Examensarbete, Hogskolan pa Aland, Utbildningsprogrammet for vard

KVINNORS ERFARENHETER AV
ATT LEVA MED VULVODYNI

- En litteraturoversikt

Moa Koskinen

2022:37

Datum for godkannande: 02.06.2022
Handledare: Erika Boman



EXAMENSARBETE
Hogskolan pa Aland

Utbildningsprogram: Vérd

Forfattare: Moa Koskinen

Kvinnors erfarenheter av att leva med vulvodyni - En
Arbetets namn:

litteraturdversikt
Handledare: Erika Boman
Uppdragsgivare: -
Abstrakt

Bakgrund: Vulvodyni ér ett smérttillstdnd 1 vulva som definieras av ldngvarig vulvasmarta
under minst tre manaders tid utan uppenbar orsak och som paverkar upplevelsen av
livskvalitet och sexuell hélsa. Att studera erfarenheterna av vulvodyni kan ge en storre
forstaelse om problemet hos vardpersonal samt forbattra kunskapen, attityden och
bemotandet av patienter med vulvodyni.

Syfte: Syftet &r att belysa kvinnors erfarenheter av att leva med vulvodyni.

Metod: Litteraturdversikt med kvalitativ design och induktiv ansats baserat pd atta
vetenskapliga artiklar.

Resultat: Analysen ledde fram till fem olika teman: Smdrtupplevelsen, Férlust av
kvinnlighet, Pdverkan pd relationen, Bemétande inom varden och Vigen till en diagnos.
Diskussion: Resultatet kopplades till Katie Erikssons vardvetenskapliga teori om lidande dér
det kan konstateras att det i1 varje beskrivet tema pa négot vis finns ett lidande gillande
kvinnornas erfarenheterna av att leva med vulvodyni.

Slutsats: Erfarenheterna paverkas av en rad individuella faktorer men det finns stora likheter
i de upplevda erfarenheterna av att leva med vulvodyni och att de i allra flesta fall kan det
kopplas ihop med ett sjukdoms-, vard- och livslidande. Nyare forskning behdvs da det
fortsdttningsvis anses finnas bristféllig kunskap och forstaelse for tillstdndet inom vérden.

Nyckelord (s6kord)
Vulvodyni, Vestibulodyni, Vulvasmairta, Kvinnors erfarenheter, Litteraturoversikt

Hogskolans ISSN: Sprak: Sidantal:
serienummer:

2022:37 1458-1531 Svenska 39 sidor
Inlamningsdatum: Presentationsdatum: Datum fér godkdnnande:
25.05.2022 02.06.2022 02.06.2022




DEGREE THESIS
Aland University of Applied Sciences

Degree Programme: Health and Caring Sciences

Author: Moa Koskinen

Title: Women's Experiences of Living with Vulvodynia - A literature
review

Academic Supervisor:  Frika Boman

Commissioned by: -

Abstract

Background: Vulvodynia is a pain condition in the vulva that is defined by prolonged
vulvar pain for at least three months without an obvious cause and that affects the experience
of quality of life and sexual health. Studying the experiences of vulvodynia can provide a
greater understanding of the problem among healthcare professionals and improve the
knowledge, attitude and treatment of patients with vulvodynia.

Aim: The purpose is to shed light on women's experiences of living with vulvodynia.
Method: Literature overview with qualitative design and inductive approach based on eight
scientific articles.

Results: The analysis led to five different themes: The experience of pain, Loss of femininity,
Impact on the relationship, Treatment in care and The path to a diagnosis.

Discussion: The result was linked to Katie Eriksson's care science theory of suffering where
it can be stated that in each of the themes described there is in some way a suffering
regarding the women's experiences of living with vulvodynia.

Conclusion: The experiences are affected by a number of individual factors, but there are
great similarities in the perceived experiences of living with vulvodynia and in most cases it
can be linked to a suffering related to disease, care and life. Recent research on vulvodynia is
needed as there is still a lack of knowledge and understanding of the condition in healthcare.
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1. INLEDNING

Vulvodyni dr ett mangformigt och ofta kroniskt smérttillstdnd 1 vulva, dér det vanligaste
besvéret dr smirta 1 slidoppningen i samband med samlag. Vulvodyni &r ett vanligt
gynekologiskt tillstdind med betydande effekt pa livskvaliteten hos de drabbade, som ar daligt
forstatt dd medvetenheten hos vardpersonal kring kvinnors erfarenheter av att leva med
vulvodyni dr bristfallig (Taghinejadi et al., 2022; Ponte et al., 2009; Lindstrom & Kvist,
2015). Denna litteraturdversikt &mnar till att lyfta &mnet vulvodyni genom att belysa kvinnors

erfarenheter av att leva med vulvodyni.

1.1 Bakgrund

Ordet vulvodyni har bildats av ordet vulva, de yttre kvinnliga kdnsorganen, samt av det
grekiska ordet ody 'né som betyder smirta (Nationalencyklopedin, u.4.). Vulvodyni (eng:
vulvodynia) definieras som langvarig vulvasmaérta under minst tre ménaders tid utan tydlig
identifierbar orsak och som kan ha potentiella associerade faktorer (Taghinejadi et al., 2022).
Smirtan kan vara generaliserad smaérta i vulva eller lokaliserad smarta, ofta kring
slidoppningen. Smértan kan provoceras fram genom exempelvis beréring men ocksé vara
oprovocerad eller en blandning av dessa (Lindstrom & Kvist, 2015). Vulvodyni ér en av de
vanligaste orsakerna till smérta vid samlag hos premenopausala kvinnor (Torres-Cueco &
Nohales-Alfonso, 2021). Alternativa begrepp som anvénds till vulvodyni &r vestibulit eller
vestibulodyni, vilka bada beskriver smaérttillstdnd i underlivet. Smaérta vid vulvodyni kan leda
till att det kan bli omojligt att ha samlag eller att det kan vara sméartsamt att anvénda tampong,
béra tranga klédder, cykla eller rida (Webber et al., 2020; Akademiska sjukhuset, u.4.).
Kvinnor med vulvodyni beskriver oftast smirtan som svidande, stickande, rivande,

brannande eller r4 samt som irritation i vulvaomradet (Tornédva et al, 2018).

1.1.1 Olika typer av vulvodyni
Vulvodyni delas in i tvé undertyper: lokal provocerad vulvodyni och generaliserad

oprovocerad vulvodyni (Lindstrom & Kvist, 2015). Olika namn och bendmningar anvands



vid bada undertyperna och vulvodyni kan vara en kombination av olika besvér men alla
beskriver olika typer av vulvasmirta som ofta har en negativ inverkan pa individens
vialméende, relationer, samliv och livskvalitet (Taghinejadi et al., 2022; Socialstyrelsen,

2018).

Lokal provocerad vulvodyni, &ven bendmnt vestibulodyni eller vestibulit, forekommer
vanligen hos unga kvinnor 1 alder 20-40 ar. Vid lokal provocerad vulvodyni finns lokaliserad
smdrta med tydliga smértpunkter 1 slidoppningen som aktiveras vid beréring och da man
forsoker fora in nagot i slidan, exempelvis vid vaginalt samlag, tamponganvindning eller
gynekologisk undersokning. I forhallande till kraften i1 beréringen &r smértreaktionen
oproportionerligt stark (Lindstrom & Kvist, 2015). Den vanligaste typen av vulvodyni dr den

provocerande smértan lokaliserad till vestibulum, slidans forgard (Tornévai et al., 2018).

Generaliserad oprovocerad vulvodyni, d&ven bendmnt dysetetisk eller essentiell vulvodyni ar
mindre vanligt och forekommer dven i regel hos éldre kvinnor. Generaliserad oprovocerad
vulvodyni kidnnetecknas av en neuropatisk smérta, nervsmaérta, som innerverar blygdnerven
och gor att det inte gar att urskilja tydliga smirtpunkter och symtomen dr en konstant, diffus
och svarlokaliserbar smérta vid slidan, mellangarden eller backenomradet dédr smérta dven
kan strala ut i urinvdgarna, dndtarmsdppningen, skinkorna, laren och korsryggen. Samlag
behover nddvindigtvis inte forvirra smartan vid generaliserad vulvodyni och behandlingen
vid generaliserad oprovocerad vulvodyni bestar av bland annat nervstillande ldkemedel

(Tornava et al., 2018; Lindstrom & Kvist, 2015; Hilsobyn, 2018).

