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Forord

Under hosten 2017 fick Socialstyrelsen i uppdrag att kartlagga forekomst, be-
handling och behov av kunskapsstdd for flickor och kvinnor med vestibulit.
Uppdraget dr en del i ett storre uppdrag frén regeringen om satsningar inom
forlossningsvédrd och kvinnors hédlsa. Detta deluppdrag ar begransat till vesti-
bulit eller sa kallad vestibulodyni och omfattar saledes inte andra vulvovagi-
nala sjukdomar som kan ge upphov till vulvasmaérta och/eller samlagssmarta.

Rapporten riktar sig till regeringen men dven till hédlso- och sjukvérden
samt till den aktuella patientgruppen. Kartliggningen syftar till att nd djupare
kunskap om vestibulit genom att analysera forekomsten och varden av pati-
enter med vestibulit samt belysa omradden med forbéttringspotential och ta
fram lampliga atgérdsforslag. Inom ramen for detta deluppdrag ska Social-
styrelsen dven analysera behovet av ett kunskapsstod for savél vardgivare
inom hélso- och sjukvarden som for patientgruppen.

Ansvarig projektledare har varit Hanna Miihlrad. Andra projektdeltagare
har varit Natalja Balliu, Sofia Collin, Claes Falck och Alice Wallin. Ansvarig
enhetschef har varit Maria State.

Ett sarskilt tack riktas till docent Nina Bohm Starke och Christina Ryd-
berg, for fortlopande forankring, berérda professionsorganisationer och pati-
entorganisation som har lamnat synpunkter. Vi vill tacka alla som bidragit till
denna rapport.
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Sammanfattning

Denna rapport innehaller en kartlaggning av forekomsten av vestibulit samt
en analys av kunskapslédget for patienter med vestibulit. Kartldggningen inne-
haller aven uppgifter om samsjuklighet, befintliga resurser, behandlingsalter-
nativ samt behov av kunskapsstdd for hédlso- och sjukvarden samt for inform-
ation till den aktuella patientgruppen.

Antalet flickor och kvinnor i 8ldrarna 15-44 som har virdats vid minst ett
tillfalle for vestibulit, vulvasmairta och/eller samlagssmairta inom den specia-
liserade 6ppenvarden och slutenvarden 2001-2016, uppgér till mellan 8 603—
53 924. Da det i dagsldget anvands olika kliniska diagnoskriterier pa detta
omréade varierar antalet unika individer beroende vilka diagnoser som inklud-
eras i berdkningen. Den rapporterade forekomsten av vestibulit, vulvasméirta
och/eller samlagssmirta dr vasentligt lagre 1 jamforelse med tidigare preva-
lensstudier fran bade Sverige och internationellt, vilket kan bero pa morkertal
1 registreringen av sjukdomen. Mojligheter till berdkning av prevalensen ar
ddrmed begréinsad eftersom tillgénglig data &r ofullstindig. Ett ytterligare
faktum éar att verksamhet som bedrivs inom ungdomsmottagningsverksam-
het, primérvard eller vardkontakt hos barnmorska inte registreras i hilsodata-
register eller kvalitetsregister. En mdjlig anledning till underrapporteringen,
enligt uppgifter fran dialogmote samt enkdtundersokningar, ar att kunskaps-
laget om sjukdomen vestibulit inom flera delar av vardkedjan &r oklart.

Denna rapport visar pa geografiska skillnader i savél antalet unika indivi-
der som vérdats for vestibulit samt antalet vardkontakter. Det forekommer
dven regionala skillnader i tillgéng till specialiserad gynekologisk vard pé sa
kallade vulvamottagningar. Analys av registerdata och en genomgéng av
uppgifter fran tidigare studier visar pa samsjuklighet med andra smértsjukdo-
mar, psykisk ohélsa och kroniska svampinfektioner. En annan viktig aspekt
att belysa ar eventuella skillnader i fertilitetsutfall hos patienter med vestibu-
lit sdsom légre fertilitet, 6kad risk for forlossningsskador samt hogre andel
kejsarsnitt och atgirder mot oftrivillig barnloshet.

Personal inom hélso- och sjukvarden som arbetar med patienter med vesti-
bulit anser att det finns ett behov av att ta fram ett nationellt kunskapsstod for
diagnoskriterier, behandling och uppfoljning pa omradet. Vidare framhalls
att de begrinsningar som préiglar varden for patienter med vestibulit kan an-
ses vara av strukturell karaktdr dir det kan behdvas resursallokering och or-
ganisatoriska satsningar samt kompetenshojning for att 6ka kunskapen om
vestibulit 1 vrdkedjan och forbittra tillgdngen till specialiserad vard for indi-
vider med vestibulit. Samverkan behover optimeras mellan aktorer sasom
kvinnokliniker, ungdomsmottagningsverksamhet, sex- och samlevnadsverk-
samhet, hud- och STD-mottagningar, priméarvarden samt elevhélsan. Slutli-
gen finns det dven ett behov att forbéttra informationen om sjukdomen till
den aktuella patientgruppen.
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Forkortningar

ICD-10-SE - Internationell statistisk klassificering av sjukdomar och hélso-
relaterade problem, Svensk version 10

ISSVD - Internationella foreningen for studier om vulvovaginala sjukdomar
(International Society for the Study of Vulvovaginal Disease)

IVF - in vitro fertilization (provrorsbefruktning)

KBT - kognitiv beteendeterapi

LPV- lokaliserad provocerad vulvodyni

SESAM-mottagning - sex- och samlevnadsmottagningar

SFOG - Svensk Forening for Obstetrik och Gynekologi
STD-mottagning - Mottagning for sexuellt 6verforbara sjukdomar

Vulv-ARG - Arbets- och referensgrupp for vulvovaginala sjukdomar inom
Svensk Forening for Obstetrik och Gynekologi
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Inledning

Uppdrag, syfte och avgransning

Regeringen har gett Socialstyrelsen ett samlat uppdrag inom ramen for sats-
ningarna pa forlossningsvard och kvinnors hélsa med sérskild inriktning pa
primérvéard (Dnr 31497/2016). Bakgrunden ar bland annat att regeringen
konstaterar att det finns utvecklingsomraden och forbéttringsmojligheter av-
seende vérd och behandling av kvinnosjukdomar. Som ett deluppdrag i detta
har Socialstyrelsen fatt i uppdrag att kartlagga forekomst, behandling och be-
hov av kunskapsstod for individer med vestibulit. Inom ramen for detta del-
uppdrag ska Socialstyrelsen kartligga huruvida det foreligger behov av kun-
skapsstod for svil hélso- och sjukvérden som for patientgruppen. Syftet med
denna rapport dr séledes att analysera kunskapsldget och na en djupare kun-
skap om vestibulit. Rapporten knyter an till FN:s globala mal for hallbar ut-
veckling i Agenda 2030 vad géller mél 3 (Hélsa och véilbefinnande) och mal
5 (Jamstalldhet).

Uppdraget ar avgrénsat till vestibulit, eller sa kallad vestibulodyni, vilket
klassificeras som ”lokaliserad och provocerad vulvodyni” och innebdr smirta
i slemhinnan krig slidoppningen vid beréring utan kiind anledning.' Rappor-
ten behandlar darfor inte vulvasmaérta och/eller samlagssmarta till foljd av
kind orsak som exempelvis forlossningsskador, cancerbehandling eller hud-
sjukdom. En ytterligare avgransning &r att rapporten fokuserar pa premeno-
pausala kvinnor, eftersom smaérta i underlivet efter menopausen kan bero pa
andra anledningar som exempelvis hormonbrist.

Bakgrund

Vestibulit

Vestibulit (lokaliserad provocerad vulvodyni), eller sa kallad vestibulodyni,
ar en sjukdom som innebér smérta vid berdring av slemhinnan kring slidopp-
ningen. Denna sjukdom har ofta en negativ inverkan pa individens valma-
ende, relationer och livskvalitet [ 1]. Den angivna prevalensen av vestibulit
varierar mellan olika studier, som visar pa en prevalens fran 3—28 procent i
olika populationer [2-8]. I Sverige dr prevalensen inte faststdlld. Vestibulit ar
till stor del en uteslutningsdiagnos som baseras pa den enskilda kvinnans
historia av ldngvarig vulvasmaérta och/eller samlagssmérta samt klinisk
undersokning. Eftersom diagnosticering av vestibulit kan skilja sig i den kli-
niska vardagen kan forekomsten av vestibulit vara underrapporterad.
Orsaken till vestibulit 4r i hog grad okénd och patientgruppen beskrivs ofta
som heterogen. Eventuellt kan orsaken till vestibulit vara multifaktoriell [9].
Dock anses vestibulit inte primért vara ett psykopatologiskt tillstand utan ett

! En lingre diskussion om definition, terminologi och klassificering ges i nésta stycke.

KARTLAGGNING AV VESTIBULIT
SOCIALSTYRELSEN



fysiologiskt tillstdnd [10]. Forskningen om vestibulit dr generellt sett begréan-
sad med hinseende till prevalens, orsak, samsjuklighet och behandling [9,
11]. Daremot finns flertalet faktorer som &r associerade till vestibulit doku-
menterade. Dessa faktorer inkluderar (men &r inte begrénsade till): kronisk
svampinfektion i vulva/vagina, andra smértsjukdomar (fibromyalgi, interstiti-
ell cystit, IBS och temporomandibulér dysfunktion), genetiska faktorer, in-
flammation, neurologiska faktorer, muskuloskeletala faktorer, psykosexuella
faktorer och hormonella faktorer [9, 11].

Vestibulit 4r en smértsjukdom och vardinsatser bor dérfor organiseras i lik-
het med andra smarttillstind. Dé vestibulit kan paverka relationer, samliv och
livskvalitet samt att sjukdomen &r associerad med andra sjukdomar, ar ett
multidisciplindrt omhéndertagande en fordel for att hantera den sjukdomsbild
som vestibulit kan ge upphov till. Vard av vestibulitpatienter kan med fordel
utga fran koordinerade insatser av flertalet vardgivare sasom gynekolog, hud-
specialist, sexolog, samtalsstod/terapi med flera [12].

Terminologi

Smiarttillstand 1 vulva kan bero pé flertalet faktorer. Den internationella fore-
ningen for studier om vulvovaginala sjukdomar (International Society for the
Study of Vulvovaginal Diesease (ISSVD)) klassificerar vulvasmaérta enligt
tabell 1. Vulvasmaérta kan bero pa specifika tillstand (inklusive infektioner,
inflammation, neoplastiska, neurologisk, trauma och hormonella foréand-
ringar) eller vulvodyni. Vulvodyni definieras som “’vulvasmirta under minst
tre ménaders tid som saknar uppenbar orsak med potentiella associerade fak-
torer”. Vulvodyni kan innebidra generaliserad smirta i hela vulvan eller loka-
liserad smaérta, det vill sdga enbart specifika delar av vulvan, oftast smérta
kring slidoppningen. Bade generaliserad och lokaliserad vulvodyni kan vara
provocerad (det vill sdga enbart vid berdring och tryck), oprovocerad/spontan
eller bada delarna. Det dr viktigt att lyfta att denna terminologi inte utesluter
att individer kan lida av bdde vulvasmaérta av en specifik orsak (panel a, ta-
bell 1) och vulvodyni samtidigt [11].

”Vestibulit” r en tidigare bendmning pa det smarttillstind 1 vulva som
idag avser lokaliserad och provocerad vulvodyni (LPV) eller sa kallad vesti-
bulodyni. Den nya terminologin dr mer korrekt i och med att “’vestibul-it”
forutsétter att det finns inflammation i vulvavdvnaden, ndgot som idag inte
langre nodvéndigtvis anses vara en foreliggande faktor. I och med att termen
vestibulit &r ett vedertaget begrepp for lokaliserad provocerad vulvodyni,
bade inom professionen och bland patienter, anvénds det darfor 4ven i denna
rapport [12].

