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KVINNORS UPPLEVELSER AV ATT LEVA MED VESTIBULODYNI I DERAS
PARRELATION

Isabelle Claesson och Kristin Hamrén

Forskning tyder pa att vestibulodyni ar ett multifaktoriellt smarttillstdnd som innefattar bade
fysiska, psykologiska och interpersonella aspekter (Farage & Galask, 2005). Syftet med studien
var att genom semistrukturerade intervjuer med kvinnor diagnosticerade med vestibulodyni,
belysa deras upplevelser och erfarenheter av att hantera tillstindet inom deras parrelation. Av
intresse var kvinnornas tankar kring uppkomst, prognos, hur de upplever att symtomen
paverkat deras relation samt hur partnerns reaktion varit for dem. En annan aspekt som
undersoktes var deltagarnas syn pd sexualitetens roll i deras forhallande. Som analysmetod
anvandes Interpretative Phenomenological Analysis. Intervjuerna resulterade i sex huvudteman:
1) Syn pd vestibulodyni éver tid; 2) Hon som problemet; 3) Partnerns reaktion; 4) Kommunikation;
5) Vikten av samlag i relationen; 6) Att hantera vestibulodyni. Dessa analyserades utifran fyra
olika faser informanterna tycktes ha genomgatt: 1) Upptdckt; 2) Insikt; 3) Hantering; 4)
Framtiden. Resultatet kopplades till tidigare forskning kring dyadisk coping, normer kring
heterosexuell sexualitet och kognitiva strategier for att hantera smarta. Slutsatser drogs kring att
det fanns ett behov hos informanterna av att bredda synen pa tillstdndet och involvera partnern
mer i behandlingen.

Vestbulodyni ar ett tillstdind som kdnnetecknas av smarta, dmhet, irritation
och/eller en brannande kansla vid tryck pa yttre konsorgan (vulva) och slidans
forgard samt vid forsok till penetrering (Marriott & Thompson, 2006). For
manga av kvinnorna som drabbas sprider sig smartan aven till andra situationer
sasom att cyKla, sitta, insattning av tampong eller att bara vissa typer av klader
(Sargeant & O’Callaghan, 2007). Forutom den fysiska smartan paverkar
tillstdndet ofta kvinnornas psykologiska, sexuella och relationella anpassning
negativt (Jodoin, Bergeron, Khalifé, Dupuis, Desrochers & Leclerc, 2008) . Fokus
for foreliggande studie var att undersdka de interpersonella aspekterna vid detta
tillstdnd genom intervjuer med kvinnor som drabbats kring upplevelsen av hur
det paverkat deras parforhallande.

Det rader idag en begreppsforvirring nar det galler detta tillstdnd dar flera olika
termer anvands for att beskriva samma sak (Marriott & Thompson, 2006). Vid
en historisk aterblick aterfinns rapporter om oforklarlig, kronisk smaérta i
vulvaomradet sa langt som 100 ar tillbaka i tiden. Dock tog det ldng tid innan
lakarvetenskapen tog tillstandet och de kvinnor som drabbats pa allvar. Sedan
mitten av 1970-talet har intresset 6kat vilket resulterat i fler forskningsstudier
och publicerade artiklar. Under denna tid har beteckningen pa tillstdndet
forandrats i och med att forskningen gatt framat (Masheb, Nash, Brondolo &
Kerns, 2000) Vulvodynia ar samlingsnamnet for kvinnors obehag i form av
brannande kansla, smarta och irritation i och vid vulvaomradet utan att nagra
fysiska fynd gors. Vulva vestibulit (VVS), eller som forskare idag ofta valjer att
kalla det for att betona att det inte ror sig om en inflammation; provoked
vestibulodynia (PV), ar den vanligast féorekommande underkategorin till
vulovodynia. Provoked vestibulodynia forkortas ofta och kommer harefter



bendamnas vestibulodyni. Personer diagnostiserade med vestibulodyni upplever
smarta vid tryck kring vulvan och inte en spontan eller konstant smarta (Gumus,
Sarifakioglu, Uslu & Turhan, 2007). For att stédlla en diagnos pa vestibulodyni
maste det forst uteslutas att det ror sig om nagot annat fysiskt tillstdnd som
battre skulle kunna foérklara symtomen (Masheb, Kerns, Lozano, Minkin &
Richman, 2008).

De olika begreppen for smarttillstandet, tillsammans med fa studier inom
omradet, gor det svart att avgoéra hur manga kvinnor som drabbas.
Livstidsprevalensen for vestibulodyni uppmats till 12 % i den allmédnna
populationen (Rosen, Bergeron, Leclerc, Lambert & Steben, 2010). Prevalensen
av kvinnor med vulvodynia vid ett givet tillfalle ar mellan 4-7 % (Masheb, et al.
2008). Ytterligare ett skal till varfor det ar svart att fa en saker kunskap om hur
manga kvinnor som upplever dessa besvar ar att tillstdndet kan vara
underdiagnostiserat da det finns en ovilja att tala om problemen bland kvinnor
och en okunskap om vad det ror sig om inom varden. Dock har det skett en
okning av rapporterade fall vilket eventuell kan kopplas till storre
uppmarksamhet kring tillstandet i media (Gumus, et al. 2007).

Osakerheten kring vilken beteckning som skall anvandas for tillstandet aterfinns
aven i foreslagna orsaker till smartan. Tidig forskning utgick ofta fran ett
biologiskt perspektiv. Idag ar de flesta forskare 6verens om att vestibulodyni ar
ett komplext, multifaktoriellt syndrom som innefattar bade fysiska, psykologiska
och interpersonella komponenter (Farage & Galask, 2005). Biologiska faktorer
som har kopplats ihop med vulvodynia ar bland annat genetiska, hormoner,
inflammationer, infektioner och neurologiska (Masheb, et al. 2008). Studier har
visat att kvinnor med VVS har ett 6kat antal nervandar kring vular vestibulum
vilket tros vara en av orsakerna bakom smartan (Danielsson, Eisemann, Sjoberg
& Wikman, 2001).

Kvinnor diagnostiserade med vestibulodyni l6per en hogre risk att utveckla
psykosociala svarigheter. Variabler som identifierats ha ett samband med
vestibulodyni ar bland annat hégre nivder av somatisering, hypokondri, angest,
depression, upptagenhet av smarta, fientlighet, ilska, radsla for smarta,
katastroftinkande och hog grad av beroende till andra (Masheb, et al. 2000,
Rosen, et al. 2010). Dock har motstridiga resultat framkommit i andra studier.
Sambanden mellan psykosociala svarigheter och smartan ar i dagslaget inte helt
kartlagda. (Marriott & Thompson, 2006). Kvinnor med vestibulodyni
rapporteras ha nedsatt sexuell funktion, ldgre nivaer av sexuell lust,
upphetsning, tillfredstillelse och samlagsfrekvens an kvinnor utan diagnosen
(Rosen, et al. 2010).

Att orsakssambanden inte ar helt kartlagda paverkar dven den behandling som
rekommenderas vid  vestibulodyni. Vanliga  behandlingsformer ar
bedévningskramer, antidepressiva lakemedel, kirurgi, biofeedback-6vningar och
kognitiv beteendeterapi. Det saknas randomiserade, kontrollerade studier som
utvarderar behandlingars effektivitet och i vilka situationer de ar mest lampliga.
I dagslaget far manga kvinnor prova pa flera behandlingar for att se vad som



fungerar vilket i slutinden kan gora mer skada an nytta (Desrochers, Bergeron,
Khalifé, Dupuis & Jodoin, 2009).

En aspekt som hittills ofta varit franvarande i studier av vestibulodyni ar de
interpersonella relationer som kvinnorna befinner sig i. Det har dock spekulerats
i att kvinnor i forhdllanden med hog tillfredstallelse och stéd kan hantera sina
symtom mer effektivt med hjalp av strategier som att tala 6ppet om besvaren
och anpassa sina sexuella aktiviteter. En annan eventuellt avgorande faktor tros
vara hur den drabbade kvinnans partner reagerar vid och efter smartepisoder
(Reese, 2009).

Interpersonella aspekter har wundersokts i studier av andra Kkroniska
smarttillstdnd och det har da framkommit att dessa spelar en central roll.
Interpersonella relationer och interaktioner med signifikanta andra kan
potentiellt vara en del i att vidmakthalla smartan. Det finns studier som visar pa
vikten av att forsta hur kronisk smarta hanteras i en relation vid behandlingen
av smartan (Masheb, et al. 2000). Studier som undersokt interpersonella
relationer och vestibulodyni har bland annat fokuserat pa de attributioner som
kvinnor och deras partners gor kring tillstandet samt hur partners till kvinnor
diagnostiserade med vestibulodyni responderat pa deras smarta (Jodoin, et al.
2008; Rosen, et al. 2010).

Attributioner handlar om de tillskrivningar som patienter gor kring tillstandet de
drabbats av och detta har kopplats ihop med hur vil personerna anpassar sig till
sjukdomen och dennes smartupplevelse. Orsaksattributioner indelas i tre
motsatta dimensioner: intern/extern (om ansvaret ligger hos dem sjalva eller i
den utanforstdende situationen), global/specifik (om hela livet paverkas eller
bara den specifika situationen) och stabil/instabil (om problemet kommer vara
kvar i framtiden eller ej). Eventuellt finns det dven en fjarde dimension: om
personen anser att deras partner ar ansvarig for ens problem eller inte. Den
attributionsstil som ger storst vilmaende och anpassning vid en stressfylld
situation ar extern, specifik och instabil. En negativ attribueringsstil bestar av
motsatsen. Studier har visat att kvinnor med vestibulodyni som har en negativ
attributionsstil upplever storre psykologisk pafrestning och sexuell nedsattning,
samt lagre tillfredstéllelse i sin parrelation, dn kvinnor som utgar ifran positiva
attributioner (Jodoin, et al. 2008).

Jodoin, et al. (2008) genomforde en studie med syfte att undersdka
smartattributioner hos manliga partners till kvinnor med vestibulodyni. De fann
att en negativ attribueringsstil hade ett samband med dyadisk anpassning i
relationen, sexuellt tillfredstdllelse och psykologisk pafrestning for mannen.
Forfattarnas slutsats kring detta resultat ar att det ar viktigt att involvera bada
individerna i relationen vid behandling av sexuell smartproblematik och da
utforska vilka attributioner personerna anvander.

Utifran operanta inlarningsmodeller skulle partnern vid vestibulodyni, som ar
den som framforallt ser kvinnans smarta, omedvetet kunna vidmakthalla och
forstairka smartupplevelsen, da detta ar ndgot som studier kring annan
smartproblematik visat. Olika typer av responser vid smarta har beskrivits. En



saddan responsstyp, angeldgna responser, innebar att partnern reagerar med
sympati, uppmarksamhet och stéd. En annan typ av respons har namngetts
negativa, och inkluderar kritiska kommentarer, fientlighet och undvikande. Bada
dessa former av responser fran partnerns sida kan ha skadliga foljder. En hog
grad av angeldgna responser kan oka kvinnans undvikandebeteende och
uppmuntra till passivitet, vilket vidmakthaller smartproblematiken. Negativa
responser ar kopplat till hégre smartintensitet och psykosociala problem hos
den drabbade (Rosen, et al. 2010).

Rosen, et al. (2010) genomférde en studie diar de undersokte om partnerns
respons till kvinnans smartupplevelse vid vestibulodyni hade ett samband med
smartintensitet, sexuellt fungerande och sexuell tillfredstallelse. Forfattarna fann
att angelagna responser hade ett samband med hogre smartintensitet hos
kvinnorna. Samtidigt var responser av detta slag kopplade till hogre sexuell
tillfredstéllelse hos henne. Det kunde dven ses en tendens i resultaten till att
lagre grad av negativa responser fran partnern hade ett samband med storre
sexuell tillfredstallelse hos kvinnan.

