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Abent brev til Folketingets Sundhedsudvalg

| Danmark rammes 1 ud af 100.000 personer arligt af Pudendal Neuralgi (anslas at vaere underestimeret).
Kender du nogen, som er ramt? Sikkert ikke. Man skal helt tilbage til 2016 for at finde en beskrivelse fra
Ugeskrift for Laeger, der forteeller om denne sjeldne, meget smertefulde og invaliderende nerveskade, som
sidder i baekkenbunden (https://ugeskriftet.dk/files/scientific_article files/2017-07/V08150667.pdf). Og
efter 2016 og frem til i dag er der stort set ikke tilfgjet nyt om Pudendal Neuralgi her i landet.

Hvor gar man hen nar man ikke aner, hvad der galt med én. Man sgger overalt pa nettet, man kontakter
fysioterapeuter, gynakologer, praktiserende laeger, kiropraktorer, man spgrger familie og venner, som igen
sporger deres familier og venner om de har hgrt om nogen med disse smerter.

Vil man vide noget om Pudendal Neuralgi og hvad der i givet fald kan ggres, ma man til udlandet. | Storbri-
tannien fx kan man pa Sundhedsmyndigheders hjemmeside lese flere sider om Pudendal Neuralgi, hvad
det skyldes og hvad der anbefaler af behandling. (https://www.nhs.uk/conditions/pudendal-neuralgia/).
Tilsvarende i USA hvor man pa det nationale ”Center for Sjeeldne Sygdommes” hjemmeside kan laese udfgr-
ligt om lidelsen og hvordan den handteres. (https://beta.rarediseases.info.nih.gov/diseases/10713/puden-
dal-neuralgia). Wow! Taenk hvis man her i landet havde faet at vide, ”du ma IKKE sidde, du ma IKKE cykle,
undga alt som kan forveerre smerterne i baekkenbunden”. Og taenk hvis man ogsa kunne laese om fysiotera-
peutisk og osteopatisk behandling af underlivssmerter, behandling med Botox, binyrebark, kryoterapi, ope-
ration eller indoperation af smertestimulator. Ved siden heraf tilbyder UK og US konservativ smertebe-
handling i form af antidepressiver og antiepileptisk medicin af sldre dato imod nervesmerter, som des-
veaerre ikke hjaelper mange, men til gengeeld har mange bivirkninger. Effekten af et leegemiddel males efter
NNT metoden, som siger noget om, hvor mange der skal have et givet produkt for at 1 (en) person far 50%
lindring. For disse mediciner skal mellem 4-9 personer have midlet for at 1 (en) person far 50% lindring.
(https://smerteinfo.dk/artikel/anbefalet-smertestillende-medicin-til-kroniske-smerter/).

Os med Pudendal Neuralgi har ikke en patientforening i ryggen og har ikke noget at stgtte os til. Det bety-
der, at vi gar i maneder, ja typisk ar med prikkende, dunkende, summende, stikkende og braendende smer-
ter i baekkenbunden, som ogsa seaetter sig i og omkring blaere og urinrgr, i endetarm, penis, pung, mellem-
ked, skede og kgnslaeber. Hos nogle Igber smerterne ogsa ned i lar/ben, fgr de diagnosticeres og sa har
”skaden” for alvor sat sig fast og er blevet kronisk.

Pudendal Neuralgi rammer lidt flere kvinder end maend og de er szerligt udsatte i forbindelse med fgdsel.
Pudendal Neuralgi kaldes ogsa Cyklistsyndromet, fordi mennesker som har cyklet, Ipbet eller redet i flere ar
eller har traenet tunge |gft, er udsatte for at blive ramt, ligesom traumer (og skade pa nerve ved operation),
urinvejsinfektioner, helvedesild og herpes genitalis kan forarsage skaden.

