schwangerschaft besonders prasent
und sollte ernstgenommen werden. Hebammen kénnten durch das Stellen von Ver-
dachtsdiagnosen und personenzentrierter Beratung eine wichtige Betreuungsrolle Gber-

nehmen, wobei es zurzeit oft an Fachwissen mangelt.

Schlussfolgerung: Betroffene bendtigen eine intensivierte Betreuung und fiihlen sich
bei erfahrenen Fachpersonen sicherer. Es erfordert eine breite Sensibilisierung und
nachhaltige Fortbildungen, um das Bewusstsein fur Vulvaerkrankungen wie Lichen scle-

rosus sowohl in der Gesellschaft als auch unter Gesundheitsfachpersonen zu erhdéhen.

Schliisselworter: Lichen sclerosus, Perinatalzeit, Betreuung, interdisziplindre Zusam-

menarbeit, Expet*innenbefragung, Hebammenbetreuung
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1 Einleitung

Es juckt, es brennt, es schmerzt. Es ist weder Pilz noch Herpes noch ein Harnwegsinfekt.
Schon mal von Lichen sclerosus gehoért? Etwa jede funfzigste Frau ist davon betroffen
(Sabersky, 2022). Wobei die genaue Pravalenz aufgrund der hohen Dunkelziffer schwer
bestimmbar ist. Die Krankheit wird von Arzt*innen oft fehldiagnostiziert und falsch thera-
piert. Einerseits suchen Patient*innen aus Grinden wie Scham nicht immer
Fachpersonen auf, andererseits wird die Krankheit wegen unspezifischer Symptome
sowie mangelnden Wissens von Fachpersonen oft nicht diagnostiziert (Wallace, 1971
zitiert nach Tasker & Wojnarowska, 2003). Im Schnitt dauert es mehrere Jahre bis zur
Diagnose (Sabersky, 2022).

Lichen sclerosus ist eine chronisch-entzindliche Erkrankung der Haut, welche sich
hauptsachlich im Anogenitalbereich manifestiert. Jede Altersgruppe kann betroffen sein,
wobei die Krankheit haufiger bei Frauen in der peri- oder postmenopausalen Phase di-

agnostiziert wird (Nguyen et al., 2018).

Symptome, unter welchen Betroffene leiden, umfassen Pruritus, Dyspareunie, Dysurie,
Hautirritationen und -risse. Im weiteren Verlauf kénnen Narbenbildung und strukturelle
Veranderungen der Vulva auftreten. Eine schwere Langzeitfolge von Lichen sclerosus
ist das erhohte Risiko fur die Entwicklung eines Plattenepithelkarzinoms der Vulva
(Tasker & Wojnarowska, 2003). Die Atiologie der Krankheit ist unbekannt. Es besteht
jedoch eine enge Verbindung zu Autoimmunerkrankungen (Meyrick Thomas et al., 1988
zitiert nach Tasker & Wojnarowska, 2003).

Es existieren nur wenige Studien zum Thema Lichen sclerosus wahrend Schwanger-
schaft und Geburt (Haefner et al., 1999; Nguyen et al., 2018). Diese werfen jedoch Fra-
gen beziglich der mdglichen Remission wahrend der Schwangerschaft und des Einflus-

ses auf den Geburtsmodus auf (Nguyen et al., 2018).

Gemass einer retrospektiven Kohortenstudie, bestehend aus 33 Fallberichten, scheint
sich Lichen sclerosus nicht signifikant auf den Geburtsmodus auszuwirken. Die Daten
dieser Studie deuten darauf hin, dass bei Betroffenen eine Spontangeburt angestrebt

werden kann (Nguyen et al., 2018).

Eine retrospektive Online-Umfrage von Shaffer et al. (2023), welche 134 Frauen mit Li-
chen sclerosus einschloss, zeigte jedoch, dass Lichen sclerosus Auswirkungen auf die
Perinatalzeit hat. Befragte berichteten, Angste aufgrund der Lichen sclerosus-Symptome
hinsichtlich der Geburt durchlebt zu haben. Die Resultate zeigten zwar eine Abnahme
der Symptome wahrend der Schwangerschaft, allerdings verstarkte sich die Symptoma-

tik bei einer Mehrzahl der Teilnehmerinnen postpartal. Auch postpartale Depressionen
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(PPD) traten gehauft auf und eine grosse Mehrheit der Befragten flihlte sich unzu-
reichend Uber die Auswirkungen von Lichen sclerosus auf Schwangerschaft, Geburt und
Stillzeit informiert. Einige Frauen berichteten, dass ihnen aufgrund der Krankheit eine
Sectio Caesarea empfohlen worden sei, wahrend andere sich aufgrund der Lichen scle-
rosus-Symptome selbst einen Kaiserschnitt winschten. Des Weiteren wurde eine mdg-
liche Assoziation zwischen Lichen sclerosus und einem Risiko fur héhergradige Damm-

risse wahrend der Geburt diskutiert.

Gemass einer qualitativen Studie, welche Daten aus Onlineforen analysierte, berichteten
Frauen, dass das Gesundheitspersonal wenig Wissen Uber die Krankheit hatte und
Symptome zum Teil nicht ernst genommen wurden. Dies resultierte in vielen Fallen in

fehlerhaften oder verzégerten Diagnosestellungen (Bentham et al., 2021).

Bisher existiert keine Studie, welche sich mit den Erfahrungen von Gesundheitsfachper-

sonen bei der Betreuung von Betroffenen mit Lichen sclerosus befasst.

Gemass Kind (2018) ist der Betreuungsbedarf von Schwangeren mit Lichen sclerosus
hoch, da viele Unsicherheiten existieren. Die Beschwerden der Frauen sollten aktiv er-
fragt und sie sollten ermutigt werden, ihre Fragen offen zu stellen. Das Gesundheitsper-
sonal sollte eine individuelle Betreuung gewahrleisten kdnnen. Dies erfordert, dass so-

wohl Arzt*innen als auch Hebammen das Krankheitsbild kennen.

Basierend auf den oben genannten Erkenntnissen wird angenommen, dass eine inten-
sivierte Sensibilisierung des Fachpersonals dazu beitragen kdnnte, die Betreuung von

Betroffenen wahrend der Perinatalzeit zu optimieren.
1.1 Ziele

Wie in der Einleitung dargestellt, bestehen zum Thema Lichen sclerosus wahrend der
Perinatalzeit auf Seiten der Betroffenen und Fachpersonen grosse Unsicherheiten. Ziel
der Arbeit ist es, durch Befragungen von Expert*innen aus den Fachbereichen Gynako-
logie, Dermatologie und Geburtshilfe sowie einer Expertin des Vereins Lichen Sclerosus,
herauszuarbeiten, wie die Betreuung der Betroffenen in der Praxis ablauft und welches

Verbesserungspotenzial besteht.

Darauf aufbauend sollen Schwerpunkte fir eine ganzheitliche Betreuung identifiziert und
ein allfalliger Bedarf fur weitere Kompetenzentwicklung bei Hebammen abgeleitet wer-

den



Lichen sclerosus perinatal

1.2 Fragestellungen
Hauptfrage:

Welche Betreuung und Beratung brauchen Frauen mit Lichen sclerosus wahrend

der Perinatalzeit?

Unterfragen:
Welche Erfahrungen machen Fachpersonen bei der Betreuung von Betroffenen?
Welche Betreuungsziele gewahrleisten eine optimale Versorgung?

Welches Potenzial liegt in der interdisziplindren Zusammenarbeit, insbesondere in

der Hebammenbetreuung?
1.3 Eingrenzung

Die geplante Arbeit befasst sich mit den Betreuungsschwerpunkten von Frauen mit Li-
chen sclerosus wahrend der Perinatalzeit. Es werden ausschliesslich Gesundheitsfach-
personen oder Expert*innen mit entsprechender Erfahrung dazu befragt. Der Schwer-
punkt soll nicht primar auf medizinische Aspekte wie Diagnosestellung und Behandlung
von Symptomen gerichtet werden, sondern die Erfahrungen der Befragten beziiglich der

Bedurfnisse und Betreuungsschwerpunkte der betroffenen Frauen miteinbeziehen.
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2 Theoretische Grundlagen

2.1 Lichen sclerosus
2.1.1 Definition

Der Krankheitsname Lichen sclerosus stammt aus dem griechischen "Lichen" von "lei-
chen" = Flechte und "sclerosus" von "skleros" = hart, trocken, sprode (Mai, 2020). Dabei
handelt es sich um eine chronisch-entzundliche Hauterkrankung, welche sich meist am

ausseren Genital manifestiert (Meves, 2006a).

Lichen sclerosus kommt in allen Altersgruppen vor und betrifft beide Geschlechter.
Frauen sind haufiger betroffen als Manner und die Krankheit wird mehrheitlich bei peri-
und postmenopausalen Patientinnen diagnostiziert (Nguyen et al., 2018). Die Pravalenz
von Lichen sclerosus wird in der Literatur unterschiedlich angegeben und aufgrund der
hohen Dunkelziffer vermutlich haufig unterschatzt (Kind, 2018). In einem Artikel von

Sabersky (2022) wird erwahnt, dass etwa jede fiinfzigste Frau betroffen ist.
2.1.2 Atiologie

Der Ursprung der Krankheit ist bis heute unbekannt. Es wird jedoch eine familiare Hau-
fung beobachtet. Es besteht eine Assoziation mit Autoimmunerkrankungen: Lichen scle-
rosus tritt gehauft in Kombination mit Schilddrisenerkrankungen, Vitiligo, rheumatoider
Arthritis und Alopecia areata auf (Harrington, 1981; Meyrick, 1988; McGrath, 2005; Mar-
ren, 1995; Azurdia, 1999; Cooper, 2008; Bjekic, 2011; Kreuter, 2012; 2013 zitiert nach
Kirtschig et al., 2015). Auch Traumata und Sexualhormone werden als Faktoren disku-

tiert, die die Pathogenese des Lichen sclerosus beeinflussen (Kirtschig et al., 2015).
2.1.3 Symptome und Krankheitsverlauf

Klinisch dussert sich die Krankheit durch Gewebeveranderungen, besonders im Geni-
talbereich. Charakteristisch sind weisslich-atrophische Herde. Frauen leiden im Bereich
der Vulva oft an starkem Pruritus, brennenden Schmerzen, Dysurie, Dyspareunie, sowie
Hautirritationen und -rissen. Bei einer Mehrzahl verlauft die Krankheit chronisch-progre-
dient (Kind, 2018). Eine frihzeitige Diagnose und Behandlung kénnen das Voranschrei-

ten der Narbenbildung verhindern oder verlangsamen (Kirtschig et al., 2015).

In fortgeschrittenen Stadien kénnen strukturelle Veranderungen der Vulva auftreten.
Durch Narbenbildung kann es zur Zurtickbildung oder Verklebung der Labiae minorae
kommen und zur Verengung des Introitus vaginae (Kirtschig et al., 2015). Eine schwere
Langzeitfolge von Lichen sclerosus ist das erhdhte Risiko fur die Entwicklung eines Plat-

tenepithelkarzinoms der Vulva (Tasker & Wojnarowska, 2003).
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Durch die chronische Hautreizung kann es zu einer reflektorischen Verspannung der
Beckenbodenmuskulatur kommen, welche wiederum Schmerzen verursachen kann
(Kind, 2018).

2.1.4 Diagnose

Die Diagnose kann rein anamnestisch und klinisch gestellt werden. Zur Bestatigung kann
eine Biopsie durchgefuhrt werden (Effendy, 2016). Eine Biopsie sollte immer begriindet
sein. Sie kann bei Therapieresistenz oder zum Ausschluss eines Malignoms indiziert
sein (Kirtschig et al., 2015).

2.1.5 Differentialdiagnosen

Lichen planus stellt die wichtigste Differentialdiagnose bei Hautveranderungen im Ano-
genitalbereich dar. Andere Dermatosen wie Psoriasis, Ekzeme, Vitiligo oder Morphea
kénnen dem Lichen sclerosus ahneln (Raj, 2013 zitiert nach Kirtschig et al., 2015). Bei
Madchen muss sexueller Missbrauch ausgeschlossen werden (Powell & Wojnarowska,
2000). Da Lichen sclerosus oft unspezifische Symptome verursacht und bei Fachperso-
nen wenig bekannt ist, kdnnen Betroffene falschlicherweise auf Candidosen, Herpes und

Harnwegsinfekte behandelt werden (Kind, 2018).
2.1.6 Verzogerte Diagnosestellung

Zwischen den ersten Symptomen und der Diagnosestellung des Lichen sclerous verge-
hen laut Kirtschig (2016) durchschnittlich funf Jahre. Als Barrieren fur eine rasche Diag-
nose werden die Scham der Patient*innen, die fehlende Sachkundigkeit der Arzteschaft,
sowie die Natur des Krankheitsbildes, welches zwischen Dermatologie und Gynéakologie
liegt, diskutiert (Guerrero & Venkatesan, 2015 zitiert nach Rivera et al., 2022).

In einer qualitativen Studie von Arnold et al. (2022) wurden 20 Frauen mit Lichen scle-
rosus zu ihren Erfahrungen befragt. Die Teilnehmerinnen berichteten Uber verzdgerte
Diagnosestellungen. Viele Frauen erhielten Fehldiagnosen, wurden nicht untersucht
oder aufgrund von fehlendem Wissen der Fachpersonen abgewiesen. Dies flihrte zu
Enttduschung und Wut auf Seiten der Betroffenen. Gemass der Befragten sollte die Auf-
klarung des Fachpersonals bezuglich der Krankheit priorisiert werden, um die Diagno-

seerfahrung zu verbessern.
2.1.7 Therapie

Es wird eine rasche Linderung der Symptome angestrebt. Am besten etabliert ist die
Therapie mit potenten bis hochpotenten topischen Glukokortikoiden (Neill et al., 2022
zitiert nach Effendy, 2016). Auch beschrieben werden Phototherapien oder Laserbe-

handlungen. Chirurgische Eingriffe kdnnen in fortgeschrittenen Stadien beim Lésen von

10
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Vernarbungen hilfreich sein. Wichtig sind regelmassige Verlaufskontrollen zur Therapie-
evaluation (Meves, 2006a). Ergéanzend ist die tagliche Pflege mit fettenden Salben sowie
die Vermeidung mechanischer Reizung empfohlen (Kirtschig et al., 2015; Kind, 2018).
Bei reflektorischen Verspannungen der Beckenbodenmuskulatur kann eine Therapie
durch spezialisierte Physiotherapeut*innen hilfreich sein. Diese instruieren die Betroffe-
nen in der Anwendung von Dilatatoren und der Massage des Narbengewebes bei Ein-

engungen des Introitus (Kind, 2018).
2.1.8 Einfluss auf die Lebensqualitat

Lichen sclerosus beeinflusst die Lebensqualitat massgeblich. Die Mehrheit der Betroffe-
nen berichtet von einer Beeintrachtigung des Sexuallebens aufgrund von Dyspareunie,
welche zu Orgasmusschwierigkeiten bis hin zu einer Verunméglichung des Geschlechts-
verkehrs fuhren kann (Dalziel, 1995; Edmonds, 2011 zitiert nach Kirtschig et al., 2015).
Einige Betroffene leiden trotz Therapie unter anhaltenden Schmerzen und Pruritus. Zu-
dem sorgen sich viele Betroffene bezuglich des Fortschreitens des Lichen sclerosus.
Erkrankungen des Genitalbereichs sind oft schambehaftet und werden tabuisiert, was
den Austausch iiber Sorgen, Angste und Symptome erschwert oder verunméglicht (Kirt-
schig et al., 2015).

2.2 Lichen sclerosus in der Perinatalzeit

Laut Kind (2018) ist die Studienlage zum Thema Lichen sclerosus und Schwangerschaft
sehr gering. Die Diagnose Lichen sclerosus per se ist belastend. Die zusatzliche Unsi-
cherheit, welche eine Schwangerschaft auslésen kann, stellt eine Doppelbelastung mit

hohem Betreuungsbedarf bei schwangeren Frauen mit Lichen sclerosus dar.

In einer retrospektiven Querschnitts-Onlineumfrage von Shaffer et al. (2023) wurden die
geburtshilflichen Aspekte bei Frauen mit Lichen sclerosus wahrend Schwangerschaft,
Geburt und Wochenbett untersucht. Es wurden 134 Frauen rekrutiert, welche bereits vor
der Schwangerschaft mit Lichen sclerosus diagnostiziert wurden. 59% der Frauen konn-
ten vaginal gebaren, 8% mittels vaginal-operativer Entbindung, 23% hatten eine ge-
plante und 11% eine ungeplante Sectio Caesarea. Obwohl die Sectio-Rate kaum von
derjenigen der Gesamtpopulation abweicht, berichteten 10% der Frauen, dass die
Krankheit einen Einfluss auf den Entscheid fir eine Sectio Caesarea hatte. 50% der
Befragten berichteten von Angsten beziiglich der Geburt aufgrund des Lichen sclerosus.
31% der Frauen gaben an, an einer PPD zu leiden. 12% der Frauen, welche vaginal
gebaren konnten, erlitten einen Dammriss dritten oder vierten Grades. Bei 36% der
Schwangerschaften gab es keine Veranderung und bei 44% eine Abnahme der Symp-

tome. Postpartal kam es jedoch zu einer Zunahme der Symptome. Frauen berichteten,

11
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unzureichend informiert worden zu sein beztiglich der Auswirkungen und des Verlaufs

von Lichen sclerosus wahrend Schwangerschaft, Geburt oder Stillzeit.

Gemass einer Studie von Kolitz et al. (2021), welche 33 Frauen mit Lichen sclerosus im
gebarfahigen Alter einschloss, erlitten zwei der Betroffenen héhergradige Dammrisse.
Jedoch blieb unklar, ob ein Zusammenhang mit Lichen sclerosus bestand. Eine Mehr-
zahl der Frauen war wahrend der Schwangerschaft symptomatisch, bei zwei dieser
Frauen traten Krankheitsschibe auf. Drei Frauen hielten sich nicht an die Therapieemp-
fehlung und bei zwei weiteren Frauen wurde aus Angst vor Auswirkungen auf die

Schwangerschaft von einer Therapie abgeraten.
2.21 Management von Lichen sclerosus wahrend der Perinatalzeit

Laut der EuroGuiDerm Guideline zu Lichen sclerosus von Kirtschig et al. (2023) wird bei
Frauen mit Lichen sclerosus eine Vaginalgeburt empfohlen, sofern keine Kontraindikati-
onen bestehen. Die topische Cortisontherapie soll wahrend der Schwangerschaft mit

minimaler Frequenz fortgesetzt werden.

In einer Cochrane-Review von Chi et al. (2015) wurde der Effekt von topisch angewen-
deten Steroiden auf die Schwangerschaft untersucht. Dabei wurde keine Assoziation mit
dem Geburtsmodus, Frihgeburtlichkeit, Geburtsfehler oder tiefem APGAR-Score gefun-
den. Es gibt jedoch Evidenz, dass Steroide mit intrauteriner Wachstumsretardierung as-
soziiert sind, besonders, wenn sie hochdosiert angewendet werden. Tiefdosiert hinge-

gen haben Steroide keinen Effekt auf das fetale Wachstum.