Ibland gors skillnad pé vilken tidpunkt d& vulvasmértan uppstod, genom
uppdelning i primér och sekundér vestibulit. Primér vestibulit innebér fore-
komsten av smadrta 1 slemhinnan tidigt 1 samband med sexuell mognad, me-
dan sekundir vestibulit innebér att smartan har uppkommit vid senare till-
félle. Primér och sekundir vestibulit anses generellt vara samma sjukdom
[13], men detta &r till viss grad omdiskuterat i litteraturen. I denna rapport
gors ingen skillnad mellan primér och sekundér vestibulit.
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Ovrig relevant terminologi som bdr nimnas inom ramen for denna rapport
ar dyspareuni, vilket &r en symtomdiagnos som definieras som “aterkom-
mande eller stindig underlivssmirta i samband med samlag”[12]. Aven va-
ginism, som definieras som ”aterkommande eller stindig muskelkramp i den
yttre tredjedelen av vagina som stor samlaget” &r ett relevant begrepp i detta
sammanhang eftersom dessa tillstand Overlappar i viss utstrickning med ves-
tibulit.

Tabell 1. Terminologi och klassificering av ihallande vulvasmérta och vulvodyni

* |nfektion
® Inflammation

. . * Neoplastisk
A. Vulvasmdrta som uppstar pa .
- * Neurologisk
grund av specifik orsak.
¢ Trauma

* Latrogen
* Hormonell brist

* Lokaliserad eller generaliserad

. L vulvasmarta eller en kombination
B.  Vulvodyni: vulvasmarta i minst .
. . av de bada
3 manader utan k&nd orsak, o
. . * Provocerad, spontan eller kombination
vilkken kan préglas av andra .
. av de bada
potentiella faktorer. oL B
* Uppkomst (primdar eller sekunddr)

* Temporalt monster

Kalla: [11]

Diagnostik

Diagnosticering av vestibulit bygger pd patientens sjukdomshistoria (anam-
nes) och gynekologisk unders6kning samt uteslutning av andra sjukdomar
som kan ge upphov till smirta i slemhinnan kring slidoppningen. Ett diagno-
skriterium dr att smértan ar langvarig, minst tre méanader. Kliniska fynd vid
vestibulit kan innefatta berdringssmirta, hyperalgesi (6kad smértkanslighet),
allodyni (6verkéanslighet for vanlig berdring), rodnad i vestibulumslemhinnan
samt okad spanning i backenbotten [12].

Vestibulit diagnosticeras enligt ICD-10 koden N76.3 som star for ’subakut
och kronisk vulvit”. Flera diagnoser som innebdr smarttillstdnd 1 vulva/va-
gina tas i beaktande for att undersoka omfattningen av vestibulit. Dessa dia-
gnoser inkluderar dyspareuni (samlagssmarta) med ICD-kod F52.6 och
N94.1 och vaginism (slidkramp) med ICD-kod F52.5 och N94.2. Dyspareuni
ar en symtomdiagnos (bidiagnos) dar anledningen bakom tillstdndet bor re-
dogoras som huvuddiagnos, men da det ibland inte &r fallet kan dyspareuni-
diagnosen tas i beaktande [12]. Eftersom vestibulit i vissa fall diagnosticeras
med diagnoserna N94.8 “andra specificerade tillstdnd som har samband med
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de kvinnliga konsorganen och menstruationscykeln” och N90.8 andra speci-
ficerade icke-inflammatoriska sjukdomar i vulva och perineum” tas dven
dessa diagnoser i beaktande.>

For att undersoka samsjuklighet med andra smartsjukdomar, psykisk
ohilsa och kroniska svampinfektioner tas fler diagnoser i beaktande. I tabell
2 redovisas sjukdomar och tillstind (inklusive diagnoskoder) som har inklu-
derats i kartlaggningen.

Tabell 2. Diagnos- eller Idkemedelskod

epligi ICD-10 som inkluderats i kartlagg- ICD-10 kod och/eller ACT-kod
ningen

Vestibulit N76.3

Dyspareuni F52.6, N94.1

Vaginism F52.5, N94.2

Andra specificerade tillstdnd som har
samband med de kvinnliga kénsorganen  N94.8
och menstruationscykeln

Andra specificerade icke-inflammatoriska

sjukdomar i vulva och perineum N90.8

Interstitiell cystit: N30.1

IBS: K58.9, K58.0

Migran: G43.0, G43.1, G43.2, G43.3, G43.8 och
G43.9

Fibromyalgi: M79.7

For klassificering av kronisk svampinfektion
kravs antingen 3 stycken diagnoser enligt

Kronisk svampinfektfion (candidainfeki- B37.3 per &r eller minst 3 uttag per &r av

ion): \Gkemedel enligt koderna: JO2ACOT - 02,
DO1AAO1, DOTACO1-03

Depression F32-F39

Angest F40-F48

Neuropsykiatriska diagnoser F8-F9

Kd&lla: Socialstyrelsen

Behandling och vard fér individer med vestibulit

Ett antal olika behandlingsmetoder anvénds vid varden av vestibulitpatienter.
Behandlingsalternativen inkluderar bland annat lokalbehandling med smorj-
ovning med eller utan beddvningssalva i syfte att minska smértkénsligheten
(desensibilisering), medicinering med bland annat tricyklisk antidepressiva
lakemedel, bickenbottenrehabilitering 1 form av biofeedback eller fysiote-
rapi, diet och néringstillskott, kirurgiska ingrepp samt beteendeterapi, sam-
talsstdd och annat psykosexuellt stod [14]. Evidensgraden gillande behand-
ling dr generellt svag och antalet kontrollerade behandlingsstudier ar
begrénsat. Flertalet tillgdngliga randomiserade studier har sma urval och/eller

2 Diagnoserna N94.8 “andra specificerade tillstind som har samband med de kvinnliga kénsorganen och menstruat-
ionscykeln” och N90.8 andra specificerade icke-inflammatoriska sjukdomar i vulva och perineum” tas i beaktande pa
inrddan fran medlemmar i Vulv-ARG. Nir andra diagnoser én vestibulit (N76.3) tas i beaktning exkluderas en rad
olika sjukdomar (N800-N809, L900, L439 och L433) som kan ge upphov till samlagsmarta/vulvasmérta.
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hogt bortfall. En generell begransning med att utvirdera effekten av olika be-
handlingar ar hog placeboeftekt vilket stiller hoga krav pa behandlingseffek-
ten [14]. Aven sjukdomens naturalforlopp ir kartlagt i begrinsad omfattning,
vilket sammantaget leder till att minga behandlingar inte har vetenskaplig
forankring [12].

Nedan foljer en kortfattad dversikt kring evidensldget for behandling av
vestibulit vilken sammanfattas i tabell 3. Rekommendationer och litteraturé-
versikten dr gjord av en expertkommitté som &r en del av den fjirde internat-
ionella konsultationen av sexualmedicin [14]. Evidenslédget &r graderat fran A
till C, dir A indikerar ”hog”, B ”mattlig”, C ”14g” och D "mycket 14g” evi-
densgradering.® Notera att evidensliget 4r begrinsat for nistintill samtliga
behandlingar [14]. Baserat pa den information som idag finns tillgénglig, re-
kommenderas foljande behandlingar: som forsta linjens behandling rekom-
menderas multimodal (tvérdisciplindr) behandling, psykosocial behandling
och béackenbottentrining [14]. Utdver det, rekommenderar Vulv-ARG,
smorjovningar, allménna rdd om hygien och sexvanor som forsta linjens be-
handling, vilka till stor del bygger till stor del pa beprovad erfarenhet [12].

Andra linjens behandlingar inkluderar botulinum toxin A injektioner i
syfte att minska spanningen i backenbottenmuskulaturen samt likemedelsbe-
handling med capsaicin. Dock anses evidenslidget svagt men en randomiserad
studie kring botullinum toxin A pégar just nu i Sverige. En ytterligare be-
handling som anvinds ar vestibulektomi, vilket &r en operation dér den bakre
delen av vestibulen tas bort och slemhinnan i nedre delen av slidans bakvégg
dras fram for att tacka vivnadsdefekten. Detta rekommenderas enbart som
sistahandsalternativ nér andra mindre invasiva behandlingsmetoder forst har
provats [14].

Behandlingar som avrads i dagslédget &r tricykliska antidepressiva ldkeme-
del, lidokain (lokalbeddvningssalva) for langtidsbruk och utvértes behandling
med kortikosterioder pa slemhinnan [14]. Behandling med enbart interferon
avrads som forsta linjens behandling. Andra mdjliga behandlingar innefattar
behandling med lokal hormonell behandling, anti-inflammatorisk medicine-
ring och ldkemedel mot krampanfall som smirtbehandling. Dessa behand-
lingar har i mindre pilotstudier visat pa positiva resultat men storre studier
bor invéntas [14].

3 Gradering enligt GRADE (Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation) Working Group
2007.
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Tabell 3. Behandlingsrekommendationer baserade pa en éversikisstudie Evidens-
av Goldstein et al. 2015, "Vulvodynia: Assessment and Treatment”. lage

Rekommenderade forstalinjens behandlingar

Psykosocial behandling B
B&ckenbottentraning B
Multimodalt omh&ndertagande C

Rekommenderade andralinjens behandlingar

Botulinum toxin A C
Capsaicin C
Vestibulektomi (operation) B
Behandlingar som inte rekommenderas

Tricyklisk antidepressiv medicinering A
Lidokain fér Idngtidsbruk B
Lokal kortfikosteriod behandling C
Enbart interferon behandling D
Tabell 3. Behandlingsrekommendationer baserade pd en &versiktsstudie Evidens-
av Goldstein et al. 2015, "Vulvodynia: Assessment and Treatment™. ldge
Pagdende studier eller enbart mindre pilotstudier med potentiellt positiva

resultat

Hormonbehandling

Antiinflammatorisk medicinering D

Anfikonvulsiv behandling (Ikemedel mot kramper)

Kalla: [14].

Organisering av varden fér vulvovaginala sjukdomar

I figur 1 presenteras en vardmodell framtagen av Vulv-ARG, for omhénder-
tagande av patienter med vulvovaginala sjukdomar, som foreslar en vard-
kedja bestaende av foljande nivaer [12]: den forsta nivan bestar av vardcen-
tral eller ungdomsmottagningsverksamhet. Ungdomsmottagningen erbjuder
hilso- och sjukvérd for individer i aldrar mellan 13-25. Den andra nivan ut-
gbrs av Hud-STD mottagningsverksamhet och/eller patientens ordinarie gy-
nekologmottagning. Den tredje nivan utgdrs av en sé kallad vulvamottagning
med specialistkompetens for komplexa fall. I dagsldget finns nivd 1 och 2 1
samtliga regioner men det finns geografiska skillnader avseende tillgdngen
till vulvamottagningar. Information om hur varden ar organiserad for patien-
ter med vestibulit eller vestibulitsymptom presenteras i avsnittet "Behand-
lingsmetoder och resurser for vestibulitpatienter”.
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Figur 1. Vardnivder enligt SFOG rapport [12].

Niva 1

Niva 2

Niva 3

Kdlla: Socialstyrelsen och [12]

Metod

I syfte att kartldgga forekomst och behandling av vestibulit samt analysera
behov av ett kunskapsstdd for patienter med vestibulit, har foljande gjorts for
att inhdmta relevant information:

» Utdrag av registerdata, sammanstillning och deskriptiv analys av statistik
fran patientregistret, likemedelsregistret och medicinska fodelseregistret.

* Enkitundersokning om behandling och resurser for individer med vestibu-
lit riktad till verksamhetschefer inom kvinnosjukvarden och ungdomsmot-
tagningsverksamheter.

* Moéte med vardgivare inom kvinnosjukvérden for vulvovaginala sjukdo-
mar.

* Djupintervjuer med patienter och foretrddare for patientforeningar.

* Forankring hos professionen.

* Genomgang av vetenskaplig litteratur.

Information fran registerdata och statistik

For att kartldgga forekomsten av vestibulit har registerdata anvénts for att un-
dersoka antal diagnoser och vardkontakter samt hur dessa skiljer sig mellan

lan och regioner. For att samla in information om antalet diagnoser, vardkon-
takter, samsjuklighet och likemedelsanvindning for individer med vestibulit,
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har utdrag frén olika register gjorts och sammanstéllts. Data dr himtad fran
patientregistret, likemedelsregistret och medicinska fodelseregistret.

