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Omistan taman

Kolmellekymmenellekolmelle
tuntemattomalle naiselle.
— Teilta sain tutkimusaiheen.
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Kolmelle rakkaimmalleni:

Jussille, Anniinalle ja Artulle.
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Kiitokset

Huoneentaulussani lukee: En ole ehké vield perilld, mutta olen pidemmall& kuin
eilen. Vaitoskirjan tekeminen onkin ollut matka, jonka aikana olen miettinyt, paa-
senkd perille. Olen verrannut tatd merimatkaan, myota- ja vastatuulineen. Ajoit-
tain on ollut niin kova aallokko, ett4 olen peldnnyt menettavani tilanteen hallin-
nan. Olen myods kokenut turhauttavan rasvatyynen, jolloin en ole paassyt eteen-
péin. llman ohjausta en olisi kohdannut tutkimusta eteenpdin vievaa myo6tatuulta.
Suurimmat ja lampimimmat kiitokset osoitankin professori Tarja Suomiselle ja
dosentti Meeri Koivulalle. Te olette ohjanneet minut oikealle reitille, kun olen
harhautunut silta. Te olette kannustaneet minua epatoivonhetkilla. Teidén ansio-
stanne matkasta tuli ainutlaatuinen oppimiskokemus ja paasin perille.

Syvét kiitokseni osoitan seurantaryhméni jasenille terveyspalvelupaalikko,
TtM Hanna Karille, dosentti Jari Kylmalle ja dosentti Markku Kankaanpéaélle.
Teiltd olen saanut kaytanndllista, tieteellistd ja henkistd tukea tutkimukseni eri
vaiheissa. Minulla oli ilo saada esitarkastajikseni dosentti Anna Axelin ja dosentti
Hanna-Leena Melender. En olisi voinut kuvitella, ettd esitarkastusprosessi olisi
ollut néin rikas kokemus. Teidén tapanne antaa palautetta oli hakellyttavan raken-
tavaa, mik& innosti minua hiomaan vaitoskirjani sisaltdd laadukkaammaksi. Ti-
lastollisen merkitsevan suuresti kiitan FM Mika Helmista analyyttisesta avusta.
Kiitdn KM Tuula Rasaa suomen kielen tarkistuksesta. Olen my®os Kiitollinen kes-
kusteluistamme, joissa ulkopuolisena lukijana toit esille tyoni tarkeyden.

NOyrésti kiitdn vulvodyniaa sairastavia naisia, opiskeluterveydenhuoltohenki-
10stoé seké tutkimuksen mittarin ja koulutusintervention oppisisallon asiantunti-
jaryhméaa. Teidan osallistuminen antoi télle tutkimusmatkalle siséllon. Kiitan tut-
kimusrahoituksesta Suomen Lantionpohjan Fysioterapeutit ry:ta, Tampereen yli-
opistoa ja Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen kilpailutetta-
vaa valtion tutkimusrahoitusta. llman rahoitusta en olisi viel& perilla.

Olen kiitollinen tohtoriseminaareista, joissa sain aidosti tuoda esille tutkimus-
matkani ongelmat. Muistan ensimmaisen seminaariesitykseni, jossa totesin tutki-
mussuunnitelmani vuoksi olevani kuin heiluvassa laivassa enka hallitse tasapai-
noani. Professori Pivi Asted-Kurki luottamusta vahvistaen sanoi, etta kuuluu asi-
aan, mutta me emme anna sen laivan upota. Kiitdn TtT-opiskelijoita saamastani



huojentavasta vertaistuesta. Erityisesti haluan kiittdd opponenttiani Toni Haapaa,
sinun tarkka paneutumisesi tyohoni edisti tutkimusmatkaani. L&mpimat kiitokset
myo6s 1oylyn- ja tutkimuksenlyomille akateemisille naisille, vertaisina olemme
rentoutuneet 110 vuotiaan Rajaportin saunan parvessa.

Minulla on ihana tydyhteisd. La&mmin kiitos esimiehilleni, teidan ansiosta tut-
kimusvapaat on jarjestynyt parhaalla mahdollisella tavalla. Suurkiitos tsemppaa-
misesta tyotovereilleni Arrdssi ja Peetoilla ja erityisesti Zetassa. Lahikollegani
Tuula ja Miia, en voi kyllin osoittaa kiitollisuutta teille tuestanne. Te olette sanat-
tomasti ja sanallisesti osoittaneet “hommat hoituu, &la huoli”. En voi kutsua teitd
tyotovereiksi tai -kavereiksi, vaan tyoystéaviksi — arvostan teitd suuresti.

Elaman hienoimpia lahjoja onkin ystvyys. Koen huonoa omatuntoa, silld ys-
tdvana olen ollut hyvin poissaoleva, hajamielinen ja artyinen. Tre Musketeer, Kii-
tos, ettd olette vieneet minut tuulettumaan lievista vastalauseistani huolimatta.
Ystévéni Kati, Marita ja Sarkku — vaikka tapaamiset ja jopa puhelinkeskustelut
ovat olleet viime aikoina vahaisid, on minusta hienoa, etta juttu jatkuu aina niin
kuin se ei olisi ikind loppunutkaan. Kiitos kun olette.

Kiitdn vanhempiani mahdollisuudesta lapsuudessani kehittda ja toteuttaa it-
seéni liikunnan, késitoiden ja lukemisen avulla. Teiltd sain my6s luonteenpiirteet,
jotka mahdollistivat tdméan matkan toteutumisen. Edesmenneeltd didiltani olen
perinyt kunnianhimon ja halun kehittad itseani — ilman niita tata matkaa ei olisi
aloitettu. Olen surullinen 4iti, ettet ole ollut seuraamassa tutkimusmatkaani, voin
vain kuvitella miten ylpea olisit ollut. Isélténi olen perinyt hiljaisen tahtotilan ja
sitoutuneisuuden — niiden avulla menin maili maililta eteenpdin ja péé&sin aina
pidemmélle kuin eilen. Siskoni Anu ja Marja — sisaruus on rikkaus ja siunaus.
Olette minulle sydantarkeitd. Unelmani on, ettd mummomme opein yhdessé lei-
vomme karjalanpiirakoita perhejuhliimme viela seniori-ikaisinakin.

Jussi, Anniina ja Arttu, te olette timén matkan aikana uskoneet minuun enem-
man kuin mind itse. Kiitos siitd ja ettd olette sietdneet mind-mind-maassa olevaa
vaimoa ja aitid. Jussi, olen onnellinen sinusta ja rakkaudestamme. Tilannetajusi
mielenvaihteluitani kohtaan on ollut ilmiédmdainen. Olet tarvittaessa antanut mi-
nulle kaipaamaani etéisyytta ja tarvittaessa laheisyyttad. Anniina ja Arttu, te olette
maailman ihanin tytér ja poika. Kehittdkaa itsednne I&pi elamén. Sen ei kuiten-
kaan tarvitse olla opiskelua, véitoskirjantekoa tai etenemisté uralla — maaritelk&a
itse unelmanne ja padmaaranne.

Paéasin perille. Tampereella aurinkoisena syyspaivana 6.9.2017
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Tiivistelma

Naisilla esiintyvaa yli kolme kuukautta kestanyttd ulkosynnyttimien kiputilaa,
jolle ei l16ydy selvad etiologiaa, kutsutaan vulvodyniaksi. Oireyhtyma saattaa ai-
heuttaa fyysisten oireiden lisaksi psykoseksuaalisia- ja parisundeongelmia. Vul-
vodyniaa sairastavista naisista valtaosa on hedelmaéllisessa idssa. Vulvodynia
saattaa aiheuttaa yhdyntévaikeuksien vuoksi jopa lapsettomuutta. Perustervey-
denhuoltoon kuuluu opiskeluterveydenhuolto, johon opiskelevat naiset hakeutu-
vat intiimialueen ongelmissa, kuten esimerkiksi emattimen alueen Kivuissa. Tut-
kimusten mukaan terveydenhuoltohenkildston tietdmysta vulvodyniasta ja sen
hoidosta tulisi lisata.

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata naisten kokemuksia vulvodyni-
asta ja sen hoidosta. Tarkoituksena on myos arvioida tutkimusta varten kehitetylla
mittarilla opiskeluterveydenhuoltohenkiloston tietamysta tésta aihealueesta en-
nen ja jalkeen koulutusintervention. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa,
jota voidaan hyodynt&é terveydenhuollossa vulvodyniaa sairastavien naisten ja
heidan kumppaniensa kohtaamisessa sek& hoidon kehittdmisessé.

