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JUCKREIZ bei
GENERALISIERTER INTERMEDIARER EBS

1. Einleitung

Vor ungefahr 330 Jahren sagte der Arzt Samuel Hafenreffer sinngemaB, Juckreiz sei
~€ine unangenehme Empfindung, die Kratzen provoziert". Eine bessere Definition
gibt es bis heute nicht. Das Fachwort daflr ist ,Pruritus®, prurire heiBt im
Lateinischen soviel wie ,Brennen®. Juckreiz ist flur viele Menschen mit EB eine
besonders qualende Herausforderung. Einerseits ist Juckreiz an sich schon sehr
unangenehm, andererseits hat die spontane Reaktion darauf - das Kratzen - bei EB
schwerwiegende Folgen, da sich an diesen Stellen meist sofort wieder neue Blasen
und Wunden bilden. Es ist notwendig und oft auch maéglich, Juckreiz zumindest zu
lindern.

?‘ Das Wichtigste in Kiirze

Juckreiz ist ein hdufiges Problem fiir viele Menschen mit EB.
Die Ursachen fiir Juckreiz sind verschieden.

Es gibt kein ,,Patentrezept".

Durch eine Kombination von allgemeinen MaBnahmen, guter
Hautpflege und Medikamenten lasst sich hdufig eine Linderung
erreichen.
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2. Allgemeines

Obwohl Juckreiz eine sehr unangenehme Hautempfindung ist und bei sehr vielen
Hautkrankheiten auftritt, weiB man noch relativ wenig Uber die Mechanismen, die zu
seiner Entstehung flhren. In der Haut gibt es so genannte ,,Rezeptoren™ (am besten
kann man das wohl mit ,Wahrnehmungspunkten®™ lbersetzen) fir unterschiedliche
Empfindungen wie Schmerz, Kalte, Warme oder Druck. Lange Zeit war man der
Meinung, dass dieselben Wahrnehmungsstellen, die flr die Schmerzempfindung
verantwortlich sind, auch den Juckreiz wahrnehmen, dass es sich bei Schmerz und
Juckreiz also um zwei Spielarten von ein und derselben Sinneswahrnehmung
handelt. Ein groBer Unterschied ist allerdings der, dass Juckreiz sich im Unterschied
zum Schmerz ausschlieBlich in der Haut ausldsen lasst.

Inzwischen gibt es neuere Erkenntnisse, die darauf hinweisen, dass es vielleicht
doch eigene Nervenbahnen flr den Juckreiz gibt, aber es sind noch langst nicht alle
Ubertrédgersubstanzen und ihr Zusammenspiel bekannt. Das Ph&nomen der
Ausldésung von Juckreiz ist also eigentlich noch nicht wirklich geklart.

Juckreiz wird Ublicherweise mit Kratzen oder Reiben ,beantwortet". Dadurch kommt
es zu entzundlichen Reaktionen der Haut, wodurch eine Reihe von Botenstoffen von
den Zellen ausgeschuttet werden, was den bestehenden Juckreiz weiter verstarkt.
Diese Erfahrung hat jeder von uns bereits gemacht, und sei es nur nach einem
lastigen Insektenstich: man kratzt und kratzt, verspurt dabei eine kurze
Erleichterung, aber wenn man aufhoért, juckt es arger als vorher. Dann kratzt man
wieder....

Wie auch immer die Wahrnehmungspunkte aussehen mdgen, in jedem Fall muss
zuerst ein Reiz auf diese Stellen ausgeubt werden. Dieser kann mechanischer oder
chemischer Natur sein. Oft ist eine Hautentzindung die Ursache des Juckreizes. Es
sind die Botenstoffe der Entzlindungszellen, allen voran das Histamin, die den
Juckreiz erzeugen, indem sie die Wahrnehmungspunkte flur den Juckreiz
stimulieren. Der Reiz wird Uber Nervenfasern zum Rickenmark und weiter ins
GroBhirn geleitet und hier als Juckreiz wahrgenommen.

