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Abstract

The purpose of this study is to examine how women with genital pain experience health
care in terms of information, availability, treatment and resources. Through interviews
with women with vulvovaginal pain these experiences are further compared to the Swe-
dish guidelines and criteria’s regarding equal health care. Applying critical theories of
gender and power to the material enables to examine if discourses of female bodies and
diseases affect women’s right to health and health care. The analysis shows that women
with genital pain are in general dissatisfied with the quality of the health care given to
them. Discourses about women's bodies, pain and diseases contribute to the normaliza-
tion and elimination of female genital pain in the health care system and in the society
as whole. The conclusions are that a more fundamental and accurate effort on gender
equality is needed to determine how gender and normative male standards in medicine

affect women's access to a satisfactory health care on equal terms.

Nyckelord: Vulvovaginal smarta, vestibulit, vaginism, hélsa, vard pa lika villkor, nor-
malisering av kvinnors smarta, jamstalldhet, genusbias, strukturell diskriminering,

manskliga rattigheter.
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Forord

Ett stort tack till de kvinnor som medverkat i studien genom att ppenhjértigt och mo-
digt dela med sig av sina upplevelser och erfarenheter. Det ar framfor allt tack vare er
uppsatsen blev mojlig att genomfora. Jag vill &ven tacka min handledare Jenny Ehnberg

for goda rad, inspiration och uppmuntran.

Anna-Aseé Almroth
Stockholm 2017



1 Introduktion

Det &r som typ en brinnande smarta, eller att det a&r som eld dar nere och sedan sa
svider det, och sa haller det pa sa efterat. Det kanns liksom som det hettar och det
svider... ja ungefér som det ar eld, att det 4r ndgon som héller eld dérnere, eller
saddr jattevarmt... typ svidande [...] Ibland kan det vara som man fér en kniv i
sig, och ibland kan det vara brannande och svidande, och ibland kan det k&nnas
s&dar svullet igentéppt, och da kénns det typ som man typ spréttas upp. *

Av kvinnor i aldern 20-30 ar ar det 13 procent som har eller har haft en langre period av
vulvovaginal smérta, vilket ar ett samlingsnamn for diagnoserna vestibulit och vagin-
ism, som bada orsakar smarta i underlivet.? Hos de drabbade kvinnorna varierar smartan
i grad och tid, nagra har enorma kroniska problem medan andra har lattare och period-
visa problem.’

Vulvovaginal smarta paverkar kvinnor fysiskt, mentalt och sexuellt och &r ett pro-
blem som drabbar unga kvinnor i bérjan pa deras sexuella liv.* Sexuella relationer och
situationer beskrivs ofta som det storsta problemet och lange har smartan klassats som
en sexuell funktionsstorning”, vilket r nigot missvisande d& smirtan kan paverka
kvinnan pé fler plan och i fler situationer &n vid sex.” For manga kvinnor &r smértan s&
stark att det ar svart eller omojligt for henne att ha tajta byxor, sitta ner, trana, cykla och
anvanda mensskydd. Manga kvinnor beskriver dven sitt sexliv i termer av smarta, vilket
leder till att en del av dem helt undviker relationer som potentiellt kan leda till sexuell
narhet, vilket beskrivs som svart psykiskt.® For vissa ar associationen mellan sex och
smarta sa angestladdad och kraftfull att de inte klarar av att hora eller lasa om sex.

Andra kvinnor med samma smértproblematik hanterar tvart om situationen med att av

'E, Elmerstig. Smdrtsamma samlag och genusideal. | Magnusson, C. & Haggstrom-Nordin, E. (Red.)
Ungdomar, sexualitet och relationer. Studentlitteratur, Lund, 2009, s. 223.

2 I, Danielsson, H, Stenlund, I, Sjoberg & M. Wikman. Samlagssmarta hos kvinnor vanligt, inte minst hos
yngre. Smartanamnes och kvinnans alder ger god vagledning for diagnos. Ldkartidningen, nr.100,2003,
ss. 2128-2132.

* Ibid, s. 2128.

4 Elmerstig, Red: Magnusson, Haggstrom-Nordin, 2009, s. 221.

> Ibid, s. 222.

® Ibid, s. 222.



olika skl fortsétta att ha sex trots att sméartan ar olidlig.” Kvalitativa studier har gjorts
pa den gruppen kvinnor som visar att huvudorsaken till att de fortsatter att utsatta sig for
smartsamt sex ar att de inte vill gbra sin partner besviken och &ven detta beskrivs som
valdigt psykiskt pafrestande.?

Kéannedomen om den har typen av smarta ar 1ag i relation till hur vanligt fore-
kommande det ar och forskare ar fortfarande inte sakra pa varfor kvinnor drabbas av det
och vilka behandlingsmetoder som ger bast effekt.? Under 2000-talet paborjades en rad
forskningsprojekt och studier och de har bland annat visat pa kopplingar mellan smartan
och hormonella preventivmedel, aterkommande svampinfektioner och felaktiga behand-
lingar av dessa, tidigare upplevelser av smartsamt sex, sexuella dvergrepp och stress.*?

Trots att 30 procent av de flickor och unga kvinnor som soker sig till ung-
domsmottagningar gor det p& grund av smérta i underlivet'* far de i regel vantai 5 - 10
&r innan de far en diagnos och en behandling, som manga ganger inte ens fungerar.*? Ju
langre behandlingen dréjer desto storre blir risken att smartan 6vergar till ett kroniskt
tillstand som blir svarare och tar langre tid att behandla. Trots att socialstyrelsen varit
medveten om problematiken kring vulvovaginal smérta och kunskapsluckorna och bris-
terna inom varden efter en granskning av detta 2010 hade ingenting gjorts at saken vid
en uppfdljning av granskningen i oktober 2016." Socialstyrelsen svarade pa kritiken
kring detta med att halla med om att det ar véldigt ovanligt att ingen utredning startar
efter det att problem av den hér storleken uppmarksammats och kunde inte svara pa
varfor varken riktlinjer eller kunskapssatsningar hade pabérjats.**

Den morka kontinenten- kvinnan, medicinen och fin-de-siécle &r titeln pa en av
Karin Johannissons bdcker som inspirerat den hér uppsatsen. Den mérka kontinenten

anspelar pa Sigmund Freuds syn pa kvinnans kropp som en outforskad mystisk gata, en

" Ibid, s. 221.

® Ibid, s. 225.

? J.J.D.M., Van Lankveld, M, Granot, W.C.M., Weijmar Schultz, Y.M, Binik, U., Wesselmann, C.F., Pukall, C.
N. Bohm-Starke & C. Achtrari. Women's Sexual Pain Disorders. The Journal of Sexual Medicine, vol. 7,
2010, ss. 615-631.

"% Elmerstig, 2009, s.224.

"N, Bohm-Starke & E, Rylander.Vulvar vestibulitis is a condition with diffuse etiology. Lédkartidningen,
vol. 97, 2000, ss. 4832-4836.

2 Freja—en podd om det senaste inom kvinnosjukvarden. Om vestibulit (Poddradio) Producent:
Farinotte, I. Danderyds sjukhus, sant 3 maj 2017.

Bp3 nyheter granskar. Vestibulit (Poddradio)Producent: Vangpreecha, P. & Kernen, C. Sveriges Radio,
sant 11 oktober 2016.

14 Sveriges Radio, 2016.



mork kontinent."® Ar vi fortfarande s& pass praglade av tidigare generationers vetenskap
och forestéllningar om att kvinnans kropp och kén &r sa svarforstatt och mystiskt att vi
omajligt kan forsta oss pa den? Eva Elmerstig, gynekolog och forskare kring vulvova-
ginal smarta beskriver att den vanligaste fraga hon far av kvinnor som soker hjalp pa
grund av den hér problematiken &r: ”Ska det vara s& har?”.*® EImerstig, som arbetat med
vulvovaginal smirta i 20 &rs tid stéller sig fortfarande fragan “ska det verkligen vara sa

hérf?,’ 17

1.1 Problemformulering och syfte

Ratten till halsa ar en mansklig rattighet och gar att finna i bade FN:s allmanna forkla-
ring och i en rad internationella konventioner och deklarationer. Varldshalsoorganisat-
ionen (WHO) definierar halsa som Ett tillstand av fullstdndigt fysiskt, psykiskt och
socialt vilbefinnande och inte bara franvaro av sjukdom”.*® For att en god halsa ska
vara majligt for varje individ i praktiken kréavs det ett aktivt arbete fran staten i form av
bade halsoframjande satsningar och tillgang till en god vard som moter olika individers
olika forutsattningar och behov. Enligt internationell ratt ar det statens skyldighet att
arbeta aktivt med de forutsattningar som finns for att varje individ ska uppna en sa god
halsa som mojligt.™

Svenskarnas hélsa &r internationellt sétt god, bland den basta i varlden. H&lso- och
sjukvardslagen fran 1982 slar fast att malet for halso- och sjukvarden i Sverige &r ”En
god halsa och en vard pa lika villkor for hela befolkningen”.? Att halsan daremot inte &r
lika god for alla ar fakta som de flesta &r medvetna om och det uppmarksammades sar-
skilt 1987 da den forsta folkhalsorapporten slapptes av Socialstyrelsen. Den belyste
ojamlikheter som grundade sig i bland annat koén, klass, etnicitet och geografi.* Sedan
dess har ett antal rapporter och kartlaggningar fokuserat pa skillnaden vad galler hélsa,

vard och kon.

B K, Johannisson. Den mérka kontinenten- kvinnan, medicinen och fin-de-siécle. Nordstedts, Stockholm,
1994, s. 176.

16 Elmerstig, Red: Magnusson, Haggstrom-Nordin, 2009, s. 221.

" Ibid, s. 220.

¥ World Health Organization. About WHO, atkomst 10 april 2017,
http://www.who.int/about/mission/en/.

19 G, Gunner & E, Namli. Allas vdrde och lika rdtt, perspektiv pd mdnskliga réttigheter. Studentlitteratur
AB, Lund,2005, s. 49.

% A, Diaz. Vérd pd (o)lika villkor — en kunskapséversikt om sociala skillnader i svensk hélso- och sjukvérd.
Sveriges Kommuner och Landsting, Stockholm, 2009, s. 15.

*! Diaz, 2009, s. 6.
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Kvinnor ar i allméanhet mer missnéjda nar det kommer till vard &n méan och star
for 60 procent av klagomalen enligt inspektionen for vard och omsorg, 1IVO.?
Klagomalen anses berattigade eftersom manga studier kring jamstalldhet inom hélso-
och sjukvarden visar att man och kvinnor behandlas olika och har olika tillgang till
vérd, medicin och behandling beroende pé deras kén.? De flesta av klagomé&len handlar
om bemétandet patienten far fran vardpersonal som beskrevs bland annat som noncha-
lant, respektlost, att personen i fraga varit stressad och inte lyssnat eller tagit patientens
besvar pa allvar.?*

Likt inom andra omraden i samhéllet har mannen utgjort normen fér manniskan
och det har dven paverkat olika delar av varden och den medicinska forskningen. Detta
har resulterat i att kvinnor riskerar att fa samre tillgang till vard anpassad efter deras kon
och kropp.? Kvinnor drabbas i storre utstrackning av kvalitetsbrister i varden och ett
exempel ar den okunskap som finns om de sjukdomstillstand och smarttillstand som
oftast eller enbart drabbar kvinnor. Brist pa forskning och okunskap resulterar i att
kvinnor far hora att de lider av “ospecifika och diffusa besvir”. Under 90-talet anvandes
begreppet SVBK i journalerna som forklaring till symtom som kvinnor beskrev. For-
kortningen stod for Sveda-, Vark-och Brann-Karring. Det uppmarksammades av genus-
forskare som menade att begreppet “annu inte utredda symtom” bor anvéndas istéllet for
att signalera att det &ar den medicinska forskningen och varden det &r fel pa och inte
kvinnorna.?® Denna studie utgar frén och grundas pé det faktum att kvinnor generellt
sett far samre vard &n man och darmed aven har samre forutsattningar till en god hélsa i
allmanhet. Fokus for studien ar sjukdomar som ror kvinnors kon, vilket pa flera satt ar
bade mer intressant och komplext &n att undersoka hélsa pa lika villkor ur ett brett per-
spektiv. For det forsta ar vulvovaginal sméarta nagot som enbart kan drabba kvinnor och
att jamfora huruvida varden kring smarta i konet ar jamstalld eller inte ar inte lika latt
som att studera hur varden hanterar, beméter och vardar man och kvinnor med samma
diagnos. Om forskningen utgatt fran mannen som norm och darfor ar bristfallig vad
galler kvinnors kroppar och sjukdomsbild nar det géller sjukdomar som drabbar bade

méan och kvinnor, hur ser det d& ut med sjukdomar som enbart drabbar kvinnor? Ar det

%2 G, Smirthwaite. (O)jamstalldhet i hdlsa och vard— en genusmedicinsk kunskapsoversikt. Sveriges
Kommuner och Landsting, Stockholm, 2007, s. 58.
% Ibid, s. 60.
24 .
Ibid, s. 58.
% Ibid, s. 9.
% Ibid, s. 58.



sa att de sjukdomar som orsakar vulvovaginal smarta &r sa pass svara och forbryllande
att forskare, som kampat med att l6sa detta i aratal, inte lyckats &n? Eller handlar det om
nagot annat?

Det andra som gor amnet intressant ar att sjukdomar som rér kvinnans kén och
sexualitet ar ett omrade som genom historien varit tabubelagt och till viss del fort-
farande &r det.”’ Fortfarande idag menar ménga kvinnor att det saknas ett sjalvklart ord
for kvinnans kon som inte kanns barnsligt, medicinskt eller vulgart.?® Hur talar vi om
smarta och sjukdom som sitter i en kroppsdel som vi inte kan benamna och tala om pa
ett normalt och bekvamt s&tt? Och hur kan de kvinnor som trots allt talar om det bli
friska om det varken finns fungerande behandlingsmetoder eller kunskap pa omradet?
Pa samma satt som sjukdomar som ror sexualitet dr tabubelagt ar sexuell och reproduk-
tiv halsa och rattigheter (SRHR) problematiska och kontroversiella rattigheter, trots att
sexuell hélsa ar en del av rétten till hdlsa, liksom sexuella réttigheter ar en del av en rad
andra rattigheter.?® Wiendeklarationen slog fast 1993 att alla rattigheter ar odelbara och
omsesidigt beroende av varandra® men trots detta finns det tendenser att ignorera, bort-
forklara och lagprioritera just de som ror SRHR. Ojamlikheten mellan man och kvinnor,
framfor allt nar det kommer till sexuell och reproduktiv halsa och kronisk smarta, har
vid flera tillfallen uppmarksammats av regeringen.™

Sverige har bade internationella och nationella forpliktelser vad galler ratt till
hélsa och en icke-diskriminerande halso- och sjukvard. Trots detta vittnar manga kvin-
nor med vulvasmarta om att de inte blir trodda eller tagna pa allvar av sina lakare, far fel
diagnoser och eller fel behandling eftersom resurser och specialister saknas.*? Kréanks
kvinnors rétt till hédlsa eftersom vissa sjukdomar prioriteras lagre och deras sjukdoms-
tillstand inte tas pa allvar jamfort med méans sjukdomar?

Studiens forsta syfte &r att beskriva och kartldagga kvinnor med vulvasmartas upp-
levelser av varden. Den forsta fragestallningen kommer att besvaras genom att fokusera

pa kvinnornas erfarenheter av information, bemétande, tillganglig vard och resurser

27Johannisson, 1994, ss. 54-66.

2K, Milles. En jamstalld kroppsdel? Om lanseringen av ett neutralt ord for flickors kdnsorgan. Tidsskrift
for svensk sprdkforskning, nr 16, 2006, ss. 149-177.

» Regeringens hemsida for manskliga rattigheter. Sexuell och reproduktiv hdlsa och rittigheter (SRHR),
atkomst 9 maj 2017, http://www.manskligarattigheter.se/sv/de-manskliga-rattigheterna/vilka-
rattigheter-finns-det/sexuell-och-reproduktiv-halsa-och-rattigheter-srhr.

30 Wiendeklarationen, 1993.

3 Regeringskansliet, Insatser for kvinnors halsa, atkomst 20 april 2017,
http://www.regeringen.se/artiklar/2016/11/insatser-for-kvinnors-halsa/.

