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                Direkt-Kontakt: gerne nach Beitritt in den Verein*


Flyer-Bestellung und Kontakt durch Praxen/Kliniken: bitte Email auf vorstand@lichensclerosus.ch 


We speak German, English, French, Italian, Spanish, Portuguese


Verein Lichen Sclerosus 


Netzwerk Vulvodynie / Lichen Planus


Bleicheweg 6, CH-5605 Dottikon


Copyright © Verein Lichen Sclerosus 2013


MMS/SMS können nicht empfangen werden / cannot be received


Letztes Update: 11. März 2024




 Facebook


 LinkedIn

 Instagram Intimecho

 


Neu auch bei TikTok: @lichen_sclerosus




                

                
                Herzlich willkommen auf unserer Informationsplattform.


 


Information in English / Información en español / Informazioni in italiano / Information en français / Informações em português / Information in Russian (Информация на русском)


 


Als gemeinnütziger Verein leisten wir seit 10 Jahren europaweit Aufklärung und 


betreuen / beraten pro Jahr inzwischen mehr als 4000 betroffene Frauen und Männer sowie Eltern/Partner 


 



Treten Sie unserem etablierten Netzwerk bei.


Profitieren Sie von unserem Expertenwissen, Expertenlisten, Austausch und persönlicher Beratung:


 


  Netzwerk Deutschland - 2500+ Betroffene / 15 aktive Regionalgruppen / Kontaktplattform / Expertenliste


  Netzwerk Schweiz - 1200+ Betroffene / 10 aktive Regionalgruppen / Kontaktplattform / Expertenliste


  Netzwerk Österreich - 350+ Betroffene / 8 aktive Regionalgruppen / Kontaktplattform / Expertenliste


 /   Netzwerk Frankreich/Belgien - 150+ Betroffene / Video-Austausche / Expertenliste


 



Detail-Informationen zum Beitritt (Die Mitgliedschaft ist auch anonym möglich)


online Anmeldeformular (Bearbeitung innert 24h)





 


Mitgliederfeedbacks






 




Weit verbreitet – oft verkannt und verwechselt – unterdiagnostiziert – stark tabuisiert 


Lichen sclerosus (LS) -  Lichen (ruber) planus (LP) - Vulvodynie (CPPS) gehören zu den häufigen chronischen Krankheiten im Intimbereich. Dabei sind sie keineswegs selten – sie betreffen sehr viele Frauen, sowie auch etliche Männer und Kinder. Aufgrund ihrer Symptome werden sie jedoch häufig mit Pilzinfektionen verwechselt. 


	Wiederkehrendes Jucken und / oder Brennen in der Intimzone
	Schmerzen im Intimbereich
	Einreissen beim Geschlechtsverkehr
	Häufige Blaseninfekte oder ähnliche Beschwerden
	Weisse Flecken, Rötungen, Verklebungen







1 von 50 Frauen ist von LS betroffen, etwas weniger häufig auch Kinder und Männer. Viele wissen es nicht. Etliche bleiben lange undiagnostiziert. 


 


LS befindet sich im gynäkologisch-urologisch-dermatologisches Niemandsland:


Gynäkologen, Urologen und Kinderärzte wurden zu LS bisher kaum oder gar nicht ausgebildet. Dermatologen kennen sich zwar gut aus damit, sind aber selten erste Anlaufstelle. Fehldiagnosen sind sehr häufig, oft dauert es Jahre, bis die Betroffenen wissen, an was genau sie leiden. Wertvolle Zeit verstreicht. Auch den wenigsten Apothekern, Hebammen, Sexologen und Pflegefachleuten sind die chronischen Vulvakrankheiten ein Begriff, dabei wäre gerade dies in Bezug auf die typischen Symptome und eine korrekte Beratung sehr wichtig. Nicht zuletzt ist das Wort «Vulva» (äusserer Genitalbereich der Frau) selbst vielen Frauen gar nicht geläufig. 




 


Wir leisten - als selber Betroffene - europaweit Aufklärung mit Pioniercharakter. 


Wir REDEN und SCHREIBEN worüber (zu) viele schweigen. 


Wir bündeln seit 10 Jahren Expertenwissen und Erfahrungen tausender Betroffener.


Wir beraten Betroffene sowie Angehörige und Personen, die vermuten betroffen zu sein. 