Tutkimuksen asetelma perustuu monimetodi-menetelméén, joka siséltaa kaksi
vaihetta. Vaiheen | aineisto Kkerdttiin suljetulta vulvodynia-keskustelupalstalta
anonyymina verkkokyselyna. Aineisto koostui vulvodyniaa sairastavien naisten
(n = 33) kokemuskertomuksista, jotka analysoitiin induktiivisella sisdllénanalyy-
silla. Naisten kokemukset seka nayttdon perustuva kirjallisuus vulvodyniasta ja
sen hoidosta olivat vulvodynian ja sen hoidon tietdmystad mittaavan, AKVDC
(Awareness and Knowledge of VulvoDynian and its Care) © -mittarin kehittami-
sen perustana. Vaiheen Il tutkimusasetelma oli kvasikokeellinen. Tutkimusai-
neisto keréttiin opiskeluterveydenhuoltohenkildstélta (N = 191) AKVDC®-kyse-
lymittarilla eri puolilla Suomea sijaitsevista kahdestatoista opiskeluterveyden-
huollon toimipisteestd ennen (n= 79) ja jalkeen (n = 30) tdydennyskoulutusinter-
vention. Kuvailevia tilastollisia menetelmi& ké&ytettiin kuvaamaan opiskeluter-
veydenhuoltohenkildston tietdmysté vulvodyniasta ja sen hoidosta. Tutkimuksen
taydennyskoulutusinterventio kehitettiin deduktiivisesti AKVDC®-mittarin ra-
kenteen mukaisesti asiantuntijaryhman (N = 9) teemahaastattelun, asiantuntija-



arvion ja kirjallisuuskatsauksen perusteella. Tutkimuseettisid arvoja noudatettiin
l&pi tutkimuksen.

Naiset raportoivat niin positiivisia kuin negatiivisiakin hoitokokemuksia vul-
vodynian hoidosta. Naisten kokemusten perusteella terveydenhuoltohenkildston
tietdmysta vulvodyniasta ja sen hoidosta tulisi lisatd. Vulvodynia kuormittaa pa-
risuhdetta ja erityisesti seksuaalieldmé&a. Terveydenhuoltohenkildstolta saatu tieto
ja tuki koetaan merkitykselliseksi parisuhteen hyvinvoinnissa.

Opiskeluterveydenhuoltohenkiléston tietdmys vulvodyniasta ja sen hoidosta
todettiin olevan eritasoista tietdmyksen eri osioissa ennen koulutusinterventiota.
Tietoisuus vulvodynian tunnistamisesta oli jonkin verran hyvd, mutta vulvody-
nian hoitomenetelmista jonkin verran huono. Tietoisuus inhimillisen kohtaamisen
sek& saadun tiedon ja tuen merkityksestd vulvodyniaa sairastavalle oli hyva. Tieto
vulvodyniasta ja sen hoitamisesta todettiin tietotestin mukaan keskitasoa heikom-
maksi. Taustatekijoistd koetut taidot ja aikaisemmat koulutukset vulvodyniasta
olivat yleisemmin yhteydessa parempaan tietdamykseen vulvodyniasta ja sen hoi-
dosta.

Koulutusintervention jalkeen osallistuneiden tietdmys vulvodyniasta ja sen
hoidosta oli tilastollisesti merkitsevasti korkeampi seka tietoisuus ettd tieto-
osassa. Opiskeluterveydenhuoltohenkiléston tietoisuus vulvodynian tunnistami-
sesta ja hoidosta oli myds kliinisesti merkittavasti korkeampi. Myds tietotestin
pisteet olivat Kkliinisesti merkittavasti korkeammat koulutuksen jalkeen alkumit-
taukseen verrattuna. Koulutuspalautteen perusteella osallistujien koulutustyyty-
vaisyys oli hyva.

Vulvodynia aiheuttaa naisille monia fyysisia, psyykkisia ja seksuaalisia toi-
mintahairioitd, jotka heijastuvat parisuhteeseen. Hoitosuhteessa tulisi kiinnittéa
erityistd huomiota tiedon ja tuen antamiseen vulvodyniaa sairastavalle naiselle
seka hénen kumppanilleen. Verkkopohjaisella tdydennyskoulutuksella voidaan
tuottaa samansisaltdinen oppisisaltd vulvodynian ja sen hoidon tietdmyksen lisaa-
miseksi organisaatioissa kuten opiskeluterveydenhuollossa, joiden toimipisteet
ovat maantieteellisesti et&alla toisistaan.

Avainsanat: vulvodynia, ulkosynnytinkipu, seksuaaliterveys, hoitokokemus, pa-
risuhde, verkkokysely, sisallonanalyysi, tietoisuus, tieto, tietdmys, potilashoito,
tdydennyskoulutus, verkko-opetus, opiskeluterveydenhuolto



Abstract

If a woman experiences vulvar pain for more than three months with no clear
aetiology, it is usually referred to as vulvodynia. This syndrome may cause both
physical and psychosexual functional disorders, which can negatively affect a
couple’s relationship. Most patients are of fertile age, and vulvodynia may cause
childlessness due to intercourse difficulties. Student healthcare providers are the
type of primary healthcare professionals who usually have first contact with
young women who have problems with intimacy, such as vulvar pain. However,
a need to increase healthcare professionals’ level of knowledge of vulvodynia and
its care has been identified.

The purposes of this study were to describe women’s experiences with vulvo-
dynia and its care as well as describe changes in both awareness and knowledge
of student healthcare staff regarding vulvodynia and its care after an education
intervention via an instrument that was developed for this research. This study
aimed to produce evidence-based information that can be utilized in healthcare
encounters with women with vulvodynia and their partners to implement appro-
priate care.

This study utilized a mixed methods research strategy that included two
phases. In phase one, data were collected from a closed discussion forum on the
Internet via an anonymous network questionnaire. The data consisted of experi-
ence reports of women with vulvodynia (n = 33), which were analysed via induc-
tive content analysis. The survey instrument ‘ Awareness and Knowledge of Vul-
voDynia and its Care’ (AKVDC ©) was developed based on women’s experiences
and evidence-based literature for data collection in phase two. The study design
in phase two was quasi-experimental. The data were collected from student
healthcare professionals (N = 191) in 12 student healthcare units in Finland both
before (n = 79) and after (n = 30) educational intervention via the AKVDC® sur-
vey instrument. Descriptive statistical methods were used to describe connections
between factors that were associated with awareness and knowledge of vulvody-
nia and its care. Education program of this study was created based by deductive
methods on previous studies, a multi-professional team (N=9) of vulvodynia spe-
cialists theme interview, and an expert review. The educational content was



created to follow the structure of the AKVDC® instrument. Ethical standards were
followed throughout the study.

The studied women with vulvodynia reported both negative and positive care
experiences. They noted that, in the past, healthcare professionals had often
demonstrated a lack of awareness and knowledge about both the syndrome and
its care. Because vulvodynia often affects a couple’s relationship, especially their
sex life, information and support from healthcare professionals are critical aspects
of treatment.

Before education intervention, student healthcare staff had irregular aware-
ness and knowledge of vulvodynia and its care. Respondents had a somewhat
good awareness of how to identify vulvodynia but somewhat poor awareness of
treatment for vulvodynia. Participants’ awareness of the significance of encoun-
tering patients, as well as the information and support they provided, was good.
Based on the knowledge test, knowledge of vulvodynia and its care were esti-
mated to be lower than average. Respondents’ experience-based skills in treating
vulvodynia and previous education about vulvodynia were mostly associated with
increased awareness and knowledge about vulvodynia and its care.

After the education intervention, the primary results indicated that partici-
pants’ awareness and knowledge of vulvodynia and its care statistically signifi-
cant improved. Awareness of vulvodynia identification and treatments also
increased in a clinically relewant way. A clinically relevant change was observed
as well as a change in the knowledge test of vulvodynia and its care. In addition,
participants’ satisfaction level on education program were estimated to be good.

In conclusion, vulvodynia causes women to experience both physical and psy-
chosexual functional disorders, which negatively affect couples’ relationships.
Thus, student healthcare providers should place greater focus on information and
support in the care of women with vulvodynia and their partners. Web-based ed-
ucation can produce comparable education programmes for organizations that are
geographically distant from each other, such as units for student healthcare pro-
viders, to raise awareness and knowledge of vulvodynia and its care.