Att angeldgna responser skulle vara kopplat till hogre smartintensitet gar i linje
med annan smartforskning och teorier som fastslar att beteenden sasom
uppmadrksamhet, stdéd och empati vid smarta forstirker den drabbades
undvikandebeteende och negativa beddmning av sin smarta. Detta kan bidra till
passiva beteenden som att undvika sexuell aktivitet och en Okning av
katastroftankar och angest, vilket kan leda till en vidmakthdllande cirkel.
Samtidigt kan stdd och empati fran partners sida tolkas positivt av kvinnan, i
termer av storre kanslighet och forstaelse, vilket forfattarna tror kan ligga
bakom att det ocksa ar kopplat till storre sexuell tillfredstéllelse (Rosen, et al.
2010).

Har skapas dock ett dilemma for partners till kvinnor med vestibulodyni. Om de
reagerar med angeldgna responser kan de bidra till att vidmakthalla
problematiken, men samtidigt kan detta beteende bidra till att 6ka den sexuella
tillfredstéllelsen. Forfattarna anser att i framtiden bor en tredje responstyp, sa
kallade gynnsamma, som innebar en uppmuntran att hantera smartan genom till
exempel att fokusera pad icke-smartfyllda sexuella aktiviteter och uttrycka
affekter och njutning vid dessa, undersokas. Ytterligare studier behévs dock for
att avgora hur dessa responser kan se ut, men det kan fastslds att den
interpersonella kontexten ar viktig vid vestibulodyni (Rosen, et al. 2010).

Nar det giller forskning kring vestibulodyni behdvs det inte bara fler
undersokningar av interpersonella aspekter utan aven fler kvalitativa studier. De
studier som genomforts har bland annat fokuserat pa hur kvinnor med
vestibulodyni ger mening at sin erfarenhet och hur kvinnor med vestibulodyni
ser pa heterosexuella relationer och samlag (Ayling & Ussher, 2007; Marriott &
Thompson, 2006). Studierna har bland annat visat att kvinnorna som intervjuats
med diagnosen upplevde en forlust av sexuell/feminin identitet, att sex var av
stor vikt i forhallandet och att kvinnorna upplevde sig som otillrackliga pa grund
av att de inte kunde ha samlag. Fler studier av detta slag efterfragas pa andra



urvalsgrupper och for att vidare underséka kvinnornas syn pa sex, genus och
deras forhallande (Marriott & Thompson, 2006).

Utifran det radande forskningslaget fokuserar denna studie pa de
interpersonella aspekterna vid vestibulodyni. Detta ar ett tillstdnd som skapar
lidande och psykologisk pafrestning inte bara for kvinnan utan ofta ocksa for
hennes partner. Sex ar en interaktiv process och darfor borde kvinnans
parrelation vara en viktig del vid behandling dar behandlaren bland annat skulle
kunna utforska personernas forhallande till sex. Partnerns reaktioner och de
strategier som anvands i forhallandet kan vara en del i vidmakthallandet av
symtomen. Syn pa orsak och prognos kan ocksa vara en viktig del i tillstandet, i
form av attributioner, och paverka hur det hanteras. Eftersom det fortfarande ar
ett relativt outforskat omrade anvandes kvalitativ metod for att pa sa satt fa fram
kvinnornas egna tankar och upplevelser vilket sedan kan 6ppna upp for vidare
studier och en djupare forstaelse.

Syftet med studien var att genom semistrukturerade intervjuer med kvinnor
diagnosticerade med vestibulodyni, belysa deras upplevelser och erfarenheter av
att hantera tillstandet inom deras parrelation. Av intresse var att hora kvinnorna
beradtta om sina tankar kring uppkomst, prognos, hur de upplever att symtomen
paverkat deras relation samt hur de wupplevt sin partners reaktion.
Undersokningen syftade dven till att hora deltagarnas syn pa sexualitetens roll i
deras forhallande.

Metod

Urval och informanter

Inklusionskriterierna for att medverka i studien innefattade kvinnor 6ver 18 ar
som diagnostiserats med vestibulodyni eller vulva vestibulit och befann sig i en
parrelation. Vulva vestibulit och vestibulodyni ar tvda bendmningar pa samma
tillstdnd varav det forsta ar det mest vedertagna begreppet. Totalt intervjuades
sex kvinnor som var bosatta i olika delar av Sverige. Samtliga deltagare hade
diagnosen  vestibulodyni, och en kvinna var diagnosticerad med bade
vestibulodyni och vaginism. Aldersintervallet strickte sig fran 19 till 33 ar.
Samtliga informanter befann sig i ett heterosexuellt forhdllande och hade varit
tillsammans med sin partner fran tv4 till sex ar. Overviagande andelen av paren
levde i ett samboforhallande.

Kvinnorna rekryterades dels via en vardmottagning specialiserad pa symtom
fran vulva och vagina och dels genom ett patientforum pa Internet:
www.vestibulit.com. Urvalet var ett tillganglighetsurval som styrdes av vilka som
besokte vardmottagningen eller patientforumet under de fyra veckor som
intervjuerna genomfordes. Vid rekrytering av deltagare anmalde ett par kvinnor
intresse om att delta i studien som hade symtom for vestibulodyni men ingen
faststalld diagnos. Utifran inklusionskriterierna avbdjdes dessa att medverka.

Initialt var syftet att dven intervjua kvinnornas partner for att fa bada sidor av
hur de inom relationen upplevde att tillstdndet har paverkats av och paverkar


http://www.vestibulit.com/

relationen. Dock visade det sig vara praktiskt svart att tillfrdga partnern
eftersom kvinnorna ar de som framst besdker vardmottagningen och
patientforumet. Att endast intervjua kvinnorna paverkade dock inte syftet att
fanga den personliga upplevelsen av att leva med vestibulodyni i ett forhallande,
fast nu enbart fran kvinnans perspektiv.

Datainsamling och intervjuguide

Studien dmnade belysa individuella upplevelser och nd en djupare forstdelse
kring informanternas subjektiva bild av ett specifikt fenomen varpa ett
kvalitativt tillvigagangssatt valdes vid insamling av data. Semistrukturerade
intervjuer genomfordes utefter en intervjuguide som konstruerats for att
besvara studiens syfte. Da syftet var att ta reda pa hur informanterna upplever
att de hanterat tillstandet inom deras parrelation konstruerades 6ppna fragor
for att 1ata informanterna beratta relativt fritt kring dmnesomradena. Fragor
stdlldes aven for att belysa informanternas tankar kring uppkomst, prognos, hur
de upplever att symtomen paverkat deras relation, hur deras partners reaktion
har varit for dem samt deras syn pa sexualitetens roll i parfoérhallandet.
Intervjuguiden delades upp i fyra oOvergripande frageomraden; 1)
bakgrundsfrdgor; 2) synen pd vestibulodyni; 3) vestibulodyni i relationen; 4) synen
pd sex. Exempel pad fragor var bland annat; Kan du beskriva en situation i
vardagen dar symtomen pa vestibulit visar sig?; Hur upplever du att det ar att
leva med vestibulit i din parrelation?; Vad ar sex for dig?

Intervjuguiden utprovades genom ett par provintervjuer innan de faktiska
intervjuerna genomfordes. Provintervjuerna syfte var att undersoka om fragorna
gick att forstd och var tillrackligt 6ppna, och genomfordes darfor inte pa
personer med vestibulodyni. Efter provintervjuerna reviderades intervjuguiden
for att battre belysa syftet med studien. Intervjuerna genomférdes individuellt
utav nagon av forfattarna antingen over telefon eller genom ett faktiskt mote i ett
enskilt rum. De varierade i ldangd mellan 35 till 60 minuter och spelades in med
en digital ljudupptagare for senare transkribering och analys. Intervjuerna
transkriberades ord for ord genom programmet Express Scribe och med hjalp av
en notationsmall:

[text] Information om vad nagon gor under intervjun, exempelvis skrattar.

"text” Citerar nagon annan eller sig sjalv.

/ Informanten avbryter sig.

Kursiv  Ord som betonas sarskilt.

Paus.

(text) Intervjuaren uttalar sig.

[...] Text som ansetts vara ovidkommande har tagits bort.
Dataanalys

For analys av data valdes Interpretative Phenomenological Analysis (IPA) i syfte
att fanga informanternas personliga upplevelser av att leva med vestibulodyni i
en relation. Detta ar en analysmetod som ofta anvands vid forskning inom
psykologisk halsa for att ta fram de subjektiva halsoupplevelserna hos
informanterna (Marriott & Thompson, 2006). [PA utgar fran fenomenologin dar
malet ar att utforska informantens upplevelse av ett fenomen utifran dennes



tolkning av varlden. Samtidigt fastslas det inom IPA att forskaren har en aktiv
roll i tolkningsprocessen av informantens livsvarld. Det gor att forskaren alltid
forsoker stravar efter att komma nadra informantens upplevelse av ett fenomen,
men aldrig riktigt till fullo kan goéra det. Forskarens egen paverkan, genom
dennes tolkande syn av varlden samt den interaktion som sker mellan forskare
och informant, maste beaktas. Darav ar forskarens analys alltid en tolkning av
informantens upplevelse (Smith, Flowers, & Larkin, 2010).

Det transkriberade materialet analyserades i fyra steg; 1) till att borja med lastes
alla intervjuer och noteringar av initiala tankar gjordes for att bilda en 6verblick
av materialet; 2) sedan identifierades signifikanta utsagor utifran studiens syfte
och kodades separat av varje forfattare genom hela datamaterialet. Dessa
tematiska koder var antingen deskriptiva eller tolkande; 3) déarefter gjordes en
sammansattning av teman dar de tematiska koderna sammanstalldes till
potentiella huvudteman och underteman. Dessa analyssteg genomfordes enskilt
av varje forfattare. De teman som plockades ut som signifikanta visades ha en
god overrensstimmelse mellan forfattarna och kom att bilda de slutgiltiga
temana. Struktur i analysen skapades genom att en lista upprattades pa en
whiteboard-tavla med alla teman dar det faststilldes hur de stod i relation till
varandra. Det var en dialektisk process dar teman, signifikanta utsagor och
koder granskades; 4) slutligen skapades en summerande lista med teman och
tillhérande illustrerande citat som valdes ut for att visa essensen av vad som
fangats i temana (Smith, Flowers, & Larkin, 2010).

Etiska évervdganden

Studien har foljt Vetenskapsradets forskningsetiska huvudkrav som bestar av;
Informationskravet, Samtyckeskravet, Konfidentialitetskravet och Nyttjandekravet
(Vetenskapsradet, 2002).

For att fa kontakt med kvinnor diagnosticerade med vestibulodyni via
vardmottagningen fick medicinskt ansvarig skriftligen underteckna ett
behandlingsansvar for godkdnnande av att lata mottagningens kuratorer
informera patienter kring studien. Utifran Vetenskapsradets informationskrav
(2002) informerades kvinnorna bade muntligt och skriftligt om syfte,
konfidentialitet och tillvigagangssatt infor ett eventuellt deltagande i studien. De
fick sedan valja att skriva under en intresseanmalan om att bli kontaktade for
mer information kring studien. Forst darefter behdvde de ta stillning till om de
ville delta eller inte. Ovriga informanter rekryterades via patientforumet p3
Internet dar det lades ut ett informationsbrev om studien och kontaktuppgifter
till forfattarna.

Utefter samtyckeskravet (Vetenskapsradet, 2002) upprepades informationen
kring studiens syfte, konfidentialitet och tillvigagdngssatt innan de faktiska
intervjuerna. Deltagarna fick darefter skriva under ett informerat samtycke dar
de tackade ja till att de frivilligt valde att medverka i studien. Kvinnorna
informerades om att studien inte pa nagot siatt kunde paverka deras pagaende
behandling vid vardmottagningen och att intervjuarna inte heller tog del av
deras behandlingsjournaler. Deltagare i studien informerades dven om att den



slutgiltiga studien skulle bli en offentlig handling. De kvinnor som intervjuades
over telefon fick muntligt godkdnna det informerade samtycket innan intervjun.