Wir MACHEN MUT, ohne etwas zu beschönigen. 


Wir leben seit Jahren selber gut mit der Diagnose.  


 





Wir freuen uns, wenn Sie auf dieser Webseite (mittlerweile eine Art Wissenslexikon), 


auf unserem YouTube Kanal und auf dem Podcast  viele Antworten auf Ihre Fragen finden. 







 


10 Jahre Verein Lichen Sclerosus - Unsere Meilensteine (PDF) / als Video


 


Profitieren Sie von unserem langjährigen Erfahrungswissen.


Unterstützen Sie unser gemeinnütziges Wirken - werden Sie Gönner oder Mitglied.


 





Verein Lichen Sclerosus & Netzwerk Lichen Planus / Vulvodynie



Ausgezeichnet für Pionierarbeit mit dem SRK Rotkreuzpreis 2019 


 


Über uns: Vorstand und Geschäftsstelle  




 



PS: Unsere ursprünglich sehr einfache Webseite ist mittlerweile zu einer halben Bibliothek herangewachsen und im Umfang sehr umfassend mit vielen Laschen und linksseitigen Unterlaschen. Unsere Seite liest sich am besten auf einem angemessen grossen Bildschirm und ist nur bedingt geeignet zum Lesen auf einem Mobile Phone / Smart Phone. Wir freuen uns über Ihre Spende zu Gunsten der Umsetzung eines neuen moderneren Webauftritts (Details).


Die wichtigsten Links haben wir für Sie unten nachfolgend direkt verknüpft. 










Lichen sclerosus - Kurz und bündig:


	
	Animiertes Erklärvideo - Was ist Lichen sclerosus?  

	
	
	Selbstuntersuchungsflyer - Wie erkenne ich Lichen sclerosus? 

	
	
	Lichen sclerosus - das unbekannte Leiden - Was muss ich bei Verdacht / nach der Diagnose wissen? 

	
	
	Broschüre - Das Wichtigste in Kürze (gedruckte Version im Webseiten-Shop (CHF / Euro)

	
	
	Schon mal von LS gehört? (Artikel in der pharmaceutical Tribune)

	
	
	Das sagen Experten und Betroffene

	
	
	Ist es LS oder doch nicht? Krankheiten mit ähnlicher Symptomatik (Differentialdiagnosen)

	
	
	Flyer für Ärzte, Praxen, Kliniken, Spitäler, Therapeuten, Apotheken, Hebammen, Pflegefachleute

	



Links zu vertiefenden Informationen:


	
	Experteninfos zu Lichen sclerosus (LS) / LS-Score / S3-Behandlungsleitlinie

	
	
	Diagnosestellung und Therapiemöglichkeiten 

	
	
	Red Flags - auf was ist ganz besonders zu achten

	
	
	Wenn die Vulva juckt und brennt (Artikel in Obstetrica)

	
	
	Lichen Sclerosus - unterschätzt und unterdiagnostiziert (Artikel in Leading Opinions Gynäkologie)

	
	YouTube Kanal und Vimeo-Kanal des Vereins (Videos, Filme, Interviews)
	
	Lichen Sclerosus - Bildungslücke bei Gynäkologen? (SRF Sendung Puls)

	
	
	Weitere Berichterstattungen zu LS im Fernsehen (ORF, Frau TV, Privatsender) 

	
	Podcast - Ärzte, Therapeuten und Betroffene im Interview
	Presseberichte und Artikel (inittiert durch unseren Verein seit 2013)
	Fachartikel / laufende und abgeschlossene Studien 
	Detailinformationen zu Lichen ruber planus
	Detailinformationen zu Vulvodynie/Pelvic Pain 



Umgang mit den Symptomen / der Krankheit im Alltag:


	Massnahmen um das Jucken und Brennen zu lindern (vor der Diagnose) 
	Podcast "Nach der Diagnose"
	Leben mit LS im Alltag / Nützliches 
	FAQ - Häufig gestellte Fragen und Antworten darauf (im Passwortbereich) 
	LS - Krankheit der vielen Tabus, Video-Interview mit dem Verein
	Was tun, wenn die Standart-Therapie nicht genügend anschlägt (im Passwortbereich) 
	LS bei Kindern
	
