Referat fra medlemsmgde i Lichen Sclerosus Foreningen
lgrdag d. 9. november 2013

Velkomst

Suzanne byder velkommen til de 63 medlemmer (heraf 3 bestyrelsesmedlemmer: Karina, Suzanne og Gitte)
og 3 indlaegsholdere. Vi har aldrig fgr vaeret sG mange deltagere til et medlemsmgde, og selv om mange ger-
ne ville vaere arsagen foruden, er vi glade for at se sa mange medlemmer mgde op.

Indlzeg ved Christina Damsted Petersen, afdelingslage, ph.d.

Lichen Sclerosus kan forarsage en raekke fysiske forandringer: klge, svie, fissurer (revner og rifter), aandringer
i slimhindeforhold, infektioner, bivirkninger til behandlinger og sammenvoksninger. Dette kan g@re det sveert
for kvinder og maend at gennemfgre et samleje, da penetration kan vaere umuligt hos kvinden eller smerte-
fuldt for manden. Man kan opleve manglende overskud fysisk og psykisk, angst for smerte og bekymringer
for det fremtidige sexliv.

De typiske problemstillinger kan vaere angst for smerte, som kan fgre til muskelspaendinger og nedsat lyst
hos bade kvinden og manden. Manglende kommunikation med partneren, depressive tanker og et nyt selv-
billede.

Hvis kvinden har LS, kan manden opleve usikkerhed i forhold til sin rolle, og dermed kan mandens selvbillede
og mandens seksualitet ogsa blive pavirket.

Hvordan kan man komme i gang med et sexliv?

e Her er kommunikation rigtig vigtigt. Man skal tale om det sammen.

e Selvundersggelse — se efter, hvordan man ser ud dernede og meerke sig selv. Hvad kan jeg, og hvad
kan jeg ikke?

e Sensualitetstraening — bade sammen og individuelt for at maerke efter, hvad du selv og partneren
kan lide i forhold til bergring og kaertegn.

e Prgve nye seksuelle praktikker — maske kan traditionelt samleje ikke lade sig ggre, men man kan op-
na nydelse sammen pa andre mader.

e Nye samleje stillinger.

Vaerktgjskassen

o Glidecremer —ikke vandbaserede, der virker udtgrrende, men gerne silikonebaserede, f.eks. Lubra-
silk fra Props & Pearls www.propsandpearls.com eller almindelig A- eller D-vitaminrig olie (f.eks.
mandelolie, hvis du ikke har nikkelallergi).

e Tgrre slimhinder kan afhjalpes med vagitorier fra Repadina eller vaginalgel fra Replens.

e En bedgvende gel (f.eks. Xylocain gel, som kan kgbes pa apoteket i handkgb) kan anvendes, men vaer
opmeaerksom pa ikke at smgre for gavmildt, da den jo netop er bedgvende, og man derfor ikke kan
maeerke gleeden ved et samleje.

e Brug dilatatorszet med spids ende for at forebygge sammenvoksninger ved skeden (f.eks. Amielle)
10-15 min. Se patientvejledning i brug af dilatatorer pa www.dsvl.dk.

e Brug vibratorer til at stimulere klitoris, hvis der f.eks. er ss mmenvoksning over denne. Nogle oplever
gget felsomhed ved klitoris, og der kan man i stedet saette en vibrator pa kgnsbenet eller kgbe en
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kraftig vibrator (Ferticare fra Multicept, men den er meget dyr) og lade den vibrere pa lzenderyggen.
Det kan give samme fglelse som ved stimulering af klitoris.
e Fainspiration til parforholdet og nye samleje stillinger i felgende bgger:
o "Det passionerede segteskab” af David Schnarch (her er vejledning til sensualitetstraening)
o "Parforholdet” af Poula Jakobsen
o "Sex, stillinger & teknikker” af Adam Arent
o "Keerlighedens vindue” af leege Lasse Hessel
e Styrk baekkenbunden med lliopsoas streek og baekkenbundsstraek. Det er vigtigt med bade udspaen-
ding og afspaending. Hvis du puster maven op, kan du ikke spaende i baekkenbunden - laes mere hos
Birthe Bonde pa dette link:
http://birthebonde.dk/wp-content/uploads/2011/09/StraekSmerterneVaek BirtheBonde.pdf
eller kgb cd’en ”Den velfungerende baekkenbund” hos www.denintelligentekrop.dk
e Find alternative samlejestillinger, der ikke trykker pd omradet angrebet af LS. Har du LS bagerst ved
skedeindgangen er missioneerstillingen eller samleje liggende pa siden gode. Hvis kvinden sidder
gverst, kan hun selv styre, hvor manden rammer. Hvis kvinden star op foroverbgjet, kan manden
komme dybere ind og rammer mere fortil.