1.1.2 Forekomst, orsak, diagnosticering och behandling

Forskningen om vulvodyni ar begrinsad avseende forekomst, orsak, samsjuklighet och
behandling (Socialstyrelsen, 2018). Enligt Kraus Piper et al. (2012) lider 6 till 15 procent av
kvinnor i dldrarna 18 till 65 &r av ndgon form av vulvodyni och enligt Térniva et al. (2018)
lider cirka 48 procent av unga svenska kvinnor i aldrarna 13 till 22 &r av samlagssmaérta, dven
kallat dyspareuni, som &r kopplat till vulvodyni. Enligt Taghinejadi et al. (2022) ar incidensen
hogre hos unga kvinnor. Foérekomsten av vulvodyni dr dock inte helt faststdlld varken i

Finland eller Sverige pa grund av att tillgdnglig data &r begrdansad. Det kan darfor finnas ett



morkertal som delvis kan bero pa att kunskapsldget om sjukdomen ar bristfélligt

(Socialstyrelsen, 2018).

Vulvodyni r ett komplext problem dér etiologin har studerats knappt och ndgon exakt orsak
till vulvodyni &r inte faststilld, men troligtvis samverkar fysiologiska och psykologiska
faktorer. Smirtan kan orsakas av sexuellt trauma eller upprepade samlag utan att kvinnan haft
sexuell tdndning. Detta kan gora att samlag sedan associeras med smérta och ger en 6kad
muskelspanning som ett forsvar mot ytterligare smérta. Andra orsaker till vulvodyni kan vara
upprepade svampinfektioner, stress som 6kar muskelspidnningar endometrios eller 6verspand
backenbotten pa grund av ledproblem i rygg, hoft eller i backenet. Andra faktorer som ar
associerade till vulvodyni ar bland annat andra smirtsjukdomar, genetiska faktorer, 6kad
mingd smértnervindar i omradet, hormonella faktorer och anvindning av p-piller

(Taghinejadi et al., 2022; Lindstrom & Kvist, 2015; Internetmedicin, 2021; Héalsobyn, 2018).

Eftersom vulvodyni &r en uteslutningsdiagnos finns det inga specifika undersékningar for att
bekréfta vulvodyni utan diagnostisering bygger pa sammanvéigning av patientens anamnes,
gynekologisk undersdkning samt uteslutning av andra sjukdomar (Taghinejadi et al., 2022;
Socialstyrelsen, 2018). Diagnosen bor 6vervigas hos alla kvinnor som har en historia av
vulvasmarta, ihdllande obehag eller kldda, eller en historia av uppenbar aterkommande
svampinfektion som inte svarar pd lamplig behandling. Behandlingen av vulvodyni bygger pa
multidisciplindr och multimodal behandling (Taghinejadi et al., 2022) vilket innebér att
behandla smértan genom att paverka flera faktorer som kan vara orsak till den

(Internetmedicin, 2018).

Behandlingen kan innefatta farmakologisk behandling, fysioterapi, psykosocial behandling
sdsom psykosocialt stod, samtalsterapi och beteendeterapi, backenbottentraning, hormonell
behandling, smorjévningar samt allménna rad om hygien och sexvanor (Taghinejadi et al.,
2022; Internetmedicin, 2018). Den komplexa karaktdren av vulvodyni tyder pa att
behandlingen av krdver vard som fokuserar pa relationer, tankar, kdnslor hos de drabbade
samt kunskap om kropp, psyke och beteende for att forbattra den sexuell kapaciteten och

hélsan (Lindstrom & Kvist, 2015).



Enligt Taghinejadi et al. (2022) dr det endast hélften av kvinnorna med vulvodyni som soker
vard for sina symtom. Att det finns en acceptans av att dyspareuni, samlagssmaérta, dr nagot
normalt samt ett upplevt stigma kring sexuell hilsa tros avskrdcka kvinnor fran att soka vard
(Taghinejadi et al., 2022). Lindstrom & Kvist (2015) poédngterar liknande fenomen: att ménga
lider 1 tysthet av vulvodyni utan att soka vard och bland dem som sokte vard konsulterades

oftast tre eller fler 1dkare utan att en diagnos stélldes.

1.1.3 Halsa och livskvalitet i samband med vulvodyni

Enligt Varldhdlsoorganisationen (u.4.) definieras sexuell hilsa som ett tillstdnd av fysiskt,
emotionellt, mentalt och socialt vélbefinnande i relation till sexualitet. Det betyder inte bara
franvaron av sjukdom eller dysfunktion utan sexuell hilsa innebér dven formégan att njuta av
sex som tillfredsstéller alla parter. Livskvalitet handlar om hur en person varderar sitt liv ar
ett subjektivt matt av sitt eget fysiska, psykiska och sociala vélbefinnande. Enligt
Virldshélsoorganisationen handlar livskvalitet om individens uppfattning av sin livssituation
1 relation till rddande kultur och normer, sina egna mél, forvantningar, varderingar och
intressen. Livskvalitet dr en personlig upplevelse som kan komma att paverkas av
forandringar 1 livssituationen samt fordndras med tiden. Forutom egen upplevd hélsa paverkar
dven andra faktorer in i upplevelsen av egen livskvalitet sésom familj, relationer, arbete,
fritid, ekonomisk situation, boende, utbildning och att vara en del av ett sammanhang (SBU,

2012).

I en studie av Arnold et al. (2006) som syftade till att jamfora hilsohistoria och vardvanor hos
kvinnor som diagnostiserats med vulvodyni med den hos en asymtomatisk kontrollgrupp
framkom att vulvodyni vésentligt paverkar bade livskvaliteten och den sexuella hilsan hos de
drabbade kvinnorna (Arnold et al., 2006). I en studie av Ponte et al. (2009) som syftade till att
faststélla effekterna av vulvodyni pé livskvalitetet konstaterades att kvinnor med vulvodyni
har signifikant sémre livskvalitet dn patienter med manga andra dermatologiska tillstdnd och
dven sdmre funktion @n kvinnor med andra vulvatillstdnd. Diagnostiserad vulvodyni hade den

starkaste oberoende korrelationen med dalig livskvalitet (Ponte et al., 2009).



Smarta kan ocksa paverka en persons upplevda livskvalitet (Dureja et al, 2014) och smirta dr
det vanligaste symptomet i samband med vulvodyni (Torres-Cueco & Nohales-Alfonso,
2021). I den 11:e revideringen av den internationella statistiska klassificeringen av sjukdomar
och relaterade hélsoproblem (ICD-11) som dr antagen av WHO har for forsta gdngen
vulvodyni inkluderats inom kategorin for kroniska smartsyndrom (Torres-Cueco &
Nohales-Alfonso, 2021). Smérta ar enligt IASP:s definition alltid en personlig och subjektiv
upplevelse som pédverkas av biologiska, psykologiska och sociala faktorer. D det &r svart att
mata smaérta dr det omdjligt att jimfora smirtan hos en person med upplevelsen hos nagon
annan och det dr inte upp till personal inom hélso- och sjukvérden att ifrdgasitta patientens
smadrta utan patienten dger sin dger smartupplevelse (Norrbrink & Lundeberg, 2021). Att
forsta patientens smaérta kan inte endast reduceras till identifiering av smértmekanismer som

glommer personen bakom smértan (Torres-Cueco & Nohales-Alfonso, 2021).

1.1.4 Arbetets betydelse for omvardnad

Till sjukskotarens grundlaggande ansvarsomraden hor att frimja hilsa, forebygga sjukdom,
aterstélla hélsa och lindra lidande (Svensk sjukskoterskeforening, 2017). Genom att
systematiskt inkludera och beakta den sexuella hdlsan som sjukskoétare i omvardnadsarbetet
och i mdtet med patienten kan erfaras att manniskor ofta har starka kénslor kring sin sexuella
situation. Sexualitet forknippas med livslust och existentiella fragor och att inte inkludera
detta i omvardnaden skulle vara att bortse fran en stor del av manniskans vélbefinnande.
Sexologiskt omvérdnadsarbete innefattar sdvil somatiska som psykologiska aspekter (Hulter,

2004).

I en studie av Tornédvé et al. (2018) som syftade till att undersoka medvetenhet och kunskap
om vulvodyni och dess vard bland personal inom studenthilsovarden i Finland framkom att
kvinnor med vulvodyni ofta upplever att vardpersonal tycks visa bristande medvetenhet om
syndromet och dess vard. Det framkom &dven att studenthdlsovardspersonalen som tréffar och
vardar kvinnor 1 fertil alder har varierande medvetenhet och kunskap om vulvodyni och att
det behdvs utbildning for att utveckla sddan medvetenhet och kunskap som rekommenderas
for att erhdlla en standardkvalitet pa vérd for alla kvinnor med vulvodyni. Vulvodyni medfor

aven en stor personlig kostnad for patienterna och en ekonomisk kostnad for samhillet, diar



kvinnor vanligtvis konsulterar mer &n tre 1ikare om smarta. Det &r darfor viktigt att
vardpersonal som moter kvinnor i reproduktiv alder har tillracklig medvetenhet och kunskap
om vulvodyni och dess hantering for att fortare kunna faststélla ratt diagnos och inleda ritt

behandling (Torndvé et al, 2018).