Keywords: vulvodynia, vulvar pain, sexual health, care experience, interpersonal

relations, network inquiry, qualitative content analysis, awareness, knowledge,
patient care management, web-based education, student healthcare
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1 Johdanto

Naisilla esiintyvéé kroonista yli kolme kuukautta kestanytta ulkosynnyttimien ki-
pua, jolle ei ole selvé4 etiologiaa kutsutaan vulvodyniaksi (ISSVD 2016, Born-
stein ym. 2016). Kansainvélinen vulvovaginaalisten sairauksien yhdistys
(ISSVD) nimesi oireyhtyman vuonna 1976 palavaksi eméattimen oireyhtymaksi,
burning vulva syndrome (McElhiney ym. 2006, Haefner 2007). Lisaksi oireyhty-
masté on k&ytossé seuraavia kasitteitd: vestibulodynia (Bohm-Starke ym. 2007),
vulvar vestibulitis syndrome (Greenstein ym. 2007), vulvan vestibuliitti oireyh-
tyma (Paavonen 2013), budendal neuralgia (Hibner ym. 2010) ja vaginismus (La-
haie ym. 2010). Téssa tutkimuksessa kdytetdan yleiskasitettd vulvodynia.

Kansainvalisessa yleisgynekologisessa aineistossa 8—16 % naisista on tunnis-
tanut joskus karsineensa vulvan Kiputilasta (Danby & Margesson 2010, Paavonen
2013, Harlow ym. 2014). Suomalaisessa véestOaineistossa esiintyvyytté ei tois-
taiseksi ole tutkittu. Esiintyvyyttd on myos vaikea arvioida Suomessa tilastoitujen
ICD-10 (International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems: THL 2011, WHO 2016) tautijarjestemaluokitusnumeroiden perus-
teella, silld vulvodynia on mahdollista luokitella eri ICD-10 paa- tai alaluokka-
numeroin. (Gissler 2017, Niemi 2017.)

Vulvodyniaan liittyy ulkosynnytinalueen arkuutta, kipua, poltetta, kirvelya
ja/tai yhdyntdongelmia (ISSVD 2016). Vulvodynia voi olla paikallista, osoitetta-
vaan ulkosynnytinalueeseen kohdistuvaa kipua tai se voi olla yleistynyttd epa-
maéardista Kipua laajemmalla alueella satulapaikassa. Vulvodynia luokitellaan
my0s kosketukseen liittyvaksi tai/ja liittymattomaksi kivuksi. (Haefner 2007,
Bohm-Starke 2010, Danby & Margesson 2010, Bornstein ym. 2016.)

Yleisimmin esiintyvé vulvodynian muoto on paikallisena ja kosketukseen liit-
tyva. Sité esiintyy yleisimmin hedelmallisessa idssa olevilla naisilla. Tassa vul-
vodynian muodossa Kipu provosoituu eméattimen suun kosketuksesta, kuten esi-
merkiksi tamponin laiton yhteydessd, gynekologisessa tutkimuksessa tai emé-
tinyhdynndssa. Naiset kuvaavat kosketukseen liittyvaad kipua ékkindiseksi, polt-
tavaksi ja veitsenterdvaksi. Joillakin kosketus tai kipukokemus aiheuttaa emé-
tinkrampin, joka entisestddn voimistaa kipua. (Bohm-Starke 2010, Paavonen
2013, Sadownik 2014.)
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Vulvodynian yleistynyttd muotoa esiintyy yleisimmin yli 40-vuotiailla nai-
silla. Sitd on tutkittu paikallista vulvodyniaa vahemmaén, mutta arvoidaan, etta
vulvodyniaa sairastavista naisista 6 % karsii tastd muodosta. (Harlow ym. 2001.)
Oireet yleistyneessd vulvodyniassa ovat epdméaardisemmat ja vaihtelevammat
kuin paikallisessa vulvodyniassa. Naiset kuvaavat Kipua yleensd jatkuvaksi polt-
teeksi, Kirvelyksi, kutinaksi tai epdmukavuudeksi ulkosynnytin- ja satulapaikan
alueella. Kipu séteilee yleensé hdpyhermonalueelle ja se saattaa olla kosketuk-
seen liittyvaa tai/ja liittymatonta. (Hibner ym. 2010, Paavonen 2013, Sadownik
2014.)

Vulvodyniaan yhteydessa olevat tekijat ovat vield osittain epaselvét. Tutkijat
ovat kuitenkin Ioytaneet yhteyttd hormonaalisiin, perinndllisiin, tulehduksellisiin
ja psykososiaalisiin tekijoihin. Selkein yhteys paikalliseen kosketukseen liitty-
vaan vulvodyniaan nayttédé olevan nuorella iall4 aloitettuun yhdistelméehkaisyn
kayttoon. Myds toistuvien ematin- tai virtsatietulehduksien on todettu olevan yh-
teydessé vulvodynian ensioireiden ilmaantumiseen. (Bohm-Starke 2010, Gold-
stein ym. 2014, Reed ym. 2014.) On myds todettu, ettd paikallista kosketukseen
liittyvéa vulvodyniaa sairastavilla naisilla on kipua aistivia tuntohermosaikeita
emattimen suuaukon limakalvon pinnassa enemman kuin terveilld kontolliryh-
man naisilla (Tommola ym. 2016, Tommola 2017).

Vulvodynian hoitosuositukset perustuvat kuvaileviin tutkimuksiin, systemaat-
tisiin Kkirjallisuuskatsauksiin ja asiantuntijaryhmien raportteihin, silla satunnais-
tettuja tutkimuksia eri vulvodynian hoitomuodoista on tehty vield niukasti (And-
rews 2011). Terveydenhuoltohenkiléston antamaa ohjausta itsehoitokeinoista pi-
detéan tarkeand hoidon osana, vaikka méaéarallinen tutkimusnayttd niiden tehosta
on ohut (Danby & Margesson 2010, Cox & Neville 2012). Lantionpohjan fysiote-
rapia on todettu ulkosynnytinkipua lievittavaksi menetelméksi. Eniten ndyttoé on
emattimensisaisesté biopalautehoidosta, jonka on todettu opettavan naisia kont-
rolloimaan ematintd ympardivan lihaksiston reagointia kipuun. (Nunns ym. 2010,
Morin ym. 2016.) Psykoseksuaalisista hoitomenetelmistd, kuten kognitiivisesta
kayttaytymis- ja seksuaaliterapiasta on todettu olevan hy6tya vulvodynian kivun
lievittdmisessa ja seksuaalitoimintojen normalisoimisessa. Naiden menetelmien
avulla nainen ja tarvittaessa myds hédnen kumppaninsa késittelevét asiantuntijan
avulla vulvodyniaan liittyvid tunteita, kayttdytymistd ja parivuorovaikutusta.
(Bergeron ym. 2014.) Laaketieteellisissd hoitomuodoissa kdytetddn eméattimen
kipua helpottavia ladkkeitd Kivun luonteesta riippuen paikallisesti, pistosmuo-
dossa tai suun kautta annosteltavina (ASCCP 2016). Mikéli edelld mainituista
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hoitomuodoista ei ole saatu riittdvaa apua ja potilaalla on paikallinen kosketuk-
seen liittyva vulvodynia, saattaa eméattimen suun limakalvopoisto (vestibulekto-
mia) lievittdd alueen kosketuskipua (Tommola ym. 2011, Tommola 2017).

Vulvodyniaa sairastavat naiset ovat tuoneet esille terveydenhuoltohenkiloston
riittdmattoman tietdmyksen tasta oireyhtymastd (Buchan ym. 2007, Sadownik
ym. 2012). Oireisiin saatetaan etsid apua useita vuosia ja on arvioitu, ettd vulvo-
dyniaa sairastava tapaa vahintddn kolme l&akarid ennen diagnoosin saamista
(Harlow & Stewart 2003, Nguyen ym. 2012a). Asiantuntevan hoidon etsiminen
ja saaminen aiheuttavat kustannuksia potilaalle, mutta myos yhteiskunnalle (Gor-
don ym. 2003, Sadownik 2014).