Erfaringerne fra Rigshospitalets sexologiske klinik er, at det er vigtigt at bevare tdlmodigheden, etablere fy-
sisk naerhed (sensualitetstraening) og fornyelse, hvad angar samlejestillinger. Derudover er kommunikation
ekstremt vigtigt.

Pa www.dsvl.dk findes en liste over vulva klinikker, gynaekologer og dermatologer med erfaring i vulva syg-
domme.

Nyttige telefonnumre til de sexologiske klinikker:

Dansk Forening for klinisk sexologi har hjemmesiden www.klinisksexologi.dk. Det er gratis at komme til sexo-

log ved henvisning fra egen laege.

Sexologisk Klinik Rigshospitalet, tIf. 35 45 71 11, tIf. tid mandag — fredag mellem kl. 12.30-13.00
Sexologisk Klinik Aalborg Sygehus, tIf. 99 32 66 69 dagligt 8.00 — 15.30

Jysk Sexologisk Klinik Regionshospitalet Randers, tIf. 89 10 32 90

Der blev spurgt ind til, hvad man ggr, hvis man gerne vil have en ny partner, nar man har LS? Fgrst skal man
bevare troen pa at det vil lykkedes, og sa prgve sig frem. Maerke efter, hvornar det fgles rigtigt at forteelle en
ny partner om sin sygdom. Som single er det vigtigt at holde skedeindgangen aben med dilatatorer eller vi-
brator og bevare sin seksualitet ved at onanere og lave sensualitetstraening pa sig selv for at blive fortrolig
med sin krop.

Indlzeg ved Suzanne fra LS bestyrelsen omkring LS-konference i Holland

Lgrdag d. 26. oktober 2013 deltog Suzanne og Karina fra LS bestyrelsen i den hollandske patientforenings LS-
konference med fglgeskab af Knud Damsgaard, overlaege i Gynaekologi og Obstetrik ved Holbaek Sygehus.
Det var Hollands 8. arlige medlemsmgde og maske deres sidste, da reglerne i Holland siger, at bestyrelsen
skal skiftes efter min. 8 ar. Der er p.t. ikke andre frivillige, der har gnsket at drive foreningen videre dernede,
hvorfor medlemsaktiviteterne maske dgr ud, og der fremadrettet kun vil vaere en hjemmeside med debatfo-
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rum i lighed med England, Finland, Tyskland, Canada, USA og Italien. Det vil desvaerre betyde, at der pa in-
ternationalt plan alene vil veere en aktiv patientforening i Danmark fremadrettet.

Programmet dernede var som fglger:

LS og andre lidelser i vulva/penis ved Dr. Bram Ter Harmsel og Dr. Wim van der Meijden.
Kostens betydning for autoimmune sygdomme ved Dr. Geiske De Ruig.

Den seneste udvikling vedr. LS og LS og graviditet ved Dr. Matthé Burger.

LS hos bgrn ved Dr. Beth Morrel.

D-vitamins effekt pa LS ved Dr. Barbara Eberz.

Italiensk stamcellebehandling ved Dr. Francesco Casabona.

Det efterfglgende er et kort resume af hovedbudskaberne fra de naevnte indlaeg. Vi har faet uddybende ma-
teriale med hjem, som fgrst skal oversaettes og gennemlaeses. Vi vil Ipbende ajourfgre vores hjemmeside
med relevante nye informationer herfra, efterhanden som vi far gennemarbejdet materialet.

LS og andre lidelser i vulva/penis

Der findes mange forskellige lidelser i vulva og penis. Derfor anbefales biopsi for sikker diagnose samt hyppig
kontrol af LS-patienter (min. 1 gang arligt og ellers efter behov) for at sikre, at der ikke opstar andre syg-
domme sidelgbende med LS.