Genom att ha en forstaelse for vad vulvodyni dr samt for de drabbade kvinnornas erfarenheter
och upplevelser av att leva med vulvodyni kan man i enlighet med den etiska koden for
sjukskoterskor arbeta for att framja och aterstélla hélsa och lindra det eventuella lidande som
det innebdr. Att i motet med patienten visa empati och medkénsla spelar en stor roll for
patientens upplevelse av att vara forstadd och ska inte underskattas. For att kunna ge ett gott
omhéndertagande av dem som lider av smairta kravs att man har kunskap om olika aspekter
av smirta och dess bakomliggande orsaker samt dven om faktorer som kan paverka
smdrtupplevelsen ytterligare, exempelvis psykosociala aspekter (Lundeberg & Norrbrink,

2021).

1.2 Problemformulering

Vulvodyni ar ett langvarigt eller kroniskt smaérttillstdnd i vulva utan uppenbar orsak som
paverkar upplevelsen av livskvalitet och sexuell hilsa. Sexualitet dr en viktig del i
méinniskans liv och dédrav dven i omvérdnadsarbetet di det paverkar individens upplevelse av
egen hilsa och vilbefinnande. D& vulvodyni dr ett ndgot dolt problemomrade i samhéllet och
kunskapsliget gillande vulvodyni ér varierande och till och med bristfélligt dr det av vikt att
lyfta fram detta &mne. Genom att belysa kvinnors erfarenheter av att leva med vulvodyni kan
en storre forstielse hos bade allménheten och vardpersonal uppkomma géillande hur och 1
vilken utstrdckning vulvodyni kan pdverka kvinnors hélsa och vardag samt &ven kunna

forbattra vardpersonalens kunskap, attityd och bemoétande av patienter med vulvodyni.

1.3 Syfte

Syftet &r att belysa kvinnors erfarenheter av att leva med vulvodyni.
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2. METOD

Arbetet dr en litteraturoversikt med kvalitativ design och induktiv ansats. Design och ansats
valdes utifrin arbetets syfte, di det utgér frin egna levda erfarenheter hos deltagarna i de
studier som arbetet baseras pa. Kvalitativa studier har analyserats for att kunna belysa
erfarenheterna hos kvinnor som lever med vulvodyni da kvalitativ metod syftar till att
beskriva, forsta och tolka upplevelser eller erfarenheter och ett induktivt forhéllningssatt
anvéndes for att dra slutsatser genom att beskriva, tolka och forklara erfarenheter (Henricson
& Billhult, 2017). En litteraturoversikt anviands for att skapa en dversiktlig bild 6ver
kunskapsldget inom ett sdrskilt omrade relaterat till omvardnad samt 6ver rddande

forskningslige (Friberg, 2017).

2.1 Datainsamling

Datainsamling av artiklar med kvalitativ design har gjorts i databaserna CINAHL Complete
via EBSCO Discovery Service samt i PubMed som bada dr inriktade pa
omvérdnadsforskning (Karlsson, 2017). Aven sekundirsdkning tillimpades for att inte g

miste om relevanta artiklar (Ostlundh, 2017).

Sokorden som anvints 1 olika kombinationer 1 databaserna ar vulvodynia, vestibulodynia,
vulval pain, vestibulitis, woman, women, female, females och experience, perceptions,
attitudes, views, feelings, qualitative samt perspective eftersom de anses relevanta till syftet.
Sokorden har anvénts tillsammans med de booleska termerna AND, OR och NOT for att
kombinera soktermerna i enlighet med anvisningar i1 Friberg (2017). De begriansningar som
anvéndes for att avsmalna s6kningen var “abstract available”, “English language” samt
“publication date from 2008 to 2022”. Totalt erholls 85 tréaffar. For att fa en bild 6ver hur det
slutgiltiga valet av artiklar har gatt till har s6kord och sokvigar redovisats (Bilaga 1). Da
dubbletter av artiklarna patriaffades i de tva databaserna som anvéndes vid datainsamlingen

redovisas endast tréffarna frain CINAHL Complete via EBSCO Discovery Service.
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2.2 Urval

For att inkluderas 1 detta arbete, skulle artiklarna sammanfatta kvalitativa studier med
relevans till syftet, alltsi kvinnors erfarenheter av att leva med vulvodyni. Ovriga
inklusionskriterier var att de vetenskapliga artiklarna skulle vara publicerade mellan &r 2011
och 2021, vara skrivna pé engelska samt vara peer reviewed. Studier relevanta for arbetet
publicerade fore 4r 2011 men efter 4r 2007 fick dven komma att inkluderas efter den
inledande s6kningen for att for att bredda utbudet av artiklar. D& vulvodyni dr ett ndgot
méngfacetterat begrepp fick dven artiklar med vestibulodyni, vestibulit och vulvasmairta

inkluderas.

Exkluderades gjorde artiklar som sammanfattade studier som specifikt handlade om olika
typer av behandling, anhorigas eller vardpersonals erfarenheter. En artikel som bestod av
erfarenheter av vulvodyni frén bade kvinna och partner inkluderades dock, da det var mgjligt

att sirskilja kvinnornas erfarenheter och endast kvinnornas erfarenheter beaktades.

Enligt Friberg (2017) bor samtliga artiklar inkluderade 1 litteraturdversikten vara
kvalitetsgranskade for att avgora om de kan inkluderas eller behover exkluderas. Artiklarna
har genomgatt kvalitetsgranskning av forfattaren enligt mall for kvalitetsgranskning av
studier med kvalitativ metodik av Statens beredning f6r medicinsk och social utvérdering
(SBU, 2014). Artiklarna delades dérefter in i 1ag, medelhog eller hog kvalitet beroende enligt
hur de uppfyller kraven i granskningsmallen (Friberg, 2017). Ingen av artiklarna
exkluderades pa grund av 1ag kvalitet d4 samtliga bedomdes ha medelhdg till hog kvalitet.
Efter urvalet kvarstod atta artiklar. Artiklarna som inkluderas 1 studien presenteras i en

artikeloversikt (Bilaga 2).

2.3 Analys

Dataanalysen 1 en litteraturdversikt innebar ett strukturerat arbetssétt och syftar till att
beskriva, granska, klarldgga, tolka och forsta materialet fran datainsamlingen samt att

identifiera monster (Friberg, 2017). Artiklarna har lasts av forfattaren flera ganger, materialet
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har granskats kritiskt och de centrala fynden i studiernas resultat relaterat till studiens syfte
har identifierats. I artikeloversikten (Bilaga 2) summeras artiklarnas titel, forfattare,
publiceringsér, syfte, design, urval, bortfall, datainsamlingsmetoder och kvalitetsgranskning
samt en sammanfattning av artiklarnas oversiktliga resultat och slutsats (Forsberg &
Wengstrom, 2016). Likheter och skillnader 1 de analyserade studierna jamf6rdes och av de
likheter som kunde identifieras delades de sedan in i olika teman som ligger till grund for

denna studies resultat (Friberg, 2017).

2.4 Forskningsetik

Forskningsetik dr de etiska 6verviganden som gors infor och under verkstillandet av en
vetenskaplig studie. Etiska aspekter ska prigla hela studien i allt frdn val av dmne till
genomforande och rapportering. Det centrala gidllande forskningsetik dr att vdrna om
ménniskors lika vérde, integritet och sjidlvbestimmande och undvika att manniskor utnyttjas,
skadas eller saras (Kjellstrom, 2017). Enligt Forskningsetiska delegationen (TENK) kan
vetenskaplig forskning endast vara etiskt godtagbar och tillforlitlig och dess resultat
trovirdiga om forskningen bedrivits 1 enlighet med god vetenskaplig praxis. God
vetenskaplig praxis innebir bland annat att det i forskningen iakttas hederlighet,
omsorgsfullhet och noggrannhet i forskningen, dokumenteringen och i presentationen av

resultatet (Forskningsetiska delegationen, u.a.).

