Referat fra medlemsmgde i Lichen Sclerosus Foreningen

Efter den afholdte generalforsamling fortsatte vi med medlemsmgde Igrdag d. 24. marts 2012 kl. 12.00 -
16.00 i Ringsted.

Generel samtale og information

F@r frokost var der lidt tid til generel information. Der blev pa mgdet givet udtryk for, at Igrdag som mgde-
dag var bedre end sgndag. Det vil bestyrelsen tage til efterretning.

Pa hjemmesiden for LS er der nu samlet 401 e-mailadresser fra personer, der har interesse i at laese og sende
info om sygdommen. Deraf er der kun 85, der er betalende medlem af foreningen. Det tal vil vi meget gerne
have hgjnet. | forhold til den store grad af information, som LS foreningens medlemmer modtager, sa anser
forsamlingen det for at vaere et lille og relevant belgb at betale pr. ar.

Det er vigtigt, at der holdes styr pa de indlaeg, der bliver lagt ud pa debatforum. Ind imellem er der indlaeg,
der kan virke anstgdelige, eller som er en reklame. Suzanne arbejder hele tiden pa at slette og holde hjem-
mesidens debatforum rent for sddanne indlaeg og opfordrer til, at andre ikke kommenterer pa sadanne ind-
leeg, men blot giver et praj til bestyrelsen om sadanne (send e-mail til mail@lichensclerosus.dk).

Speciallaege i gynaekologi Susanne Christau har undervist en raekke behandlere i Lichen Sclerosus, Lichen
Planus og Lichen Simplex Chronicus pa specialistkursus for vulvasygdomme, hvor behandlere ogsa er bedt
om at vaere opmaerksomme pa eventuelle seksuelle problemer hos deres patienter. Overlaege Knud Dams-
gaard, ogsa speciallaege i gynaekologi samt obstetrik, og Bente Braad Sander har haft en artikel i Videnskab
under titlen "Lichen Sclerosus er en forsgmt sygdom”. Vi ved, at der fokus pa LS og andre autoimmune syg-
domme i lande som: Holland, England og Italien. Et nyt medlem har boet i Holland i 22 ar og kan derfor over-
seette det materiale, som vi har modtaget fra foreningen i Holland. Det skabte stor gleede og interesse hos
bestyrelsen, som gerne vil have materialet, vi har modtaget fra den hollandske forening, oversat til dansk.

Der var kommet en del medlemmer, som ikke har vaeret til mgder i foreningen fgr. Blandt deltagerne var der
3 maend. Et foraeldrepar til en pige pa 11 ar med LS, hvor begge foraeldre og deres datter mgdte op efter
frokost. En partner til Gitte Trolle (nyvalgt bestyrelsesmedlem fra Odense). Som partner er det vigtigt at vide,
hvad LS betyder for kvinden og parforholdet. Derfor gnskede han at deltage i m@det. Der er i dag 6 mandlige
medlemmer af foreningen med BXO (betegnelsen for LS hos maend). Den ene var mgdt op.

Efter en drgftelse af det forhold, at der er maend tilstede pa mgdet, valgte bestyrelsen at dele deltagerne op
i personer, der var nydiagnosticeret og som gerne ville vaere kvinder alene sammen. Anette Holm var leder
af den gruppe i et tilstgdende lokale.

Den anden gruppe havde to maend som deltagere. Det var tankevaekkende, at vi som kvinder har vores pro-
blemer, men i forhold til maend, var der flere sma detaljer, som vi ikke helt havde gennemskuet.

Relevansen af mands medlemskab blev tydeliggjort gennem de informationer, som vi var vidne til.
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Foredrag ved Cathrine Ilsge

Efter en udmaerket frokost fortsatte vi mgdet med foredrag af klinisk dizetist Cathrine llsge. Foredraget
handlede om kostens betydning i forhold til autoimmune sygdomme. Udgangspunktet er, at der ikke er evi-
dens for sammenhang mellem kost og LS. De fglgende kostrad skal derfor laeses med udgangspunkt i at ggre
noget godt for sig selv, nar man lider af en autoimmun sygdom.

Generelle kostrad

De 8 kostrad daekker vores ernaeringsbehov ved sund tilstand. Et sundt immunforsvar starter i tarmene. Pro-
biotika og prebiotika er gode for tarmene, hvorimod sukker, medicin, alkohol og rygning kan skade slimhin-
den i tarmene. Probiotika er f.eks. i yoghurt og maelkesyrebakterier og prebiotika er kostfibre.

