Referat fra medlemsmgde i Lichen Sclerosus Foreningen
lgrdag d. 26. april 2014

Velkomst

Suzanne bgd velkommen til de 56 deltagere - heraf 2 bestyrelsesmedlemmer: Karina og Suzanne og overlze-
ge i gynaekologi og obstetrik Knud Damsgaard, der havde taget reservelaege Nanna Hansen med, da hun vil
forske i laserbehandling for LS. Dagens program blev gennemgaet, hvorefter vi gik i gang med generalfor-
samlingen.

Generalforsamling

Se szerskilt referat og den efterfglgende konstituering under referat fra generalforsamling.

Indlzeg ved overlaege Knud Damsgaard om LS

Knud startede med at opfordre til at lave en faelles EU-forening eller nordisk EU-forening for LS, idet han er
nervgs for, at foreningen ellers vil dg ud, som det er sket i Holland (i Holland er en regel om, at der skal ske
udskiftning af bestyrelsen efter 8 ar, og der har desveerre ikke vaeret nogen, der har gnsket at indtraede som
ny bestyrelse).

Han opfordrer ogsa til at sgge fonde om tilskud (f.eks. Rockwool fonden, Tipsmidlerne, Sundhedsstyrelsen
m.fl.) og vil gerne hjalpe via Props & Pearls og pressen. Props & Pearls arbejder pa et nyt projekt og hjem-
meside "When love hurts”, der skal hjaelpe kvinder med smerter ved sex. Hjalp dem gerne ved at besvare
spgrgeskemaet pa hjemmesiden http://www.propsandpearls.com/nyhed/187/12/smerter-ved-sex.html

Der mangler lzeger og dermatologer, der interesserer sig for sygdommen. Gynakologer henviser ofte til
dermatologer og omvendt.

Antallet af LS patienter er ukendt. LS forekommer hos 1:70 til 1:1000 (i Sverige 1:100) og er racebestemt. LS
forekommer 10 gange sa hyppigt hos kvinder som mand. Det er en autoimmun sygdom, hvor man danner
antistoffer mod sit eget vaev. Har man én autoimmun sygdom, har man typisk 1-2 flere (ved LS ses typisk
ogsa stofskiftesygdomme med nedsat stofskifte). Sygdommen rammer alle aldersgrupper, hyppigst noget fgr
puberteten eller teet hen pa overgangsalderen. Stress og sorg kan aktivere LS.

LS smitter ikke. Det er en arvelig sygdom — springer tit 1-2 led over, sa ved hyppige svampeinfektioner hos
detre/bgrnebgrn ber altid henvises til dermatolog/gynakolog. Bgrn har typisk ikke svamp, men LS eller en
anden sygdom, der kan forarsage svamp. Der er 200 forskellige slimhindesygdomme. Atropisk eksem hos
bgrn kan ligne LS, derfor tages biopsi for at udelukke andre sygdomme. LS fortykker det yderste lag hud
(hornlaget) og skaber fibrose (arvaev, uelastisk hud), der meget let revner, spraekker og ggr ondt.

Man bruger Dermovat til behandling, og det er bivirkningen af Dermovat (den ggr huden tyndere), der an-
vendes for at ggre den fortykkede hud tyndere og afhjeaelper arvaevet. Derfor er det vigtigt kun at smgre ved
den fortykkede hud. Husk at trappe langsomt ud af behandlingen. 1 maned intensiv behandling (dagligt) og 2
maneders udtrapning. Behandlingen er meget individuel. Knud ser pa slimhinden i mikroskop for at se, hvor
fortykket den er og radgiver derudfra om, hvor og hvor meget der skal smgres. Hvis det er meget
redt/huden er for tynd, ma der ikke smgres pa sadanne omrader.
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Efter endt behandling med Dermovat bruges mild stereoidcremebehandling med Mildison Lipid, der inde-
holder et naturligt fedstof eller Ceridal hudolie og evt. Locoid (alle fas i handkgb pa apoteket). Ved skedeind-
gangen sidder nogle kirtler, der danner et naturligt fedtstof, men disse kirtler gar til grunde ved LS. Lad vaere
med at bruge andre produkter, pga. risiko for allergiske reaktioner (mandelolie ma f.eks. ikke bruges ved
nikkelallergi).

Knud anbefaler min. 1 arlig kontrol hos gynaekolog/dermatolog og ellers efter behov. Far man andre symp-
tomer, skal man selvfglgelig kontakte sin gynaekolog. Runde sar, der ikke vil hele, kan vaere vulva cancer, sa
der skal hurtigt undersgges og behandles. Halvdelen af vulva cancer diagnoser kommer fra LS. P.t. har vi ca.
30 tilfaelde af vulva cancer i Danmark. Typisk er der tale om udiagnosticerede LS-tilfaelde, der starter med
celleforandringer. En simpel kuldioxidlaser med 5 min. behandling kan forhindre cancer udvikling.