Enligt Arene (2019) ska forfattaren for ett examensarbete vid yrkeshdgskola i Finland
behérska god vetenskaplig praxis i sin examensarbetesprocess, som beskrivs ovan, samt
behérska ansvar for vetenskaplig praxis, allménna etiska principer for humanforskning och
utgdngspunkter, nddviandighet och forfarande for etisk forhandsbeddmning. De etiska
riktlinjerna tilldmpas i detta arbete genom att arbetet baseras péd vetenskapliga artiklar som
genomgatt etisk granskning, har tillstdnd fran etisk kommitté eller dir noggranna etiska
overvdganden har gjorts (Friberg, 2017). En artikel inkluderades i arbetet trots avsaknad av
ndrmare specifikation av etiska 6vervdganden, men bedomdes dnda vara relevant for arbetet
da tidskriften kréver att publicerade artiklar ska folja deras etiska riktlinjer samt att tillgangen

av artiklar anses vara begrénsad.
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3. RESULTAT

Arbetet syftar till att belysa kvinnors erfarenheter av att leva med vulvodyni. Arbetet baseras
pa atta vetenskapliga artiklar som alla sammanfattar studier som pé nagot sitt beror kvinnors
erfarenheter av att leva med vulvodyni eller med ndgon undertyp av vulvodyni, som
exempelvis lokaliserad provocerad vulvodyni d&ven ndmnt vestibulodyni. Totalt deltog 83
kvinnor 1 dldrarna 18 till 70 &r i studierna fran frén olika ldnder 1 véstvirlden, alla
diagnostiserade med vulvodyni och med ett varierat urval gédllande demografisk bakgrund,

civilstdnd, sexualitet, utbildning och arbetsomrade.

Artiklarnas resultat har analyserats och ett oversiktligt resultat har dérefter sammanstéllts 1
detta avsnitt. Analysen ledde fram till fem olika teman kring kvinnors erfarenheter av att leva
med vulvodyni: Smdrtupplevelsen, Férlust av kvinnlighet, Pdverkan pd relationen,

Bemdétande inom vdrden och Vigen till en diagnos (Figur 1).

Smiirtupplevelsen

Firlust av kvinnlighet Péverkan pd relationen

Kyinnors erfarenheter av ait leva
med vulvedyni

vhrdee Viigen till en diagnos

e -

Figur 1. Syfte och identifierade teman
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3.1 Smartupplevelsen

Vulvodyni associeras med sexuella problem kopplade till fysiska besvir i form av
smértproblematik samt psykisk paverkan i form av en rad kénslomissiga aspekter sdsom
frustration, angest, ilska, rddsla, sorg, hopploshet, stress, depression och forsamrat
sjalvfortroende och sjélvkansla vilket allt kan beskrivas som en form av sjalslig smérta
(Sadownik et al., 2012; Aylig et al., 2008; Groven et al., 2016; Marriott & Thompson, 2008;
LePage et al., 2016).

Den okontrollerbara vulvasmairtan paverkar férmagan att ha sex och detta har en negativ
inverkan pa det sexuella sjalvfortroendet. Oférmagan att ha samlag utan att uppleva sméirta ar
forknippad med sjdlvbeskyllning och skapar en stress dver att inte kunna leva upp till sin
partners forvéntningar (Sadownik et al., 2012; Aylig et al., 2008; Groven et al., 2016;
Marriott & Thompson, 2008).

Enligt studien av Groven et al. (2016) paverkas livsituationen kraftigt av den intensiva sméirta
som kvinnorna upplevde vid samlag. Penetration var sirskilt smértsamt och smértan beskrivs
som nagot som genomsyrar hela kroppen (Groven et al., 2016). Att anta vissa sexuella
tekniker som minimerar smértan, sdisom avslappning, olika sexuella positioner,
icke-penetrerande sex och att anvinda glidmedel var metoder som anvédnds inom relationer
for att kunna tillgodose sévél egna som partners sexuella behov (Marriott & Thompson, 2008;

Groven et al., 2016; Connor et al. 2008).

I studien av Groven et al. (2016) led kvinnorna av smérta under de flesta former av vaginal
penetration, inklusive gynekologiska unders6kningar och inférande av fingrar, penis eller
tampong, upplevde de flesta inte vulvasmarta 1 dagliga situationer. I studien av Marriott &
Thompson (2008) hade samtliga kvinnor dock gjort fordndringar i sin vardag i ett forsok att
ta kontroll 6ver smértan som det verkade finnas lite medicinsk behandling for, exempelvis
genom att anvédnda olika tvittpulver, tvitta underkldder separat, byta sanitetsskydd, undvika
cykelturer och undvika att bira byxor i hopp om att det skulle forbéttra symtomen. Aven i

studien av LePage et al. (2016) rapporterade vissa kvinnor att de upplevde begrénsningar i
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sina dagliga aktiviteter till f61jd av vulvodynin och att de behdvt dndra hur de utfor fysisk

aktivitet samt gillande sina val av klader.

3.2 Forlust av kvinnlighet

Hos de deltagande kvinnorna i studien av Marriott & Thompson (2008) var en av de storsta
effekterna av upplevelsen av vulvasmaérta en kénsla av forlust av kvinnlighet. Detta pd grund
av upplevelsen av att ha forlorat sitt sexuella sjalvfortroende samtidigt som de forlorat sin
tidigare njutning av sex. Hos flertalet av kvinnorna var inte den faktiska smértan den centrala
frdgan utan att de kénde att tillstandet paverkade deras kinsla av kvinnlighet, vilket

upplevdes vara likartat med en forlust av sexuell identitet (Marriott & Thompson, 2008).

Kénslan av att inte vara en tillracklig eller “sann” kvinna eller sexpartner framkom hos
kvinnorna i flera av studierna eftersom de sag sig sjdlva som oférmogna att tillfredsstélla de
sexuella behoven hos sin partner (Groven et al., 2016; Sadownik et al., 2012; Aylig et al.,
2008; Schneider et al. 2022). Aven minskad sexuell sjilvkinsla, forlust av sexuellt intresse
och lust samt minskad sexuell upphetsning ér besvir som identifieras hos kvinnor med
vulvodyni (Sadownik et al., 2012; Aylig et al., 2008; Groven et al., 2016; Marriott &
Thompson, 2008; LePage et al., 2016).

I studien av Groven et al. (2016) framkom dven kvinnors oro att det kanske skulle vara
omdjligt att foda barn med tanke pé deras vulvasmarta, vilket sdgs som att kompromissa med
formégan att vara en “sann kvinna”. En kénsla av att vara annorlunda framkom hos
kvinnorna samt funderingar kring om det var ndgot de sjilva orsakade, att de berodde pa
deras anatomi att de inte var tillrackligt upphetsade eller att det beror pd andra psykologiska

eller relationsmassiga problem (Groven et al., 2016; Connor et al., 2008 ).

I studien av LePage et al. (2016) framkom att kvinnorna kénner sig isolerade pd grund av sin
vulvasmirta, ensamma 1 sin upplevelse. De flesta av kvinnorna i studien trodde att delta i en
kamratstodsgrupp antingen online eller personligen skulle gora det mojligt for dem att dela

dessa erfarenheter.
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3.3 Inverkan pa relationen

Vulvodyni associeras dven med relationssvarigheter dé erfarenheterna ar att tillstdndet har en
negativ inverkan pé befintliga relationer och avskriacker de drabbade kvinnorna att ingé nya
relationer och leder till att kvinnor undviker situationer av fysisk intimitet (Sadownik et al.,
2012; Groven et al., 2016; Schneider et al., 2022; Marriott & Thompson, 2008; LePage et al.,
2016).

I studien av Groven et al. (2016) oroade sig samtliga deltagande kvinnor regelbundet 6ver
smdrtan de upplevde och de utmaningar som foljde gillande deras relationer med sin partner.
P& grund av smirtan forsokte kvinnorna dra sig ur eller undvika sex vilket i sin tur skapade

skuldkénslor till deras partners dver att inte kunna genomfora den sexuella handlingen.

Tillstdndet har en negativ inverkan pa befintliga relationer sérskilt gidllande att i sin partner
att fOrstd att det finns ett fysiskt hinder for att vilja ha sex och inte brist pa intresse eller
attraktion (Sadownik et al., 2012). I studien av LePage et al. (2016) beskrev kvinnorna ocksé
att de inte kunde forklara tillstdndet pé ett adekvat sétt for sina partners vilket ledde till
konflikter och stress i relationen. I studien av Marriott & Thompson (2008) framkom att de
flesta av kvinnorna var mer bekymrade av effekten som vulvasmaértan hade pé deras partner

dn deras egen forlust av njutning av sex.

I studien av Aylig et al. (2008) rapporterade samtliga kvinnor att de forsokte ha samlag
ibland, trots den resulterande smértan, vilket tyder pa att det finns en press, eller upplevd
press, inom heterosexuella relationer pa grund av en 6nskan att vara “normal” eller for att
uppna sexuell njutning. Aven i studierna av Marriott & Thompson (2008) och Connor et al.
(2008) berittade en del av kvinnorna om att de fortsatte ha vaginalt samlag trots smértan for

att tillfredsstilla sin partner eller i rddsla av att bli lamnad eller avvisad.
Trots dessa rapporter om smérta och relationspaverkan, redogjorde alla kvinnor i studien av

Aylig et al. (2008) for att de upplevt sin nuvarande partner som mer stddjande och forstaende

in de hade kunnat forestilla sig. Oppenhet och god kommunikation hjilper till att hitta
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mdjligheter och 16sningar inom relationen (Schneider et al., 2022; Aylig et al., 2008).
Kvinnorna kidnde att de skulle behéva mer hjilp med att forklara sitt tillstdnd for sina partners
och med att utveckla strategier for att frimja intimitet under behandlingen sa att deras partner

inte kinner sig forsummade i relationen (LePage et al., 2016).

