18/PET

vom 24.03.2026 (XXVI11. GP)

Abgeordnete:r zum Nationalrat

Sabine SCHATZ

An Herrn

Prasidenten des Nationalrates

Dr. Walter Rosenkranz
Parlament, 1017 Wien, Osterreich
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Sehr geehrter Herr Prasident!
In der Anlage Uberreiche ich/ tiberreichen wir lhnen gem. §100 (1) GOG-NR die
Petition betreffend

Nationale Strategie zur Diagnose und Versorgung von Lichen Sclerosus in Osterreich

Seitens der Einbringer:innen wird das Vorliegen einer Bundeskompetenz in folgender

Hinsicht angenommen:

Bundeskompetenz nach Art 10 Abs 1 Z 12 B-VG fiir das Gesundheitswesen

Dieses Anliegen wurde bis zur Einbringung im Nationalrat von Biirger:innen
unterstitzt. Mit der Bitte um geschaftsordnungsmaRige Behandlung dieser Petition

verbleibe ich/verbleiben wir
mit freundlichen GruRRen

, \\/‘\'J ‘

Hinweis: Ggf. vorgelegte Unterschriftenlisten werden nach dem Ende der

Anlage

parlamentarischen Behandlung datenschutzkonform vernichtet bzw. geléscht, soweit

diese nicht nach den Bestimmungen des Bundesarchivgesetzes zu archivieren sind.

www.parlament.gv.at
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Petition: Nationale Strategie zur Diagnose und
Versorgung von Lichen Sclerosus in Osterreich

Adressat:innen

An den Bundeskanzler und den Vizekanzler, die Bundesministerin fiir Arbeit, Soziales, Gesundheit,
Pflege und Konsumentenschutz sowie die zustdndige Staatssekretdrin, die Bundesministerin fiir
Frauen, Wissenschaft und Forschung, die Gesundheitssprecher:innen aller Parlamentsfraktionen im
Nationalrat, die Landeshauptleute und ihre Stellvertreter:innen, den amtsfiihrenden Stadtrat fiir
Gesundheit in Wien sowie die Landesrdt:innen bzw. Landesreferent:innen fiir Gesundheit in den
Ubrigen Bundesldndern, die Mitglieder der Landesgesundheitsreferent:innen-Konferenz, die
Verantwortlichen der  Sozialversicherungstrager  (insbesondere der  Osterreichischen
Gesundheitskasse), die Osterreichische Arztekammer, die Osterreichische Apothekerkammer sowie die
Pflegevertretungen auf Bundes- und Landesebene, die Gesundheit Osterreich GmbH (inkl. Fonds
Gesundes Osterreich und der Osterreichischen Kompetenz- und Servicestelle fiir Selbsthilfe).

Kurzzusammenfassung

Wir fordern eine nationale Strategie zur friihzeitigen Diagnose und Versorgung von Lichen Sclerosus
(LS) in Osterreich, inklusive Aufkldrung, Schulungen fiir medizinisches Personal, Aufbau eines
spezialisierten Versorgungsnetzwerks und Bekanntmachung in der breiten Gesellschaft. LS ist eine
weitverbreitete, oft lange unerkannte Hauterkrankung, von der jede 50. Frau betroffen ist. Viele
Betroffene leiden aufgrund jahrelanger Fehldiagnosen unter psychischen Belastungen, was ihre
Lebensqualitdt massiv einschrankt und mit einem signifikanten Krebsrisiko einhergeht. Eine friihzeitige
Diagnose und gezielte Kortison-Behandlung reduzieren das Leid der Betroffenen, senken das
Krebsrisiko und tragen zur Entlastung des Gesundheitssystems bei.

Hintergrund

Lichen Sclerosus (LS) ist eine chronische, nicht ansteckende, entziindliche Hauterkrankung, von der
jede 50. Frau betroffen ist. LS wird den Autoimmunerkrankungen zugeordnet und tritt Giberwiegend
im duBeren Intimbereich auf. Wahrend die Mehrheit der Betroffenen Frauen sind, trifft LS auch
Manner (ca. 0,1%) und Kinder.

Die Erkrankung verursacht nicht nur korperliche Beschwerden wie Juckreiz, Schmerzen beim
Harnlassen oder beim Geschlechtsverkehr, Wundgefiihl und Gewebsveridnderungen (Mendling,
2024), sondern fiihrt auch zu erheblichem psychischem Stress. Betroffene berichten von
Schamgefiihlen, Angsten und spiirbaren Einschrinkungen in Alltag und Sexualleben.