Konfidentialitetskravet dberopar vikten av att skydda data som kan identifiera
informanten. De personuppgifter som samlades in var dlder, kon och hur lange
deltagarna varit tillsammans med sin partner. Uppsatsen avidentifierades och
citat féorvrangdes om risk fanns att dessa skulle kunna héarledas till ndgon
specifik informant. Intervjudeltagarna tilldelades fiktiva namn. Ljudfiler och
transkriberat material raderades efter studiens avslut. I enlighet med
nyttjandekravet  fick informanterna information om att endast
uppsatsforfattarna och deras handledare skulle fa ta del av det transkriberade
materialet (Vetenskapsradet, 2002).

Resultat

Bearbetningen av intervjuerna resulterade i sex huvudteman. Dessa teman ar: 1)
Syn pa vestibulodyni éver tid; 2) Hon som problemet; 3) Partnerns reaktion; 4)
Kommunikation; 5) Vikten av samlag i relationen; 6) Att hantera vestibulodyni.
Varje tema uppdelades i underteman med exemplifierande citat. Fingerade namn
pa informanterna anvands i texten. Alla informanter finns representerade under
varje huvudtema, men inte under alla underteman.

Syn pd vestibulodyni éver tid

Kvinnorna beskrev under intervjuerna ett forandrat synsatt pa tillstandet dar de
overgick till att finna mer acceptans och en storre forstaelse for hur komplext
vestibulodyni kan vara. Aven sjukvardens syn pa vestibulodyni berérdes av
informanterna. De underteman som urskiljde sig var: 1) Frdn enkel till
multifaktoriell orsaksforklaring; 2) Fordndrat tankesdtt; 3) Vdrdens roll.

Frdn enkel till multifaktoriell orsaksforklaring

Ett genomgripande drag i kvinnornas utsagor var att nar de borjade fa symtom
och fick en faststdlld diagnos utgick ifran en enkel, fysisk orsaksforklaring. De
flesta uppgav exempelvis p-piller, hormoner, svamp eller urinvagsinfektioner
som forsta tanke kring orsak till tillstdndet. Darav fanns forestillningen om att
en enkel 16sning for att bli av med smartan fanns att tillga. Med tiden, efter att ha
inhdmtat information fran andra drabbade samt fran varden, utvidgades
orsaksforklaringen till att vestibulodyni ar ett multifaktoriellt tillstdnd dar bade
psykiska och fysiska faktorer spelar in. Nagra kvinnor hade tankar om att det
faktum att de haft sex trots att det gjorde ont och att de upplevde krav och stress
over att kunna genomfora samlag kunde kopplas till uppkomsten av symtomen.
Ingen av kvinnorna talade i termer av vidmakthallande faktorer utan allt
benamndes som orsaker.

Eva: Tja, jag vet ju att ... alldeles innan jag fick dem sa hade jag valdigt
manga urinvagsinfektioner och da fick jag valdigt mycket antibiotika sen
fick jag ocksa svampmedel och sd och efter det sa borjade det liksom svida
konstant och kunde val inte riktigt lista ut vad de var da sen sa fick jag val
ont nar jag hade sex och sen fick jag ont bara jag satt och sa liksom, sen, sa



jag tror val att det var liksom att jag fick valdigt mycket antibiotika och blir,
som gjorde att jag blev sjuk och sen att jag inte riktigt hanterade det sa bra,
just, vad ska man sdga sexmadssigt, att jag kanske hade sex nar jag inte
borde ha haft sex och sa, (hmm) sa blev det varre. Sa att ... det var en
kombination kanske [skratt].

Anna: Och da kanns ju saklart, alltsa, vad ska man siga, den lattare utvagen
kidnns ju pa nadt satt som att ja men har har du en tablett [skratt] eller en
kram eller vad som helst och det kommer l6sa alla dina problem, eh vilket
jag pa nagot sitt genom aren har forstatt att det kanske inte ar sa enkelt.

Fordndrat tankesdtt

Alla kvinnor beskrev att de till en borjan haft ett stort fokus vid symtomen. Detta
upplevdes som en svar tid dar mycket kraft och energi gatt at till att fundera
kring tillstandet, hitta l6sningar och vara i kontakt med varden. Fokus lag valdigt
mycket pa vad de inte kunde gora pa grund av smartan. Samlag, som tidigare var
nagot de tog for givet, upplevdes nu for de flesta vara en central aspekt i deras
liv. Med tiden upplevde flera kvinnor en lattnad nar de kunnat sldppa fokus pa
vestibulodyni och kdnna en storre acceptans infor nuldget. Detta ar dock ingen
fullstandigt linjar utveckling men i de flesta fall upplevde kvinnorna att
vestibulodyni fatt en forminskad betydelse i deras liv med tiden.

Sara: Eh... det kdndes viktigare att ha sex, eh i borjan nar det liksom gjorde
skitont 4n nu ndr man pa nat satt har accepterat laget. Det kdndes som om
hela varlden kraschade att ndgon annan bestdmde att jag far inte ha sex och
far man inte nagonting sa vill man det mer dn vad man kanske hade gjort
annars (mm) det dr ndgot som séatter sig i en att man inte far.

Anna: Eh, och... det jag har kdnt ar val som att, ndr jag varit valdigt valdigt
fokuserad pa det s3 har det varit en mycket storre del i mitt liv men nar jag
har liksom kanske fatt lite perspektiv och kanske inte tinkt varje dag pa
laget sa har det ndgonstans kants lite battre.

[ ett par kvinnors utsagor viarderade de sitt sitt att tdnka negativt och 6nskade
att de kunde ta bort vissa tankar och istillet tinka pa "ratt” siatt. Om de kunde
sluta tdnka pa det sattet de gjorde skulle de kunna ma battre samt njuta av sex
och beroring da de upplevde att deras nuvarande tankesatt gjort att de spant sig.

Lisa: Om man verkligen slapper loss och inte tanker sa mycket sa for min
del nu sa ar det bara uppe i mitt huvud, ibland kan jag tdnka sa mycket att
jag inte ens kdnner beréring alltsa verkligen pa en extrem niva.

Eva: Liksom om man tdnker ratt eller vad man ska saga. och nu vet jag att
jag har mycket kvar sjalv liksom ah forsoka att inte [suck] tdnka sa som jag
gor liksom. Det blir ganska destruktivt.

[ och med att sjukdomsfokuset minskade och att kvinnorna boérjade acceptera

smartan som en del av nuldget beradttade de att de kunde hantera tillstandet pa
ett battre satt sjalva och inom relationen. Nagra kvinnor uttryckte en tanke kring
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att de alltid kommer ha en kanslighet for att utveckla symtomen och menade att
de fatt en insikt om att de maste vara forsiktiga med sig sjdlva och lyssna pa sin
kropp. Dock fanns tanken hos de flesta att de kommer kunna bli battre i sina
symtom om de lar sig att ta hand om sig sjalv pa ratt satt. En kvinna trodde att
hon skulle bli av med vestibulodyni helt och héllet.

Sara: Jag tror att jag alltid kommer vara kansligare och att jag alltid maste
ha i bakhuvudet att jag borde vara forsiktig med mig sjalv men jag tror att
jag kommer komma till en niva dar det kdnns dnda ratt ok. Jag tror inte jag
kommer bli av med det helt utan jag tror att jag kommer veta att om jag
misskoter mig [skratt] sa kommer det tillbaka.

Anna: Eh, jaa.. pa nat satt ha det varit/ till en borjan sa hade jag valdigt
svart att acceptera laget. Eh, men i och med att jag mer eller mindre har
accepterat laget sa har det pa nagot sitt accepterats dven i den relationen
som jag har. Eh, det blir lite som att det dr ndgonting som man mer eller
mindre frivilligt bara tar hansyn till.

Virdens roll

Flertalet kvinnor upplevde att bemodtandet inom varden brast pa flera olika
punkter. Exempelvis hade flera kvinnor varit i kontakt med vardpersonal som
de upplevt varit ganska ovetande kring tillstdndet. Nagra kvinnor upplevde att
vardpersonalen fokuserade pa fel faktorer daribland; mojligheten att fa barn,
behovet av samlag eller att fokus 1dg pa kvinnan som symtombdrare dar de
relationella aspekterna utelamnades. Flera kvinnor beskrev en 6nskan om ett
breddat synsatt kring vestibulodyni. Informanterna berdttade att de oftast
erbjods endast individuella samtal till kvinnan dar fokus legat pa hur hon
hanterat tillstandet. Detta upplevde informanterna bidragit till att partner inte
fatt utrymme att uttrycka hur han mar. Flera informanter upplevde ett behov av
att lyfta in relationers inverkan vid behandling av vestibulodyni.

Sara: For det forsta sa forstod jag ju inte vad det var, jag bara hade ont och
ndr man uppsokte barnmorskor och gynekologer och sant sa sa de att det
inte var nagot fel pa mig.

Anna: Men att fokus blir valdigt valdigt inriktat pa individen, (mm) det tror
jag att man skulle kunna vava in dnnu fler saker dn bara férhdllandet med
en partner allt frdn/ nu var jag ganska ung nar jag borjade fa symtom, eh,
men man skulle kunna vava in familj vilken typ av familjeférhallande och
vilken relation man har till sina fordldrar, sin familj eller sina vanner
egentligen alla relationer kring sjukdomen.

Eva: Sen som sagt var niar man, det ar ju ganska fokus pa tjejen och hur hon
upplever det men han kidnde sig nog ganska ensam med hur han kdnde sig i
forhallandet och sa.

Hon som problemet

Alla informanter uttryckte pa nagot satt att de sag sig sjdlva som ett problem i sin
parrelation pad grund av smartproblematiken och svarigheterna med att ha
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samlag. Detta illustreras i tre underteman: 1) Att inte duga; 2) Hennes
skuldkdnslor; 3) Ansvar fér relationen.

Att inte duga
Kvinnorna uppgav i flera fall att de kdnde sig otillrackliga som flickvan i deras
forhallande. For att belysa detta anvandes ord som vardelds och misslyckad for
att beskriva kdnslan av att inte duga. Forutom detta upplevde nagra att de inte
rackte till i deras forhallande for att de saknade energi dd smartan gjorde dem
orkeslosa. Upplevelsen av att inte duga som flickvan forstarktes av att somliga
informanter utgick ifrdn att samlag dr ndgot som alla andra kvinnor kan
genomfora. En del av informanterna berdttade dven att de sag pa sig sjalva som
skadade individer.

Agnes: Och det ar just den hara kdnslan av liksom, att man, att man kanner
sig s3, sa sjukt vardelos liksom [skratt] for att man inte kan ha samlag, som
blir sa stort liksom, det tar dver allting pa nat satt.

Att de inte kunde ha samlag med sin partner fick flera av kvinnorna att uppleva
att det ar ndagot fel pa dem och de kinde att detta pdverkade deras
sjalvfortroende negativt. Alla ansdg daremot att det inte var nagot fel pd deras
partner och nagra kvinnor uttryckte radsla for att partnern skulle kunna lamna
dem pa grund av att de inte kunde utféra samlag.

Eva: [...] jo men att man kanske inte ar tillrackligt bra flickvan for att man
liksom inte kan ha riktig sex, eller vad man ska saga [skratt]. Att man
kanske far daligt sjalvfortroende och sa. ... [...]

En informant berattade att hon upplevde att hon inte rackte till som flickvan nar
hon upptickte att hennes partner varit inne pa pornografiska hemsidor pa
internet. Hon kopplade ihop detta med att hon inte kunnat ge honom det han
behdvde i form av samlag och att han da behovde fa utlopp for detta pa nagot
annat satt.

Hennes skuldkdnslor

Informanterna gav uttryck for att de kande skuld gentemot sin partner. I flertalet
intervjuer kom det fram att kvinnorna upplevde att de delvis var ansvariga for
att de drabbats av vestibulodyni och uppgav som skal att de haft sex fast de inte
ville, att de haft mer sex dn de borde eller att de inte kunde slappna av vid sex. En
kalla till skuld bland flera informanter var upplevelsen av att ha "tagit ifran”
deras partner mojligheten till att ha samlag. Av radsla for att gora partnern
besviken hade en del kvinnor under vissa perioder undvikit all intimitet.
Daremot lade ingen av kvinnorna nagon skuld pa deras partner nar de gillde
utvecklingen av symtomen samt vidmakthallandet av dessa.