I patientregistret finns detaljerad information om vard i bade 6ppen- och
slutenvarden. Sedan 2001 finns information om vardtillfdllen i den speciali-
serade Oppenvarden. Vestibulitdiagnosen adr mest vanligt forekommande
inom Oppenvarden men ett mindre antal diagnoser finns dven i slutenvérden.
I patientregistrets Oppenvardsdel registreras enbart vardtillfillen hos ldkare
inom den specialiserade 6ppenvérden vilket inte inkluderar tillfdllen inom
primérvarden, ungdomsmottagningsverksamheten eller vard av annan pro-
fession dn ldkare. Detta innebér att individer som diagnosticerats i priméirvar-
den, eller av annan vardgivare én ldkare, exempelvis en barnmorska, inte
finns med i registret. Denna begrinsning leder troligtvis till en underskatt-
ning av forekomsten av individer med vestibulit. Dock ar det rimligt att anta
att de registrerade fallen av vestibulit 1 patientregistret avser de mer kom-
plexa fallen av vestibulit, men det finns inga uppgifter om selektionen till pa-
tientregistret. Mer detaljerad information om begransning diskuteras i stycke
"Patienter som vdardats for vestibulit/vulvasmdrta/samlagssmdrta inom den
specialiserade oppenvdrden och slutenvdrden”. En ytterligare potentiell be-
gransning &r att inrapporteringen/kvaliteten pa data till 6ppenvardsdelen av
patientregistret generellt forbattrats over tiden, vilket kan gora det svart att
tolka fordndring i data 6ver tid.

Ytterligare register som &r relevanta for denna kartldggning &dr likemedels-
registret, som anvénds for att analysera ldkemedelsanvindning bland vestibu-
litpatienter. Lakemedelsregistret startade 2005 och innehaller information om
lakemedelsanvindning med detaljerade uppgifter om alla receptbelagda lake-
medel som expedierats pa apotek, dess mingd och antal uttag. Vidare an-
vands uppgifter frin medicinska fodelseregistret for att undersoka atgarder
mot oftrivillig barnloshet hos vestibulitpatienter. Medicinska fodelseregistret
startade 1973 och innehéller information om alla foérlossningar fran och med
graviditetsvecka 22. Detta register innehaller d&ven information om eventuella
atgirder vid ofrivillig barnldshet avseende assisterad befruktning (provrors-
befruktning sa kallad IVF), ovulationsstimulering, kirurgi och spermieinjekt-
ion.

Analys

Vissa resultat i rapporten ar aldersstandardiserade. Detta har gjorts for att un-
derlatta jamforelser mellan 1dn och region. Referenspopulationen ér den
kvinnliga befolkningen 1 Sverige 2016 1 &ldrar mellan 15 till 44. I syfte att
undersoka samsjukligheten hos vestibulitpatienter jamfors forekomsten av
samsjuklighet hos denna grupp med forekomsten av samsjuklighet hos en
frisk kontrollgrupp (det vill séga flickor och kvinnor i samma &aldrar utan en
vestibulit diagnos). Samsjukligheten kan forekomma innan och/eller efter
forstavardskontakt for vestibulit. Kontrollgruppen dr vald fran totalbefolk-
ningen och innehéller inte individer med diagnosticerad vestibulit under
2001-2016. Kontrollgruppen ar dven aldersmatchad med vestibulitgruppen sa
att andelarna for de olika diagnoserna ér jamforbara.
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Enk&tundersdkning/kartidggning av varden

I syfte att kartldgga hur virden for vestibulitpatienter dr organiserad, vilka re-
surser och behandlingsalternativ som finns tillgéngliga for patientgruppen
samt analysera behov av kunskapsstod for hdlso- och sjukvarden har Social-
styrelsen genomfort en enkdtundersokning. Denna enkétundersokning har
riktats till verksamhetsforetradare inom kvinnosjukvarden (samtliga kvinno-
kliniker) samt verksamhetsforetrddare med landstingsovergripande ansvar
inom ungdomsmottagningsverksamheten. Frdgorna i enkdtundersokningarna
ar baserade pa en tidigare enkdtundersokning genomford av Vulv-ARG
2014. Enkétfragorna har tillsammans med Vulv-ARG omarbetats med speci-
fikt hinseende till forevarande kartliggning av vestibulit.

I denna enkét anvénds begreppet “langvarig vulvovaginal smérta och/eller
samlagssmarta” istéllet for “’vestibulit” i syfte att undersoka handlaggning
och omhéndertagande av individer som soker vdrd for den problematik som
vestibulitpatienter lider av. Enkéten innehéller flervalsfragor om vilka typer
av verksambheter, resurser och behandlingar som finns tillgdngliga for patien-
ter med ldngvarig vulvovaginal smérta och/eller samlagssmairta. Enkéten in-
nehaller dven fragor om behov av ett kunskapsstdd for vardgivare avseende
vulvovaginal smirta och/eller samlagssmarta samt inom vilka omréden ett
kunskapsstod skulle behovas (diagnos, behandling, uppf6ljning och utvérde-
ring). Enkéten skickades ut den 20 februari 2018 till samtliga verksamhets-
chefer inom kvinnosjukvérden i Sverige och den 6 mars 2018 till landstings-
overgripande kontakter inom ungdomsverksamheten. Enkéten distribuerades
efter samrdd med Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) samt att en
PUL-anmailan gjordes. For mer information om enkétfrdgorna (kvalitetssik-
ring samt enkéatfragor) se bilaga 1.

Mote med vardgivare

Den 14 mars 2018 genomforde Socialstyrelsen ett dialogmdte med represen-
tanter fran Svensk Forening for Obstetrik och Gynekologi (SFOQG), Fore-
ningen for Sveriges Ungdomsmottagningar (FSUM), hud- och STD-kliniken
pa Norrlands universitetssjukhus, Enheten for Sexuell Hélsa pa Sodersjukhu-
set (SOSAM) i Stockholm, RSFU-kliniken i Stockholm samt representanter
fran ungdomsmottagningar pé olika platser i landet. Under detta mote disku-
terades diagnostik, behandling och behov av kunskapsstod for vardgivare
samt informationsmaterial for patientgruppen avseende vestibulit, vulvas-
mirta och/eller samlagssmarta. Diskussionen kretsade kring forekomsten av
vestibulit, vard och tillgangliga behandlingsmetoder samt huruvida det finns
ett behov av kunskapsstod for vardgivare och for den aktuella patientgrup-
pen. I inbjudan till dialogmotet fanns information att inbjudan fick spridas till
andra relevanta personer inom sjukvarden i syfte att nd en sa bred kunskaps-
bas som mojligt. I det fall en vardgivare inte hade mdjlighet att medverka pa
motet hos Socialstyrelsen fanns det mdjlighet till en separat telefonintervju
antingen innan eller efter motet, dar samma fragor behandlades.
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Djupintervjuer med patienter och féretrddare for

patientforeningar

For att kartligga behovet av ett informationsstdd for patientgruppen inhdmta-
des patienters erfarenheter om tillging till vird, behandling och information
om vestibulit. Urvalet gjordes genom att patienterna kontaktades via kvinno-
kliniken pa Danderyds sjukhus, dir de patienter som ville medverka horde se-
dan av sig till Socialstyrelsen. Nagra av patienterna dr medlemmar i patient-
foreningen “Vestibulit & Uretrit” (ett ndtforum pd Facebook med cirka 800
svenska medlemmar). Patienterna som medverkade intervjuades via telefon
eller vid kvinnoklinikens forskningsavdelning pa Karolinska Institutet, Dan-
deryds sjukhus. Patienten var anonym for intervjuaren. En intervjuguide an-
viandes som utgangspunkt for varje intervju, dir ett antal fragor kring till-
gangen till vard och information om vestibulit behandlades. Alla deltagare
blev informerade om att intervjun var anonym och att de kunde vélja att inte
svara pa fradgorna. Deltagaren var dven vilkommen att hora av sig till utredaren
1 efterhand for eventuell revidering. Deltagaren fick mgjlighet att komplettera
med uppgifter de anser relevanta for uppdraget efter att intervjun var slutford.

Forankring hos professionen

Socialstyrelsen har konsulterat och forankrat utforandet av kartlaggningen i
samarbete med ordférande for Vulv-ARG. Vulv-ARG ér en tvéarprofessionell
organisation inom SFOG, som bestar av gynekologer, dermatologer, barn-
morskor, sjukgymnaster och kuratorer, vars syfte dr att stodja arbete och kun-
skap kring vulvasjukdomar. Kontakter till vardgivare som handldgger patien-
ter med vestibulit for dialogmoéte dr utvalda tillsammans med Vulv-ARG.
Ovrig forankring och beredning har skett genom 16pande konsultation med
ordforande och vice ordférande for Vulv-ARG samt deltagande pa Vulv-
ARG-dagen 9 mars 2018. Vidare har Socialstyrelsen stimt av genom att dela
ett utkast av rapporten med ordférande for Vulv-ARG, som bada har haft
mojlighet att komma med synpunkter och korrigeringar innan den slutgiltiga
versionen publicerades.

Genomgdng av vetenskaplig litteratur

For att undersdoka om behandling av vestibulitpatienter inom den svenska
sjukvarden é&r 1 linje med evidensbaserad vird och for att gora en jamforelse i
forekomsten av vestibulit internationellt, har en litteratursdkning via databa-
sen PubMed genomforts. Underlag kring prevalens, samsjuklighet och be-
handling av vestibulit har sokts via PubMed, den storsta medicinska databa-
sen som tillhandahalls av det Amerikanska Nationalbiblioteket for medicin
(United States National Library of Medicine). For litteratursokningen anvin-
des foljande sokord och sa kallade mesh-termer: vestibulitis”, ”Vulvar Ves-
tibulitis”, "Vulvodynia" ”Vestibulodynia” och ”’provoked Vulvodynia”. To-
talt identifierades 1070 studier.
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Resultat: Forekomst av vestibulit

Forekomst av vestibulit enligt tidigare
studier

Forekomsten av vestibulit uppméarksammades forst under 1970-talet. Troligt-
vis soker 1 dagsldget fler individer véard &n tidigare da besvéren kan ha ansetts
tabubelagda [12]. Likt andra sjukdomar bland kvinnor, som exempelvis en-
dometrios, dr kunskapen om forekomsten av vestibulit begransad. Detta kan
delvis forklaras av forhallningssitt och kunskapsldget inom bade virden och
bland patientgruppen. Det finns ett begrinsat antal studier kring prevalensen
av vestibulit. Tidigare studier ar i regel baserade pa telefonintervjuer, webb-
undersokningar samt enkédtundersokningar i samband med bland annat liv-
moderhalscancerscreening och familjeradgivning. Dessa studier visar att
langvarig vulvasmirta, samlagssmaérta (dyspareuni) och vestibulit dr vanligt
forekommande bland alla etniciteter, med en livstidsprevalens mellan 3-28
procent i olika populationer [2-8]. Tidigare studier har dven visat att kvinnor
med samlagssmaérta 1 hog utstrackning inte soker vard [4, 15] och att kvinnor
med besvér forblir odiagnostiserade och utan relevant behandling [4].

I Sverige dr prevalensen av vestibulit okdnd [12], men nér kvinnor som
deltagit i ett screeningprogram for livmoderhalscancer i Sverige besvarade en
enkétundersdokning om langvarig och svar samlagssmaérta, uppgav 9.3 pro-
cent av alla kvinnor att de lider av detta tillstdnd [15]. Enligt denna studie &r
samlagssmaérta vanligast bland yngre kvinnor med prevalens av 13 procent i
aldrarna 20-29 i jamforelse med 6.5 procent hos kvinnor i &ldrarna 50-60.
Vestibulit anses utgora den vanligaste forekommande anledningen till vulva-
smirta/samlagssmarta hos premenopausala kvinnor [16].

Patienter som véardats for
vestibulit/vulvasmarta/samlagssmarta
inom den specialiserade 6éppenvdrden
och slutenvdrden

Nedan presenteras deskriptiv analys baserade pa patientregistret for 2001—
2016, som omfattar samtliga flickor och kvinnor i dldrarna 15-44, som vér-
dats for vestibulit, vulvasmaérta och/eller samlagssmérta inom den speciali-
serade Oppenvarden eller slutenvarden. Antal forstavardskontakter och vérd-
konsumtionsdata presenteras i tabell 4.