Studien belegen, dass die Diagnose hdufig stark verzégert erfolgt — mitunter um bis zu fiinf Jahre —
und LS oft félschlicherweise als Pilzinfektion oder als Folge von Wechseljahresbeschwerden
interpretiert wird (Dedes et al., 2019). Viele Betroffene durchlaufen in dieser Zeit einen langen und
belastenden Leidensweg mit zahlreichen erfolglosen Arztbesuchen, was nicht nur ihre Lebensqualitit
erheblich beeintrdchtigt, sondern auch das Gesundheitssystem belastet. Bei Mannern kommt es
aufgrund von Fehldiagnosen oftmals zur friihzeitigen Beschneidung. Unbehandelter LS geht auch mit
einem signifikant héheren Krebsrisiko (ca. 5%) einher, wihrend das Krebsrisiko bei korrekt
behandeltem LS relativ gering ist. Daher ist die friihzeitige korrekte Diagnose auch eine wichtige
Krebsprophylaxe (Lee et al., 2015).

Der Verein Lichen Sclerosus Osterreich setzt sich gemeinsam mit Expert:innen dafiir ein, diese
Versorgungsliicken zu schlieRen, Betroffene zu unterstiitzen und das Bewusstsein fiir LS im
Gesundheitssystem und der Bevélkerung zu starken.

Verein Lichen Sclerosus (& Lichen Planus / Vulvodynie) — Netzwerk Osterreich
oesterreich@lichensclerosus.at
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Wer wir sind

Verein Lichen Sclerosus — europaweite Aufkldrung & Unterstiitzung fiir Betroffene

Der ehrenamtlich tatige Verein Lichen Sclerosus ist in der Schweiz beheimatet, jedoch im ganzen
deutschsprachigen Raum aktiv und engagiert. Landeribergreifend tragen ein YouTube Kanal mit
Experteninterviews und ein Podcast zur Enttabuisierung und besseren Bekanntmachung der weit
verbreiteten, aber in Europa noch zu wenig bekannten Krankheiten Lichen sclerosus (LS), Lichen planus
(LP) und Vulvodynie bei.

Erklartes Ziel des Vereins ist die kiinftig bessere Friiherkennung der chronischen Hautkrankheiten im
Intimbereich, denn eine adaquate und friihzeitige Therapie erspart den Betroffenen viel Leid und kann
Krebs verhindern. Kostenlose LS-Selbstuntersuchungsflyer in 12 Sprachen, eine Kurzbroschiire und
diverse Webseiten biindeln aktuelles Expertenwissen zur Krankheit, deren Therapie und den
Differentialdiagnosen.

Seit der Schweizer Vereinsgriindung im Jahr 2013 wurden europaweit iiber 13.000 LS-Betroffene
beraten, darunter rund 1.000 Frauen und Manner sowie etwa 50 Eltern betroffener Madchen aus
Osterreich.

Netzwerk Osterreich

Im Jahr 2024 hat sich dank einer kleinen Gruppe engagierter Frauen das dsterreichische Netzwerk des
Vereins Lichen Sclerosus gebildet. Interessierte und Hilfesuchende aus Osterreich erfahren hier und via
Austauschgruppen in samtlichen Bundesldandern Beratung und Hilfe bei der Arztsuche und/oder beim
Umgang mit der Krankheit im Alltag.

Dariiber hinaus ist das Netzwerk aktiv in der Aufklarungsarbeit — unter anderem bei zahlreichen
dsterreichischen Arztekongressen sowie in den Medien. Auch Tagungen und Workshops fiir Betroffene
und medizinische Fachgruppen wurden bereits organisiert, beispielsweise 2023 in Wels.

Im Rahmen dieser Aktivitaten wurde schlieBlich auch der Startschuss fiir diese Petition gegeben.

