Protokoll från Vulv-ARG möte 2015-03-20, Danderyds Sjukhus
Närvarande: Umeå: Inga Sjöberg gynekolog. Östersund: Pia Hedberg gynekolog. Gävle: Helena Scheele-Sandström gynekolog, Malin Andersdotter barnmorska. Uppsala: Karin Sanner hudläkare, Ingrid Wikström gynekolog, Anna-Nora Wersall Morén barnmorska, Åsa Rikner sjukgymnast. 
Stockholm: Cathrin Alvendal gynekolog, Nina Bohm-Starke gynekolog, Ulrika Johannesson gynekolog, Ulrika Heddini gynekolog, Gunvor Öhman barnmorska, vulvamott Danderyd. Lisa Gulbrandsen kurator, Sofia Alsing barnmorska, Sesam Danderyd. Malin Cullberg hudläkare, Helene Engström barnmorska, Berit Lidström kurator KS/Huddinge. Charlotte Wistrand uroterapeut Stockholm UroGynmott. Veronica Widén-Karlsson hudläkare, Annika Taube barnmorska Södersjukhuset. Sophia Ehrström gynekolog Sophiahemmet. Marianne Wiksten-Almströmer gynekolog, Gunn Åberg barnmorska, Petra Bogdan barnmorska Sthlm skolors u-mott. Inga-Lill Olsson barnmorska, Birgitta Örjes-Svensson kurator Huddinge u-mott. Octaviakliniken och Åland: Olle Frankman gynekolog. 
Södertälje: Rajaei Parvaneh gynekolog. Värnamo/Jönköping Anna Hägg gynekolog. 
Göteborg: Lena Ekholm gynekolog, Ulla Sellgren gynekolog. NÄL: Beatrice Berter gynekolog. Borås: Suhair Fakhri gynekolog. PG Larsson Skövde.
Varberg: Christina Rydberg gynekolog, Eva Nilsson Barnmorska, Margit Kurki Boberg barnmorska. Helsingborg: Suzanne Lindström barnmorska sexolog. Malmö: Sofia Rydhög sjukgymnast, Ulrika Johnsson sexolog. 
§ 1 Mötets öppnande

Ordförande Nina Bohm-Starke öppnade mötet och dagordningen godkändes. 

§ 2 Uppföljning föregående protokoll
· Angående nordiskt samarbete: Nina fortsätter kommunikationen kring detta men initiativet får komma från övriga länder.  

· Jävsdeklarationer har kommit in en del, vi strävar efter att framförallt ha detta från alla kapitelförfattare samt aktiva i andra utlåtanden eller dokument från VulvARG. Christina påminner dem som är mest aktuella i nuläget.   
· Utvärdering av vulvaverksamhet: återkommer nästa möte kring våra frågeformulär (som nu ligger på web-sidan, se nedan) samt diskussion om ev. andra typer av verktyg som PROM (Patient Reported Outcome Measures. www.promcenter.se), PREM (Patient Reported Experience Measures), andra verktyg för livskvalitet och sexuell funktion mm. 
· Ökad info till dermatologföreningen kring VulvARG: deltagande, rapport, kurs, vikten av att dermatovenerologer kan få åka på möten. Malin tar det med till möte med ST-läkare. Christina mejlar Elisabet. Uppföljning i höst.
§ 3 Datum för nästa möte: fredag 6 november 2015. 
· Vi har tyvärr inte lyckats ordna videouppkoppling till dagens möte. På Danderyds Sjukhus har vi kunnat få lokal utan kostnad, men det har hittills inte funnits videolokal. Nina tar nu det vidare till sjukhusadministrationen. 

· Från och med nästa möte beställs inga smörgåsar, utan det finns kaffe, te och frukt på förmiddagen på VulvARG’s knappa budget.
· Nina och Christina har haft ordförande- respektive sekr-poster länge nu, men kan tänka sig fortsätta om inga andra vill ta över. Om någon vill engagera sig mer eller har förslag på person kan man gärna meddela Nina.  
§ 4 Web-sidan

· Beatrice visade vad som nu finns på VulvARG´s sida på www.sfog.se. 
· För att se våra dokument måste man logga in. Även om man inte är medlem i SFOG kan man få tillträde: mejla kansliet@sfog.se och be om inloggning till VulvARG då ni ingår i gruppen.

· Protokoll och bildspel från möten ligger på mötesdatum

· Under dokument ligger frågeformulären från ARG-rapporten. Diskussion och utvärdering av dessa får vi återkomma till.

· Mejlgruppsfunktionen fungerar inte än, så kontaktlista finns inte här ännu. Vi kan lägga upp en uppdaterad medlemslista så länge. 