3. Epidermolysis Bullosa und Juckreiz

Juckreiz ist leider ein sehr haufiges Problem flir Menschen mit EB. Die Haufigkeit
und die Intensitat, mit der Juckreiz auftritt, unterscheidet sich bei den einzelnen EB-
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Formen deutlich. Aber es gibt auch innerhalb der gleichen EB-Form groBe
Unterschiede zwischen den einzelnen Betroffenen. Wahrend flir manche dadurch nur
gelegentlich ein Problem entsteht, leiden andere sehr ausgepragt unter standigem,
starken und qualendem Juckreiz.

Bei der generalisierten intermediaren (mittleren) EB Simplex kann Juckreiz
auftreten, er ist aber kein standiger Begleiter.

Da Juckreiz im Normalfall zu Kratzen fihrt, und Kratzen auf EB-Haut die Entstehung
von Blasen fordert, ist es gerade bei EB von besonders groBer Bedeutung, den
Teufelskreis von Juckreiz-Kratzen-mehr Juckreiz... usw. zu unterbrechen.

Bei EB sind die Hauptursachen flr den Juckreiz wohl trockene Haut, abheilende,
verkrustete Wunden, Uberwdrmung, Entziindungen sowie die anhaltende
Hautschadigung, die durch die standig notwendige Wundheilung entsteht.

Einige Betroffene berichten, dass Juckreiz vor allem dann auftritt, wenn die
Abheilung der Blasen beginnt. Mdglicherweise ist der Juckreiz in diesem Fall durch
zwei Faktoren bedingt: Zum einen besteht in diesem Fall eine Situation, die einer
leichten (nicht durch Bakterien bedingten) Entziindung ahnlich ist. Entziindungen
begleiten hier sozusagen den Heilungsprozess. Zum anderen entsteht oft
Trockenheit in den Wundarealen, dadurch ziehen sich die Wundrander etwas
zusammen. Beides, Entzlindlichkeit und Trockenheit, kénnten die Ursachen fir
diesen Juckreiz wahrend des Heilungsprozesses sein.

In jedem Fall muss man aber bei lang anhaltendem Juckreiz auch bei EB-
Betroffenen an vdllig andere Ursachen denken. Bei EB kdénnen nicht nur die
Blasenbildung und die Wundheilungsprozesse Juckreiz auslésen, auch
Folgeprobleme von EB kénnen die Ursache sein oder den Juckreiz verstarken. Haufig
sind bei schweren Auspragungen von EB zum Beispiel Blutarmut durch Eisenmangel
und/oder Mangelernahrung mit starkem Untergewicht. Beides kann Juckreiz
ausldésen oder verstarken.

Ebenso muss an eine Reihe von anderen Erkrankungen gedacht werden, die mit
Juckreiz einhergehen kénnen. EB schlieBt die Moéglichkeit anderer Erkrankungen ja
nicht aus.
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Folgende Einflisse kdnnen unter Umstanden auch bei EB-Betroffenen den Juckreiz-
Mechanismus in Gang setzen oder verstarken:

e Alle Arten von Entziindungen der Haut

e Medikamente und Nahrungsmittel

e Umweltallergene (z.B. Bliten- und Graserpollen)

e Immun- bzw. Allergiestoffe (Antikérper, Lymphozyten)

e Stoffe, die von Insekten und Parasiten abgegeben bzw. eingebracht werden

e Kontaktstoffe (Allergene wie Farbemittel, Parfum, Duftstoffe)

¢ Anhaltende Hautschadigungen (Austrocknung, Sonnenbrand)

e Stoffwechselprodukte bei inneren Erkrankungen

e Psychischer Stress (vor allem als Verstarker wirksam)

Falls eine solche Ursache flr den Juckreiz festgestellt werden kann, muss diese
natdrlich nach Méglichkeit behandelt werden. Es ist hier von groBem Vorteil, wenn
Sie einen Hausarzt oder Kinderarzt haben, der Sie bzw. Ihren Angehérigen gut
kennt. Es ist nicht immer einfach, die zugrunde liegende Ursache wirklich
herauszufinden und zu behandeln. AuBerdem wird Juckreiz bei EB meistens durch
eine Kombination verschiedener Faktoren verursacht. Und manchmal ist es auch
recht schwierig, die eine Ursache zu behandeln ohne andere Probleme zu
verschlimmern.