32 Sveriges Radio, 2016.



http://www.manskligarattigheter.se/sv/de-manskliga-rattigheterna/vilka-rattigheter-finns-det/sexuell-och-reproduktiv-halsa-och-rattigheter-srhr
http://www.manskligarattigheter.se/sv/de-manskliga-rattigheterna/vilka-rattigheter-finns-det/sexuell-och-reproduktiv-halsa-och-rattigheter-srhr

inom varden, for att sedan 6verga i en tolkning kring hur ansvaret kring lika villkor ska
forstas och tolkas i relation till halso-och sjukvarden. Relevansen av en kartlaggning
och beskrivning av vulvasmarta ur kvinnornas egna perspektiv och upplevelser motive-
ras av att det ar ett omrade som det inte bedrivits sarskilt mycket forskning inom trots
att manga kvinnor lider av detta utan att kunna fa ratt stod och hjalp. Férhoppningen &r
att fylla ett litet tomrum i det relativt tomma forskningsfaltet om vulvovaginal smérta
och motivera andra att arbeta vidare.

Att beskriva och kartlagga kvinnors upplevelser av varden leder studien in pa ett
andra syfte, namligen att mer kritiskt granska varfor dessa kvinnors upplevelser ser ut
som de gor, och varfor kunskapen och intresset for vulvovaginal smarta ar sa pass lagt i
relation till hur vanligt forekommande det &r. Teorierna om makt, genus och normali-
sering ar studiens verktyg for att kunna synliggora, analysera och diskutera huruvida
diskurser kring kvinnors kroppar och sjukdomar bidrar till att kvinnor har sémre moj-
ligheter och forutsattningar till halsa och vard i praktiken. For att mojliggora detta ap-
pliceras studiens teorier pa kvinnornas beréattelser och upplevelser av varden samt pa

studiens resterande material som utgors av rapporter om vard pa lika villkor.

1.2 Fragestallningar

Med utgangspunkt i problemstéllningen, och for att kunna méta syftet med studien,
stélls foljande fragor:

— Vilka upplevelser av varden har kvinnor med vulvovaginal smarta nar det galler
information, bemotande, tillganglig vard och resurser? Respekteras dessa kvin-
nors ratt till vard pa lika villkor?

— Utifran studiens teoretiska perspektiv, vilken mgjlig paverkan har diskurser om

kvinnors kroppar, smarta och sjukdomar pa vard pa lika villkor?

1.3 Material och avgrénsningar

Studiens primarmaterial utgors av rapporter och studier kring jamlik och jamstalld vard
och kvalitativa intervjuer med sju kvinnor som har eller har haft langvarig vulvovaginal
smarta om deras erfarenheter av varden. Aven lagar och riktlinjer som ror halsa och
vard, bade nationella och internationella, kommer att tas upp for att kunna analysera
huruvida dessa kvinnors réattigheter till halsa och vard respekteras i forhallande till de

skyldigheter och riktlinjer Sverige har kring vard pa lika villkor. Rapporterna som an-



vands kommer fran socialstyrelsen, SKL (Sveriges kommuner och landsting) och DO
(diskrimineringsombudsmannen) och gar grundligt igenom vad rétt till halsa och vard
pa lika villkor innebar och hur det ser ut i svensk halso- och sjukvard i praktiken. De tar
aven upp vard pa lika villkor ur ett genusperspektiv och kartlagger genus och konsstruk-
turers paverkan pa den medicinska vetenskapen och halso- och sjukvarden. De rapporter
som valts ut ar relevanta eftersom de &r de senaste och mest omfattande rapporterna
kring vard pa lika villkor. De kan betraktas som tillforlitliga eftersom de kommer fran
myndigheter och organisationer som har som uppgift att just undersoka, synliggdra och
arbeta med fragor som rér jamlikhet och jamstélldhet inom en rad omraden i samhéllet,
i detta fall halsa och vard. Syftet med att anvanda dem &r att skapa en bild av hur laget
ser ut nar det galler vard pa lika villkor i Sverige.

Materialet fokuserar pa den svenska kontexten, trots att vulvovaginal smérta har
registrerats och sjalvfallet forekommer i andra lander ocksa. De studier som finns &r
framst fran USA, Kanada och England och eftersom mitt syfte ar att underséka hur den
svenska varden moter kvinnor med vulvasmarta kommer de bara att beréras och namnas
kort. Det finns dock stort behov av att undersdka vulvovaginal smarta internationellt.

Intervjuerna har gjorts pa sju kvinnor mellan 18-29 ar och har varit mellan 45-60
minuter langa. Valet av informanter styrdes av studiens avgransningar eftersom vulvo-
vaginal smarta kan ha en rad olika orsaker. Begreppet vulvovaginal smarta anvands som
ett samlingsnamn for de diagnoser som rér smarta i underlivet, dér diagnosen vestibulit
ar vanligast forekommande.®® Att anvanda begreppet vulvovaginal smarta tydliggor att
det inte enbart handlar om smérta vid penetration utan att den ofta ar lokaliserad till
flera stallen, bade pa de yttre konsorganet och i slidan.®* Studien fokuserar pa kvinnor
med diagnoserna vestibulit, vaginism eller oklara smarttillstand” vilket indikerar att de
inte fatt nadgon diagnos &n men troligtvis kommer att fa en inom en tid om de fortsatter
soka vard. Anledningen till avgransningen ar att smala av studien till att enbart handla
om de som inte fatt diagnoser med andra typer av orsaksforklaringar som exempelvis
endometrios eller kronisk svampinfektion. I studien bendmns problematiken i relation
till kvinnor med vulvovaginal smaérta, trots att det kan verka exkluderande, eftersom det
ar ett problem som sjalvfallet kan drabba alla personer med en vulva, dven transpersoner

och icke-binara. Aven har finns ett behov av fler studier pd omradet.

3 Danielsson, Stenlund, Sjoberg, Wikman, 2003, s. 2129.
3 Elmerstig, Red: Magnusson, Haggstrom-Nordin, 2009, s. 222.



Aldersspannet strackte sig mellan den yngsta som var 18 och den dldsta som var
29. Trots att det hade varit intressant att finna och intervjua bade yngre och éldre sa var
dessa de som svarade och kunde tanka sig att stalla upp och de speglar dven den alders-
grupp som framst lider av vulvovaginal smarta, vilket &ven motiverar urvalet av just den
malgruppen. Det hade aven fallit utanfor mitt syfte att intervjua yngre kvinnor under 18
ar eftersom de da ar i borjan av sin sjukdom och inte hunnit soka sig till varden i samma
utstrackning. Det finns dock ett stort behov av att uppmarksamma och félja upp yngre
kvinnors upplevelser av bade smarta och vard i preventiva och hélsoframjande syften.

Det finns bade styrkor och risker med att anvanda sig av kvalitativa intervjuer.
Kvinnorna som intervjuats i denna studie har alla sina egna och personliga bilder av hur
varden fungerar och sina egna erfarenheter av hur varden moétt deras forutsattningar och
behov. Det hade behdvts mer omfattande kvalitativa studier och kvantitativ data pa om-
radet for att kunna generalisera och dra mer allméangiltiga slutsatser. Syftet med att in-
tervjua kvinnorna &r dock att lyfta fram deras berattelser och perspektiv for att komplet-
tera det som kommit fram genom rapporterna pa omradet. For detta syfte lampar sig
kvalitativa intervjuer val eftersom det kréavs ett mer djupgaende samtal for att fa reda pa
hur métet med varden sett ut och upplevts. Tillsammans med rapporterna skapar inter-
vjumaterialet, trots att det endast &r ett fatal berattelser, en dversikt och en bild av hur
varden fungerar for kvinnor med vulvasmarta. Sekundarmaterialet utgors av studier,
rapporter, litteratur och artiklar om vulvovaginal smérta, ratten till halsa och vard pa

lika villkor.

1.4 Teoretiska utgangspunkter

Karin Johannissons teori om normalisering av kvinnors smarta och sjukdom och Anne
Hammarstréms teori om genusperspektiv pa sjukvarden kommer att utgora grunden for
analysen av studiens material. Johannisson &r historiker och har i ett antal bécker re-
dogjort for hur medicinen och samhallet préaglats av varandra och paverkat
synen pa vad vi ser som friskt och sjukt. Hammarstrém har med stod av bland annat
Johannisson undersokt genusstrukturernas paverkan pa sjukvarden ur ett mer nutida
perspektiv.

Johannisson undersoker sjukvardsdiskursen och tar stod i Foucault. Hennes teori
visar att samhallskroppen praglar ménniskokroppen och att samhallet darfor aven préag-
lar hur vi ser pa vara kroppar, var halsa och pa granserna for vad som ar normalt, friskt

och sjukt. Johannisson forklarar detta genom att tala om medicinens 6ga, dar hon menar



att sjukdom blir till genom lakarens blick och intryck vid métet av patienten.® Hon
menar att sjukdom forvandlas till ett omrade som bara lakare beharskar och i samma
stund berdvas patienterna sina upplevelser och kénslor av sjukdomen.®® Medicinens 6ga
visar att den medicinska vetenskapen ar en makt sa stark att den har befogenhet att be-
stamma vilka lidanden som utforskas, prioriteras och legitimeras. Pa samma vis har den
makten att bestdmma vilka lidanden som ska ignoreras och normaliseras och styr darfor
aven vilka patienter som blir tagna p& allvar, far en diagnos och ratt vard.3” Forst nar en
sjukdom erkéants av lakarexperterna institutionaliseras den och forst da kan forskning,
kunskapsspridning och utbildning forbattra tillstandet for den drabbade. Johannisson
menar alltsa att det ar forestallningarna om en sjukdom som leder till férandring, inte
sjukdomen i sig.*®

Johannisson har fokuserat pd den kvinnliga sjukdomen och menar att en dkta
sjukdom” definieras olika beroende pa hur den vetenskapliga medicinen tolkat den
kvinnliga sjukligheten i relation till hennes egna definitioner, upplevelser och tolkningar
av sjukdom.® I slutet av 1800-talet utvecklades teorier om kvinnans och mannens sarart
och de konstruerades som skilda vasen, med olika typer av kroppar och darmed éven
sjukdomar. De sjukdomar som drabbade mannen malades upp som avgransade, tydliga
och lokaliserade medan kvinnors sjukdomar praglades av motsatsen — de sags som vaga
och obestamda.*® Dessa sjukdomar speglade konsstereotypa bilder av hur samhéllet
framstallde mannen respektive kvinnan. Pa samma vis som kvinnors sjukdomar ansags
vaga och obestamda under 1800-talet sa kdannetecknas an idag den kvinnliga sjuklighet-
en av diffusa och oklara smértsymtom som migrén, mensbesvar, fibromyalgi och ut-
mattningssyndrom.*

Johannisson menar att den vetenskapliga medicinen av tradition alltid utgatt fran
att representera den enda och sanna logiken, att sjukdom definieras av det méatbara och
objektiva. Om en sjukdom inte kan definieras utifran den logiken uppstar en krock mel-

lan den lakaren som bedémer patienten och patientens egna upplevelser av att vara sjuk

s K, Johannisson. Medicinens dga- sjukdom, medicin och samhdlle- historiska erfarenheter. Norstedts,
Stockholm, 2013, s. 7.

** Ibid, s. 7.

*" Ibid, s. 8.

** bid, s. 100.

9 Johannisson, 1994, s. 8.

“*bid, s. 33.

* Ibid, s. 239.



eller ha ont.*> Manga sjukdomar har férblivit osedda eftersom ménga sjukdomsupple-
velser inte lyfts fram, fatt status och prioriterats. Enligt Johannisson behovs det darfor
fler berattelser och vittnesmal inifran for att finna kvinnliga perspektiv pé sjukdom.*
Uppsatsens metod kan darfor sagas stimma vél éverens med Johannissons teori och
analys, eftersom kvinnornas egna erfarenheter av vulvasmaérta och métet med medicinen
och varden &r utgangspunkten fér uppsatsen.

Medan Johannisons teori bidrar till att forsta kvinnosjukligheten som fenomen sa
bidrar Anne Hammarstroms teori till en bredare bild av hur makt och kén paverkat och
fortfarande paverkar rtt till halsa och vard pa lika villkor. I och med hennes teori kom-
mer det jamforande perspektivet mellan mén och kvinnor in eftersom hon har analyserat
genusperspektivet inom medicinen bade historiskt och i nutid. Hammarstroms teori ut-
gar ifran att samspelet mellan manniskors biologiska och socialt skapade kon paverkar
medicinsk forskning, métet mellan patient och vard, vilka diagnoser som stélls och
vilka symptom som anses diffusa beroende pd om de drabbar kvinnor eller man.** En-
ligt Hammarstrom innebér ett genusperspektiv pa medicin att exempelvis stalla nya
typer av fragor om hur kvinnors och mans skilda villkor i samhéllet paverkar deras
hélsa och tillgang till vard, att analysera maktrelationer mellan patient och vardgivare
och att forsoka forsta och analysera varfor kvinnors symtom i storre utstrackning be-
déms som diffusa 4n mans.* | Genusperspektiv p& medicinen later hon Signe, en 64
arig kvinna, exemplifiera hur kon kan ha livsavgorande betydelse for huruvida patienten
far ratt vard i rétt tid eller inte.*® Signes fall visar att kvinnors symptom pé hjartinfarkt
inte alltid liknar de symtom man far. Hon avled av sin hjartinfarkt trots flera kontakter
med vérden eftersom man inte ins&g hur allvarligt sjuk hon var.*’

Hammarstrom gar igenom en rad orsaker till att det inte var en tillfallighet att det
var just en kvinnas hjartsjukdom som inte upptéacktes inom varden, och menar att det
genom Signes livsode gér att synliggora ett systematiskt monster.*® Hammarstrém gar
igenom betydelsen av den manliga normen inom medicinen. Forskning kring hjért- och

karlsjukdomar har historiskt sett framfor allt genomforts pa man trots att symtom och

* Ibid, s. 233.

* Ibid, s. 234.

* A, Hammarstrém. Genusperspektiv pd Medicinen — tva decenniers utveckling av medvetenheten om
kén och genus inom medicinsk forskning och praktik. Hogskoleverket, Stockholm, 2005, s. 57.

* Ibid, s. 1.

*®Ibid, s. 7.

" Ibid, s. 13.

* Ibid, s. 13.
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sjukdomshild ser olika ut for man och kvinnor. Nar en kvinna far besvar som inte liknar
den typiska manliga bilden av en hjartinfarkt dras slutsatserna att hon lider av nagot
annat.*® Den har typen av genusbias (felaktig behandling pa grund av konstillhérighet)
uppmarksammades i Sverige under 1990-talet och det konstaterades att farre kvinnor

med hjartinfarkt fick ratt behandling och medicin i jamférelse med mannen.>®

1.5 Metod

Mitt val av metod har styrts av studiens syfte, fragestallningar och teorier dar kvalitativa
intervjuer tillsammans med kritisk granskning av det framtagna materialet beddmdes
som bést lampade. Utgangspunkten for studien &r att kvinnor har samre forutsattningar
till en god halsa och vard &n mén och studiens teorier grundar sig i forestaliningen om
att kons- och makthierarkier och strukturer paverkar vilken vard en patient far samt dess
kvalité.

Kvale menar att feministisk forskning lange anvant sig av kvalitativa metoder ef-
tersom de lagger tonvikt pa kvinnornas upplevelser och erfarenheter och har som mal att
uppnd en forandring inom det omréde som undersoks.** Intervjuerna blir saledes ett
verktyg for att lyfta fram dessa kvinnors upplevelser och erfarenheter av halso- och
sjukvarden och ge dem mojlighet att formedla sin situation med egna ord och fran sitt
perspektiv.>

Intervjuer har gjorts med sju kvinnor mellan 18-29 ar som har erfarenhet av bade
vulvavaginal smarta och vard kopplat till det. Pa grund av studiens omfang har antalet
intervjuer begransats, vilket gor det svart att dra generaliserande slutsatser. Det kommer
dock vara mojligt att tillsammans med tidigare forskning, rapporter och studier om vul-
vovaginal smarta och vard pa lika villkor skapa en 6verblick 6ver hur situationen ser ut
och med det som grund géra en analys och svara pa studiens fragestallningar.

Intervjuerna som gjorts har varit semistrukturerade dar en intervjuguide skapades
med teman och underliggande fragor for att ringa in de relevanta omraden som majlig-
gor svar pa studiens fragestallningar.>® Valet att anvanda semistrukturerade intervjuer

med teman gjordes eftersom studien har ett tydligt fokus, namligen hur kvinnor med

*Ibid, s. 14.

*%|bid, s. 15.