Im Wochenbett wird eine sorgféltige Uberwachung empfohlen, um sicherzustellen, dass
die Behandlung bei aktivem Lichen sclerosus angemessen fortgesetzt wird (Kirtschig et
al., 2023).

12
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2.2.2 Betreuung chronisch kranker Personen in der Perinatalzeit

Der Artikel von Lange & Sayn-Wittgenstein (2020) befasst sich mit dem Erleben der Pe-
rinatalzeit chronisch kranker Frauen. Es wird beschrieben, dass die Kombination aus
dem Umgang mit einer chronischen Krankheit und den Herausforderungen der Perina-
talzeit zu einem allgemein hoheren Mass an Uberforderung, Angsten und Sorgen fiihren
kann. Es stellt sich somit die Frage, wie chronisch kranke Frauen im Gesundheitssystem
unterstitzt werden kénnen. Einige Frauen berichteten, dass sie selten in Therapieent-
scheidungen integriert worden seien. Die Kontrolle Uber einzelne medizinische Aspekte
wird aber als allgemeines Bedurfnis der Frauen beschrieben. Fragen wirden teils nicht
beantwortet oder Informationen seien oft widerspruchlich, was zu Verwirrung und erhéh-
ter Vulnerabilitat fuhrt. Frauen, welche adaquat informiert werden und in Entscheidungs-
prozesse involviert sind, haben ein hoheres Gefiihl von Sicherheit. Chronisch kranke
Frauen versuchen sich vor unangenehmen Erfahrungen zu schiitzen und suchen des-
halb vertraute Personen, die sie wahrend der Geburt unterstitzen kénnen. Oft ist es
jedoch schwierig, Gynakolog*innen und Hebammen zu finden, die sich mit der Erkran-

kung auskennen.

13
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3 Methode

Aufgrund der bisher begrenzten Forschung bezliglich der Betreuung von Frauen mit Li-
chen sclerosus wahrend der Perinatalzeit wurde in dieser Bachelor-Thesis ein qualitati-
ver Forschungsansatz gewahlt, um eine tiefgreifende Untersuchung der Erfahrungen von
Fachpersonen bei der Betreuung Betroffener zu erméglichen. Die Komplexitat des The-
mengebiets, welches gepragt wird von psychischer Belastung, gesellschaftlicher Tabui-
sierung sowie Interdisziplinaritat, unterstreicht die Relevanz einer kontextbezogenen Da-
teninterpretation (Tenny et al., 2022; Yardley, 2017). Durch die direkte Befragung von
Expert*innen, die in verschiedenen Fachbereichen tatig sind, kann ein facettenreicher
Einblick in die Betreuung von Frauen mit Lichen sclerosus wahrend der Perinatalzeit

gewonnen werden (Polit & Beck, 2021).
3.1 Stichprobe und Rekrutierung

Da es sich bei der Betreuung von Frauen mit Lichen sclerosus wahrend der Perinatalzeit
um eine interdisziplinare Aufgabe handelt, wurden sowohl Personen des arztlichen
Dienstes wie Dermatolog*innen, Gynakolog*innen als auch Hebammen kontaktiert. Die
Einschlusskriterien fiir die Stichprobe umfassten Erfahrung in der Betreuung von Frauen
mit Lichen sclerosus wahrend der Perinatalzeit sowie Deutschsprachigkeit. Zudem
wurde eine Diversitat bezuglich des Fachgebiets und der Institutionen angestrebt. Ergan-
zend wurde eine Fachperson des Vereins Lichen sclerosus, welche Erfahrung mit der
Moderation von Selbsthilfegruppen betroffener Personen hat, angefragt. Die befragten
Expert*innen wurden nicht als Einzelfall betrachtet, sondern als Reprasentierende einer
spezifischen Gruppe, in diesem Fall, Betreuungspersonen betroffener Frauen mit Lichen

sclerosus wahrend der Perinatalzeit (Mayer, 2013).

Initial wurde eine gezielte Rekrutierung (Polit & Beck 2021) nach Fachpersonen mit Er-
fahrung in der Betreuung von Frauen wahrend der Perinatalzeit durchgefihrt. Die ge-
zielte Suche erfolgte uUber die Internetseite des Vereins Lichen Sclerosus Schweiz. An-
fragen fur die Teilnahme an den Interviews (Anhang 12.1.1) wurden per Mail versendet.
Auf der Website des Vereins Lichen Sclerosus sind ausschliesslich arztliche Personen
wie Dermatolog*innen und Gynakologe*innen aufgefuihrt, weshalb die Methode zur
Stichprobengewinnung erweitert wurde. Zur Rekrutierung von Hebammen wurde auf das
Schneeballverfahren (Polit & Beck, 2021) sowie einen Aufruf mittels Flyer (Anhang
12.1.2) zurtickgegriffen. Der Flyer wurde per Mail an gynékologische Ambulatorien und

Gebarsale in Universitatsspitalern verteilt.

Eine Stichprobe von vier bis sechs Interviewpartner*innen, welche in der Deutschschweiz

in unterschiedlichen Institutionen tatig sind (Praxis, Spital, Geburtshaus, Fachverein),
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wurde angestrebt. Bei positiver Riickmeldung wurde per Mail ein Termin fir das Interview

vereinbart.
3.2 Datenerhebung

Fir die Datenerhebung wurden semi-strukturierte Einzelinterviews auf deutsch oder
schweizerdeutsch durchgefiihrt. Der Leitfaden (Anhang 12.2.2) diente wahrend der Ge-
sprache als Orientierungshilfe, um sicherzustellen, dass im Interview keine wesentlichen
Elemente der Forschungsfrage Ubersehen werden (Mayer, 2013). Vorteil dieses Struk-
turierungsgrades ist die damit einhergehende Flexibilitat, die es ermdglicht individuell auf
Gesprachspartner*innen einzugehen. Offene Fragen sollen erlauben, mdglichst frei zu

antworten und zum Erzahlen einladen (Adam, 2018).

Der Leitfaden wurde unter Berlcksichtigung des theoretischen Hintergrundes zu Lichen
sclerosus und der recherchierten Studien entwickelt (Mayer, 2013). Es wurden vier
Hauptthemen identifiziert. Aufgrund der begrenzten Literatur zur Betreuung von Frauen
mit Lichen sclerosus wahrend der Perinatalzeit wurde zunachst nach den Erfahrungen
der Expert*innnen in der Betreuung gefragt. Anschliessend wurden die Fachpersonen
eingeladen, sich in die Perspektive der Betroffenen zu versetzen, um die Bedurfnisse der
betroffenen Frauen zu ermitteln. Dartiber hinaus wurden die Betreuungsziele der Fach-
leute erfragt, um herauszufinden, wie eine optimale Betreuung aussehen kdnnte. Ange-
sichts der Erkenntnisse aus den Studien, wonach Frauen die verzdgerte Diagnosestel-
lung als problematisch empfinden und haufig von Fachleuten abgewiesen werden
(Arnold et al., 2022), wurde die Interdisziplinaritdt und Vernetzung der Fachleute sowie
das Potenzial, welches in der Hebammenrolle gesehen wird, als weiteres Hauptthema

gewahlt.

Basierend auf diesen Hauptthemen wurden Leitfragen konzipiert. Um eine moglichst um-
fassende Informationssammlung zu ermdglichen, wurden Nachfragen und Folgefragen
formuliert. Fur das Interview mit der Fachperson des Vereins wurden die Fragen ange-
passt, da es sich nicht um eine Fachperson im Gesundheitsbereich handelt (Anhang
12.2.3).

Vor der Datenerhebung wurden Probeinterviews geplant, um Sicherheit in der Durchflh-
rung der Interviews zu gewinnen und die Verstandlichkeit der Fragen zu Uberprifen
(Mayer, 2013). Die Probeinterviews wurden mit zwei Mitstudentinnen und mit einer Per-
son aus dem Bekanntenkreis, welche sich gut mit dem Thema Lichen sclerosus aus-

kennt, durchgefiihrt.

Die Einzelinterviews fanden zwischen dem 12.04.2024 und dem 08.05.2024 statt. Die

Durchflihrung dauerte zwischen 45 bis 60 Minuten und fand in Prasenz statt. Beide
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Autorinnen, sowie die jeweilige Fachperson nahmen daran teil. Die Autorinnen nahmen
im Voraus eine Aufgabenverteilung zu Interviewerin und Protokollantin vor. Vor Beginn
des Interviews erhielten die befragten Personen einen kurzen Theorieinput inklusive Er-
lduterung des Forschungsziels (Anhang 12.2.1). Zu Beginn des Gesprachs wurden die
Expert*innen gebeten, eine Einverstandniserklarung (Anhang 12.3) zu lesen und zu un-
terzeichnen. Darin wurde klargestellt, dass die Teilnahme am Interview anonym sowie
freiwillig ist und sich die oder der Befragte jederzeit zurlickziehen darf (Schweizerische
Akademie der Medizinischen Wissenschaften [SAMW], 2015). Zur Sicherung der Daten
wurden die Interviews mittels Tonbandaufnahme festgehalten. Hierzu wurden ein pro-
fessionelles Aufnahmegerat sowie ein privates Smartphone verwendet (Mayer, 2013).
Die Befragten wurden informiert, dass die Aufnahme vertraulich behandelt wird (SAMW,
2015). Die demographischen Daten wurden bei laufender Audioaufnahme unmittelbar

vor dem Interviewstart erhoben.
3.3 Datenaufarbeitung und Analyse

Zur Transkription der Gesprache wurde nach den einfachen Transkriptionsregeln nach
Dresing & Pehl (2018) vorgegangen. Die Interviews wurden jeweils in Einzelarbeit mit
Hilfe des Tools easytranscript Version 2.51.5 transkribiert. Das Transkript wurde anony-
misiert, bevor der Inhalt einer strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse nach Kuckartz
(2018) unterzogen wurde. Diese Inhaltsanalyse wurde mit Hilfe des Tools f4analyse Ver-

sion 3.3.0 durchgeflhrt. Sie besteht aus sieben Phasen:

1. Initiierende Textarbeit: Im Rahmen der Erstauseinandersetzung mit dem Tran-

skript wurden in Einzelarbeit Notizen und Kommentare vermerkt, sodass grobe
Auswertungsideen festgehalten werden konnten. Besonders wichtige Aussagen
oder Passagen wurden mithilfe eines Memos markiert und paraphrasiert. Die
Forschungsfragen dienten wahrend der Textarbeit als Orientierung, um die zu
untersuchenden Aspekte und Interessen im Fokus zu behalten. Abschliessend

wurde fur jedes Transkript eine kurze Fallzusammenfassung erstellt.

2. Entwickelung thematischer Hauptkategorien: Die Hauptkategorien wurden durch

beide Autorinnen gemeinsam erstellt und leiteten sich aus den Forschungsfragen
des Interviewleitfadens ab: (a) Erfahrungen der Fachpersonen, (b) Interdiszipli-
nére Zusammenarbeit, (c) Betreuungsziele und (d) Hebammenrolle bei der Be-
treuung von Frauen mit Lichen sclerosus. Im weiteren Verlauf der Datenanalyse

wurde eine weitere Hauptkategorie hinzuzufligt: (e) Tabuisierung.

3. Codieren der Transkripte mit den Hauptkategorien: Zum Codieren wurde das

Programm f4analyse Version 3.3.0 verwendet. Dabei wurde das Transkript in
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einem ersten Schritt von einer Autorin genau gelesen. Aussagen wurden Schritt
fur Schritt den jeweiligen Hauptkategorien, welche in Schritt zwei festgelegt wur-
den, zugeordnet. Teils wurden Aussagen auch mehreren Kategorien zugeteilt,
wenn diese nicht eindeutig zuordbar waren. Anschliessend wurden die Tran-
skripte gemeinsam gelesen und die codierten Stellen analysiert, sodass jedes

Transkript von beiden Autorinnen gepruft wurde.

Zusammenstellen der codierten Textstellen: In diesem Schritt wurden alle codier-

ten Textstellen der gleichen Kategorie zusammengestellt.

Induktives Bestimmen von Subkategorien: In diesem Schritt wurden die Hauptka-

tegorien ausdifferenziert, indem Subkategorien gebildet wurden. Vorschlage fur
Subkategorien wurden gemeinsam getroffen. Die Autorinnen orientierten sich an
den Forschungsfragen, welche als Basis fiir die Entwicklung sinnvoller Subkate-

gorien dienten.

Codieren des kompletten Materials mit den ausdifferenzierten Kategorien: Nach-

dem die Subkategorien erstellt waren, wurden die Transkripte einem zweiten Co-
dierprozess unterzogen. Hierbei wurden die Textstellen, welche bisher den
Hauptkategorien zugewiesen waren, den ausdifferenzierten Subkategorien zu-

geordnet.

Bei der Ausarbeitung der Ergebnisse wurde festgestellt, dass viele thematische
Uberschneidungen der Codes vorhanden waren und eine Reduktion der Haupt-
und Subkategorien nétig war. Unter Einbezug der Hauptforschungsfrage wurden
so neue Themen definiert: (a) Betreuungsschwerpunkte, (b) Interdisziplindre Zu-

sammenarbeit, (c) Rolle der Hebamme

. Analyse und Visualisierung: Die Kategorien wurden in Tabelle 4 in einer festge-

legten Reihenfolge dargestellt (Anhang 12.4). Diese Tabelle diente als Grund-
lage fur die Ausarbeitung der Ergebnisse, die im Fliesstext prasentiert und durch
Originalzitate veranschaulicht werden. Die Themen und Hauptkategorien sind in
Abbildung 1 dargestellt.
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3.4 Ethische Uberlegungen

Interviewstudien mit Fachpersonen bedirfen gemass dem Bundesgesetz iber die For-
schung am Menschen keiner Priifung durch die Ethikkommission (Humanforschungsge-
setz [HFG], SR 810.30). Die vorliegende Arbeit orientiert sich an den medizinethischen
Prinzipien Autonomie, Nicht-Schaden, Fiirsorge und Gerechtigkeit nach Beauchamp &
Childress (2013). In einer Einverstandniserklarung wurden die Teilnehmer*innen vorab
Uber das Ziel, den Ablauf und ihre Rechte informiert. Diese Erklarung orientiert sich an
den Vorgaben der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften
(SAMW, 2015). Das Vorgehen entspricht den Bestimmungen des HFG vom 30. Septem-
ber 2011, Art. 16. Abs. 1-2 (HFG, SR 810.30).

Die Autonomie der Expert*innen wurde durch die freiwillige Teilnahme, eine umfassende
Aufklarung Uber den Ablauf der Befragung sowie Uber ihre Rechte gewahrt. Das Prinzip
des Nicht-Schadens wurde durch die Anonymisierung der Daten und die Moglichkeit des
jederzeitigen Rickzugs ohne Konsequenzen umgesetzt. Die Tonaufnahmen wurden
vertraulich behandelt und sicher aufbewahrt. Gerechtigkeit wurde dadurch gewahrt, dass
alle Teilnehmenden gleichbehandelt wurden. Ein semi-strukturierter Leitfaden (Anhang
12.2.2) diente als standardisierte Gesprachsgrundlage, wobei leichte Anpassungen der
Fragen fur die Befragung des Vereinsmitglieds (Anhang 12.2.3) aufgrund des abwei-
chenden fachlichen Hintergrunds vorgenommen wurden. Es wurde versucht, die Aussa-
gen aller Teilnehmenden in den Ergebnissen zu berucksichtigen. Flirsorge wurde
dadurch erreicht, dass die Interviews darauf abzielten, die Betreuungsqualitat von

Frauen mit Lichen sclerosus wahrend der Perinatalzeit zu verbessern.
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4 Ergebnisse

4.1 Studienteilnehmende

Insgesamt wurden fUnf Interviews mit Expert*innen zum Thema Lichen sclerosus in der
Perinatalzeit durchgefiihrt. Die Studienteilnehmer*innen stammten aus verschiedenen
Fachbereichen. Befragt wurden eine Hebamme aus einem Geburtshaus, ein Vereins-
mitglied und ehemaliges Vorstandsmitglied des Vereins Lichen Sclerosus, sowie ein Gy-
nakologe und eine Gynakologin aus einem Universitatsspital und eine Gynakologin aus

einem Zentrumspital (
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Tabelle 1: Demografische Daten der Teilnehmenden

)- Urspriinglich war auch eine Befragung von Dermatolog*innen geplant. Aus dieser Be-
rufsgruppe konnten keine Expert*innen fir die Interviews rekrutiert werden. Die Absagen
wurden mit fehlender Erfahrung in der Betreuung von Frauen mit Lichen sclerosus wah-

rend der Perinatalzeit begrindet.

Unter den Teilnehmenden variierten die spezifischen Betreuungserfahrungen zum
Thema Lichen sclerosus wahrend der Perinatalzeit. Wahrend die Hebamme und die Gy-
nakologin sowie der Gynakologe aus dem Universitatsspital von einigen Erfahrungen
berichteten, waren die Erfahrungen wahrend dieser spezifischen Zeit bei der Gynakolo-

gin im Zentrumspital und dem Vereinsmitglied gering bis nicht vorhanden.

Zur Wahrung der Anonymitat, wurden die Namen der Expert*innen mit der Bezeichnung

ihrer Funktion ersetzt.
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Expert*in (Alter in Jahren)

Funktion

Berufserfahrung/ Themen-
bezug

Hebamme (25-35) in einem
Geburtshaus

Hebamme BSc, im Master-
studium; ausserklinische
Schwangerschafts-, Geburts-
und Wochenbettbetreuung

Finf Jahre Berufserfahrung,
betreut seit Berufsbeginn
jahrlich ca. zwei Lichen scle-
rosus-Patientinnen in der Pe-
rinatalzeit; intensive Ausei-
nandersetzung mit dem
Thema, da selbst von Lichen
sclerosus betroffen

Mitglied des Vereins Lichen
Sclerosus (65-75)

Aktivmitglied im Verein Li-
chen Sclerosus; Moderatorin
von Austauschgruppen und
ehemaliges Vorstandsmit-
glied; vielseitige Aufklarungs-
arbeit bei Gesundheitsfach-
personen inklusive Hebam-
menschulungen

Zehn Jahre aktive Vereins-
mitgliedschaft/

selbst von Lichen sclerosus
betroffen

Gynéakologe (45-55) in der
Poliklinik eines Universitats-
spitals

Facharzt Gynakologie, leitet
primar Dysplasie- und inter-
disziplinare Vulvasprechstun-
den

Facharzt seit fast 20 Jahren,
Pensum 80%, Erfahrung in
der Behandlung von Frauen
mit Lichen sclerosus seit
Uber 20 Jahren

Gynakologin A (55-65) im
Ambulatorium eines Universi-
tatsspitals

Fachéarztin fir Gynakologie
und Geburtshilfe, psychoso-
ziale und psychosomatische
Medizin, leitet Dysplasie- und
interdisziplindre Vulvasprech-
stunden

Facharztin seit 32 Jahren,
Pensum 85%, Erfahrung in
der Betreuung von Frauen
mit Lichen sclerosus seit
mindestens 15 Jahren

Gynakologin B (45-55) im
Ambulatorium und Gebarsaal
eines Zentrumspitals

Facharztin fir Gynakologie

und Geburtshilfe, leitet Dys-
plasie- und interdisziplinare
Vulvasprechstunden

Facharztin seit 23 Jahren,
Pensum 70%, Erfahrung in
der Betreuung von Frauen
mit Lichen sclerosus seit flinf
Jahren
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4.2 Uberblick der entwickelten Themen
Aus der Forschungsfrage leiteten sich folgende Themen ab:

Das Thema Betreuungsschwerpunkte wurde in folgende Hauptkategorien unterteilt: (a)
Tabuisierung iiberwinden, (b) Diagnose nicht verpassen, (c) Angste in der Perinatalzeit

aufnehmen, (d) Betroffene aufkldren und beraten.