3.4 Bemotande inom varden

Kvinnorna med vulvodyni kédnde sig ofta avvisade eller ignorerade i métet med varden och en
del rapporterade att ldkarna bortsag frén deras subjektiva upplevelse av smirta eller antydde
att sméartan endast fanns i deras huvuden, att de var hypokondriker, att de behovde slappna av
eller till och med att tillstdndet beror pa att de inte gillar sex (Sadownik et al., 2012;
Shallcross et al., 2018; Marriott & Thompson, 2008; LePage et al., 2016).

Kvinnors erfarenheter géllande bemotande fran vardpersonal var att de upplevdes vara
neurotiska, irriterande, tjatande eller hysteriska. Kvinnorna rapporterade dven om
erfarenheten att av vardpersonal bli kategoriserade som ambitidsa och plikttrogna tjejer med

stressade liv (Shallcross et al., 2018; Groven et al., 2016).

Dessutom rapporterade kvinnor om en kénsla av stigma i samband med kontakt med varden
och en upplevelse om att kvinnor inom hélso- och sjukvérden bara sags som barnafodare,
vilket tog bort en kénsla av kvinnors dgande 6ver sin sexualitet och rétten till sexuell
njutning. De kidnde sig ocksa invaderade av fragor om sexuella 6vergrepp och att hantera
vardpersonalens antaganden visade sig vara utmanande, vilket fick deltagarna att beskylla sig
sjdlva for att de inte kunde slappna av 1 situationer med sexuell intimitet (Shallcross et al.,

2018; Groven et al., 2016).

I Marriott & Thompson (2008) framkom att en viktig aspekt av att hantera smairtan, eller
sdrskilt hantera upplevelsen och effekterna av att leva med smértan, var att bli trodd av andra,
sarskilt av partner och eller av ldkarkaren. Det framkom &ven i studien att en deltagare blivit
bemdott som att endast vara “en fanig kvinna”. De flesta deltagarna kopplade de negativa

erfarenheterna till ldkarnas oférmaga att kéinna igen och erkédnna validiteten av deras tillstand.
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Det upplevdes finnas begriansad kunskap hos vardpersonal, som hindrade dem frén att
erbjuda framatriktande hjilp och att de inte forstod eller tog kvinnornas smaérta pa allvar
(Sadownik et al., 2012; Groven et al., 2016; Shallcross et al. 2018; Marriott & Thompson,
2008).

Positiva interaktioner som rapporterades av deltagarna fokuserade pa att ldkare lyssnade pa
deras oro. Léakare uppfattades som hjdlpsamma nér de var stédjande, tog situationen pa allvar
och uppmuntrade patienter att soka ytterligare hjdlp (Sadownik et al., 2012; Shallcross et al.
2018).

3.5 Vagen mot en diagnos

Shallcross et al. (2018) beskriver resan mot diagnos som lang, hard, médosam och
traumatisk, med bade fysisk och psykisk paverkan. Aven i studien av LePage et al. (2016)
beskriver kvinnorna véigen till diagnos som ldng med en 6verliggande kénsla av hopploshet

att de plagsamma symtomen aldrig skulle forsvinna.

Kvinnor rapporterade att de var tvungna att vara starka foresprakare for sig sjilva i sokandet
efter diagnos och korrekt behandling, vilket de tillskrev bristen pa forskning och utbildning
som dgnas at att hitta och sprida effektiv behandling (Connor et al., 2008). Vissa deltagare
ansag mycket starkt att diagnos var nyckeln till att ga vidare och en ldttnad uppstod. Andra
ansag att diagnos bara var en bendmning med liten eller ingen giltighet, tillforlitlighet eller
forutsdgbarhet (Shallcross et al., 2018). I studien av LePage et al. (2016) beskrev kvinnor
diagnosen som en littnad dd det dntligen fanns en anledning till smértan och den inte ldngre
“endast fanns 1 ditt huvud”. Andra rapporterade om att diagnosen vulvodyni framkallade
angestkénslor pa grund av att de nu stod infor ett tillstand de visste véldigt lite om (LePage et

al., 2016).

En del kvinnor kdnde att det fanns mer hopp om att dvervinna sméirtan om den var av fysiskt

ursprung, men att den néstan var hopplds om den var psykisk (Marriott & Thompson, 2008).
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I studien av Shallcross et al. (2018) var vissa deltagare osékra pd vad termen vulvodyni
faktiskt betydde, da de kidnde att vulvodyni bara var en bendmning som betyder vulval smérta

och kunde dérfor inte forklara smirtan eller forutséga ett botemedel.

I studierna av Shallcross et al. (2018) och Marriott & Thompson (2008) framkom att délig
medicinsk kunskap kring vulvodyni ledde till att kvinnor blev felaktigt hanvisade, felaktigt
diagnostiserade och ordinerade felaktiga eller ohjdlpsamma mediciner, sdsom upprepade
recept for svampinfektion 1 underlivet som till och med kan bidra till forvirrande av
vulvodynin da det paverkar slemhinnorna. Aven i LePage et al. (2016) rapporterar kvinnorna
om att manga fick felaktiga diagnoser eller motte likare som avfiardade deras symtom.

Det fanns forhoppningar och forvintningar hos en del av kvinnorna om att adntligen fa
diagnosen vulvodyni skulle ge svar om orsaken till smértan och att en diagnos skulle leda till
en effektiv behandling, vilket sedan inte visade sig vara fallet (Shallcross et al. 2018; Groven

et al., 2016).
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4. DISKUSSION

Syftet med arbetet var att belysa kvinnors erfarenheter av att leva med vulvodyni. I resultatet
som sammanstilldes utifran atta vetenskapliga originalartiklar presenterades fem olika teman
géllande kvinnornas erfarenheter: Smdrtupplevelsen, Férlust av kvinnlighet, Pdaverkan pd
relationen, Bemdtande inom varden och Viigen till en diagnos. 1 resultatdiskussionen nedan
kommer arbetets resultat diskuteras i relation till arbetets bakgrund samt kopplas till Katie
Erikssons vardvetenskapliga teori om lidande, dd de teman som identifierades alla anknyter
till ndgon form av lidande. I metoddiskussionen diskuteras sedan arbetets styrkor och

svagheter.

4.1 Resultatdiskussion

De teman som framkom av resultatet var: Smdrtupplevelsen, Forlust av kvinnlighet,
Paverkan pa relationen, Bemétande inom varden och Vigen till en diagnos. Dessa teman
identifierades dé de 1 samtliga artiklar var d&terkommande erfarenheter hos de deltagande
kvinnorna. Erfarenheterna av att leva med vulvodyni inom de identifierade temana kan
kopplas till Katie Erikssons teori om lidande eftersom det inom varje tema pa nagot vis

beskrivs ett lidande gillande kvinnornas erfarenheterna av att leva med vulvodyni.

Katie Eriksson kategoriserar lidandet som vi stoter pa i varden pa tre sétt: sjukdomslidande,
vardlidande och livslidande. Sjukdomslidande &r det lidande som upplevs i relation till
sjukdom och behandling. Vérdlidande ar det lidande som upplevs i relation till sjilva
vérdsituationen och livslidande &r det lidande som upplevs i relation till det egna unika livet
(Eriksson, 1994). Erikssons (1994) antagande om lidande ar att lidandet utgdr en del av allt
ménskligt liv och att leva innebér bland annat att lida. Detta tolkar forfattaren som att lidande
ar nagot de flesta ménniskor upplever under livets ging men att lindra detta lidande 4r nagot
som dr nodvandigt. I att lindra upplevt lidande har sjukskotaren en viktig roll da det hor till

sjukskdotarens grundlidggande ansvarsomraden (Svensk sjukskoterskeférening, 2017).
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Enligt Eriksson (1994) kan ett sjukdomslidande uppkomma av sjukdom och vid behandling
av sjukdom genom kroppslig smirta med fysisk fornimmelse. Sjukdomslidande kan dven
uppkomma som ett sjilsligt eller andligt lidande fororsakade av den upplevelse av fornedring,
skam eller skuld som ménniskan kan erfara i relation till sin sjukdom eller behandling och
denna typ av lidande ligger néra vardlidandet (Eriksson, 1994). Sjukdomslidandet i form av
sjdlva smértupplevelsen kan ses som den tydligaste formen av lidande men smirtan kan ju

paverka kvinnan 1 savél fysiska och psykiska som sociala dimensioner.