Eva: [...] sen att jag inte riktigt hanterade det sa bra, just, vad ska man saga

sexmadssigt, att jag kanske hade sex nar jag inte borde ha haft sex och s3,
(hmm) sa blev det vérre.
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Lisa: Sa da var det valdigt lange att jag kdnner att jag vill hellre inte goéra
nagonting for jag vill inte egga upp honom for att sedan inte/for att sedan
banga om vi siger sa. [...] Men att det var valdigt lange nagot jag sjalv tog
skuld over. Det kidndes som om jag lurade honom liksom.

Flera upplevde ocksa skuldkanslor over att de inte kunnat hantera sin partners
kanslor pa ett bra satt utan reagerat med att bli ledsen nar partnern dryftat sin
frustration 6ver att de inte kunde ha samlag.

Agnes: Men det har ju varit valdigt svart, och det dr nog svart for alla, att
bemota sin pojkvans kdnslor infor det har, for att man kdnner, man kdnner
att man sjalv ar upphov till det, och man kdnner sig sa dalig liksom.

Ansvar for relationen
Da kvinnorna upplevde att det var dem det var fel pa, och att de hade en skuld i
att ha utvecklat smartproblematiken, tog samtliga pa sig att se till att relationen
anda fungerade. Ett exempel da en av kvinnorna kompenserade for att hon och
hennes partner inte kunde ha samlag var genom att vara en, enligt henne, bra
flickvan pa andra satt.

Agnes: Och forsoka va sd dar, ja men en bra flickvan pa andra satt liksom,
sa dar, stdda extra mycket och laga extra mycket god mat typ sa dar. Typ pa
nat satt visa sitt varde typ pa ett inte sa himla bra satt kanske for en sjalv
och den andra ocksa sa att.

Samma Kkvinna forsokte ocksd vara den i relationen som stod for hopp och
optimism om att symtomen skulle bli battre de stunder da hennes partner
tvivlade pa detta. Ett vanligt forekommande tema i utsagorna var ocksa att flera
av kvinnorna tog ansvar genom att inte berdtta for sin partner hur daligt de
madde, for att undvika att skapa oro och lidande hos partnern.

Emma: Sa lite har jag val dolt det men det ar ju mycket for hans, alltsa ja, jag
vill inte att han skall lida och jag vet att han gor det nar jag lider. Jag kanner
att varje gang ar det inte nodvandigt att hora av sig utan jag kdanner att det
kan vara nyttigt att ta sig igenom det ndgon gang sjalv ocksd om man ar sa
stark.

Ndgra av kvinnorna beskrev ocksa att de tagit ansvar for att deras partner skulle
ha nagon annan att tala med genom att till exempel uppmuntra honom att prata
med kompisar om hur han kdnner da de trodde att detta vore positivt for honom.

Ett aterkommande tema hos flera av informanterna var att de upplevde en
dubbelhet kring om tillstdndet var deras eget eller ett gemensamt problem
tillsammans med partnern. Aven om de kunde se att symtomen paverkade bada i
forhallandet, var det hon som paverkades mest och diarmed framfor allt hennes
problem som hon forvantades l6sa. En kvinna beskrev att nar behandlingen inte
hjdlpte, och partnern tappade motivation och lust till forandring, 6vertog hon
ansvaret for forbattring.

13



Emma: Gemensamt. Men nu ndr jag har sa mycket fysiska svarigheter sa
har jag knappt tid att tdnka pa hur det paverkar annat, utan jag har haft sa
ont nu sd. Nu har jag val mest sett det som mitt & nu har jag hall det for mig
sjalv for att min pojkvan inte skall se mig lida sa [...]

Lisa: [...] alla daliga erfarenheter istdllet sa det ar lite svarare att hitta
tillbaka och dar ndgonstans s3, sd blev det val lite mer mitt problem &n min
killens problem i och med att det var motivationen som trot.

Partnerns reaktion

Partnerns reaktion pa kvinnornas smartproblematik har enligt flera av
utsagorna varit skiftande. I stunden for sex har partnern ofta agerat forstdende
och gett trost och stod. I andra situationer uppgav nagra kvinnor att de bemotts
med kritik, frustration, och ointresse ifran sin partner. Nagra kvinnor berattade
att deras partner upplevde skuld emot dem for att de kidnde att de bidragit till
hennes smarta. Detta tema illustreras genom tre underteman: 1) Angeldgna; 2)
Kritiska; 3) Hans skuldkdnslor.

Angeldgna

Ett vanligt forekommande tema hos alla informanter var att partnern, nar val
kvinnan berdttat om sina besvar och varfor de inte kunnat ha samlag, haft ett
lugnt och forstdende bemotande, speciellt vid den sexuella akten. Det lugna och
odramatiska forhallningssattet ar ndgot som vardesattes hos flera av kvinnorna.
Informanterna berattade att de kant oro innan de delade med sig av problemen
men att partnern visat omsorg, blivit glad 6ver att hon berattade och betonat att
han inte behovde ha samlag. En del av kvinnorna ansdg att for att relationen
skulle fungera maste partnern visa omtanke och empati.

Agnes: Ehh, ja, assa jo i sexsituationen har det varit valdigt bra, att han har
tagit det sa lugnt och det har inte blivit sa dramatiskt, och han har liksom
inte, han har inte vant det sa [...] Han har inte visat att han blitt sarad, utan
han har vart mera, han har varit ganska forstdende pa det sattet.

Nagra kvinnor uppskattade ocksa nar partnern visade omtanke och delaktighet i
sjukdomen genom att folja med pa sjukvardsbesok, uppmanade dem att folja
behandlingsévningar och satte sig in i diagnosen.

Sara: Ehh, han bryr sig sa dar pa riktigt. Ehh, pad det rent praktiska sa har
han varit med pa vartenda ldkarbesok och han har varit med hos kurator
han har varit med 6verallt.

Kristisk
Samma Kkvinnor som berdttat om forstdende partners kunde ocksa beskriva
kritiska reaktioner som varit negativa for dem. En del av mannen, som visat
forstaelse i samband med den sexuella akten, hade i andra sammanhang inte
velat veta allt om problemen da de upplevde att det blivit for mycket fokus pa allt
det svara.
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Agnes: Alltsa att han inte kanske ar sa intresserad heller av att hora sa
mycket om det. Men, men det kan jag ocksa forsta [skratt]. For det han, han
tycker att det ar jobbigt, han tycker det ar jobbigt att prata om, han tycker
det ar jobbigt att hora om men, sa klart ocksa for att han tycker det ar
jobbigt att jag har ont hela tiden, eller har haft ont hela tiden.

En annan vanligt forekommande reaktion ar att partnerna inte pa ett 6ppet satt
kritiserat kvinnorna, men att de blivit irriterade, griniga och franvarande i
vardagen, vilket flera av kvinnorna kopplat till att de varit sexuellt frustrerade.

Lisa: Ja det kanske inte ar sa att jag upplever den pressen men min kille
tror att jag kdnner mig pressad om han berattar att han var sexuellt
frustrerad sager vi, sa istdllet gar det ju ut att han blir irriterad och
franvarande istallet da [...]

En annan reaktion, som en av kvinnorna ndmnde, var att partnern tagit upp
hennes symtom i sammanhang dar de egentligen inte h6rde hemma, vilket hon
upplevde som ett subtilt satt att skuldbeldgga henne.

Endast en kvinna hade erfarenheter av en fore detta partner som Oppet
skuldbelagt henne och visat ilska 6ver att de inte kunnat ha samlag,

Eva: [...] ja upplevde det kanske som att han skuldbelade mig ganska
mycket for att jag, for att jag hade vestibulit och sen for att, han blev, han
kunde bli valdigt arg och sd dar, frustrerad for att vi inte kunde ha
penetrerande sex och s3, och att jag hade ont for jag, for den perioden hade
jag ocksa valdigt mycket ont annars i vardagen sa jag orkade inte gora, hitta
pa sa mycket saker och sa dar. Sa att, han blev ganska frustrerad for att jag
inte orka med att gora saker och sen att sexet blev valdigt krangligt.

Hans skuldkdnslor
En del av mannen upplevde skuldkanslor, enligt kvinnorna. Dessa bottnade i att
de upplevde att de orsakat sin partner smarta, att det var jobbigt att de inte
kunde ha samlag eller 6ver att de sokt sexuell tillfredstillelse pa egen hand
genom onani eller pornografi. Genomgripande var dock att kvinnorna inte lade
nagon skuld pa sin partner och hade stor forstaelse for hur partnern reagerat.

Lisa: Ja assa eh till stor del sa beror det pa det. Han blir liksom lag sa. Men
jag tror att han har ocksd/han har haft daligt samvete att han har gjort
nagonting sjalv liksom. [...] Nej men om han skulle onanera sager vi [skratt]
sa har han haft daligt samvete for det eh men vi har val bdda kommit bort
fran det nu.

Kommunikation

Ett genomgripande drag i kvinnornas utsagor var att nir de borjade fa symtom
fann det svart att Oppet prata om smairtan med sin partner och andra
narstdende. De teman som urskiljde sig och som tycktes paverka
kommunikationen inom och utanfor relationen var; 1) Skam; 2) Tillit; 3)
Férstdelse inom relationen; 4) Forstdelse genom att prata med andra.
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Skam
Ett flertal kvinnor kdnde en oro kring vad andra skulle tanka och tycka dar det
upplevdes genant att prata om tillstdndet med tanke pa att smartan var kopplad
till vulvan. En kvinna uttryckte skamkanslor infér att upplevas som svag och sjuk
pa grund av diagnosen.

Emma: Det ar liksom en stor skam over hela grejen vilket det inte borde
vara egentligen, det ar ju som att vara sjuk precis som, alltsd en annan
kroppsdel ocksd. Men av ndgon Kkonstig anledning sd far man den har
skammen och det ar det som har varit jobbigt att beratta liksom, vilka ord
anvander man a hur skall jag kunna forklara 4 sa jag inte behover,
killkompisar och sa [...]Man har den dar paniken inombord, hur kommer de
att reagera, @ vad kommer de att tro, vad kommer de att tycka, a allt detta
snurrar runt i huvudet.

Tillit
Framst i borjan nar kvinnorna fick symtomen upplevde flera ett motstand till att
beratta for sin partner och for vissa kvinnor kopplades detta motstand till en
radsla att bli avvisad eller lamnad. Flertalet kvinnor oroade sig for om partnern
verkligen var arlig i sin upplevelse av deras sexliv. En aterkommande tanke
fanns kring att partnern inte 6ppet skulle vaga uttrycka missnéje over sexlivet
med risk att raka sara kvinnan.

Agnes: Jag forsokte, ja men, jag, jag forsokte verkligen dodlja att det var sa
pass illa som det var for att da tankte ja, att da, dd kommer han inte vilja va
med mig, dd kommer han dra [...]

Eva: [...] det dr val snarare jag liksom som ska vara mer, ehh, ta till mig det
han sager och inte ifrdgasatta det om han siger att det ar, att det ar OK
liksom. Att jag typ analyserar sonder det och inte tror pa det han sager och
sa.

Ett genomgripande drag var att informanterna upplevde att deras partnern haft
svarare att vara Oppen inféor andra om sina tankar och kénslor kring
vestibulodyni. Detta trots att flera av kvinnorna ansag att partnern signalerade
ett behov av att fa prata med nagon annan och skulle se det som positivt om bada
hade nagon utomstaende att dela sin upplevelse med. En informant menade att
hennes partner upplevde att det var enklare for kvinnan att prata kring
tillstdndet da hon var symtombararen. Kvinnorna delgav ndgra personer i sin
omgivning vilka de kdnde fortroende infor kring hur de madde.