Det er gnskveerdigt med et teettere samarbejde mellem gynaekologer, urologer, dermatologer og proktolo-
ger.

Der ses en stgrre hyppighed af LS hos mennesker af den kaukasiske (hvide) race. Sygdommen er arvelig (4-7
%) men kan godt springe et led over.

Kostens betydning for autoimmune sygdomme

Det skal bemaerkes, at der endnu ikke forefindes evidensbaseret viden omkring kostens betydning for auto-
immune sygdomme, sa det efterfglgende er udtryk for diaetisters og laegers erfaringer fra egne patienter, der
har fulgt disse anvisninger.

Sundhed begynder i tarmen og en darligt fungerende tarm pavirker immunforsvaret og kan forarsage en lang
raekke autoimmune sygdomme.

Det tager 4 mdr. med terapi hos disetisten for at regenerere en beskadiget tarmslimvaeg ud fra de 4 R’er:
Remove (fjern den darlige kost), Repair, Reinoculate (genopbyg med probiotika og prebiotika) og Restore
(bevar en sund livsstil resten af dit liv).

Der findes 2 typer fgdevareallergier: IgE, som giver en gjeblikkelig reaktion ved kontakt med fgdevaren lokalt
og 1gG, som giver en forsinket reaktion, nar fedevaren rammer tarmen. Det er sidstnaevnte, der ofte giver
kroniske sygdomme (migraene, diarré, hudproblemer, forhgjet blodtryk mv.).

| vores kost bgr indga 8 essentielle monosacharider (sukkerstoffer — men ikke at forveksle med sukker). Disse
essentielle glycoforms er essentielle for cellernes ydre fimrehar for at undga virus og bakterier. | en alminde-
lig kost far vi typisk kun de 2.
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Det anbefales at spise efter middelhavskost principperne (sgg pa Mediterranean Diet Pyramid for at se me-
re), hvor man spiser meget frugt, grent, fibre, fisk og skaldyr og mindre kgd, ag, ost mv. og drikker meget
vand. Herhjemme omtales denne kost ogsa som antiinflammatorisk kost, sa s@g pa dette for at laese mere.

Ga efter Omega 3 og Omega 7 fedtsyrer, zink, selen, aminosyrer, probiotika/prebiotika, de 8 essentielle suk-
kerarter (som altsa intet har med sukker at ggre), vitamin A, C, D og E.

Den seneste udvikling vedr. LS og LS og graviditet

LS har ikke indflydelse pa graviditet, og graviditet har ikke indflydelse pa LS, selv om mange gravide oplever
en reduktion af generne fra deres LS i forbindelse med graviditet.

Man bgr ikke bruge steroidcremer klassificeret 3-4 (f.eks. Dermovat) under graviditet. Klasse 1-2 (f.eks. Mil-
dison — denne kan kgbes i handkgb pa apoteket) er OK at bruge.

For alle kvinder er risikoen for bristninger ved vaginal fgdsel generelt set 8 %. Risikoen er lidt hgjere for kvin-
der med LS. Er man gravid og har LS, beror det pa en individuel vurdering, om en vaginal fgdsel er forsvarligt
(det afhaenger blandt andet af smidigheden, og hvor medtaget man er af sin LS).

Mange LS patienter har sammenvoksninger over klitoris og indskrumpning af de sma/indre skamlaeber.

Ved vandladningsbesveer kan klitoris blotlaegges ved en operation, hvor man klipper huden op og traekker
den til begge sider, sa klitoris igen er fri. Det anbefales dog kun ved sveer fibrose (sammenvoksning), da der
altid er risiko for forveerring af LS generne i arvaevet fra en operation.

De sma/indre skamlaeber har alene en ren seksuel funktion/lystfglelse.

LS hos bgrn

| Holland har man gynaekologer med speciale i gynaekologiske problemer hos bgrn.

Bgrn oplever smerter, klge, rifter, vandladningsbesvaer, forstoppelse, forandret opfgrsel, at de ser anderle-
des ud og angst for fremtidigt sexliv.

Svamp fgr menstruationen/puberteten er sjaldent. Ikke alt der klgr er svamp!