Forutom den uppenbara kroppsliga smértan som en ér en samlad erfarenhet av att leva med
vulvodyni kan vulvodynin dven kopplas till det sjélsliga eller andliga sjukdomslidandet som
avspeglas 1 den psykiska pafrestning som kvinnorna med vulvodyni upplever. Detta
framkommer i de rapporterade erfarenheterna att vulvodynin leder till konsekvenser gillande
exempelvis dagliga aktiviteter, relationer och det psykiska vilbefinnandet. Det sjélsliga
sjukdomslidandet kan dven ses i kvinnornas erfarenheter av sjdlvbeskyllning géllande

oformagan att ha samlag och inte kunna leva upp till sin partners férvantningar.

Att som vérdpersonal ha en forstaelse om att det sjukdomslidande vulvodyni leder till inte
endast behover vara av fysisk karaktir utan ar att det dr ett mer komplext problem &n sa, ar av

betydelse for den fortsatta och framtida omvardnaden av kvinnor som lever med vulvodyni.

Ett bristfalligt bemdtande av vardpersonal, bristféllig kunskap hos vardpersonal samt
feldiagnostisering kan i sin tur kopplas till Erikssons (1994) definition av vérdlidande.
Pévisandet av erfarenheter kring bristféllig kunskap hos virdpersonal kan stérks 1 arbetets
bakgrund da det 1 studien av Tornava et al. (2018) framkom att kvinnor med vulvodyni ofta
upplever att vardpersonal tycks visa en bristande medvetenhet om syndromet och dess vard.
Aven i studien av Webber et al. (2020) som syftar till att undersdka patienter med lokaliserad
provocerad vulvodynis perspektiv pa hinder for diagnos och behandling framkommer att
vérdpersonals kunskap och attityder samt dven tillgédngligheten av specialister inom omradet

ar stora hinder for att komma fram till en diagnos.

Eriksson (1994) beskriver dven varje méinniskas lidande som unikt. Detta kan speglas till

arbetets bakgrund dér det framkommer att smérta alltid ar en subjektiv upplevelse och att det
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inte dr upp till personal inom hélso- och sjukvérden att ifrdgasitta patientens smarta
(Norrbrink & Lundeberg, 2021). Andé framkommer det i resultatet att kvinnornas
erfarenheter ofta var att de kdnde sig avvisade, ignorerade och att likarna bortsag fran deras
personliga upplevelse av smirta genom att antyda att smértan endast fanns i deras egna
huvud. I flertalet av studierna rapporterades det om kvinnors erfarenheter om att smértan
endast skulle finnas i deras egna huvuden, och dé vulvodyni dr ett kroniskt eller langvarigt
smirttillstdnd utan uppenbar orsak sd kan det kinnas som en sjdlvklarhet att det dr sa. I en
studie av Torres-Cueco & Nohales-Alfonso (2021) understryks att smértan vid vulvodyni ar
komplex och den drabbades smirtupplevelser kan inte forklaras endast genom att definiera
vilken typ av smarttillstdnd det handlar om utan bor inkludera alla aspekter av patientens
upplevelse: fysiska, psykiska och sociala sddana. Att som vardpersonal inte se till dessa
aspekter samt att avvisa eller ignorera patienters erfarenheter kan orsaka ett vardlidande dels
pa grund av kriankning av patientens véardighet men kan ses som utebliven vard (Eriksson,

1994).

Vidare framkommer det dven 1 resultatet att att en viktig aspekt i att sjdlv kunna hantera
smirtupplevelsen och forsta sitt tillstdnd var att bli trodd av andra, sérskilt av vardpersonal,
vilket styrker pastdendet om att vardpersonal behover 6kad kunskap och forstaelse av hur det
kan vara att leva med vulvodyni vilket dven framkommer i arbetets bakgrund och i studien av

Tornédva et al. (2018).

Arbetets kliniska tillimpbarhet kan ocksa ses i temat som lyfter kvinnornas erfarenhet av
bemdtandet inom varden dér det framkommer erfarenheter av ett bristfalligt bemdtande och
en upplevelse av ett bristande kunskap och intresse hos vardpersonal géllande vulvodyni.
Brister gillande diagnosticering och behandling 4r dven det erfarenheter som framkommer i
resultatet. Da Eriksson (1994) beskriver vardlidande som det lidande som upplevs i sjdlva
vardsituationen skulle det kunna tinkas undvikas framover genom en 6kad medvetenhet,
kunskap och forstéelse kring vulvodyni hos vardpersonal som detta arbete syftar till att

framja.

Stigmat kring kvinnors sexuella hilsa och dyspareuni dr ocksa erfarenheter som trader fram 1

resultatet och styrks i arbetets bakgrund i studien av Taghinejadi et al. (2022). Aven i studien
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av Webber et al. (2020) framkommer att resurser inte bara behover riktas till att forbattra
vardpersonalens kunskap och attityder géllande vulvodyni utan dven till att frimja utbildning
om sexuell hilsa for patienter och kvinnor i allminhet. Detta pa grund av de otillriackliga
kunskaperna om sexuell funktion som finns i samhéllet samt de sociokulturella budskapen
om vad “normal” sexuell hilsa innebér, vilka kan bestd av en felaktig bild och himma

kvinnor fran att soka vard for sina besvir.

Eriksson (1994) beskriver livslidandet som det lidande diar ménniskan stdr infor ett lidande
som paverkar hela hennes livssituation. Samtliga studier tar pa nagot sétt upp vulvodynins
paverkan pa relationen och det temat kan speglas i ett livslidande kan tdnkas uppkomma av
detta dels p& grund av att det finns erfarenheter av att relationen med partner skulle paverkas
negativt men ocksd for att kvinnor rapporterade att de undviker fysisk intimitet eller att inga
nya relationer. Aven kiinslan av att kinna sig annorlunda, ensam och isolerad kan vara en del

1 ett livslidande.

Trots ménga negativa erfarenheter av vulvodynins inverkan pé relationen framkom dven
positiva erfarenheter dér kvinnor fann ett stod hos partnern och detta kan ses som en
paminnelse av att erfarenheterna trots allt dr varierande och individuella och att vulvodyni
inte behover innebéra ett lidande som paverkat hela livssituationen. I en studie av
Bennett-Brown et al. (2022) som fokuserar pa socialt och kinslomaissigt stod och dess
inverkan pa individer med kronisk vulvovaginal smirta framkommer att partners stod var
forknippat med mindre angest och mindre sexuellt missnoje vilket d&ven kan forankras i detta

arbetes resultat.

I en av studierna rapporterade kvinnorna att de trots smértan forsokte ha samlag ibland pé
grund av en Onskan att vara “normal” eller for att uppné sexuell njutning, vilket dven det kan
kopplas till Eriksson (1994) om att lidandet &r en kamp mellan det onda och det goda, mellan

lidandet och lusten.
Att lida innebér enligt Eriksson (1994) alltid en kamp och tva av studierna lyfter resan mot

diagnos som en lang, médosam kamp med bédde fysisk och psykisk paverkan vilket ocksé kan

speglas 1 ett livslidande. Enligt Eriksson (1994) ér att lida att pinas och att vandas men dven
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att kimpa och utstd samt att forsonas vilket kan kopplas till kvinnornas resa till diagnos som
landar 1 en lattnad av att fa en forklaring till lidandet och att kunna férsonas med sitt tillstand.
Att kunna forsonas med att det inte bara var inbillning. En del kvinnor kédnde att det fanns
mer hopp om att dvervinna smértan om den var av fysiskt ursprung, men att den néstan var
hopplos om den var psykisk, vilket kan speglas till att sjukdomslidande med fysisk
fornimmelse skulle vara ldttare att hantera dn det sjdlsliga lidandet med skam och skuld att

det skulle bero pa nagot du sjdlv orsakar.

Aven om detta arbete fokuserar pa kvinnors erfarenheter av att leva med vulvodyni s r dven
partnerns erfarenheter viktiga att beakta i motet med varden da det dven for dem kan innebéra
ett livslidande. Vid sokning av artiklar till arbetet kom det fram en del kvalitativa studier som
fokuserade pa partnerns upplevelser och roll vid vulvodyni vilket bevisar att det kan vara

nagot som ocksa kan vara bra att tinka pa.

Trots att det 1 bakgrunden framkommer att vulvodyni vésentligt paverkar bade livskvaliteten
och den sexuella hilsan (Arnold et al., 2006; Ponte et al., 2009) kan konstateras att lidande ar

en subjektiv upplevelse som kan variera ver tid.

