Ervaringen met lichen planus

Sylvia Groot (63) heeft lichen planus (LP), een
ontstekingsreactie waarbij zowel de huid, de mond als
het genitale gebied aangedaan kunnen zijn. Samen
met dermatoloog Colette van Hees (Erasmus MC) deelt
Groot haar ervaringen.

Klachten

Groot: “Ik had al jaren pijn in het genitale gebied. De huisarts
vertelde mij dat het bij de overgang hoorde. Toen het niet
over ging, werd ik verwezen naar de gynaecoloog. Hij schreef
verschillende zalfjes voor en zelfs behandeling met hormonen
(suppletie), mijn klachten zouden bij mijn leeftijd horen. Na
anderhalf jaar was het niet over. In 2012 onderging ik een
vulva-operatie om de aangedane huid weg te halen, maar daarna
vlamde het weer op. Ik kon niet meer zitten en wist niet waar
ik het moest zoeken van de pijn. Ik zei tegen mijn gynaecoloog:
‘Als het in het genitale gebied pijn doet, doen mijn ogen, mond
en hoofdhuid ook mee. Kan dit samenhangen?’ De gynaecoloog
vroeg dit aan een dermatoloog. Twee dagen later bleek dat ik
LP heb.”

Lichen planus

Mannen en vrouwen kunnen LP krijgen: een

ontstekingsziekte van de huid, haren, nagels en
slijmvliezen. In geval van de slijmvliezen meestal in de genitale
regio, maar in meer zeldzame gevallen ook op andere plekken.
De meest voorkomende uitingen:
1. Huid: er ontstaan paars-rode bultjes die jeuken en prikken.
2. Behaarde hoofdhuid: ontsteking rond haarzakjes die deze

haarzakjes kapot kan maken (lichen planopilaris; LPP). Dat .

veroorzaakt verlittekende kale plekken en soms jeuk of pijn.
. Nagels: kunnen scheuren, splijten en pijn doen.

. Slijmvliezen in de mond en op de lippen: er ontstaan pijnlijke
wondjes die kunnen lijken op aften, witte lijntjes en witte
plekken op het wangslijmvlies, het tandvlees en de tong.

5. Slokdarm: af en toe komen ook slikklachten voor.

6. Slijmvliezen in het genitale gebied: bij vrouwen kunnen rode,
glanzende en pijnlijke (op schaafwonden lijkende) plekken
voorkomen op de vulva (schaamlippen) en in de vagina. De
schaamlippen kunnen van vorm veranderen en de wanden
van de vagina kunnen (deels) aan elkaar kleven. Bij mannen
kunnen op de eikel en penisschacht rode, open en pijnlijke
plekken en jeukende paarse plekken en lijntjes voorkomen.

Diagnose

Van Hees: “Mensen komen vaak met eerste klachten op hun huid
of in de mond bij de huisarts of de tandarts. Als die klachten
ernstig zijn, worden zij doorverwezen naar de dermatoloog of
de kaakchirurg. Mensen met genitale klachten komen meestal
bij de gynaecoloog, dermatoloog of uroloog. De klachten lijken
vaak op andere aandoeningen zoals lichen sclerosus. Het is
belangrijk dat zorgprofessionals zoals tandarts, gynaecoloog,
kaakchirurg en mondhygiénist vragen naar uitingen van LP op
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andere plekken van het lichaam. Want anders kan iemand jaren
bij een gynaecoloog komen zonder dat bekend is dat er in de
mond ook een ontstekingsreactie is of bij een tandarts zonder
dat duidelijk is dat genitale klachten door dezelfde aandoening
veroorzaakt worden.”

Groot: “Ik heb onlangs mijn status opgevraagd bij mijn oude
tandarts. Toen zag ik brieven uit 1998 van de parodontoloog aan
de tandarts waarin staat dat ik LP heb, maar niemand heeft mij
dit destijds verteld. Mijn tandarts nu zei: ‘Wij oudere tandartsen
zijn opgeleid met het idee dat er niets aan LP te doen is. Ik heb
me nooit gerealiseerd dat het zoveel impact heeft.’ Dat vind ik
verdrietig. Maar het ergste vind ik dat ik niet wist wat ik had.
Ik kon daardoor geen contact hebben met andere mensen met
LP of erover lezen. Ik weet achteraf wanneer het begonnen is:
toen mijn schoonmoeder 27 jaar geleden plotseling overleed. Ik
kreeg diclofenac voor mijn migraine, en daarvan werd ik rood
over mijn hele lijf. Die roodheid op mijn lijf ging weg, maar
mijn mond bleef rood, pijnlijk en opgezet. Tk wist nooit wat ik
eraan moest doen.”

Cutane lichen planus: de polsen, onderrug, nek, genitalia,
onderbenen en perianaal

. Nagels

. Mucosale lichen planus: mondholte, genitalia, slokdarm, neus,
gehoorgang, traanbuis en conjunctiva

Scalp en voorhoofd



Van Hees: “In eerste instantie kun je bij LP klinisch de diagnose
stellen. Het is op de huid en in de mond goed herkenbaar. In
de mond zie je bijvoorbeeld een netwerk van witte lijntjes,
en heel rood tandvlees. Als je twijfelt over de diagnose, als de
behandeling niet aanslaat of er is twijfel over onrustige cellen
kun je een biopt nemen. Het is een ontsteking die je onder de
microscoop goed herkent. De oorzaak van LP is niet bekend.
Waarom iemand het wel of niet krijgt, is dan ook niet duidelijk.”