Den anden halvdel af vulva cancer tilfaelde kommer fra HPV-virus. Knud anbefaler alle LS-patienter at fa ta-
get HPV-virus DNA-test for alle HPV-virus typer, men det er en dyr test, sa ikke alle g@r det. Hvis man bade
har LS og et af disse HPV-virus, har man gget risiko for vulvacancer. Biopsi tages ogsa for at tjekke, at der
ikke er virus nede i cellerne, og ved celleforandringer pga. HPV-virus skal der behandles med medicin. Op til
45 ars alderen er der evidens for, at HPV-vaccinen er anbefalelsesvardig. Derfor anbefaler Knud alle at blive
vaccineret. Har man en autoimmun sygdom, kan den forveerres, men LS kan ga tilbage igen, og derfor er det
OK at vaccinere med HPV-vaccinen. Har du andre sygdomme end LS, kan du bede din laage om radgivning i
forhold til at fa HPV-vaccinen.

Ved hurtig behandling af bgrn, kan de blive symptomfrie i puberteten, og LS’en kan holde sigiro i lang tid,
men sygdommen forsvinder aldrig helt. Risikoen for vulva cancer er lige stor, uanset hvor slem LS’en ser ud.

Den italienske stamcellebehandling kraever flere fastansatte til at handtere behandlingen, og der er p.t. an-
seettelsesstop i sygehussektoren. Udstyret haves i hver region. Sundhedsstyrelsen kraever beviser for, at be-
handlingen holder for at yde gkonomisk stgtte, og det kan man ikke fremlaegge. Stamcellebehandlingen kan
ikke kurere LS men blot symptombehandle. Det holder ikke varigt. Det koster ca. 75.000 kr. i Italien for en
behandling. Der bruges stamceller fra fedtvaevet og en blodprgve, hvor blodpladerne renses fra, slas i styk-
ker, og ud fra dette fas et vaeksthormon. Stamcellerne leegges dybt i fedtvaevet, og veeksthormonet yderst i
vaevet. Resultatet bliver rigtig paent men holder ikke varigt. Sundhedsstyrelsen vil derfor ikke bevilge denne
dyre behandling, da det ikke holder resten af livet.

Protopic g@r ikke huden tynd, tager klgen og undertrykker immunsystemet og kan derfor vaere en fordel at
bruge efter stamcelleterapi. Ulempe ved Protopic er, at den kan vaere kraeftfremkaldende, og derfor skal der
holdes godt gje med patienten ved brug af denne.

Operationer holder ikke varigt, men bruges i sveere tilfelde. De sma skamlaeber vokser ud i de store skam-
leber og forsvinder. Forhuden over klitoris kan lukke sig sammen, og det kan lukke hen over urinrgret ogsa.
Det kan opereres/abnes op, men der er risiko for smerter, sa man skal vaere meget forsigtig og teenke sig
godt om ved operation, da det er utaknemmeligt at operere i. Det foregar i mikrokirurgi.

For at forebygge sammenvoksning over klitoris kan man prgve at massere med Mildison Lipid ved klitoris og
de indre skamlaeber. Nogle siger, at det hjzelper. Forsgg at holde indgangen til skeden sa aben som mulig.
Brug dilatorer til at forebygge sammenvoksninger.

Det er vigtigt, at partner ogsa er informeret om sygdommen for psykisk stgtte og hjaelp.
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En LS gruppe i USA anbefaler hormoncremer, men der er ingen evidens for, at det virker. | Danmark er vi ikke
sa glade for gstrogen, da det er som at give kunstggdning til sygdommen. Vagifem er OK, da @gstrogenindhol-
det er sa lavt. Hormonbehandling i forbindelse med overgangsalderen er selvfglgelig OK. Pas pa med at laese
anbefalinger fra USA — der er rigtig meget reklame for ting uden dokumenteret effekt. Det er ren business og
penge.

Studier viser stor effekt af D-vitamin tilskud. 1 tablet ekstra om dagen fra Apoteket eller Matas. Nogle har
stor glaede af at kombinere en daglig D-vitamin tablet med en vitamintablet med malkesyrebakterier (Im-
muno fra Multitabs).

Ved sar der ikke vil hele, har mange stor gavn af behandlinger med Easy Laserterapi, der virker sadrhelende.

Indlzeg ved sundhedscoach Helle Thaysen om at nedsatte stress og inflamma-
tion i kroppen

Helle er 41 ar og har virksomheden Sund Indefra ud fra sin baggrund som kost- og sundhedscoach, pilates
instruktgr og alternativ behandler (kraniosakralterapi) — se mere pa www.sundindefra.dk. Hun hjalper kvin-
der, maend og unge med at andre vaner, sa de kan begraense smerter og spandinger ud fra sine egne erfa-
ringer. Vi kan forbedre livskvalitet og reducere kroppens stresssymptomer via livsstilsaendringer og antiin-
flammatorisk levevis.

Forkert kost og kropsholdning, for lidt eller darlig nattesgvn og for meget mental stress giver ubalance, stress
og inflammationer i kroppen og starter en negativ spiral.