I patientregistret dr antalet forstavardskontakter for vestibulit, (bdde hu-
vud- och bidiagnos) inom slutenvarden och den specialiserade 6ppenvarden,
8 603 bland flickor och kvinnor i &ldrarna 15-44 under 2001-2016.* Antal
virdkontakter for samma aldersgrupp och period uppgér till 16 554 (kolumn

4 Majoriteten av alla diagnoser 4r satta inom den specialiserade Sppenvarden och enbart ett fital inom slutenvérden.
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2, tabell 4) vilket innebér att det genomsnittliga antalet vardkontakter for en
vestibulitpatient inom den specialiserade varden sedan 2001 &r cirka tva.

Om patientgruppen utdkas till att inkludera flickor och kvinnor i dldrarna
15-44 med samlagssmairta, dysparenui och/eller vaginism (kolumn 3, tabell
4), finns det totalt 38 869 forstavardskontakter mellan 2001-2016.° Antal
virdkontakter uppgér till 65 248 for denna patientgrupp under samma tidspe-
riod. D4 vestibulit i vissa fall diagnosticeras med diagnoserna “andra specifi-
cerade tillstdnd som har samband med de kvinnliga konsorganen och men-
struationscykeln” och andra specificerade icke-inflammatoriska sjukdomar i
vulva och perineum” utdkas patientgruppen med dessa diagnoser (se kolumn
4, tabell 4).° Antalet nya fall uppgar da till 53 924 och antal vardkontakter till
89 886, for flickor och kvinnor 1 dldrarna 15-44 mellan 2001-2016. Det bor
dock lyftas att en utdkning av antalet diagnoser potentiellt kan leda till att in-
kludera andra sjukdomar &@n vestibulit.

Tabell 4. Antal férstavardskontakter och vardkontakter

Kolumn 2 Kolumn 3 Kolumn 4
Vestibulit Vestibulit/Vaginism/ Vestibulit/Vagin-
Dysparenui ism/Dysparenvi/andra
specificerade sjukdomar
ivulva

Ar Antal Antal Antal Antal Antal Antal

forsta- vardkon- forsta- vardkon- forstavard- | vardkon-

vards- takter vardskon-  takter skontakter takter

kontakter takter
2001 439 561 1568 1986 2056 2646
2002 436 663 1748 2552 2186 3194
2003 465 779 1883 3043 2363 3771
2004 433 874 1780 3225 2403 4184
2005 440 864 1819 3205 2410 4169
2006 414 869 1846 3229 2409 4160
2007 437 826 2047 3316 2742 4414
2008 527 1021 2280 3760 3019 4957
2009 438 857 2236 3841 3031 5071
2010 514 934 2387 3907 3350 5408
2011 538 1075 2725 4581 3697 6220
2012 627 1245 3089 5114 4292 7035
2013 660 1344 3256 5448 4690 7833

3 Hir exkluderas en rad olika sjukdomar och tillstind som kan ge upphov till dysparenui.
¢ Se fotnot 5.
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Tabell 4. Antal férstavardskontakter och vardkontakter

2014 709 1388 3451 5932 4964 8585
2015 763 1634 3332 5993 5078 8912
2016 763 1620 3422 6116 5234 9327
Totalt: 8603 16554 38869 65248 53924 89886

Kdalla: Patientregistret (Socialstyrelsen)

Figur 2 visar utvecklingen 1 antalet forstavardskontakter for respektive pati-
entkategori. Fran 2001 till 2016 har antalet forstavardskontakter (forstadia-
gnoser) per ar nastan dubblerats, frdn 439 till uppemot 800. For patientkate-
gorin vestibulit, dysparenui och/eller vaginism ses ocksé en stor 6kning
under samma tidsperiod fran 1 568 nya fall per ar till 3 422. P4 motsvarande
sdtt ses en kraftig okning 2016 om man inkluderar ytterligare relevanta dia-
gnoser frdn 2 056 nya diagnoser till 5 234.

Figur 2. Antal individer med férstavardskontakt for vestibulit, vulvasmérta och/eller

samlagsmarta per ar
Antal férstavardskontakter for vestibulit, vulvasmarta och/eller samlagsmarta (huvud eller bidiagnos) inom éppen-

och slutenvarden fér flickor och kvinnor i dldrarna 15-44, tidsperiod 2001-2016.
Antal
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Kdalla: Patientregistret (Socialstyrelsen) vulva

I figur 3 presenteras antal vardkontakter registrerade 1 patientregistret dver tid
for respektive patientkategori. Dessa uppgifter visar pa en liknande 6kning av
virdkontakter for samtliga grupper. For enbart diagnosen vestibulit okar antal
vardkontakter 2016 fran 561 ar 2001 till 1 620. Vardkontakter for vestibulit,
dysparenui och/eller vaginism okar fran 1 986 tillfillen till 6 116 och inklude-
ras ytterligare diagnoser Okar vardkontakter mellan 2001-2016 fran 2 646 till
9327.
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Figur 3. Antal vardkontakter fér vestibulit, vulvasmarta och/eller samlagsmdrta per ar

Antal vérdkontakter fér vestibulit, vulvasmdrta och/eller samlagsmdrta (huvud eller bidiagnos) inom 6ppen
och slutenvérden bland flickor och kvinnor i &ldrarana 15-44, tidsperiod 2001-2016.
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Data visar pa en betydande 6kning i antalet forstavardskontakter for dessa di-
agnoser. Utifran de presenterade resultaten dr det svart att avgora om detta dr
en reell 6kning av vestibulit/vulvasméirta/samlagssmaérta eller om det ror sig
om bittre rapportering och/eller om fler individer soker vard for sina besvar.

Alder vid forstavardskontakt presenteras i figur 4. Av de registrerade fal-
len av vestibulit i patientregistret vardas majoriteten av individerna for vesti-
bulit for forsta gdngen mellan &ldrarna 18-28. Medelaldern for forstavards-
kontakt &r 26 ar och medianen 23 ar.

Figur 4. Alder vid forstavardskontakt fér vestibulit

Alder vid férstavardskontakt for vestibulit (huvud och bidiagnos) inom 6ppen- och slutenvérden for flickor
och kvinnor i dldrarna 15-44, tidsperiod 2001-2016.
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Kdalla: Patientregistret (Socialstyrelsen)
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Regionala likheter och skillnader i
vardkonsumtion hos patienter med
vestibulit

I figur 5 redovisas antalet forstavardskontakter (forstadiagnoser), inom den
specialiserade oppenvarden och slutenvarden, for vestibulit per 100 000
flickor och kvinnor i aldrarna 15—44 per ldn samt riket 2016. Denna figur pa-
visar skillnader i antalet diagnoser mellan 14n. Exempelvis diagnosticeras 9-
10 génger sd ménga flickor och kvinnor med vestibulit i Uppsala (110) 1 jam-
forelse med exempelvis Vistra Gotaland (12) och Vésternorrland (11).

Figur 5. Antal férstavardskontakter for vestibulit per 100.000 flickor och kvinnor
per lé@n ar 2016

Antal forstavardskontakter for vestibulit (huvud- eller bidiagnos) inom éppen- och slutenvarden fér flickor och
kvinnor i &ldrarmna 15-44 per 100,000 flickor och kvinnor i samma dldrar, dldersstandardiserade varden, ar 2016.
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Kdalla: Patientregsitret (Socialstyrelsen)

Vardkonsumtionsdata, definierat som antal vardkontakter for flickor och
kvinnor som vardats for vestibulit, redovisas i figur 6. Denna figur visar att
det finns regionala skillnader mellan 14n 1 antal vrdkontakter. Antal vard-
kontakter for vestibulit inom den specialiserade sjukvarden ar mellan 153-
191 vardkontakter for Uppsala, Gavleborg och Stockholm vilket kan jamfo-
ras med 19 vardkontakter i Blekinge och Jimtland.” Vad dessa skillnader be-
ror pd dr okdnt men en mojlig forklaring kan vara att vard av patienter med
vestibulit i vissa ldn inte sker inom den specialiserade varden och/eller i
hogre utstrackning ges av andra vardgivare dn ldkare som till exempel barn-
morska. Andra mojliga forklaringar till de befintliga skillnaderna ar diskre-
pans i diagnosticering av vestibulit, skillnader 1 tillgang till vird och resurser
och/eller skillnader i bendgenhet hos individer att soka vard. D& information

7 Dessa skillnader kvarstir om man utokar patientgruppen enligt foregéende stycke, detta presenteras i tabell Al i ap-
pendix.
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om vérd inom primérvarden och ungdomsmottagningen inte finns tillgénglig
gér det inte att dra nagra slutsatser om vad som orsakar dessa skillnader.

Figur 6. Geogrdfisk kartlédggning av vardkonsumtion fér vestibulit

Antal vardkontakter for vestibulit (huvud- eller bidiagnos) inom 6ppen och slutenvarden for flickor och kvinnor i
Aldrarna 15-44 per 100,000 flickor och kvinnor i samma &ldrar, &ldersstandardiserade varden, ar 2016.
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Kdalla: Patientregsitret (Socialstyrelsen)
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Samsjuklighet,
|Gkemedelsanvandning,
vardatgdrder och medicinska
verksamhetsomrdden

Samsjuklighet hos vestibulitpatienter

Tabell 5 presenterar de 20 vanligast forekommande huvud- och bidiagno-
serna hos flickor och kvinnor i &ldrarna 15-44 som vardats for vestibulit i slu-
tenvarden och/eller den specialiserade 6ppenvarden 2016. Svampinfektion i
vulva och vagina ir den mest vanligt forekommande diagnosen. Diagnostice-
rad svampinfektion fanns hos 17 procent av alla individer som diagnostice-
rats med vestibulit 2016. Andra vanligt forekommande diagnoser och till-
stdnd for denna patientgrupp dr samlagssmarta eller sé kallad dysparenui (16
procent), vaginit, vulvit och vulvovaginit vid infektionssjukdomar (10 pro-
cent), vaginism (7 procent), buksmérta (7 procent), annan specificerad in-
flammation i vagina och vulva (5 procent), andra och icke specificerade
smaértor i buken (4 procent), andra specificerade icke inflammatoriska sjuk-
domar i vulva och perineum (3 procent) och ospecificerad endometrios (2
procent).

Tabell 5. De 20 vanligast forekommande huvud- och bidiagnoserna bland personer som
vardats for vestibulit 2016.

ICD-

kod Diagnos Antal Andel
B373 Candidainfektfion i vulva och vagina 197 17 %
N941 Dyspareuni 178 16 %
N771 Vogin.i’r,.vulvif och vulvovogi.ni‘r vid infekﬁorjssjukdomor och 109 10%
parasitsjiukdomar som klassificeras annorstédes
N942 Vaginism 84 7%
R104X Buksmdrtor UNS 83 7%
N768 Annan specificerad inflammation i vagina och vulva 56 5%
R104 Andra och icke specificerade smartor i buken 51 4%
N908 éggrs;r?neei;cerode icke inflammatoriska sjukdomar i vulva 29 3%
N809 Endometrios, ospecificerad 27 2%
O800A  Spontanférlossning, enkelbdrd, framstupa kronbjudning 26 2%
N948 ﬁ\r)drq spe(}iﬁcerode fillstdnd som hor'sombond med de 2% 2%
vinnliga kdnsorganen och menstruationscykeln
1292 Pruritus vulvce 26 2%
N760 Akut vaginit 25 2%
F419 Angesttillstdnd, ospecificerat 25 2%
A600 Urogenital infektion med herpes simplex-virus 24 2%
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Tabell 5. De 20 vanligast forekommande huvud- och bidiagnoserna bland personer som
vardats for vestibulit 2016.

Ospecificerat melanocytnevus med icke specificerad loka-

D229X lisation 23 2%
N944 Dysmenorré, ospecificerad 21 2%
R103 Smartor i andra delar av bukens nedre del 20 2%
N870 Latt dysplasi i cervix 19 2%
N926 Oregelbunden menstruation, ospecificerad 19 2%

Kdalla: Patientregistret (Socialstyrelsen)

Specifik samsjuklighet associerad med
vestibulit

Vestibulit dr associerad med en rad samexisterade sjukdomar och é&kommor
sdsom andra smartsjukdomar, psykisk ohélsa, kroniska svampinfektioner 1
vulva och vagina och paverkan pé fertilitet och forlossningsutfall. Nedan pre-
senteras en deskriptiv analys, som baseras pd uppgifter 6ver individer i &ld-
rarna 15-44 fran patientregistret 2001-2016, lakemedelsregistret 2005-2016
och medicinska fodelseregistret 2001-2016 samt uppgifter frin en tidigare re-
gisterstudie [17], om hur detta forhaller sig i den svenska kontexten. Resulta-
ten presenteras i tabell 6.