· Önskemål att vi lägger upp litteraturtips, länkar: mejla tips till Nina.
· Förslag att lista aktuella vulvamottagningar samt ansvarig läkare om man behöver remittera patienter mm. Christina mejlar de mottagningar som framkom vid inventeringen förra året och hör om de vill läggas här. Teamdeltagare skulle även kunna läggas upp, men kräver att det uppdateras i så fall. Sesam/hud-mott? Vem vet vilka som finns? Utvidgad inventering? Återkommer i höst om detta.
· Som inloggad har man tillgång till ARG-rapporterna i web-version på SFOG.se. 

§ 5 Möten, konferenser, utbildningar
Fulltecknad SFOG-kurs om vulvovaginala sjukdomar ges 18-20 maj. 
Till Pelvic Pain Meeting i Nice I juni och ISSVD i New York i juli kommer det att åka deltagare och föreläsare från gruppen. Rapporteras vid höstmötet. 

Nina åker på ett möte i USA under våren kring uppdatering av nomenklatur för vulvodyni. Återkommer i höst om det.

2018 kommer ECSVD att arrangeras i Norden – ej bestämt var ännu.

§ 6 Nya patientlagen
Oklart hur nya patientlagen med fritt vårdsökande till specialistvård påverkar våra mottagningar. Vi återkommer om det till hösten.
§ 7 Patientinformationer om vulvasjukdomar
Vi har börjat få in bra exempel på patientinformationer om vulvasjukdomar. 1177.se bevakas av Pia Hedberg och Inga Sjöberg. En del patientinfo från Inga och Helena hade tryckts upp.
Gruppdiskussioner kring vilket behov vi ser av att utöver 1177 utarbeta mer fördjupade patientinformationer för de problem vi hanterar på vulvamottagningarna. 

Vi ser behov av att utarbeta fördjupade patientinformationer om
· Recidiverande svampinfektioner

· Vulvasmärta
· Långvarig smärta, sensitisering mm

· Intimvård av hud och slemhinnor

· Eksem, psoriasis

· Lichen sclerosus och planus

· Vaginism, spänd bäckenbotten, slidkramp
· Sexuell lust, respons mm, hur påverkas sex av smärta
· Hidradenitis suppurativa

· Info om vulvamottagning

Inför hösten arbetar vi vidare med målet att ha utkast till mötet i november
· Patientinfo som VulvARG kan ställa sig bakom: med ARG-rapporten som bakgrund.

· Beskrivning av problemet, etiologi mm samt behandlingsråd. Bra bilder?
· Ibland kan det vara bra att dela upp info om sjukdomstillstånd och info om behandlingsinstruktion på olika blad/filer som delas ut av olika teammedlemmar.
· Vi kan även så länge lägga upp på hemsidan bra exempel: filer och länkar. Vi lägger upp alla de som inkommit till dagens möte.
· Christina mejlar ut till alla i gruppen med fråga vilka som vill delta i arbete med de olika informationerna. Därefter kommer Nina och Christina att ställa fråga till de vi föreslår som ansvariga för varje info-grupp. Ansvarig får leda arbetet och ha kontakt med gruppen via mejl eller live. 

§ 8 Egna fall 
1. Anna Hägg: 74-årig kvinna med vulvasmärta sedan flera år, med distinkt öm punkt på insidan av ena labia minor. Vaknar av smärtan på natten. Ses en liten fläck med lätt rodnad där px visar lätt kronisk inflammation. Xylocaingel hjälpt men inget annat, yrsel av saroten. Väldigt spänd bäckenbotten. Vill inte träffa sjukgymnast, barnmorska eller kurator. Rekommenderas sjukgymnastik eller möjligen lokal infiltration av lokalanestesi Marcain/Depomedrone/Narop(mest långverkande).

2. Marion: 24-årig kvinna med tidigare okomplicerat sex som efter giftermål med ny partner fått samlagssmärta sedan ett år. Har beröringsömhet brett över insidan av labia minora samt mycket spänd muskulatur. Kräver operation. Vill bli gravid. Rekommenderas inte någon operation med denna utbredda ömhet. Kan ha nytta av att få hjälp med egen-insemination för att inte stressa med vaginal penetration. Tappningskatetrar kan fungera bra att koppla till spruta. 