Emma: Och han har ju sagt det, det ar ju skillnad for att det ar jag som ar
sjuk sa kanske det blir lite lattare for mig att beratta. [...] jag sa det "lita pa
honom, och det gor jag ocksd” och det ar klart att du behdver prata om det
ocksa for du lider med. Och jag vill att du skall prata med nagon som inte ar

med, som ar ganska opartisk, sa folk som inte lever i det.

Forstdelse inom relationen
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Med tiden borjade informanterna successivt prata med sin partner kring
symtomen. Det var en ldttnad ndr de inom relationen kunde ha en mer 6ppen
dialog och en positiv f6ljd blev att det 6kade hans forstdelse for hur hon hade det.
Innan de haft en dialog var det svart for honom att greppa hur daligt hon madde.
Oppenheten bidrog till en émsesidigt forstdelse fér hur den andre tinkte och
kdnde samt en upplevelse av att de brydde sig om och stottade varandra.
Flertalet kvinnor beskrev dven att de lart sig att uttrycka sina behov och
onskningar infor sin partner.

Agnes: Sen sa ndr jag fick, fick min diagnos, och berittade, da berattade jag
det for honom sa dar, men jag tror inte han insag riktig heller da hur illa det
var. Jag forsokte ju ocksa, alltsd hela tiden i borjan sa forsokte jag morka
ganska mycket, faktiskt.

Sara: Assa vi har pratat och vi har pratat och vi har pratat och vi har pratat
[skratt]och till slut ar det som om vi ar i varandras huvuden och man
forstar verkligen varandra (mm) men det tar lite tid [...]

Ett par kvinnor upplevde dven att de natt en punkt i forhallandet diar de borjat
alta problemen och dar samtalen inom relationen inte langre upplevdes
konstruktiva.

Lisa: [..]Jvi har ju ndstan slutat prata om det hir nu ocksa for att det har
varit sa mycket for att man kan ldtt assa man drar ner varandra [...]

Forstdelse genom att tala med andra

Alla kvinnor upplevde att de fatt ett bra bemoétande fran sina ndrmast anhoriga
nar de val berattat om tillstandet och att de kdnde sig bekraftade och tagna pa
allvar, vilket bidrog till en kédnsla av lattnad. Genom att prata med kvinnor i ens
narhet upplevde ndgon kvinna att dessa kant igen sig i hennes beréttelse och att
de tillsammans kunnat diskutera hur de hanterat symtomen. Ett par kvinnor
upplevde stod fran omgivningen men att det var svart att kdnna att dessa
personer verkligen forstod dem. D3 var stodet och forstaelsen informanterna fick
genom att prata med andra i samma situation valdigt betydelsefullt. Flera
kvinnor uttryckte dven ett behov av att sprida information kring vestibulodyni
till andra for att pa sa satt 6ka forstaelsen kring diagnosen.

Emma: Och dven om de liksom lider med mig och de finns dar och gor allt
de kan men jag kdnner mig dnda ensam egentligen, innerst inne, som att
dom kan ju inte forstd hur mycket de an vill och det dr det som ar det
jobbiga. Sd ibland kanner jag inte ens som att prata om det med nagon, for
jag vet att de inte kan gora nanting anda. Och darfor tycker jag det ar bra
med sana sidor med forum och sa dir, for ldser man dar sa ar det flera
ganger man kdnner igen sig sjalv. Precis som att man kunde ha skrivit den
historien sjalv. Men det ar verkligen ingenting man kan satta sig in i utan
att ha det.

Flertalet kvinnor sdg behovet av att ha tillgang till parsamtal dar bada parter

kunde prata ut om deras situation. En kvinna uttryckte att parsamtal
underléttade forstaelsen inom relationen da samtalstillfidllena upplevdes som en
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lugn och trygg plats dar de fick mojlighet att delge sina kdnslor och tankar kring
tillstandet.

Emma: Och det kdnns skont for jag kan dnda fa ut det jag ville ha sagt utan
att det blir fel. S& dar inne (i terapirummet) ar jag helt 6ppen och arlig. Och
han, jag tror att han, behdver hora det for att fa lite mer forstdelse ocksa.

Eva: [..] for jag gick i till exempel KBT ett tag, sa har, och sen gick jag till
kurator ocksa och pratade om det, men det var ju liksom inte direkt, for det
hade jag saknat, att de erbjod att han kunde ha varit med till exempel. Man
hade kunnat ga bada tva.

En kvinna uttryckte behovet av att bada skulle ha mojlighet att enskilt prata
kring hur de madde med en terapeut. Denna kvinna var av uppfattningen att hon
inte borde uttala alla negativa tankar infor sin partner, utan att det kunde vara
bra att fa prata av sig med nagon utomstaende.

Agnes: [...] sen sa gar han sjalv ocksa hos en, en terapeut nu vilket jag tror
ar bra. Jag forsoker alltid, forsoker alltid, jag tanker alltid det, han borde
ocksa fa prata om det liksom sa dar. Jag ar inte ratt person att ta emot det
for att jag kommer inte kunna gora det, precis som att han kanske inte ar
ratt person att ta emot mina kanslor runt det har fér det ar han som
paverkas sa mycket av det ocksa. Sa att ... det ar ju valdigt bra att vi har
kunnat prata om det pa varsitt hall.

Vikten av samlag i relationen

Alla informanter hade tankar kring samlag och hur deras svarigheter att
genomfora sddana sexuella aktiviteter upplevdes ha paverkat deras forhallande.
Detta utmynnade i tre underteman: 1) Vad samlag innebdr; 2) Deras relation dr
annorlunda, 3) Behov av och lust till sex och samlag.

Vad samlag innebdr
Ett centralt tema bland alla kvinnorna var att de upplevde en dubbelhet kring
definitionen av vad sex dr, det vill sdga om sex maste innefatta samlag eller ej.
Flera beskrev samlag som riktigt sex vilket var ndgot de stravade efter att uppna.

Emma: Ehh, assa sex for mig det ar samlag.

En av informanterna hade en partner vars definition av samlag aven innebar att
detta maste ge njutning at henne och det var ndgot som hon och hennes partner
aldrig hade upplevt. Darfor ansag han att de kommer ha sex for forsta gangen nar
hon inte langre har ont vid samlag vilket kommer ske nagon gang i framtiden.
Hon upplevde darmed en dubbelhet infér om hon ens kunde siaga att hon haft
sex. Hon brottades med sin egen erfarenhet av samlag, vilken innehdll smarta
och besvar, och bilden av att samlag skall ge njutning och vallust till kvinnan.

Flera av deltagarna tog upp att normen i samhallet ar att sex 4r samma sak som

samlag. Detta var ndgot som nagra av deltagarna tidigare levt med som en
sanning, men som de nu omférhandlat utifran att de inte kunde ha samlag men
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anda upplevde att de hade sex. Att inte kunna finna den har acceptansen for sitt
nuvarande sexliv gjorde det svarare for dessa kvinnor att leva med
smarttillstandet.

Agnes: [...] ja, alltsa att jag inte kan ha, om man ténker sa har normalt, det ar
sa klart en norm forstas i vart samhalle att det enda riktiga sexet ar samlag
liksom.

Lisa: Assa jag har ju upptackt att for mig dr sex assa samlag bara. Det ar sa
jag har tankt, vilket férsvarar ju ganska mycket for en.

Samlag var ocksd i mangt och mycket det flera av kvinnorna upplevde som
mattstocken pa friskhet. Malet med behandling ansdgs vara att kunna ha samlag,
vilket speciellt Anna stillde sig kritisk emot. Aven om andra former av sex
uppmuntrades upplevde hon att budskapet fran samhallet och varden dnda var
att kvinnorna bor strava emot samlag.

Anna: Sjalvklart pratas det valdigt mycket om att man kan ha andra typer
av sex och det ar inte samlag som man bara behdver ha men det ar
nagonstans dar som gransen for frisk gar. Eller att man ar frisk eller att
man ar sjuk &r om man kan genomfora det dar samlaget liksom.

Flera av kvinnorna slog ifran sig tanken att de inte kunde ha riktig sex darfor att
de inte hade samlag. De hade med tiden skapat sig en bredare definition av vad
sex kan vara som innefattade allt fran hangel, oralsex och att vara fysiskt nara
varandra.

Lisa: Men att nu sa tanker jag ju assa som for oss, bara en sadan grej att vi
kan ju ligga[skratt] nakna med varandra och klia varandra pa ryggen en san
himla basic grej men for oss har det blivit nastan som en sexuell akt. For
man kan vara ndra varandra pa det sattet och, men det ar ju valdigt skont
liksom. Sa att/ eh... det ar val dar det borjat kdnnas battre. Vi har korta
stunder dar vi bara hanglar eller, ah sma saker en valdigt kort stund men
for mig sa kianns det dnda som att det ar sex (mm) sa for oss sa ar det
sexuella stunder.

Deras relation dr annorlunda
En del av kvinnorna beskrev att deras relation inte var som alla andras pa grund
av smartan och svarigheter med att ha samlag. Deras bild var att de levde i en
annorlunda relation, och att detta var ndgot som var svart for bade dem och
deras partner.

Emma: Vi kan inte ha ett normalt forhallande, och vi accepterar det
sjalvklart men det ar valdigt jobbigt for bada tva och det pafrestar valdigt
mycket pa relationen.

Flera uppfattade det som att det saknades nagot i relationen pa grund av att de

inte kunde ha samlag. En fundering som lyftes fram var vad som skiljde deras
parrelation fran en Kkompisrelation? Informanternas definition av ett
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parforhdllande blev darmed ett forhdllande dar personerna kunde ha
penetrerande sex.

Lisa: [...] jag vet inte vad ar det som skiljer ett par fran att vara tva
kompisar om de inte har sex, ungefar. Att det blir ndgot som saknas och
nagonting man borde gora.

Ett genomgripande drag hos fem av informanterna var att de ansdg att de kunde
fa en narhet genom samlag som inte gick att uppnad pa ndgot annat satt. Genom
samlaget skapades ett band emellan personerna och detta var nagot som
saknades i deras relation, som dirmed blev annorlunda. Detta framhivdes ocksa
som nagonting som upplevdes som en storre forlust an att inte kunna ha den
fysiska akten av samlag.

Emma: Det handlar inte om att det handlar om sex, utan det ar inte sjdlva
sexet utan ar den hdr narheten som jag sa innan. Det ar det att du har ett
sant helt annat, alltsa ett helt annat band till din partner och det ar liksom
sa ndara man bara kan komma en manniska.

Kvinnorna upplevde att da de inte kunde ha samlag, och darmed forlorade denna
ndrhet, skapades distans och brak mellan dem och deras partner.

Agnes: [...] jag vet, ja det marks ju liksom i 6vriga livet ocksd, mycket ar nar
man inte riktigt, har fatt, har fatt dela den hdra intima situationen
tillsammans pa det sattet liksom. Det blir, jag tycker mig se att det lattare
blir brak och liksom man far lattare nan kansla av att man &r langt ifran
varandra och sa dar.

Nagot som aterkom hos flera kvinnor var uppfattningen att det finns olika sidor
av sex. Det framkom att de gjorde en uppdelning mellan den fysiska sexakten och
den emotionella upplevelsen som sex kunde ge. En del kvinnor ansag att dven
om de inte kunde genomfora penetrerande sex sa kunde de fa den emotionella
upplevelsen tillsammans med sin partner. Hiar fanns en motsattning - det fanns
en narhet de inte kunde fa i deras relation darfor att samlag saknades, samtidigt
sa gick det att fa denna narhet pad andra satt 4n genom penetrerande sex.

Anna: Eh, jag har tva sidor av sex som, varav en jag kianner att jag kan
uppleva och en som jag kdnner att jag inte kan uppleva. Och den som jag
kianner att jag kan uppleva ar den sidan dar sex ar med nan som man
verkligen tycker om eller alskar, liksom en/assd en, vad ska man saga,
narvaro med nagon, eller ndgonting som jaa, det ar lite mer/det ar lite mer
speciellt for att personen man har det med ar speciell.

