VULVASMERTE
- en overset fysisk smertetilstand hos kvinder

af Birthe Gamst for Vulvodyni Foreningen

Antallet af unge kvinder som sgger hjelp pa grund af smerte 1 underlivet er eget vaesentligt op
gennem halvfemserne. Frem til slutningen af 1980érne var det ret usedvanligt, at kvinder sogte
leegehjeelp pa grund af samlejesmerte, men i dag er kronisk vulvasmerte en relativ almindelig
tilstand, som medferer mange kontakter for kvinders vedkommende i sundhedssystemet. Isar er det
unge kvinder som rammes. I Sund By, Bispebjerg har der i ca. 1'% &r eksisteret en stottegruppe for
kvinder, der lider af vulvasmerte. Der har vist sig at vaere et stigende behov for at deltage i denne,
og ved udgangen af 2000 har kvinderne startet en forening Vulvodyni Foreningen, for kvinder der
er ramt at lidelsen.

I folge en undersogelse som er udfert ved fem ungdomsmodtagelser 1 Stockholmsomradet 1 1999,
hvor unge kvinder mellem 15 og 23 ar kan henvende sig med underlivsproblemer havde 30% af
disse svien eller smerte ved samleje. Herhjemme er der endnu ikke foretaget nogen form for
undersegelse af udbredelsen af lidelsen, ligesom kendskabet til denne kan ligge pa et meget lille
sted. Séledes er den si at sige fravaerende 1 legeboger sdvel medicinske som mere populere
udgaver fx Politikens store legebog. End ikke medicinske lerebeger for leegestuderende omtaler
lidelsen. Sammenlignet med de milliardbelab, der afsttes til potensindustrien er interessen
bemarkelsesverdig lille, ja neermest ikke-eksisterende nér det handler om at forstd, hvad der ligger
bagved unge kvinders sexsmerter og stigningen i antallet af kvinder, der lider heraf.

Hvad er vulvasmerte?

Begrebet vulvodyni anvendes som en samlebetegnelse for en fysisk smerte og svien i de ydre
kensorganer. Det viser sig ikke mindst som en smertetilstand ved samleje, som kan vare fra timer
op til dage efter. Lidelsen er udover at vaere smertefuld ogsad meget psykisk traumatisk for de
kvinder, som den rammer. I de fleste tilfzelde bliver lidelsen et kronisk problem varierende fra
maneder til ar.

Kvinder med denne lidelse har ofte alvorlig smerte og ubehag i hele omréadet, der bestér af de ydre
kensorganer inklusiv skedeindgangen. Smertetilstanden kan vaere konstant og besta i svien,
braenden, udterring, kleen, irritation, havelse, og udtrekninger over store dele eller serlige dele af
omradet som endetarmskanalen. Der kan ogsa forekomme ruhed og redmen.

Omradet kan vaere sd irriteret at det end ikke kan bereres med en vatpind uden at det smerter, og
en mindre gruppe kvinder har meget udtalt overfelsomhed, som betyder at de ikke kan tile beroring
med stof eller kan sidde pa en cykelsadel.

De psykiske belastninger

Kvinder med vulvodyni er udover den fysiske smertetilstand ogsa udsat for en stor psykisk
belastning. Kvinderne har en tilbgjelighed til at fole sig defekte, mindre kvindelige, mindre seksuelt
tiltreekkende, skamfulde og forlegne. En del af kvinderne kan overhovedet ikke gennemfore et
samleje og ser en fremtid i mede med barnleshed og er angste for at miste deres partner. At leve
sammen med deres agtefzller eller partnere, som kan have svart ved at affinde sig med situationen,
kan virke ekstra belastende.

Lidelsen kan blive folelsesmassigt overvaeldende for de kvinder, som er berert af den ikke mindst
de kvinder, som er uden et stottende sundhedssystem. Bade selve lidelsen og den manglende
opmarksomhed, viden og stette fra sundhedssystemet medforer stor risiko for reduceret
selvverdsfolelse, kontaktproblemer, seksuelle problemer, ringe kropsfornemmelse og depression.



Desvearre har der indtil nu, som folge af manglende viden om seksuelle helbredsproblemer blandt
medicinsk professionelt sundhedspersonale, veret misforstaelser, fejldiagnoser og en meget lille
respons til kvinder, som lider af vulvodyni. Dette har ofte forsterket problemet og medvirket til
folelsen af isolation og fortvivlelse samt social og felelsesmassig tilbagetraekning. De fleste
kvinder med denne lidelse har 1 kontakten med medicinsk sundhedspersonale veret efterladt
serdeles frustrerede og har til tider ogsé folt sig darligt behandlede, fordi de er blevet fortalt, at
deres problem er rent psykologisk, og at der intet fysisk galt er med dem.

Arsager

Arsagen til vulvodyni er uklar, og der er ingen, der ved hvorfor vulvodyni hos unge kvinder er i
stigning 1 disse ar. Det ser ud til, at der kan vare flere faktorer som forarsager og medvirker til
vulvodyni. Lidelsen kan ramme kvinder lige fra deres tidlige ungdom til overgangsalderen, men ses
dog mest typisk at ramme kvinder i tyve- og tredivedrsalderen. For 75% begynder det med
svampeinfektioner. Symptomerne er seedvanligvis set efter recidiverende angreb af svamp, som er
efterfulgt af anti-svampekurer og lokalbehandlinger med antimykotika.

Noget tyder pa, at brugen af kemiske stoffer og den aktuelle medicinske behandling af fx svamp
spiller en ikke uvesentlig rolle i fremkomsten af vulvodyni. Andre mekanismer som kan udlese
vulvodyni er kemisk irritation forarsaget af overanvendelse af lokale produkter, trauma efter
kirurgisk behandling i omradet m.v.