4. Behandlungsmdoglichkeiten

Starker Juckreiz schrankt die Lebensqualitat deutlich ein. Manche Betroffenen
empfinden Juckreiz sogar qudlender als Schmerzen. Daher muss in jedem Fall alles
unternommen werden, was an Behandlungsmdglichkeiten zur Verfigung steht.
Niemand kann Ihnen versprechen, dass Juckreiz so behandelbar ist, dass er
vollstandig verschwindet, dazu ist das Geschehen rund um den Juckreiz zu
vielschichtig. Aber es sollte mdglich sein, den Juckreiz zumindest auf ein
ertragliches MaB zu reduzieren.

Je nach vermuteter Ursache werden unterschiedliche Ansatze empfohlen, dies
kénnen PflegemaBnahmen, medikamentdése MaBnahmen sowie verhaltensthera-
peutische MaBnahmen sein.

Neben der Bekampfung von bekannten Ursachen (wenn solche gefunden werden
konnten) gibt es eine Reihe von Mdglichkeiten, die das Symptom Juckreiz lindern
kénnen, auch ohne dass die genaue Ursache bekannt ist. Wir geben Ihnen hier ein
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paar Tips, mit denen Sie selbst dazu beitragen kénnen, Ihren Juckreiz oder den
Juckreiz Ihres Angehérigen zu lindern. Probieren Sie aus, was Ihnen in Ihrer
Situation mdglich und sinnvoll erscheint.

4.1 Allgemeine Vorsorge-MaBBnahmen gegen Juckreiz

e Genilgend trinken! (um Austrocknung zu vermeiden)

¢ Raume nicht Uberheizen, evenuell Klimaanlagen einbauen (Wohnung, Auto).

e Verzicht auf austrocknende Mittel wie Gele, alkoholische Lésungen zum
Einreiben, Puder.

e Sparsamer Gebrauch von Seifen.

e Lauwarme Bader bevorzugen, nicht zu lange und nicht zu hei3 baden oder
duschen, am Schluss (wenn ertraglich!) kiahl duschen, weil sich dadurch die
Poren der Haut schlieBen und nicht zu viel Feuchtigkeit verdunsten kann.

e Feuchte, kihlende Umschlége verschiedener Art (ein Beispiel waren (kalte!)
Schwarztee Umschléage, der Schwarztee sollte 15 min gezogen haben und
dann abgeklhlt werden, er enthdlt Gerbstoffe, die zusatzlich zur reinen
Kihlung Juckreiz lindern kénnen).

e Luftige Kleidung aus reizarmen Materialien, wie z.B. Baumwolle und Seide
(z.B. Dermasilk®).

e Bettwasche aus kiihlenden Materialien (z.B. Microair®).

e Fingernagel sollten immer kurz geschnitten sein, damit werden
Kratzverletzungen vermindert.

e In der Nacht kdnnen Baumwollhandschuhe getragen werden, dadurch werden
Kratzmdglichkeiten zumindest eingeschrankt.

e Entspannungsmethoden zu erlernen kann ebenfalls sehr hilfreich sein, hier
sollten Sie vor Ort nach Mdglichkeiten suchen (autogenes Training,
progressive Muskelrelaxation nach Jacobsen, Yoga...).

Juckreiz verschlimmert sich bei Kindern, aber auch bei Erwachsenen, oft am Abend.
In der deutschen Sprache gibt es daftr auch einen passenden Ausdruck: sie sind
richtig ,aufgekratzt®, was wohl ganz allgemein gesprochen an den vielfdltigen
Erlebnissen des Kinder- oder Erwachsenenalltages liegt. Das ist bei EB-Betroffenen
nicht anders, es kann aber schwerwiegendere Auswirkungen haben. Daher kann
sowohl fir Kinder als auch flir Erwachsene hilfreich sein, feste Rituale fir die Zu-
Bett-Geh-Zeit zu entwickeln, die beruhigend wirken und nicht zusatzlich aufregend
sind. Beispiele waren eine Tasse Tee oder Kakao, ruhige Musik oder ein gutes Buch.
Fernsehen, Computerspiele und auch Streitigkeiten sollten dagegen ein bis zwei
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Stunden vor dem Schlafengehen besser vermieden werden. Das ist nicht immer
einfach durchzuflihren, aber es sollte zumindest angestrebt werden!