Die Interdisziplindre Zusammenarbeit und Rolle der Hebamme wurden als weitere The-
men identifiziert, welche die Betreuungsqualitat beeinflussen. Das Thema interdiszipli-
ndre Zusammenarbeit enthalt folgende Hauptkategorien: (a) involvierte Fachpersonen,
(b) Austausch und Vernetzung, (c) Zugehérigkeit und Spannungsfeld Gynékologie oder

Dermatologie.

Das Thema Rolle der Hebamme enthalt die Hauptkategorien: (a) Krankheitsbild kennen,
(b) Verdachtsdiagnose und Weiterleiten, (c) personenzentrierte Betreuung. Die Hauptka-
tegorien wurden in Subkategorien weiter ausdifferenziert und tabellarisch (Anhang 12.5)
festgehalten.

Abbildung 1: Modell der identifizierten Themen (fettgedruckt) und Hauptkategorien. Das Thema
Betreuungsschwerpunkte und dessen Hauptkategorien bilden den Kern des Modells. Die Themen
interdisziplinare Zusammenarbeit und Rolle der Hebamme wurden als Einflussfaktoren der Betreuung von

Frauen mit Lichen sclerosus in der Perinatalzeit identifiziert. Diese und die ihnen zugeordneten

Hauptkategorien stellen den Rahmen dar (eigene Abbildung).
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4.3 Betreuungsschwerpunkte
4.3.1 Tabuisierung iiberwinden

Lichen sclerosus ist eine Erkrankung, die stark tabuisiert wird. Fachpersonen beobach-
ten einerseits, wie Frauen einem dusseren Druck ausgesetzt sind, gut dastehen zu mis-
sen, andererseits verdrangen Frauen ihre Krankheit oder spielen sie herunter. Gelingt
der Vertrauensaufbau zwischen Fachperson und Patientin, werden Diagnosestellung
und Behandlung erleichtert. Dies ist auch der Fall, wenn Betroffene von sich aus eine

offene Haltung gengeniber der Krankheit oder ihren Symptomen einnehmen.

Aus den Interviews ging hervor, dass Beschwerden in der Intimzone ein gesellschaftli-
ches Tabuthema darstellen. Die Symptome des Lichen sclerosus l6sen bei betroffenen
Frauen viel Stress und Scham aus. Betroffene neigen dazu ihre Krankheit zu verstecken
und sprechen weder ihre Symptome noch Beschwerden an. Diese Faktoren fliihren dazu,
dass die Diagnosestellung sich verzégern kann. ,Es geht dir nicht gut und dann fragt
noch jemand: "Was hast du?" Du kannst es auch nicht allen Leuten erzahlen (...)/ Willst
es nicht, kannst vielleicht schon. Aber willst es nicht allen Leuten, das erzahlen* (Ver-

einsmitglied).

Glaube schon, dass einfach auch der Stress ein mega grosser Faktor ist und so
den Stress zu haben, das verstecken zu missen und nach aussen hin quasi gut
dastehen und alles quasi, ja so der Druck, den ja sowieso viele Frauen von un-

serer Gesellschaft haben, dass der ganz, ganz viel ausmacht (Hebamme).

Die Frau hat so einen Schutzmantel um sich, so nach dem Motto: "Ah nein, nein,
es ist alles nicht so schlimm und nein, nein", quasi: "Ich weiss das kommt alles
gut." Und ich finde bei diesen Frauen muss man viel mehr bohren, es braucht viel

mehr Zeit, um mit diesen zu schauen (Hebamme).

Trotz der belastenden Symptome suchen Frauen oft keine medizinische Hilfe auf. Selbst
wenn sie sich dazu entscheiden fallt es ihnen schwer, offen tiber Probleme zu sprechen:
,Und es ist eigentlich noch nie bei einer ersten Kontrolle vorgekommen, dass die Frauen
darliber gesprochen haben. Es hat immer zuerst den Beziehungsaufbau gebraucht und
das Vertrauen gebraucht® (Hebamme). Ein wichtiger Ansatz ist daher, Frauen zu ermu-
tigen, offen mit Fachpersonen Uber ihre Symptome zu sprechen. Aufgrund der Hemm-
schwelle, die die Krankheit mit sich bringt, findet dies eher in einem geschitzten Rahmen

und ohne die Anwesenheit des Partners statt.

Es hat sich in den Interviews herausgestellt, dass ein offener Umgang mit der Krankheit

die Diagnosestellung vereinfachen und den Umgang mit der Krankheit positiv
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beeinflussen kann: ,Sie ist mega zufrieden mit sich selber und mit dieser ganzen Sache
gewesen und ich habe wie das Gefluhl gehabt/ es war so schén zum Erleben, wie un-

kompliziert die Diagnosestellung dann am Schlussmoment gewesen ist‘ (Hebamme).

Was ich mir wiinsche, ist grundsatzlich, dass die Hemmschwelle fallt. Dass die
Hemmschwelle fallt, um davon zu sprechen und um damit OFFEN umzugehen.
Und ich finde, das ist schon auch ein gesellschaftliches Thema. Ich meine das ist
das gleiche wie eine Pilzinfektion. Uber sowas spricht man auch nicht und jeder
hat das Gefiihl es ist eklig und es ist irgendwie AH. Und dabei ist es eigentlich,
meine Glte, es ist SO normal. Das ist das, was mich auch bei Lichen irgendwie
betrifft und traurig macht, so das Leiden, das dadurch entsteht. Obwohl es ja nicht

so schlimm ist (Hebamme).

Insgesamt ergibt sich, dass ein offener Umgang mit der Krankheit das Empfinden der
Betroffenen positiv beeinflussen und den Umgang mit den Symptomen erleichtern kann.
Daflir muss in der Gesellschaft ein grosser Schritt gemacht werden und die Tabuisierung
des Themas muss Uberwunden werden, sodass allgemein mehr dartber gesprochen

wird und Betroffene sich trauen, ihre Krankheit anzusprechen und Hilfe zu holen.
4.3.2 Diagnose nicht verpassen

Die klare und frihzeitige Diagnose stellt ein zentrales Bedurfnis der Betroffenen dar.
Frauen mit Lichen sclerosus haben haufig eine Odyssee hinter sich, gekennzeichnet
durch zahlreiche arztliche Untersuchungen. Eine klare Diagnose bringt nicht nur Erleich-
terung und Klarheit, sondern ermdéglicht auch eine gezielte und wirksame Behandlung.
Daher ist es entscheidend, die Sensibilisierung und das Wissen uber Lichen sclerosus
sowohl in der Gesellschaft als auch bei den medizinischen Fachkraften zu erhéhen, um

Fehldiagnosen zu vermeiden und die Zeit bis zur korrekten Diagnose zu verkurzen.

Die Gynakologinnen berichteten bei ihren Patientinnen von langen und belastenden We-

gen zur richtigen Diagnose.

Und dann gehen die Frauen mal dahin mal dorthin und haben dann eben diesen
langen Leidensweg. Machen Over-the-Counter Therapie, weil sie halt einfach
Druck haben und endlich die Beschwerden loshaben wollen. Das ist dann schon
erstaunlich, wie viel Zeit einfach ins Land geht bis dann vielleicht halt mal jemand

die richtige Diagnose stellt (Gynakologin B).

Ich hatte mal eine Zeit lang die Idee, dass jetzt die Sensibilisierung auf Lichen
besser wird. Aber manchmal mag ich verzweifeln, wenn eine Frau zu mir kommt
und sagt: "Ja also, ich bin jetzt mit Pilz, also drei Jahre auf Pilz und das mit dem
Pilz“ (Gynéakologin A).
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Da kamen teilweise Frauen, ich habe wirklich, wirklich geschluckt und habe ge-
dacht: "Mein Gott, funf Jahre, sechs Jahre, sieben Jahre unbehandelter Lichen."
So, also da, dann wo ich dann gedacht habe: "Ja, das kénnte man doch durchaus
schon noch optimieren." Aber ich konnte lhnen auch nicht sagen, ganz ehrlich
nicht, was ahm, kénnten wir besser machen, WO kdnnten wir mehr sensibilisie-

ren (Gynakologin A)?

Beziglich der Sensibilisierung der Arzteschaft wurden auch Unterschiede aufgrund der
geografischen Regionen als auch der Generationen beschrieben. Der Gynakologe hob

hervor, dass altere Mediziner*innen die Krankheit oft nicht ernst nehmen:

Wie gesagt, ich glaube jetzt im Raum [Kanton] haben wir die meisten so weit,
dass sie das erkennen und auch machen kénnen. Aber es gibt sicherlich noch,
gerade in der alteren Generation, dass es fir sie eine Modeerscheinung ist, pri-

mar und keine wirklich ernstzunehmende Erkrankung (Gynakologe).
Die Hebamme beschrieb ihre eigene lange Leidensgeschichte:

Ich habe recht eine lange Leidensgeschichte hinter mir. Einfach auch mit viel
Arztebesuchen, mit viel, ah, was ist es? Und nein, nein es ist nichts. Ich habe
Biopsien und Zeug und Sachen gehabt, weil irgendein Arzt wieder irgendeine

Idee gehabt hat, was es nicht sein kdnnte (Hebamme).

Als Gegenbeispiel berichtete die Hebamme von einem positiven Erlebnis, als eine Frau
kurz vor ihrer Entbindung die Diagnose erhielt. Durch das Erfahren der Verdachtsdiag-
nose und die rasche Weiterleitung an kompetentes Fachpersonal konnte die Frau die

Situation erfolgreich in den Griff bekommen.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass eine frihzeitige Diagnose fur die Betroffenen
von zentraler Bedeutung ist. Ohne klare Diagnose bleibt ihnen der Weg zu einer effekti-

ven Behandlung und der Linderung ihrer Symptome versperrt.
4.3.3 Angste in der Perinatalzeit aufnehmen

In den Interviews wurde deutlich, dass Frauen mit Lichen sclerosus einer Vielzahl psy-
chischer Belastungen ausgesetzt sind. Es wurde jedoch auch ersichtlich, dass es grosse
Unterschiede gibt, wie Betroffene mit der Krankheit umgehen. Wahrend einige Frauen
erheblich mit der Diagnose kampfen und viel Zeit benétigen sich damit abzufinden, neh-
men andere eine pragmatischere Haltung ein und integrieren die Therapie mit Fettsalben

und Cortison in ihren Alltag.

Im Interview mit dem Vereinsmitglied kam zum Vorschein, dass junge Betroffene gene-

rell eine vulnerable Gruppe darstellen. Als junge Frau zu erfahren, an einer chronischen
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Erkrankung zu leiden kann eine Belastung darstellen, insbesondere wenn man mit den
potenziellen langfristigen Auswirkungen der Krankheit konfrontiert wird. Die Expertin aus
dem Verein betonte deshalb, dass es wichtig sei, mogliche Komplikationen und Risiken
vorsichtig zu kommunizieren und die Vorteile eines friihzeitigen Therapiebeginns zu er-

lautern.

Schwangerschaft und Geburt scheinen eine zusatzliche Sorgenquelle darzustellen. Die
Angst vor einer Verschlechterung der Krankheit taucht haufig im Zusammenhang mit der

Familienplanung und Schwangerschaft auf.

Also naturlich ist immer die Angst die Verschlechterung. Wenn sie dann sagen:
"Ah, jetzt komme ich da irgendwie ganz gut klar Gber die Jahre und jetzt will ich
gerne ein Kind, jetzt will ich schwanger werden, 8hm was muss ich dann, ich
habe Angst, dass es sich verschlechtert." Das ist so eigentlich das, was so im

Raum steht (Gynakologin A).

Nebst den Bedenken bezlglich der Fortsetzung der Therapie wahrend der Schwanger-
schaft, ist die Sorge vor Geburtsverletzungen und die Frage, ob eine Spontangeburt

maoglich ist, ebenfalls haufig.

Ich glaube das ist bei vielen Schwangeren ja immer ein Thema, dass sie am
liebsten gar nichts mehr nehmen wollen und an sich (unv.) aus der Sorge, dass
das Kind da was abkriegt. Ja ich glaube/ Oder ob es Uberhaupt méglich ist zu
gebaren, mit der Erkrankung. Ich glaube das kdnnte ich mir vorstellen, ist auch
eine Angst, nicht nur, dass man dann mehr Schmerz hat und mehr Verletzung,

sondern geht es Uberhaupt (Gynakologin B).

Es kommt vor, dass, aufgrund des Lichen sclerosus von Betroffenen eine Sectio Caesa-
rea gewiinscht wird. Eine Gynakologin betonte, dass es wichtig sei, diesen Angsten zu
begegnen und alle méglichen Optionen umfassend zu besprechen. Dabei sollten der
individuelle Zustand jeder Frau, einschliesslich des Zustands der Vulva, berticksichtigt
werden. Die potenziellen Risiken und Konsequenzen sowohl einer Sectio Caesarea als
auch einer Spontangeburt sollten transparent kommuniziert werden. Es wurde aber auch
betont, dass keiner Frau allein aufgrund hypothetischer Schwierigkeiten von einer Spon-
tangeburt abgeraten werden sollte. Stattdessen sollte die Empfehlung auf einer grindli-
chen Bewertung und Diskussion aller méglichen Risiken und Chancen basieren, um der

Frau eine informierte Entscheidung zu ermdglichen.

In den Interviews mit den Gesundheitsfachpersonen wurden Angste der Schwangeren

beziiglich méglicher Geburtsverletzungen deutlich. Diese Angste seien oft starker
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ausgepragt als bei anderen Frauen, da die Erkrankung die Haut empfindlicher und ver-

letzlicher macht.

Da haben sie natirlich Angst, dass es reisst. Da haben sie Angst vor Geburts-
verletzungen und dass das dann mit dem Lichen/ Weil das ja/ Sie haben ja die
Erfahrung gemacht, dass es oft beim Geschlechtsverkehr reisst, schon bei gerin-
geren Belastungen und dann, wenn da natirlich eine Geburt und ein Kind ahm

durchgeht, dass es dann viel, viel, viel schlimmer wird (Gynakologin A).

Der Gynakologe erwahnte, dass viele Frauen sich bewusst sind, dass ihr Genitalbereich,
insbesondere die Labien und das Perineum, gefahrdet ist. Aufgrund der Atrophie und
der Behandlungsmdglichkeiten, wie der eingeschrankten Anwendung von Cortison auf
heilenden Wunden, ist die Sorge gross, dass Geburtsverletzungen schlecht heilen kénn-

ten.

Die Interviews zeigten, dass Frauen mit Lichen sclerosus nicht nur physischen Sympto-
men sondern auch erheblichen psychischen Belastungen und Sorgen ausgesetzt sind.
In Bezug auf Schwangerschaft und Geburt ist ein individueller und empathischer Um-
gang durch medizinisches Fachpersonal entscheidend, um Betroffenen Unterstiitzung

Zu bieten.
4.3.4 Betroffene aufklaren und beraten

Die Perinatalzeit wirft viele Fragen und Unsicherheiten auf. Umso mehr, wenn die Frauen
von Lichen sclerosus betroffen sind. Frauen mit Lichen sclerosus haben wahrend der
Schwangerschaft oder in der Zeit davor ein erhéhtes Bedulrfnis nach Information und
Austausch. Es ist notwendig, die Frauen Uber ihre Situation zu orientieren und ihre Com-
pliance zu férdern. Dazu gehort die Bereitstellung von Informationen. Frauen sollten tber
die Therapieoptionen Bescheid wissen und informiert werden, wie sie sich auf die Geburt
vorbereiten kdnnen und welchen Einfluss ihre Erkrankung auf die Geburt haben koénnte.
Grundsatzlich schatzen betroffene Frauen es sehr, wenn kompetente Fachpersonen er-
reichbar sind: ,Oder vor allem, was ich mitgekriegt habe, was ich recht spannend gefun-
den habe auch als Beleghebamme, ist die Sicherheit, wo es eben gibt, wenn sie wissen,

das ist eine Fachperson da, die sich auskennt” (Hebamme).

Es ist zudem wichtig Frauen zu ermutigen, Uber ihre Krankheit und Erfahrungen zu spre-
chen und sich auszutauschen. Im Interview mit dem Vereinsmitglied wurde betont, dass
auch der Austausch mit anderen Betroffenen in Form von Selbsthilfegruppen eine wert-

volle Informationsquelle darstellt.

In [Stadt] haben wir eine Selbsthilfegruppe. Eine Austauschgruppe, in der sich

Mitglieder gratis dort informieren kénnen. Und vor allem untereinander
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austauschen. Weil in der Regel hast du die Krankheit und hast daneben keine
Ahnung, was das jetzt bedeutet fur dich. Und was soll ich mit dem Problem? Oder

es gibt partnerschaftliche grosse Problematik und so (Vereinsmitglied).

Haufige Fragen bei Frauen mit Lichen sclerosus beziehen sich auf die Therapie wahrend
der Schwangerschaft, insbesondere die Cortisonvertraglichkeit, den Krankheitsverlauf,

den Geburtsmodus oder Geburtsverletzungen.

Ahm, darum gibts natiirlich viele Fragen &hm. Fragen, ob man irgendwas operie-
ren muss oder nicht. Ahm, dann natiirlich die Therapie wahrend der Schwanger-
schaft. Was mit der Erkrankung wahrend der Schwangerschaft passiert, also ob
sie starker wird oder schwacher wird oder was auch immer. Cortisonvertraglich-
keit ist immer ein Thema. Dann wie gesagt die Dammverletzung, Spontangeburt
versus Kaiserschnitt oder alles Mogliche. Da gibt es recht wilde Vorstellungen,

was man machen darf oder was (Gynakologe).

In der Schwangerschaft zeigt die Krankheit meist eine Verbesserung der Symptome und
es kommt zu weniger Schiben. Dies dussere sich in einer erhéhten Hautelastizitat sowie
einer verminderten Rissbildung. Den Frauen wird dennoch empfohlen nebst den Ubli-
chen Schwangerschaftskontrollen auch zur Verlaufskontrolle zu gehen, um mdgliche

Veranderungen der Vulva nicht zu verpassen.

Ich sage denen aber auch, dass oft ja, das habt ihr ja auch vorher schon ange-
deutet, dass es unter der Schwangerschaft verbessert wird. Die Haut wird bes-
ser, die Elastizitat wird besser und es wird dann gar nicht so schlimm mit den
Rissen. So das sind/ Aber wie gesagt garantieren kann man das auch nicht (Gy-

nakologin A).

Hinsichtlich der empfohlenen Cortisontherapie bei Lichen sclerosus besteht bei den
Frauen ein grosses Misstrauen. Dies ist bedingt durch weit verbreitete Vorurteile und
Angste. Die Cortisontherapie kann auch ein potenzielles Spannungsfeld zwischen Heb-
ammen und Arzt*innen darstellen, was das Misstrauen der Frauen gegeniiber der The-
rapie verstarken kann: ,Es gibt so, ahm wie so plakative ahm: 'AH, CORTISON. Cortison

ist schlecht "“(Gynakologin A).