27 % af drenge under 16 ar med forhudsforsnaevring havde samtidig BXO jf. en hollandsk undersggelse.
Pa bgrn anbefales HPV-vaccinen, og der screenes for HPV-virus hos alle bgrn med LS i Holland.

Bgrn for samme behandling som voksne (Dermovat).

Der geettes pa en sammenhang mellem LS og hormoner pga. peak ved pubertet og overgangsalder, men det
er ikke dokumenteret.

D-vitamins effekt pa LS

For lavt D-vitamin niveau viser sammenhang mellem autoimmune sygdomme og giver hgjere risiko for
kraeft.
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Et forsgg med 230 kvindelige LS-patienter i @strig viste, at 95 % havde utilstraekkeligt eller mangelfuldt D-
vitamin niveau. Heraf havde 61 % gener af deres LS. Efter 6 mdr. med D-vitamin tilskud pa 20.000 IU (Inter-
nationale units) pr. uge havde 85 % herefter et acceptabelt D-vitamin niveau, og 75 % oplevede en forbed-
ring af deres gener fra LS med 3-VAS-point eller mere (VAS-skalaen gar fra 0 til 10, hvor 0 er ingen ge-
ner/smerter og 10 er den vaerst taenkelige smerte/gene).

Kontrollerede studier er naturligvis ngdvendige for at bekraefte disse observationer.

Barbara tilbyder sine LS-patienter 2 kontroller arligt. Hun undersgger vulva, screener for autoimmune syg-
domme + D-vitamin mangel + B-vitamin niveau maling.

Hun tager altid biopsi fgrste gang for korrekt diagnose (og udelukkelse af lignende sygdomme) og for samti-
dig at male niveauet af sygdommen og graden/aktiviteten af LS/inflammationen.

Italiensk stamcellebehandling

Francesco er en italiensk plastikkirurg, der arbejdet ud fra mottoet “Primun Non Nocere” — fremfor alt, ggr
ikke fortraed!

Han udfgrer en regenerativ behandling, som har veeret benyttet af plastikkirurgien i mange ar. Han har be-
handlet bade kvinder og mand med LS/BXO, nar Dermovat ikke har veeret nok til at tage deres gener fra
LS/BXO og ved sveere sammenvoksninger. Siden 2006 har han behandlet 500 patienter med metoden. Den
fgrste patient, en kvinde, blev gravid og fik et barn for 1 ar siden.

Behandlingen gar i grove treek ud pa at tage 50 ml fedt ud fra patienten. Dette centrifugeres for udvinding af
5 ml PRP (Platelet-Rich Plasma, blodpladerigt plasma), der efterfglgende injiceres i det syge omrade. Be-
handlingen tager ca. 1 time og foregar i lokalbedgvelse.

Der har gennemsnitligt veeret behov for 3 behandlinger over 1-1,5 ar afhaengigt af graden af LS.
Der er ingen bivirkninger og kun 1 patient har ikke haft gavn af behandlingen indtil nu.

Patienterne oplever moderate smerter i det behandlede omrade op til 10 dage efter behandlingen. 15 dage
efter behandlingen oplevede de forbedrede symptomer: Klge og breendende fornemmelse fra LS/BXO for-
svandt. Inden for 1 maned efter behandlingen forekom huden i vulva og slimhinderne mere elastisk og lgd
med en normal farve. 4 maneder efter behandlingen rapporterede alle patienter, at smerter og gener fra
LS/BXO er forsvundet, og de anatomiske traek i vulva/penis var blevet normaliseret. Alle patienter (pa naer
den ene) genvandt seksuel aktivitet.

Patienter med sveer fibrose (sammenvoksning) og atrofi (svind af vaev) gennemgik proceduren en eller to
gange mere, efter 3 maneder med tilfredsstillende og stabile resultater. Opfglgning varierede fra 6-24 mdr.

Metoden har en positiv effekt pa reduktion af inflammation og stimulerer celledannelsen og kollagen synte-
sen i det behandlede omrade.