Smartsjukdomar

Samsjuklighet som dokumenterats i tidigare studier innefattar andra smart-
sjukdomar sdsom kronisk magsmaérta [18], migrdn [19] och fibromyalgi [20].
Av de flickor och kvinnor som diagnosticerats med vestibulit inom den spe-
cialiserade varden, som registrerats i patientregistret 2001-2016, har 6 pro-
cent diagnosticerats med IBS, 6 procent med migrin och 1,6 procent med
fibromyalgi under samma tidsperiod (fore och/eller efter vestibulitdiagnos).
Detta kan jaimforas med 1,5 procent, 3,0 procent respektive 0,3 procent hos
flickor och kvinnor i samma aldersgrupp utan diagnos vestibulit under
samma period. Forekomsten av smértsjukdomar som IBS, migrén och
fibromyalgi verkar saledes vara vanligare bland vestibulitpatienter.

Psykisk ohdlsa

Tidigare studier visar att vestibulit dr associerat med sidnkt livskvalitet [21],
inverkan pa sex- och samliv [22] samt 6kad psykisk ohélsa i form av dngest,
depression [23], somnsvarigheter [24] och stress [25]. Det bor ndmnas att
vestibulit likt andra smértsjukdomar troligtvis kan ge upphov till psykisk
ohilsa d4 smaérta i underlivet kan ha en inverkan pa individens livskvalitet
och relationer.

Analogt med tidigare studier, visar uppgifter frin patientregistret att psy-
kisk ohilsa &r forekommande bland flickor och kvinnor med vestibulit. Bade
depression och dngestsyndrom &r vanligt forekommande hos flickor och
kvinnor med diagnosticerad vestibulit och forekommer hos 17 procent re-
spektive 23 procent vilket kan jamforas med 7 procent respektive 11 procent
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hos flickor och kvinnor utan vestibulit under samma tidsperiod.® Diremot ér
andelen neuropsykiatriska tillstdnd ungefar lika stor i bada grupperna. Psy-
kisk ohélsa dr dirmed en viktig aspekt att ta hénsyn till vid vard av vestibulit-
patienter.

Svampinfektioner

Infektioner associerade med vestibulit 4r bland andra candida (svampinfekt-
ion 1 underlivet) 1 vulva och vagina [26]. Kronisk svampinfektion dr ett sér-
skilt dokumenterat tillstind som dr vanligt forekommande hos flickor och
kvinnor med vestibulit [27]. Det diskuteras huruvida svampinfektioner bade
kan ge upphov till samt underhélla vulvasmirta. Exempelvis finns det studier
som visar att bade enstaka och upprepade svampinfektioner i vulva kan ge
ihallande smaérta dven efter att infektionen lakt [28].

I den svenska populationen av flickor och kvinnor i &ldrarna 15-44 med di-
agnosticerad vestibulit, inom slutenvarden eller den specialiserade 6ppenvar-
den mellan 2001-2016, har cirka 29 procent, under samma tidperiod, haft
minst tre svampinfektioner och/eller minst tre uttag av antimykotika (svamp-
medicin) under ett ars tid vilket kan betraktas som forekomst av kronisk
svampinfektion.’ Detta kan jimforas med forekomsten av kronisk svampin-
fektion hos cirka 2 procent bland flickor och kvinnor utan vestibulit. Detta &ar
ytterligare en aspekt att belysa da lokalbehandling av svampinfektion anses
kunna fOrvérra vestibulitbesvér [12].

Fertilitet och forlossningsutfall

En annan aspekt att belysa ar eventuell paverkan pa barnafédande och fertili-
tet hos denna patientgrupp. I en svensk kohortstudie finns dokumenterat att
kvinnor med vestibulit och/eller vaginism foder farre barn. Bland kvinnor
med vestibulit/vaginism som foder barn, pdvisas hogre andel kejsarsnitt samt
hogre sannolikhet for svara forlossningsskador bestaende av perinealbrist-
ningar av grad 3 och 4 [17]. Det dr oklart varfor kvinnor med vestibulit/va-
ginism har lagre fertilitet men en mojlig forklaring ar att dessa sjukdomar har
en negativ paverkan pé reproduktionen pa grund av forsamrad mgjlighet till
vaginala samlag och darmed befruktning pa egen hand.

Uppgifter fran medicinska fodelseregistret visar att andelen forlossningar
bland mddrar med diagnosticerad vestibulit och som genomgatt minst en fer-
tilitetsbehandling 4r 7 procent jamf{ort med 4 procent av alla mddrar utan ves-
tibulit.!” Detta resultat gir parallellt med en hogre andel IVF-befruktningar
(4 procent) bland mddrar med vestibulit jAmfort med (2 procent) bland mod-
rar utan vestibulit.!! Eventuella skillnader i fertilitet 4r siledes en ytterligare
dimension att ta hinsyn till for denna patientgrupp.

8 Samsjukligheten kan forekomma bade innan eller efter vestibulitdiagnos.

% Se fotnot 8.

10 Resultatet avser flickor och kvinnor i dldrarna 15-44 och tidsperioden 2001-2016. Medicinska fodelseregistret inne-
haller enbart information om alla forlossningar frén och med graviditetsvecka 22.

! Fertilitetsbehandling avser assisterad befruktning (IVF), stimulering, kirurgi och spermieinjektion.
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Tabell 6. Samsjuklighet (diagnoser S EmEEh

och étgérder) Grupp Andel avvikelse  Antal
(SD)

vestibulit 16,8 % 0,374 1446
Depression

kontroll 7.4 % 0,261 635

vestibulit 1,6 % 0.127 141
Fibromyalgi

kontroll 0.3 % 0,051 22
i8S vestibulit 60% 0,238 517

kontroll 1.5 % 0,120 125

vestibulit 51% 0219 435
Migrdn

kontroll 2.9 % 0,168 249

vestibulit 5.5% 0,228 473
Neuropsykiatrisk diagnos

kontroll 4,9 % 0,216 420
Kronisk svampinfektion i vulva/va-  vestibulit 28,6 % 0,452 1956
gina kontroll 22% 0,148 153
. vestibulit 23,4 % 0,423 2010
Angest

kontroll 11.4% 0,318 984
. vestibulit 72% 0,258 254
Atgdrd mot ofriviligbarniéshet

kontroll 4,2 % 0,201 107

Kalla: Lakemedelsregistret, Medicinska fédelseregistret och Patientregistret (Socialstyrelsen)

Vestibulitpatienters
|Gkemedelsanvdndning

Likemedelsanvéndningen for flickor och kvinnor i aldrarna 15—44 som vér-
dats for vestibulit 2016 presenteras i tabell 7. Tabellen visar de 20 vanligast
forekommande expedierade lakemedelsgrupperna 2016 for alla individer som
vardats for vestibulit inom den specialiserade 6ppen- eller slutenvarden 2016.
Det vanligaste ldkemedlet i denna patientgrupp ér antimykotika (medicin mot
svampinfektioner), ddr 41 procent av alla patienter fatt minst ett uttag. Detta
bekriftar tidigare resultat, som visat att svampinfektioner &r vanligt forekom-
mande i denna patientgrupp. Hormonella preventivmedel dr ocksé vanligt {6-
rekommande inom patientgruppen. Cirka en tredjedel, 29 procent, av dessa
patienter, har fatt ladkemedel med lokalanestetika. Andra vanliga ldkemedel
som expedierats ér antidepressiva medel (27 procent), smnmedel och lug-
nande medel (bland annat ataraktiska) (11-12 procent). Expediering av peni-
cilliner ar vanligt forekommande (22 procent). Notera att lakemedel mot
smirta, bide i1 form av antiinflammatoriska och antireumatiska medel (icke-
steroida) savil som opioider, dr vanligt forekommande lakemedel som expe-
dierats (19 respektive 11 procent), vilket kan tyda pa annan sjuklighet med
smartproblematik utover vestibulit.
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Tabell 7. De 20 vanligast forekommande Iakemedlen som expedierats till personer som
vardats for vestibulit 2016.

ATC Lakemedel Antal  Andel
JO2A  Antimykotika for systemiskt bruk 461 41 %
GO3A  Hormonella antikonceptionella medel for systemiskt bruk 435 38 %
NO1B  Lokalanestetika 326 29 %
NOSA  Antidepressiva medel 305 27 %
JOIC  Anfibakteriella betalaktamer, penicilliner 254 22 %
Antiinfektiva och antiseptiska medel, exkl. kombinationer
GO1A  med kortikosteroider 232 20 %
MOTA  Anfiinflammatoriska och antireumatiska medel, icke-steroida 216 19 %
DO7A  Kortikosteroider 202 18 %
DOTA  Svampmedel for utvartes bruk 199 18 %
RO6A  Anfihistaminer for systemiskt bruk 194 17 %
N02B  Ovriga analgetika och antipyretika 165 15%
NOSB  Lugnande medel, ataraktika 137 12%
NO2A = Opioider 128 11 %
A02B  Medel vid magsdr och gastroesofageal refluxsjukdom 125 11 %
DO4A  Kladstilande medel, inkl. antihistaminer, anestetika etc. 124 1%
NO5SC = S6mnmedel och lugnande medel 123 11 %
GO02B  Antikonceptionella medel for lokal anvéndning 115 10 %
AOD6A  Medel vid férstoppning 114 10 %
Avsvdllande och &vriga medel for lokal behandling vid nds-
ROTA  sjukdomar 105 9%
D02A  Hudskyddande och uppmjukande medel 100 2%

Kalla: Lakemedelsregistret (Socialstyrelsen)

Vardatgdarder for vestibulitpatienter

De 20 vanligaste vardatgirderna (kirurgiska och icke-kirurgiska) bland
flickor och kvinnor vardade for vestibulit, i aldrarna 15-44, 2016 presenteras
i tabell 8. De vanligaste vardatgérderna bland dessa personer var gynekolo-
giskt ultraljud (27 procent), telefonkontakt med patienten (20 procent) och
klinisk undersdkning av vulva och vagina (17 procent). Andra vanligt fore-
kommande étgéirder dr rddgivande samtal, (8 procent), utfardande av recept-
procent, hjdlpmedel och livsmedelsanvisning (7 procent), undersokning av
psykiskt tillstand (7 procent), ldkemedelsgenomgéng (7 procent) och prov-
tagning (6 procent). Ovriga vardatgirder innefattar strukturerad suicidriskbe-
domning, koloskopi, ordination av ldkemedel och cellprovtagning.
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Klassifikation av vardatgirder (KVA): Gemensam atgirdsklassifi-
kation for olika verksamhetsomraden och yrkeskategorier inom hélso-
och sjukvarden. KVA utgor en sammanslagning av klassifikation av
kirurgiska atgirder (KKA) och klassifikation av medicinska &tgirder
(KMA) (de s.k. icke-kirurgiska &tgirdskoderna). Atgirder i hilso- och
sjukvarden innebér patientinriktade insatser (handlingar) som huvud-
sakligen utfors i utredande, behandlande eller forebyggande syfte. En
medicinsk kroppsundersokning (t.ex. att lyssna pd hjérta eller lungor
pa en patient) &r en utredande atgird. Operativa ingrepp (t.ex. blind-
tarmsoperation eller starroperation) dr exempel pa behandlande atgér-
der. Stod for att sluta roka 4r en forebyggande atgéird. KVA innehéller
néstan 10 000 &tgirder, merparten fran KKA.

Tabell 8. Vardatgarder (kirurgiska och icke-kirurgiska) bland personer som vardats fér ves-
tibulit, 2016.