En av deltagarna utmarkte sig. Enligt henne hade smartsymtomen, och de
svarigheter hon och hennes partner delat pa grund av detta, 6kat deras narhet.
For henne var det ocksa sjalvklart att vestibulodynin var ett problem de hade
gemensamt, och inte ndgot som enbart berérde henne.
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Anna: Och jag tror att pa nat satt att vi kommit varandra ndrmare an vi
skulle gjort utan det i och med att killen jag lever med idag har varit med
till att borja med fran start och sedan vissa av de traffar jag haft med
kuratorer och det har varit en pargrej nastan hela tiden. [...] Ja det ar helt
klart ett gemensamt problem.

En annan kvinna betonade att hennes forhallande var olikt andra personers
forhallande i samma alder da hon och hennes partner tillsammans uppnatt en
mognad som hon upplevde inte fanns hos andra. De hade pa grund av
vestibulodynin fatt genomgd manga svarigheter som andra par inte behovt
overkomma, och detta hade gjort deras relation stabil.

Behov av och lust efter sex och samlag
Flera av kvinnorna beskrev sin egen saknad efter samlag och vikten av att ha ett
fungerande sexliv da detta fick dem att ma béattre. Sex beskrevs som ett verktyg
for att fa okat valmdende i livet, hogre energiniva och motivation. Nagon ansag
ocksa att sexuella aktiviteter fick kroppen att laka.

Lisa: Och dagen efterdt var vi bada jatteproduktiva. Assa energinivan gar
ner sa enormt och motivationen gar ner man, eftersom man har stangt av
en del av sitt liv sa blir ju det att man inte helt, helt levande liksom. Sa
sedan sa om det funkar sd ar man mycket gladare och néjdare och sa att det
spanner over alla delar liksom. Eh... sa pa sa satt ar det ju jatteviktigt.

Tva av informanterna lyfte fram att de saknade samlag mer an vad deras partner
gjorde. Nagra hade partners som inte kidnde nagot behov av samlag, vilket
kvinnorna tidigare upplevt som befriande dd det fatt dem att kdnna mindre
stress kring detta, men att det pa senare tid uppstatt problem da kvinnorna
stravade efter att kunna ha mer sex och partnern inte delade denna langtan.

Eva: [...] eller att jag kanske ldngtar mer efter att ha penetrerande sex dn
vad han gor. ... For att han kanske inte kan forsta varfor det ar sa viktigt for
mig [skratt]. For att liksom kanske kunna ha penetrerande sex eller att jag
liksom kan sakna det eller, han tycker det ar bra som det ar.

En av kvinnorna hade en annorlunda uppfattning. Anna saknade inte samlag,
utan ansag att det var nagot hon kunde leva utan da hon kunde fa njutning pa
andra satt. Daremot trodde hon att samlag var ndgot som henns partner saknade.

Anna: Nej, inte sjdlva assd samlaget det saknar jag inte. Na. [...] Eh, jag
skulle kunna jag tror att det ar betydligt mindre betydelsefullt fér mig an
vad det ar for honom, och av vilken anledning vet jag egentligen inte. Jag
upplever att det ndgonstans ar dnnu viktigare for honom att vara normal
(mm) eh an vad det ar for mig.

Det fanns utsagor fran ndgra av kvinnorna som betonade att deras partner hade

ett storre behov av sex dn de hade. Detta kunde leda till en upplevelse av press
bland kvinnorna om att de borde ha samlag. Bade att ha en partner som
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upplevdes inte ha lust till samlag, och att ha en partner som kvinnorna kdnde
lade stor vikt vid samlag, beskrevs som nagot problematiskt.

Sara: Eh...jag vet inte riktigt hur jag tanker (naa). Det ar bara sa naturligt att
det ligger hogre hos honom. Jag tror att sex ar en storre bit annat an vad
narhet for honom an vad det ar for mig. For mig ar det sa mycket annat som
kan viaga upp. Medan han skulle sakna det mer.

Att hantera vestibulodyni

Kvinnorna hade utvecklat olika strategier for att hantera den smarta de kdnde
dagligen, och for att hitta vagar att fortsitta ha sex med sin partner och finna
egen sexuell njutning. Tvd underteman illustrerar detta: 1) Strategier fér att
hantera smdrtan; 2) Strategier for att anpassa sexlivet.

Strategier for att hantera smdrtan
For samtliga kvinnor var smartan en pataglig del av livet och paverkade flera
olika omraden. For att kunna leva med vestibulodyni hade de testat olika
strategier for att forhalla sig till smartan. Kvinnorna hade exempelvis anpassat
kladval, anvant kroppsnara milda produkter och undvikit utdovandet av olika
fysiska aktiviteter. Ett par kvinnor hade genom kontakten med varden fatt lara
sig knipdvningar och tryckévningar som de dagligen arbetat med.

Sara: Eh, om man tanker i somras sd pa nat satt accepterade jag laget.
(mm) Eh vi slutade ha sex vi/ jag slutade ha pa mig tighta klader jag gar
jamt i kjol eller mjukisbyxor [skratt] eller ndgonting.

Lisa: Jag tror att dels ar det jatteviktigt att/ assa alla har ju sa olika ont men
for min del da som har sa specifikt, jag vet ju precis vart smartan sitter i
vissa punkter. (mm) Vilket har gjort att jag har ju kunnat trycka bort det
assa med typ, assd jag bara vanjer det vid att det slutar gora ont. Du trycker
helt enkelt tills det slutar.

Dock belyste ndgra kvinnor att det var svart att hantera smartan och att de
ibland drabbades av hoppléshetskdnslor. En kvinna uttryckte en stor
uppgivenhet infor att kunna hantera och leva med smartan. Det kdndes orattvist
att inte kunna gora saker som andra kan.

Emma: Ehh, och det finns ingenting som ndgon av oss kan gora. Han kan
bara kolla pa nar jag har ont och jag kan bara kolla pa nar han lider for att
jag lider.

Strategier for att anpassa sexlivet
Strategierna som kvinnorna anvant for att anpassa sitt sexliv kunde se lite olika
ut. Flera kvinnor beskrev hur de tillsammans med sin partner hittat former av
sex som var njutbart och inte inkluderade samlag. Nagra hade bland annat
anvant sig av strategin att gora det de vet att de kunde och inte experimentera
med nya sexuella aktiviteter.
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Agnes: Alltsa typ forsokt, forsokt ha det sa att vi fortsatter och inte bara
sluta for att inte fa den har negativa bilden av sex, av sex liksom, utan att
forsoka fortsatta och dnda gora andra saker liksom.

Anna: Nu ar vi ju bada valdigt inférstddda pa nat satt i vad som funkar och
vad som inte funkar. Vilket ar bade bekvamt och blir kanske lite, ja, det
kdnns tryggt men blir lite slentrianmadssigt i och med att man/ det blir lite
som en vana eller vad man ska saga.

En kvinna och hennes partner kom 6éverrens om olika ansvarsomraden nar de
skulle ha sex for att partnern inte skulle behova bli avvisad och att bada parterna
kunde ta initiativ till sddant sex som var mojligt att utfora.

Sara: P4 nagot satt den basta strategin blev totalférbud for honom vid att
rora mig eller sant. (mm) Om jag kdnde om jag ville da skulle jag be honom
om det. Annars skulle han bara lata bli mig. Pa sa satt blev det inte att han
var pa och jag inte ville och sa skruvade jag pa mig [skratt] och sa bara blir
det jobbigt och han blir dissad utan da ar det battre att han later bli till jag
faktiskt tar initiativ men da blir det ju upp till mig att géra det ocksa.

En kvinna anvdnde en visualiseringsteknik som skapade distans till hennes
tankar for att hantera smartan och som hon upplevde fungerade vid planerat sex.
En annan av informanterna beskrev att da hon borjade kdnna smarta upplevde
en oro infor samlag. Hon beskrev hur hennes kropp plotsligt kunde stanga av nar
de forsokte ha sex. Detta upplevdes som obehagligt dd hon inte kunde styra nar
detta intraffade. Obehagskanslorna infér samlag gjorde att hon intog en fysisk
distans till sin partner for att undvika att hamna i situationer som kunde leda till
sex. Paret hade bestamt att de var och en for sig var ansvariga for sin sexualitet,
vilket bidrog till mindre skuldkinslor da parterna inte behdvde oroa sig for
varandra. Exempelvis behovde inte han kdnna skuld om han ville onanera och
hon behovde inte kdnna press pa sig att utféra samlag. Detta har gjort att de idag
har fler njutbara stunder tillsammans och kan njuta av andra sexuella aktiviteter
an samlag inom forhallandet.

Analys och Diskussion

Overgripande analys

Syftet med denna studie var att undersoka sex kvinnors upplevelse och
erfarenhet av att leva med vestibulodyni inom deras parrelation med fokus pa
tankar kring uppkomst, prognos, hur relationen paverkats, partnerns reaktion
och sexualitetens roll i forhallandet.

[ resultatet ar det tydligt att det finns olika upplevelser av att leva i ett
parforhdllande med vestibulodyni, men att det ocksd finns gemensamma
aspekter som kan aterfinnas hos alla sex informanter. En sddan aspekt ar
betydelsen av den process som manga kvinnor har genomgatt sedan de forst
upplevde smiértan. Aven om denna process inte sett likadan ut for alla kvinnor,
och inte varit linjar, ar det tydligt att upplevelsen av att leva med vestibulodyni
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forandrats med tiden. Det framgick att informanterna i studien genomgatt fyra
faser under denna process; 1) Upptdckten; 2) Insikten; 3) Hanteringen; 4)
Framtiden.

Upptacktsfasen aterkommer under huvudteman: Syn pd vestibulodyni éver tid,
Hon som problemet, Kommunikation och Vikten av samlag. Nar kvinnorna forst
borjade uppleva smarta vid samlag berattade de ofta inte detta for sin partner
utan kunde istillet forsoka undvika intimitet. Nar de berattat dolde de ofta hur
allvarligt tillstdndet var och hur intensiv smarta de upplevt. Informanterna
upplevde skuld och skam. Eisenberg (2000) beskriver att skuld innefattar en
kansla av anger dar personer oroar sig 6ver vad andra ska tdnka och tycka om ett
visst beteende. Skam ar daremot kopplat till en negativ sjalvbild och en kansla av
att behova skammas fér den man ar som person. Kvinnorna i studien tog kontakt
med varden och anammade ofta en enkel, fysisk orsaksforklaring. En aspekt i
denna fas var att fa en diagnos vilket ofta gav lattnad. Fokus under denna fas var
pa henne som symtombdarare och hon upplevde sig sjidlv som ett problem och
otillracklig som partner. Samlag hade tidigare tagits for givet men fick under den
har tiden stort fokus och sammankopplades med sex.

Overgangen till nista fas var inte rak men manga av informanterna beskrev att
de fatt ett annat forhdllningssatt till vestibulodyni, ndgot som dopts till
insiktsfasen. Har aterkom resultat fran huvudteman: Syn pd vestibulodyni éver tid,
Partnerns reaktion, Kommunikation och Vikten av samlag. Det som kdnnetecknar
denna fas ar att kvinnan fatt en mer komplex syn pa tillstandet och kan se att det
kan finnas flera orsaker och ett bredare fokus. Informanterna hade uppnat en
storre acceptans for den nuvarande situationen. Informanterna delade med sig
av upplevelsen av smartan till sin partner som reagerat med bade forstdelse och
ibland kritiska reaktioner. En dialog hade dock uppkommit och detta ¢kade
forstaelsen inom relationen for det som hande. Framfor allt kvinnan hade ocksa
talat med andra i samma situation, vilket givit henne personer att identifiera sig
med och bidragit till normalisering. Informanterna brottades fortfarande med
betydelsen av sex. Flera upplevde en langtan efter samlag och att detta var nagot
som saknades inom relationen, men de uttryckte samtidigt att det de gjorde med
sin partner ocksa var sex.