Det er set at alkohol kan fa inflammatoriske sygdomme til at blusse op. De fede fisk er gode ved hudsyg-
domme.

e Protein gger sarhelingsprocessen, da det er en byggesten for vores hudceller. Findes i kgd, fisk,
meelkeprodukter, linser, bgnner, kikeerter mv. Husk at drikke mere vand ved gget proteinindtag.

e A-vitamin modvirker tgrhed i huden, gger modstandsdygtigheden mod infektioner og er en vigtig
byggesten til vedligeholdelse af slimhindens funktion. Fas fra aeg, fede mejeriprodukter, gulergdder,
spinat, grgnkal, abrikos og meloner. Husk at t@rret frugt typisk indeholder 6 gange sa meget sukker
som den oprindelige kilde, sa frisk frugt er bedst. Man har typisk ikke A-vitamin mangel men darlig
optagelse af A-vitamin i tyndtarmen. Derfor bgr tyndtarmens funktionsdygtighed sikres.

e C-vitamin danner kollagen i bindevaevet og er godt til sarheling. Fas fra frugter, grentsager og hav-
torn (Membrasin bestar af havtorn og essentielle fedtsyrer og kan derfor veere relevant at tage for
0s).

e Folinsyre/B-vitamin er godt for nydannelse af celler og fas fra grentsager (ra og let dampede), brgd

og frugt.

e Jern nedsaetter infektionsrisikoen og fas fra korn, keéd og aeg (linser, bgnner, morgenmadsprodukter
og rugbrgd).

e Zink har en positiv effekt pa sarheling og fas fra ked, havdyr, seg og fuldkorn.

e D-vitamin pavirker det inflammatoriske og immunologiske system. Tag ikke for meget, da det gger
risikoen for kraeft. Spis gerne fed fisk (f.eks. laks og al) eller fiskeolier. Fed fisk indeholder ogsa
umaettede fedtsyrer og virker antiinflammatorisk.

e N-3fiskeolier virker antiinflammatoriske og viser typisk en effekt efter 10-14 uger. Behovet er pr.
uge: 100 g laks, 2 makrelmadder og 2 sildemadder eller 25 gram laks/al. Man kan ogsa tage fiske-
oliekapsler (de kan dog indeholde meget fedt).

Hvis du vil finde mad, der slanker, sa er der gode opskrifter pa www.LF.dk (Landbrug og feédevarer). Under
www.sundhed.dk finder du informationer om vaekst og balance. Det anbefalede Cathrine, at vi kiggede

narmere pa.

Der var 35 sider plancher med gode rad, som blev vist pa overhead. Se pa de naevnte hjemmesider og bliv
lidt klogere.
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http://www.lf.dk/
http://www.sundhed.dk/

Formanden takkede Cathrine for de meget informative ord omkring kostens betydning for sygdomme her-
under ogsa for vores sygdomme. Den mad vi spiser er kroppens vej til et bedre immunforsvar og dermed
stgrre grad af selvhelbredelse. Vitaminer far vi ikke nok af i den kost, som befolkningen spiser i dag i vores
land. Meget forarbejdet mad er gdelagt med hensyn til indhold af de livsvigtige vitaminer og mineraler, som
vi har behov for — for at holde os raske. Via de mange plancher kunne vi vurdere, hvor stort behovet er for
mange essentielle stoffer.

Kommentarer v/Knud Damsgaard

Der er ikke nogen sikre veje til helbredelse af LS, LP eller andre autoimmune sygdomme endnu.

Italiensk stamcellebehandling

Der er startet forsgg op under titlen “italiensk stamcellebehandling”, hvor man tager fedtceller fra mave
eller lar, “vasker” det i saltvandsopl@sning og sprgjter det ind i nederste lag af huden for at hele cellerne. Der
er altsa ikke tale om rigtig stamcellebehandling. Det ggr lidt ondt bagefter. Det far det til at se paent ud, men
sygdommen falder dog ikke til ro. Behandlingen er pa forsggsbasis, og man kan endnu ikke sige noget om
resultaterne.

Der er 200 slimhinde- og hudsygdomme i vulva. Heriblandt er Lichen Sclerosus, Lichen Planus og vulvodyni
de stgrste. Vulvodyni er en af de sygdomme, hvor der er meget darlig behandling.

Pa det seneste er der af sparehensyn nedlagt en vulvaklinik i Hovedstadsregionen, og det er aergerligt, da der
skal vaere 1 vulvaklinik i hver region. Nar man har LS, skal der vaere kontrol 1 gang arligt.