3. Suzanne Lindström: 30-årig kvinna med svår vulvasmärta, går bredbent med mjuka byxor i arbetet som sköterska. Haft samlagssmärta sedan sex-debut, haft upprepade svampinfektioner, använt mycket glidmedel, pevaryl, canesten. Slutat med p-piller sedan ett år och därefter allt mer ont även oprovocerat. Oklara blåsor på hud, rodnad och viss svullnad av slemhinnor. Känslig hud men ingen känd atopi eller hudsjukdom. Åter behandlats mot svamp + insatts på saroten. Lokalbehandling seponerats. Blåsorna lagt sig, svampodl neg. Utbredd kvarstående ömhet över insidan labia min + hela vestibulum, mest kring urethramynning. Planeras för pergotime och egen-inseminsering. Förslag från dermatovenerolog Karin Sanner: antihistamin i hög dos: T Aerius 2x2 i 2 veckor, därefter nedtrappning. Minska histaminpåslag som kan ge svullnad och smärta. Dermografism?
4. Sofia Ehrström: 39-årig kvinna som efter sectio fått kvarstående kraftiga vattniga flytningar. Wet smear normalt, STD neg. Cystoskopi och blåfärgning neg. Hysteroskopi och cx-abrasio neg. Nisch-bildning i cervix/uterus: inget att se eller känna vid hysteroskopi. PG Larsson: ändå urogenital fistel? Kolla kreatinin i flytningen och jämför med s-kreatinin.  

5. Sophia: 60-årig kvinna med rikliga vattniga flytningar i 8-10 år. Cervix-stenos, lite vätska i uterus. Planeras för abrasio, hysteroskopi, konisering. Malignitet. Fistel? Kreatinin i flytningen?
6. Helena Scheele – Sandström: tips om pudendusblockad som hjälp med smärtdiagnostik samt som per-op bedövning. 

7. Fråga uppkom om word-kateter vid bartolinit. Christina kan mejla ut mer info, används i Varberg. Nämns även i ARG-rapporten i kap om benigna förändringar. 

8. Nina: uppföljande info om pat-fall där man vid svår sveda fann en röd matta i vagina där px visade adenos. Har behandlats med laser x 2 samt östrogen och blivit bra. Inga tipsar om att man även kan behandla med GnRH + add back. Vid ECSVD i Birmingham drogs ett par fall med adenos i vulva. 

9. Sexolog Malmö: 17-årig ung kvinna som fått en persisterande/ general arousal disorder efter onani. Kvarstående tryckkänsla inuti. Sedan tidigare ångest och depression men stod inte på läkemedel när det debuterade. Dostinex fungerar inte, man vill ej ge L-dopa (rekommenderas i läkartidningen för något år sedan) pga. biverkningar.  Restless genital syndrome jfr med restless legs. Nina: kan komma som biverkan av antidepressiva. Nerologbedömning? Ulrika: artikel på pubmed om botoxbeh mot detta. Suzanne: sexolog Lars-Gösta Dahllöf önskar kontakt om dessa patienter. 

10. Diskussion kring en privat verksamhet för vestibulit på Gotland som erbjuds som kurs, samt injektionsbehandling med lokalbedövning och Depo-Medrol vid vestibulit. Eva Rylander har besökt verksamheten som inte är vetenskapligt utvärderad.
§ 9 PG Larsson: Bakteriell vaginos

Se bildspel på hemsidan + Pm och patientinfo från Skövde. På gång med PCR-diagnos-verktyg som patienter kan köpa själv. Inget underlag för att aktuella laktal-produkter eller vagiC har effekt, inte heller tampongen Ellen sedan man lagt bakteriekulturen på insidan av tampongen. PG beskriver i ARG-rapporten en inensivbehandling som kan ge större chans till utläkning. 

Är i uppstart med ny studie av donaxyl: kan gärna ta emot patienter som uppfyller Amsel´s kriterier. Ökad frekvens vaginos med samlagsfrekvens och partnersfrekvens. Oklart med partnersmitta? Oralt? Immunförsvarets betydelse?

§ 10 Gunilla Brodda Jansen: Långvarig smärta

Se bildspel på hemsidan. Smärtläkare och rehabspecialist på PBM (psykobeteende medicin), arbetar med vårdvalet i Stockholm läns landsting för ”Smärta med eller utan samsjuklighet”. 
Vid långvarig smärta (>3-6 mån) blir oro och depression med tiden en allt viktigare del och även ses alltmer somatiska symtom som yrsel, IBS mm. 

Viktigt inventera undvikandebeteenden, katastroftankar, sömn samt detektera och behandla depression. 

Flertal studier visar ökad risk för kvarstående långvarig smärta efter operation vid pre-op depressivitet, pre-op smärta, rädsla och katastroftankar. Även oftare om kvinna, lång duration av op, vissa HLA-gener.
Rekommenderar användande av HADS för att inventera ångest och depression, smärtteckning, EQ5D för livskvalitet. 

Utveckling av sensitisering i CNS: sannolikt stor betydelse om hög smärtintensitet. Successivt allt mer förstärkt och mer utbredd smärta för varje omkopplingsnivå: baksträng – somatosensoriska cortex – djupare strukturer: alltmer påverkan av emotioner och autonoma reaktioner. 
Mötet avslutas. 
Nina Bohm-Starke 

Christina Rydberg



Ordförande 


Sekreterare