Und dann ist natirlich schon so, dass auch bei den Hebammen ganz viele sind,
die Cortison ganz furchterlich finden. Und wenn naturlich die Hebamme zur Frau
sagt, das ist schadlich, dann nimmt sie es nicht weiter. Da kdnnen wir sagen, was

wir wollen (Gynakologe).
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Bei Frauen mit Lichen sclerosus besteht auch die Angst, dass Cortison negative Auswir-
kungen auf das Kind haben koénnte. Diesbezuglich betonten Fachpersonen, dass es be-
sonders in der Schwangerschaft wichtig sei, den Frauen Sicherheit zu geben, dass die

empfohlene Therapie erlaubt und sicher fiir Frau und Kind ist.

Die drei Gynakolog*innen waren sich einig, dass die Fortflihrung der Cortisontherapie
wahrend der Schwangerschaft unbedenklich und zu empfehlen ist: ,Wir empfehlen den
Frauen, dass sie ihre Therapie trotzdem weitermachen. Das lokale Cortison schadet ja

nichts (seufzt)“ (Gynakologe).

Um diesen Angsten zu begegnen, betonten die Fachpersonen die Wichtigkeit der Auf-
klarung. Falls Frauen trotzdem kein Cortison verwenden mdéchten, sollte man ihnen Al-
ternativpraparate anbieten. Ein individueller Therapieansatze ist von grosser Bedeutung:
,und auch tatsachlich, wenn sie dann so Sorgen haben, dass sie sagen: "Ich mdchte
aber dann gar kein, wirklich kein Cortison," dass man da Alternativpraparate anbietet"

(Gynéakologin A).

Oder wenn sie einen Schub hat, einfach den auch gut behandeln kann ahm und
nicht zwingend ein Cortison braucht. Ist jetzt schon auch noch ein Hintergedanke
von mir. Auch wenn es natirlich die klassische Therapie ist, die man grundsatz-
lich empfiehlt. Ahm, weil ich finde, dass es ganz viele Moglichkeiten gibt alterna-
tiv, um damit zu arbeiten und dass ich schon merke, wenn Frauen schon mit der
Diagnose kommen, dass oft noch gar nichts davon gehért haben oder dass sie
so die Standardtherapie vom Gyni haben, wo ja grundsétzlich nicht schlecht ist.
Ist ja alles okay, ist ja schulmedizinisch und passt. Aber ich finde es wirde anders

auch gehen (Hebamme).

Zuséatzlich ist die Pflege der Vulva mit fetthaltigen Salben wichtig und sollte wahrend der
Schwangerschaft fortgesetzt werden. Diese Pflege hilft, die Haut geschmeidig zu halten,
Beschwerden zu lindern und kann die Verengung des Introitus vorbeugen. Wobei starke
Verengungen heutzutage weniger haufig vorkommen und meist durch Massagen behan-
delt werden koénnen: ,Es ist wichtig, dass du deine Vulva pflegst, und zwar mit einer

fettenden Salbe, die mdglichst keine Mineraldle enthalt, etcetera (Vereinsmitglied)."

Eine gute Geburtsvorbereitung bei Frauen mit Lichen sclerosus ist wichtig. Die Damm-
massage in Kombination mit pflegenden Massnahmen wird von allen Fachpersonen
empfohlen. Dabei sollte eher eine gute Fettsalbe statt Dammmassagedl verwendet wer-
den, da Ubliche Dammmassageéle atherische Ole enthalten kénnen, von welchen bei
Lichen sclerosus abgeraten wird. Generell ist haufiges Einfetten und Massieren empfoh-

len.
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Heublumendampfsitzbader, viel fetten, viel élen. Ich empfehle eher nicht ein
Dammmassagedl zu verwenden. Einfach, weil ich grundsatzlich finde, sie sollen,
also, eben, Lichen technisch finde ich jetzt Ol nicht vorteilhaft. Wenn dann sollen

sie irgendeine gute Fettsalbe verwenden (Hebamme).

Neben dem Fetten und Massieren wurde von der Hebamme, zusétzlich zu den klassi-
schen geburtsvorbereitenden Massnahmen, empfohlen, bei Lichen sclerosus die Kor-

perwahrnehmung zu scharfen, besonders im Bereich des Beckenbodens.

Was ich vielleicht Lichen Frauen eher noch empfehle, ist selber mal zu Tasten,
um einmal den Beckenboden zu tasten und um wie einmal zu spuren: "Hey, wie
fuhlt sich denn das an?" Quasi: "Setz dich mal aufs WC und taste wirklich einmal.
Wie fiihlt sich das an, wenn du deinen Beckenboden anspannst? Wie flihlt sich
das an, wenn du das/ Wenn du dann loslasst? Kannst du das? Kannst du das

nicht?" Und einfach auch so mit Kérperwahrnehmungsiibungen (Hebamme).

Die befragten Fachpersonen haben die Erfahrung gemacht, dass Frauen mit Lichen
sclerosus auch problemlos entbinden konnen. Wahrend der Geburt selbst scheint der
Lichen sclerosus nicht im Vordergrund zu stehen. Stattdessen konzentriert sich die Be-
treuung auf den Geburtsprozess und die individuellen Bedurfnisse der Frau: ,Wenn die
Frau zur Geburt kommt, dann wird wahrscheinlich auch der Lichen nicht im Vordergrund
stehen. Also wenn sie mit Wehen kommt, dann werdet ihr wahrscheinlich nicht Lichen-

massig unterwegs sein, sondern etwas anderes machen® (Gynakologin A).

Zum Thema Geburtsverletzungen wurde erwahnt, dass Frauen mit Lichen sclerosus
nicht zwangslaufig eine Geburtsverletzung erleiden mussen. Eine Episiotomie wurde bei
einer Verengung des Introitus vom Gynakologen empfohlen: ,Im Prinzip muss man halt,
wenn es jetzt wirklich super eng ist, dann misste man halt einen Dammschnitt machen.
Einschneiden, das wiirde man bei den Frauen eher empfehlen, als dass man es Reissen

lasst* (Gynakologe).

Wenn eine Geburtsverletzung genaht werden muss, wird von der Hebamme empfohlen

besonders zurlickhaltend zu nahen.

Was ich vielleicht mache, ist zurlickhaltender ndhen. Wirklich mit weniger Sti-
chen. Also wirklich WENIG, WENIG, wenig nadhen. Das was sie muss. Also das
quasi so wenig wie mdglich, so viel wie nétig. (...) Das vielleicht nochmals mehr

wie bei anderen Frauen (Hebamme).

Bezlglich des Krankheitsverlaufs im Wochenbett waren sich die befragten Gesundheits-
fachexpert*innen einig, dass Lichen sclerosus selten im Fokus liegt. Es wird davon aus-

gegangen, dass die betroffenen Frauen in dieser Zeit anderweitig beschaftigt sind. Das
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Stillen, die hormonelle Umstellung, Geburtsverletzungen, welche nicht direkt mit dem
Lichen sclerosus in Zusammenhang stehen oder die neue Situation mit Kind scheinen

mehr Platz einzunehmen.

Nach der Geburt, also postpartal, habe ich SELTEN, selten, selten eine Frau ge-
sehen. Ahm, ich weiss es nicht warum. Ich glaube, also ich mutmasse, dass die
andere Probleme haben als ihren Lichen. Also jetzt gerade Geburtsverletzungen,
dann &hm irgendwie mit dem Stillen, dann sich da an die neue Situation zu ge-
wohnen, mit dem Kind, mit der/ Also ich denke da sind sie ahm anders beschaftigt

als jetzt mit ihrem Lichen (Gynakologin A).

Grundsatzlich ist es wichtig, bei Frauen mit Lichen sclerosus die Eigenverantwortung zu
starken und zu foérdern. Sie sollen lernen ihren Koérper zu spiren und zu verstehen, was
ihnen guttut und was aufgrund der Krankheit eher schadet. Ziel ist, dass Frauen lernen
ihr Behandlungsregime selbst festzulegen und ein Gespur dafir entwickeln, wann ihre

Symptome sich verschlechtern und sie mehr Cortison oder Pflege bendtigen.

Durch die Starkung der Eigenverantwortung kdnnen Frauen mit Lichen sclerosus lernen,
ihre Erkrankung besser zu managen und proaktiv Massnahmen ergreifen, um ihre Symp-
tome zu kontrollieren. Fachpersonen spielen dabei eine entscheidende Rolle. Indem sie
ihre Patientinnen umfassend informieren, kénnen Angste reduziert werden und das Ver-
standnis der Erkrankung und Behandlung geférdert werden. Das Erstellen individueller
Therapiepléne und eine kontinuierliche Betreuung und Erreichbarkeit kbnnen das Ver-

trauen der Patientinnen zusatzlich starken.
4.4 Interdisziplinare Zusammenarbeit

Eine gut funktionierende interdisziplindre Zusammenarbeit hat direkten Einfluss auf die
Betreuungsqualitat, da sie sicherstellt, dass Patientinnen von einer breiten Palette an
Fachkenntnissen profitieren. In den Gesprachen mit den Expert*innen zeigte sich, dass
eine Vielzahl an Fachpersonen bei der Betreuung von Frauen mit Lichen sclerosus in-
volviert sind. Dieses breite Spektrum zeigt, dass verschiedenste Kompetenzen notwen-
dig sind, um eine umfassende Betreuung gewahrleisten zu kénnen. Je nach Bedarf der
Patientinnen ermdglicht die Kooperationen zwischen Fachpersonen die Expertise zu er-

weitern und so komplexe und individuelle Bedirfnisse zu adressieren.
4.4.1 Involvierte Fachpersonen

Zu den involvierten Fachpersonen gehdren Gynakolog*innen, Dermatolog*innen, Heb-
ammen, Physiotherapeut*innen, Sexualberater*innen, Psycholog*innen, Schmerzmedi-

ziner*innen, Pflegefachpersonen, Komplementarmediziner*innen und Patholog*innen.
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Die Auswahl der Fachpersonen, mit welchen die Expert*innen im Austausch stehen, va-
riierte je nach Interviewpartner*in. Beispielsweise nannte die Hebamme einzig die Zu-

sammenarbeit mit Gynakolog*innen und Hebammenkolleg*innen.
4.4.2 Austausch und Vernetzung

Der Austausch zwischen den Fachpersonen wurde als wesentlich erachtet, um die Be-
treuung von Patientinnen zu verbessern. Ein enges Netzwerk erleichtert die Weiterlei-
tung und das Einholen von Zweitmeinungen. Es fordert den kontinuierlichen Informati-
onsaustausch, was den Zugang zu spezialisierten Sprechstunden und evidenzbasierten
Behandlungsmdglichkeiten vereinfacht. In den Interviews mit den Gynakolog*innen

wurde die intra- und interdisziplindre Kommunikation als gut funktionierend eingestuft.

Das Bewusstsein Uber die eigenen Kompetenzen sowie deren Grenzen wurde von einer
Gynakologin und der Hebamme als positiv fur eine effektive Zusammenarbeit und die
Betreuung von Patientinnen gewertet: ,Ich glaube so das Vernetztsein und das wie wis-
sen wer kann was und ist fur was zustandig und auf was spezialisiert. Das ist schon ein

grosses Thema (Hebamme).”

Aber da muss ich einfach verstehen, okay hier ist meine Grenze. Das ist nicht
mein/ ich kann mich nicht bei allem sozusagen a Jour halten. Das ist was, da

bin ich nicht so gut. Dann gebe ich was an meine Kollegen ab (Gynéakologin B).
4.4.3 Zugehorigkeit und Spannungsfeld Gynakologie/ Dermatologie

Wo Zusammenarbeit stattfindet, zeigen sich haufig Reibungsfelder und potenzielle
Spannungsfelder. Aus dem Interview mit dem Gynakologen wurde deutlich, dass eine
Zusammenarbeit zwischen Gynakologie und Dermatologie besteht. Gynakolog*innen
beurteilen Lichen sclerosus teilweise primar als gynakologisches Problem und betrach-

ten sich als kompetenter in diesem Bereich.

Wir haben eine Vulvasprechstunde mit einem Dermatologen zusammen. Aber
die/ da werden einfach spezielle Sachen vor allen Dingen/ kein Lichen. Fur den
Lichen sind wir eigentlich kompetenter als der Dermatologe, das ist ein

gynakologischer Fachbereich (Gynakologe).

Dem widersprach die Fachperson aus dem Verein. Sie sieht die Expertise zum Krank-
heitsbild bei den Dermatolog*innen, erwahnte aber, dass Frauen mit einem symptoma-

tischen Lichen sclerosus typischerweise Gynakolog*innen aufsuchen.

Eine Gynakologin hob hervor, dass die interdisziplinare Zusammenarbeit von Vorteil ist,
da beide Fachrichtungen unterschiedliche Perspektiven und Kenntnisse mitbringen:

LAber ich finde das ist also wirklich ein Mehrwert, weil man es eben von zwei Seiten
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beleuchtet. Und die Dermatologin kann halt nicht so gut gynakologisch untersuchen und

ich kenne nicht alle Implikationen mit Hauterkrankungen (Gynéakologin B).”

Eine Gynakologin erwahnte auch, dass durch das Fehlen des gynakologischen Stuhles,
die Dermatolog*innen beim Lichen sclerosus sichttechnisch im Nachteil gegeniber den

Gynakolog*innen stehen.

Aus einigen Interviews ging hervor, dass es wahrend der Perinatalzeit oft an Zusammen-
arbeit zwischen den Fachpersonen fehlt. Eine Gynakologin antwortete auf die Frage, ob
sie auch im Kontakt mit Hebammen aus dem Ambulatorium stehe: ,Nein. Wie gesagt ich
(...) kann nicht sagen wieso, wahrscheinlich ist es (Lichen sclerosus in der Schwanger-

schaft) wirklich selten. Ich weiss es nicht* (Gynakologin A).

Ahm, sonst Patienten, also wenn Sie/ Eben wir haben auch gesagt, die
Dunkelziffer ist recht hoch oder der, die Zeitdauer bis zur tatséchlichen
Diagnosestellung ist sehr lang. Da sind die Patienten natirlich, wenn Sie in die
Praxis gehen, dann gehen Sie halt entweder zum Gynakologen oder zum
Dermatologen und da gibt es glaube ich relativ wenig Zusammenarbeit

(Gynakologin B).

Es wurde jedoch kein Bedirfnis nach mehr Zusammenarbeit gedussert. Die Frage, ob
ein erhdhtes Potenzial oder ein erhdhter Bedarf fur interdisziplindare Zusammenarbeit

gesehen wird, wurde vom Gynéakologen verneint.

Eine gut funktionierende interdisziplindre Zusammenarbeit wurde in allen Interviews als
forderlich fUr eine gelungene Betreuung von Patient*innen mit Lichen sclerosus gewer-
tet. Insbesondere eine gute Vernetzung, ein enger Austausch zwischen Fachpersonen
und das Kennen der eigenen Grenzen wurden als erleichternd fur die effiziente Weiter-
leitung, das Einholen von Zweitmeinungen und den Zugang zu spezialisierten Behand-
lungen gewertet. Der interdisziplindre Austausch scheint wahrend der Perinatalzeit nicht
intensiviert zu werden. Ein erhdhter Bedarf wurde auf Seiten der Expert*innen nicht ge-

meldet.
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4.5 Rolle der Hebamme

Durch die Expert*innen-Befragung wurde erkannt, dass Potenzial fir eine verstarkte
Hebammenrolle in der Betreuung von Frauen mit Lichen sclerosus besteht. Gut infor-
mierte Hebammen konnten zur Friiherkennung beitragen, Betroffene unterstiitzen und

Sicherheit vermitteln.
4.5.1 Krankheitsbild kennen

Aus allen Interviews ging hervor, dass Hebammen, welche mit dem Krankheitsbild ver-
traut sind fur Betroffene eine wichtige Ressource darstellen kénnten. Eine informierte
Hebamme kann dazu beitragen, dass Lichen sclerosus frihzeitig erkannt wird und Be-

troffene adaquat betreut werden.

Aufgeklarte Hebammen. Das ist immer wieder eine Berufsgruppe mehr, bei der
sie nicht durch die Latten fallen kdnnen. Man muss sich vorstellen jemand hat die
Krankheit, hat einen Arzt, der es nicht kapiert hat, hat eine Hebamme, die nicht

Bescheid weiss (Vereinsmitglied).

Zudem ist das Kennen des Krankheitsbildes fir Hebammen zentral, um Frauen mit der

Diagnose wahrend der Schwangerschaft unterstiitzend begleiten zu kénnen.

Aber ich weiss es nicht genau, wenn ihr also gerade jetzt in der Betreuung, in der
Schwangerenbetreuung, da vielleicht einfach erst mal am Unterstltzen, dass ihr
uber das Krankheitsbild Uberhaupt etwas wisst, dass ihr es schonmal gehort habt,
dass ihr da auch positiv unterstiitzen kénntet. Das fande ich einfach gut (Gyna-

kologin A).

Diese hypothetische Aussage wurde von der Hebamme, welche Erfahrungen bei der
Betreuung von Betroffenen gemacht hat bestatigt: ,Auf der anderen Seite eben merke
ich bei vielen Frauen, dass sie einfach froh sind, wenn sie mit jemandem reden kénnen,

wo weiss, um was es geht“ (Hebamme).

Fir die Hebamme ist es von entscheidender Bedeutung, das Krankheitsbild zu kennen,
auch wenn es theoretisch Aufgabe der Arzteschaft ist. Jedoch kénnte sich die Wissens-
vermittlung im Hebammenstudium als schwierig gestalten, da der Lehrplan bereits voll

ist.

Und ich finde auch, eben, die Hebammenausbildung ist so voll und es gibt so viel
zum Lernen, so viele wichtige Sachen und es ist eigentlich ja nicht unsere Auf-
gabe um das zu diagnostizieren, weil die wenigsten haben es primar das erste
Mal in der Schwangerschaft. Und trotzdem ist es mega wichtig, dass man schon-

mal davon gehdrt hat und es mal zumindest grob kennt (Hebamme).
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4.5.2 Verdachtsdiagnose und Weiterleiten

Die Fachperson aus dem Verein hat sich mit Schulungen bewusst an Hebammen ge-

richtet, mit dem Ziel, dass diese durch das Kennen des Krankheitsbildes (Symptome,

klinisches Bild) einen Lichen sclerosus erkennen und entsprechend an Arzt*innen wei-

terleiten konnten.

Es ist so, sie kommen doch mit dieser Vulva durch ihre Tatigkeit in Kontakt. So
wie ich Hebammen erlebt habe. Wenn ihr zum Beispiel sieht bei dieser Vulva, die
ist ganz vernarbt, hat die typischen weissen Zeichen, die blutet. Oder die
Schwangere selbst sagt, sie habe immer Risschen, die bluten. Dass bei euch die
Glocken lauten und ihr sagt: "Das kdnnte eigentlich ein Lichen sclerosus sein®

(Vereinsmitglied).

Von allen Expert*innen wurde die Relevanz einer vollstandigen Anamneseerhebung be-

tont.