Flera av kvinorna uttryckte att nar de dndrat sitt forhallningssatt, och darmed
fatt en storre insikt, kunde de hantera tillstdndet battre. De var nu inne i
hanteringsfasen. De utsagor som kan kopplas ihop med denna fas aterfinns under
huvudtema: Syn pad vestibulodyni éver tid, Kommunikation, Vikten av samlag och
Att hantera vestibulodyni. Informanterna beskrev att nar de dndrat sitt tankesatt,
bade nar det giller samlag och diagnosen, blev det lattare att anvanda strategier
for att hantera smartan, anpassa sitt sexliv, tala med andra och fa stéd ifran
dessa. Ett siatt att hantera tillstandet inom relationen som flera av kvinnorna
lyfte fram var att fa ga i professionella parsamtal, eller enskilda terapier.

Den sista fasen, som handlar om hur informanterna ser pa framtiden, aterfinns

framfor allt under huvudtemat Syn pd vestibulodyni éver tid. De flesta av
informanterna uttryckte att de trodde att de pd nagot satt kommer fa leva med
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detta tillstand hela sitt liv, i form av en 6kad kanslighet. De kommer behova vara
forsiktiga med sin kropp och dven i framtiden anpassa sitt sexliv.

Forutom utvecklingen o6ver tid framkom det dven i resultatet att flera olika
parter ar delaktiga i hur informanterna upplevde att det ar att leva med
vestibulodyni i en parrelation. Den forsta ar givetvis hon sjalv; hur hon tanker
kring tillstandet, vilka strategier hon anvander for att hantera detta och hur hon
kommunicerar med andra. En andra part ar hennes partner som paverkar bland
annat genom hur han reagerat nar hon berattat, hur 6ppen han dr med vad han
kidnner och hur kvinnan upplever att hans relation till sex ar. Sjukvarden har
ocksa en betydande roll till exempel genom att formedla budskapet att detta ar
ett problem som ror henne, och inte ett relationellt problem. Slutligen spelar de
normer som finns i vart samhalle rorande sex och hur det forvantas vara att leva
i en heterosexuell relation in.

Da detta ar, som beskrivs i inledningen, ett tillstdnd som fortfarande praglas av
stor osakerhet, fors6ker kvinnorna i studien finna egen mening och sammanhang
till varfor de drabbats av tillstdndet. Detta ar en pagaende och dynamisk process,
dar alla de ovan ndmnda parterna inverkar, men ett tydligt drag ar att med tiden
har kvinnorna kunnat finna ett eget forhdllningssiatt som ar praglat av mer
acceptans.

Andra studier som har undersokt psykologisk anpassning (adjustment) till olika
former av kroniska smarttillstand har ocksa funnit att anpassningen till smartan
utvecklas over tid, men att detta inte ar en helt linjar process. Tillstandet kan
forandras, till det battre eller siamre, och detta paverkar anpassningen
tillsammans med andra faktorer. Aven om dessa studier ej fokuserat pa
vestibulodyni kan det finnas likheter emellan olika smarttillstand (Stanton,
Revenson & Tennen, 2007).

Hur en person tianker, kdnner och hanterar sitt smarttillstdnd paverkas ocksa av
den kontext personen befinner sig i, bdde pa makroniva i form av kultur och
samhallsnormer, och pa mikronivd i form av socialt stod. Interpersonella
relationer har visat sig vara vasentliga for hur kvinnor anpassar sig till
stressfaktorer, och kan vara till gagn men aven upplevas som kravfyllda. Det som
framfor allt framkommit i olika studier ar de positiva effekterna av socialt stod i
form av validering av kanslor, 6kad emotionell livskvalitet och praktisk hjalp i
vardagen. Det har ocksa visat sig att kvinnor har en storre tendens att fokusera
pa andra och ta ansvar for hemmet vid kroniska sjukdomar dn man, vilket kan
vara negativt for deras smarttillstand. Precis som nar det giller smartsymtomen
ar inte de interpersonella relationerna statiska utan de forandras 6ver tid. Att
det sker en utveckling nar det galler anpassning till tillstdndet behover darmed
inte enbart bero pa intrapsykiska faktorer, utan dven interpersonella (Stanton,
Revenson & Tennen, 2007). I den foljande diskussionen kopplas resultatet till
relevanta teorier och tidigare forskning om intrapsykologiska-, interpersonella
och samhallsfaktorer som kan tdnkas vara betydelsefulla vid vestibulodyni.

Resultatdiskussion
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[ resultatet framkom att kvinnorna lagt ned mycket tid pa att fundera kring vad
samlag innebdar for dem och hur avsaknaden av samlag paverkat deras
forhallande, vilket avspeglas i huvudtemat Vikten av samlag. Samlag sags som
bdde mattet pa friskhet, ndgot som gav en unik form av narhet, samt definitionen
av vad dkta sex borde innehalla, for somliga av deltagarna. Manga av kvinnorna
upplevde, vilket lyfts fram under huvudteman Hon som problemet, att de inte
rackt till som partner darfor att de inte kunde prestera i form av sex och samlag,
vilket i sin tur lett till skuldkanslor och en kdnsla av ansvarstagande hos flera av
informanterna. Detta ar ett resultat som dven framkommit i liknande kvalitativa
studier (Ayling & Ussher, 2007; McPhilips, Gavey & Braun, 2001).

Kvinnorna upplevde fran borjan ndr de utvecklade symtomen en patryckning,
fran sig sjdlva och deras partner, om att samlag bor ingd i en heterosexuell
relation. Detta ansags vara det normala och en viktig del i att uppna sexuell
njutning, men dven ndgot som gav ndrhet och emotionella band till deras
partner. Att inte kunna ha samlag gjorde att de upplever sig som annorlunda. Har
spelar samhillets normer kring heterosexuella relationer, samt manlig och
kvinnlig sexualitet, en central roll fér hur kvinnorna upplever att det ar att leva
med vestibulodyni. Det vasterldndska samhallet av idag praglas av en syn pa
samlag som en vasentlig och nédvandig del i heterosexuella relationer. Sex blir
lika med att en penis penetrerar en vagina. Mdnga andra former av sex utesluts
eller ses mer som substitut eller komplement till det idealiserade samlaget. Att
inte kunna leva upp till dessa normer skapade kanslor av otillracklighet och
skuld hos kvinnorna (Ayling & Ussher, 2007).

Informanterna maste forhalla sig till denna verklighet nar de forst upplever
smirtsymtomen. Ar det virt for dem att ha samlag foér att uppnd ett, enligt
normen, normalt sexliv, dven fast detta orsakar smarta? Fran att tidigare, som
resultaten visar, ha kunnat tagit samlag for givet star de nu i en situation dar de
inte kan genomfora penetrerande sex utan att uppleva en stark smarta. De blir
darmed tvugna att omfoérhandla sin egen syn pa sex och samlag som de tidigare
eventuellt inte varit speciellt medvetna om. Under denna process paverkas de av
det bemotande de fatt fran varden och deras partner.

Kvinnorna i undersokningen brottades med sina definitioner av samlag och detta
var nagot som praglades av dubbelhet och motsittningar. De kunde borja med
att tala om sex som samlag, for att senare under intervjun framhalla att sex var
mer dn samlag. Sex och samlag anviandes synonymt men ocksda som tva olika
saker. Narhet upptog en central plats i kvinnornas upplevelse av samlag. Detta
sags som den ultimata akten av intimitet for flera, vilket var nagot de saknade
och som diarmed skapade en brist i deras forhallande. Men dven andra aktiviteter
kunde beskrivas som intima, och samlag behévde inte nodvandigtvis ske for att
paret skulle uppleva narhet emellan sig. Liknande resultat har framkommit i
andra studier (McPhilips, Gavey & Braun, 1999). Det framgick i resultatet att
kvinnorna brottades med den samlagsnorm som existerar i vart samhalle, men
kunde titta pa den utifran och reflektera kring hur detta paverkat dem. Det fanns
nastan en trotsig kdnsla hos vissa av deltagarna nar de fastslog att det de och
deras partner gjorde ocksa var sex, dven om det inte inkluderade samlag.
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Samlag var dock nagot mer for kvinnorna dn en styrande norm och en Kalla till
narhet. Flera av kvinnorna saknade samlag darfor att detta var en kalla till
njutning och valmaende for dem. For vissa av kvinnorna var langtan efter samlag
storre for dem an for deras partner, medan andra kvinnor upplevde att deras
partner hade ett storre samlagsbehov dn dem. Gemensamt hade dock alla
kvinnorna att det upplevde det som svart nar det fanns en diskrepans emellan
deras och deras partners sexuella behov. Kanske kan normer kring manlig och
kvinnlig sexualitet spela in hdr dd informanterna, vilket kan avlasas under
huvudtemat Kommunikation, hade svart att lita pa att deras partner talade
sanning ndr de sa sig kunna vara utan samlag. Man anses ofta i vart samhalle ha
ett storre sexuellt behov dn kvinnor vilket kan ha gjort det svart fér kvinnorna i
studien att finna tillit i vad deras partner uttryckte utan de letade efter dolda
signaler som skulle bekrafta normen (Ayling & Ussher, 2007). Att uppleva att det
finns en skillnad i sexuellt behov har visat sig kunna paverka tillfredstallelsen
inom relationen, och ar en vanlig anledningen till att par soker parterapi (Davies,
Katz & Jackson, 1999).

Slutligen kan det antas att nar samlag inte langre blir nodvandigt for att uppna
intimitet och heterosexuellt sex blir det enklare for paren att finna andra
aktiviteter for att uppna sexuell njutning, vilket kan 6ka deras intimitet och det
stodet de far fran varandra. Nagra av kvinnorna i studien hade ocksa successivt
lyckats med detta, vilket syns i resultatet under huvudtemat Att hantera
vestibulodyni. Nar kvinnorna med tiden kan uppleva att de duger, och dven sa i
deras partners 0gon, trots avsaknaden av samlag, kan detta minska de kanslor av
skuld och ansvar som flera av kvinnorna beskriver. Detta skulle eventuellt kunna
oka deras valmdende och tillfredstallelse i relationen vilket dven visat sig i andra
studier (Ayling & Ussher, 2007).

En del i syftet med intervjustudien var att se hur relationen paverkats av att leva
med vestibulodyni. Ett utmarkande drag i huvudtemat Kommunikation ar
behovet av att tala om tillstdndet, kdnna sig forstddd och accepterad av sin
partner samt av andra i omgivningen. Samtal med kvinnor med samma diagnos
bidrog till en normalisering av att leva med vestibulodyni, ett tillstand som till en
borjan varit nagot som kvinnorna kdnde sig vildigt ensamma i. I detta lag dven
ett behov av att definiera tillstandet; dess orsaker, konsekvenser och prognos,
vilket ses i huvudtemat Syn pd vestibulodyni éver tid. Manniskors behov av att
definiera, kategorisera och tillhora en grupp ar viktigt for att kdnna mening och
stabilitet. Genom att kdnna samhorighet med en grupp kan individers vilmaende
forbattras om de far stod av och umginge med dessa signifikanta andra. En
kdnsla av ett "oss” ar darmed viktigt for den psykiska halsan (Haslam, Jetten,
Postmes, Haslam, 2009). Genom att informanterna kom till en insikt och
acceptans over att ha vestibulodyni skapades en kansla av att vara delaktig i den
sociala gruppen av "kvinnor med vestibulodyni”. For médnnen blev kdnslan av
delaktighet inte lika stark da de kom att sta utanfor denna grupp. Kanske var det
darfor enklare for informanterna att prata kring tillstindet med andra, dn vad
det var for deras partner. En partner uttryckte en forklaring till att det var
enklare for kvinnan att prata med andra for att hon var den som var sjuk.
Partnern blev ofta sedd som en anhorig till kvinnan med vestibulodyni snarare
an en person som var delaktig och inkluderad. Kvinnorna i studien upplevde att
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det var de som uppmarksammandes mest inom varden och de hade talat ut om
sina svarigheter med anhdriga i storre utstrackning an deras partner.