	Jule und die Muscheln  Wie erkläre ich es meinem Kind? Eine Geschichte zur Begleitung für Eltern und deren Mädchen mit LS

	
	
	Mara und ihr Geheimnis Wie erkläre ich es dem Umfeld? Eine Mutmacher-Geschichte für Teenager und jungebliebene Frauen mit LS 

	
	
	Selbstwert, Intimität und Sexualität nach der Diagnose, Video-Interview 

	
	
	Partnerschaft und Sexualität nach der Diagnose

	
	
	Erfahrungsberichte Frauen (z.B. in Lichen Sclerosus - Scham und Unwissenheit abbauen) / Reportagen und Interviews 

	
	
	Erfahrungsberichte Männer und Jungs 

	
	
	Erfahrungsberichte Mädchen 

	
	
	Erfahrungsberichte schwangere Frauen, Frauen vor und nach OP (im Passwortbereich)

	
	
	Cranberry Juice Film - semi-autobiographischer Kurzspielfilm: Mein langer Weg zur Diagnose Vulvakrankheit

	



Workshops, Selbsthilfetreffen, Anlässe, Aufklärung, Kongresse:


	
	Workshops, Vorträge, Events regional oder per Videokonferenz  / TERMINE

	
	
	Selbsthilfetreffen & Vernetzung regional & per Videokonferenz / TERMINE  

	
	
	öffentliche Referate / Dauer-Ausstellung zu LS im LiebesLeben Museum Soest

	
	Kongresse und Symposien und Anlässe mit Vereinspräsenz
	
	Newsletter Januar 2024 (PDF) / Newsletter Februar 2024 (PDF)

	
	
	Neue Daten Workshops Dehnen, Partnerschaft&Sexualität, Beckenboden loslassen, Ernährung, Slow Sex

	
	
	NEWS-Blog (was läuft, was ist neu auf der Webseite)

	






Sie haben Fragen und brauchen Rat?




	
	
	Sie oder Ihr Arzt haben einen Verdacht, aber es gibt noch keine klare Diagnose? 


	Werden Sie Gönner oder Mitglied. Wichtig ist, dass Sie LS oder LP resp. Vulvodynie von einem Experten oder einer Expertin bestätigen oder ausschliessen lassen, nutzen Sie hierfür gern unsere Ärztelisten. Eine LS-Therapie gemäss den Leitlinien empfiehlt sich nur bei klar bestätigter Diagnose. Einige mögliche Massnahmen vor der Diagnose gegen das Jucken und das Brennen.

	

	
	
	Sie haben die Diagnose und viele offene Fragen? Nach Vereinsbeitritt beraten wir Sie gern kurz via Email. Eine Persönliche Beratung (30 oder 120 Minuten, kostenpflichtig, bestellbar im Shop der Webseite) 

	
	
	Sie haben nur kurz eine Frage? Versuchsweise bieten wir im März / April 2024 ein "Offenes Telefon" an, immer mittwochs von 17 - 21 Uhr.

	



Vorteile für Gönner und Mitglieder:


	
	Anonyme Mitgliedschaft resp. Gönnerschaft möglich

	
	
	Zugriff auf Ärzte- und Therapeuten-Listen Deutschland, Schweiz, Österreich, Frankreich, Belgien 

	
	
	Zugriff auf den umfassenden Passwortbereich  

	
	
	Kontaktplattform

	
	
	Vergünstigung auf Produkte im Webseiten-Shop  (Shop Schweiz (CHF) /  Shop Europa (Euro) 

	
	
	Der Austritt ist jederzeit unkompliziert und ohne schriftliche Kündigung möglich

	
	keine automatische Verlängerung der Mitgliedschaft/Gönnerschaft





Gönner oder Mitglied werden:


Detail-Informationen zum Beitritt


online Anmeldeformular (Bearbeitung innert 24h)






PDF Anmeldeformular (Rücksendung per Post oder Scan)



Verein Lichen Sclerosus & Netzwerk Vulvodynie / Lichen Planus




"Hoffnung ist wie ein Pfad. Am Anfang existiert er nicht, er entsteht erst, wenn viele Menschen den gleichen Weg gehen" (Lu Xin)






                
            
  
            
            
            
                
                    




                     
                    

                

             
        
 
        
        
    
  





   