Wo ich finde es ist einfach so die genaue Symptomerhebung mega wichtig, um
dann nachzufragen: "Ja okay, du hast Juckreiz. Seit wann hast du diesen? Ist
dieser immer wieder gekommen oder kennst du das schon von friiher?" Oder
eben, wie ist so die Geschichte, ich meine das erhebt man eh in den meisten
Anamnesen und so: "Hast du viel Pilzinfektionen? Hast du viel Harnwegsin-
fekte?" Und so weiter eben, um dann wirklich auch nochmals genauer nachzu-

fragen (Hebamme).

Wahrend in den Interviews mit den Gynakolog*innen teilweise Zweifel gedussert wur-

den, ob Hebammen in der Lage seien, einen Lichen sclerosus in der Perinatalzeit zu

erkennen, wurden von der Hebamme Beispiele genannt, in denen eine Blick-Diagnose

moglich war.

Und dann war es Blick-technisch auch so, dass ich gefunden habe, ja eindeutig,
ganz, ganz klar und bei ihr wirklich auch schon in diesem Sinn so ein bisschen
fortgeschritten, dass man gesehen hat, dass sich die Labien nur so zurlckbilden.
Und ja, also es war fir mich wie mega klar und es war/ Sie war bei einer Gyna-
kologin, wo ich wie gewusst habe, ah, das ist jetzt vielleicht nicht so supercool.
Und ich habe sie dann tGberwiesen und es hat SUPER gut geklappt. Das war wie/
Die hat das wie einfach nochmals bestatigt und hat gefunden: "Ah ja. Ja, ist gut

(Hebamme)."

35



Lichen sclerosus perinatal

4.5.3 Personenzentrierte Betreuung

Eine personenzentrierte Betreuung von Frauen mit Lichen sclerosus wahrend der Peri-
natalzeit ist entscheidend. Hebammen kdnnten eine wichtige Rolle dabei einnehmen,
Angste wahrzunehmen, das Vertrauen in den Kérper zu starken und das Krankheitsbild
zu normalisieren. In dieser Arbeit wird unter ,normalisieren verstanden, die Krankheit
unter Betroffenen und in der Gesellschaft als Teil der normalen Vielfalt der menschlichen

Gesundheit zu akzeptieren.

Und da finde ich irgendwie ist halt die Schwierigkeit, um die Frauen nicht zu viel
zu fragen. Weil ich finde, wenn du Frauen jedes Mal so standardmassig von
Anfang an immer danach fragst, ob sie jetzt Juckreiz haben oder ob sonst
irgendetwas ist, dann ist die Frage wie schon so standardisiert, dass sie sowieso
immer mit ,nein“ beantwortet wird, ab irgendwann. Also so das/ Es braucht schon

mega viel Feingeflhl, es braucht so das Gespur (Hebamme).

Ich finde diese Frauen, die ich begleite oder die im Geburtshaus begleitet werden,
die haben eine Eins-zu-eins-Betreuung. Also die haben wie die Mdglichkeit, dass
da eine Hebamme daneben ist, welche vornweg die Angste wahrnehmen kann.
Und bei diesen Frauen ist das ja wie in der Anamnese da, dass, diesen Hebam-
men auch bewusst ist, dass die wie wissen, hey in so einem Moment muss viel-

leicht eher nochmals auf so eine Angst Obacht geben (Hebamme).

Also, wenn die Frauen wissen, sie haben einen Lichen und kommen zu euch zur
Geburt. Ja, ich glaube Tender Loving Care. Weil in dem Moment kann man
glaube ich/ ist der Fokus wo ganz anders. Klar, wenn jetzt jemand zur Geburt
kommt und plétzlich sagt: ,Ja, ich habe das ja und ich habe total Angst und wie

wird das?“ Also muss man sehen, wie weit kommt man (Gynékologin B).

Das Bestarken der Frauen und das Normalisieren des Krankheitsbildes wurde ebenfalls

als wichtige Aufgabe, welche die Hebamme tbernehmen kann, identifiziert.

Ich meine das sind ja auch vor allem die ausserklinischen Frauen, welche wie
eigentlich Uberzeugt sind, dass die Geburt etwas Naturliches ist und trotzdem
noch so das Férdern und Starken: "Hey schau, auch wenn du einen Lichen hast,
da macht dein Koérper in dem Moment nichts falsch. Das ist zwar, eben eine
Erkrankung, die du hast, aber das ist auch okay und das heisst nicht, dass dein
Koérper/ dass du dich deswegen nicht verlassen kannst auf deinen Kérper." Voll,
das finde ich schon noch auch so ein wichtiges Thema in der Schwangerschaft

(Hebamme).
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Eben, und da finde ich dann auch wieder so das Eigenvertrauen oder quasi das
Vertrauen starken, die Eigenverantwortung hat und so weiter, um wie zu sagen:
"Hey, du bist normal, du darfst auch vor deinem Partner darliber sprechen und

es ist alles okay“ (Hebamme).

Die Befragung zeigte, dass Hebammen die Betreuungsqualitat Betroffener positiv beein-
flussen kénnen. Informierte Hebammen kdénnen zur Friherkennung des Lichen sclero-
sus beitragen. Die personenzentrierte Betreuung, auf welche im Hebammenwesen Wert

gelegt wird, kann unterstiitzend wirken und Sicherheit vermitteln.
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5 Diskussion

In dieser Arbeit wurde die Betreuung von Frauen mit Lichen sclerosus wahrend der Pe-
rinatalzeit untersucht. Eine ganzheitliche Betreuung, die sowohl physische als auch psy-
chische Bedurfnisse Betroffener beriicksichtigt, ist essenziell. Obwohl der Umgang mit
der Krankheit sich interindividuell stark unterscheidet, hat sich ergeben, dass viele Be-
troffene mit erheblichen Angsten und Belastungen konfrontiert werden. Insbesondere
wéahrend Schwangerschaft und Geburt ist das Aufnehmen von Angsten und ein indivi-
dueller und empathischer Umgang durch medizinisches Fachpersonal wichtig. Die Ex-
pert*innen sind sich einig, dass eine personenzentrierte Betreuung und Unterstitzung
essenziell sind, um Frauen Orientierung und Sicherheit zu vermitteln und ihr Vertrauen

in den eigenen Korper zu starken.

Betroffene machen laut Erfahrungen der Expert*innen jedoch oft negative Erfahrungen
mit Fachpersonen, die sich nicht ausreichend mit dem Krankheitsbild auskennen. Eine
frihzeitige Diagnose wird somit oft verpasst. Die frihzeitige Diagnose ist fur Betroffene
essenziell, um eine adaquate Betreuung zu initiileren. Zusatzlich zum mangelnden Fach-
wissen bei Fachkraften hat sich herausgestellt, dass das Thema in der Gesellschaft stark
tabuisiert wird und Frauen dazu neigen, ihre Symptome nicht anzusprechen oder herun-
terzuspielen. Die Uberwindung dieser Tabuisierung stellt einen wichtigen Ansatzpunkt in
der Betreuung dar. Es handelt sich um ein komplexes Thema, auf das in dieser Diskus-

sion weiter eingegangen wird.

Ein weiterer wichtiger Aspekt, welcher mehrmals angesprochen wurde, ist die Cortison-
therapie. Es zeigte sich, dass diese zwischen Hebammen und Gyné&kolog*innen teils
kontrovers diskutiert wird und bei den Betroffen eine Angst bezlglich der Anwendung
besteht. Sie haben ein grosses Bedurfnis nach Information und Beratung hinsichtlich der

Sicherheit und Indikation der Therapie wahrend Schwangerschaft und Stillzeit.

Weiter wurde in dieser Arbeit die interdisziplindre Zusammenarbeit thematisiert, welche
die Betreuung von Frauen mit Lichen sclerosus wahrend der Perinatalzeit beeinflusst,
jedoch nicht von allen Fachpersonen gleich erfahren oder bewertet wurde. Ein Potenzial
fur eine verstarkte Rolle von Hebammen wurde erkannt. Die Erfahrungen der befragten
Hebamme zeigten auf, dass Betroffene von Hebammen mit Kenntnissen Uber das
Krankheitsbild profitieren kdnnen. Zurzeit verfigen vermutlich nur wenige Hebammen
Uber ausreichende Kenntnisse zur Erkrankung und es gibt begrenzte L&sungsvor-
schlage, wie diesem Unwissen entgegengewirkt werden kann. Eine Sensibilisierung fur

das Thema ist erforderlich, jedoch gestaltet sich die Umsetzung von Fortbildungen,
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welche ein breites Publikum nachhaltig anspricht, laut Aussage der Interviewten als

schwierig und wird folglich weiter diskutiert.
5.1 Tabuisierung

In der wissenschaftlichen Literatur wird beschrieben, dass Lichen sclerosus mit Scham-
gefihlen verbunden ist und eine tabubehaftete Diagnose darstellt (Rivera et al., 2022;
Tasker & Wojnarowska, 2003; Kirtschig et al., 2015). Diese Erkenntnisse wurden durch
die Ergebnisse der Interviewbefragungen bestatigt. Lichen sclerosus bleibt ein stark
tabuisiertes Thema, was die friihzeitige Diagnosestellung zusatzlich erschwert. Zudem
zeigte sich, dass die Betroffenen einen gesellschaftlichen Druck verspuren, ihre Diag-
nose verbergen zu missen. Es wurde deutlich, dass nicht nur Lichen sclerosus selbst
ein Tabuthema darstellt, sondern die weibliche Intimzone an sich in der Gesellschaft

stark tabuisiert ist.

Um effektive Strategien zur Uberwindung dieses Tabus zu entwickeln, ist es hilfreich,
die Grinde fir die Tabuisierung der Vulva zu untersuchen. In einem Artikel von
Margesson (2006) wird darauf hingewiesen, dass Krankheiten der Vulva oft nicht priori-
siert werden. Dies zeigt sich bereits in der medizinischen Ausbildung, in welcher wenig
Aufmerksamkeit auf Vulvaerkrankungen gelegt wird. Es wird kritisch beleuchtet, dass
viele Gesundheitsfachpersonen die Vulva tUbergehen und sich selten Zeit nehmen, ge-
nauer hinzuschauen. Selbst wenn Veranderungen gesehen werden, werden diese mog-
licherweise nicht als pathologisch erkannt. Frauen selbst werden wenig Uber die Vulva
aufgeklart und oft so erzogen, dass der Intimbereich ein Tabuthema darstellt. Diese Ta-
bus werden laut Margesson (2006) von medizinischem Fachpersonal geteilt und im 6f-
fentlichen Diskurs aufrechterhalten. Aufgrund dieser Faktoren leiden Frauen oft unter
unerkannten Symptomen, die haufig falschlicherweise als Pilzinfektionen interpretiert
werden. Frauen wiederum verstecken sich in ihrer Scham und leiden oft still an Schmer-

zen und Pruritus im Bereich der Vulva sowie Dyspareunie.

Die Tabuisierung des weiblichen Genitals ist mitunter historisch begriindet. In einem Ar-
tikel der Neuen Zircher Zeitung (NZZ) von Frey (2022) wird aufgedeckt, dass in medizi-
nischen Lehrbichern, wie dem Prometheus, das weibliche Geschlechtsorgan bis vor
kurzem nicht korrekt gezeigt wurde. Wahrend das mannliche Geschlechtsorgan bis ins
Detail abgebildet wird, war die Klitoris nur schemenhaft und unvollstdndig dargestellt.
Korrekturen wurden in dem genannten Lehrbuch im Jahr 2022 vorgenommen und die
Klitoris wird nun ausfuhrlich anhand einer Computerzeichnung dargestellt. Das weibliche
Geschlechtsorgan ist gemass dem Artikel in den Jahren der Wende zum 20. Jahrhundert

langsam aus den Lehrbuchern verschwunden, denn in alteren Buchern wurden diese
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Organe noch sehr detailliert abgebildet. Im Zuge des viktorianischen Zeitalters wurde die
Sexualitat stark zensiert und insbesondere die Lust der Frau fur unwichtig erklart. So
ging das Wissen Uber das weibliche Geschlechtsorgan mit der Zeit verloren, erklart Bio-
loge und Sexualexperte Haag-Wackernagel (zitiert nach Frey, 2022) Die Folgen des
frauenfeindlichen Systems seien bis heute spurbar. Die Vulva sei noch immer mit Scham
behaftet und stark tabuisiert. Gemass Haag-Wackernagel (zitiert nach Frey, 2022) werde
Uber die Vulva und Sexualitat nur hinter vorgehaltener Hand gesprochen und erst recht

nicht Gber Probleme in diesem Bereich geredet.

Diese Erkenntnisse verdeutlichen die Notwendigkeit der Enttabuisierung der weiblichen
Intimzone. Sowohl in der Gesellschaft als auch in der Medizin muss eine Sensibilisierung
stattfinden und die bestehenden Tabus um die weibliche Intimzone miissen angegangen
werden. Dies erfordert eine offene und ehrliche Diskussion Uber sexuelle Gesundheit,
Koérperbild und Intimitat, die die Scham um die Vulva abbaut und den Betroffenen er-
moglicht, ihre Symptome offen zu besprechen und angemessene medizinische Hilfe zu

erhalten.

Durch das offene und sachliche Ansprechen von Themen rund um die Vulva kbnnen
auch Hebammen dazu beitragen, Scham und Tabus abzubauen. Die Arbeit von Sam Hil
Atlanta (2016), Urheber*in von The Vulva Gallery, ist ein Beispiel, wie versucht wird, die
Vielfalt der Vulven zu feiern und ein positives und unterstiitzendes Gemeinschaftsgefihl
zu schaffen. Diese Arbeit zielt darauf ab, das Selbstwertgefiihl und das Kérperbewusst-
sein von Frauen und Madchen zu verbessern und wirkt somit der Tabuisierung der Vulva
entgegen. Auf der Webseite des Vereins Lichen Sclerosus (Verein Lichen Sclerosus,
2024) findet man zahlreiche Informationen Gber die Krankheit. Der Verein engagiert sich
europaweit mit dem Ziel, die Gesellschaft auf die Krankheit Lichen sclerosus aufmerk-

sam zu machen und aufzuklaren.
5.2 Cortisonangst

Neben der Notwendigkeit der Uberwindung der Tabuisierung wurde auch das Beddirfnis
nach Information und Beratung bezuglich der Therapie identifiziert. Die Ergebnisse zei-
gen, dass Patient*innen oft misstrauisch gegeniber Cortison sind.  Insbesondere
Schwangere dussern oft Angste bezliglich méglicher Auswirkungen der Therapie auf ihr
ungeborenes Kind. Dies obwohl Gynakolog*innen bestatigen, dass bei der topischen
Anwendung von Cortison zur Therapie von Lichen sclerosus nur ein minimaler Anteil
systemisch aufgenommen wird und daher unbedenklich ist. In den Interviews zeigte sich,
dass eine Skepsis gegenuber Cortison nicht nur wahrend der Schwangerschaft besteht,

sondern, dass sich in der Gesellschaft eine allgemeine Angst vor Cortison etabliert zu
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scheinen hat. Um den Bedenken und Sorgen der Frauen besser begegnen zu kénnen,

wurde nach den Griinden und Urspringen der Cortisonangst gesucht.

In einer Review von Finnegan et al. (2023) wurde der Inhalt von online verfugbaren Fehl-
informationen Uber moégliche Nebenwirkungen im Zusammenhang mit topischen Korti-
kosteroiden untersucht. Laut der Studie hat sich aufgrund von Fehlinformationen, welche
auf verschiedenen sozialen Netzwerken verbreitet werden, eine sogenannte Cortison-
phobie entwickelt. Diese Phobie kann zu einer schlechten Compliance und Nichtadha-
renz bei verschriebenen Cortisontherapien flinren. Mehrere Websites, die Fehlinforma-
tionen verbreiten, werden von Unternehmen unterstutzt, die Beratungen oder Tests zur
Identifizierung zugrunde liegender Ursachen oder nattrliche Produkte als alternative Be-
handlungen bewerben. Diese natlrlichen Produkte, einschliesslich pflanzlicher Heilmit-
tel, kdbnnen selbst erhebliche Mengen an Kortikosteroiden oder anderen potenten In-

haltsstoffen enthalten.

Auch in einer Review Uber die Sicherheit, Abhangigkeit und den Entzug von topischen
Steroiden von Tan et al. (2021) wurde die Cortisonphobie beschrieben. Analog zur oben
genannten Studie wurden auch hier Bedenken tiber Nebenwirkungen analysiert, welche
besonders auf sozialen Medien verbreitet werden. Diese Bedenken kénnen zu ibermas-
sigen Nahrungseinschrankungen, der Verwendung schadlicher Alternativen und subop-
timaler Behandlung fuihren, was wiederum zu Krankheitsschiben und der Notwendigkeit

systemischer Medikamente flhren kann.

Die Angst vor Cortison scheint ein weitverbreitetes Phanomen darzustellen, welches
ernst zu nehmen ist. Eine fundierte Aufklarung Gber die Vor- und Nachteile der Cortison-
therapie kann dazu beitragen, die Angste der Patient*innen zu mindern und die Compli-
ance zu verbessern. Aus den Ergebnissen geht zudem hervor, dass Cortison ein Span-
nungsfeld zwischen Hebammen und Gynakolog*innen darstellen kann und die fachli-
chen Meinungen dazu auseinandergehen. Hebammen, welche sich kritisch gegenuber
Cortison aussern, wurden ebenfalls als méglicher Faktor genannt, warum sich einige
Patientinnen gegen eine Cortisontherapie entscheiden. Diese Aussage basiert lediglich
auf Aussagen aus den Interviews und Iasst sich nicht durch Literatur belegen. Es ware
weitere Forschung ndétig, um genauer zu beleuchten, welche Rolle Fachkrafte wie
Arzt*innen und Hebammen bei der Meinungsbildung (iber Cortison spielen und wie
Fachpersonen dazu beitragen kénnen, Fehlinformationen aufzudecken und das Ver-

trauen ihrer Patient*innen in die Behandlung zu starken.

Es ist wichtig, Patient*innen, die trotz Aufklarung tber Glucocorticoide Bedenken haben,

ernst zu nehmen und bei Bedarf alternative Behandlungsmdglichkeiten anzubieten.
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Fachpersonen sollten die individuellen Bedurfnisse und Sorgen ihrer Patient*innen ernst
nehmen und sie darin unterstitzen, informierte Entscheidungen Uber ihre Behandlung

zu treffen.
5.3 Interdisziplinaritat

Ein entscheidender Faktor fiir eine gelungene und umfassende Betreuung Betroffener
besteht in der interdisziplindren Zusammenarbeit. Eine effektive Kommunikation und
Vernetzung zwischen Fachpersonen wurde als wesentlich fir eine effiziente Betreuung
eingestuft. Die interdisziplinare Kommunikation im Zusammenhang mit Lichen sclerosus
wurde von den Gynakolog*innen generell als gut gelingend bewertet. Ein Bedarf an Op-
timierung und weiterem Ausbau von intra- und interprofessioneller Zusammenarbeit
konnte nicht per se identifiziert werden. Wahrend die Gynakolog*innen mehrheitlich zu-
frieden waren, ausserte die Hebamme, dass sich der Austausch je nach Fachperson
sehr unterschiedlich gestalte. Es bestand aber nicht der Eindruck, dass Schwierigkeiten
spezifisch auf den Lichen sclerosus bezogen waren, sondern allgemein auf die interdis-

ziplinare Zusammenarbeit in unterschiedlichen Kontexten tUbertragbar sind.

Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass wahrend der Perinatalzeit wenig interdisziplinare
Zusammenarbeit stattfindet. Interessant ist auch, dass die Gynakolog*innen in der Be-
treuung von Frauen mit Lichen sclerosus kaum bis gar nicht in Kontakt mit Hebammen
beispielsweise im Ambulatorium stehen. Die Begrundung, dass ein Lichen sclerosus in
der Perinatalzeit selten auftauche, wird von den Autorinnen angezweifelt, da die ausser-
klinische Hebamme durchaus regelmassig in Kontakt mit Frauen mit Lichen sclerosus
kommt. Zudem ist aus der Literatur bekannt, dass etwa 2% der Frauen betroffen sind
(Sabersky, 2022). Die Autorinnen vermuten, dass aufgrund mangelnder Zeit in den Heb-
ammensprechstunden, das Thema eventuell nicht von Hebammen oder Patientinnen
angesprochen wird und daher keine Riickfragen an spezialisierte Gynakolog*innen ge-
stellt werden. Von der Hebamme wurde beschrieben, dass ein Beziehungsaufbau wich-
tig sei, damit Betroffene sich trauen Symptome anzusprechen. Bei Hebammenkollegin-
nen, die das Krankheitsbild nicht kennen, wurde von ihr teilweise ebenfalls eine Hemm-
schwelle beobachtet. Diese Angst vor dem Umgang mit einer ihnen unbekannten Krank-
heit kdnnte darin resultieren, dass Hebammen das Thema nicht ansprechen. Es bleibt
unklar, weshalb wenig Austausch stattfindet und ob Bedarf an weiterer Zusammenarbeit
besteht. Um dies abschliessend zu ergriinden, mussten zusatzlich die Erfahrungen und

Bedurfnisse unerfahrener Hebammen und der Betroffenen erfragt werden.

Es gab widersprichliche Aussagen beziglich der Zugehdrigkeit des Krankheitsbildes in

das Fachgebiet der Gynakologie oder der Dermatologie. Der Gynakologe sah die
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Expertise in der Gynakologie und erklarte daher auch keinen Bedarf fir Austausch mit
einer Dermatolog*in zu sehen. Hingegen ordnete die Fachperson aus dem Verein die
Expertise den Dermatolog*innen zu, merkte aber an, dass Frauen mit Symptomen der
Vulva Ublicherweise Gynakolog*innen aufsuchen. Dies bestatigte sich in Untersuchun-
gen von Kirtschig (2016), welche zeigten, dass Lichen sclerosus im Jahr 2014 in
Deutschland zu 69% von Gynakolog*innen und lediglich zu 14% von Dermatolog*innen
diagnostiziert wurde. Literatur zum Thema wurde von den Autorinnen eher in dermato-
logischen als in gynakologischen Fachblchern gefunden (Krause & Effendy, 2016;
Meves, 2006b). Die Zugehdrigkeit zu diesen zwei Fachbereichen wurde auch bereits als
potenzielles Hindernis fur eine frihzeitige Diagnosestellung diskutiert (Rivera et al.,
2022). Eine Zusammenarbeit und ein Austausch zwischen den zwei Fachdisziplinen
wurden von den Gynakologinnen als hilfreich bewertet, um Frauen eine optimale Betreu-
ung zu ermoglichen. In der Publikation von Margesson (2006), die sich mit Vulvaerkran-
kungen und deren Therapie beschaftigt, wird darauf hingewiessen, dass diese Erkran-
kungen oft Ubersehen und in den verschiedenen medizinischen Fachrichtungen ver-
nachlassigt werden. In der Schlussfolgerung wird hingegen betont, dass die Dermatolo-
gie die best-ausgebildeten Fachpersonen fur das Erkennen von Vulvaerkrankungen
stellt. Insbesondere als Expert*innen fur Hautpflege seien sie fiir die Vulvapflege und -
behandlung unverzichtbar. Lichen sclerosus in der Perinatalzeit scheint wiederum ein
Thema zu sein, bei dem sich Dermatolog*innen nicht kompetent fiihlen. Alle angefragten
Dermatolog*innen sagten die Teilnahme am Interview ab, meist aufgrund fehlender Er-

fahrung.
5.4 Hebammenrolle

Die Hebamme ist Teil des interdisziplinaren Teams der Geburtshilfe. Die Ergebnisse
zeigen, dass Hebammen eine wichtige Rolle in der Betreuung von Frauen mit Lichen
sclerosus wahrend der Perinatalzeit einnehmen kdénnen. Das Interview mit der erfahre-
nen Hebamme, die Uber fundiertes Wissen uber die Erkrankung verfigt, bot wertvolle
Einblicke in dieses bisher unerforschte Thema. Den Gynakolog*innen fiel es teilweise
schwer, das Potenzial der Hebammen in der Betreuung von Frauen mit Lichen sclerosus
wahrend der Perinatalzeit einzuschatzen. Oft wurde der Zustandigkeitsbereich der Heb-
amme wahrend der Schwangerschaft erst auf Nachfrage bedacht. Auch ergab sich, dass
derzeit wenig bis kein Austausch zwischen Gynakolog*innen und Hebammen bei der

Betreuung von Betroffenen besteht.

Es herrschte Einigkeit dartber, dass es fur Betroffene von Vorteil ware, von einer Heb-
amme betreut zu werden, die das Krankheitsbild kennt. Dies wurde vor allem hinsichtlich

der unterstiutzenden Rolle, welche die Hebamme wahrend der Schwangerschaft- und
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Geburtsbegleitung einnehmen kann, angesprochen. Informierte Hebammen kénnen un-
terstitzend wirken, indem sie dazu beitragen, dass sich Frauen wahrgenommen und
sicher flhlen. Eine personenzentrierte Betreuung, bei der auf die physischen und emo-
tionalen Bedurfnisse der Betroffenen eingegangen wird (International Confederation of
Midwives [ICM], 2014), ist wichtig. Sie ermdglicht es Hebammen Angste zu erkennen,
darauf einzugehen und die Handhabbarkeit der Frauen zu férdern (Antonovsky 1997,
zitiert nach Bengel et al., 2001), indem sie beispielsweise das Vertrauen in den eigenen

Korper starken und die Krankheit normalisieren.

Die Erfahrungen der Hebamme haben gezeigt, dass Hebammen in der Lage sind, eine
korrekte Verdachtsdiagnose zu stellen und Frauen fur die Bestatigung der Diagnose an
Facharzt*innen weiterzuleiten. Das Kennen des Krankheitsbildes unter Hebammen
konnte daher eine wichtige Rolle dabei spielen, den Leidensweg der Frauen zu verkur-
zen, indem im Rahmen der Perinatalzeit Verdachtsdiagnosen gestellt und Frauen effi-
zient an Arzt*innen weitergeleitet werden. Die genaue Anamneseerhebung und Kennt-
nisse des klinischen Bildes sind hierzu zentral. Eine friihzeitige Diagnose von Lichen
sclerosus ist entscheidend, um die Progression der Erkrankung einzudammen, Lang-
zeitschaden zu vermeiden und so die Lebensqualitédt zu verbessern (Kirtschig et al.,
2015; Nerantzoulis et al., 2017).

Die Hebamme, welche selbst in einem ausserklinischen Setting arbeitet, betonte die Be-
deutung ausreichender Zeit fir die Betreuung Betroffener. Der Aufbau einer vertrauens-
vollen Beziehung ist von zentraler Bedeutung, damit die Frauen sich 6ffnen kénnen und
ein tabuisiertes Thema wie Lichen sclerosus ansprechen. Von der Hebamme wurde be-
obachtet, dass Frauen sich selten wahrend eines Schubes melden oder erst nach meh-
reren Kontrollen ihre Symptome ansprechen. Der Zeitmangel stellt ein bekanntes Prob-
lem in klinischen Settings dar, welches die Betreuungsqualitat beeintrachtigen kann
(Skirbekk et al., 2011). Die aktuellen Rahmenbedingungen fir Hebammen in der Ver-
sorgung von Schwangeren, Kind und Familie sind oft erschwerend fir eine kontinuierli-
che und personenzentrierte Betreuung. Betreuungsmodelle sind Uberwiegend medizi-
nisch-somatisch ausgerichtet und die fragmentierte Betreuung wahrend des Kontinuums
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett stellt im klinischen Setting die Realitat dar
(Graf & Hurni, 2014). Dies erschwert nebst dem Mangelnden Wissen Uber Lichen scle-
rosus bei den Hebammen die Einnahme einer aktiven Rolle in der Betreuung vermutlich

weiter.

Im Anhang (12.6) findet sich ein Prototyp eines Flyers, welcher durch die Autorinnen
dieser Bachelor-Thesis zusammengestellt wurde und Hebammen bei der Betreuung von

Frauen mit Lichen sclerosus unterstitzen soll.
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5.5 Analyse der aktuellen Erfahrungen und Praxis

Das Management, welches Fachpersonen bei der Betreuung von Frauen mit Lichen
sclerosus in der Perinatalzeit umsetzen, ist mit den Empfehlungen der EuroGuiDerm
Guideline zu Lichen sclerosus (Kirtschig et al., 2023) konform. Frauen werden insbeson-
dere von den Expert*innen darlber informiert, dass eine Spontangeburt mdglich ist. Ba-
sierend auf der Expert*innenbefragung resultierten zwei zusatzliche Empfehlungen, die
in der Literatur nicht beschrieben werden. Die Hebamme empfiehlt und praktiziert ein
zurtckhaltendes Nahen. Der Gynakologe sprach sich fiir das grosszigige Erwéagen ei-
ner Episiotomie bei bereits bestehender Verengung des Introitus aus. Es ware weitere

Forschung nétig, um deren Evidenz abzuklaren.

Bezuglich der Erfahrungen im Wochenbett berichteten alle Expert*innen, selten Frauen
mit Lichen sclerosus zu sehen. Es wurde erwahnt, dass kaum Beschwerden beobachtet
werden und die Frauen vermutlich ihren Fokus von der Erkrankung auf die Familienfin-
dung verlagern. In der Studie von Shaffer et al. (2023) wurde angesprochen, dass es
postpartal zu einer Zunahme der Symptome kommen kann. Davon wurde in den Befra-
gungen kaum berichtet. Auch eine erhdhte Pravalenz von PPD bei Frauen mit Lichen
sclerosus wurde in derselben Studie beschrieben. Dieses Thema wurde in den Inter-
views nicht angesprochen. Es bleibt unklar, ob die Patientinnen, die von den Expert*in-
nen betreut wurden, weniger an PPD litten oder ob dies unentdeckt blieb. Da auch die
PPD ahnlich wie Vulvaerkrankungen tabubehaftet ist und oft unentdeckt bleibt, kann dies
nicht ausgeschlossen werden (Clement et al., 2015). Die Autorinnen empfehlen auf-

grund der Literatur aufmerksam auf Symptome einer perinatalen Depression zu achten.
5.6 Fortbildung

Basierend auf den Ergebnissen wurde erkannt, dass eine friihzeitige Diagnose und die
Forderung des Austauschs mit kompetenten Fachpersonen zentrale Bedurfnisse flr
Frauen darstellen, die von Lichen sclerosus betroffen sind. Es wurde jedoch festgestellt,
dass sowohl Betroffene als auch spezialisierte Fachpersonen einen Mangel an Kennt-
nissen zur Krankheit beim Gesundheitspersonal erkennen. Expert*innen bieten zwar
Fortbildungen zum Thema Lichen sclerosus an, jedoch wird diese Form der Sensibilisie-
rung nicht immer als erfolgreich beurteilt. In einem Standortbericht des Schweizerischen
Instituts fUr arztliche Weiter- und Fortbildung (SIWF) (Amstad et al., 2020) wird diesbe-
zuglich erwahnt, dass die arztliche Fortbildung grosstenteils auf Selbstverantwortung
und Selbsteinschatzung basiert. Dies hat zur Konsequenz, dass sich Arzt*innen auf die-
jenigen Themen konzentrieren, welche sie am meisten interessieren. Zudem fallt es den

einzelnen Arzt*innen schwer ihre Wissensliicken zu erkennen und zu beurteilen, welche
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Bereiche einer Aktualisierung bedirfen (Amstad et al., 2020). Patient*innen werden laut
Aussagen der Expert*innen weiterhin fehldiagnostiziert und erleben oft einen langen Lei-
densweg. Die befragten Gynakolog*innen waren unschliissig, wie und wo die Sensibili-
sierung verbessert werden konnte, um eine effektivere Friherkennung und Behandlung

von Lichen sclerosus zu ermdglichen.

Ein moglicher Losungsvorschlag ware, das Thema Lichen sclerosus in die Ausbildung
von medizinischem Fachpersonal zu integrieren. Ziel ist nicht, spezialisierte Fachperso-
nen zu diesem Thema auszubilden, sondern das Krankheitsbild bekannter zu machen
und Verdachtsdiagnosen zu ermdglichen. So kann die nétige Vermittlung an speziali-
sierte Fachpersonen erfolgen, um eine lange Kette an Fehldiagnosen zu vermeiden.
Auch dieser Losungsvorschlag lasst sich diskutieren, wie die Hebamme im Interview
beschrieb. Sie erwahnte, dass das Hebammenstudium bereits eine Vielzahl an Themen
vermittelt, was es schwierig macht, ein weiteres Krankheitsbild nachhaltig einzubetten.
Diese Herausforderung trifft vermutlich auch auf andere Studiengange zu. Im Hebam-
menstudium der Berner Fachhochschule findet im Rahmen des Kurses klinisches As-
sessment eine Vorlesung und ein Skillstraining zum Thema Haut, Mund, Rachen statt.
Nach dem Wissensstand der Autorinnen werden in diesem Lerngefass keine Vulvaer-
krankung diskutiert. Das Integrieren von Vulvaerkrankungen wie den Lichen sclerosus

scheint den Autorinnen in diesem Kurs sinnvoll und umsetzbar zu sein.
5.7 Limitationen und Starken

Die Interviews liefern Einblicke in Erfahrungen von Fachpersonen, welche in direktem
Kontakt mit Frauen mit Lichen sclerosus stehen. lhre Perspektive ermdglicht es be-
wahrte Betreuungsmethoden und Herausforderungen in der Praxis zu verstehen. Auf-
grund ethisch-rechtlicher Griinde war es nicht méglich, Betroffene direkt zu befragen
(SAMW, 2015). Zwei der Interviewpartnerinnen sind selbst von Lichen sclerosus betrof-
fen, wurden jedoch als Fachpersonen angesprochen, wodurch angenommen wurde,

dass sie in der Lage sind, mit allféllig belastenden Fragen umzugehen.

Die Ergebnisse der Interviews decken vielfaltige Aspekte der wenig erforschten Betreu-
ung in der Perinatalzeit ab. Durch den konzipierten Interviewleitfaden wurde der Bogen
von der Familienplanung bis zum Wochenbett abgedeckt. Teilweise hatten die Expert*in-
nen nur wenig Erfahrungen in der Betreuung von Betroffenen in der Perinatalzeit. Durch
das gute Kennen des Krankheitsbildes und der Patientinnen, konnten trotzdem Aussa-

gen oder Annahmen getroffen werden, die sich auf die Zielgruppe Ubertragen lassen.

Durch die Rekrutierung konnten lediglich zwei Berufsgruppen - Hebamme und Gynéko-

log*innen - und eine Expertin aus dem Verein Lichen Sclerosus abgedeckt werden.
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Gynakolog*innen stellten mit drei Teilnehmenden die grésste Gruppe dar, weshalb de-
ren Sichtweise Uberreprasentiert sein kdnnte. Dermatolog*innen wurden angefragt, je-
doch ergab sich keine Teilnahme. Als Absagebegriindung wurde oft die fehlende Erfah-
rung wahrend der Perinatalzeit genannt. Dies ist eine Aussage, welche sich in den Fra-
gen zur interdisziplinaren Zusammenarbeit widerspiegelte. Dermatolog*innen scheinen
wahrend der Perinatalzeit selten bis nie in die Betreuung miteinbezogen zu werden. Wei-
tere Forschung ist notig, um zu beantworten, ob dies sinnvoll ist. Den Autorinnen wurde
erst im Verlauf der Interviews bewusst, wie viele weitere Berufsgruppen Teil der Betreu-
ung sind - z.B. Physiotherapeut*innen, Sexualtherapeut*innen, Schmerzmediziner*in-

nen — es ware ein Mehrwert gewesen, deren Perspektive ebenfalls zu integrieren.

Allgemein ist die Stichprobengrésse aufgrund der beschrankten zeitlichen Ressourcen
gering. Generalisierbare Aussagen aus dieser kleinen Stichprobe abzuleiten, kénnte
problematisch sein (Mayer, 2013). Die Antworten, welche die Fachpersonen gegeben
haben, basieren auf individuellen Erfahrungen und Meinungen, was zu einer Verzerrung
fuhren kann (Polit & Beck, 2021). Zudem kdénnten die Expert*innen dazu neigen, in den
Interviews Antworten zu geben, die als gesellschaftlich wiinschenswert oder akzeptiert
angesehen werden (Junior, 2022). Ein beobachtetes Phanomen war, dass nach der Be-
endigung der Tonaufnahme das Gesprach teilweise nochmals in Fluss kam und die
Fachpersonen freier und offener erzahlten. Dies kdnnte auch mit der Unerfahrenheit der
Autorinnen bei der Durchflhrung von Interviews zusammenhangen, wodurch das Inter-
view mdglicherweise nicht genigend zum offenen Erzéhlen anregte. Qualitative For-
schung ist zudem anfallig fir subjektive Interpretationen (Polit & Beck, 2021): durch per-
sOnliche Einstellungen, Vorurteile oder individuelle Sympathien der Autorinnen, kénnte

die Wahrnehmung und Interpretation der Aussagen beeinflusst worden sein.