Nogle taler ogsé om en livsstilssygdom, idet mange unge kvinder i dag merker storre krav pé et
tidligt og regelbundet sexliv. Hele sex-industrien er med til at fremprovokere denne forcering. Hvis
de unge kvinder imidlertid ikke har sig selv med og maerker tilstreekkelig stor lyst, bliver omradet
tort, og lidt friktion kan sette problemet i gang. Nina Bohm-Starke, der er gynakolog pa Danderyds
sygehus 1 Stockholm forklarer blandt andet stigningen 1 antallet af henvendelser 1 de seneste &r med,
at der ligger et ganske stort pres pa unge kvinder i dag. ”De skal klare sa meget — vare slanke,
veltrenede, veluddannede, have en god relation og et fantastisk sexliv.

Vulvasmerte er et omrade, der virkelig treenger til at blive sat fokus pd og blive undersogt meget
mere tilbundsgiende, end det sker i dag.

Behandling - hvad virker og hvad virker ikke

Siden der er et patreengende behov for en oget opmarksomhed pd vulvasmerte, mé kvinden i dag
vare meget aktiv med hensyn til at finde frem til de behandlingssteder og behandlere, som kan
arbejde kompetent og engageret pa at finde frem til den mest effektive og individuelt tilpassede
behandling som muligt. I Danmark findes der desvaerre ikke nogle behandlingssteder, hvor man
samenhangende og grundigt har sat sig ind i netop denne lidelses komplekse karakter. Der findes
kun brudstykker af viden og indsigter, og mange steder pa gynekologiske klinikker er viden fortsat
enten fravaerende eller meget perifer.

Det betyder, at kvinderne ofte har anvendt et utal af lokale leegemidler og gennemgéet gentagne
antibiotikakurer til skade for helbredelsen samt set et utal af forskellige behandlere. Vulvodyni er
en meget svaerbehandlelig smertetilstand, og derfor er det sa vigtigt at ege viden om, hvad der
setter denne i gang og give rad om forebyggelse, men ogsa at kunne stette og vejlede korrekt efter,
at tilstanden er indtrddt om, hvad der virker og ikke virker. Feorst og fremmest skal kvinder, der har
denne lidelse tages seriost, og de skal folges kontinuerligt over en lang periode 1 modsatning til,
hvad de fleste allerede har provet ofte - at skulle vandre fra den ene leege, specialist, sygehus,
alternativ behandler til den anden, uden at nogen har samlet dem op og givet dem den psykologiske
stotte, der er sd hdrdt brug for, nar man skal forsege at hidndtere og leve med en sa ekstremt
vanskelig livssituation.



Dette krever et samspil mellem kvinden og et tveerfagligt sammensat team af professionelle
sundhedsfolk, som har en grundlaeggende viden om de varierede symptomer, de mulige fysiske
arsager og behandlingsmuligheder samt viden om de psykologiske indvirkninger, som forarsages af
den kroniske lidelse. Det betyder et tet og ligevaerdigt samarbejde med de berorte, som i1 hgj grad
kan vaere med til at formidle og videregive den erfaringsbaserede viden om lidelsen, som de sidder
inde med og har market pa egen krop, og hvad der virker og ikke virker.

Vigtigheden af tverfaglighed

Desverre er der endnu ikke etableret sddanne tverfaglige teams. For at {4 inspiration til mulige
organiseringer her i landet er man nedt til at skele til udlandet ikke mindst Sverige, hvor man i de
seneste ar har oprettet serlige vulvamodtagelser pé ca. halvdelen af landets sygehuse. Hud- og
gynokologklinikker er sldet sammen til specielle vulvamodtagelser, hvor patienter kommer efter
henvisning fra privat praktiserende leger m.fl. eller fra de s@rlige ungdomsmodtagelser, som man
ogsé har etableret i Sverige. I disse vulvaklinikker findes udover gynakologer og hudleger ogsa
andet personale som psykoterapeuter og sexologer. Behandlingen indebarer en adekvat
medicinering og fokus pé stette til kvinderne i forhold til at kunne lere dem at handtere deres
smerte.

I USA og England, hvor man ogsa har oprettet sa@rlige centre for kvinder, der har disse lidelser,
kan man 1 dag via Internettet hente flere anbefalinger pd, hvordan man kan forsege at reducere den
kroniske smertetilstand. Her er man hele tiden interesseret 1 at opnd mere viden i forhold til at bryde
disse kvinders isolation, udbrede kendskabet til palidelig information om behandling, der virker og
fremme videnskabelige undersogelser af drsagerne til den smertefulde kroniske svakkelsestilstand.

I USA og England har man endvidere haft god succes med at give gkonomiske midler til stotte-
og selvhjelpsgrupper som supplement til hjelpen fra de professionelle sundhedsfolk. Man har
fundet ud af, at sadanne stottegrupper er meget effektive til at bryde kvindernes isolation, som de
har oplevet i forhold til at kunne fortelle omverdenen om deres traumatiske situation, ligesom
kvinderne kan traekke pa hinandens viden i forhold til behandlingsmetoder og udveksle erfaringer.

Denne erfaringsdannelse og -udveksling er Vulvodyni Foreningen godt i gang med at tage hul pa.
Men foreningen har brug for professionel og ekonomisk anerkendelse af det store arbejde, der
ligger forude i form af igangsettelse af oplysnings — og stettearbejde, forskning og
vidensformidling.

Foreningen kan ikke gore dette alene, men ma gives mulighed for at treekke pé ekstern ekspertise,
ligesom der mé udvikles en samfundsmassig og behandlingsmaessig bevigenhed overfor vulvodyni
og dennes alvorlige konsekvenser for de kvinder, der lider heraf i dag og i morgen.
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