Valtaosa potilaista on hedelméllisessé i&ssé olevia naisia, joille tdma alidiag-
nosoitu oireyhtymd aiheuttaa monia fyysisia ja psykoseksuaalisia toimintahairi-
0it4, jotka heijastuvat parisuhteeseen ja jopa perhesuunnitteluun (Danby & Mar-
gesson 2010, Paavonen 2013, Harlow ym. 2014). Perusterveydenhuoltohenkil6s-
tolla tulisi olla riittava tietdmys vulvodyniasta ja sen hoidosta. Nopea puuttumi-
nen ulkosynnyttimien kipuoireisiin saattaa ennaltaehkaista seksuaali- ja lisdanty-
misterveyden toimintahdiriditd. Perusterveydenhuollossa tapahtuvalla varhai-
sella potilasinformaatiolla ja itsehoidon ohjauksella saatetaan jopa valttaa vulvo-
dyniaa sairastavan naisen ohjaaminen erikoissairaanhoitoon. (Buchan ym. 2007,
Sadownik ym. 2012.)

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata naisten kokemuksia vulvodyni-
asta ja sen hoidosta seké arvioida opiskeluterveydenhuoltohenkiléston tietdamysta
tasté aihealueesta ennen ja jalkeen koulutusintervention. Téssa tutkimuksessa tie-
tdmys vulvodyniasta ja sen hoidosta tarkoittaa aihealueen tietoisuutta ja tietoa.
Tietoisuus tassa tutkimuksessa madritellaan selvilla olemiseksi, tiedostamiseksi,
arki- ja kokemustiedoksi vulvodyniasta ja sen hoidosta. Tietoisuus tarkoittaa
my0s tietoisen lasndolon merkityksen tiedostamista hoito-tilanteessa. Tieto tassé
tutkimuksessa tarkoittaa vulvodynian ja sen hoidon ndyt66n perustuvaa, tieteel-
lista tietoa, johon voi vastata oikein tai vaarin. Tutkimuksen tavoitteena on tuot-
taa tietoa, jota voidaan hyddyntaa perusterveydenhuollossa vulvodyniaa sairasta-
vien naisten ja heiddn kumppaniensa kohtaamisessa seké hoidon kehittdmisessa.
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2 Tutkimuksen lahtokohdat

2.1 Kirjallisuushaut

Tutkimuksen lahtokohdat perustuvat vuosien 2011 ja 2016 valisend aikana toteu-
tettuihin ja vuonna 2017 paivitettyihin tietokantahakuihin. Kirjallisuushaut toteu-
tettiin tietokannoissa CINAHL, Ovid MEDLINE, Medic ja PsycINFO. (Liite 1.)

Englanninkielisind MeSH (Medical Subject Headings) hakusanoina kaytettiin:
vulvodynia, vulvar vestibulitis, dyspareunia, vaginismus, pudendal neuralgia,
emotions, knowledge, health knowledge, attitudes, knowledge management,
awareness, spouses, attitude, treatment, vocational education, continuing educa-
tion, computer-assisted instruction, nurses, nursing staff, medical staff, physi-
cians, health personnel. Kirjallisuushakua laajennettiin seuraavilla vapaasanoilla:
vestibulodynia, vulvar pain, sexual pain, provoked vulvodynia, experience, feel-
ing, expertise, partner, intimate partner, couples, know how, understanding,
practice experience, care, management, postgraduate education, computer-based
learning, e-learning, computer-assisted education, computer assisted education,
web-based learning, web-based education, health care staff, health care profes-
sional.

Suomenkielisind MeSH hakusanoina kaytettiin: vulvodynia, vestibuliitti, yh-
dyntékipu, vaginismi, potilashoito, hoitomenetelma, tdydennyskoulutus, tietoko-
neavusteinen ohjaus, hoitohenkildkunta, terveydenhuoltohenkildstd, terveyden-
huollon henkilokunta, sairaanhoitajat, l1aakarit. VVapaahakusanoina kaytettiin:
seksuaalinen kipu, ematinkouristus, lantionpohjan kipu, lisdkoulutus, verkkokou-
lutus, verkko-opetus. Vulvodyniaan liittyvissa tietokantahauissa suomenkieliset
vastineet hakusanoille experience, feeling, emotion, knowledge, awareness, ex-
pertise, know how, understanding, practice experience ja attitude rajasivat hakua
liikaa, joten ne jatettiin pois.

Hakusanoissa kéytettiin erilaisia katkaisupisteitéd ja yhdistelmid Boolen ope-
raattoreiden “and”, ”or” ja “not” avulla lukuisin eri tavoin. Hakujen tuloksena
I0ytyi yhteensd 2098 tietuetta. Haut rajattiin vuosina 2001-2017 ilmestyneisiin
suomen-, ruotsin- ja englanninkielisiin julkaisuihin. Katsauksesta poissuljettiin
artikkelit, jotka kasittelivat vaihdevuosi-iké&én liittyvid eméattimen kiputiloja tai
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selkeésti diagnosoitavaan ylempien tai alempien sukupuolielinten sairauteen, ku-
ten esimerkiksi endometrioosiin tai valko/punajakélaan liittyvaa kipua tai yhdyn-
tavaikeuksia. Verkko-opetukseen liittyvistd artikkeleista poissuljettiin tutkimuk-
set, joissa opiskelijat olivat tutkimuksen kohdehenkildind, lukuun ottamatta Kir-
jallisuuskatsauksia, joihin oli yhdistetty terveydenhuollon ammattilaisten liséksi
terveysalan opiskelijat. Otsikon perusteella valittiin 410, tiivistelméan 237 ja koko
tekstin 96 tietuetta. Tiedonhakua tdydennettiin 16 tietueella hakemalla ké&sin va-
littujen l&hteiden lahdeluetteloiden pohjalta. Tutkimuksen laht6kohdat pohjautu-
vat 112 lahteeseen. (Liite 1.)

2.2 Naisten kokemukset vulvodyniasta

Naisten kokemuksia vulvodyniasta on enimmékseen tutkittu kéayttaytymistieteel-
lisissé tutkimuksissa. Vulvodynia koetaan somaattisena kipuna, jonka on todettu
vaikuttavan naisten elaméan psykoseksuaalisesti ja -sosiaalisesti. (Kaler 2006,
Nguyen ym. 2012b, Groven ym. 2016.)

Naisen eldméén vulvodynian on todettu vaikuttavan psykoseksuaalisesti, silla
sukupuolielimet liitetd&n sukupuolisuuteen, seksuaalisuuteen, lisédntymiskykyyn
ja tata kautta myos itsetunnon rakentumiseen. Sukupuolielinten toimintah&irioi-
den kuten vulvodynia on todettu vaikuttavan negatiivisesti kehon- ja mindkuvaan.
(Kaler 2006, Ayling & Ussher 2008.) Vulvodyniaa sairastavat naiset ovat rapor-
toineet ahdistusta, masennusta ja huonontunutta elaméanlaatua verrattuna kivutto-
miin kontrolliryhman naisiin (Desrochers ym. 2008, Ehrstrom ym. 2009, Berge-
ron ym. 2014). He tuntevat hapeéd, syyllisyyttd, huonommuudentunnetta ja jopa
vihaa itseddn kohtaan, koska heill4 on intiimialueen Kipuja, joka osittain méaarit-
telee heiddn kokemuksensa naiseudesta (Kaler 2006, Nguyen ym. 2012b, Groven
ym. 2016).

Naiset kokevat vulvodynian kuormittavan parisuhdetta ja aiheittavan paris-
kunnan molemmille osapuolille psykoseksuaalisia oireita (Awada ym. 2014, Pa-
quet ym. 2016). Paikallinen kosketukseen liittyva vulvodynian muoto vaikuttaa
yhdyntékipujen vuoksi seksuaaliseen toimintaan parisuhteessa. Tassa muodossa
seksuaalinen kipu ilmenee eméatinyhdynndssé heti peniksen sisdédnmenovaiheessa
ja saattaa estdd yhdynnén toteutumisen. (Ayling & Ussher 2008, Groven ym.
2016.) Seksuaalinen kanssak&yminen saattaa rajoittua tai loppua yhdyntékivun ja
kivun pelon vuoksi. Naiset, joiden vulvodynia vaikuttaa seksuaalitoimintoihin,
kuvaavat itseddn epéaidoiksi, vaillinaisiksi, sukupuolettomiksi, keskeneréisiksi
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naisiksi tai riittdméattomiksi kumppaneiksi. (Kaler 2006, Ayling & Ussher 2008,
Groven ym. 2016.) Seksuaalisen kivun on todettu vahentavén seksuaalisen toi-
minnan lisaksi myos ei-seksuaalista l&heisyytta parisuhteen osapuolten valilla.
Naiset vélttelevat tilanteita tai muokkaavat toimintaansa tilanteissa, jotka saattai-
sivat johtaa intiimiin kanssakdymiseen. Jo pelk&stddn nukkumaanmeno yhta ai-
kaa kumppanin kanssa koetaan tilanteeksi, joka saattaisi johtaa yhdynnan yritta-
miseen. (Hinchliff ym. 2012.) Yhdyntékivun pelkoa kokevat naiset, mutta myos
heidédn kumppaninsa. Kumppaneiden kokemuksista on tosin tehty vain muutama
tutkimus. (Jodoin ym. 2008, Rosen ym. 2010, Sadownik ym. 2016.)