>t S, Kvale. Den kvalitativa forskningsintervjun. Studentlitteratur AB, Lund, 1997, s. 72.
*? Ibid, s. 70.

>3 Bryman, A. Samhdillsvetenskapliga metoder. Liber AB, Stockholm, 2008, s. 415.
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vulvovaginal smarta upplever métet med varden.>* De teman som ringades in var in-
formation om sjukdomstillstand, tillganglig vard, resurser och bemdétande. Intervjugui-
dens tre forsta teman valdes utifran det faktum att kunskapen om vulvovaginal smarta &r
lag i samhallet dverlag och att det darfor sannolikt dven galler halso-och sjukvarden.
Eftersom kunskapsbrist inte séllan yttrar sig i just brist pa information, tillganglig vard
och resurser bedémdes dessa som relevanta teman. Dessa teman speglar &ven patientla-
gens bestammelser kring vad en god vard ska innehalla.> Det fjarde, bemétande, ringa-
des in eftersom daligt bemétande ofta ar den framsta anledningen till klagomal inom
halso-och sjukvérden, specifikt for kvinnor.

Intervjuerna varade mellan 45-60 minuter, spelades in och skrevs ut ordagrant for
att minska risken for felaktigheter i dvergangen mellan tal- och skriftsprak.>” Materialet
kategoriserades sedan in i teman enligt intervjuguidens mall och analyserades och tol-
kades darefter enligt en av Kvales tolkningsmetoder, som innebér att tolkningen sker
utifran det perspektiv och de teorier som undersékningen grundar sig i.°® Den har typen
av metod for tolkning och analys har anvants genomgaende och ar studiens andra typ av
metod for att svara pa studiens andra syfte, vilket ar att kritiskt granska kartlaggningen
av vulvasmarta och vard pa lika villkor. Férutom intervjumaterialet granskades darfor
aven de mest relevanta rapporterna och studierna kring vard pa lika villkor. Dessa utgar
alla fran forskning om vard pa lika villkor inom halso- och sjukvarden och materialet
har valts ut eftersom de behandlar de &mnen som min fragestéllning &mnar besvara,
namligen jamlikhet och jamstalldhet i form av bemétande, tillganglig vard, medicin och
behandling. Att aven forhalla materialet till lag och ratt nar det kommer till halsa och
vard syftar dels till att kunna svara pa fragestallningen huruvida Sverige lever upp till de
riktlinjer som finns vad galler vard pa lika villkor, men éven till att satta materialet i
relation och kontext till hur ratten till halsa och vard bor vara och hur det kan se ut i

praktiken.

1.5.1 Urval

Urvalet skedde genom att skicka ut intresseforfragan om intervju i forumet “Streetgiris”

pa Facebook. Syftet var att komma i kontakt med kvinnor som har haft eller har vulva-

**ibid, s. 416.

> patientlagen (2014:821), 1, 2 & 7 kap.
*® Smirthwaite, 2007, s. 58.

>’ Kvale, 1997, s. 85.

*® Ibid, s. 184.
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smarta och som har haft eller har kontakt med varden. | forfragan tydliggjordes det att
de som soktes skulle ha fétt diagnosen vestibulit, vaginism eller ”oklar smértproblema-
tik”, for att inte exkludera de som sokt vard lange utan att ha fatt en diagnos an. Street-
géris ar en separatistisk och feministisk grupp och rorelse for tjejer, kvinnor och icke-
bindra 6ver hela Sverige.

Gruppen har i skrivande stund 8400 medlemmar och &r privat, vilket betyder att
endast medlemmar kan se vad som skrivs och delta i diskussioner. Streetgaris valdes
eftersom det 4r ett tryggt rum dar medlemmarna kénner tillit till varandra och ofta 6pp-
nar upp sig med egna jobbiga erfarenheter for att stotta och starka andra, trots att de inte
har nagon tidigare relation med varandra. Under det senaste aret har det dykt upp fler
och fler inlagg om vulvovagina smarta da manga skriver for att fa rad och tips om vart
de ska vanda sig for att hitta en lakare eller en mottagning i deras lan eller stad som har
kunskap och som tar dem pa allvar. Det finns &ven privata grupper pa Facebook for
kvinnor med vestibulit och vaginism, som exempelvis ”Vestibulit & Uretrit” och ”"Nu
snackar vi Vestibulit”.

Genom att soka informanter genom Streetgéris minskades risken att enbart na de
som ar besvikna pa varden eftersom det fanns ett intresse for alla slags upplevelser av
varden, bade bra och daliga. Det finns en risk att de som valt att stélla upp i studien &r
de med daliga erfarenheter av vard da de vill vara med och paverka sa att varden blir
béttre. Om fallet skulle vara sa, ar det trots allt en indikator pa att varden fungerar pro-
blematiskt om det &r sa pass manga kvinnor med samma slags erfarenheter som vill
stalla upp pa intervjuer for att paverka.

En intresseforfragan skickades ut tillsammans med en kort beskrivning om upp-
satsen och dess syfte. Det tydliggjordes att kriteriet for att delta var erfarenheter av vul-
vovaginal smarta (vestibulit, vaginism eller “oklart smarttillstind’’) och hilso-och sjuk-
varden. 33 kvinnor svarade att de stamde val 6verens med det som efterfragades att de
garna skulle stélla upp pa en intervju for studien. Det slutgiltiga urvalet skedde sedan
genom ort och alder, da det realistiskt sett bara fanns majlighet att utfora intervjuer i
Stockholm och Uppsala. For att bredda aldersspannet valdes informanterna sedan ut sa
jamt fordelat som mojligt mellan 18 och 30 ar. De allra flesta som horde av sig kommer
ifran och bor i Stockholm. Det speglar dven det slutgiltiga urvalet da 6 av 7 kvinnor
kommer fran Stockholm. Varden kring vulvovaginal smarta &r problematisk i hela lan-
det men de som bor i storstéder, och framfor allt i Stockholm, har battre mojligheter att

hamna hos ldkare eller pa en mottagning som har kunskap om problematiken eftersom
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de flesta och framsta specialister pA omradet ar verksamma dar.>® Det gér darfor att dra
slutsatsen att varden fungerar samre for de i andra stader och framfor allt for de pa
mindre orter. Resultatet paverkas darfor inte genom att spegla en grupp som pa grund av
exempelvis ort fatt samre tillgang till vard utan snarare har de flesta av mina informan-
ter battre maojligheter till att traffa specialister och vardpersonal som har kunskap om

vulvovaginal smarta.

1.6 Forskningsetiska bedomningar

Innan studien genomfdérdes fanns det en medvetenhet om att vulvasmarta ar ett kansligt
amne att prata om och att det darfor kan vara svart att hitta informanter. Det kandes
dock hoppfullt eftersom den hér typen av smértfenomen borjat synliggéras mer i media,
i forum och pa bloggar det senaste aret tack vare bland annat patienter och aktivister
som kampat for att uppmarksamma sjukdomen endometrios och olika typer av forloss-
ningsskador.® Detta har bidragit till att samtalsklimatet kring dessa tabubelagda &mnen
har forandrats nagot och blivit mer 6ppet. Nar informanterna var funna kvarstod det
faktum att det ar ett kansligt amne att prata om, och att nagra av informanterna har be-
funnit sig eller befinner sig i utsatta situationer med jobbiga kénslor och upplevelser
som en intervju skulle kunna komma att riva upp eller vécka till liv. Redan i intervjufor-
fragan tydliggjordes det darfor att det finns all forstaelse for att det kan vara svart att
prata om detta och att det var helt okej att inte svara pa vissa fragor eller helt avbryta
intervjun om det kandes for svart. Varje intervju inleddes med att upprepa detta. Infor-
manten fick sjalv bestdamma plats for intervjun for att 6ka kénslan av trygghet. De fick
aven forbereda sig sa mycket som mojligt innan sjélva intervjun genom att skissa pa en
tidslinje (se bilaga). Syftet var dels att 6ka trygghet och kénslan av forberedelse for att
minska nervositet, men dven att hjalpa personen att komma ihag eftersom diagnoser
som vestibulit och vaginism ofta praglas av manga vardkontakter och olika typer av
behandlingar. Innan intervjun gick vi igenom deras samtycke till att delta i studien och
information om att de kommer att anonymiseras.®* P& grund av informanternas anony-

mitet ndmns heller inga mottagningar eller kliniker.

> Danderyd sjukhus podcast, 2017.

60 Endometriosféreningens hemsida. Atkomst 15 maj 2017, http://www.endometriosforeningen.com/ &
Initiativet fodelsevralet, atkomst 1 maj 2017, http://www.fodelsevralet.se.

®! Kvale, 1997, s. 142.
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1.7 Tidigare forskning

Eftersom forskningsfaltet kring vulvasmarta och vard pa lika villkor ar bristfalligt sa
kommer en del av den tidigare forskningen aven galla férlossningsskador och endo-
metrios. Det motiveras genom att bada &r tillstand av smérta och sjukdom som liknar
vulvasmarta eftersom de handlar om sjukdomar och smarta som ror kvinnors reproduk-
tiva och sexuella halsa och de drabbar kvinnor enbart. Forskning om typiskt kvinnliga
sjukdomar som fibromyalgi samt status hos olika typer av smarta inom halso- och sjuk-
varden ar ocksa relevant eftersom det visar pa skillnader i hur en patient med smarta
bemats beroende pa hens kon. Forskningen om sambandet mellan p-piller och depress-
ion samt vulvovaginal smarta hos unga kvinnor tas upp for att belysa de negativa effek-
ter lakemedel som enbart ar till for kvinnor har pa bade den fysiska och psykiska halsan.
Internationellt finns det studier om vulvasmarta men det &r fortfarande koncentre-
rat till 1ander som Kanada, USA. England och Norden. Nar det kommer till hur pass
vanligt det &r visar exempelvis en kanadensisk studie att 20 procent av flickor och kvin-
nor mellan 12-19 &r lider av langvarig vulvovaginal smarta.®® Forskningen kring vulvo-
vaginal smarta har framst varit klinisk och alltsa fokuserat pa olika orsaker och riskfak-
torer. Trots detta ar forskare fortfarande osakra pa varfor vissa kvinnor blir sjuka och
andra inte. De orsaker som dock har faststéllts &r anvandandet av hormonella p-piller
och svampinfektioner i underlivet som behandlas pa fel satt, speciellt via de receptfria
svampmedlen som finns att kopa pa apoteket, eftersom de torkar och tunnar ut slemhin-
norna.®® Sambandet mellan hormonella p-piller och negativa halsoeffekter fér kvinnor
studerades vidare av danska forskare, som under 13 ar foljde en miljon kvinnor mellan
15-34 ar for att undersoka om det finns ett samband mellan hormonella p-piller och de-
pression. Resultatet kom i oktober 2016 och visade att det ar betydligt fler kvinnor som
borjar anvanda hormonella p-piller som inom sex manader dven borjar anvanda antide-
pressiv medicin. Risken for depression var som storst for yngre kvinnor, dar den okar

med 80 procent for de mellan 15-19 &r.%* Det finns dven forskning som visar pa sam-

627, Laundry & S, Bergeron. How does vulvo-vaginal pain begin? Prevalence and characteristics of
dyspareunia in adolescents. Journal of sexual medicine, nr. 6, 2009, ss. 927-935.

% Bohm-Starke & Rylander, 2000, s. 4834.

64 C, Wessel Skovlund., L, Steinrud Mgrch., L, Vedel Kessing & @ Lindegaard. Association of Hormonal
Contraception With Depression. Jama psychiatry, vol. 74, ss. 301-302, 2016, atkomst 2 maj 2017,
http://jamanetwork.com/journals/jamapsychiatry/fullarticle/2552796.
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band med stress och prestationsangest vilket indikerar att det finns psykiska orsaksfak-
torer ocksa.®

Vad géller kopplingen mellan vulvovginal smérta och tidiga negativa erfarenheter
av penetration sa har det utforts studier kring kvinnors erfarenheter av sitt forsta vagi-
nala samlag och forsta gangen de anvéande tampong. Kvinnor med vulvovaginal smarta
hade i storre utstradckning smartsamma forsta minnen av tamponganvandande och sitt
forsta samlag och/eller hade dven varit utsatta for sex utan samtycke vid nagot eller fler
tillfallen.®® Sambandet mellan sexuella 6vergrepp och Iangvarig smarta studerades ytter-
ligare och det genomfordes intervjustudier med kvinnor for att ta reda pa varfér manga
har sex trots smarta.®” Elmerstigs studie utgick fran heterosexuella erfarenheter och
1566 kvinnor deltog. | studien framkom det att ca hélften av kvinnorna med vulvas-
marta fortsatter att ha penetrerande samlag trots att smartan ar nastintill olidlig. Anled-
ningen var att de inte ville sara sin partner, att de ville leva upp till bilden av en kvinna
som inte sager nej till sex och att det kandes sa viktigt att kunna tillfredsstélla sin part-
ners behov att de inte ville avbryta eller beratta att det inte fungerar.®®
Kopplingen mellan konsroller och smérta har bland annat beskrivits av Christina Jans-
son som undersokte hur kvinnors smarta bemottes i svensk sjukvard mellan 1960-1985.
Hennes forskning har specifikt berdrt forlossningar och hur forlossningssmértor anses
vara naturligt och darfor blivit normaliserat. Jansson beskriver exempelvis trender i
samhéllet om sager att det &r bra att foda sa naturligt som majligt utan smartlindring,
och menar att de kvinnor som inte klarade av det skuldbelagdes av samhéllet for att ha
fel installning, vara psykiskt instabila eller inte vara tillrackligt redo. Det kunde dess-
utom hévdas att smértlindring inte var ett alternativ vid férlossning eftersom det inte var
tal om en sjukdom utan ett naturligt tillstand.®® Aven sjukdomen endometrios praglas av
normaliseringsprocesser som bidrar till att patienter inte blir tagna pa allvar nar de ut-
trycker sin smarta for vardpersonal. Forskning har visat att endometriospatienter ofta far

vanta atta ar pa en diagnos och kvalitativa studier har gjorts med kvinnor med endo-

& Bohm-Starke, N. & Rylander, 2000, s. 4834.

. Elmerstig & J, Thomtén. Vulvar Pain—Associations Between

First-Time Vaginal Intercourse, Tampon Insertion, and Later Experiences of Pain. Journal of Sex & Marital
Therapy, vol. 42:8, 2016, ss. 707-720.

o7, Elmerstig. Painful ideals- Young Swedish women’s ideal sexual situations and

experiences of pain during vaginal intercourse. Linképing University Medical Dissertations, nr.1145,
2009, s. 59.

* Ibid, s. 59-60.

6 C, Jansson. Maktfyllda méten i medicinska rum. Debatt, kunskap och praktik i svensk férlossningsvard
1960-1985. Sekel Bokfoérlag, Lund, 2008, s. 187.
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metrios, dar de vittnar om att inte bli tagna pa allvar eller trodda nar de beskriver sin
smarta.”

Det har aven gjorts studier om hur olika typer av smarta far olika status inom me-
dicinsk forskning och vard. Genom den héar typen av forskning synliggjordes det att
typiskt kvinnlig smérta har l&gre status &n manlig. Studien visade att karlkramp befann
sig hogst upp pa statuslistan och langst ner ligger fibromyalgi som tvért emot karlkramp
ar ett diffust, langvarigt och oklart smarttillstand utan nagra effektiva behandlingsme-
toder eller botemedel.”* Fler typer av smértstudier har gjorts dér forskare har undersokt
behandlingen och bemotanden av likvardig smérta och samma diagnoser hos mén och
kvinnor. | en studie beddmde till exempel sjukskoterskor kvinnor med ryggsmarta som
mindre trovéardiga an man med samma symtom. "2

De flesta studier om vulvavaginal smarta som finns pad omradet har gjorts av fors-
kare med medicinsk bakgrund, exempelvis lakare, barnmorskor och psykologer. Det
finns en rad studier om vard pa lika villkor ur rattighetsperspektiv men sambandet mel-
lan vulvovaginal smarta och ratt till halsa och vard pa lika villkor behéver belysas och
diskuteras mer. Vi vet om att kvinnor har samre forutsattningar till vard och darmed en
god halsa men det krévs mer kunskap och exempel, speciellt kring sjukdomar och
smarta som lange varit underprioriterade. Kunskapen och informationen bor aven, likt
denna studie, fortsatt bygga pa kvinnornas upplevelser, beréttelser och perspektiv ef-
tersom de lange varit utestangda fran rum som rér medicinsk forskning. Denna studie
motiveras av att det krdvs mer kunskap kring hur strukturell diskriminering ter sig i
praktiken och vilka mojliga diskurser, forestallningar om kon och forutfattade meningar
som ligger till grund for och bidrar till att kvinnor med vulvovaginal smarta har svart att
fa den vard som kravs for att de ska bli friska. Forhoppningen &r att den har studien kan
motivera andra att ta vidare och studera bristen pa kunskap, information och effektiva

behandlingar nar det kommer till vulvovaginal smérta ur ett rattighetsperspektiv.