KVA Atgard Antal  Andel
AL003 Gynekologiskt ultraljud, tubor 310 27 %
X$012 Telefonkontakt med patient 225 20%
ALOO8 Klinisk undersdkning av kvinnliga genitalia 189 17 %
DV063 RAdgivande samtal 93 8%
XVv008 U.Tfé%rdonde av recept, hjdlpmedelskort och livsmedelsan- 82 7%
visning
AUO009 Klinisk undersdkning av psykiskt tillst&dnd 81 7%
XV015 Enkel I&kemedelsgenomgdng 77 7%
AV034 Provtagning UNS 63 6%
AU118 Suicidbeddmning 62 5%
XLEOO Kolposkopi 60 5%
DT026 Ordination av Idkemedel 54 5%
ALOO1 Cytologprov, cervix uteri 52 5%
X$100 Oplanerad inskrivning fill sluten vard 48 4%
AU120 Upprattande av strukturerad vérd- och omsorgsplan 43 4%
GDO002 Intyg, enklare 41 4%
DV111 Enkla rdd om tobak 41 4%
AF034 Kardiotokografi (CTG) 38 3%
DU007 Stédjande samtal 29 3%
AQ002 Dermatoskopi, manuell 28 2%
DTO11 Lakemedelstillférsel, intframuskuldr 28 2%

Kdalla: Patientregistret (Socialstyrelsen)
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Medicinska verksamhetsomrdden for
vestibulitpatienter

De 20 vanligaste medicinska verksamhetsomradena bland flickor och kvin-
nor vardade for vestibulit 2016 presenteras i tabell 9. Majoriteten av patien-
terna har vdrdats inom den gynekologiska virden och cirka en tredjedel inom
den obstetriska/gynekologiska varden. En femtedel har vardats inom varden
for hud- och konssjukdomar och cirka 10 procent har vérdats inom den all-
manpsykiatriska varden och inom den kirurgiska varden.

Tabell 9. Medicinska verksamhetsomraden bland personer som vardats fér vestibulit
2016

Medicinskt verksamhetsomrdde Antal Andel
Gynekologisk vérd 755 67 %
Obstetrisk och gynekologisk vérd 390 34 %
Hud- och kénssjukvard 228 20 %
Allmdanpsykiatrisk vard, vuxna 130 1%
Kirurgisk vard 17 10 %
Internmedicinsk vard 109 10 %
Ortopedisk vard 82 7%
Intagnings-/ Akutverksamhet 80 7%
Oron-, nds- och halssjukvard 78 7%
Ogonsjukvard 56 5%
Férlossningsvérd (BB) 36 3%
Distriktslakarvérd 28 2%
Neurologisk vard 25 2%
Kardiovaskulér medicin 19 2%
Reumatologisk vérd 17 1%
Urologisk vérd 17 1%
Infektionssjukvard 13 1%
Smdrtbehandling 13 1%
Rehabiliteringsmedicinsk vard 13 1%
Endokrinologisk va&rd 13 1%

Kalla: Patientregistret (Socialstyrelsen)
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Behandlingsmetoder och resurser
for vestibulitpatienter

Behandling och resurser hos
kvinnokliniker

Fran enkdtundersokningen, riktad till verksamhetsforetradare for kvinnoklini-
ker i hela riket, erhdlls 34 svar fran de 43 tillfrigade.'? Respondenterna har
haft mojlighet att kryssa i flera svarsalternativ, vilket innebér att summan av
alternativen kan Overstiga totalen. Resultaten fran enkédtundersékningen pre-
senteras i figur 7 och visar att en tredjedel av de tillfragade (12 av 34 respon-
denter) har en egen vulvamottagning dir patienter med langvarig vulvas-
mairta och/eller samlagssmarta handlaggs. Av alla responderande
verksamheter uppger cirka en tredjedel att de inte har ndgon specifik vulva-
mottagning for dessa patienter men att det finns gynekologer i verksamheten
med specialistkunskaper inom omrddet. En lika stor andel anger att patienter
med langvarig vulvasmirta och/eller samlagssmérta handldggs inom den or-
dinarie gynekologiska verksamheten dér specialistkunskaper saknas. Flera
verksamheter uppger dven att de remitterar patienter med vulvasmaérta och/el-
ler samlagssmiirta till andra enheter, mottagningar eller sjukhus.'® En femte-
del av alla respondenter uppger att varden ar organiserad péd annat sitt, dar
till exempel vard ges till patientgruppen inom den ordinarie verksamheten
men att det finns tillgang till barnmorska med specialistkunskaper eller sam-
arbete med smaértrehabiliteringsverksamhet.

Figur 7. Verksamheter hos kvinnoklinikerna som handldagger patienter med
Iangvarig vulvovaginal smarta och/eller samlagssmarta

Antal
35

30
25

20

0 I

Egen Gynekologer i Ordinarie Remitteras till annan Annat
vulvamottagning verksamheten med gynekologiska verksamhet
specialistkunskaper verksamheten, inga

* 34 respondenter specifika lékare

Kdalla: Socialstyrelsen, 2018

12 Den ursprungliga listan pd kontaktuppgifter innehdll kontaktuppgifter till BB-Stockholm vilket &r en forlossnings-
klinik. Vi tog ddrmed bort svaret fran BB Stockholm.

13 Inom vissa verksamheter handliggs patienter med vulvasmirta/samlagsmirta bade inom verksamheten samt remitte-
ras till andra verksamheter exempelvis vid svarare fall.
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Resultatet frdn enkdtundersokningen visar att 11 landsting har minst en vul-
vamottagning dér patienter med langvarig vulvasmarta/samlagssmaérta hand-
liggs, vilket illustreras i figur 8.'* Dirmed finns det regionala skillnader i hur
varden dr organiserad for denna patientgrupp.

Figur 8. Landsting med minst en vulvamottagning dar patienter med Idng-
varig vulvasmarta/samlagssmarta handlaggs

Vulvamottagning

Ej vulvamottagning

Kdlla: Socialstyrelsen, 2018

I figur 9 presenteras vilka professioner inom verksamheten som arbetar med
patienter med vulvasmairta och/eller samlagssmaérta. Av dessa uppgav samt-
liga respondenter att kompetens inom gynekologi finns tillgénglig for dessa
patienter. Hos cirka tva tredjedelar av alla verksamheter arbetar dven kurato-
rer, barnmorskor, personal med sexologisk kompetens, sjukgymnaster och
hudldkare med patienter med vestibulit. Ett begridnsat antal verksamheter har
aven tillgang till uroterapeuter och psykologer.

14 Minst en vulvamottagning finns inom Halland, Kronoberg, Linkdping, Sk&ne, Sméland, Stockholm, Sédermanland,
Uppsala, Visterbotten, Vistra Gétaland och Vistmanland.
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Figur 9. Professioner som behandlar patienter med vulvovaginal smarta
och/eller samlagssmdarta hos kvinnoklinikerna

Gynekolog
Kurator
Barnmorska

Sexologisk kompetens

Sjukgymnast
Hudl&kare k
Uroterapeut I
Psykolog k
0 5 10 15 20 25 30 35
Antal
* 34 respondenter
Kdalla: Socialstyrelsen, 2018
De behandlingsalternativ som erbjuds inom verksamheter som handlagger
patienter med vulvasmairta och/eller samlagssmaérta presenteras i figur 10.
Vanligast forekommande behandlingsalternativ dr rehabilitering av backen-
botten, psykosexuellt omhéndertagande, desensibiliseringsbehandling
(smorjovning) samt anvindning av antidepressiva och/eller antiepileptiska
preparat i smartbehandlingssyfte. Operation erbjuds hos nagra fa verksam-
heter. Utdver det anges dven att det pagar botulinumtoxinstudier samt att en-
skilda kliniker erbjuder akupunktur och stavbehandling i KBT syfte.
Figur 10. Behandlingsalternativ som erbjuds patienter med vulvovaginal
smarta och/eller samlagssmarta hos kvinnoklinikerna
Rehabilitering av bdckenbotten
Smarjévningar med lokalbeddvning I
Psykosexuellt omhdndertagande, samtalstod I
Smarjévningar utan lokalbeddvning I
Antidepressiva/antiepileptiska preparat I
Psykosexuellt omhdndertagande, KBT k
Annat k
Operation k
0 5 10 15 20 25 30 35
Antal
* Svar frdn 33 av 34 respondenter
Kdlla: Socialstyrelsen, 2018
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Behandling och resurser inom
ungdomsmottagningsverksamheten

Fran enkdtundersokningen riktad till verksamhetsforetradare med landstings-
overgripande ansvar for ungdomsmottagningsverksamheten, erholls svar fran
samtliga tillfrigade.'> Respondenterna har haft méjlighet att kryssa i flera
svarsalternativ, vilket innebér att summan av alternativen kan dverstiger tota-
len. Notera dven att respondenten svarar for flera ungdomsmottagningar
inom sitt respektive landsting. Resultatet fran enkdtunders6kningen, anga-
ende handldggning av patienter med langvarig vulvovaginal smérta och/eller
samlagssmaérta hos ungdomsmottagningsverksamheten, presenteras i figur
11. Tva tredjedelar av alla respondenter uppger att det finns tillgng till gyne-
kologer med specialistkunskaper inom l&ngvarig vulvovaginal smérta och/el-
ler samlagssmirta pa landstingsnivd men att patienter dven handldggs inom
den ordinarie verksamheten utan tillgang till gynekologer med specialistkun-
skap. Majoriteten uppger dven att patienter med vulva och/eller samlags-
smirta remitteras till andra enheter, mottagningar eller sjukhus.

Figur 11. Verksamhet inom ungdomsmottagningsverksamheten som
handldgger patienter med langvarig vulvovaginal smdrta och/eller

samlagssmarta
Antal

20

Gynekologer med Ordinarie Remitteras till annan Annat
specialistkunskaper verksamheten, inga verksamhet
specifika I&kare
* 21 respondenter

Kdalla: Socialstyrelsen, 2018

Figur 12 presenterar professioner som arbetar med patienter med vulvovagi-
nal smirta och/eller samlagssmirta.'¢ Kuratorer, barnmorskor, gynekologer,
och personal med sexologisk kompetens arbetar med patienter med langvarig
vulvasmérta hos mottagningar i néstintill alla landsting. Ett fatal uppgav att
aven psykologer, sjukgymnaster, hudlikare och uroterapeuter arbetar med
denna patientgrupp inom sitt landsting.

15 Den ursprungliga listan p& kontaktuppgifter innehdll kontaktuppgifter till BB-Stockholm vilket enbart &r en forloss-
ningsklinik. Vi tog ddrmed bort svaret frin BB Stockholm.

16 Enbart 11 verksamhetsforetridare med landstingsdvergripande ansvar for ungdomsmottagningsverksamheten har
svarat pa denna fraga, notera dérfor att det saknas svar fran ndstan hélften av alla landsting vilket gor det svérare att
dra nagon slutsats av svaren pa denna fraga.
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Figur 12. Professioner som behandlar patienter med vulvovaginal smdarta
och/eller samlagssmdarta inom ungdomsmottagningsverksamheten

Kurator

Barnmorska
Gynekolog

Sexologisk kompetens
Psykolog

Sjukgymnast
Hudldkare

Uroterapeut

0 5 10 15 20
Antal
* Svar frdn 11 av 21 respondenter
Kdlla: Socialstyrelsen, 2018

Behandlingsalternativ tillgingliga inom ungdomsmottagningsverksamheten
som handlagger patienter med vulvasmérta och/eller samlagssmaérta presente-
ras 1 figur 13. Psykosexuellt omhéndertagande med samtalsstdd erbjuds hos
verksamheter inom samtliga landsting. Hos majoriteten av alla landsting er-
bjuds desensibiliseringsbehandling med smdrjovningar och rehabilitering av
backenbotten. Behandling med antidepressiva och/eller antiepileptiska prepa-
rat 1 smértbehandlingssyfte anvinds pd mottagningar i en fjirdedel av alla
landsting. Operation erbjuds inte inom ungdomsmottagningsverksamhet i na-
got landsting. Utdver det anges dven att mottagningar i vissa landsting erbju-
der avslappning och stavbehandling i KBT syfte. Flera respondenter uppger
att de jobbar med teambehandling enligt "Huddingemodellen” vilken dr en
teambehandlings-modell for ungdomsmottagningar med nira samarbete mel-
lan barnmorska och kurator kring patienterna.