4.2 Metoddiskussion

Metoden som anvéndes i arbetet var en litteraturoversikt med kvalitativ design och induktiv
ansats vilket anses vara en lamplig metod for att skapa en oversiktlig bild och forstaelse dver
erfarenheterna hos kvinnor som lever med vulvodyni (Friberg, 2017; Forsberg & Wengstrom,
2016). Amnet for arbetet valdes efter forfattarens eget intresse for kvinnohilsa samt av egen
nyfikenhet om detta specifika tillstdnd och dess pdverkan pé kvinnors liv och hilsa.
Forfattaren hade ingen forforstdelse om tillstandet vulvodyni men dé det framkom 1 studier
att det 4r ndgot som kan paverka livskvaliteten hos den drabbade samt att det finns bristfallig
kunskap hos vardpersonal om tillstdndet, vicktes intresset av att ta reda pa mer géllande just
kvinnors erfarenheter av att leva med vulvodyni. Allt eftersom artiklar granskades behdvde
forfattaren darfor ifragasitta sin forforstielse for att inte paverka resultatet och enligt

Henricson (2017) dr detta ndgot som stirker arbetets pélitlighet.

25



Sokningarna av artiklar genomférdes i CINAHL Complete via EBSCOhost och i PubMed
men endast artiklar frin CINAHL Complete inkluderades pa grund av att dubbletter kunde
hittas i PubMed. Férutom s6kningar i dessa databaser gjordes dven sekundédra manuella
sOkningar via andra studier och examensarbeten som ledde till fyndet av tre artiklar. Enligt
Henricson (2017) blir s6kningen mer tillforlitlig vid anvdndandet av flera databaser och
chanserna till att hitta relevanta artiklar 6kar. Att de valda artiklarna kunde hittas 1 flera
databaser samt att sekundéra sokningar gjordes anses Oka arbetets tillforlitlighet (Henricson
2017; Ostlundh, 2017). Sokorden valdes utifrdn syftet men flera olika termer kopplade till
vulvodyni anvédndes da vulvodyni énnu verkar vara ett nagot mangfacetterat begrepp.
Eftersom arbetet syftar till att beskriva kvinnors erfarenheter och inte erfarenheter hos
exempelvis partner och vardpersonal anvédndes olika former av ordet woman 1 sokningen. Da
sokordet experience inte ledde till tillrdckligt manga relevanta tréffar kom dven soktermerna
perceptions, attitudes, views, feelings, qualitative och perspective att anvdndas. Det kan
finnas s6kord som forfattaren kan ha forbisett eller begransningar i skningen som gjort att
forfattaren gatt miste om relevanta artiklar (Henricson, 2017). Arbetet begransades dven av

utbudet av artiklar som var relevanta gentemot syftet.

Arbetet har en brett tidsperspektiv med en geografisk bredd. Ursprungligen inkluderades
endast artiklar frn r 2011 och framét for att inte materialet skulle vara foraldrat. Men da
antalet artiklar som var relevanta till syftet visade sig vara begrénsat fick dven artiklar fran ar
2008 komma att inkluderas da de bedomdes vara av god kvalitet samt ha att ett for arbetet
relevant innehéll. Artiklarnas alder anses séledes inte paverka resultatet da dessa artiklar inte
visade sig innehdlla ndgra avvikande resultat 1 jamforelse med de nyare studierna. Detta
pavisar att interventioner inom detta problemomrade skulle behdva goras for att minska det
upplevda lidandet hos kvinnor med vulvodyni dé liknande erfarenheter hos kvinnor kan
identifieras i studier gjorda i nutid som i studier gjorda for over tio ar sedan. Detta pavisar

dven att nyare forskning bor utforas inom omrédet.
Ingen geografisk sérskiljning gjordes vid urvalet av artiklar och de artiklar som ansags vara

mest relevanta gentemot syftet var samtliga fran véstvérlden, ndrmare bestimt fran Norge,

Kanada, USA, Storbritannien och Australien. Den geografiska bredden hos artiklarna visar att
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erfarenheterna av att leva med vulvodyni &r likartade i manga lander med samma
socioekonomiska forutsittningar, vilket betyder att en generell Gverforbarhet kan goras till
andra populationer (Henricson, 2017). Det kan ténkas att studier frdn andra delar av vérlden
eller andra kulturer skulle ha ett annat resultat géllande kvinnors erfarenheter av att leva med
vulvodyni pa grund av annorlunda forhallningssétt och attityder gillande kvinnors sexuella
hilsa och vilbefinnande. Vid s6kningen av artiklar exkluderades som sagt inga artiklar pa
grund av geografiska eller kulturella orsaker vilket tyder pé att studier i andra delar av
viarlden skulle behdva utforas for att ge en mer méngsidig bild av kvinnors erfarenheter av att

leva med vulvodyni.

Béde datainsamlingen, kvalitetsgranskningen och analysen av artiklarna kan ha paverkats av
det faktum att forfattaren skrev arbetet ensam och av att det var forsta gangen forfattaren gor
denna typ av arbete (Henricson, 2017). Eftersom forfattarens modersmaél inte dr engelska kan
en svaghet i arbetet 4ven utgoras av forfattarens egen oversittning av artiklarnas innehall.
Arbetets resultat dr baserat pd intervjustudier dér respektive studies forfattare med olika
metoder har tolkat det som framkommit i intervjuerna. Detta kan anses paverka arbetets
reliabilitet eftersom studiernas resultat sedan for en andra gang har tolkats da arbetets resultat
sammanstéllts (Friberg, 2017). En fordel {for arbetet &r att samtliga inkluderade artiklar anses
vara av hog eller medelhog kvalitet (Henricson, 2017) och forfattarens eventuella subjektiva
tolkning av granskningsmallen anses inte paverka bedomningen av artiklarnas kvalitet da det

anvéandes pa samma vis for att granska samtliga artiklar.

Kvinnors erfarenheter av att leva med vulvodyni varierar nagot men arbetets resultat baseras
erfarenheter fran 83 kvinnor med olika bakgrund och élder vilket ses ge en bred bild av hur
det dr att leva med vulvodyni. Utomstaende personer i form av handledare, ldrare och
medstuderande har under arbetets gang granskat arbetet kritiskt for att hjdlpa till 1 processen
med att utveckla arbetet och se till att arbetets resultat motsvarar syftet, vilket stirker
trovardigheten och kan ses som en styrka i arbetet (Henricson, 2017). Detta har varit till stor

hjalp for forfattaren da det givit upphov till nya idéer och synvinklar.
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4.3 Slutsats

Syftet med studien var att belysa erfarenheter hos kvinnor som lever med vulvodyni, vilket
utfordes i form av en litteraturoversikt med kvalitativ design. Sammanfattningsvis s& framgar
det 1 arbetet att erfarenheterna av att leva med vulvodyni paverkas av en rad olika faktorer
men det kan konstateras att d&ven da erfarenheterna &r individuella finns stora likheter i de
upplevda erfarenheterna av att leva med vulvodyni och att de 1 allra flesta fall kan kopplas
samman med ett for individen unikt lidande som bestér av erfarenheter som kan kopplas till
savél sjukdoms- och vardlidande som till livslidande. Erfarenheterna varierar beroende pd hur
svar den fysiska smartupplevelsen ar, hur stor paverkan det har pa den psykiska och sociala
sfaren, hur relationen med partner paverkas, stodet hos omgivningen, bemdtande av
vérdpersonal och ambivalens gentemot diagnosen. Nyare forskning om vulvodyni behdvs for
att belysa detta dnnu rétt sa okdnda tillstdnd da det fortséttningsvis anses finnas bristfallig
kunskap och forstielse for tillstindet inom varden samt en okunskap hos kvinnor i allménhet
om att detta problem dr nadgot som existerar och ar nagot att soka hjélp for. Fa studier ar
dessutom baserade pa kvalitativ forskning och ménga studier om vulvodyni och dess

paverkan pd kvinnors liv kan ses som foréldrade dd de &r utforda i 2000-talets borjan.
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upp hos 6 av 7 deltagare var "otillriacklig
sexpartner" och "otillricklig kvinna". Resultatet av
intervjuerna tyder pa att det finns en upplevd press
for samlag inom heterosexuella relationer. De
rapporterade erfarenheterna av kvinnor som
identifierade sig ha oprovocerad vulvodyni liknade
de som identifierade sig ha provocerad vulvodyni.
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Connor, J.J.,
Robinson, B. &

Wieling, E. (2008).

Vulvar pain: A
phenomenological
study of couples in
search of effective
diagnosis and
treatment. Family
Process. USA

Syftet var att utforska
erfarenheter hos par
dér kvinnan har fatt
den medicinska
diagnosen
vestibulodyni av av
en lakare, for att
utveckla teorier och
behandlingar for att
mildra effekten av
vestibulodyni pa
sexuella relationer
och parrelationer.

13 heterosexuella par
och 3 heterosexuella
kvinnor (tva kvinnor
vars manliga partner
inte kunde delta samt en
ensamstaende kvinna).
Medelaldern bland
kvinnorna var 33 ar och
34 ar bland ménnen.

Kvalitativ design.
Fenomenologisk
intervjustudie, bade
individuella intervjuer
av kvinnor samt
intervjuer av par.