7 Moradi, M. Impact of endometriosis on women'’s lives: a qualitative study. BMC Women's Health, vol.
14,2014, s. 123.

& G, Brattberg. Att méta langvarig smdrta. Liber AB, Stockholm, 1995, s. 113.

72 S.F, Bernardes & M.L, Lima. A contextual approach on sex-related biases in pain judgments: The mod-
erator effects of evidence of pathology and patients' distress cues on nurses' judgement of chronic low
back pain. Psychology & Health, vol. 26, 2011, ss. 1642-1658.
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1.8 Disposition

Uppsatsen ar uppdelad i fem kapitel. Det inledande kapitlet introducerar l&saren till stu-
diens amne, problemformulering, syfte och fragestallningar. Det redogor aven for studi-
ens teoretiska utgangspunkter och metod. | kapitel tva presenteras de rapporter som
valts ut kring vulvovaginal smarta och vard pa lika villkor for att kartlagga och beskriva
hur situationen ser ut inom halso-och sjukvarden nar det kommer till faktorer som pa-
verkar kvinnors atnjutande av vard pa lika villkor. Kapitlet inleds med en fordjupning
kring vulvovaginal smarta som fenomen och diagnos, for att sedan redogdra for defi-
nitiner, tolkningar och riktlinjer kring vard pa lika villkor, kdns-och maktstrukturer
inom héalso-och sjukvarden och en introduktion till begreppet strukturell diskriminering
i relation till halso-och sjukvarden. Kapitel tre presenterar resultatet fran intervjuerna
med de sju kvinnor som deltog och har delats upp i fem avsnitt utefter intervjuguidens
utformning. Dessa ar information om sjukdomstillstand, tillganglig vard, resurser, be-
motande och halsoframjande atgarder. Kapitel fyra redogor for studiens analys och dis-
kussion, dar tidigare material analyseras och diskuteras med hjalp av studiens teoretiska
perspektiv. Med kapitel fyra som grund, besvaras sedan studiens fragestallningar i det

avslutande kapitlet.
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2 Vulvovaginal smarta och vard pa lika
villkor

2.1 Vulvovaginal smarta

Detta avsnitt gar igenom vulvovaginal smarta som historiskt fenomen. Det forklarar
aven vad vulvovaginal smérta ar rent medicinskt, vilka diagnoser det handlar om och
hur symtomen ser ut. Kapitlet tar &ven upp de kénda riskfaktorer som bevisats och vilka
behandlingsmetoder som framst anvands.

Vulvovaginal smarta uppmarksammades i Sverige pa 1970-talet och raknas darfor som
ett relativt nytt kliniskt problem.” Trots detta har samma typ av smérta rapporterats i

l.”* Sedan smartfenomenet fatt

olika typer av litteratur och skrifter sedan tidigt 1900-ta
mer uppmarksamhet under 2000-talet har studier visat att fler och fler kvinnor sokt vard
vilket kan indikera bade att smartfenomenet 6kat i befolkningen, men dven att media
och olika typer av tidskrifter bidragit med att bryta tabun som gor att fler och fler fak-
tiskt uppsoker lakare for sina besvar. Samtidigt, trots denna 6kning, antas morkertalet
vara stort. En studie som gjordes 2014 visar att endast 56 procent av de kvinnor som
rapporterade vulvovaginal smarta uppsokte vard eller kontakt med lakare eller barn-
morska. | studien framkom det inte varfor nastan halften véljer att inte soka vard trots
att smartan paverkar deras vardagliga liv.”

Vulvovaginal smarta betyder alltsa smarta i underlivet (vulva=yttre konsorgan,
vagina=slida).”® Smartan brukar delas upp i djup och ytlig smarta, dar den djupa kanns
langre in i vaginan och den ytliga i vulvaomréadet.”” Smartan inkluderar forutom smarta
dven klada och en svidande och brannande kénsla.” Nar det handlar om vestibulit och
vaginism ar det ofta den ytliga smartan som framst &r narvarande.”® Enligt forskare an-

ses vaginism vara ett tillstdnd som orsakas av att 6ppningen i vaginan minskar eftersom

73 Bohm-Starke & Rylander, 2000, s. 4832.

" Ibid, s. 4832.

7 J, Thomtén. Living with genital pain: Sexual functions, satisfaction, and help-seeking
among women living in Sweden. Scandinavian Journal of Pain, vol. 5, 2014, ss. 19-25.
’® Elmerstig, 2009, s. 222.

" Ibid, s. 223.

" Ibid, s. 222.

" Ibid, s. 224.
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backenbottenmuskulaturen dragit ihop sig. Tillstandet anses vara multifaktoriellt psyko-
fysiologiskt och dessa krampliknande reflexer uppstar som en slags forsvarsmekanism
om kvinnan kanner sig radd, upplever smarta eller obehag innan eller under nagon form
av penetration.®’ Vaginism brukar &ven delas upp efter svarighetsgrad. Den lattare for-
men, partiell vaginism, mojliggdr penetration men ofta med inslag av smarta och andra
besvar som sveda, klada och en brannande kansla som biverkning. Ofta gar den partiella
vaginismen med tiden Over till den allvarligare sorten, total vaginism. Det innebdr att all
typ av penetration ar omojligt och smartan och de andra besvaren kanns hela tiden utan
att ndgon form av penetration sker.®

Total vaginism dvergar sedan ofta till vestibulit, som dven det rdknas som ett
multifaktoriellt psykofysiologiskt tillstand men dar smartan till skillnad fran vestibulit
lokaliseras till vaginaloppningen. Kriteriet for att fa diagnosen vestibulit ar att smartan
ska ha pagatt i minst sex manader.?? Orsakerna till vestibulit &r som sagt inte helt fast-
stéllda men det spekuleras i att det handlar om psykosexuella faktorer och infektioner
som exempelvis svampinfektion och hormoner. De psykosexuella faktorerna forklaras
genom att kvinnorna som drabbas oftare har sex utan att vara riktigt upphetsade och att
underlivet darfor utsatts for pafrestningar som vid upprepade tillfallen bidrar till en
langvarig smarta.®® P4 samma sétt som sex, och framfor allt penetrerande sex, kan skada
kvinnans underliv om hon inte ar tillrackligt upphetsad kan enligt forskare dven uppre-
pade svampinfektioner skada. Anledningen &r ofta inte svampinfektionen i sig utan an-
vandandet av de receptfria svampmedel som anvands lokalt eftersom de ofta torkar ut
slemhinnorna.®* Kopplingen till anvandandet av p-piller har ocks faststallts via studier
som visat att majoriteten av kvinnorna som har vestibulit &ven anvant p-piller nar deras
symtom vaxte fram.®®

Kvinnokliniken pa Danderyds sjukhus ar Sveriges framsta specialistmottagning
for kvinnor med vulvovaginal smarta och arbetar enligt den sa kallade teammodellen,
vilket innebér att patienten behandlas av bade gynekolog, barnmorska, kurator och i
vissa fall dven en sjukgymnast. Detta for att problemen ofta beror pa en rad olika saker

och att de kravs insatser fran alla hall for att det ska ge resultat.®® Behandlingen inklude-

*ibid, s. 224.

* Ibid, s. 224.

8 Danielsson, Stenlund, Sjoberg, Wikman, 2003, s. 2128.
® Elmerstig, 2009, s.224.

# Bohm-Starke & Rylander, 2000, s. 4834.

% Ibid, s. 4834.

8 Danderyd sjukhus podcast, 2017.
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rar stresshanterings- och avslappningsévningar, knipdvningar for att minska spanningar
I bdckenbottenmuskulaturen och samtal om stress, prestation, relationer och sex. Dande-
ryd har aven paborjat en studie kring botox-injektioner som behandlingsmetod och den
antas vara fardig inom tva &r.’ Det finns fler mottagningar och kliniker som jobbar med
teammodeller men Overlag ar specialistkunskapen och resurserna hos gynekologmot-
tagningar, ungdomsmottagningar och huslakare begransade och manga har inte mojlig-
het att erbjuda sina patienter exempelvis kurator eller sjukgymnast som en del i behand-
lingen. Nina Bohm-Starke, 6verlakare pa kvinnokliniken i Danderyd och en av Sveriges
framsta specialister pa vulvovaginal smarta menar att det marks tydligt att det finns ett
stort behov av fler specialister med bredare behandlingskompetens eftersom remiss-
tiderna till deras mottagning idag &r ungefar nio manader. De kvinnor som kommer dit

har ofta sokt vard en langre tid utan resultat.®®

2.2 Ratt till halsa

Detta avsnitt gar igenom hur ratten till hélsa formulerats i bade internationell och nat-
ionell ratt. Kapitlet tar &ven upp rétten till halsa som ett komplext begrepp och hur det

definierats och tolkats genom lagarna och riktlinjerna.

For att det ska vara mojligt att studera och diskutera vulvovaginal smarta i relation till
vard pa lika villkor kravs det en redogdrelse for hur ratten till halsa ska tolkas och for-
stas. Relationen mellan ratt till vard och halsa ar forstas tatt sammanbunden. Alla man-
niskor &r lika i varde och vardighet och ska darfor ha samma maojligheter och forutsatt-
ningar till en god halsa. For att uppna detta kravs det att alla individer far samma moj-
ligheter och forutsattningar till en god vard och inte missgynnas pa grund av exempelvis
kon. Ratt till halsa aterfinns i en rad internationella konventioner och deklarationer. |
Allmanna Forklaringen faststaller artikel 25 ratten till h&lsa som ”Var och en har ritt till
en levnadsstandard tillracklig for den egna och familjens halsa och vélbefinnande, in-
klusive mat, kldder, bostad, hilsovard”.® Varldshalsoorganisationen, WHO, formule-

rade darefter den val kanda definitionen av hélsa som ett tillstand av fullstindigt fy-

* Ibid.
* Ibid.
¥ EN:s Allminna forklaring om de manskliga rattigheterna, 1948, art. 25.
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siskt, psykiskt och socialt véalbefinnande och inte bara franvaron av sjukdom eller han-
dikapp”.”

Aven konventionen om de ekonomiska, sociala och kulturella rattigheterna, ICE-
SCR tar upp ratten till halsa i artikel 12.°* Artikeln befaster aven att staterna har skyl-
digheter att forbattra halsovarden genom att férebygga, bekdampa och behandla sjukdo-
mar och fortydligar vikten av att skapa forutsattningar som tillforsakrar alla den lakar-
vard som ar nddvandig i handelse av sjukdom. Enligt artikel 2 i konventionen ska dessa
rattigheter kunna atnjutas av varje medborgare utan diskriminering pa grund av exem-
pelvis kon.”

Eftersom hélsa &r ett relativt komplext begrepp, dar manga olika faktorer spelar in
for att en individ ska ha mojlighet att uppna storsta mojliga psykiska och fysiska val-
maende s& har bland annat ICESCR:s kommitté forsokt hjélpa staterna att tolka rattig-
heterna i en General Comment.®® De menar att *bista majliga hilsa” syftar till att staten,
med hansyn till sina resurser, ska kunna erbjuda alla sina medborgare olika hélso- och
sjukvardsrelaterade tjanster samt medicin och tillganglig vard i sa stor utstrackning som
mojligt.”* De belyser dven vikten av att dessa tjanster ska vara tillgangligt for alla och
alltsa ske utan diskriminering. De menar emellertid att diskrimineringen av kvinnor ge-
nerellt sett &r ett problem som staterna bér atgarda.”

Aven Konventionen om avskaffandet av all diskriminering av kvinnor, CEDAW,
tar upp réatten till hédlsa i artikel 12 genom att befasta att konventionsstaterna ska “vidta
alla lampliga atgarder for att avskaffa diskriminering av kvinnor nar det galler halsovard
for att, med jamstalldheten mellan man och kvinnor som grund, sakerstalla tillgang till
hélso- och sjukvérd, inklusive sddan som avser familjeplanering”.** CEDAWSs kommitté
for manskliga rattigheter har i rapporter oroat sig for ojamstalldhetsbrister inom halso-
och sjukvarden i Sverige efter de resultat som socialstyrelsen redovisade i sin rapport

2008. %" I den Europeiska sociala stadgan &tar sig konventionsstaterna enligt artikel 11

% World Health Organization. About WHO, atkomst 10 april 2017,
http://www.who.int/about/mission/en/.

! Konventionen om ekonomiska, sociala och kulturella rattigheter, 1966, art. 12.

% Ibid, art. 2.

% Office for the high commissioner for human rights. CESCR General Comment No. 14: The Right to the
Highest Attainable Standard of Health (Art. 12), 08/11/2000.E/C.12/2000/4, 2000.

** Ibid.

* Ibid.

% Konventionen om avskaffandet av all slags diskriminering av kvinnor, 1979, art. 12.

7 Committee on the Elimination of Discrimination against Women. Concluding

observations of the Committee on the Elimination of Discrimination against Women: Sweden.
CEDAW/C/SWE/CO/7,2008.
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att ”’sa langt som mojligt undanrdja orsakerna till ohélsa” och “att sa langt som mojligt
forebygga uppkomsten av epidemier, folksjukdomar och andra sjukdomar samt olycks-
fall”. %

| Sverige slas ratten till halsa fast framst genom héalso- och sjukvardslagen och
patientlagen. Enligt hélso- och sjukvardslagen dr malet ”en god hélsa och en vard pa
lika villkor for hela befolkningen. Varden skall ges med respekt for alla manniskors lika
varde och for den enskilda ménniskans vérdighet. Den som har det storsta behovet av
halso- och sjukvérd skall ges foretriade”.> For att halso-och sjukvarden ska uppfylla
kraven pa en god vard sa har vissa kriterier stallts, vilka bland annat ar att den ska vara
tillganglig, bygga pa kontinuitet och sakerhet. Den ska aven uppfylla patientens behov

100

av trygghet.™ Andra kapitlet beféster dven att varje patient som vénder sig till hilso-
och sjukvarden ska, om det inte ar uppenbart obehovligt, snarast ges en medicinsk be-
démning av sitt hilsotillstand.”*™ | patientlagen kap 1 &r mélet detsamma som i halso-
och sjukvardslagen.® Tillgangligheten tas upp i kap 2, enligt § 1 och 2 ska vérden vara
lattillganglig, vilket aven innebér att en inom rimlig tid ska fa en medicinsk bedomning
av sitt halsotillstand. Diskrimineringslagen ar relevant for bade halso-och sjukvards-
lagen och patientlagen och artikel 1 definierar diskriminering dar kon &r en av grunder-

na. Under artikel 2 forbjuds all form av diskriminering inom hélso- och sjukvérden.*®®

2.3 Vard pa lika villkor

Detta avsnitt gar igenom hur vard pa lika villkor ska tolkas och forstas. Det gar dven
igenom hur Sverige arbetat med jamlik och jamstélld vard historiskt och vilka riktlinjer

och principer som styr arbetet med vard pa lika villkor idag.

For att ratten till halsa ska kunna forverkligas enligt de ataganden som Sverige har en-
ligt bade internationell och nationell ratt kravs det alltsa att det finns god vard tillgang-
lig for alla i praktiken, utan nagon typ av diskriminering. Sveriges Kommuner och
Landsting, SKL, har gjort en kunskapsoversikt 6ver Sveriges arbete med vard pa lika
villkor och presenterade den i rapporten Vard pa (o)lika villkor— en kunskapsoversikt

om sociala skillnader i svensk hélso- och sjukvard.

% Den europeiska sociala stadgan, 1961, art. 11.
% Hilso- och sjukvardslag (1982:763), 1 kap.

1% hid, 2 kap.

%% 1bid, 2 kap.

1% patientlagen (2014:821),1 kap § 6.