Vulvodyniasta huolimatta seksuaalieldmé saattaa olla nautinnollista, jos paris-
kunnalla on taitoa ratkaista seksuaaliongelmia myonteisella tavalla. Mikéli paris-
kunnan seksuaalieldma ei ole yhdyntékeskeistd, kokee nainen itsensé riittavaksi
naisena ja kumppanina. Kivuttomien seksuaalitoimintojen loytaminen edistéé
naisen tyytyvaisyytta seka seksuaali- ettd tunne-eldaméssa. (Ayling & Ussher
2008, Groven ym. 2016.) Pariskunnan osapuolten vahéinen kivun pelon tai epa-
oikeudenmukaisuuden tunteen kokeminen seké kyky ilmaista tunteensa toisilleen
on todettu positiivisesti vaikuttavan parisuhdetyytyvaisyyteen ja seksuaaliseen
hyvinvointiin (Awada ym. 2014, Paquet ym. 2016). Myds kivun hyvéksyminen
yhdynndn aikana on todettu olevan yhteydessé vahaisempéaéan ahdistuneisuuteen
yhdyntatilanteessa ja onnistuneempaan seksuaalitoimintaan (Boerner & Rosen
2015).

Vulvodyniaa sairastavien naisten psykososiaalisista kokemuksista on tehty
toistaiseksi vain muutama kéyttaytymistieteellinen tutkimus (Nguyen ym. 20123,
Nguyen ym. 2012b). Kuitenkin tutkimuksissa, jotka liittyvat naisten yleisiin ko-
kemuksiin vulvodyniasta, on tullut esille oireyhtyman vaikuttavan psykososiaali-
sesti naisten elamaan (Kaler 2006, Buchan ym. 2007, Marriott & Thompson 2008,
Groven ym. 2016). Naiset kokevat kivun sukupuolielimissa olevan leimaava ja
hapeadllinen oire, josta puhuminen koetaan vaikeaksi sosiaalisissa suhteissa. Jopa
oman kumppanin kanssa keskustelu koetaan vaikeaksi, vaikkakin tarkeéksi.
(Buchan ym. 2007, Groven ym. 2016.) Naiset valttelevat vulvodyniasta puhu-
mista, koska he ovat epdvarmoja siitd, uskotaanko heidan oireisiinsa. Naiset myos
olettavat muiden ihmisten epdilevan, ettd he teeskentelevét kipua vélttadkseen yh-
dynnén. (Marriott & Thompson 2008.) Vulvodynian on todettu aiheuttavan nai-
sille epdoikeudenmukaisuuden ja epétasa-arvoisuuden tunnetta, kun he vertaavat
itseddn muihin naisiin. Naiset kokevat kykynsa luoda laheisia suhteita toisiin nai-
siin heikentyneen. He myds kokevat kykynsa tutustua miehiin ”oikeana” naisena
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huonoksi. (Kaler 2006.) Vulvodynian onkin todettu aiheuttavan naisille sosiaa-
lista eristyneisyyden tunnetta (Buchan ym. 2007, Nguyen ym. 2012a). Naisten on
todettu kokevan itsensa vaivaantuneeksi keskustellessaan vulvodyniasta &idin, si-
saren tai ystavan kanssa. On myos todettu, ettd mit kauemmin nainen on karsinyt
vulvodyniasta, sitd vaivaantuneemmaksi han kokee keskustelun ongelmasta I&-
heisten tai ystévien kanssa. Kivun voimakkuus sité vastoin lisad todenndkoisyytta
keskustella ongelmasta laheisten kanssa. (Nguyen ym. 2012b.)

Naiset ovat raportoineet epavarmuutta siitd, ettd uskooko terveydenhuoltohen-
kilostd heidén oireisiinsa, minkd vuoksi he kokevat keskustelun aloittamisen vas-
taanottotilanteessa vaikeaksi. Keskustelun vaikeus sukupuolielimiin kohdistu-
vasta ongelmasta on todettu myds yhdeksi esteeksi hoitoon hakeutumiselle.
(Marriott & Thompson 2008, Donaldson & Meana 2011, Nguyen ym. 2012b.)

2.3 Naisten kokemukset vulvodynian hoidosta

Naisten kokemuksia vulvodynian hoidosta on tutkittu enimmékseen laé&ke- tai
kayttaytymistieteellisin tutkimuksin. Naisten hoitokokemusten mukaan vulvody-
niaoireet on usein ymmarretty, diagnosoitu ja hoidettu vaarin tai ne on jopa ko-
konaan sivuutettu vastaanottotilanteessa. Naiset ovat kokeneet diagnosoinnin ja
hoitoon paasyn viivastyneen terveydenhuoltohenkiloston tietdmyksen puutteen
vuoksi. Diagnoosia seké oireita helpottavaa hoitoa on saatettu hakea useita vuosia
useilta eri terveydenhuollon tahoilta. (Gordon ym. 2003, Buchan ym. 2007, Sa-
downik ym. 2012.)

Hoitoon hakeutuminen saattaa viivastyd myos naisten taholta, silla he kokevat
sukupuolielimiin kohdistuvan oireilun hapeélliseksi eivatkd rohkene hakeutua
hoitoon (Donaldson & Meana 2011). Sukupuolielinten Kipu ja erityisesti yhdyn-
takipu saatetaan kokea niin suureksi leimaavaksi tekijaksi, ettd se estadd asiasta
keskustelun edes terveydenhuoltohenkildston kanssa (Nguyen ym. 2012b). Nais-
ten on todettu myos tietdvén véhan vulvan alueen terveyden merkityksesta sek-
suaaliterveyteen, mika saattaa olla myds yksi este hoitoon hakeutumiselle (Piper
ym. 2012). Onkin varovasti arvioitu, ettd vain 40 % vulvodyniaa sairastavista nai-
sista hakee oireilleen apua (Harlow & Stewart 2003).

Naiset ovat kokeneet vulvodyniadiagnoosin viivastymisen lisd&vén oireiden
voimakkuutta (Buchan ym. 2007). Vulvodyniadiagnoosin saaminen on todettu
olevan positiivinen kokemus ja ensimmainen askel kohti sairauden hyvaksymisté
ja siitd kuntoutumista (Groven ym. 2016). Nimen saaminen oireille tuo naisille
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kokemuksen, etté terveydenhuoltohenkil6sté uskoo heiddn sairautensa olevan to-
dellinen (Buchan ym. 2007, Marriott & Thompson 2008, Sadownik ym. 2012).
Terveydenhuoltohenkildstolta saatu tieto sairaudesta ja sen vaarattomuudesta on
todettu lisddvan mielenterveydellista hyvinvointia. Naiset ovat myds raportoineet
saaneensa sairauden ensi-informaatiosta rohkeutta ja keinoja keskustella kump-
panin kanssa sairaudesta. (Stone-Godena 2006, Munday ym. 2007, Sadownik ym.
2012.)