4 teman framkom: (1) pé jakt efter . . ., (2) utveckla
en personlig forstaelse for vulva smirta, (3)
utveckla strategier for att hantera smértsamt samlag
och (4) kénslor av isolering.

Det krivdes omfattande s6kande efter kunniga och
respektfulla utovare for att fa behandling. I
processen att utveckla en forstielse for detta
tillstdnd ledde till att ménga par ifragasatte sin egen
roll i att fororsaka och uppritthélla vestibulodynin.
Strategier for att hantera sméartsamt samlag var att
bli icke-sexuell, anvénda alternativ till vaginalt sex
och att fordndra eller uthérda smértsamt samlag.
Kénslor av isolering upplevdes da anpassningen till
detta kroniska sméartsyndrom ofta var en ensam
process.

Nej

Medelhog
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Groven, K.S., Syftet var att utforska | 8 kvinnor i dldrarna 23 | Kvalitativ design. 4 teman framkom av intervjuerna: (1) upplevelser | Ja Hog
Réheim, M., kvinnors kroppsliga till 32 ar Fenomenologisk av aterkommande smaérta vid samlag; (2) att bli
Hékonsen, E. & upplevelser av diagnostiserade med intervjustudie. kategoriserad som plikttrogna, stressade tjejer; (3)
Killi Haugstad, G. vestibulodyni och hur | vestibulodyni sedan att inte gora sin del av affdren eller striva for hart
(2016). “Will I ever | de beskriver dess flera &r tillbaka. for att gora det samt (4) kénslor av att inte vara en
be a true woman?” inverkan pa deras sann kvinna.
An exploration of dagliga liv.
the experiences of Livssituationen for alla atta deltagare paverkades
women with kraftigt.
vestibulodynia. Det fanns en léttnad 6ver att hitta en diagnos som
Health care for kunde belysa deras situation och generera hjilp och
women stod fran vardpersonal, samtidigt som kvinnorna
international. Norge kénde sig kategoriserade som ambitidsa,
plikttrogna tjejer med och stressade liv av
vardpersonal.
Deras smértproblem hindrade dem fran att soka
varaktiga relationer.
LePage, K. & Selk, [ Syftet var att 8 kvinnor i dldrarna 18 | Kvalitativ design. 3 huvudteman framkom: (1) utmaningar relaterat Ja Medelhog

A. (2016). What do
patients want? A
needs assessment of
vulvodynia patients
attending a vulvar
diseases clinic.
Sexual Medicine.
Kanada

identifiera de
utmaningar som
patienter med
lokaliserad
provocerad vulvodyni
moter.

till 64 &r med en av
lakare faststilld diagnos
av lokaliserad
provocerad vulvodyni.

Semistrukturerad
intervjustudie med
beskrivande tematisk
analys och grounded
theory.

till att fa diagnosen vulvodyni och att hitta ldkare
som dr kunniga géllande vulvodyni; (2) utmaningar
relaterade till sjukdomens nuvarande inverkan
fysiskt, kédnsloméssigt och i sociala relationer med
patienternas intima partner; och (3) hinder for
efterlevnad av rekommenderad terapi.

Forbéttringsomraden géller battre utbildning av
lakare angdende vulvodyni, utveckling av
multidisciplindra program, informationskurser for
nya patienter samt peer-stodnétverk for patienter
och deras partners.
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Marriott, C. & Syftet var att utforska | 8 kvinnor i dldrarna 18 | Kvalitativ design. 3 teman framkom: (1) forlust av Ja Medelhog
Thompson, A.R. innebdrden och till 41 ar med en Semistrukturerad kvinnlighet/sexuell identitet, (2) konscentralitet i
(2008). Managing effekten av medelalder pa 27 ar intervjustudie med relationer och (3) osdkerhet kring diagnosen.
threats to femininity: | vulvasmérta hos med ed en tolkande Deltagarna rapporterade att den faktiska smértan
Personal and kvinnor. genomsnittlig fenomenologisk inte var den centrala frdgan, utan de kénde att
interpersonal varaktighet av analys. tillstandet paverkade deras kéinsla av kvinnlighet.
experience of living vulvasmaérta pa 3 ar. 7 Aven om de ofta undvek sexuell kontakt,
with vulval pain. deltagare var for rapporterade de ocksa djup oro Over sina partners
Psychology and nérvarande i ett sexuella behov och prioriterade foljaktligen ofta
Health. heterosexuellt sina partners behov framfor sina egna for att aterfa
Storbritannien forhallande, en var bade sin kvinnlighet och undvika att bli avvisade.
singel. Vulvasmértan hade betydelse for deltagarnas
identitet och relationer. Psykosociala faktorer vid
sidan av befintlig medicinsk hantering méaste
beaktas av hilso- och sjukvardspersonal.
Sadownik, L.A., Syftet var att utforska | 19 kvinnor i dldrarna 20 | Kvalitativ design. Vulvodyni associerades med psykisk angest, Ja Medelhog

Seal, B.N. & Brotto,
L.A. (2012).
Provoked
vestibulodynia: A
qualitative
exploration of
women’s
experiences. British
Columbia Medical
Journal. Kanada

erfarenheterna hos
kvinnor med
provocerad
vestibulodyni innan
de remitterades till ett
multidiciplinért
vulvodyniprogram vid
Vancouver General
Hospital.

till 54 ar, med en
medelélder pa 31 ar,
som uppfyllde
diagnoskriterierna for
provocerad
vestibulodyni.

Semistrukturerad
intervjustudie med
fenomenologisk
analys.

sexuella problem, forsdmrat sjélvfortroende,
relationssvarigheter, minskad sexuell sjilvkénsla,
forlust av sexuellt intresse, minskad sexuell
upphetsning samt svarigheter att inga nya
relationer.

Det fanns en blandad erfarenhet av hilso- och
sjukvarden. Deltagarna kidnde sig ofta avvisade
eller ignorerade och en del 1dkarna antydde att
smartan endast var “i deras huvuden". Det
upplevdes finnas svarigheter att diagnostisera
tillstandet.

Positiva erfarenheter som rapporterades av
deltagarna fokuserade pa att ldkare tog deras oro pa
allvar.
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Schneider, M., Syftet var att utforska | 9 kvinnor i dldrarna 24 | Kvalitativ design. 2 huvudteman framkom av intervjuerna: (1) att lita | Ja Hog
Tallaksen, D.W., erfarenheter av till 37 ar Semistrukturerad pa och acceptera sig sjalv nir det géller att forsta

Haukland, M. & sexuell intimitet hos diagnostiserade med intervjustudie med sina erfarenheter och (2) att striva efter att ha

Haugstad, G.K. kvinnor med provocerad hermeneutisk analys. kontroll dver att mdta dessa erfarenheter i ett

(2022). If I stop, provocerad vestibulodyni av relationellt sammanhang.

then what am [ vestibulodyni. gynekolog.

supposed to do? The Foérmagan att lita p& och acceptera sig sjilv ar

experiences of avgorande for hur de klarar av att smértan stor

sexual intimacy of friheten att ha sexuellt umgdnge. Tendensen att

women who live utstd smartsamt samlag och inte berétta for

with provoked partnern drivs av rddsla for avvisning och konflikt.
vestibulodynia. De som kan dvervinna sin ridsla, upplever djupare

Health Care for intimitet och mer sexuell njutning.

Women

International. Norge

Shallcross, R., Syftet var att utforska | 8 kvinnor i aldrarna 23 | Kvalitativ design. 3 huvudteman identifierades efter intervjuerna: (1) | Ja Hog

Dickson, .M.,
Nunns, D., Taylor,
K. & Kiemle, G.
(2018). Women’s
experiences of
vulvodynia: An
interpretative
phenomenological
analysis of the
journey toward
diagnosis. Archives
of Sexual Behavior.
Storbritannien

erfarenheterna hos
kvinnor med
vulvodyni vid deras
resa mot en diagnos.

till 70 &r med diagnosen
vulvodyni. Deltagarna
har haft diagnosen i
minst 6 manader och
hogst 7 ar.

Semistrukturerad
intervjustudie med
tolkande
fenomenologisk
analys.

resan dr en kamp; (2) "Vad ér vulvodyni?":
ambivalens mot diagnos samt (3) patriarkat,
kvinnor och sex.

Deltagarna vittnade om ett sjukvardssystem som
var behandlade dem avvisande och skamligt, med
en otillracklig kunskap om vulvodyni. Vilket i sin
tur paverkade kvinnornas psykiska vélbefinnande.
Psykologisk forstaelse och utbildning for
vardpersonal kan sdledes bidra till att forbattra det
psykiska vélbefinnandet for kvinnor med
vulvodyni.

* Etiska 0vervdganden har redovisats i artikeln
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