103 Diskrimineringslagen (2008:567), art. 1 och 2.
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Rapporten borjar med en historisk 6versikt och visar pa hur Sverige har arbetat
med fragor som ror jamlik och jamstalld vard sedan 1980-talet, da Socialstyrelsen 1987
publicerade en folkhélsorapport som véckte stor uppméarksamhet. Den belyste for forsta
gangen i Sveriges historia de stora skillnader som fanns i ohélsa baserat pa bland annat
kon, etnicitet och socioekonomiska faktorer. Och darefter har folkhélsorapporter publi-
cerats regelbundet.® En folkhalsogrupp inrattades och dess arbete var grund till rege-
ringens folkhalsoproposition ar 1990 som bland annat innehdll att malet for det kom-
mande folkhélsoarbetet ska vara en 6kad jamlikhet, samt att insatser som ror de sémst
stalldas situation skall prioriteras.®> Ar 2003 antog regeringen 4nnu en folkhalsopropo-
sition, ”Mal for folkhdlsan”. Malet med denna var att skapa forutsittningar i samhéllet
for en god halsa pa lika villkor for hela befolkningen.*® I folkhalsorapporten 2005 rap-
porterades det med oro att tillstdnd av smérta och kronisk sjukdom samt psykisk ohélsa
har dkat trots att folkhalsan dver lag forbattrats for varje &r som gatt.'"’

SKL gar aven igenom vad sjalva innebdrden av bade hélso-och sjukvardslagen
och patientlagens vard pé lika villkor for hela befolkningen” &r och drar slutsatsen att
det ar en komplex fraga. Vad betyder jamlik hélsa i praktiken och hur uppnas det?
Statens folkhilsoinstitut definierar jadmlik hilsa som en ”avsaknad av systematiska och
potentiellt paverkbara skillnader i en eller flera av halsans aspekter som finns mellan
olika befolkningar eller befolkningsgrupper, definierade socialt, ekonomiskt, geogra-
fiskt eller efter kon™.1% For att rattvisa och lika villkor ska realiseras kravs det att de
sétts i relation till begreppen solidaritet och jamlikhet. Detta befastes av prioritetsutred-
ningen som gjordes 1985 och som slog fast att ett par principer ar séarskilt viktiga for
hélso-och sjukvarden. Den forsta & manniskovardesprincipen som innebar att alla méan-
niskor &r lika i varde och rattigheter oavsett egenskaper, status och funktion i sam-
hallet.’® Den andra ar behovs- och solidaritetsprincipen, som innebar att resurserna som
finns tillgangliga ska satsas pa de personer och omraden som har storst behov.'*°
SKL avslutar rapporten med en diskussion och en analys 6ver hur ojamlikheterna i
svensk halso- och sjukvard kan utjamnas. Nagot som sarskilt lyfts fram ar utbildnings-

satsningar och en storre medvetenhet om de skillnader som finns i ohalsa. Sjukvarden

1% biaz, 2009, s. 16.

% |pid, s. 16.
1% hid, s. 16.
7 bid, s. 16.
1% bid, s. 17.
% pid, s. 19.
"% pid, s. 19.
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bor ocksa bli mer medveten om vilka grupper av patienter som inte vardas pa lika vill-

kor 111

2.4 Diskriminerande strukturer

Detta avsnitt gar igenom diskriminering som begrepp och hur det kan tolkas och for-
stas, med fokus pa hélso-och sjukvarden. Det tar aven upp vad strukturell diskrimine-
ring ar och hur det kan se ut i praktiken. Rapporten som detta avsnitt grundar sig pa
kommer fran Diskrimineringsombudsmannen, DO. Trots att DO arbetar framjande sa
fokuserar de framfor allt sitt arbete pa den diskriminering som gar att visa pa via dis-
krimineringslagen, vilket ar nagot begransande, speciellt nar det kommer till strukturell
diskriminering. Det som &r intressant for den har studien &r just de strukturella faktorer
som ligger till grund for méanniskors olika méjligheter till vard pa lika villkor. Rappor-
ten finns med eftersom den trots detta redogdér for strukturell diskriminering och hur det

kan yttra sig inom héalso-och sjukvarden.

DO gar igenom den skillnad som finns nar det kommer till tillgang till vard i relation till
diskrimineringsgrunderna i rapporten Ratten till sjukvard pa lika villkor. Rapporten gar
grundligt igenom hur begreppet diskriminering kan definieras och tolkas och drar slut-
satsen att det saknas ett gemensamt forhallningssatt hos myndigheter, forskare och prak-
tiker.*2 Enligt DO handlar diskriminering_ inom halso-och sjukvérden i de flesta fall om
hur personalen beméter patienten och om att vissa grupper i samhéllet har samre till-
gang till vérd &n andra.'*®

DO menar dock att det ofta ar svart att faststalla orsaken till att olika typer av pa-
tienter bemats pa olika satt och har olika forutsattningar till tillgang till vard. De poang-
terar dven att diskriminering inom varden oftare &r ett resultat av okunskap, otydliga
rutiner, omedvetna prioriteringar 4n medvetna handlingar.*** For att en anmalan till DO
ska vara mojligt kravs det att den enskilda patienten som kanner sig diskriminerad gor
en anmalan. DO menar dock att det ofta ar svart att veta som patient om en har blivit
utsatt for diskriminering eller inte, trots att motet med varden kan ha kants jobbigt eller
olustigt. Manga ganger handlar diskrimineringen om strukturella skillnader i bemotande
och tillgang till vard som kan vara svart for den enskilde patienten att upptacka eftersom

" bid, s. 75.

Diskrimineringsombudsmannen. Rétten till vérd pd lika villkor. Danagard Litho, Odeshég, 2012, s.10.
2 bid, s. 16.
" Ibid, s. 10.
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de inte vet hur andra beméts eller hur latt eller svart det &r att fa vard nar det exempelvis
galler en speciell &komma eller diagnos.™

DO drar darfor slutsatsen att det behdvs mer och tydligare information som riktas
till patienterna om vad diskriminering inom varden innebar och om hur de ska ga till
vaga om de kanner sig orattvist behandlade utifran nagon av diskrimineringsgrunderna.
118 Den instans som framst tar emot klagomal fran patienter kring allmant bemétande ar
Patientndmnden, och enligt patientndmnderna i Géteborg, Malmé och Stockholm har de
haft férsvinnande fa fall kopplade till vestibulit och vaginism.**” DO menar dock att det
aven dr intressant och viktigt att undersoka avsaknaden av anmélningar eftersom det kan
spegla patienters okunskap om sina rattigheter.*?

DO beskriver alltsa strukturell diskriminering i termer av bade handlingar som gar
att lagfora via diskrimineringslagen, men aven utifran mer strukturella faktorer som
detta, att vissa grupper av manniskor av olika strukturella faktorer inte har kunskap om
sina rattigheter, eller att vissa grupper i samhallet har samre tillgang till vard &n andra.
Dessa fall belyser diskrimineringslagens begransningar tydligt, eftersom de paverkar
manniskors réatt till vard pa lika villkor lika mycket som den form av diskriminering

som gar att stalla nagon till svars for.

2.5 Genus, kon och vard pa lika villkor

Detta avsnitt redogor for hur strukturer kopplat till genus och kon i manga fall paver-

kar manniskors tillgang till vard, vilka mediciner de far och hur de behandlas. Avsnittet
exemplifierar med en rad uppmarksammade fall dar kdnsstereotypa forestallningar om
typiskt manliga och kvinnliga tillstand och sjukdomar kan ge negativa halsoeffekter for

bade man och kvinnor.

SKL:s rapport (O)jamstalldhet i hdlsa och vard — en genusmedicinsk kunskapsoversikt
fokuserar dven den pa vard pa lika villkor men ur ett genusmedicinskt perspektiv och ar
den framsta pa omradet. Rapporten utgar mycket fran Anne Hammastréms teorier om
genus och halso-och sjukvarden.

Rapporten gar grundligt igenom och definierar begreppet jamstélldhet inom halso-

och sjukvarden. Den klargor skillnaderna mellan att ge mén och kvinnor samma vard

3 bid, s. 17.

Ibid, s. 55.

Patientnamnderna i Stockholm, Géteborg och Malmé om registrerade klagomal kopplat till vestibulit,
vaginism och samlagssmarta mellan 2015-2017. Muntl. Telefonsamtal 26 april 2017.

118 Diskrimineringsombudsmannen, 2012, s. 19.
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och att ge olika vard for att mota méans och kvinnors olika forutsattningar och behov.
Rapporten belyser dven vikten av att ta hansyn till det faktum att den frdmsta medi-
cinska forskningen och kunskapen om ménniskan och medicinen har mannen som
norm, vilket betyder att den medicin och vard som skapats for man kan fa samre resultat
och effekt pa en kvinnokropp.'*®

Enligt rapporten forekommer det ett stort antal studier som visar pa att kon ar en
orsak till medicinska felbehandlingar. Dessa felbehandlingar kallas genusbias och orsa-
kas framst av omedvetna forestallningar om kon.*?® Genusbias paverkar patientsaker-
heten for bade méan och kvinnor eftersom det ofta yttrar sig i form av att kdnen skiljs at
trots att de bor behandlas lika, eller att olikheter som kréver olika typer av behandling
bortses ifran.

Skillnader mellan man och kvinnor har registrerats nar det géller bade vantetider,
tillgang till bedémning, utredning och behandling vid en rad olika sjukdomar. Det har
ocksa visat sig att man i hogre utstrackning far nyare och dyrare mediciner utskrivna,
medan kvinnor far aldre och billigare.**

Kvinnor anvander generellt satt mer lakemedel &n man, men trots detta har social-
styrelsen, efter ett flertal studier pA omradet, noterat att kvinnor ar och alltid varit under-
representerade i manga studier som handlar om lakemedel och dess effekter. Detta har
negativa effekter pa kvinnor eftersom forskning kring doser och rekommendationer ut-
gatt fran medelalders man.*?? Resultatet av detta ar att kvinnor i storre utstrackning
drabbas av biverkningar av olika typer av lakemedel, samt att kvinnor ar éverrepresen-
terade i fall som ror iatrogen sjuklighet, vilket betyder att sjukvardens insatser bidragit
till sjukdom istallet for forbattring.*?

Exempel som tas upp i rapporten ndr det kommer till olika behandling &r hur
lakare rekommenderar patienter att ga ner i vikt pa olika villkor. Kvinnor far rad att ga
ner i vikt nar de har ett BMI pa 25 medan man inte rekommenderas att géra samma sak

forst nar de har ett BMI 6ver 30.*%

Genusbias drabbar som sagt &ven man och en studie
som tydligt visar pa det ar hur depression klassas som en tydligt kvinnligt kodad sjuk-

dom nar man i storre utstrackning an kvinnor tar livet av sig.'*®

9 Smirthwaite, 2007, s.16.

% pid, s. 9.
! bid, s. 9.
22 bid, s. 66.
2 bid, s. 73.
% bid, s. 41.

125 bid, s. 44.
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Aven operationer av brack i ljumsken har uppmarksammats. Kvinnor opereras
ofta utifran den manliga bilden av en ljumskbrakspatient, vilket har lett till bade samre
resultat och allvarliga halsorisker for kvinnor.'?®

Ett &rende som Lex-Maria anmaldes 2005 belyser hur stereotyper och forutfattade
meningar kan vara livsfarliga for patienten. En kvinna med svar andndd fick hjalp av
anhoriga att forsoka tillkalla ambulans, men fick endast radet fran larmcentralen att hon
maste lugnas ner eftersom det antogs att hon hyperventilerade. Kvinnans anhoriga
ringde sammanlagt atta ganger och fick istallet for en ambulans radet att lata henne an-
das i en pase, vilket ledde till att hon avled i sitt hem pa grund av den lungsjukdom hon
visade sig ha.*?’ Detta fall orsakade stor uppméarksamhet och blev upphov till manga
diskussioner om genus och genusbias. Manga fragade sig huruvida en man hade fatt en
ambulans snabbare och om kvinnan nekades pa grund av forestallningarna om hyste-
riska, hyperventilerande kvinnor ar sa pass starkt nedarvd i vart samhalle och var kul-

tur.1?®

2% |bid, s. 57.
27 |bid, s. 54.
28 |bid, s. 54.
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3 Upplevelser av varden for kvinnor med
vulvovaginal smarta

| detta kapitel presenteras materialet fran intervjuerna med de sju kvinnor som deltog i
studien. Kapitlet ar uppbyggt pa sa satt att informanternas svar har kategoriserats i de
teman som skapades i forvag genom intervjuguiden, vilka ar information, tillganglig
vard, bemétande och resurser. Under intervjuerna och i analysen av dem véxte ytterli-
gare ett tema fram vilket var halsoframjande atgarder. Under varje tema har underru-
briker skapats for att sammanfatta och ringa in de mest centrala teman som framkom
genom intervjuerna. Citat fran intervjuerna anvands genomgaende for att exemplifiera,
tydliggéra och sammanfatta kvinnornas erfarenheter och upplevelser kopplat till de
olika temana och kategorierna.

Informanterna som deltog i studien ar mellan 18 och 29 ar. Sex av dem ar fran Stock-
holm och en frdn Uppsala och de har olika och varierande form och grad av vulvovagi-
nal smarta. Tva av dem har fatt diagnosen vestibulit och en har fatt diagnosen vaginism.
Fyra av dem har inte fatt diagnoser utan deras smarta har benamnts i termer av samlag-
smarta. Graden av smarta har varierat dar ungefar hélften enbart har ont vid penetration
och halften kanner av smartan till vardags. Eftersom aldern pa informanterna skiljer sig
at med ungefar tio ar varierar dven antal levda ar med smarta. Tre av informanterna som
ar narmare 30 ar har haft problem i ungefar atta ar till och fran och resterande har haft
problem mellan tva och fyra ar. Majoriteten av informanterna har haft negativa upp-
levelser av sex i form av olika typer och grader av sexuella 6vergrepp. Alla informanter
har uppsokt vard for sin smarta och antal vardkontakter och behandlingar varierar med
antal levda ar med smarta. Alla informanter har traffat bade barnmorskor, gynekologer
och sjukskoterskor och ungefar hélften av dem har gatt i teambehandling dar psykolo-
giskt stod ingatt. En av informanterna upplever att hon har blivit av med besvaren idag,
aven om det fortfarande paverkar henne da hon ofta maste tanka pa hur hennes kropp
mar och kanns vid sex, och att det finns en narvarande oro att smartan ska komma till-

baka. Resterande har fortfarande ont och ett par av dem har slutat soka vard och istallet
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fokuserat pa att forsoka accepterat smartan eftersom de upplever att de inte har kunnat
fa hjalp av varden eller nagon form av behandling.

3.1 Information om sjukdomstillstand

Nar det galler vilken information kvinnorna har fatt om sitt sjukdomstillstand av vard-
personal de uppsokt har majoriteten dverlag sett upplevt en stor informationsbrist nar
det géller vad deras smarta beror pa, hur de ska bli friska och var de kan vanda sig for
mer hjalp nar varden de fatt inte gett nagon effekt. De flesta kvinnor i studien har ocksa
upplevt att informationen de fatt av olika vardkontakter ar motstridig, dven nar vardkon-
takterna ingatt i samma team. Detta har lett till att de kant att de inte kunnat lita pa vilka
rad, behandlingar och metoder som hjalper och vilka som eventuellt férvérrar symto-
men.

Ett tydligt tema som ringades in var just informationsbristen, da enbart tva kvin-
nor kande sig relativt néjda med den informationen de fatt av vardpersonalen nar de
sokt vard. Dessa tva kande att personalen forklarade pa ett pedagogiskt och bra satt hur
smartan kan ha uppstatt och vad de bor gora for att den forhoppningsvis ska forsvinna.
De uttryckte dock bada tva att de varit mycket pa ungdomsmottagningen aren innan de
sOkte for smartan och hade 6nskat att det funnits tillganglig information tidigare om att
sex inte ska gora ont, vilket kanske hade fatt dem att soka vard snabbare och da kanske
haft battre chanser att bli av med smértan.

Nar kvinnorna forst borjade soka vard for sin smarta hade de vag eller ingen kun-
skap om vad vulvovaginal smérta var for nagot, vilka orsakerna till det &r och hur be-
handlingen kan se ut. Ingen av kvinnorna fick i borjan av sitt vardsékande information
om vad vaginism eller vestibulit &r for nagot eller att deras smarta potentiellt kan leda
till det. Det fordes inte heller nagra sadana samtal med de kvinnor som redan tidigt i
vardsokandet fick diagnosen samlagssmarta. De flesta av kvinnorna har erfarenheter av
att vardpersonalen till en borjan motte deras oro kring smarta vid sex genom att forklara
att sex gor ont ibland om en spénner sig eller inte ar tillrackligt upphetsad, och att det

oftast gar 6ver om en slappnar av.