Hendes udgangspunkt og erfaring for, at det virker er, at en sundere livsstil skal vaere integrerbar i ens hver-
dag, det er ikke nogen bestemt kur, det gar heldigvis hurtigt at opbygge kroppen igen. Mzerk efter, hvad
virker for en selv.

En raekke myter/misforstaelser og faldgrupper:

1. En slags kost for alle (kosttrends, kostradene)

2. Vioverhgrer kroppens behov, fordi andet er vigtigere

3. Viundervurderer betydningen af vores kropsholdning og bevaegelser
Kost:

Vi er ikke skabt til at spise forarbejdet mad (brgd, maelk), da enzymniveauet er nsermest 0. Enzymerne skal
nedbryde maden i kroppen, sa derfor bruger kroppen energi pa dette fra kroppen i stedet, nar vi spiser den-
ne slags mad. Helle anbefaler i stedet naturlig mad som arstidens grgntsager og baer, kgd med god fedtsyre-
sammenszatning og protein (de naturligt greessende dyr) og vand.

Omega 3 er inflammationshaammende og Omega 6 gger inflammationer. Omega 3 fas via flydende olier
(hgrfrgolie), fede fisk, mandler, ngdder, frg, kerner eller Udo’s Choise 3+6+9 olie (fiskeoliekapsler frarades,
da de let bliver harske og dermed giver frie radikaler).

Det glykeemiske indeks pavirker blodsukkeret. Vi skal sgrge for stabilt blodsukker, da et svingende blodsuk-
ker stresser kroppen.
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Serg for at spise antioxidanter, vitaminer og mineraler via kosten. D-vitaminmangel giver ondt i kroppen og
forstaerker smerter, inflammation og spaendinger. Optagelse af D-vitamin er essentielt for optagelse af kalk
og C-vitamin. | de lyse maneder fas D-vitamin ved ophold udenfor. | de mg@rke maneder anbefales tilskud
(f.eks. Solaray Calcium-Magnesium 1:1 Citrat med vitamin D, som fas i Matas). Kalk fas via grenne bladgrgnt-
sager (spinat, persille, rucola, Igvstikke), mandler, ngdder.

Antiinflammatoriske fgdevarer er ud over Omega 3 olie ogsa ingefaer, manuka honning, havregryn, brune ris,
kanel, gurkemeje mv.

Du skal drikke 1/3 af din kropsvaegt i dl vand om dagen.
Krop:

Kroppens signaler ma ikke overhgres. Hvis vi hele tiden tapper os selv for brandstof (ikke spiser i 6 timer,
har svingende blodsukker), kgrer vi kroppen i saenk.

Kroppens basale behov er:
e Sgvn, hvile, afslapning og pauser
e Lystbetonede aktiviteter (hvad ville du lave, hvis du fik % time foraeret? Hvad ggr dig glad?)

e Hgjre og venstre hjernehalvdel. Vores livsstil er meget i venstre hjernehalvdel (logistik, gkonomi, tid,
stress og jag). Fokuser derfor pa at fa hgjre hjernehalvdel aktiveret (bevaegelse, lystbetonet aktivitet,
kreativitet, spontanitet, rummelighed).

e Respekter vores biorytme — ikke udfordre kroppen yderligere ved stress i kroppen, sov pa regelmaes-
sige tidspunkter, fa din nattesgvn.

Kropsholdning:

S@rg for variation i dine kropsbevaegelser, undga fastlaste bevaegelsesmgnstre, sgrg for fri bevaegelse, smi-
dighed i rygsgjlen, styrke om leddene, fleksible bevaegelser (f.eks. Mensendieck, Alexanderteknik, Pilates,
Yoga etc.).

Indlaeg om cykelsadler v/Laila

Laila holdt spontant et kort og informativt indlaeg om cykelsadler. En god cykelsadel koster 600-1.000 kr.
Damesadler er kortere end herresadler.

Fa malt afstanden mellem de 2 siddeknogler og fa en sadel, der passer til dette mal (midten af sadelballen
skal vaere ved siddeknoglen). For at finde ud af, hvor bred en saddel du behgver, skal du male afstanden
mellem dine siddeknogler. Det ggr du ved at szette dig pa et stykke papkasse og male afstanden mellem de 2
fordybninger, der opstar. Nogle cykelhandlere har ogsa en seerlig pude, der kan male afstanden mellem sid-
deknoglerne.

Veelg evt. en sadel med fordybning/gelepude fortil for stgrre komfort.
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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 og en manglende mikrofon til indlaegsholderne.

Du kan bidrage med input, ideer, forslag eller aktiv hjaelp 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 mg@der, hjemmeside, debatforum mv.

Der er glemt noget overtgj pa medlemsmgdet, som Karina har taget med hjem. Kontakt venligst Karina pa
tlf. 40 20 22 10, og aftal neermere om afhentning, hvis det er dit.

Tusind tak for en fantastisk dag ©
LS Foreningen

Suzanne — Karina — Henrik — Laila - Lotte.
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