Vejen gennem sundhedssystemet for patienter med Pudendal Neuralgi er ungdig lang, fordi der ikke findes
en samlet overordnet plan for udredning for denne lidelse. Det er helt tilfeeldigt, hvem man mgder i sund-
hedssektoren, som kender til Pudendal Neuralgi. Man bliver fgrst undersggt for alle mulige andre tilstande,
fer det eventuelt erkendes, at der kan veere tale om nervesmerter. Der mangler en slags “to-do liste”, som
sundhedsfaglige kan ga efter. lkke sjaeldent diagnosticeres man fgrst, nar patienten selv er lykkedes med at
finde en mulig arsag ved sggning pa udenlandske hjemmesider og sociale medier, som fx Facebook. Derfor
er der behov for, at der laves en praksisvejledning, som sikrer en hurtig udredning. En sadan vejledning kan
bl.a. besta af de 5 Nanteskriterier, som er internationalt brugt og anerkendt som metode til at indikere
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lidelsen (4 af fem kriterier skal veere opfyldt). Fx ville en simpel pudendus blokade (i stil med den kvinder far

tilbudt ved fgdsel) kunne sandsynligggre, at pudendus nerven maske er arsag til smerten. Smerten forsvin-
der ved blokade!

Sa kaere politikere, bring de ”5 Nanteskriterier” ud pa hospitalsgangene og til de praktiserende lseger og @v-
rige specialer med viden om smerter i baekkenbunden. Der brug for en national indsats, sa denne patient-
gruppe undgar for sen eller manglende diagnosticering med det resultat, at de i arevis kommer til at leve
med invaliderende og uudholdelige smerter.

De 5 Nanteskriterier til afdaekning af Pudendal Neuralgi: 1) smerter i omradet deekket af pudendus nerven,
2) smerterne forvaerres hvis man sidder og bliver vaerre hen over dagen, 3) personen bliver ikke vaekket af
smerter om natten, 4) intet objektivt sensorisk tab ved klinisk undersggelse, 5) smerte forsvinder ved pu-
dendus blokade (https://ugeskriftet.dk/files/scientific_article files/2017-07/V08150667.pdf).

Vedlagt bilag med to (2) sygehistorier.

Med venlig hilsen
Pa vegne af FB-Gruppen ”"Pudendal Neuralgi — Kroniske smerter i baekkenbunden - Cyklistsyndrom”
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Bilag: Sygehistorier (Bill Mgrk, 48 ar Yin Yoga Instrukter)
Jeg har haft Pudendal Neuralgi (PN) i 2 ar.

Inden jeg blev ramt, har jeg arbejdet flere ar som spinningsinstrukter i et Fitnesscenter og har kgrt pa cykel
6 timer om ugen.

Pa et tidspunkt i 2020 begyndte jeg at maerke en fglelseslgshed i skridtet og fik pludselig ogsa ondt i penis.
Alle symptomer pegede pa blaerebetandelse med hyppige vandladninger. Jeg fik slap strale, problemer
med at tgmme blaeren, ondt ved rejsning, ondt ved udlgsning og jeg oplevede ogsa en stikkende og braen-
dende fornemmelse ved halebenet. Det var som at sidde pa knive og pigtrad. Fik ogsa ondt pa indersiden af
begge inderlar, og ikke mindst en stum smerte i mellemkgdet. Det fgltes som at sidde pa en golfkugle.

Jeg ops@gte egen laege og fik en henvisning til Naestved Sygehus, Urologisk afd., hvor jeg fik en 30 dages kur
med antibiotika og en besked med pa vejen: "Vi kan ikke g@re mere, men god sommer”.

Men smerterne blev ved. Gentagne gange s@gte jeg hjelp hos egen laege, som efter at have frikendt mig for
prostatakraeft og katar ikke kunne forklare smerterne og var uforstaende over for symptomerne. Jeg be-
gyndte at sgge pa Internettet pa engelsksprogede hjemmesider for at finde noget om mand med smerter,
der mindede om mine. Her fandt jeg ud af, at der var noget som hed ”Cyklist Syndrom”.