Det ar val mer sa att de sager att man kan ha ont till och fran vid sex, men att man
ska slappna av om man inte haft sex pa ett tag, och att man ska anvanda glidmedel.

De flesta kvinnor sokte information om sina smarttillstand sjalva eftersom de upplevde

att informationen fran varden var bristande. Informationen fick de tag i framst via forum
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pa natet dar bland annat Streetgaris namndes ett flertal ganger. De har dven anvant sig
av bloggar och sidor som Vardguiden och UMO.se (ungdomsmottagningen pa internet).
Det uttrycktes hur starkande och lugnande det var att inférskaffa sig mer information
om sin smarta och att i trygga forum kunna ta del av andras erfarenheter, rad och in-

formation.

Mycket av informationen fick jag fran Streetgaris, dar manga borjat skriva mer

dppet om sina egna problem. Det gjorde att jag vagade soka mer vard och st pa
mig. For jag kanner att det aldrig var ett &mne nagon inom sjukvarden tog upp,

fast jag var dar ofta och hintade om det, att jag hade ont och sa.

Efter att ha last pa och kant att de stamt in pa diagnoserna har de allra flesta vid nasta
inbokade lakarbesok fragat sina lakare om det inte skulle kunna vara sa att de har vagin-
ism eller vestibulit och pa sa satt fatt sin diagnos, da barnmorskan eller gynekologen har
bekréftat genom att sdga “det finns en risk, ja” eller ”jag &dr ledsen, men ja, du har nog
vestibulit”.

Kénslan av att antligen fa en diagnos var aven det ett tema som lyftes fram av
kvinnorna. De som tillslut fick en diagnos uttryckte en valdig lattnad, trots att det var
ledsamt att f& hora att en har en sjukdom som en last mycket om och pa senaste varit
radd och orolig over att fa.

Det finns en trygghet i att ha vestibulitdiagnosen, trots att jag ar véldigt ledsen,

for till skillnad fran min endometrios som lénge varit *misstinkt endometrios’
sa saknar man legitimitet i sin smarta.

Jag vill ha vestibulit, inte for att jag vill ha det, utan for att jag vill ha en diagnos

som ger mig hjalp.
Trots diagnos upplevdes dock bristen pa information kring diagnosen som ett problem
generellt. Manga av kvinnorna hade 6nskat mer information om vad sjukdomen beror

pa och om hur en blir frisk.

Jag forstod inte alls, for mig var de helt ologiskt att jag gar dit, far en diagnos
och sen inte far information om hur jag blir frisk.

Ett annat tema har varit just motstridig och otydlig information. Majoriteten av infor-
manterna har kant en otydlighet och en oklarhet i vad deras smérta beror pa och vilken
diagnos de verkligen har. Detta har framkallat kanslor av forvirring och av att inte rik-
tigt veta vilken vardkontakt en ska lyssna pa for att bli frisk, och en radsla 6ver att fa ta
for stort ansvar for sin egen vard, att félja fel rad och att darmed medicinera sig sjalv

felaktigt sa att besvaren forvarras.

31



Min kurator sa att jag inte hade vestibulit utan samlagssmarta, fast att jag precis
kom ut ifran ett besok hos barnmorskan som sa att jag hade vestibulit. Da undrade
jag ju vad min smérta egentligen var, och om det bara a&r samlagssmaérta &r det inte
sa farligt da? Och samlagssmarta, ar det en sjukdom eller vad &r det for nagot? Det
var nog mest det som var jobbigt, ar jag sjuk eller vad ar det som hénder?

Jag har ocksa fatt motstridig information fran mitt team. Gynekologen sa att jag
skulle anvénda beddvningssalvan Xylocain nér jag hade sex, men nar jag kom till
barnmorskan sa hon att nej, det ar en behandling, du ska smorja sex ganger per dag.
Innan jag gick darifran kom vi fram till att jag val far bestamma sjélv, och det
kanns sa osakert.

3.2 Tillganglig vard

Tillganglig vard har av kvinnorna definierats och talats om i termer av att ha erbjudits
vard, och vard som ger resultat. Tva av de yngsta kvinnorna upplevde att varden var
relativt tillganglig, att de snabbt fick tider, att personalen pa ungdomsmottagningen de
sokte hjalp pa fangade upp deras problem och snabbt satte in en behandling (i deras fall
teambehandling med barnmorska, gynekolog och kurator). Nar det kommer till vard
som faktiskt gett resultat var det endast tva av kvinnorna, som bada behandlats med
teammodellen, som kande att varden de fatt var effektivt och gav resultat.

Det blev jattestor fordndring, verkligen. Ja men mest fysiskt, jag borjade ha sex

igen och det gjorde liksom inte ont, det var helt nytt for mig. Och ocksa att ga hos

kuratorn var valdigt sként, jag vet inte vad som hjalpte mest, eller om det var kom-

binationen.
De 6vriga kvinnorna har dver lag upplevt att varden varit svartillganglig eftersom de
ként att de sjalva har fatt ta ansvar for att leta upp nya specialister, behandlingsmetoder
och mediciner som de foreslagit for sina vardkontakter och att det varit sa tidskravande
och utmattande att de gett upp i perioder. De har dven ként att de ’jobbat i motvind”
eftersom deras vardkontakter ofta mottagit deras idéer och forfragningar om remisser
eller nya behandlingar med en viss skepticism. Majoriteten av kvinnorna uttryckte att
tillganglig vard existerar forst om man ér en “ihiirdig vardsokare”, “har skinn p& nésan”

och dr en ”duktig vardsokare”.

Och det kommer ocksa en kéansla av att det ar orattvist, att jag tar massa tid att for-
sOka folja upp min hdlsa, men den personen som kan och ska hjalpa mig gor inte
riktigt det, utan det ar upp till mig att stalla ratt fragor, att gora egen research, att
hitta ratt lakare.

Majoriteten av kvinnorna uttryckte en frustration éver att de saknade aterkoppling och

uppfoljning vid vardbesoken och att de darfor kande sig lamnade ensamma i sin sjuk-
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dom. De fem kvinnor som sokt vard langst uttryckte dven stor frustration 6ver att sjalva
ansvara Over att hitta specialister, foresla nya metoder, behandlingar och mediciner och
hade 6nskat att vardpersonalen kunnat lotsa dem igenom alternativ och behandlingar

istallet.

Det var aldrig nagon uppfoljning hur det gick utan jag fick alltid aterkoppla sjalv
nar jag borjade ma daligt igen. Det var liksom aldrig s3, trots att jag var dar hela ti-
den, att jag fick en behandling och en aterkoppling utan ansvaret lag alltid pa mig
att komma tillbaka om det inte fungerade, vilket det ju aldrig gjorde. Henne var jag
anda hos i fem ar.

De fem kvinnor som inte gatt i teambehandling dar kurator ingick uttryckte en 6nskan
om att nagon inom varden hade fangat upp hur psykiskt pafrestande smartan var och hur

daligt de madde.

Jag Onskar att nagon hade fragat hur jag madde, liksom psykiskt. Under en tid han-
terade jag min smarta med att ga ut och supa mig full hela tiden. Det hade jag be-
hovt hjalp med. Mottagningen jag gar pa nu var de forsta som fragade hur jag
madde psykiskt av det har och jag brot ihop direkt, varfor har ingen fragat innan?

Annu ett tydligt tema som uttrycktes var kéanslan av att kanna hoppléshet och orkeslos-
het i sitt vardsokande. En av kvinnorna upplever som sagt att hon ar relativt frisk idag
och de 6vriga har fortfarande ont. De flesta av kvinnorna har pausat vardsokandet i pe-
rioder for att de inte orkat kdmpa langre, eftersom de metoder och mediciner de provat
inte gett effekt. De flesta uttryckte kanslor av att de istéllet for att 1agga tid och energi
pa vardsokande hellre fokuserar pa att lara sig acceptera smartan och leva med den. Tva
av dem lever sa idag och uttryckte att de inte kommer att ta upp vardsokandet igen in-
nan de far hora om nya metoder som de inte provat dn och som faktiskt bevisligen fun-

gerar.

Jag dr inte intresserad av att triffa nagon mer som siger ’smorj, lufta”- jag behdver
inte ndgra sadana rad, om jag ska ga en behandling till s vill jag att det ska finnas
en stor mojlighet att jag blir béttre.

3.3 Resurser

Majoriteten av kvinnorna har provat en rad olika behandlingar, traffat en rad olika
lakare, gynekologer och barnmorskor och ett par har kant att de traffat vardpersonal som
gjort sitt yttersta for att de ska bli friska, men utan resultat. Detta indikerar, enligt kvin-
norna, att det saknas nagot annat. De flesta reflekterade kring att det maste vara brist pa

forskning och ett allméant Iagt intresse for deras sjukdomar pa en hogre niva eftersom de
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uppskattat att de provat all behandling, rad och medicin som verkar finnas tillganglig

utan resultat.

Jag ké&nner inte att det &r den har ungdomsmottagningen eller de hér personerna
som har vardat mig som gjort fel utan att problemet ligger pa en hégre niva. Och
man kan ju inte ga till DO eller patientnamnden for att man har en sjukdom ingen
vill forska pa.

3.4 Bemotande

Ett gott bemotande definierades i termer av respekt, forstaelse, att vardpersonalen kan-
ner in ens smarta, oro och angest, ar snall, tar det forsiktigt, tror pa en och tar ens
smarta, angest och oro pa allvar. Alla kvinnor utom tva har generellt sétt upplevt mot-
satsen till ett gott bemotande av ett flertal vardkontakter sedan de borjade soka vard for
sin smarta. Manga av kvinnorna uttryckte att de inte forstatt ordentligt forran i efter-
hand, och ofta i relation till att de traffat en vardkontakt som uppfyller deras definition
pa ett gott bemdtande, att deras tidigare vardkontakter behandlat dem illa pa ett eller
annat sétt.

De flesta har erfarenheter av att inte blivit tagna pa allvar, att deras smarta for-
minskades, bortforklarades och att det var for mycket fokus pa smartan som enbart ett
sexuellt problem. Nagra har dven upplevt att personal skuldbelagt dem for att sjalva ha
forsatt sig i situationen av langvarig smarta eftersom de har haft sex utan att vara till-
rackligt upphetsade eller mot sin vilja. Manga av kvinnorna upplevde aven att behand-
lingen, raden och tipsen fokuserade for mycket pa att de skulle klara av att genomféra
penetrerande sex, nar deras onskan istallet var att bli smartfria, och att smértfritt sex
skulle vara en effekt av att de faktiskt blivit av med sjukdomen.

Kanslan av att inte bli tagen pa allvar uttrycktes tydligt under temat bemotande.
Att inte bli tagen pa allvar exemplifierades genom att de flesta av kvinnorna kande en
frustration dver att vardpersonal som undersokte dem ofta yttrande men det hir ser ju
bra ut, du ser frisk och stark ut”, trots att kvinnorna langt ifran kinde sig friska och
starka. Detta har i manga fall framkallat kanslor av att en maste bevisa att en visst har
ont och att det trots att det ar lite battre just nu av erfarenhet kommer att bli varre om

nagon vecka, eller nasta gang en ska forsoka ha sex eller anvanda tampong.

Man ba, jaha, det ser fint ut, men varfor gor det sa himla ont da?

Jag har gjort saker for att provocera fram smarta nar jag val har fatt tid hos lakaren
for att visa hur illa det ar nar de val ar sd illa. S& innan ett ldkarbesok har jag haft
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tajta jeans, druckit alkohol, rokt massa cigg, haft sex fast jag inte riktigt ar upphets-

ad for att fa ont sa jag sen kan ha s ont nar ja gar till gyn, eftersom de ofta ser mig

bara nar ja ar helt okej.
Majoriteten av kvinnorna har upplevt att vardpersonal varit nonchalant och inte lyssnat
och kant in deras smarta, oro och &ngslan ordentligt. Det har upplevts extra jobbigt ef-
tersom just smarta i underlivet inte ar sa enkelt att prata om och att gynekologiska
undersokningar ofta ar jobbiga och angestframkallande situationer, speciellt for de som

har valdigt ont.

Hela gynundersdkningen var liksom...han hade sin student med sig, fragar inte om
det var okej med mig att hon var dr, pratade bara med henne, inte med mig, sa jag
horde liksom genom hans samtal med henne att jag var véldigt rod, att jag var val-
digt spand, sa jag fick liksom fiska efterat genom att stélla fragor relaterat till vad
jag hade hort att han sa till henne. Och ocksa, att han liksom ville genomféra hela
undersékningen och borjade ta ultraljud sa att hans student skulle léra sig hitta
mina organ.

Allt gick sa snabbt, jag tror egentligen det handlade om att hon inte alls var inbju-
dande, att hon inte ville prata, sa de fanns liksom inte plats for mig att stalla fragor.
Det kandes som att mina problem inte var pa riktigt och som att hon inte alls
brydde sig om att jag skulle bli frisk. Jag grat pa vag darifran.

Ett flertal av kvinnorna har aven upplevt att vardpersonalen inte lyssnat och tagit dem

pa allvar nar de sokt akut vard da smartan varit sd pass stark att de inte klarat av att sta

upp.

Nagon gang nar jag ringde for att jag hade sa ont att jag inte visste vad jag skulle

gora, sa fragade den barnmorskan jag fick prata med om jag inte bara suttit konstigt

pa en cykel.
Ett annat aterkommande tema handlade om kénslan av att bli skuldbelagd for sin smarta
av vardpersonal. Manga av informanterna har upplevt att vardpersonalen forenklar och
férminskar deras problem och gérna forsoker forklara det i termer som upplevs skuldbe-
laggande eftersom de antytt att deras brist pa anstrangning eller férmaga att bli upphets-

ade vid sex ar problemet.

Alltsa, nar man ar 24, i ett nytt forhallande, och tror att man &r kar och att allt ar
jattebra, och att da fa hora av ens lakare att man nog har ont for att man kanske inte
ar tillrackligt upphetsad kanns ju som ett slag i ansiktet.

Jag traffade tva olika barnmorskor eller om dom var gynekologer, och en av dem
borjade stalla fragor direkt och jag minns att hon sa *ar du saker pa att du &r hetero-
sexuell, det kanske ar darfor det gor ont, for att du inte vill ligga med killar?” jag
bah mm... nd4, sa &r det nog inte...
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Ungefar hélften av kvinnorna betonade sitt missnéjde med att vardpersonalen ofta
talade om deras smarta som samlagssmarta och att det upplevdes som att deras mal med

behandlingen var att de skulle klara av att ha penetrerande sex igen.

Men hans (gynekologens) fokus var liksom att jag skulle lyckas ha penetrationssex,
inte att jag inte skulle ha ont. Sa han foreslog en smartstillande kram. D4 fragade
jag, finns det ingen risk att jag far vestibulit da? Da sa han att *det behéver du inte
oroa dig for, det har du redan’. Da kanns det ju ocksa sjukt att han foreslar att jag
ska ha penetrationssex nar jag redan har vestibulit. Sa jag ar glad att ja har en mag-
kansla som séger att nej, det ar ingen bra idé. Det ska inte gora sahar ont.

3.5 Halsoframjande atgarder

Samtliga kvinnor i studien uttryckte att de hade 6nskat att de fatt mer information och
kunskap om vad vulvovaginal smarta &r, varfor det uppkommer och vad en ska gora nér
en kanner smarta forsta gangen. Samtliga uttryckte dven att det under de senaste aren
reflekterat mycket kring de normer de upplever finns i samhéllet som sager att det gor
ont att ha sexdebut som kvinna och menar att sex och smérta redan dér binds ihop och
praglar ens syn pa att sex som kvinna ibland gor ont och att det & normalt. Manga ut-
tryckte &ven en besvikelse dver att skolan aldrig pratade om sex i termer av njutning i
sex och samlevnadsundervisningen utan att den enbart fokuserade pa det mer tekniska,
hur barn blir till och hur en ska skydda sig mot kdnssjukdomar och odnskad graviditet.
De uttryckte ocksa att de gjort manga besok pa ungdomsmottagningen av olika skal
aren innan de borjade soka vard for sin smarta och att de hade 6nskat att de fick hora

redan da i forebyggande syfte att sex inte ska gora ont.