Vi sa for og efter billeder fra flere patienter, og der var en synlig forbedring af vulva/penis. Vi er derfor inte-
resserede i at leere mere om denne behandling og fa den udbredt til alle LS-patienter, hvilket vi vil arbejde
videre med.
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LS foreningen i Danmark

Status: Vi har 192 medlemmer, herunder 179 kvinder, 5 mand og 8 bgrn. Heraf kommer 114 fra Sjzelland, 11
fra Fyn, 59 fra Jylland, 4 fra Lolland-Falster og 4 fra Sverige, Feergerne og Spanien. Vi har p.t. 30.000 kr. i for-
eningen (fgr udgifter til medlemsmgdet er afholdt) og far Isbende nye medlemmer til.

Til foraret 2014 har 2 bestyrelsesmedlemmer gnsket at udtraede af bestyrelsen. Derfor beder bestyrelsen
alle medlemmer overveje, om de vil stille op og deltage i bestyrelsesarbejdet og give en tilbagemelding til
mail@lichensclerosus.dk. Skriv ogsa gerne, hvis du har forslag til forbedringer, aendringer eller lignende.

Indlzeg ved Knud Damsgaard, overlage i Gynakologi og Obstetrik pa vulva
klinikken pd Holbaek Sygehus

Knud fortalte, at man ved, LS er en autoimmun sygdom, og at den er arvelig. Man har endnu ikke fundet
genet. Nar man har LS, danner man antistoffer mod glycoprotein, der findes uden for cellens kerne.

Hyppigste fglgesygdom til LS er for lavt stofskifte.

Diagnosticering og arlige kontroller

Knud tager altid biopsi for korrekt diagnosticering af LS samt HPV/DNA test og stofskifteprgve for at screene
mod for lavt stofskifte. Ved de arlige kontroller poder han for bakterier og svampe, herunder isaer B-
streptokokker. LS-patienter oplever hyppigere blaerebetaendelser og andre infektioner. Selv om man er
symptomfri fra sin LS, er der fortsat gget cancer risiko, og det er derfor vigtigt med de arlige kontroller for at
holde gje med dette.

Man kan undga at LS udvikler sig til kraeft ved at screene for celleforandringer, og opstar disse, kan man
dermed na at behandle dem i tide med staerk laser. Ca. halvdelen af tilfaeldene af vulvacancer kommer fra
HPV-virus, og den anden halvdel fra LS. Det er derfor godt at vaccinere mod HPV op til 45 ars alderen.

Det er vigtigt at diagnosticere LS sa tidligt som muligt, s man kan forebygge inflammation og sammenvoks-
ninger. Sammenvoksninger er ikke noget, der sker hurtigt, men ved skade eller operation kan det flamme op
og blive veerre og @ge risikoen for sammenvoksninger.

Lichen Planus

Lichen Planus er en autoimmun sygdom i mund, tarekanaler, spisergr og oppe i skeden. Denne diagnostice-
res ogsa ved biopsi, bade for at fa diagnosen og for at se, hvor lang ned arvaevet gar.

Behandling

Behandlingen af LS sker med Dermovat (og Protopic, hvis man er allergisk over for Dermovat). Det er bivirk-
ningen af Dermovat, der bruges i behandlingen; den ggr huden tyndere og ¢delaegger bindevavet, sa LS-
generne bliver mindre. Derfor er det vigtigt med vejledning om, hvor du skal smgre (ved fortykningerne) og
ikke smgre, for at huden ikke bliver for tynd.

Man kan opleve meget tgr slimhindehud i omradet, da kirtlerne der danner talg gar til grunde. Derfor anbe-

faler Knud, at man bruger Ceridal hudolie, bade til maend og kvinder. Denne ma ogsa bruges oppe i skeden.
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Brug den hver morgen og efter toiletbesgg, men ikke lige fgr behandling med Dermovat. Generelt set bgr
man helst ikke bruge cremer, men salver eller olier. Knud frarader at bruge zinksalver eller Locobase.

Dermovaten bruges ved udbrud, eller hvis huden er tyk og ueftergivelig. Der smgres med % fingerspids dag-
ligt 1 maned, og herefter hver 2. dag i 1 maned og derefter 2 gange pr. uge i 1 maned. Det er vigtigt med
denne udtrapning af Dermovat for at undga rebound (at LS blusser op igen og forvaerres, hvis behandlingen
stoppes brat).