Itsehoitokeinoista ja muista hoitomahdollisuuksista saatu tieto on todettu li-
s&avan naisten voimaantumisen tunnetta ja vastuullisuutta itsehoidosta. Naiset
ovat kokeneet saavansa terveydenhuoltohenkilGstolta tietoa ja taitoa vulvodyni-
akivun hallintaan. (Munday ym. 2007, Sadownik ym. 2012.) Riittdvén tiedonsaa-
misen on todettu auttavan naisia kasittelemaan negatiivisia ja vaaria luuloja vul-
vodyniaoireista. Saatu tieto on todettu myos normalisoivan naisten kipukoke-
musta ja vahentavan kivun pelkoa. (Sadownik ym. 2012.) Naisten on todettu ar-
vostavan hoitosuhteessa kokonaisvaltaista moniammatillista sopeuttavaa hoito-
otetta, jonka tuloksena potilas ymmart&4 oirekuvaansa ja pystyy kontrolloimaan
itsehoitoa (Munday ym. 2007, Sadownik ym. 2012). Terveydenhuoltohenkildston
ymmartévé suhtautuminen h&peéd aiheuttavassa intiiminalueen sairaudessa on to-
dettu jopa korkeaa asiantuntemusta tdrkedmméksi hoidon osaksi (Munday ym.
2007, Fougner & Haugstad 2015). Naiset toivovat saavansa seksuaalineuvontaa
seksuaalisen kivun lievittdmiseen ja kohtaamiseen (Piper ym. 2012), mutta sek-
suaalisten ongelmien puheeksi ottaminen koetaan vaikeaksi, ellei keskustelun
avaajana ole terveydenhuollon ammattihenkilo (Donaldson & Meana 2011). Ter-
veydenhuoltohenkildston antaman asiallisen tiedon on todettu vahentévén naisten
hapeéd, ahdistusta ja syyllisyyden tunnetta seksuaalisesta ongelmasta (Sadownik
ym. 2012).

Marriottin & Thompsonin mukaan (2008) naiset ovat olleet epdvarmoja hoi-
dosta ja sen tehokkuudesta varsinkin, jos heiltd puuttuu séannéllinen hoitokon-
takti. Naiset ovat my0s raportoineet terveydenhuoltohenkiloston ilmaisevan epé-
uskoisuutta naisten oireita kohtaan, mikali aloitetut hoidot eivét ole auttaneet.
(Groven ym. 2016.) Naiset ovat myds kokeneet, ettd terveydenhuoltohenkil6sto
sivuuttaa heid&n oireensa tai olettavat niiden syyksi psyykkiset ongelmat (Mar-
riott & Thompson 2008, Groven ym. 2016). Grovenin ym. (2016) mukaan naiset
epéilevét, ettd terveydenhuoltohenkildstd luokitelee heidét vaikeiksi tai haasta-
viksi potilaiksi, jotka eivat ole sinut seksuaalisuutensa kanssa. He ovat myds ko-
keneet, ettd terveydenhuoltohenkildstd epdilee heilld olevan seksuaalisia kaltoin-
kohtelun kokemuksia, mitka olisivat syy heidan Kipuihin. Toistuvat epéilyt ovat
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olleet naisille loukkaavia. Ndmé sivuuttamisen ja loukkaamisen kokemukset on
arvioitu olevan yksi estava tekija avun etsimisen jatkamiselle. (Groven ym. 2016.)
Potilaat, jotka hakevat apua vulvodynian oireisiin tapaavat useita terveydenhuol-
lon ammattilaisia ennen diagnoosin saamista, itsehoidon ohjausta tai hoidon aloit-
tamista (Harlow & Stewart 2003, Goldstein & Burrows 2008). Kun apua Kipuoi-
reisiin on ollut vaikea saada, naiset ovat kokeneet negatiivisia tunteita ja jopa epa-
uskoisuutta kokemiaan oireita kohtaan. Naiset ovat myds kokeneet omatoimisen
tiedonhaun ja vertaistuen olevan tarked osa avun saamisessa, etenkin jos tervey-
denhuolto ei ole tarjonnut riittdvaé apua oireisiin. (Gordon ym. 2003.)

Kumppaneiden huomioimisesta ja ottamisesta osaksi naisten hoitoa on tehty
vain muutama kayttaytymistieteellinen tutkimus. Tutkimusten perusteella kump-
panin lasndolo hoitotilanteissa arvellaan olevan merkittdvassa osassa naisen oi-
reiden lievittymisessé ja parisuhteen hyvinvoinnissa. (Jeng ym. 2006, van
Lankveld ym. 2006, Ter Kuile ym. 2009.) Kumppaneiden huomioonottaminen
hoitosuhteessa koetaan tarkeéksi, silla yhteisen hoito-ohjelman on todettu lisaa-
van molemminpuolista ymmarrystd, kommunikointikeinoja seka edistavan psy-
kologista ja seksuaalista hyvinvointia (Sadownik ym. 2016).

2.4 Terveydenhuoltohenkildston tietamys vulvodyniasta ja sen hoidosta

Terveydenhuoltohenkildston tietdmystd vulvodyniasta ja sen hoidosta on tois-
taiseksi tutkittu vain l&d&kéreilld. Tutkimusten perusteella 14&k&reiden tietdmyk-
sessa on eroavaisuuksia. (Updike & Wiesenfeld 2005, Reed ym. 2008, Toeima &
Nieto 2011, Phillips ym. 2013.) Sairaanhoitajien, terveydenhoitajien, fysiotera-
peuttien tai muun hoitohenkilokunnan tietdmysta vulvodyniasta ja sen hoidosta ei
ole vastaavanlaisesti tutkittu tai raportoitu.

Ladkareiden tietamysta vulvodyniasta ja sen hoidosta on tutkittu muutamissa
laaketieteellisissa maéaréllisissa kuvailevissa tutkimuksissa. On todettu, ettd nuo-
rilla, naistentauteihin erikoistumattomilla 1&&kareilla on suppea tietdmys vulvo-
dyniasta ja sen hoidosta (Toeima & Nieto 2011). Naistentauteihin erikoistuneiden
laékareiden kokemuksellista tietdmysta mittaavassa tutkimuksessa todettiin, etta
l&8kérit kokevat keskinkertaisen helpoksi hoitaa vulvodyniapotilaita. Tutkimuk-
sessa kuitenkin raportoitiin hoitokokeiluiden onnistumisvasteen olevan matalan.
(Phillips ym. 2013.) Sitd vastoin naistentauteihin ja kipuun erikoistuneiden 14&-
kéreiden tietdmysté vulvodynian tutkimus- ja hoitokeinoja mittaavassa tutkimuk-
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sissa todettiin 14akareill4 olevan yhtendiset tutkimuskeinot seka laajat moniam-
matilliset hoitokeinot vulvodyniapotilaiden hoitamiseksi (Updike & Wiesenfeld
2005, Reed ym. 2008).

2.5 Terveydenhuoltohenkildston taydennyskoulutus

Kansainvélinen moniammatillinen terveydenhuoltohenkildston tdydennyskoulu-
tuksen jarjestd (Alliance for Continuing Education in the Health Profession,
ACEHP) médrittelee tdydennyskoulutuksen toiminnaksi, jolla lisatdén terveyden-
huoltohenkildston kaytdnndn osaamista, tuetaan hoidon laadunkehittamisté ja tu-
loksellisuutta. Terveydenhuolto-organisaatioiden tulisi ACEHP:n mukaan ym-
martadd tdydennyskoulutusten térkeys tunnistettujen tiedon aukkojen Kkorjaa-
miseksi. Jarjestd myos suosittelee terveydenhuoltohenkildston sitoutuvan elin-
ikdiseen kouluttautumiseen. (ACEHP 2016.) Maailman terveysjarjesté (World
Health Organization, WHO) suosittelee ja kannustaa terveydenhuoltohenkildston
investoimaan tadydennyskoulutukseen ammatillisten tietojen ja taitojen paivitta-
miseksi. Tdydennyskoulutuksella mahdollistetaan potilaalle paras mahdollinen
hoito ja hyvét terveyspalvelut maailman laajuisesti. (WHO 2017.) Euroopan ko-
mission mukaan tdydennyskoulutuksen ensisijaisena tavoitteena on kehittaa or-
ganisaation seké yksilon toiminnallisia valmiuksia ja ammattitaitoa. Koulutuksen
tulee olla suunniteltua ja tavoitteellista. Kustannusvastuun tulisi kuulua ainakin
osittain tyonantajalle. (EPALE 9924/2017.)