Figur 13. Behandlingsalternativinom ungdomsmottagningsverksamheten
for patienter med Iangvarig vulvovaginal smdarta och/eller samlagssmarta

Psykosexuellt omh&ndertagande, samtalstéd
Smarjdvningar utan lokalbeddvning
Rehabilitering av bdckenbotten
Smaérjévningar med lokalbeddvning
Psykosexuellt omhdndertagande, KBT

Annat

Antidepressiva/antiepileptiska preparat

Operation

* Svar frén 20 av 21 respondenter
Kdalla: Socialstyrelsen, 2018
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Analys av behovet av
kunskapsstod

Befintliga nationella och internationella
kunskapsstdd inom omrddet
vestibulit/I&ngvarig vulva- och/eller
samlagssmarta

En sammanstéllning av befintliga kunskapsstod presenteras i tabell 10. Ett
webbaserat forum med information till vardgivare finns pa “’praktisk medi-
cin”. Information om vestibulit riktad till patienter finns pa webbforumen
1177 Vardguiden samt UMO.se.

Nationell samordnad kunskap om vestibulit, vulvasmérta och/eller sam-
lagssmaérta finns 1 form av en rapport om vulvovaginala sjukdomar som
Vulv-ARG gav ut 2013. Rapporten om vulvovaginala sjukdomar innehaller
ett kapitel om vestibulit med bland annat rekommendationer kring behand-
ling av sjukdomen. Enkdtundersdkningen till landets kvinnokliniker, visar att
flertalet verksamheter inom kvinnosjukvarden baserar omhéndertagandet av
vestibulitpatienter pa rapporten om vulvovaginala sjukdomar av Vulv-ARG.

Det finns internationell samordnad kunskap kring vestibulit, i form av
2015 ISSVD, ISSWSH och IPPS konsensus for terminologi och klassifice-
ring av langvarig vulvasmaérta och vulvodyni. I denna studie/sammanstall-
ning finns evidensgraderade associerade faktorer som bor beaktas vid val av
behandling [11].

Tabell 10. Befintliga kunskapsstod

2015 1SSVD, ISSWSH and IPPS Consensus Terminology and

Classification of Persistent Vulvar Pain and Vulvodynia.

Av Bornstein J1, Goldstein AT, Stockdale CK, Bergeron S,
2015 ISSVD, ISSWSH och Pukall C, Zolnoun D, Coady D; consensus vulvar pain termi-
IPPS nology committee of the International Society for the Study
of Vulvovaginal Disease (ISSVD), the International Society
for the Study of Women’s Sexual Health (ISSWSH), and the
International Pelvic Pain Society (IPPS).
https://www.praktiskmedicin.se/sjukdomar/dyspareuni-
vulvodyni-vestibulit/
https://www.1177 se/Fakta-och-rad/Sjukdomar/Ytlig-
smarta-vid-samlag--vestibulit-/

UMO.se http://www.umo.se/Sex/Om-sex-gor-ont/Vestibulit/
Vulv-ARG, SFOG Rapport nr 71 Vulvovaginala sjukdomar 2013

Praktisk Medicin

SKL- Vardguiden 1177

Kalla: Socialstyrelsen
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Behov av kunskapsstdd- resultat fran
enkatundersdkning

Enkéatundersokningarna till bdde verksamheter inom kvinnosjukvarden (kvin-
nokliniker) och ungdomsmottagningsverksamheten tyder pa ett behov av ett
nationellt kunskapsstod for patienter med vestibulit. De flesta av de respon-
derande kvinnoklinikerna anger att ett sadant behov foreligger (se figur 14)
inom diagnosticering, behandling samt inom uppfdljning och utvérdering.

Figur 14. Det rapporterade behovet av nationellt kunskapsstéd hos kvinnoklinikerna

Antal
35

20

10

Nej Ja, inom diagnostisering  Ja, inom behandling Ja, inom Vet gj / Kan inte svara
uppféljning/utvardering

* Svarfrdn 32 av 34 respondenter

Kalla: Socialstyrelsen, 2018

Ett liknande behov av ett nationellt kunskapsstdod uppges av ungdomsverk-
samheten, dir néstintill samtliga respondenter anger att det finns ett behov av
nationellt kunskapsstod inom bade diagnosticering, behandling och uppfolj-
ning och utvérdering, vilket presenteras i figur 15.

Figur 15. Det rapporterade behovet av kunskapsstéd hos ungdomsverksamheten

Antal

Nej Ja,inomdiagnestsering  Ja.inombehanding Ja,inom wet g] / Kan inte svara
uppféining/utvardering

* Svar frén 20 av 21 respondenter
Kdlla: Socialstyrelsen, 2018

Det framhaélls i svaren fran bada enkiterna att det behovs stod for diagnosti-
cering samt en modell for omhandertagande likt andra sjukdomar med lang-
varig smarta. Exempelvis ndmns foljande i ett svar: ”Detta ar en grupp pati-
enter med stort dolt lidande, dér virden ibland gjort storre skada dn nytta -
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mycket tyckande, brist pd evidens mm. Jag tycker det lampar sig extremt vél
for ett nationellt kunskapsstod.” Det ndmns dven att det behovs béttre gene-
rell kunskap kring denna patientgrupp pa samtliga foreslagna omraden och
pa flera nivder inom varden bland annat hos ungdomsmottagningar, sex- och
samlevnadsmottagningar, gynekologisk 6ppenvard och &dven inom specialist-
vérden pd kvinnoklinikerna. Det framkommer dven att kunskapen kring
denna patientgrupp behdver breddas och att det finns forbéttringspotential.
Flera lyfter fordjupningsutbildning for personal inom omradet. Responden-
terna uppger dven att det behovs satsningar och samordning inom uppfolj-
ning och utvérdering.

Diclogm&te med vardgivare inom hdlso-
och sjukvarden

Dialogmétets deltagare, tillika profession, lyfter att det finns regionala skill-
nader 1 kunskap, diagnos och rapportering samt resurser och behandlingsme-
toder for patienter med vestibulit. Det framkommer att det finns ett behov av
ett nationellt kunskapsstdd avseende framst diagnosticering och allmén kun-
skap om vestibulit. Varden dr organiserad pa olika sitt, och det behdvs ett
kunskapsstod for samtliga nivaer for hela virdkedjan. Professionen behdver
enas om diagnoskriterier, diagnoskoder och diagnos bor stillas och registre-
ras inom alla nivéer i vardkedjan. Professionen lyfter att det behdvs inte bara
kunskap utan dven resurser for patientgruppen. Tillgang till vulvamottag-
ningsverksamhet 1 hela riket for de svéraste fallen av vestibulit, kan 6ka jam-
likheten i tillgang till vard for denna patientgrupp.

Det rader konsensus om att det finns behov av samlade rutiner och kun-
skap kring handlidggning av individer med vulvasmaérta, samlagssmirta och
vestibulit. Professionen framhaller att detta underlag med fordel kan bygga
pa en uppdaterad version av SFOG:s Vulva-rapport fran 2013. Ett kunskaps-
stdd bor vara prioriterad i syfte att uppnd mer jimlik vard. Det behdvs riktade
utbildningsinsatser samt mer kunskap om samsjuklighet och arbetsmetoder.
Vikten av att patienten tas pé allvar och att bemdtande dr viktiga forutsétt-
ningar for en god vard behover lyftas in i kunskapsstddet. Det pétalas dven
ett behov av 6kade mdjligheter till utvirdering, uppfoljning och forskning.

Nationell samordning mellan olika verksamheter pa samtliga nivaer inom
vardkedjan for alla som vérdar patienter med vestibulit dr ett utvecklingsom-
rade. Samverkan mellan kvinnokliniker med vulvamottagning, ungdomsmot-
tagningsverksamheter, hud-STD och SESAM mottagningsverksamheter, gy-
nekologmottagningar och elevhélsan kan starkas.

Professionen framhéller att det finns ett behov av att stdrka kunskapsstodet
for patienter med vestibulit samt information kring vulvasmairta och/eller
samlagssmaérta. Det finns forbéttringspotential 1 att nd ut med information till
patientgruppen. Mojliga atgérder ar uppdatering av information till patienter
via exempelvis Vardguiden 1177 och UMO.se. Sammanstéllning av ett in-
formationsblad eller folder som kan ges till patienter i samband med vérd-
besok kan vara ett stod for vrdpersonalen i patientmoétet. Bdde evidenslége,
normkritiskt perspektiv och HBTQ-aspekter bor beaktas vid utformning av
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information till patientgruppen. Det poédngteras ocksaé att det ar viktigt med
forebyggande arbete. I detta arbete behdver elevhilsan och sexualkunskapen
1 skolan inkluderas.

Patientintervjuer

Samtliga patienter framholl begransningen av att fa adekvat vird och inform-
ation om vestibulit. Patienterna betonar att kunskap om vestibulit i syfte att
forbattra tillgdng och attityder 1 virden behdver breddas. Flera patienter péta-
lade att de haft manga vardkontakter, felaktiga diagnoser och felaktig be-
handling. Det beskrevs som en “kamp” for att {2 tillgang till specialiserad
vard for vestibulit och i genomsnitt tog det manga ar innan patienterna erhal-
lit diagnosen vestibulit och adekvat behandling. Det betonades att flera indi-
vider i patientforeningen Vestibulit & Uretrit dr odiagnostiserade och saknar
tillgang till adekvat véard. Patienterna papekade olika attityder 1 varden hur
symtombilden uppfattas av professionen, dir professionen i vissa fall be-
handlar vulvasmaérta/samlagssmairta som ett normaliserat tillstdnd. Patien-
terna upplever att det inte blir betrodda och till foljd av detta kinner sig for-
minskade.

Det betonas att det generellt sett finns begréinsad tillgdng till vard och att
det tar tid att hitta en ldkare som har kunskap om vestibulit. Patienterna pata-
lade @ven att behandlingsalternativen ar fa och att det &r svart att fa adekvat
information om vilka alternativ som finns att tillgd samt information om
sjukdomen generellt. Vikten av tillgang till vard for andra relaterade besvir
sdsom kroniska svampinfektioner, som bidrar till att forvarra/bibehalla smért-
sjukdomen, betonas dven av patienterna. Det patalades dven att vestibulit ar
en stigmatiserad sjukdom béde i1 samhéllet- men dven inom hélso- och sjuk-
varden och betonade att forbattrad kunskap sannolikt skulle leda till béttre at-
tityder och bemdtande. Patienterna betonade att adekvat vard finns att tillgd
pa vulvamottagning men att véntetiderna till dessa ar langa. Manga patienter
utanfor Stockholmsomradet har sokt vard i andra stdder och landsting.

En aspekt som sérskilt belystes dr avsaknaden av adekvat information pa
forum sasom 1177 Vardguiden och UMO.se. Specifikt belyste patienterna
behov av information om symptom, vart patienten kan vénda sig for att tillga
vérd samt vilka behandlingsalternativ som finns tillgéingliga. Det lyftes dven
att den information som finns tillgénglig pé flera vardhemsidor behdver upp-
dateras utifran det befintliga evidensldget och/eller beprovat erfarenhet. En-
ligt patienterna finns dven en avsaknad av ett normkritiskt perspektiv kring
kvinnans sexualitet och dir varden exempelvis lastar patientens sexvanor
som en anledning till att vestibulit uppkommit vilket saknar vetenskaplig for-
ankring. Samtliga deltagare betonade vikten av att forbattra kunskap inom
véarden som i samhdllet i stort och betonade att det behovs forbattrad sexual-
undervisning i skolan.

Patienterna betonade att vestibulit innebdr ett lidande och har en inverkan
pa deras livskvalitet och relationer, och att denna aspekt behover uppmérk-
sammas inom varden. Patienterna upplever att vestibulit innebér ett psykoso-
cialt lidande vilket behover uppmarksammas i samhéllsdebatten. Det &r
manga dimensioner som paverkas, bland annat fertilitet. Patienterna framholl
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bland annat att de 6nskar mer kunskap om vardens mojligheter att hjilpa
denna patientgrupp inte minst kring fertilitetsfragor.
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Sammanfattning av resultat och
Atgdrdsférslag

Morkertal | rapporteringen

Trots formodad underregistrering okar vestibulitdiagnoserna och vardtill-
féllen over tid och har fordubblats fran 2006 till 2016. Medelaldern for dia-
gnos ar 26 ar och median &r 23 ar. Det finns regionala skillnader i bade anta-
let diagnoser och vardkontakter. Antal diagnoser och vardkontakter skiljer
sig 4t mellan lén, vilket kan reflektera bade olika tillgang till vard samt olika
benédgenhet for individer med vulvasmarta att sdka vard.