Behandling med Mildison® Lipid (kebes pa apoteket i handkgb) anbefales de dage, hvor man ikke bruger
Dermovat, 1 gang dagligt fgr sengetid for at forebygge nye udbrud. For at fa en fornemmelse af styrkefor-
skellen pa disse produkter kan oplyses, at 1 uge med Dermovat svarer til 1 ar med Mildison.

Knud frarader trusseindleeg, der irriterer slimhinden og aktiverer sygdommen.

Knud frarader ogsa Vagifem — brug i stedet Replens eller Repadina mod tgrhed i skeden. Vagifem er ikke
ngdvendig for sygdommen, og gstrogensalver forvaerrer ofte LS. Du ma bruge stikpiller i skeden men ikke pa
slimhinden. Ved LP er det omvendt.

Henvisning til vulvaklinik

Knud driver vulvaklinikken pa Holbaek sygehus. Der er 5 ars ventetid ved vulvodyni, men LS kommer under
cancerpakken, og derfor kan man komme hurtigere til, nar man har LS. Henvisning skal ske via egen laege, og
alle kan henvises uanset bopzl. Vil egen laege ikke henvise, kan man ringe til Knuds sekretzer og bede om en
opringning pga. LS.

Laser Photo Terapi

Knud fortalte om Easy Laser Terapi (Laser Photo Terapi), som giver dobbelt sa hurtig celleheling og dermed
en hurtig forbedring af generne fra LS udbrud, hvis Dermovaten ikke er effektiv nok. Det anvendes ogsa til
bgrn. Italien og Sverige benytter sig ogsa af det til LS-patienter. VAS-scoren er gennemsnitligt forbedret fra 8
til 2,8 efter 10-12 behandlinger af 2 x 10 min. Laser virker pa 80 %. Der er ingen bivirkninger, og man marker
ingenting. Teknikken tilbydes ogsa af Aage Winther i Hgrsholm, og sa mente Knud at have hgrt om en i Thi-
sted ogsa. Desveerre har vi ikke navnet pa denne person.

Italiensk stamcellebehandling

Knud bergrte ogsa den italienske stamcellebehandling, som han har hentet uddybende oplysninger om. Be-
handlingen virker pa 90 % ved de svzere tilfelde af LS. Man bruger egne stamceller, da man ikke bare kan
bruge andres pga. frastgdningsrisiko, isolationskrav mv. Stamceller (PRP) indsprgjtes sammen med et vaekst-
hormon, der udvindes fra egne blodplader, for at fa stamcellerne til at formere sig hurtigt.

Udstyret koster 2 mio. DKK jf. Rigshospitalet. Francescos udstyr har kostet 10.000 EUR, og det koster 3.000
EUR pr. behandling hos ham, og man har typisk brug for 3 behandlinger.

Arvelighed og LS/BXO0 hos bgrn
Med hensyn til arveligheden bgr vi holde gje med vores bgrn og bgrnebgrn.

Baérn reagerer positivt pa behandlingen, hvis det bliver opdaget i tide.
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Biopsi pa bgrn foregar altid i fuld narkose hos Knud. Tidlig behandling kan forhindre slem udvikling og szette
udbrud i bero.

Drengebgrn kan vaere sveere at diagnosticere - symptomerne hos dem er klge, svie og rifter indvendigt pa
forhuden, og da man ikke kan traekke forhuden tilbage pa drengebgrn, er det sveert at opdage i tide.

Afrunding

Er du naet hertil, kan du se, at dagen var spakket med informationer, god spgrgelyst og en fantastisk stem-
ning trods et stramt program, en manglende mikrofon til indlaegsholderne og lidt for trange lokaliteter til sa
mange mennesker. Vi i bestyrelsen ggr os hele tiden erfaringer med afholdelse af disse mgder, sa vi lpbende
kan forbedre vores indsats over for jer.

Du kan bidrage med input, ideer, forslag eller aktiv hjzlp i bestyrelsesarbejdet, sa er du interesseret i dette,
er du meget velkommen til at kontakte os pa mail@lichensclerosus.dk, lige som du ogsa altid er velkommen

til at kontakte os med feedback pa mgder, hjemmeside, debatforum mv.
Tusind tak for en fantastisk dag ©
LS Foreningen

Suzanne — Karina — Gitte — Jette — Anette.
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