Die Anonymisierung der Daten ist moglicherweise nicht vollstandig gelungen, da es in
der Schweiz eine begrenzte Anzahl von Fachpersonen gibt, welche auf Lichen sclerosus
spezialisiert sind. Durch die Nennung der Mitautor*innenschaft an Studien in den Inter-
views konnten diese Personen potenziell erkannt werden. Es wurde versucht, diese
schwer anonymisierbaren Passagen im Ergebnisteil nicht aufzunehmen. Die Original-
transkripte werden in der 6ffentlich zuganglichen Arbeit nicht integriert, wodurch ange-

nommen wird, dass die Anonymitat der Teilnehmenden gewahrt werden konnte.
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6 Schlussfolgerung

Die Arbeit ermdglicht direkte Einblicke in die Erfahrungen von Fachpersonen bei der
Betreuung von Frauen mit Lichen sclerosus wahrend der Perinatalzeit sowie in die wahr-
genommenen Bedurfnisse der Betroffenen. Die Perinatalzeit stellt ohnehin eine heraus-
fordernde Zeit fur viele Frauen dar. Diese vulnerable Phase wird durch die Diagnose
Lichen sclerosus zusatzlich belastet. Betroffene weisen bedingt durch Unsicherheiten
und Angste einen erhéhten Betreuungsbedarf wéahrend der Perinatalzeit auf. Betroffene
haben das Bedurfnis nach Aufklarung und Information und flhlen sich sicherer, wenn
sie von Fachpersonen betreut werden, die fundiertes Wissen Uber das Krankheitsbild
haben. Informierte Hebammen konnten hierbei durch personenzentrierte und individu-
elle Unterstitzung der Betroffenen eine entscheidende Betreuungsrolle Gbernehmen.
Das Kennen der Symptome und des klinischen Bildes ermdéglicht das Stellen einer Ver-
dachtsdiagnose und das Weiterleiten an Fachstellen. Dies ist wichtig, um den Betroffe-
nen so friih wie mdglich den Erhalt eines korrekten Therapieplans zu ermdglichen. Aus
diesem Grund sollten nicht nur Hebammen, sondern auch andere Gesundheitsfachper-
sonen fur die Krankheit sensibilisiert werden. Eine Mdéglichkeit dies umzusetzen, sind
Fort- und Weiterbildungen, wobei die nachhaltige Umsetzung als schwierig gilt. Aus den
Interviews hat sich ergeben, dass Fortbildungen zum Thema existieren, aber das Inte-
resse bei nichtkundigen Fachpersonen gering ist. Ein weiterer Vorschlag ware, das
Thema im Hebammenstudium der Berner Fachhochschule im Rahmen des Kurses kli-

nisches Assessment zum Thema Haut, Mund, Rachen aufzunehmen.

Bezlglich des Therapiemanagements und des Krankheitsverlaufs von Lichen sclerosus
wahrend der Schwangerschaft wurden wenig neue Erkenntnisse gewonnen. Die Corti-
sontherapie darf wahrend der Schwangerschaft fortgesetzt werden, jedoch gibt es un-
terschiedliche Meinungen zur Bedeutung der Cortisonbehandlung. Alle Expert*innen wa-
ren sich jedoch einig, dass eine kontinuierliche Fettpflege notwendig ist. Ergebnisse aus
den Erfahrungen der Befragten haben ergeben, dass Fachpersonen zu individuellen
Massnahmen greifen, wie dem Durchflhren einer Episiotomie bei einer Verengung des

Introitus oder dem zurtickhaltenden Nahen bei Geburtsverletzungen.

Das Krankheitsbild Lichen sclerosus ist allgemein wenig bekannt und besonders in der
Perinatalzeit kaum erforscht. Weitere Forschung, in Form qualitativer Befragungen von
Betroffenen oder weiteren Fachdisziplinen, die in die Betreuung involviert sind, scheint
sinnvoll. Ein weiterer Ansatz ist die Enttabuisierung des Themas in der Gesellschaft.
Wenn mehr Gber Vulvaerkrankungen und deren Symptome gesprochen wird, kann die
Relevanz des Themas bei Fachpersonen eher erkannt werden.

(Wortzahl: 12'733)
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11 Glossar

Alopecia areata

Lichen planus

Morphea

Psoriasis

Vitiligo

Lichen sclerosus perinatal

Die Alopecia areata ist eine chronische Krankheit, die sich klinisch
durch akuten Haarausfall manifestiert. Dieser kann von haarlosen
Arealen der Kopfhaut bis zu einem vollstandigen Verlust der Kopf-

und Kdrperhaare variieren (Lintzeri et al., 2022).

Lichen Planus, auch Lichen ruber planus genannt, ist eine ent-
zundliche Hauterkrankung, die zum chronischen Verlauf mit Betei-
ligung der Schleimhaute neigt. In der Haut zeigen sich meist kan-
tig, harte, leicht erhabene kleine Papeln lila-rétlicher Farbe
(Effendy, 2016).

Morphea beschreibt eine Verhartung der Haut. Am haufigsten
kommen einzelne, scheibenférmige, sklerosierende Herde mit
narbenartigen, weisslich glanzenden Hautarealen und rétlich-vio-
lettem Rand vor (Effendy, 2016).

Es handelt sich um eine chronisch rezidivierende entzindliche Er-
krankung, die sich durch rote Flecken, welche mit weisslichen
Schuppen bedeckt sein kdnnen, zeigt. Im Anogenitalbereich ma-
nifestiert sich die Krankheit in kleinen Psoriasisherden, auch

Schuppenflechten genannt (Effendy, 2016).
Vitiligo, auch bekannt als die Weissfleckenkrankheit, ist eine fleck-

formige Depigmentierung der Haut, infolge eines Melanozyten-
schwunds (Effendy, 2016).

57



Lichen sclerosus perinatal

12 Anhang

12.1 Anfrage fur Interviews

12.1.1 Anfrage per Mail
Guten Tag

Im Rahmen unserer Bachelor-Thesis im Studiengang Hebamme der Berner Fachhoch-
schule beschaftigen wir uns mit dem Thema Lichen sclerosus in der Perinatalzeit. In
Expert*innen-Interviews méchten wir die Erfahrungen und Bedtirfnisse in der Betreuung
und Behandlung von Betroffenen ermitteln. Aus diesen Erkenntnissen erhoffen wir uns
Hinweise fur eine ganzheitliche Betreuung zu erhalten und allfalliges Potenzial in der
Hebammenbetreuung in Zusammenhang mit der Diagnose zu erschliessen.

Daflr suchen wir Fachpersonen mit Erfahrung bei der Behandlung, Begleitung oder Be-
ratung von Frauen mit Lichen sclerosus in der Perinatalzeit. lhr Wissen und |hre Erfah-
rungen waren fir uns von grossem Wert und wir wirden Sie deshalb gerne flr ein per-
sOnliches Gesprach anfragen.

Das Interview sollte nach Mdglichkeit bis Ende April 2024 stattfinden, wird maximal 45-
60 Minuten dauern und wird aufgenommen. Bei der Terminsuche richten wir uns gerne
nach lhnen. Auch beim Durchfihrungsort, der sowohl vor Ort oder online sein kann,
kommen wir Ihnen gerne entgegen.

Wir wirden uns sehr freuen, wenn Sie uns als Expert*in fur unser Projekt zur Verfiigung
stehen kdnnten und erwarten gerne Ihre Antwort bis am (Datum).

Bei Fragen stehen wir Ihnen gerne zur Verfligung.

Freundliche Grisse,
Julia Moor und Lisa Barrett

Bei Fragen stehen wir Ihnen gerne zur Verfligung.

Mail: lisa.barrett@students.bfh.ch
Tel: (Nummer der Autorinnen)

Sludierendenproiekt
projet gtudiant
student project
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12.1.2 Hebammenrekrutierung mittels Flyer
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Abbildung 2: Flyer fir Hebammenrekrutierung (Eigene Abbildung).

Im Rahmen unserer Bachelor-Thesis an der
Berner Fachhochschule beschaftigen wir uns
mit Lichen Sclerosus wahrend der
Perinatalzeit. Durch eine Befragung von
Expert*innen méchten wir praktische
Erfahrungen bei der Betreuung von
Betroffenen erfassen und darauf aufbauend
Schwerpunkte fur eine ganzheitliche
Betreuung identifizieren. Hieraus kdnnte sich
ein allfalliger Bedarf fur zusatzliche
Kompetenzentwicklung bei Hebammen

ableiten lassen.

12.2 Interview

12.2.1 Intervieweinstieg

Teilnahmebedingungen:

Sie sind Hebamme und haben Erfahrung
mit der Betreuung von Frauen mit Lichen
Sclerosus.

Das Interview dauert zwischen 45 - 60
Minuten. Die Daten werden vertraulich
behandelt und anonymisiert.

Wir freuen uns Uber eine Kontaktaufnahme
bis zum 20.04.2024

lisa.barrett@students.bfh.ch

Wir bedanken uns im Voraus!

Julia Moor & Lisa Barrett

- Begrussung der Fachperson inkl. kurzer Vorstellungsrunde, Klarung der Sprache

(Schweizerdeutsch oder Schriftdeutsch).

- Erlduterung der Rahmenbedingungen: Teilnahme am Interview ist freiwillig und

kann jederzeit zurlickgezogen werden. Gesprach wird mittels Aufnahmegerat

und Mobiltelefon aufgezeichnet. Tonaufnahmen werden nach der Bearbeitung

der Daten geldscht. Daten werden in der Arbeit, falls gewlinscht, anonymisiert.

In der Einverstandniserklarung angeben.

- Zeitlicher Rahmen des Interviews umfasst 45-60 Minuten.

- Einverstandniserklarung (Anhang 12.3) durchlesen und unterzeichnen lassen.

- Klarung von Fragen der interviewten Person

(Ab hier lauft das Tonband.)
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Demografische Daten:

- Name

- Alter

- Berufserfahrung

- Abteilung

- Pensum

- Seit wann Betreuung von Personen mit Lichen sclerosus?
Einleitung:

Wir mochten mit lhnen Uber die Betreuung und Beratung von Frauen mit Lichen scle-
rosus wahrend der Perinatalzeit sprechen. Beim Einlesen haben wir erfahren, dass
die Diagnosestellung schwierig ist und eine grosse Dunkelziffer besteht. Gleichzeitig
erleben Betroffene Fachpersonen haufig als wenig informiert/ sensibilisiert beziglich
der Krankheit. Wir befragen deshalb verschiedene Fachpersonen und Expert*innen,
mit dem Ziel ihre Erfahrungen und ihre Einschatzungen zum Bedarf flr eine optimale
Betreuung zu ermitteln. Als Hebammenstudierende interessieren wir uns auch fir

die Rolle, die wir in der Betreuung einnehmen konnten.

- Materialliste:
o Tonbandgerat und Mobiltelefon (inkl. Batterien, Akkuladegerat)
o Mineralwasser mit Trinkglas
o Uhr
o Einverstandniserklarung
o Ausdruck der Forschungsziele und Fragestellungen
o Ausdruck des Interviewleitfadens

o Notizpapier und Stift
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12.2.2 Interviewleitfaden

Tabelle 2: Semi-strukturierter Interviewleitfaden

Themen Hauptfragen Nachfragen Mogliche Folgefragen
Einstieg Kénnen Sie uns allgemein von Ihren Ta- e  Welche Erfahrungen machen Sie mit der Be-
tigkeiten in Zusammenhang mit Lichen treuung, Begleitung und/oder Beratung von
sclerosus erzahlen? Lichen sclerosus-Patientinnen allgemein?
Betreuungserfah- Welche Erfahrungen haben Sie mit der e Wie betreuen Sie diese Personen? e  Welche Herausforderungen bestehen bei
rung in der Perina- Betreuung, Begleitung und/oder Beratung | ¢  Wie beraten Sie diese Personen? der Betreuung dieser Frauen?
talzeit von Frauen mit Lichen sclerosus wahrend | ¢  in der Familienplanung, Schwangerschaft, zur | ¢  Wie begegnen Sie diesen Herausforde-
der Perinatalzeit? Geburt und im Wochenbett? rungen? Haben Sie Lésungsansatze?

e  Welche spezifischen Empfehlungen geben

Sie diesen Frauen?

Bediirfnisse der Be- | Wie wirden Sie die Perspektive der be- e  Mit welchen Anliegen melden sich Frauen mit | ¢  Inwiefern unterscheiden sich Bediirfnisse
troffenen troffenen Frauen beschreiben? Lichen sclerosus wahrend der Perinatalzeit in der Schwangerschaft, Geburt, Wochen-
bei lhnen? bett, Mutterschaft?

e Welche Fragen, Sorgen, Angste nehmen Sie
wahr?

e Unterscheiden sich die Bedirfnisse von
Frauen mit Lichen sclerosus wahrend der Pe-

rinatalzeit von Betroffenen in einer anderen

Lebensphase?
Betreuungsziele Was ist Ihrer Meinung nach wichtig, um e  Wie deckt sich dies mit den Anliegen und Be- | ¢  Psychisch oder physisch?
eine optimale Betreuung/Begleitung zu dirfnissen der Frauen, welche Sie zuvor be- e Konnen Sie einige |hrer positiven Erfah-
gewahrleisten? reits erwahnt haben? rungen/ Beispiele erfolgreicher Betreu-

ungserlebnisse teilen?
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Wo setzen Sie lhre Ziele in der Betreu-
ung bei Frauen mit Lichen sclerosus in

der Perinatalzeit?

e Konnen Sie Betreuungsschwerpunkte nen-
nen? In Bezug auf Unsicherheiten bzgl. Li-
chen sclerosus und Schwangerschaft

Sorgen und Angste: Geburtsmodus, Geburtsver-

letzungen, postpartale Schube und/oder Depres-

sion, Sorgen, dass Medikation dem Kind schaden
kénnte (beeinflusst die die Compliance?), Pruritus,

Infektionen (Sorgen bei mehrfacher Behandlung),

genetischer Faktor

Interdisziplinaritat /

Rolle der Hebamme

Wie empfinden Sie die derzeitige interdis-
ziplindre Zusammenarbeit in Zusammen-
hang mit Lichen sclerosus in der Perina-

talzeit?

Sehen Sie Potenzial fiir eine verstarkte

Rolle der Hebammenbetreuung?

e Mit welchen Fachpersonen oder Disziplinen
stehen Sie in direktem oder indirektem Kon-
takt?

e  Wie sollte die Zusammenarbeit aussehen?

e  Wer sollte welche Aufgabe Uibernehmen?

e Was ware ihre Idealvorstellung zur interdiszip-
lindren Zusammenarbeit?

e  Wo gibt es Optimierungsbedarf?

Wo besteht Aufklarungsbedarf?

Abschluss

Was wirden Sie sich fiir eine ideale Be-
treuung von Frauen mit Lichen sclerosus

in der Perinatalzeit wiinschen?

e \Wann sollte damit begonnen werden?
e \Was muss weiter ausgebaut werden?

e  Wo braucht es weitere Forschung?

Mochten Sie noch etwas erganzen?
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12.2.3 Angepasster Interviewleitfaden fiir Vereinsmitglied

Tabelle 3: Angepasster semi-strukturierter Interviewleitfaden fir das Vereinsmitglied
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rung in der Perina-

talzeit

chen sclerosus wahrend der Perinatal-

zeit?

Hast du mit ihnen Uber Familienplanung,
Schwangerschaft, Geburt und/oder Wochen-
bett gesprochen?

Welche spezifischen Empfehlungen gibst du
diesen Frauen?

Hast du retrospektiv Gesprache dariiber ge-
flhrt?

Themen Hauptfragen Nachfragen Mogliche Folgefragen
Einstieg Kdnnest du uns allgemein von deinen Ta- | ¢  Welche Erfahrungen machst du mit der Bera-
tigkeiten in Zusammenhang mit Lichen tung/Zusammenarbeit von Lichen sclerosus-
sclerosus erzahlen? Patientinnen allgemein?
Betreuungserfah- Hast du Erfahrungen mit Frauen mit Li- e  Wie beratest du diese Personen? e  Welche Herausforderungen bestehen bei

der Begleitung dieser Frauen?

Bedlrfnisse der Be-

troffenen

Welche Anliegen nimmst du bei Frauen

mit Lichen sclerosus wahr?

Welche Fragen, Sorgen, Angste minnst du
wahr?

(Kannst du dir vorstellen?) Unterscheiden sich
die Bedirfnisse von Frauen mit Lichen sclero-
sus wahrend der Perinatalzeit von Betroffe-

nen in einer anderen Lebensphase?

e (Inwiefern unterscheiden sich Bediirfnisse
in der Schwangerschaft, Geburt, Wochen-
bett, Mutterschaft?)

Betreuungsziele

Was ist deiner Meinung nach wichtig, um
eine optimale Betreuung/Begleitung zu

gewahrleisten?

Wo sollten deiner Meinung nach die Ziele

in die Betreuung durch Fachpersonen

Wie deckt sich dies mit den Anliegen und Be-
dirfnissen der Frauen, welche du zuvor be-

reits erwahnt hast?

e  Psychisch oder physisch?
e Kannst du von einer positiven Erfahrung/
Beispiele erfolgreicher Betreuungserleb-

nisse teilen?
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von Betroffenen gesetzt werden? (Allge-

mein/Perinatalzeit)

e Kannst du Betreuungsschwerpunkte nennen?
In Bezug auf Unsicherheiten bzgl. Lichen
sclerosus und Schwangerschaft

Sorgen und Angste: Geburtsmodus, Geburtsver-

letzungen, postpartale Schube und/oder Depres-

sion, Sorgen, dass Medikation dem Kind schaden
kénnte (beeinflusst die die Compliance?), Pruritus,

Infektionen (Sorgen bei mehrfacher Behandlung),

genetischer Faktor

Interdisziplinaritat /

Rolle der Hebamme

Wie empfindest du die derzeitige interdis-
ziplindre Zusammenarbeit in Zusammen-

hang mit Lichen sclerosus?

Siehst du Potenzial fir eine verstarkte

Rolle der Hebammenbetreuung?

e  Welche Fachpersonen oder Disziplinen soll-
ten in der Betreuung von Betroffenen im Aus-
tausch sein/mitwirken?

e  Wie sollte die Zusammenarbeit aussehen?

e  Wer sollte welche Aufgabe Uibernehmen?

o Was ware deine Idealvorstellung zur interdis-
ziplindren Zusammenarbeit?

e  Wo gibt es Optimierungsbedarf?

Wo besteht Aufklarungsbedarf?

Abschluss

Was wirdest du dir fir eine ideale Be-
treuung/Begleitung von Frauen mit Li-

chen sclerosus wiinschen?

Unterscheidet sich dies in der Perinatal-

zeit?

e \Wann sollte damit begonnen werden?
e \Was muss weiter ausgebaut werden?

e  Wo braucht es weitere Forschung?

Maochten du noch etwas erganzen?
Gibt es etwas, das wir nicht angesprochen

haben?

64



Lichen sclerosus perinatal

12.3 Einverstandniserklarung

Schriftliche Einverstandniserklarung zur Teilnahme am Interview

Bitte lesen Sie dieses Formular sorgfaltig durch und fragen Sie, wenn Sie etwas nicht verstehen
oder wissen mochten. Fur die Teilnahme ist Ihre schriftliche Einwilligung notwendig.

Angaben zum Projekt:

Bei diesem Projekt handelt es sich um eine Bachelor-Thesis zweier Hebammenstudentinnen der
Berner Fachhochschule.

Ziel der Arbeit ist, durch Befragungen von Expert‘innen aus den Fachbereichen Gynakologie,
Dermatologie und Geburtshilfe herauszuarbeiten, wie die Betreuung von Frauen mit Lichen scle-
rosus wahrend der Perinatalzeit in der Praxis ablauft und welches Verbesserungspotenzial gese-
hen wird.

Darauf aufbauend sollen Schwerpunkte fiir eine ganzheitliche Betreuung identifiziert und ein all-
falliger Schulungsbedarf bei Hebammen abgeleitet werden.

Die Teilnahme am Interview dauert 45-60 Minuten. Das Gesprach wird mittels Tontrager aufge-
zeichnet. Die Aufzeichnung wird ausschliesslich zu Forschungszwecken verwendet. Die Tonauf-
nahme wird nach Abschluss der Auswertung geléscht und es werden keine weiteren Kopien er-
stellt. Alle personen- sowie institutionsbezogenen Informationen werden vertraulich behandelt.
Die Identitéaten werden firr die Datenanalyse und Auswertung anonymisiert und sind nur den For-
scherinnen bekannt.