Alltsa, i skolan pratade vi om hur barn blir till och vad sex ar. Men vi pratade ald-
rig om hur sex ska vara skont och inte gora ont, njutning liksom. Det har liksom
alltid varit normer och normalisering kring smarta att typ ja, men sex gor lite ont
for tjejer, och det gor alltid ont att forlora oskulden. Da tanker man att ja, sex gor
lite ont. Jag har alltid fattat att sex inte ska gora sa ont att man borjar grata, men
under de 10 senaste aren jag varit sexuellt aktiv har jag inte forstatt forran nu att
sex inte ska gora ont alls, inte ens lite.

3.6 Sammanfattning

For att sammanfatta kvinnornas upplevelse av varden sa har det generellt sett praglats
av ett missndje. Tva av kvinnorna har nastan enbart goda upplevelser och erfarenheter
nar det kommer till allt fran information, tillganglig vard och bemétande och det ar dven
samma kvinnor som sokt vard under kortast tid, haft minst antal vardkontakter, snabbt

fick en behandling och idag ser sig sjélva som relativt friska. De 6vriga kvinnorna har
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upplevt en stor informationsbrist kring sin smarta och sjukdom bade nar det kommer till
orsak och vilken typ av behandling som &r lampligast. De 6vriga har &ven upplevt att
varden varit svartillganglig eftersom de kant att de sjalva har fatt ta ansvar for att leta
upp nya specialister, behandlingsmetoder och mediciner och samtliga har trots mycket
kontakt med varden inte fatt en behandling som fungerat. Kvinnorna har aven generellt
satt negativa upplevelser nar det géller bemotandet och deras vardbesok har préaglats av

att inte bli tagna pa allvar och de flesta har kéant av skuldbelaggande attityder.
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4 Analys och diskussion

Uppsatsens forsta syfte var att undersoka vilka upplevelser kvinnor med vulvovaginal
smérta har nar det kommer till vard. Eftersom kapitel tre redogor for detta, kommer
analysen och diskussionen mer fokusera pa hur Sveriges ansvar kring halsa och vard
kan tolkas och forstas, samt hur diskuser kring kvinnors kroppar och sjukdomar paver-

kar dessa kvinnors ratt till halsa och vard pa lika villkor.

4.1 Hur kan Sveriges ansvar kring ohalsa forstas?

Enligt Hammarstrom innebar ett genusperspektiv pa medicin att exempelvis stélla nya
typer av fragor om hur kvinnors och mans skilda villkor i samhéllet paverkar deras
hélsa och tillgang till vard. Vulvovaginal smérta som fenomen behdver enligt mig ses ur
ett brett perspektiv av de kdns-och maktstrukturer som préaglar samhallet och ménskliga
relationer. De flesta faststallda orsaker till vulvovaginal smarta &r sammankopplade med
strukturella jamstalldhetsproblem i samhallet. For att exemplifiera och tydliggora detta:
kvinnor drabbas i storre utstrackning av kvalitetsbrister nar det kommer till lakemedel
an man, och biverkningarna ar fler. Bade hormonella p-piller och receptfri svampmedi-
cin tunnar ut kvinnans slemhinnor och ar en av de faststallda orsakerna till senare lang-
varig smarta. Stress och prestationsangest ar dven det tillstand som framst drabbar unga
kvinnor och ar ocksa faststéllda orsaker till vulvovaginal smarta. Smartsamma och obe-
hagliga upplevelser av sex och/eller penetration och sex samt sexuella Gvergrepp &r en
annan orsak och dven det ett strukturellt jamstalldhetsproblem som drabbar kvinnor.
Patriarkala strukturer har skapat de normer och ideal som manga kvinnor stravar efter
att leva upp till och ar en orsak till att nastan 50 procent av de kvinnor som har ont vid
sex fortsatter att ha sex trots smarta, vilket bade orsakar och forvarrar vaginism och ves-
tibulit. Nar kvinnorna tillslut soker vard mots de av ett motstand pa grund av att sjuk-
domen de fatt &r nagot som sjukvarden beskriver som oklart, diffust och forbryllande.
Aven detta pa grund av att den manliga normen inom medicinen inte tillatit den typen
av sjukdom att uppmarksammas och existera. For dessa kvinnors del &r det tydligt hur
kdnsmaktsordningen genomsyrar hela deras tillvaro och vilka negativa effekter det har

pa deras mojligheter till vard och halsa.
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”Man kan ju inte ga till DO eller patientnamnden for att man har en sjukdom ing-
en vill forska pa” uttryckte sig en av kvinnorna i studien. Overlag verkade det finnas en
kédnsla av att det inte gar att géra nagot at saken om en blev illa behandlad i métet med
varden eller att en var frustrerad Gver att det saknades resurser, vilket resulterat i att en
lever med en smérta som inte verkar ga att bota. Det finns antagligen manga skal till att
kvinnor med vulvovaginal smérta inte klagar pa varden, trots att de i regel & missndjda
med bade bemotandet och tillgangligheten i form av effektiv medicin och behandling.
En forklaring kan dock, som DO tar upp i sin rapport, vara att de helt enkelt inte forstar
att de kanslor av obehag, sorg och uppgivenhet de har kant och kanner nar de sokt vard
helt enkelt handlar om en form av strukturell diskriminering. Den &r svart att upptacka
eftersom det ar svart att veta hur manga andra som har liknande upplevelser, vilket for-
svaras ytterligare eftersom vulvovaginal smarta ar ett &mne och en sjukdom som ar svar
att prata om och som upplevs som tabu. De drabbade &r unga kvinnor som hela sina liv
fatt hora att det gor ont att forlora oskulden och att sex som kvinna gor ont ibland. Det
finns anledning att tro att de diskurser som finns om normalisering av vulvovaginal
smarta bidrar till att den typen av ohélsa bland kvinnor osynliggors sa pass mycket att
det helt enkelt ligger utanfor statens mojlighet att upptécka och agera aktivt pa den. Det
ar just dessa normer och strukturer som skapar strukturell diskriminering och, som DO
menar, ger upphov till handlingar sprungna ur okunskap och omedvetenhet. Effekten av
detta blir att en grupp manniskor, i detta fall kvinnor med vulvovaginal smarta, utsatts
for en diskriminering som inte gar att lagfora. Vilka mojligheter och vilket ansvar har
staten att agera aktivt har? Ar det verkligen en rimlig hallning fran statens sida att havda
att de inte har varit medvetna om problematiken kring vulvovaginal smarta och dess
effekter pa kvinnors halsa?

Att ratten till halsa &r av positiv karaktar innebdar i praktiken att staterna ar skyl-
diga att arbeta aktivt med implementeringen och sékerstéllandet av den. Den Europeiska
sociala stadgan exemplifierar rattighetens positiva karaktér och Sveriges ansvar genom
att formulera de anslutna staternas skyldigheter: ”sa langt som mdjligt undanrdja orsa-
kerna till ohdlsa” och sa langt som mdjligt forebygga uppkomsten av epidemier, folk-
sjukdomar och andra sjukdomar samt olycksfall”. Fragan ar hur Sverige har valt att
tolka ”sd langt som mojligt” och vilka resurser och atgérder som satts in for att arbetet
ska ske jamnlikt och jamstallt. Aven hilso-och sjukvardslagen och patientlagen styrs ju
av en rad riktlinjer och principer som solidaritet, jamlikhet och manniskovérdsprinci-

pen. Trots dessa principer och en strédvan om att mota alla ménniskors behov och forut-
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sattningar for att gora varden sa jamlik och jamstalld som mojligt kvarstar det faktum
att det finns ett glapp mellan upplevd sjukdom och sjukdom klassificerad av experterna
som gor att dessa principer inte &r sarskilt anvandbara i praktiken. Detta &r ett direkt
resultat av de prioriteringar som gjorts, vilket bidragit till bristande resurser inom kvin-
nohalsa. Folkhdlsomyndighetens arbete syftar bland annat till att skapa forutsattningar i
samhallet for en god halsa pa lika villkor for hela befolkningen. En rimlig forvéantan pa
statens ansvar ar darfor att den ska arbeta proaktivt och granska och uppmérksamma
normer och konsstereotypa forestéliningar om kvinnligt och manligt, friskt och sjukt
och hur de paverkar manniskors ratt till halsa och vard. Nar problematiken synliggjorts
kan ett kunskaps-och informationsspridande arbete starta, vilket skulle &ven 6ka medve-
tenheten och kunskapen kring vulvovaginal smarta i samhallet som stort vilket ar en

viktig del i att forebygga ohalsa, en av det svenska folkhélsoarbetets framsta uppgifter.

4.2 Normer och forestallningar om kvinnans kropp och

sexualitet paverkar bemotandet

Johannisson menar att samhallskroppen praglar manniskokroppen och att de kéns- och
maktstrukturer som finns i samhallet praglar hur vi ser pa vara kroppar, pa var halsa och
pa vad som é&r friskt och sjukt. Enligt hennes teori bygger darfor inte orsaken till att
sjukdomar anses som allmangiltiga och institutionaliseras enbart pa objektiva sjuk-
domsbegrepp utan pa vad som definierats som sjukdom eller inte. Rapporterna och ut-
redningarna som presenterats i den har studien visar tydligt att sjukdomar som ror kvin-
nor i storre grad klassas som “diffusa och oklara besvér” én som sjukdomar, vilket kan
sagas leda till att kvinnors sjukdomar och besvar kommer langre fran en tydlig och av-
grénsad diagnos som préglas av tydliga riktlinjer och behandlingsmetoder. Vulvovagi-
nal smarta som fenomen och sjukdom diskuteras inte uttryckligen i rapporterna, men det
ar tydligt att de faller under kategoriseringen “diffusa”, eftersom det handlar om out-
forskade problem och smartor som bara drabbar kvinnor. Den tidigare ndmnda forkort-
ningen SVBK (Sveda-Vérk och Brann-Karring) i journalerna ar ett exempel pa detta
och aven pa en attityd gentemot dessa kvinnor, namligen att de klagar for mycket for
besvar som val inte ar sa farliga. Detta bidrar aven till att den typen av kvinnligt kodad
smarta normaliseras till besvar som hér ihop med att vara kvinna och darfér inte heller

raknas som ett riktigt problem. Om detta inte uppmarksammas far det inte sjukdomssta-

40



tus, blir inte allmangiltig och institutionaliseras inte. Chansen for att riktlinjer och kun-
skapssatsningar ska tas fram ar da sma, om inte obefintliga.

Medicinens 6ga, som Johannisson uttrycker det, behdver andra fokus och flytta
perspektivet till att synliggdra kvinnornas upplevelse av vulvovaginal smarta. Om fokus
lag pa kvinnornas upplevelser hade vardpersonal i stérre utstrackning varit tvungna att
reflektera och fundera 6ver vilka forutfattade meningar de har om patienten utifran kén
och fatt dem att stanna upp och lyssna pa patientens upplevelser och trana pa att inte dra
allt for snabba slutsatser utifran konsstereotypa bilder av hur mén och kvinnor &r och
beter sig. | Hammarstréms exempel om Signe och i det k&nda Lex-Maria fallet med
kvinnan som avled i andntd, hade det som Hammarstrdm menar, kunnat radda liv. Det
ar dock mer problematiskt nar det kommer till vulvovaginal smérta. Dels drabbar det
enbart kvinnor och det ar darfor svarare att mata om olika kon behandlas och bemots
olika, men framfor allt handlar det inte om sjukdomar som &r livshotande. Det kommer
darfor aldrig skapa lika stora rubriker eller uppméarksamhet som i Lex-Maria fallet dar
en kvinna faktiskt avled pa grund av genusbias. Annu en dimension ar att det till stor del
ror sig om kvinnans sexuella och reproduktiva halsa som genom historian alltid varit
underprioriterad och kontroversiell. Kénsstereotypa syner pa kvinnors sexualitet ge-
nomsyrar till stor del upplevelserna av bemétandet som kvinnorna i studien fatt av
vardpersonal. A ena sidan mélas de upp som sexuellt passiva, utan varken kunskap om
sin sexualitet eller formaga att bli upphetsade. Detta hor samman med de skuldbelag-
gande attityder som manga kvinnor stott pa, “ar du séker pa att du ar heterosexuell”,
eller ”du har ont for att du inte kan slappna av tillrickligt mycket”. A andra sidan
praglas bemotandet av en dversexualisering, dar det finns ett stort fokus pa att kvin-
norna ska klara av att genomfora ett penetrerande samlag, trots att malet for de flesta i
forsta hand har varit att bli smértfria. Normer kring heterosexuella samlag och att kvin-
nan ska vara tillganglig for en mannens sexuella behov genomsyrar det fokus som l&aggs
pa att kvinnan ska bli frisk for att komma tillbaka till idealtypen av att vara kvinna. Det
faktum att manga av kvinnorna fétt hora att de har ”samlagssmaérta” istéllet for vestibulit
eller vaginism belyser detta. Aven synen pa kvinnans sexualitet kopplat till hennes re-
produktiva formaga kan spela in i det bemotandet hon far, speciellt kopplat till normali-
seringen av smarta. Kvinnor férvantas sta ut med en del lidande kopplat till deras repro-
duktiva organ och kroppsdelar, oavsett om det handlar om forlossningssmarta, endo-
metrios eller smartsamt sex pa grund av forestallningar om kvinnors mindre sexlust och

darmed oférmaga att bli ordentligt upphetsade. Detta lidande har sallan ifragasatts, just
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pa grund av synen att det ar sa det &r att vara kvinna. 1 de fall kvinnor har forsokt ifraga-
sétta det, bem0Ots det av den typen av attityder som kvinnorna i denna studie motts av -

férminskande och ignorans.

4.3 Vilka konkreta effekter far diskurser om kvinnors
kroppar och sjukdomar pa dessa kvinnors ratt till vard pa

lika villkor?

Bristen pa ansvarstagande i form av att medvetandegorande, granskande och kunskaps-
spridande arbete far alltsa direkta foljder for dessa kvinnor nar de blir sjuka och borjar
soka vard. Majoriteten av kvinnorna i studien hade inte kunskap om vulvovaginal
smarta och diagnoserna vestibulit och vaginism nar de sjélva borjade soka vard, vilket
visar att kunskapen och informationen om diagnoserna i samhéllet &r lag éver lag. In-
formations- och kunskapsbristen inom varden ar ocksa tydlig eftersom de flesta av
kvinnorna vittnar om att de startat ett enormt informationssékande pa egen hand under
tiden de sokt vard, da de upplevde att de inte fick tillracklig mycket kunskap och in-
formation om vad deras smérta berodde pa eller vad de skulle gora for att bli friska av
vardpersonalen. Informations- och kunskapsbristen kring vulvovaginal smérta kan tyd-
ligt kopplas till brist pa resurser bade av forskning och utbildade specialister, som &r en
direkt orsak av de underprioriteringar och satsningar som gjorts inom den medicinska
vetenskapen och halso-och sjukvarden.

Remisstiderna till kvinnokliniken pa Danderyd ar ca nio manader och de langa
koerna belyser vikten av storre satsningar pa fler specialistmottagningar och metoder
som ger effekt. Fler specialister och mottagningar med ratt kompetens hade kunnat
fanga upp och varda dessa kvinnor i ett tidigare stadium, vilket hade minskat risken for
dem att ga med smarta sa pass lange att det blir svarare att bota. Fler mottagningar med
kompetens hade dven Okat vardens tillganglighet.

Mer &n halften av kvinnorna i studien har &ven varit utsatta for sexuella over-
grepp, Vvilket ocksa speglar den forskning som finns kring sambandet mellan vulvovagi-
nal smarta och erfarenheter av sexuella évergrepp. Endast tre av kvinnorna i studien fick
behandling dar psykologiskt stod ingick eller fick forfragan om en remiss till psykolog
eller kurator trots att de flesta av kvinnorna upplevde att de var i behov av det. Oavsett
om smaértan ar fororsakad av sexuella 6vergrepp eller inte sa kvarstar det faktum att det

ofta finns ett samband och att langvarig smarta i underlivet ofta orsakar angest, depress-
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ion och stress. Det ar viktigt att varden har kunskap om detta och kan erbjuda ratt stod
och hjalp. En kunskapsokning och informationssatsning skulle darfor d&ven kunna leda
till att vardpersonalen fick storre forstaelse for komplexiteten hos vulvovaginal smarta
och darmed skulle de kunna méta det behov av psykologiskt stod och hjalp som de
flesta av kvinnorna har. Det skulle dven kunna leda till en stérre forstaelse av hur men-
talt svart det kan vara for dessa kvinnor att séka vard och att befinna sig i en gynekolog-
stol och ett behandlingsrum. Det skulle kunna 6ka forstaelsen for att bemotandet och
behandlingen av dessa kvinnor maste ske med storsta forsiktighet, hansynsfullhet och
kanslighet och forhoppningsvis bidra till att fler kvinnor k&nde sig mer tillfreds med
bemotandet under vardsokandet.