4.2 Lokaltherapie und Hautpflege

Es gibt eine Vielzahl von Produkten, die zu Linderung von Juckreiz verschiedenster
Ursachen fihren. Eine regelmaBige Hautpflege, auch der nicht von Blasenbildung
betroffenen Haut, ist in jedem Fall wichtig, um Hauttrockenheit zu vermeiden. Es
gibt auBerdem speziell gegen Juckreiz wirksame Badezusatze, Pflegelotionen,
Cremes und Salben. Viele davon enthalten Zink oder Harnstoff (= Urea) und sind
gut geeignet bei EB. Welche Produkte davon nun speziell fur Ihre Situation helfen
kdnnen, das lasst sich aber leider nicht vorhersagen. Am besten ist es auch hier,
wenn Sie gemeinsam mit einem Arzt/einer Arztin und einer Pflegekraft nach und
nach Verschiedenes ausprobieren, um die flir Sie am besten geeigneten Produkte zu
finden. Fragen Sie immer nach, ob ein Produkt, das Ihnen empfohlen wird, auch in
der Nahe von Wunden bzw. auf offenen Wunden aufgetragen werden darf. Manche
Produkte (zum Beispiel mit dem Wirkstoff Capsaicin) eigenen sich namlich nicht fur
offene Wunden.

Falls Sie bei der Suche nach Produkten Unterstlitzung brauchen, oder Sie
nachfragen moéchten, ob ein bestimmtes Produkt flr Sie geeignet sein kdnnte, dann
kdnnen Sie sich auch gerne an unsere Ambulanz im EB-Haus Austria wenden.

4.3 Medikamentose MaBnahmen

Wenn alle allgemeinen MaBnahmen ausgeschdpft sind, und Sie auch durch
Pflegeprodukte keine aureichende Erleichterung erfahren haben, dann kdénnte
zusatzlich auch die Einnahme juckreizreduzierender Medikamente notwendig sein.
Hier eignen sich zunachst vor allem sogenannte Antihistaminika, die als Tabletten,
Saft, Tropfen, Salben oder auch Injektionsldsungen verordnet werden koénnen.
Antihistaminika sind Ihnen vielleicht bekannt, da sie zur Behandlung aller Arten von
Allergien haufig eingesetzt werden. Manche davon machen mude, sind also eher flr
die abendliche Einnahme geeignet. Es gibt aber inzwischen auch welche, von denen
man nicht oder kaum miude wird, und die sich fir den Tag eignen. Bitte lassen Sie
sich hier unbedingt von dem Arzt/der Arztin beraten, der/die Ihnen diese
Medikamente verordnet.

Manchmal kann kurzzeitig bei unertraglichem Juckreiz auch die Behandlung mit
Glucocortikosteroid-haltigen Praparaten notwenig sein, die man allgemein
vereinfachend als , Cortison™-creme oder -tabletten bezeichnet. Kurzzeitig (= ca. 2
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Wochen) ist das auch bei EB gut und sinnvoll, auf eine Langzeitanwendung muss
man aber bei EB verzichten. Eine solche Behandlung muss unbedingt arztlich
begleitet werden.

Es gibt darUber hinaus auch noch andere Medikamente, die gelegentlich bei starkem
Juckreiz mit EB erfolgreich eingesetzt worden sind. Ob diese auch in Ihrer Situation
sinnvoll sein koénnten, missen Sie mit einem erfahrenen EB-Spezialisten
besprechen.

Zusammenfassend muss man sagen, dass es flr die Behandlung von Juckreiz bei EB
kein einfaches ,Patentrezept" gibt. Aber es gibt eine Reihe von Mdglichkeiten, die
dazu beitragen koénnen, den Juckreiz wenigstens auf ein ertragliches MaB zu
mindern. Geben Sie nicht zu schnell auf, mit etwas Unterstliitzung und viel Geduld
kann man doch haufig viel erreichen!
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