En ven opfordrede mig til at kontakte fysioterapeut Birthe Bonde, som er en af landets fgrende fysiotera-
peuter med speciale i baekkenbundssmerter. Behandlinger hjalp desveaerre ikke, men Birthe Bonde mente,
at min pudendusnerven var klemt.

En undersggelse pa Privathospitalet Hamlet, Urologisk afd. bekraeftede at der var tale om Pudendal Neu-
ralgi. Endelig nogle som sendte mig i retning af en diagnose.

Det har vaeret en ensom ve;j til en diagnose og undervejs oprettede jeg en Facebook-gruppen “Pudendal
Neuralgia — Smerter i Baekkenbunden — Cyklistsyndrom” i hdbet om at finde nogle, der var ramt af samme
nerveskade. For ikke at vaere helt alene i gruppen inviterede jeg min kone, sa var vi da 2. Nogle maneder
senere kom 1 anmodning om medlemskab og sa kom der endnu en, sa vi nu, 2 ar efter jeg blev ramt og op-
rettede siden, er 14 (inklusive et par aegtefeeller).

Jeg har siden uddannet mig til Yin Yoga Instruktgr og arbejder i samme Fitnesscenter. Nu med Yoga.

Jeg cykler ikke lzengere, gar Igbende til behandling hos fysioterapeut Hanne Ryttergard, som udover at have
speciale i beekkenbunden ogsa er uddannet til at smidigggre og l@gsne speendt muskulatur indvendigt fra.
For mit vedkommende omkring pudendusnerven. Det er en langvarig behandling, som giver mig lindring og
hab om bedring over tid.

Medicin har jeg droppet. Har forsggt med Gabapentin mod nervesmerter (fuld dosis) men har ikke fundet
lindring.



Bilag: Sygehistorie (Anne-Mette Bjerre, 51 ar, Kvalitetskoordinator)

Det startede med, at jeg i 2018 fik jeg et udbrud af herpes Zoster i de ydre kgnsorganer. Jeg fik ogsa urinre-
tension (evnen til at kunne tisse mistes) og matte i en periode anvende et kateter for at kunne lade vandet.
Kort tid efter fulgte flere udbrud af herpes genitalis inden for kort tid.

Symptomerne

Samtidig med udbruddet opstod en raekke symptomer, som er de samme symptomer, som jeg har den dag
i dag, 24-7.

Jeg har ondt dybt inde i mellemkgdet (lige under tuber obturatoius ext/bagsiden af introitus) i samme side,
som jeg havde blzerer fra Zoster. Jeg har ondt lige inde for vagina. Jeg fgler af og til en trykken over blaeren
og som om jeg har bleerebetaendelse.

Undersggelser og behandlinger

Jeg har faet foretaget undersggelser og behandlinger uden at finde arsag eller lindring; Gynaskologiske un-
dersggelser, urodynamiske undersggelser, cystoskopi og CTurografi. Blaereskyldninger (Solatum) og opera-
tion for blaeredistention.

Har prgvet Fysioterapi for smerter i baekkenbunden, Cryoneurolyse (frysning af nerven), Botox (i muskula-
turen omkring nerven), Vaginal laserbehandling, Akupunktur og Tens apparat.

Medicinsk behandling med Gabapentin, Duloxetin, Noritren og Amitriptylin. Sdgar CBD-olie har jeg forsggt
mig med. Intet har haft effekt.

Hvad sa nu?

Behandlingsmulighederne ser desveerre ud til at veere udtgmte.

Da smerterne er opstaet efter herpes Zoster antages det, at mine nerver er beskadigede.

Skal altid sidde pa en bestemt made, sa jeg ikke sidder direkte pa der, hvor det ggr ondt. Ma nogle gange
sidde pa den ene balle, hvilket sa giver ondt i ryggen.

Smerterne nedseetter livskvaliteten. Det er sa frustrerende ikke at kunne finde smertelindring.

Mit eneste hab er, at der udvikles medicin mod nervesmerter, som kan hjzelpe.