Kvinnorna som intervjuades i studien stodjer &ven rapporternas resultat genom att
vittna om den oklarhet deras smarta motts av, bade nar det galler vilken information de
fatt om sin smarta och huruvida de fatt en diagnos eller inte. Vissa har inte fatt nagon
diagnos alls, andra har fatt flera olika och nagra har fatt diagnoserna samlagssmarta,
vestibulit eller vaginism. En av kvinnorna med diagnosen samlagssmarta exemplifierar
kénslan av otydlighet och oklarhet genom att uttrycka vad ar samlagssmaérta ens, dr jag
sjuk eller vada?”. Att inte fa en diagnos eller att {4 en eller flera otydliga, oklara diagno-
ser skapar en kansla av att inte bli trodd och tagen pa allvar, ndgot som uttrycktes tydligt
av de flesta av kvinnorna i studien. Kénslan av att vilja framkalla smérta infor ett gyne-
kologbesok for att bevisa att det gor sa ont som en upplever, att hela tiden st pa sig och
forklara att smartan inte bara ar narvarande vid penetration eller att man visst ar bade
upphetsad och avslappnad men trots det &nda har ont vid sex exemplifierar det. Om
vardpersonal inte tar kvinnornas smarta pa allvar och om det inte finns tydliga diagnoser
att placera in deras smarta och sjukdom i ar det svart att fa ratt vard. Som en av kvin-
norna uttryckte sig: jag vill ha vestibulit, inte for att jag vill ha det, utan {or att jag vill
ha en diagnos som ger mig hjélp”. Hennes forklaring var att hon upplevde att diagnosen
antligen gav hennes smarta en legitimitet och att det var en skillnad i hur hon beméttes

innan och efter diagnosen, vilket ar precis det Johannissons teori utgar ifran.
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5 Slutsatser

Studiens forsta fragestallning var att ta reda pa vilka upplevelser kvinnor med vulvova-
ginal smarta har nar det kommer till information, bemétande, tillganglig vard och re-
surser. Genom intervjuerna véxte det fram en bild av ett generellt missndjde nér det
galler motet med varden 6ver lag. Nar det géller informationen har den upplevts bristfal-
lig bade néar det galler vilka orsaker som ligger till grund for deras smarta, vilken dia-
gnos de har och vilka behandlingsmetoder som ar effektiva och hur de ska ga vidare for
att bli friska. Informationen fran olika lakare har manga ganger varit motsagelsefull,
liksom &ven informationen fran personal som arbetat i samma team, nar det galler vil-
ken diagnos de har och vilka behandlingsmetoder och medicinering de ska anvénda sig
av, nagot som skapat forvirring och osakerhet bland kvinnorna. Brist pa information och
kunskap om deras tillstand har manga ganger upplevts hora ihop med det bemétande
som praglat kvinnornas mote med varden. Majoriteten av kvinnorna har upplevt att de
inte blivit trodda och tagna pa allvar och har darfér haft kanslor av att deras smarta inte
ses som ett reellt problem. For de kvinnor som kant att deras smarta har tagits pa allvar
har det istéallet funnits andra hinder, namligen vardens tillganglighet och resurser. Det
uttrycktes manga ganger kanslor av att det for kvinnorna handlar om ett problem som
ligger pa en hogre niva an sjalva motet med varden. Manga kvinnor stallde sig fragorna:
Varfor finns det inte behandlingar som vetenskapligt bevisligen ger effekt? Varfor &r jag
inte frisk trots enorma insatser av varden och flera ars behandling och kamp? Kvinnor-
nas upplevelser av vardens tillganglighet har dver lag praglats av kanslor av att varden
inte ar tillganglig for den som inte star pa sig, kampar och inte ger upp. Manga vittnade
om att de sjalva fatt ta ansvar for att leta upp nya specialister, behandlingsmetoder och
mediciner och samtliga har trots mycket kontakt med varden inte fatt en behandling som
fungerat.

Nasta del av fragestallningen gallde huruvida dessa kvinnors ratt till vard pa lika
villkor respekteras. Sverige har lagar som finns till for att sakerstalla vard pa lika villkor
och riktlinjer och principer for att detta ska fungera i praktiken och forhindra nagon
form av diskriminering som kan begransa individers atnjutande av ratt till halsa och

vard. Studiens kartlaggning visar dock hur den genusbias och de kons- och maktstruk-
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turer som finns i vart samhélle har negativa effekter pa kvinnors mojligheter till en god
vard och att detta har paverkat implementeringen av lagarna och riktlinjerna i praktiken.
Sverige har arbetat med att gora varden mer jamstalld genom utredningar och kunskaps-
satsningar, men faktum kvarstar att sjukdomar som enbart drabbar kvinnor, och framfor
allt de som ror sexuell och reproduktiv hélsa, inte fatt tillrackligt mycket uppmarksam-
het och resurser, vilket dven regeringen poangterat. Eftersom dessa sjukdomar préaglas
av just detta glapp mellan upplevd sjukdom och “’riktig sjukdom”, erkdnd och klassifice-
rad av lakarexperter, sa paverkar det sjalvfallet den vard som erbjuds dessa kvinnor. For
att riktlinjerna for vard pa lika villkor ska fungera i praktiken krévs det att regeringen tar
problemet, som de ju redan uppméarksammat, pa allvar och arbetar med att minska glap-
pet mellan upplevd sjukdom och riktig sjukdom”. I dagsldget finns det inte bara ett
glapp mellan upplevd sjukdom och riktig sjukdom, utan aven mellan lag och verklighet.
Trots Sveriges lagtexter, principer och riktlinjer for allas varde och lika ratt genomsyras
samhéllet av de maktstrukturer och normer som begrénsar dessa réttigheter for kvinnor
med vulvovaginal smarta. FOr att minska detta glapp kravs det att kvinnornas berattelser
om sjukdom och smarta lyssnas pa, respekteras och tas pa allvar. Det kravs att Sverige
tar sitt ansvar vad galler alla manniskors lika ratt till halsa och vard genom att grundlig
arbeta med att forandra de ofta omedvetna konsstereotypa forestaliningarna om manligt
och kvinnligt.

De teorier som denna studie har utgatt fran har belyst att det finns en rad diskurser
om kvinnors kroppar, smarta och sjukdomar som genomsyrar medicinen och halso-och
sjukvarden. Studiens andra fragestallning lydde; utifran studiens teoretiska perspektiv,
vilken méjlig paverkan har diskurser om kvinnors kroppar, smarta och sjukdomar pa
vard pa lika villkor? Studien har belyst att den manliga normen inom medicinen och de
konsstereotypa forestéliningar som finns har bidragit till att kvinnor kan ses och uppfatt-
tas som bland annat kansliga och hysteriska. Dessa forestéllningar har bidragit till hur
hennes beréttelser och upplevelser av vulvovaginal smérta har tagits emot och hanterats
av den vardpersonal hon métt, framst genom att normalisera hennes smérta och inte ta
henne pa allvar. Dessa diskurser om kvinnors kroppar och vad som ar friskt och sjukt ar
ett resultat av den kons- och maktordning som genomsyrar hela vart samhalle och var
tillvaro. Strukturerna har paverkat normer kring manliga och kvinnliga ideal och normer
och myter kring att sex gor ont ibland som &r tatt sammanbundna med de diskurser som
normaliserar kvinnors smérta och sjukdom. Det tydligaste exemplet pa hur diskurserna

paverkar vard pa lika villkor ar det glapp som finns mellan kvinnornas upplevelser av
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vulvovaginal smarta och sjukdom och expertens syn pa vad en sjukdom &r och hur den
definieras.

De slutsatserna som kan dras av denna studie, som till stor del var vantade vid ar-
betets start, ar att det ar nédvandigt att synliggora, belysa, uppméarksamma och erkanna
vulvovaginal smarta bade som fenomen och diagnos i storre utstrackning. Som namnt
under kapitlet tidigare forskning, sa ar det viktigt att detta gors ur ett rattighetsperspek-
tiv och genom att utga fran och lyssna pa kvinnors berattelser och upplevelser av smérta
och sjukdom. Resultatet och slutsatserna av denna studie begransar sig till att belysa och
uppmarksamma hur kons- och maktordningen paverkar varden fér kvinnor med vulvo-
vaginal smarta och vilket typ av arbete som kravs for att atgarda detta.

Under arbetet gang vaxte det aven fram fragor och perspektiv som lag utanfor
denna studies avgransningar men som kan motivera nya studier och forskning. Framfor
allt handlar det om det hé&lsofrdmjande arbetet dar det skulle vara intressant att under-
stka huruvida en storre satsning pa normkritisk sex och samlevnadsundervisning i sko-
lor skulle kunna vara en del av en 16sning. Genom att prata om sex pa ett lustoejakande
vis och krossa myter om att sexdebut for kvinnor ar smartsamt kan normer som norma-
liserar sambandet mellan smarta och sex for kvinnor férandras. Genom att prata om
Oomsesidighet, samtycke och forvantningar kring sex kopplat till normer om kon kan
olika typer av sexuella 6vergrepp minska och istallet mojliggora reflektion och samtal
kring vad sexuella 6vergrepp ar. Att generellt sett prata mer om hur normer kring kén
skapar olika forvantningar hos mén och kvinnor nar det kommer till sex skulle kunna
minska antalet flickor och kvinnor som asidosatter sin smarta for att leva upp till idealet
av en "riktig kvinna” och ddrmed skulle de soka vard tidigare och i storre utstrdckning.
Detta &r viktigt eftersom ett hdlsoframjande arbete syftar till att forebygga ohélsa. For
att arbetet med att forbattra vard pa lika villkor ska vara hallbart kravs det att orsakerna
till sjalva uppkomsten av vulvovaginal smérta uppmarksammas och forebyggs. For-
hoppningen ar att en kombination av vard pa lika villkor i praktiken samt ett halsofram-
jande arbete skulle kunna eliminera den fraga som de flesta unga kvinnor med vulvova-
ginal smarta stéller sig, ndmligen ’Ska det verkligen vara séhér?”. I stillet skulle de
kunna bli 6vertygade om att det absolut inte ska vara sahar och dven fa det bekraftat av
hélso-och sjukvarden. Férhoppningsvis skulle dven antalet flickor och kvinnor som be-

hover stalla sig den fragan fran forsta bérjan minska.
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Bilaga 1. Intervjuguide

Innan intervjuerna

Innan intervjuerna har alla informanter fatt information om att skissa en tidslinje:

Innan intervjun skulle jag vilja att du skissade upp en tidslinje. De informanter jag tréf-
far har alla olika grader av vulvasmérta och har haft symtom olika lange. Fér de som har
varit sjuka lange och haft mycket kontakt med varden vet jag att det kan vara svart att
komma ihdg eftersom det ar vanligt att en har flera olika vardkontakter och provar
manga olika behandlingar. Kénn absolut ingen press att komma ihdg allt, utan tidslinjen
ar mer en forberedelse och ett satt att strukturera intervjun sa att vi har lite olika punk-
ter/tillfallen att forhalla oss till i samtalet. Jag kommer inte anvanda dem som material

och de kommer inte heller paverka din anonymitet i uppsatsen.

Tidslinjen ska borja nar du forsta gangen borjade kanna symptom pa lite mer langvarig
smarta, alltsd nagot som inte bara kéndes en gang och gick éver snabbt, och sluta dar vi
sitter idag. Markera pa ett ungefar de ganger du traffat vardpersonal (exempelvis lakare,
barnmorskor, ungdomsmottagning, vardcentral, psykolog, kurator, dietist, alternativa
lakare osv) och sluta dar du ar idag. Forsok skriva upp vad du har fatt for behand-

ling/rad vid de olika tillfallena och markera samtidigt hur du upplevde bescket.
Intervjuguide

Introduktion:

Denna intervju kommer att utgdra en del av materialet for min masteruppsats i méansk-
liga rattigheter. Uppsatsen handlar om vulvovaginal smarta och vard pa lika villkor och
syftet ar att med hjélp av era beréttelser och upplevelser beskriva hur laget ser ut for de
som har vulvovaginal smarta och soker vard. Syftet ar dven att analysera era upplevelser
och beréttelser tillsammans resterande material, som utgoérs av rapporter och studier
kring vard pa lika villkor, for att undersoka huruvida ratten till halsa och vard pa lika
villkor respekteras for kvinnor med vulvovaginal smarta. Jag ar frdmst intresserad av

erfarenheter och upplevelser kring vilken information du fatt om ditt sjukdomstillstand,
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vardens tillganglighet, bemdtande av vardpersonal och resurser och kommer stélla
fragor som ror detta. | dvrigt vill jag att du ska se detta som ett Gppet samtal, dar du far
styra och ta upp det som du kanner &r viktigt att prata om kopplat till de fragor jag stal-

ler.

Intervjuerna kommer att spelas in men nér transkriberingen ar gjord kommer inspel-
ningen att raderas. Du kommer dven vara helt anonym i uppsatsen. Kanns det okej med
dig? Jag vill aven tydliggora att jag ar medveten om att &mnet kan vara svart och led-
samt att prata om, och att det ar okej att inte vilja svara pa vissa fragor, ta en paus eller

att helt avbryta om det kénns for jobbigt.

Generell bakgrundsinformation:

Namn?

Alder?

Vilken stad kommer du ifran?

Hur ménga ar har du haft smarta och har du fatt en diagnos?
Tillganglig vard

Har du haft manga vardkontakter?

Om ja: Varfor? Hur har det kants? Har du blivit skickat runt eller sjalv sokt upp flera

vardkontakter? Nagra alternativa vardkontakter? (dietister mm)
Hur langa ar vantetiderna for att fa traffa en lakare? Och specialist?

Om langa: Hur lange har du fatt vanta till olika typer av vardkontakter/specialister? Hur
har det kants?

Hur har utredningen kring din sjukdom/smérta sett ut?
Hur har behandlingen sett ut?
Om behandling: Vilka resultat har behandlingen gett?

Har du blivit samre av nagon behandling, medicinering, metod?
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Hur har du fatt information kring vart du bér vanda dig for att fa hjélp? (exempelvis
grupper pa Facebook, vestibulitforum, tips fran vanner, Vardguiden)

Hur pass informerad om ditt tillstand var du nér du sokte vard? (Hur mycket hade du
sjalv tagit reda pa innan motet med varden? Hur informerad har du varit under hela

vardprocessen? Var har informationen framst kommit ifran?)
Tycker du att det ar/har varit jobbigt psykiskt?

Om ja: pa vilket satt? Har ndgon av dina vardkontakter tagit upp det och har du fatt

stod?
Har varden varit lattillganglig for dig?
Tillganglig information/kunskap om ditt sjukdomstillstand

Vilken information har du fatt om din smarta/sjukdom?
Har du fatt en diagnos?

Om ja: Har du fatt information om vad den beror pa och har du fatt en vardplan? Har det

varit vart och krangligt att fa en diagnos? I sa fall, pa vilket satt?
Om nej: Hur kanns det/hur har det kants?

Har du fatt olika diagnoser av olika lakare/vardkontakter? (Och olika informat-

ion/vardplaner?)
Om ja: Hur har det kénts?

Har vardpersonalen du mott kunskap om din diagnos/smarta/sjukdom? (exempelvis
vilken diagnos du har, hur du bast ska ga vidare, vilken paverkan/biverkningar behand-
lingar och mediciner kan ha som exempelvis p-piller, kortison och lokala svampmedici-

ner)
Bemaotande

Vad har du fatt for reaktion av vardpersonal nar du beskrivit dina symptom? (Har det
skiljt sig mellan olika vardkontakter, dvs. lakare, sjukskaterska, barnmorska, psykolog

0sv?)
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Hur upplever du att vardpersonal har lyssnat pa din definition, upplevelse och tolkning
av din smarta/sjukdom? (Samma som ovan - har de skiljt sig at beroende pa vardkon-
takt?)

Om daligt bemott: Nar du sager att du blivit daligt bemétt, kan du beskriva det? Vilka

erfarenheter har du?
Vilket fortroende har du for dina vardkontakter?

Om otrygg/inget fortroende: Beskriv varfor/pa vilket satt. Har du klagat pa varden eller
anmalt? | sa fall till vilken instans? Varfor inte? Har du fatt information nagonstans
ifrdn att det gar att anmala om man kanner sig illa behandlad/krénkt/diskriminerad av

varden?
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