Kontaktadressen in Osterreich

Ansprechpersonen fiir diese Petition:

Dr. phil. Claudia Ortner und Hedwig Reuer
Dipl.-Ing." Valentina Francesca Bauer Koordinatorin des Netzwerks Osterreich
Initiatorinnen der Petition E-Mail: oberoesterreich@lichensclerosus.at

E-Mail: oesterreich@lichensclerosus.at

Moderatorinnen der Selbsthilfegruppen einzelner Bundeslinder:

Claudia und Anna: gesterreich@lichensclerosus.at (Oberdsterreich)
Valentina: wien@lichensclerosus.at

Gabriele: kaernten@lichensclerosus.at

Michaela: steiermark@lichensclerosus.at

Karin: niederoesterreich@lichensclerosus.at (Bezirk Baden)
Elisabeth: noe.west@lichensclerosus.at (Bezirk Melk)

Sandra: salzburg@lichensclerosus.at

Joseline: tirol@lichensclerosus.at

Leiter der Selbsthilfegruppe fiir Manner in Osterreich:
Christian: maenner-oesterreich@lichensclerosus.at

Verein Lichen Sclerosus (& Lichen Planus / Vulvodynie) — Netzwerk Osterreich
oesterreich@lichensclerosus.at
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Probleme im Detail

1.

Unterschidtzung der Betroffenenzahlen

Im Schnitt ist ca. jede 50. Frau betroffen, die Erkrankung trifft aber auch Manner (etwa 1 von
1000) und Kinder.

Es wird vermutet, dass die Dunkelziffer bedeutend hoher ist, da die Erkrankung oftmals lange
nicht erkannt oder fehldiagnostiziert wird.

Fehldiagnosen, Diagnoseverzégerung und falsche Therapieansatze

Da LS iiberwiegend im Intimbereich auftritt, gehen Frauen meist zu Gyndkolog:innen und
Manner zu Urolog:innen, obwohl die Erkrankung in der Dermatologie angesetzt ist.

LS wird hdufig mit Pilzinfektionen oder Menopausenbeschwerden verwechselt, was zu
Diagnoseverzdgerungen von bis zu fiinf Jahren fiihrt (Dedes et al., 2019).

Besonders bei Kindern werden Symptome manchmal félschlicherweise als Folgen sexuellen
Missbrauchs interpretiert (Mendling, 2023).

Urolog:innen hingegen neigen dazu, vorschnell einen chirurgischen Eingriff bei Md@nnern mit
LS durchzufiihren, auch wenn das gar nicht nétig ist.

Koérperliche Symptome

Wundgefiihl, Einrisse, Juckreiz, Schmerzen beim Harnlassen und Geschlechtsverkehr sowie
Gewebsveranderungen wie Schrumpfungen und Verklebungen (Mendling, 2024; Kirtschig &
Kinberger, 2024).

Fehlende addquate Behandlung (mit Kortisonprdparaten nach Goldstandard) verscharft die
Symptome und erhdht das Risiko fiir Komplikationen, inklusive eines erhéhten Krebsrisikos
(Kirtschig & Kinberger, 2024).

Psychische Belastung

Chronische Schmerzen, teilweise starke Einschrankungen im Alltag (insbesondere wéhrend
aktiver Schiibe), Scham und Angst fiihren zu erheblicher psychischer Belastung (Mendling,
2023, 2024).

Betroffene (insbesondere jiingere) haben oft Schwierigkeiten, die chronische Erkrankung und
ihre Auswirkungen (z.B. im Sexualleben) zu akzeptieren und dariiber zu sprechen.

Versorgungsdefizite

Es besteht ein Mangel an spezialisierten Ambulanzen und fachlich geschultem medizinischem
Personal (Kirtschig & Kinberger, 2024).

Fehlende koordinierte Netzwerke erschweren eine Osterreichweite, standardisierte
Versorgung.

Verzogerte Behandlung fiihrt zu héheren Folgekosten und starkerem Leidensdruck.
Physiotherapeutische MalRnahmen zur Lockerung und Entspannung der Muskulatur, die durch
schmerzhafte Phasen stark beansprucht ist, sind ebenfalls wichtig (Kirtschig & Kinberger, 2024).

Finanzielle Belastung fiir Betroffene

Laufende Kosten fiir notwendige Therapie- und Pflegeprodukte zur Symptomkontrolle und
Verlangsamung des Krankheitsfortschrittes werden meist privat getragen (Mendling, 2024).
Unzureichende Kostenerstattung verscharft soziale Ungleichheit.