Easy Laserbehandling

Laser bruges ved operation og giver ikke arvaev. Easy laserbehandling tranger ned i cellerne, gger blodcirku-
lationen og fremmer sarhelingen.

Det er forsggt pa en raekke patienter (bade mand og kvinder) med LS og har vist en god lindring, idet det far
rifter og sar til at hele hurtigere. Det helbreder ikke men symptombehandler. Efter operation af piger med
LS, har man ogsa forsggt sig med Easy Laser for at gge ophelingen og med gode resultater. Der er ingen bi-
virkninger ved behandlingen.

Easy Laser kan fas hos Aage Winther, der har konsultation i Hgrsholm. Hjemmesiden er:
www.lasermedical.dk. Her kan du laese mere om denne behandlingsform. Svenskerne startede med denne
type behandling i 1976, USA i 1972.

Vulvaklinikken i Holbaek tilbyder ogsa denne behandlingsform. For at komme til klinikken i Holbaek fra andre
regioner, skal du fa en henvisning fra egen laege til Holbaek med LS anfgrt, da der ved andre henvisningsarsa-
ger er lang ventetid. Klinikken tager ogsa maend med BXO.

Spgrgsmal om Dermovat behandling

Talgkirtler og kirtler, der danner olie ved skeden, gar til grunde hos LS-piger. Derfor anbefales cremer gene-
relt ikke, da de udtgrrer huden. Undga ogsa parabener.
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e Dermovat salve er godt ved fortykket hud. Hvis huden er fortyndet, sa er det bedre at bruge en an-
den creme, da Dermovat har den bivirkning, at den ggr huden tyndere.
Mildison Lipid 1 % creme er en fedtcreme, som er god ved tynd hud (kan kgbes i handkgb).

Det er vigtigt at starte med Dermovat som foreskrevet og efterfglgende trappe stille og roligt ud af behand-
lingen. Det er en darlig idé at kgre en lang periode og sa stoppe brat. Det geelder bade for Dermovat salve og
Mildison Lipid creme. Hold altid pauser med salven i perioder og brug gerne andre mildere salver i den mel-
lemliggende periode for at undga udtgrring af huden i skeden.

Cancer relevans
Der findes i dag ca. 60 personer med vulva cancer i Danmark. Halvdelen af dem kommer fra LS, og den anden
halvdel fra HPV virus. 1-5 % med LS far vulva cancer. Fa derfor altid tjekket dine HPV-tal.

Der er 5-6 patienter med peniscancer i Danmark om aret. Disse kommer fra HPV-virus.

Nogle kan blive allergiske over for steroidcremer. Her bruges Protopic i stedet. Protopic kan vaere cancer-
fremkaldende, og derfor bgr man fglge sine kontroller. Protopic giver ikke tynd hud, men det kan braende og
svie.

Fglgesygdomme

Der bgr podes for beta-streptococcer 1 gang arligt og behandles.

Immunsystemet i omradet er nedsat, og derfor ses en gget forekomst af svampeinfektioner.

Tvaerfagligt medicinsk selskab

Der er nu blevet oprettet et tvaerfagligt medicinsk selskab, og det er blevet godkendt. Det skal medvirke til at
sprede den viden, man faktisk har omkring de nye behandlingsformer og de mere traditionelle behandlings-
former i Danmark.

| Sverige har man i dag 12 store klinikker med gynaekologer. Den vigtige viden skal videre til bade hudlaeger
og gynakologer. | Frankrig er det alene hudlaeger, i USA er det altid gynaekologer, der behandler LS patien-
ter.

Bestyrelsen takkede af for endnu en god dag og indsamlede et spgrgeskema, som sggte viden om, hvad del-
tagerne synes om form og indhold. Samtidig er bestyrelsen altid dben for nye forslag og ideer.

Bestyrelsen rettede en seerlig tak til Knud Damsgaard for frivilligt at deltage pa vores mgde, hvilket ikke var
planlagt. Det var dejligt med muligheden for at stille spgrgsmal og fa informationer fra ham om nye tiltag pa
omradet, og vi er derfor meget taknemmelige for hans besgg.

Hermed afsluttede foreningen endnu et meget vigtigt og informativt mgde.

Lichen Sclerosus Foreningens bestyrelse,

Karina, Anette, Jette, Gitte og Suzanne.
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P.S. St ogsa gerne kryds i kalenderen allerede nu ved Igrdag d. 27. oktober 2012, hvor vi planlaegger at
afholde endnu et medlemsmgde. Det bliver formodentlig i Allergd igen, medmindre der kommer vaesentlig
flere betalende medlemmer fra Jylland og Fyn.
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