Suomen sosiaali- ja terveysministerio méaérittelee terveydenhuoltohenkildston
taydennyskoulutuksen ammattia tukevaksi, suunnitelmalliseksi ja tarvelah-
toiseksi koulutukseksi. Taydennyskoulutuksen tarkoituksena on yllapitéd, paivit-
taa ja lisdta tyontekijan ammattitaitoa valittomassé tai vélillisessa potilastydssa.
(STM 2004.) Taydennyskoulutuksen kustannusvastuun katsotaan sosiaali- ja ter-
veysministerion mukaan kuuluvan tydnantajalle (STM 2003, 2004). Suomen lain
mukaan tydnantajien velvollisuutena on jéarjestaa tai mahdollistaa terveydenhuol-
toalalla tydntekijoilleen tarvittavaa taydennyskoulutusta. Terveydenhuoltohenki-
I6stolla on kuitenkin velvollisuus yllapitaa ja tdydentdd ammatillista tietamys-
tansé erilaisin tdydennyskoulutusmenetelmin. (FINLEX 559/1994, 1194/2003,
1326/2010.) Sosiaali- ja terveysministerion tdydennyskoulutussuosituksen mu-
kaan erityistd huomiota tulee kiinnittda tdydennyskoulutuksen toteutumiseen pe-
rusterveydenhuollon piirissa (STM 2004). Opiskeluterveydenhuollossa, joka on
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osa perusterveydenhuoltoa, tdydennyskoulutusta suositellaan seuraavasti: ”Opis-
keluterveydenhuollossa tydskentelevien tulee osallistua vuosittain taydennyskou-
lutukseen toiminnan kehittdmistarpeiden ja yksil6llisesti arvioitujen koulutustar-
peiden mukaisesti. Koulutuksen sisallon tulee tukea opiskeluterveydenhuollon
osaamisen kehittymistd. ” (STM 2006.)

Sosiaali- ja terveysministerio on tehnyt suomalaisen terveydenhuoltohenkilds-
ton tdydennyskoulutusta koskevat suositukset, joita noudattavat Suomen sairaan-
hoitaja-, fysioterapeutti- ja laékéariliitot (STM 2003, 2004). Suomalaisten tervey-
denhuoltoalan liittojen tdydennyskoulutuksen suosituksista korostuu tydntekijan
oman kouluttautumisvastuun liséksi organisaation sitoutuminen henkilstén am-
matilliseen kehittdmiseen. Téaydennyskoulutuksen tulisi olla nayttéén perustuvaa,
suunnitelmallista, tarvel&htdista ja arvioitavaa. Taydennyskoulutus olisi suositel-
tavaa jarjestad terveydenhuollon toiminnallisissa kokonaisuuksissa ja hoitoketjui-
hin pohjautuvissa yhteistydorganisaatioissa. (Suomen fysioterapeutit 2011, Sai-
raanhoitajaliitto 2014, Laakariliitto 2015.) Taydennyskoulutuksen oppimismene-
telmissa suositellaan kédytettdvan nayttoon perustuvia, aikuisopetukseen ja eta-
opiskeluun soveltuvia menetelmid, kuten esimerkiksi verkko-opetusta (STM
2004).

Verkko-opetusta kdytetddn lisdéntyvissa maarin tdydennyskoulutusmuotona
terveydenhuollon organisaatioissa, koska silla voidaan osittain tai kokonaan kor-
vata luento-opetus. Verkko-opetuksen uskotaan saédstavan rahallisia ja ajallisia
resursseja, silla se mahdollistaa saman koulutussisallén tuottamisen paikasta ja
ajasta riippumatta laajoihin terveydenhuollon organisaatioihin. (Cook ym. 2010,
Brown & Bullock 2014, Lahti ym. 2014.) Ladkakarihenkiloston koulutuksessa
verkko-opetusta kdytetddn enemmén kuin hoitohenkilostolla. Tutkimusten mu-
kaan vain alle 15 % verkko-opetusmuotoisiin terveydenhuoltoalankoulutuksiin
osallistujista on hoitohenkilostdd (Cook ym. 2008, Cook ym. 2010). Nayttéon
perustuvan hoitotydn koulutusinterventioihin liittyvassa kirjauskatsauksessa
my0s todettiin, ettd yleisimmin kaytettyja opetusmenetelmia ovat luennot, suulli-
set esitykset ja ryhmaty6t (Haggman-Laitila ym. 2016). Pelkastdadn hoitohenki-
16ston verkko-opetukseen liittyvéat tutkimukset erityisesti ladkeopetuksessa ovat
viime aikoina lisddntyneet, mutta satunnaistettuja vertailevia tutkimuksia on tois-
taiseksi vahan (Lahti ym. 2014, Voutilainen ym. 2017). Useimmat hoitohenkilos-
ton verkko-opetukseen liittyvét tutkimukset ovat olleet kvasikokeellisia tai laa-
dullisia, niissa on pieni aineisto tai tutkimuksen kesken jattdneiden mééra on suuri
(Durkin 2008, Hart ym. 2008, Eaton-Spiva & Day 2011, Lahti 2014).
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Cook ym. (2008) kirjallisuuskatsauksen perusteella verkko-opetuksen vaikut-
tavuuden mittausasetelmana terveydenhuollon koulutuksissa useimmiten on kay-
tetty alku- ja seurantamittausasetelmaa. Kahta eri opetusmenetelmaé vertailevissa
tutkimuksissa on kaytetty myos pelkéastain opetettavaan aiheeseen liittyvaa inter-
vention jalkeistd mittausta. Tulosmittarina kéytetddn eniten aihealueen tiedon
muutosta seké koulutustyytyvaisyytta ja véhiten taidon, kayttdytymisen tai poti-
lasvaikutusten muutosta. (Cook ym. 2008, Lahti ym. 2014.) Verkko-opetuksen
koulutustyytyvéisyyden tulosmittareina yleisimmin on kéytetty koulutuksen mie-
lekkyyttdd, kiinnostavuutta (Eaton-Spiva & Day 2011, Kobac ym. 2011, Gordon
ym. 2013), omaan ty6hon liittyvad hyddyllisyyttd ja merkityksellisyytta (Beitz &
van Rijswijk 2012, Vaidya ym. 2012, Murphy ym. 2015). My6s kéytetyn verk-
koalustan kayttoystavallisyytta ja mielipidettd koulutuksen pituudesta on tutkittu
(Kobac ym. 2011, Vaidya ym. 2012).

Verkko-opetuksessa hyddynnetadn konstruktivistista oppimisteoriaa, jossa
oppiminen nahdaéan sisaisesti sdédellyksi toiminnaksi (Lofstrom ym. 2010). Kon-
struktivisessa oppimisprosessissa oppija toimii itseohjautuvasti, séételee tavoit-
teellisesti oppimistaan, hakee omaehtoisesti oppimisessa tarvittavaa tietoa ja on
ennen kaikkea itse vastuussa oppimisestaan. Nain ollen oppija aktiivisesti sovittaa
uusia kokemuksia ja tietoja aiempiin tietorakennelmiinsa. (Siljander 2014.)
Verkko-opetuksen avulla voidaan hyodyntéa kognitiivisia oppimisprosesseja te-
hokkaasti. VVerkko-oppimisympériston kéyttd opetuksessa saattaa edistdd oppi-
mista tarjoamalla mahdollisuuden opittavien asioiden esittdmiseen monin erilai-
sin havainnollistavin ja tiedon konstruointia edistavin tavoin. (Adams 2004,
Berggren ym. 2005, L6ftrom ym. 2010.) Terveydenhuollon verkko-opetuksessa
yleisimmin kaytetyt sisallonelementit ovat staattinen teksti ja multimediasovel-
lukset. Verkkokeskustelua ja -tutorointia kaytetaan jonkin verran sisaltda syven-
tdvanad osana. Verkko-opetuksen tukena kéytetddn myos luento-opetusta, oheis-
kirjallisuuden lukemista ja Kliinista harjoittelua. (Cook ym. 2008, Cook ym.
2010.) Verkko-opetusmenetelmien eri siséllonelementtien vaikuttavuudesta op-
pimistulokseen ei toistaiseksi ole riittavaa nayttéd (Cook & Steiner 2013, Labhti
ym. 2014).

Tutkimusten mukaan koulutettavien osallistuminen ja sitoutuminen verkko-
opetukseen on hyvin vaihtelevaa (Liang ym. 2011, Cheng 2013, Cook & Steinert
2013). Erityisesti hoitajien vastaanottavaisuus verkko-opetusta kohtaan on ollut
vaihtelevaa. On todettu, ettd verkko-opetus on hoitajien ndkdkulmasta hyvéksyt-
tdvampéd, mikéali koulutuksen ohjelmisto on helppokayttéinen ja mielenkiintoi-
nen seké sen oppisiséltd koetaan oman tyon kannalta hyodyllisend. (Cheng 2012.)
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Vuorovaikutus kouluttajan ja koulutettavien vélilla vaikuttaa my6s osallistujan
motivaatioon koulutusta kohtaan. Suunnittelussa tulisikin kiinnitt4d huomiota
verkko-opetusmenetelmien kayttajaystavallisyyteen, mikd motivoisi koulutuk-
sessa pysymiseen. (Cheng 2013.)