Verein Lichen Sclerosus (& Lichen Planus / Vulvodynie) — Netzwerk Osterreich
oesterreich@lichensclerosus.at
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Unsere Forderungen

Wir fordern die oben genannten Adressat:innen dazu auf, innerhalb der nachsten zwei Jahre folgende
MaRnahmen umzusetzen:

Aufklarung der breiten Bevélkerung

Lichen sclerosus (LS) soll starker ins Bewusstsein der Gesellschaft riicken — mittels monatlicher
Beitrdge in offentlich-rechtlichen Medien, Social-Media-Kampagnen, Infoveranstaltungen in
Schulen und Apotheken mit Informationen zu Erkennung, Haufigkeit und Behandlung von LS.
Wichtig ist auch die Abgrenzung zu Lichen planus (LP) und Vulvodynie. Klarer Hinweis: Fiir LS und
LP (Hauterkrankungen) ist primar die Dermatologie zustindig (nicht die Gyndkologie oder
Urologie), wahrend bei Vulvodynie (Schmerzsyndrom) die Gynékologie die richtige Anlaufstelle ist.
Es soll innerhalb von zwei Jahren mindestens 10 landesweite Kampagnen geben.

Schulungen fiir medizinisches Personal

Integration verpflichtender Fortbildungsstunden zu LS/LP/Vulvodynie in bestehende Weiter-
bildungspflichten (mindestens 4 Stunden Schulung pro Fachrichtung pro Jahr) fiir Arzt:innen,
Psycholog:innen, Psychotherapeut:innen, Physiotherapeut:innen, Hebammen, Apotheker:innen,
Pflegefachpersonen und Behindertenbetreuer:innen.

Aufnahme in Studienplidne aller relevanten Fachrichtungen

Ausreichende Aufnahme von Lichen sclerosus, Lichen planus und Vulvodynie in das Lehr- und
Studienprogramm (mindestens zwei Vorlesungen oder ein Pflichtmodul) aller relevanten
medizinischen und therapeutischen Studiengange mit tiefgehenden Informationen zur Erkennung
und Differenzierung der Krankheitsbilder, Bewusstseinsschaffung betreffend Haufigkeit des
Auftretens sowie Therapiemdglichkeiten nach dem aktuellen Stand der Wissenschaft. Wichtig ist
auch der Hinweis, dass zur Diagnose oftmals der Blickkontakt reicht und keine Biopsie
durchgefiihrt werden muss.

Flachendeckende Versorgung

Etablierung von mindestens einer Vulvaambulanz mit speziell geschultem Personal pro
Bundesland (besser noch ware der Zugang fiir 90 % der Bevolkerung innerhalb von 50 km).
Vorbildhafte Beispiele hierfiir sind die Vulvaambulanz Wiener Neustadt und Vulvasprechsstunde
Tulln.

Interdisziplindres Fachnetzwerk aufbauen

Vernetzung von Dermatolog:innen, Gynakolog:innen, Kinderdrzt:innen, Urolog:innen,
Physiotherapeut:innen, Psycholog:innen und Psychotherapeut:innen zur standardisierten
Versorgung von Betroffenen. Vorschlag: Einrichtung eines nationalen Registers und regelmaRiger
Konferenzen mit allen Fachrichtungen, innerhalb von 12 Monaten nach Beschluss.

Investition in wissenschaftliche Forschung

Forderung von jeweils mind. fiinf Forschungsprojekten zu Lichen sclerosus und Lichen planus mit
jahrlicher Berichterstattung (ber Ergebnisse mit dem Ziel, die Ursachen der Krankheits-
entstehungen zu ergriinden und daraus Erkenntnisse zu Prophylaxe, Risikofaktoren und
Behandlung zu gewinnen, sowie weitere Therapieansdtze und Alternativen zum Kortison
auszutesten.

Finanzielle Unterstiitzung von Betroffenen

Ubernahme oder Teilfinanzierung von Therapiesalben, regelmiRigen Kontrolluntersuchungen,
Pflegeprodukten, medizinischen Hilfsmitteln zum Dehnen (z. B. Dilatoren/Dehnstabe, Vibratoren
und Gleitmittel) sowie medizinisch indizierten Kuraufenthalten, die fiir die Behandlung von Lichen
sclerosus und Lichen Planus erforderlich sind, durch die gesetzlichen Krankenkassen. HPV-
Impfungen sollen fiir LS-Patient:innen vollstandig von der Krankenkasse tibernommen werden, um
das durch Lichen sclerosus bereits erhohte Risiko fiir ein Plattenepithelkarzinom nicht zusatzlich
durch HPV-Infektionen zu steigern.

Verein Lichen Sclerosus (& Lichen Planus / Vulvodynie) — Netzwerk Osterreich
oesterreich@lichensclerosus.at
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