Under huvudtemat Kommunikation belystes informanternas behov av att vara
oppna och kunna fora en dialog med sin partner kring tillstdndet. Nar kvinnan
Ooppnade upp sig gick hon fran att ensam bara besvaren till att vestibulodyni blev
nagot de hanterade mer gemensamt inom paret. Haslam, Jetten, Postmes,
Haslam, (2009) fann att en kdnsla av ett "vi”, dir personerna tillsammans
hanterar problemen och for en dialog, leder till 6kad motivation, samarbete,
hjalp och tillit. Detta verkar stimma Overrens med var studie dar flera
informanter beskrev en tillfredsstallelse i att dela upplevelsen och hanteringen
av besvaren med sin partner. En kvinna ville exempelvis att partnern skulle vara
delaktig i behandlingen och pdminna henne om att utféra knipévningarna for att
halla motivationen uppe. Kvinnan beskrev att nar motivationen sjonk pa grund
av att symtomen inte forbattrades, upplevde hon att vestibulodyni blev mer
hennes enskilda problem.

Ndgot som gynnar skapandet av en "vi-kdnsla” ar dyadisk coping. Dyadisk coping
ar en process dar en partner svarar pa den andre partnerns stressignaler genom
verbala och icke-verbala responser. En positiv coping kan se ut pa olika satt; 1)
vanlig dyadisk coping: bada partnerna ar lika delaktiga i copingprocessen,
exempelvis genom att soka information tillsammans, dela med sig av sina
kanslor; 2) stddjande dyadisk coping: en partner stodjer den andra i stressfyllda
situationer; 3) delegerande dyadisk coping: fragar sin partner om hjalp
exempelvis med avlastning kring vissa uppgifter. Positiv dyadisk coping
reducerar stress samt okar vdlmdende och tillfredsstillelse i relationen. Med
tiden tillampades mer vanlig dyadisk coping enligt deltagarna i studien vilket
kan ses i huvudtemat Kommunikation dar paren tankte och resonerade mer
oppet Kkring tillstdndet, uttryckte sina behov och vissa besokte varden
tillsammans, samt i huvudtemat Att hantera vestibulodyni dar de forsokte hitta
gemensamma strategier att anpassa sexlivet (Bodenmann & Shantinath, 2004;
Wunderer & Schneewind, 2008).

Kvinnorna beskriver bade angeldgna och kritiska reaktioner ifran deras partners
inom huvudtemat Partnerns reaktion. Samma informant kunde beskriva att hon
bemdts med bada typerna av responser. Upplevelsen var att de angeldgna
responserna fick relationen att fungera och informanterna uppskattade nar
deras partner visade empati och omtanke emot dem. De Kkritiska reaktionerna,
som ofta kom i undertédckt form, fick kvinnorna som upplevt dessa att kdnna sig
skuldbelagda. Kvinnorna i denna studie sdg inget negativt med att deras
pojkvanner varit forstiende emot dem men tidigare forskning har visat att
partners angeldgna reaktion pa smarta kan ha ett samband med hodgre
smartintensiteten hos kvinnorna. Nar dessa uppvisar sympati, uppmarksamhet
och stdd till sin flickvén, vid smartepisoderna, laggs stort fokus pa symtomen och
detta kan uppmuntra till passivitet och undvikande (Desrosiers, Bergeron,
Meana, Leclerc, Binik, Khalifé, 2008). Som beskrivs i inledningen har dock
angelagna responser ocksa kopplats ihop med storre tillfredstallelse i relationen,
vilket vara resultat dven tyder pa for just de kvinnor vi intervjuade. Har verkar
det ocksa finnas ett samband mellan det som bendmns stédjande coping, dar en
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part stottar den andre som befinner sig i en problematisk situation, och
angeliagna responser. Aven om detta uppskattas av kvinnorna i studien, skulle
det samtidigt eventuellt kunna kopplas ihop med det som framkom under
huvudtemat Hon som problemet. Partnerns stod upplevs som positivt men
samtidigt innebar detta att fokuset laggs pa kvinnan som problembdrare. Detta
kanske dven forstarks i och med att informanterna upplever att sjukvarden ser
detta som ett individuellt problem. Sa kallade gynsamma responser, som innebar
att hitta andra former for sex och fokusera pa det som fungerar (vilket har
likheter med vanlig dyadisk coping,) var inget som framkom under partnerns
reaktion utan verkade vara ett satt att hantera problemet som paret utvecklade
tillsammans med tiden och beskrivs under teman Att hantera vestibulodyni.

Att informanterna ser vestibulodyni som sitt problem kan dven kopplas till de
individuella strategier for att hantera symtomen, vilka framgar under
huvudtemat Syn pd vestibulodyni éver tid. Exempelvis dgnade vissa informanter
mycket tankearbete at att de tankte fel och forsokte darfor tdnka annorlunda
eller sluta tdnka vissa tankar. De hoppades att de genom att kunna styra
tankarna skulle ma battre, fa ett battre sexliv samt en battre relation. Nar
personer forsoker tdnka bort negativa tankar forstarks ofta dessa tankar och det
far en motsatt effekt mot vad som dnskas. Inom kognitiv beteendeterapi talas det
om tankefallor. Tankeféllor innebar att personer gang pa gang fastnar i vissa
tankebanor som gor att de missbedomer olika situationer. Lar sig personen inte
att uppmarksamma dessa tankar kan de forstarka ett redan dysfunktionellt
tdnkande. Det dr vanligt att detta tankesatt skapar en kdnsla av hopploshet da
mycket i livet kommer att kretsa kring det som upplevs svart (Palmkron-Ragnar,
2009).

En vanlig tankefalla innebar att vissa handelser/aspekter i livet som ofta upplevs
problematiska ges en valdigt stor betydelse, vilket sker pa bekostnad av andra
aspekter i livet. I huvudtemat Syn pd vestibulodyni éver tid framkom det att ett
vanligt forekommande monster for informanterna var att de till en borjan hade
ett stort fokus vid symtomen. I den initiala perioden, dar kvinnorna fick insikt i
att de hade diagnosen, dgnades mycket energi at att tdnka kring diagnosen och
dess negativa konsekvenser samt att hitta ldsningar. Vikten av att kunna
genomfora ett samlag blev stérre dn ndgonsin. Med tiden verkade flertalet
kvinnor hitta ett mer funktionellt sitt att hantera smartan nar de kunnat slappa
standigt fokus pa vestibulodyni. Att kunna ta ett steg tillbaka, fa en distans till
tankarna och uppleva lattnad av detta tyder pa en storre acceptans infor att ha
vestibulodyni i nuet. Enligt Hayes (2007) kan kognitiv decentrering; dar
personer medvetet skapar en distans till tankarna och inte ldngre smalter
samman och blir ett med tankarna, ge en lattnad samt en mer tillfredsstillande
tillvaro. Kognitiv decentrering ar ett vanligt inslag i Acceptance and Commitment
Therapy (ACT) som darfor skulle kunna vara en mojlig behandlingsform.

Attributioner, som innebdr att personen ser pa tillstdindet som ndgot globalt
(ndgot som kommer ta over hela deras liv), eller nagot stabilt (som aldrig
kommer forsvinna vad de dn gor) vilket somliga av deltagarna i studien tankte,
skulle ocksa kunna kopplas ihop med tankefallor. Flera av kvinnorna i studien
beskriver dock att de fatt en instdllning som liknar en mer positiv
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attribueringsstil med tiden. I linje med detta fann Masheb, Kerns, Lozano, Minkin
och Richman, (2009) att en form av kognitiv beteendeterapi utvecklad for
behandling av kronisk smarta gav signifikanta effekter vid behandling av kvinnor
med vulvodynia jamfort med en stodjande terapi. I behandlingen ingick bland
annat att identifiera, utmana och omstrukturera negativa tankar.

Ett satt for paren att gemensamt kunna hantera tillstandet var att ga i parsamtal.
Under huvudtemat Kommunikation framkom det att vissa kvinnor upplevde att
parsamtalen forbattrade kommunikationen vilket bidrog till en battre forstaelse
for varandra inom relationen. Paren fick hjalp att fora en konstruktiv dialog och
kanske var detta nagot som saknades i ett forhdllande dar samtal kring
tillstdndet inte langre upplevdes ge ndgot inom relationen. I linje med
foreliggande studie framhdvs en 6nskan om parterapi fran informanter i en
kvalitativ studie av Connor, Robinson och Wieling (2008) dar kvinnor
diagnostiserade med vulva vestibulit samt deras partner intervjuats. Detta da
tillstdndet paverkar bada parter i forhdllandet och deras gemensamma sexliv.
Genom dialog kan en delad upplevelse kring tillstandet skapas .

Metoddiskussion:

Da deltagarna i studien kom fran olika delar av Sverige genomfordes fyra av sex
intervjuer per telefon. Nar intervjuer sker via telefon ar det svarare att forsakra
sig om att personen befinner sig i en lugn och avskild miljo. Det interpersonella
samspelet kan ocksd bli annorlunda mot fér ndr intervjun sker pd plats.
Deltagarna fick vara med och bestamma en tid som skulle passa dem och det
talades innan om att de skulle finna en avskild plats att ta samtalet pa. Vid ndgon
av telefonintervjuerna fanns det dnda nagot stérande inslag. I efterhand kunde
det dock inte markas nagon skillnad i datamaterialet fran de olika formerna av
intervju.

Forutom detta kan personkemi och tillit vara relevant for forskningsresultatet.
Forfattarnas uppfattning ar att informanterna var 6ppna nar de berattat om sin
upplevelse, vilket vi tycker aterspeglas i resultatet, men sjalvfallet kan vi inte
vara sdkra pa att de kdnde sig trygga nog att formedla allt de ville sdga. Nagot vi
dock tror kan ha underlattat deras berattade ar att vi i alla fall utom ett fick
kontakt med deltagarna via ett patientforum och inte via deras vardgivare. Detta
tror vi kan ha fatt dem att se oss som mer neutrala och de kunde darmed aven
kinna sig bekvima med att dela med sig av negativa upplevelser fran
sjukvarden.

For denna studie upplevdes IPA vara en lamplig metod for att undersdka
deltagarnas upplevelse och resultatet tycker vi aterspeglar detta. Tanken med
studien var att fa inblick i informanternas forestallningsvarld och ta del av deras
kanslor och upplevelser, och inte att fa ett resultat som gar att generalisera till
andra populationer. Med hjilp av den analysmetod som anvandes erhoélls en
fordjupad bild av hur just dessa kvinnor upplever att det ar att leva med
vestibulodyni i en parrelation. Samtidigt insamlades ett omfangsrikt material
inom ett komplext omrade som kunde ha belysts ur fler synvinklar dn de som
valdes ut.
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Aven om striavan har varit att komma informanternas upplevelse s nira som
mojligt ar vi ocksd medvetna om att var forforstdelse har spelat en roll i
resultatet dd vi som forskare aldrig kan beakta nagot objektivt. Resultatet
uppstar darfor i en interaktion mellan forskaren och informanten och resultatet
bestar av vara tolkningar. Vid de enskilda analyserna av intervjuerna tog
forfattarna fram liknande koder och teman oberoende av varandra, vilket kan
tyda pa en interbedomarreliabilitet.

Infor framtida forskning ser vi garna fler kvalitativa studier som riktar fokus mot
bade kvinnan och hennes partner for att fa badas upplevelser av hur
vestibulodyni paverkar dem och relationen. Det skulle vara intressant att
genomfora liknande studier med kvinnor som dnnu inte sokt hjilp for sina
besvar, eller kvinnor som haft symtom olika lange. En annan intressant studie
vore att intervjua vardpersonal kring deras perspektiv pa tillstdndet och deras
tankar kring bemdtande och behandling vid vestibulodyni da sjukvarden tycks
spela en viktig roll vid detta tillstdnd. En dnskan finns dven om att utvardera
behandlingar for vestibulodyni som innefattar badda partnerna. Fragor om
parterapi ar lampligt for den har gruppen och i sa fall vilken slags parterapi
skulle kunna besvaras genom vidare forskning. Da acceptans infor tillstandet
tycks spela en vasentlig roll i hanterandet av symtomen och vara kopplat till
upplevelse av tillfredsstallelse i nuet, skulle det vara intressant att undersoka om
denna patientgrupp gynnas av nagon form av Acceptance and Commitment
Therapy (ACT).
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