Andelen flickor och kvinnor med diagnos vestibulit som r registrerade i
patientregistret dr ldgre 1 jimforelse med tidigare studier baserade pa enkéter
och intervjuer. Det kan finnas flera orsaker till detta. Patientregistret innehal-
ler enbart uppgifter om slutenvarden samt den specialiserade 6ppenvard med
lakarkontakt, vilket innebér att uppgifter om individer som soker vard i pri-
marvéarden saknas i denna analys. Likasa dr fallet om en vardkontakt sker
med exempelvis en barnmorska pa ungdomsmottagningen eller en kurator.
En annan aspekt &r att oppenvardsregistret startade 2001, varav diagnoser
stéllda inom specialistvarden innan 2001 inte ar rapporterade. Det gar heller
inte att utesluta att terminologi och klassificering inte anvénds 1 enhetligt lan-
det over, vilket skulle kunna leda till att sjukdomen blir underrapporterad.
Slutligen visar studier fran bade USA och Sverige att 28-48 procent av alla
flickor och kvinnor med vulvasmaérta/samlagssmaérta inte soker véard [4, 15],
vilket innebér att antalet registrerade forstadiagnoser och vardkontakter dr fa
till foljd av att individer inte soker vard.

Vestibulitpatienter I6per forhojd risk att samtidigt ha andra sjukdomar med
avseende pa kroniska svampinfektioner i vulva och vagina, annan smértpro-
blematik, psykisk ohédlsa samt eventuell inverkan pé fertilitet och forloss-
ningsutfall [17]. Denna samsjuklighet dr en aspekt att belysa och bor upp-
mérksammas och tas 1 beaktande vid utformning och organisering av vard for
patienter med vestibulit.

Behandling och resurser

Det finns regionala skillnader 1 tillging till specialiserad vard p& vulvamot-
tagningsverksamhet for patienter med vestibulit. Cirka hilften av alla lands-
ting erbjuder patienter med vestibulit omhéndertagande inom vulvamottag-
ningsverksamhet. Det finns dven skillnader i resurser och
behandlingsalternativ bland bade kvinnokliniker samt ungdomsmottagnings-
verksamheten, men majoriteten av de responderande verksamheterna (pa reg-
ionalnivd) erbjuder rekommenderad forstalinjens behandling med bland an-
nat desensibilisering med smorjévning, psykosexuellt omhiandertagande och
bickenbottentraning.
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Verksamhetsansvariga for kvinnosjukvarden och ungdomsmottagnings-
verksamheten uppger i enkdtundersokningen att flickor och kvinnor med
langvarig vulvasmirta och samlagssmérta ar en patientgrupp som &r i behov
av vérdens resurser, varfor det behovs satsningar och samverkan mellan olika
vardinstanser. Vintetiden ar 1ang hos flera mottagningar runt om i landet.
Flera verksamheter uppger dven att de 6nskar utdka den befintliga verksam-
heten med exempelvis kompetens inom sexologi, fysioterapi och samtalsstod
men att regionala prioriteringar behovs.

Behov av kunskapsstdod for vardgivare
samt information till patientgruppen

Kunskapen om langvarig vulvasmaérta och vestibulit &r generellt sett begran-
sad, bade internationellt och nationellt [12]. Det finns skillnader i1 befintliga
riktlinjer, rutiner och stod mellan olika verksamheter. Ett nationellt kun-
skapsstod avseende diagnosticering och allmén kunskap om vestibulit dr en
mojlig atgérd i syfte att jamna ut dessa skillnader. Personal inom hilso- och
sjukvarden lyfter behov av ett samlat kunskapsstod pé nationell nivd om dia-
gnossattning samt rutiner kring vard och uppfoljning. Kunskapsstodet kan
med fordel bygga pa en uppdaterad version av rapporten om vulvovaginala
sjukdomar utarbetad av Vulv-ARG samt en systematisk litteraturdversikt
frén Statens beredning for medicinsk och social utviardering (SBU). Sam-
manfattningsvis kan konstateras att kunskap om vestibulit och organisato-
riska forutsattningar for patientgruppen behover stirkas i1 hela virdkedjan.
Det finns ett behov av att stirka informationen riktad till patienter med
vestibulit. Det finns bland annat forbattringspotential kring att nd ut med in-
formation till patientgruppen genom att uppdatera befintliga killor samt att
skapa ny information till patienter som soker vard for vestibulit. Det finns
dven ett behov av storre samordning mellan vardgivare och sexualundervis-
ningen i skolan samt ett behov av att jobba utifran ett normkritisk och
HBTQ-perspektiv i utformningen av vard och information.

Slutkommentar

Utifran resultaten 1 denna rapport r en slutsats att tillgangen till vard och be-
handlingsmdjligheter for denna patientgrupp behdver forbattras. Darutover
finns det behov av ett kunskapsstdd om diagnosticering och behandling av
dessa patienter samt uppfoljning av varden till patienter med vestibulit,
vulvasmérta och/eller samlagssmirta. Socialstyrelsen har déarfor for avsikt att
fora en dialog med det nationella programomradet for kvinnors hélsa och for-
lossningsvéirden och andra berdrda aktorer om denna fraga. I samband med
detta kommer myndigheten se 6ver mojligheten att ta fram ett kunskapsstod
pa omrédet.
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Bilaga 1. Tabeller

Tabell Al. Antal férstavardskontakter och vardkontakter fér vestibulit, vulvasmérta och/eller samlags-
marta, (huvud och bidiagnos) inom éppen- och slutenvdarden, per lén fér flickor och kvinnor i aldrarna
15-44 per 100,000 flickor och kvinnor i samma aldrar, aldersstandardiserade véarden, ar 2016.

Vestibulit/Vaginism/Dyspa- Vestibulit/Vaginism/Dyspa-

Vestibulit renui n.anui/andrq specificerade
sjukdomar i vulva
kontakter kontakter ter kontakter ter kontakter

Blekinge 19 19 168 323 233 410
Dalarna 54 88 188 318 258 417
Gotland 34 78 219 409 287 568
Gavleborg 48 162 152 343 224 466
Halland 57 76 173 290 246 402
Jamtland 14 19 207 292 245 364
Jénkdping 30 60 163 257 350 530
Kalmar 23 39 153 228 337 525
Kronoberg 24 48 164 259 182 310
Norrbotten 34 63 148 213 210 302
Riket 36 70 184 313 269 459
skéne 18 24 129 169 165 236
Stockholm 76 191 281 583 454 906
Is:: g 19 55 155 255 260 416
Uppsala 110 153 305 503 402 688
Varmland 36 60 178 306 221 384
Vasterbotten 46 118 175 290 203 362
Vastermor- 1 24 184 283 268 411
Véastmanland 28 4] 200 354 266 467
Vastra Gotal- 12 24 82 120 125 192
Orebro 43 62 234 368 318 560
Ostergétland 26 73 205 414 406 728

Kd&lla: Patientregistret (Socialstyrelsen)
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Bilaga 2: Kvalitetsdeklaration for
enkdtundersdkning: Kvinnor med
vestibulit- R60545-2

Inledning

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att kartligga forekomst, be-
handling och behov av kunskapsstdd for kvinnor med vestibulit. Vestibulit dr
till stor del en uteslutningsdiagnos som baseras pa den enskilda kvinnans
historia av samlagssmirta och en klinisk undersokning. Kvinnor med vesti-
bulit soker till olika former av vardinrittningar (ungdoms-, gynekologiska
och sex- och samlagsmottagningar).

Projektledare for undersokningen var Hanna Miihlrad, U/EM. Kontaktper-
soner fran SMS-gruppen var Claes Falck, frigekonstruktor, och My
Raquette, statistiker.

Syfte

Syftet med undersokningen ar att kartldgga resurser, behandling och kun-
skapsstdd kring patienter med vestibulit.

Statistiken innehdll
Objekt och population

Denna undersokning har vént sig till verksamhetsansvariga for landets kvin-
nokliniker samt verksamhetsansvariga for ungdomsmottagningar. Registret
till kvinnokliniker tillhandaho6lls av SFOG, 58 verksamhetsansvariga. Re-
gistret till ungdomsmottagningar samlades in av projektledaren.

Fr&gor

Enkiten byggde pa en tidigare enkét som en forskargrupp skapat. Mindre
omarbetningar har genomforts av frigekonstruktdren i samarbete med pro-
jektledaren. Enkéten har samverkats med SKL.

Referenstider
Undersokningen referenstid dr insamlingsperioden, februari- mars 2018.

Datainsamling

Datainsamlingarna har genomforts via en webbenkait. Ett informationsbrev
skickades till verksamhetsansvarig for kvinnokliniker samt verksamhetsan-
svarig for ungdomsmottagningar via e-post. I e-posten bifogades dven enkat-
formuldret. Datainsamlingen till kvinnokliniker pdgick 20 februari 2018 till 3
mars 2018. Under insamlingsperioden skickades 3 pa-minnelser samt ett
informationsmail om forldngd insamlingsperiod ut.
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I e-posten till verksamhetsansvarig for ungdomsmottagningar bifogades en
webblénk till undersokningen. Denna ldnk var inte kopplad till en respondent
utan gar att besvaras av flera. Datainsamlingen till ungdomsmottagningar pa-
gick 6 mars till 26 mars.

Svarsfrekvens

Undersokningen skulle besvaras en gang per kvinnoklinik. Da registret inne-
holl dubbletter pé e-poster till kvinnokliniker plockades dessa bort sdsom
overtickning. Aven e-poster till respondenter som arbetade pa kliniker som
inte var kvinnokliniker togs bort. Det inkom &dven ett svar frén en respondent
som inte ingick i mélpopulationen som togs bort. Det medforda att slutgiltiga
rampopulationen var 43 kvinnokliniker. Av dessa var det 34 kvinnokliniker
som besvarade enkéten.

Aven i registret till verksamhetsansvarig pa ungdomsmottagningar fanns
overtdckning samt osdkerhet om e-posten var adresserad till rétt person.
Diérav skickades en webbldnk som kunde besvaras av flera respondenter vil-
ket medfor att rampopulationen dr okdnd. Enkéten besvarades av 21 ung-
domsmottagningar fran alla landsting.

Tillforlitlighet

Ramtdckning

Tackningsfel kan bestd av under- och dvertdckning. Undertickning innebér
att det finns individer som ingar i populationen men inte ingar i urvalsramen.
Vid 6vertdackning finns personer 1 urvalsramen som inte ingdr 1 populationen.

I bada registerna fanns overtidckning. Da det &r osékert om de som inte be-
svarat enkdten tillhor malpopulationen gar inte ndgon svarsfrekvens att be-
raknas. Det finns dven risk att det forekommer undertickning dé det kan fo-
rekomma kvinnoklinik och ungdomsmottagningar som &r aktiva men inte
finns med i registret.

Matfel

I samband med datainsamlingen kan slumpmaéssiga och systematiska fel upp-
std, dessa kallas mitfel. De svar som ges kan vara osékra eller felaktiga. De
kan dven bli fel pa grund av att de som svarar har missuppfattat fragan. Det
finns en rad olika kéllor till dessa fel, bl.a. métinstrumentet, informationssy-
stemet och insamlingsséttet.

For att minska risk for métfel har enkéterna skapats med hjélp av enkit-
konstruktor samt i samrad med SKL. Svaren har granskats och ett enkitsvar
har plockats bort da respondenten inte tillhdrde mélpopulationen.

Bortfall

Bortfallet bestar dels av de urvalsposter som inte besvarat enkéten och av
partiellt bortfall, dvs. att de inte besvarat vissa frigor 1 enkdten. Om bortfallet
skiljer sig fran de svarande, med avseende pa undersoknings-variablerna, sa
kan skattningarna som grundar sig pa enbart de svarande vara skeva.

Da rampopulationen &r okénd gar inte bortfallet att redovisas.
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Bearbetning

Vid den manuella och maskinella bearbetningen av datamaterialet kan bear-
betningsfel uppsta. Exempel pé bearbetningsfel ar registreringsfel och kod-
ningsfel. D& insamlingen skett via en webbenkit med fasta alternativ bor re-

gistreringsfelet var litet.

Tillganglighet

Socialstyrelsen publicerar rapporten pa www.socialstyrelsen.se.
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