Behandeling

Groot: “In mijn mond gebruik ik clobetasol (in de vorm van
mondpasta en mondspoeling) en ik smeer tacrolimuszalf. Dat
wissel ik af, afhankelijk van of het erg vlamt of niet. Bij het
aanbrengen is tacrolimus zacht, maar de volgende dag voelt
het alsof ik hete peper heb gegeten. Mondhygiéne is belangrijk
om het schoon te houden, zodat er geen tandvleesontsteking
bij komt. Voor het genitale gebied heb ik clobetasolzalf. Af en
toe heb ik bultjes op mijn huid: dat steekt, prikt en jeukt. Met
een beetje triamcinolon is dat meestal vrij snel onder controle.
Genitaal werkt alleen clobetasolzalf. Voor de hoofdhuid gebruik
ik af en toe desoximetason (Topicorte). Ik heb ook altijd een
vettende bodycréme om mijn huid te verzachten zodat ik geen
trekkerig en prikkerig gevoel krijg.”

Van Hees: “We proberen klachten te onderdrukken want er zijn
geen medicijnen die LP kunnen genezen. Alleen de cutane LP,
met jeukende bultjes op de huid, gaat meestal binnen 2 jaar
over. De andere vormen niet. De eerste behandeling is met
plaatselijke corticosteroiden. De toedieningsvorm (zalf, créme,
emulsie, lotion of mondpasta) en sterkte verschillen per patiént
per locatie op het lichaam. Verder is het belangrijk om mensen
met bepaalde soorten LP onder controle te houden omdat vooral
bij LP in de slijmvliezen kanker kan ontstaan. In de mond is dit
2-5 procent, bij de vulva is het zo zeldzaam dat het percentage
onbekend is.”

Ziektelast

Groot: “Afgelopen jaren waren heel heftig met veel medicatie,
waar ik ook nog eens slecht tegen kon, zoals ciclosporine en
prednison. Met name de mond was zo pijnlijk, vol rode en witte
plekken. Ik kon lange tijd alles nog eten en drinken, maar op
een gegeven moment ging dat niet meer, alles deed pijn. Het is
gelukkig een beetje op zijn retour. Het lijkt te zijn veranderd
toen ik overstapte van corticosteroiden op tacrolimus, of het
komt omdat ik in een rustigere periode ben beland. Bij stress
vlamt LP op. Een chronische ziekte is een lastig onderwerp om
over te praten. De omgeving vindt het lastig dat iemand altijd
wat heeft. Maar LP zit ook op plekken waar je niet makkelijk
over praat. Op een verjaardagsfeestje zal ik mijn verhaal niet zo
makkelijk vertellen.”

Van Hees: “De ziektelast bij LP is hoog. Genitale aandoeningen
hebben een enorme impact op vrouwen en mannen. Je hebt pijn,
moet voorzichtig zijn met fietsen of hebt last van je kleding.
Seks gaat moeizaam, het geeft onzekerheid over je lichaam en
het aangaan van relaties. In de mond is pijn bij eten, maar ook
zoenen een probleem. Dat staat je in de weg bij intimiteit en kan
je heel onzeker maken. De kale plekken bij LP op het hoofd, en
het afbrokkelen en pijn aan de nagels, bijvoorbeeld bij typen,
geven ook flinke last.”

-~
Colette van Hees
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Toekomst

Groot: “Tk ben voorzitter van de patiéntenvereniging, en hetis een
regelmatig terugkerende klacht dat de diagnose laat is gesteld of
dat mensen niet goed geinformeerd zijn over de aandoening.
Niet weten wat je hebt, is heel erg. Er zou meer interactie
moeten zijn tussen zorgprofessionals. LP kan niet genezen,
maar het kan wel verzacht worden. Via de patiéntenvereniging
kun je beter leren omgaan met de aandoening, ervaringen delen
met lotgenoten, contact leggen.”

Van Hees: “Het is belangrijk dat alle zorgverleners die met LP te
maken krijgen op de hoogte zijn van de verschillende uitingen
en de invloed die LP kan hebben op patiénten. We hebben
voor een betere implementatie van de nieuwe richtlijn LP een
powerpointpresentatie over de richtlijn gemaakt, voor iedereen
die betrokken is bij patiénten met LP. Op mijn afdeling in
Rotterdam was men enthousiast, we spraken drie kwartier over
de richtlijn aan de hand van de slides.”

Onlangs verscheen een bijstelling van de richtlijn lichen planus. Wat
zijn de twee of drie belangrijkste aanscherpingen in deze bijgestelde
richtlijn?

Van Hees: “Het is weliswaar niet echt ‘nieuw’, maar we
benadrukken in de nieuwe richtlijn dat iedere zorgprofessional
die een patiént met LP behandelt, vraagt naar LP op andere
plaatsen op het lichaam. Bij klachten of twijfel over een of
meerdere locaties onderzoekt de arts de hele huid, haren, nagels
en mond of verwijst naar de dermatoloog. Daarnaast bevelen
we aan om onderhoudsbehandeling en controle in een centrum
met expertise te doen. Voorlichting en begeleiding zijn bij alle
subtypes LP van belang. De richtlijn beschrijft dit voor genitale
LP en nu ook voor orale LP, LPP en LP aan de nagels." H
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