Hautnah — Betreuungsschwerpunkte von Frauen mit Li-
chen sclerosus wahrend der Perinatalzeit:
Eine qualitative Expert*innenbefragung

Titel des Forschungsprojekts:

Verantwortliche Institution: Bemer Fachhochschule

Leiterinnen des Forschungsprojekts: Julia Moor, Lisa Barrett

Teilnehmerin/Teilnehmer:

Ich wurde von den durchfiihrenden Personen J. Moor und L. Barrett miindlich und schrift-

lich Gber die Ziele und den Ablauf des Interviews informiert.

e Ich nehme freiwillig an diesem Interview teil.

e Ich hatte gentigend Zeit meine Entscheidung zu treffen.

¢ Meine Fragen in Zusammenhang mit der Teilnahme an diesem Interview wurden geklart.

¢ Ich behalte die schriftliche Information und erhalte eine Kopie meiner schriftlichen Ein-
verstandniserklarung.

e Ich weiss, dass meine Daten anonymisiert und vertraulich behandelt werden.

¢ Ich kann jederzeit und ohne Angabe von Griinden von der Teilnahme zuriicktreten.

Ort, Datum Unterschrift Teilnehmerin/Teilnehmer

Diese Einverstandniserklarung wurde mithilfe einer Vorlage von swissethics.ch erstellt.
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12.4 Tabelle der urspriinglichen Codes
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Tabelle 4: Darstellung der urspruinglichen Codes in Hauptkategorien und Subkategorien und ausdifferen-

zierte Subkategorien

Hauptkategorien (Anzahl Nennungen)

Subkategorein (Anzahl
Nennungen)

Ausdifferenzierung der Subka-
tegorien (Anzahl Nennungen)

Tabuisierung (23)

Tabu in der Gesellschaft
(10)

Verdrangung / Herunter-
spielen der Frau (10)

Offener Umgang der
Betroffenen (3)

Erfahrungen der Fachpersonen (143)

Krankheitsverlauf in der
Schwangerschaft (8)

Erfahrungen wahrend
der Geburt (5)

Erfahrungen zu Ge-
burtsverletzungen (2)

Krankheitsverlauf im
Wochenbett (9)

Bedirfnisse und Anlie-
gen der Betroffenen
(52)

- Bedirfnis nach Diag-
nosestellung/ Klarheit

(6)

- Bedirfnis nach Infor-
mation und Austausch
(14)

- Fachperson, die
Krankheitsbild kennt

®)

- psychische Belastung
(13)

- Geburtsmodus bespre-
chen (5)

- Angst vor Geburtsver-
letzungen (6)

Beratung von Betroffe-
nen (31)

- Empfehlungen ge-
burtsvorbereitend (11)

- Cortisontherapie (13)
- Pflege der Vulva (7)
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Wissensliicken und Auf-
klarungsmangel der
Fachpersonen (33)

verpasste Diagnose
®)

unbekanntes Krank-
heitsbild (12)
Wissen selbst aneig-
nen (4)

Wissensvermittlung an
Fachpersonen (9)

Unsicherheiten und Be-
rihrungsangste von
Hebammen beziiglich
Lichen sclerosus (3)

Interdisziplindre Zusammenarbeit (55)

involvierte Fachperso-
nen (11)

Kommunikation und
Vernetzung (29)

Vernetzt sein und zu-
sammenarbeiten (26)

Kompetenzen kennen

@)

Zugehdrigkeit und
Spannungsfeld Gynako-
logie/ Dermatologie (9)

fehlende/ keine Zusam-
menarbeit (6)

Betreuungsziele (26)

friihzeitige Diagnose-
stellung (4)

Aufklarung Betroffener

(4)

Eigenverantwortung (4)

arztliche Behandlung
und Kontrolle (4)

Therapiemanagement

@)

beschwerdefreies Le-
ben (5)

ganzheitliche Betreuung

)

Hebammenrolle bei der Betreuung von
Frauen mit Lichen sclerosus (46)

Krankheitsbild kennen
(14)

Verdachtsdiagnose und
Weiterleiten (11)

personenzentrierte Be-
treuung (21)

Individuelle Betreuung
(12)

Sense of Coherence
(SOC) fordern und
Normalisieren (9)
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12.5 Tabelle der definitiven Codes

Lichen sclerosus perinatal

Tabelle 5: Darstellung der uberarbeiteten Codes in Themen, Hauptkategorien und Subkategorien

Themen

Hauptkategorien

Subkategorien

Betreuungsschwerpunkte

Tabuisierung Uberwinden

Tabu in der Gesellschaft

Verdrangung / Herunter-
spielen der Frau

Offener Umgang der Be-
troffenen

Diagnose nicht verpassen

Frihzeitig
Anamnese
Verpasste Diagnose

Unbekanntes Krankheits-
bild

Bedirfnis nach Klarheit
bei der Diagnose

Angste in der Perinatalzeit auf-
nehmen

Angst von Auswirkungen
der Therapie

Angst vor Verschlechte-
rung der Krankheit

Angst und Fragen beziig-
lich des Geburtsmodus

Angst vor Geburtsverlet-
zungen

Betroffene aufklaren und bera-
ten

Bedlirfnis nach Informa-
tion

Ausstach mit anderne
Betroffenen fordern

Aufklarung zu Krank-
heitsverlauf in der Peri-
natalzeit

Cortisontherapie und
Fettpflege

Empfehlungen geburts-
vorbereitend

Eigenverantwortung
Ubernehmen

Interdisziplindre Zusammenar-
beit

Involvierte Fachpersonen

Austausch und Vernetzung

Netzwerk
Vorteil Zusammenarbeit

Kompetenzen kennen

Zugehorigkeit und Spannungs-
feld Gynakologie/ Dermatologie

Spannungsfeld zwischen
Disziplinen

Zusammenarbeit der Dis-
zZiplinen

Fehlende Zusammenar-
beit
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Rolle der Hebamme

Krankheitsbild kennen

Aufgeklarte Hebammen

Unterstlitzung Betroffe-
ner

Verdachtsdiagnose und Weiter-

leiten

Weiterleiten an Fachper-
sonen

Anamnese

Kompetenzen der Heb-
amme

Personenzentrierte Betreuung

Individuelle Betreuung

Starken und Normalisie-
ren
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12.6 Prototyp Flyer fur Hebammen

Abbildung 3: Vorderseite des Faltflyers. Tipps und Massnahmen fiir Hebammen in der Betreuung von Personen mit Lichen sclerosus in der Perinatalzeit (eigene Abbildung).

Was kann ich als Hebamme tun?

Bei Verdacht weiterleiten

Hinschauen und Ansprechen. Genaue
Anamneseerhebung: oft haben Betrof-
fene eine lange Leidensgeschichte mit
zahlreichen Fehldiagnosen auf Pilz-
infektionen oder Blasenentziindungen
hinter sich. Bei Verdacht auf Lichen
sclerosus ist es wichtig an eine
erfahrene Gynakolog*in weiterzuleiten.

Bei vorhandener Diagnose

Betreue personenzentriert. Angste und
Sorgen der Betroffenen missen wahr-
und ernstgenommen werden. Indem du
offen Uber die Vulva und die Symptome
des Lichen sclerosus sprichst, kannst
du dabei helfen, Tabus zu uber-
winden.

Betroffene brauchen Information und
Orientierung. Durch gute Aufklarung
kann die Eigenverantwortung und das
Vertrauen gestarkt werden.

»

Geburtsvorbereitende Massnahmen
Dammmassagen mit gut vertraglichem
Fett, Dampfsitzbader mit Heublumen,
Korperwahrnehmung und Vertrauen in
den eigenen Korper fordern.

Es dirfen keine dtherischen Ole fiir die
Dammmassage oder den Dammschutz
verwendet werden.

Im Wochenbett

Zur Eigenbetrachtung mit Spiegel er-
muntern. Betroffene stellen ihre Be-
durfnisse und Beschwerden im Wo-
chenbett oft nicht in den Vordergrund.
Es ist wichtig, dass du wachsam bist:
Achte auf physische und psychische
Symptome und vermittle den Be-
troffenen, dass Sie ihre Symptome
ernstnehmen sollen und bei Bedarf
Hilfe aufsuchen.

Weitere Informationen findest
du auf der Website
des Vereins:

www.lichensclerosus.ch

Lichen sclerosus -
was Hebammen
wissen sollten
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Definition

Lichen sclerosus ist eine chronisch-
entzlindliche Hauterkrankung, welche
sich meist am &dusseren Genital ma-
nifestiert. Sie ist assoziiert mit Auto-
immunerkrankungen und tritt in Schi-
ben auf. Eine familidre Haufung wurde
beobachtet.

Auswirkung auf die Perinatalzeit
Meist zeigt sich wahrend der
Schwangerschaft eine Verbesserung
der Symptome. Tritt eine Schwanger-
schaft ein, haben Betroffene hauf-
ig Angste beziiglich der Cortisonthe-
rapie. Diese darf nach Absprache mit
erfahrenen Gynakolog*innen fortge-
setzt werden. Betroffene haben oft
Angst vor Geburtsverletzungen und
der Geburt. Lichen sclerosus ist kein
Grund zur Sectio. Eine Spontangeburt
darf angestrebt werden. Eine ange-
passte Geburtsvorbereitung ist von
Vorteil.

Quellen:

Arnold et al. (2022)
https://doi.org/10.1111/bjd.21777

Effendy, I. (2016).
https://link.springer.com/book/10.1007/978-3-
662-45331-5

Kind, A. (2018).
https://www.lichensclerosus.ch/custom/data/c
keditorfiles/Presse/ArtikelforumHebammenver
bandDeutschland072018.pdf

Kirtschig, G. (2016)..
https://doi.org/10.3238/arztebl.2016.0337

Kirtschig et al. (2015).
https://doi.org/10.1111/jdv.13136

Kirtschig et al. (2023).
https://www.sggg.ch/fileadmin/user_upload/Do
kumente/3_Fachinformationen/2_Guidelines/LS
GuidelineUpdate2023.pdf

Kolitz et al. (2021).
https://doi.org/10.1080/08998280.2021.188509
3

Rivera et al. (2022).
https://doi.org/10.1007/s10508-022-02353-0

Shaffer et al. (2023).
https://doi.org/10.1111/1471-0528.17601

Tasker, etal. (2003).
https://doi.org/10.1046/j.1365-
2230.2003.01211.x

Lichen sclerosus perinatal

Abbildung 4: Riickseite des Faltflyers. Tipps und Massnahmen fiir Hebammen in der Betreuung von Personen mit Lichen sclerosus in der Perinatalzeit (eigene Abbildung).
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12.7 Ausschnitt codierter Textpassagen mit f4analyse

Abbildung 5: Screenshot codierter Textpassagen in f4analyse

Selektion A Selektion B Vergleich A/B Codes

Tabuisierung

Texte (5) Codes o
Interdisziplinare

Zusammenarbeit
Interview Hebamme Alle Codes - Zum Filtern Code wahlen

Betreuungsziele
Interview Gynékologin A

Erfahrungen der
Fachpersonen

Leeren Hebammenrolle bei
Betreuung von
Frauen mit LS

einen Schub haben. Es ist oftmals so, dass es sich ergibt in der Kontrolle
oder, dass sie eher noch irgendwie nachfragen nach einem Tipp oder so.
Dass sie sagen: "Ah, du was kénnte ich noch machen, ich merke eben hie
und da habe ich Juckreiz." Oder: "Was kénnte mir helfen?" Oder "Hangt
das mit der Schwangerschaft zusammen oder nicht oder wie?".
Grundsétzlich ist meine Erfahrung, dass sie in der Schwangerschaft
eigentlich eher weniger Schiibe haben &hm, dass es gar nicht so haufig ist
und wenn, dann recht intensive.

Schibe nehmen grundsatzlich ab. Wenn dann aber intensiv. Frauen

sind eher froh um Tipps.

Interview Hebamme, Absatz 10

Ahm, ja und dort brauchen sie vorallem auch/ Ich finde so/ Ja, irgendwie so
das Horen sie sind normal und es ist alles ok und quasi, ja es gibt
Méglichkeiten um das zu behandeln, es macht wie Sinn, um das
abzuklaren und schon auch so das: "Es hat nichts mit der
Schwangerschaft zu tun." Pinnwand

I Memos
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Hautnah: Betreuungsschwerpunkte von Frauen mit Lichen

Sclerosus wahrend der Perinatalzeit -
eine qualitative Expert*innenbefragung

Barrett Lisa, Heb21Typl, lisa.barrett@students.bfh.ch
Moor Julia, Heb21typl, julia.moor@students.bfh.ch

Abschlussprasentation: Poster

Abstract

Einleitung und Ziele: Lichen sclerosus ist eine wenig bekannte chronisch-entzindliche
Hauterkrankung, die meist im Anogenitalbereich auftritt. Betroffene erleben aufgrund
unspezifischer, tabubehafteter Symptome oft lange Leidenswege, welche durch
Fehldiagnosen und unwirksame Therapieansatze gepragt sind. Die Lebensqualitat Betroffener
kann stark beeintrachtig sein. Die Studienlage zur Erkrankung wahrend der Perinatalzeit ist
gering, obwonhl diese einen Zeitraum mit erhéhtem Betreuungsbedarf darstellt. Bei Betroffenen
zeigen sich zusétzliche Angste und ein Informationsbedirfnis. Ziel der Arbeit ist es, anhand
von Expert*innenerfahrungen, den Betreuungs- und Beratungsbedarf Betroffener wahrend der
Perinatalzeit zu erheben, Schwerpunkte zu identifizieren und das Potenzial einer verstarkten
Hebammenrolle zu untersuchen.

Methode: Anhand eines semi-strukturierten Interviewleitfadens wurden qualitative
Einzelinterviews mit finf Expert*innen aus den Fachrichtungen Hebammenarbeit,
Gynakologie und dem Verein Lichen Sclerosus durchgefiihrt. Die Daten wurden transkribiert,
codiert und mittels thematisch-induktiver Analyse ausgewertet.

Ergebnisse: Die Betreuung von Personen mit Lichen sclerosus wahrend der Perinatalzeit
erfordert eine empathische Herangehensweise, da die Krankheit oft tabuisiert wird und
psychische Belastungen verursacht. Die Betreuungsschwerpunkte Tabuisierung liberwinden,
Diagnose nicht verpassen, Angste in der Perinatalzeit aufnehmen und Betroffene aufkldren
und beraten wurden identifiziert. Die interdisziplindre Zusammenarbeit und Rolle der
Hebamme wurden als wesentliche Faktoren erkannt, welche die Betreuungsqualitat
beeinflussen.

Diskussion: Die gesellschaftliche Tabuisierung der Vulva und Vernachlassigung von
Vulvaerkrankungen in der Medizin scheinen das effiziente Erkennen und die
Behandlungsqualitat von Betroffenen bis heute zu beeinflussen. Die Angst vor Cortison-
Therapie scheint bei Betroffenen weit verbreitet, ist in der Schwangerschaft besonders prasent
und sollte ernstgenommen werden. Hebammen koénnten durch das Stellen von
Verdachtsdiagnosen und personenzentrierter Beratung eine wichtige Betreuungsrolle
Uubernehmen, wobei es zurzeit oft an Fachwissen mangelt.

Schlussfolgerung: Betroffene bendtigen eine intensivierte Betreuung und fiihlen sich bei
erfahrenen Fachpersonen sicherer. Es erfordert eine breite Sensibilisierung und nachhaltige
Fortbildungen, um das Bewusstsein flr Vulvaerkrankungen wie Lichen sclerosus sowohl in
der Gesellschaft als auch unter Gesundheitsfachpersonen zu erhéhen.

Schliisselworter: Lichen sclerosus, Perinatalzeit, Betreuung, interdisziplinare
Zusammenarbeit, Expet*innenbefragung, Hebammenbetreuung



Hautnah: Lichen sclerosus in der Perinatalzeit

Lisa Barrett, Julia Moor
Studiengang BSc Hebamme, Bachelor-Thesis, 2024

Einleitung und theoretischer Hintergrund

« Lichen sclerosus: chronisch-entziindliche
Hauterkrankung im Anogenitalbereich’

- Therapie: topisches Cortison und Fettpflege?

« Betroffene erleben oft lange Leidenswege mit
Fehldiagnosen und falschen Therapieansatzen3

+ Angste und Bediirfnis nach Aufklarung sind in
Perinatalzeit zentral*>

Fragestellung

Symptome

» Gewebeveranderungen im Genitalbereich

» weisslich-atrophische Herde

e Pruritus, brennende Schmerzen, Dysurie, Dyspareunie

+ Hautirritationen und -risse

 In fortgeschrittenen Stadien: strukturelle
Veranderungen der Vulva (Narbenbildung, Rickbildung
der Labien)?

Welche Betreuung und Beratung brauchen Frauen mit Lichen sclerosus wahrend der Perinatalzeit?
Welches Potenzial liegt in der interdisziplinaren Zusammenarbeit, insbesondere in der Hebammenbetreuung?

Methode

» qualitative Einzelinterviews anhand semi-
strukturiertem Leitfaden mit fiinf Expert*innen

« Daten wurden transkribiert und codiert®

» mittels thematisch-induktiver Analyse nach
Kuckartz? ausgewertet

Stichprobe

e 1 Hebamme

+ 3 Gyndkolog*innen

* 1 Expertin vom Verein
Lichen Sclerosus

Diskussion

» gesellschaftliche
Tabuisierung der Vulva und
Vernachldssigung von Vulva-
erkrankungen in der Medizin® be-
einflussen die Behandlungsqualitat?

« Angst vor Cortison ist weit verbreitet'?
und in Schwangerschaft besonders prasent

« Hebammen konnten durch Stellen von
Verdachtsdiagnosen und personenzentrierter
Beratung eine wichtige Betreuungsrolle
einnehmen

+ zurzeit mangelt es oft an Fachwissen?

Ergebnisse

+ Die Betreuung von Personen mit Lichen sclerosus
wahrend der Perinatalzeit erfordert eine
empathische Herangehensweise

- da die Krankheit oft tabuisiert wird und psychische
Belastungen verursacht

Betreuungsschwerpunkte

» Tabuisierung iiberwinden

+ Diagnose nicht verpassen

+ Angste aufnehmen

» Betroffene aufklaren und
beraten

beeinflusst durch

 interdisziplinare Zusammen-
arbeit und

* Rolle der Hebamme

Schlussfolgerung
+ Betroffene bendtigen
intensivierte Betreuung und
 fihlen sich bei erfahrenen Fach-
personen sicherer.

+ breite Sensibilisierung und nachhalti-
ge Fortbildungen sind noétig, um Be-
wusstsein flr Vulvaerkrankungen wie
Lichen sclerosus in Gesellschaft und
unter Gesundheitsfachpersonen zu
erhéhen

* Vulvaerkrankungen in Ausbildung integrieren
» weitere qualitative Forschung durch Befragung
Betroffener notig

verkiirzte Literaturangaben: ' Meves (2006a), 2 Kirtschig et al. (2015), 3 Arnold et al. (2022), 4 Kind (201 8), > Schaffer et al. (2023), ¢ Dresing & Pehl
(2018), 7 Kuckartz (2018), & Frey (2022), ° Margesson (2006), '° Finnegan et al. (2023). Vollstandige Literaturangaben bei Autorinnen (BSc-Thesis)
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