Verkko-opetuksen oppimistulokset ovat olleet hyvin pienid ja ristiriitaisia ver-
rattuna muihin tdydennyskoulutusmuotoihin, joten sitd ei voida pitda parempana
tai huonompana opetusmenetelméana (Cook ym. 2008, Lahti ym. 2014, Haggman-
Laitila ym. 2016). Verkko-opetuksella on kuitenkin todettu positiiviset vaikutuk-
set tiedon ja taidon muutoksessa verrattuna ei koulutusta saaneisiin. Opetumene-
telmdnd verkko-opetus on dynaaminen, innovatiivinen ja edullinen tapa tuottaa
tdydennyskoulutusta terveydenhuoltohenkildstolle. Isoissa terveydenhuollon or-
ganisaatioissa tai eri organisaatioiden vélilla verkossa tapahtuvalla koulutuksella
pystytédan saastamaan resursseja ja tavoittamaan helposti kaikki koulutusta tarvit-
sevat. (Cook ym. 2008, Cook & Steinert 2013.)

2.6 Yhteenveto tutkimuksen lahtokohdista

Naisten kokemuksia vulvodyniasta ja sen hoidosta on enimmakseen tutkittu kayt-
taytymis- tai ladketieteellisin tutkimuksin. Hoitotieteellisestd nakokulmasta tutki-
musta on erittain niukasti.

Vulvodynian on todettu aiheuttavan psykoseksuaalisia ja -sosiaalisia ongelmia
naiselle, mutta myds hanen kumppanilleen. VVulvodynia saattaa aiheuttaa seksu-
aaliongelmia, jotka heijastuvat parisuhteeseen. Pariskuntien seksuaalisen kanssa-
kéymisen on todettu muokkautuvan tdman oireyhtymén vuoksi ja saattaa vahen-
tdd myos muuta fyysista laheisyytta pariskunnan osapuolten vélilla.

Naiset ovat raportoineet terveydenhuoltohenkildston tietdamyksen riittdméatto-
myytt4 etsiessdén syytd ja apua ulkosynnytinkipuihinsa. Tutkimusten mukaan
vulvan Kipuoireet ovat usein vaarin ymmarretty, diagnosoitu tai hoidettu. Naisilla
on myds sivuuttamisen ja loukatuksi tulemisen kokemuksia terveydenhuoltohen-
kiloston kohtaamistilanteissa. Diagnoosin viivastymisen on todettu lisdavén vul-
vodyniaoireiden voimakkuutta naisilla. Negatiiviset kokemukset hoitoa etsiessa
saattavat lisdtd naisen kokemia tunneperéisia ongelmia ja olla jopa este avun et-
simisen jatkamiselle. Mikéli naiset ovat tulleet autetuksi kivuissaan ja saaneet oi-
reelleen nimen, on se koettu ensimmaisend askeleena kohti parantumisprosessia.
Kokonaisvaltaisen ja moniammatillisen hoito-otteen on todettu lisd&vén naisen
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vastuunottamista omasta hoidostaan. Vulvodynian hoidossa kumppanin huomi-
oon ottaminen arvellaan olevan keskeisessa osassa parisuhteen hyvinvoinnissa,
vaikka tutkimuksia aiheesta on toistaiseksi niukasti.

Terveydenhuoltohenkiloston nédkokulmasta tietdmystd vulvodyniasta ja sen
hoidosta on toistaiseksi tutkittu vain ladkareilla. Ladkareiden tietdmys yhtd tutki-
musta lukuun ottamatta on todettu monipuoliseksi. Tutkimukset on tehty erikois-
sairaanhoidossa, perusterveydenhuoltohenkildston tietamysté ei ole toistaiseksi
tutkittu. Intiimialueen ongelmissa nuoret naiset hakeutuvat ensisijaisesti peruster-
veydenhuollon palveluiden piiriin. Perusterveydenhoidon henkildstolld arvellaan
olevan tarked rooli varhaisessa puuttumisessa vulvodyniaoireisiin ja niiden itse-
hoidonohjauksessa.

Taydennyskoulutus terveydenhuollossa on ammattia tukevaa, suunnitelmal-
lista, tarvel&htoisté ja sen tulisi olla arvioitavaa. Naisten kokemusten mukaan ter-
veydenhuoltohenkiloston tietdmystd vulvodyniasta ja sen hoidosta olisi tdyden-
nettava. Toistaiseksi tutkimuksia tdydennyskoulutusinterventioista vulvodyniasta
ja sen hoidosta ei ole raportoitu. Verkko-opetus tdydennyskoulutusmuotona on
yksi kaytannollinen koulutustapa tuottaa sama johdonmukainen koulutussisélto
jokaiselle osallistujalle ajasta ja paikasta riippumatta. Nayttd on puutteellista
verkko-opetuksen vaikuttavuudesta terveydenhuoltohenkildston oppimistulok-
seen, silld vertailevia tutkimuksia on niukasti. Verkko-opetuksen on kuitenkin to-
dettu soveltuvan hyvéana opetusmuotona tarkasti rajattuihin aiheisiin, kuten tassa
tutkimuksessa vulvodyniaan ja sen hoitamiseen.
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3 Tutkimuksen tarkoitus, tavoite ja tutkimustehtavat

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata naisten kokemuksia vulvodyniasta ja sen
hoidosta sek& arvioida opiskeluterveydenhuoltohenkiloston tietdmysta vulvody-
niasta ja sen hoidosta ennen ja jalkeen koulutusintervention.

Tutkimuksen tavoitteena on kehittéé luotettava mittari ja koulutusinterventio, joi-
den sisaltd kuvaa vulvodynian ja sen hoidon tietdmyksen osa-alueita. Tutkimuk-
sen tavoitteena on tuottaa tietoa, jota voidaan hyddynt&é terveydenhuollossa vul-
vodyniaa sairastavien naisten ja heiddn kumppaniensa kohtaamisessa sekd hoidon
kehittdmisessa.

Tutkimustehtavat:

Vaihe I, laadullinen tutkimus

1. Kuvata naisten kokemuksia vulvodynian hoidosta. (Osajulkaisu I)

2. Kuvata naisten kokemuksia vulvodynian vaikutuksesta parisuhtee-
seen (Osajulkaisu 1)

3. Kehittdd vulvodynian ja sen hoidon tietdmysta mittaava mittari vul-
vodyniaa sairastavien naisten kokemusten ja kirjallisuuden perus-
teella (Yhteenveto).

Vaihe 11, kvasikokeellinen tutkimusasetelma

4. Kehittda ja toteuttaa koulutusinterventio vulvodyniasta ja sen hoi-
dosta (Yhteenveto).

5. Arvioida opiskeluterveydenhuoltohenkiloston tietdmysta vulvody-
niasta ja sen hoidosta ennen ja jalkeen koulutusintervention. (Osa-
julkaisut 111 ja IV. Yhteenveto)

6. Arvioida opiskeluterveydenhuoltohenkildston koulutustyytyvai-
syytté (Yhteenveto).
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4 Tutkimuksen menetelmat

4.1 Tutkimusasetelma ja tutkimuksen kulku

Tutkimusasetelma perustuu monimetodi-menetelm&an (mixed methods re-
search), joka toteutettiin perakkaisin tutkivin vaihein (sequential exploratory de-
sing). Tutkimuksen toteuttamisessa kaytettiin eri tiedonhankintatapoja ja tutki-
musmetodeja. Tutkimuksen Idhtokohtana oli laadullinen tutkimusmetodi, jossa
tarkasteltiin vahan tutkittua ilmi6ta hoitotieteessé — naisten kokemuksia vulvody-
niasta ja sen hoidosta. Méaaréllistd tutkimusmetodia kaytettiin mittaamaan nako-
kulmaa, joka oli l10ydetty vulvodyniaa sairastavien naisten hoitokokemusten pe-
rusteella. (Polit & Beck 2006b, Holloway ym. 2010, Gray 2016b.) Tutkimus to-
teutettiin kaksivaiheisena.

Vaiheessa | on kuvattu naisten kokemuksia vulvodynian hoidosta ja sairauden
vaikutuksesta parisuhteeseen. Aineisto analysoitiin induktiivisella siséllénana-
lyysilla. Tam&n vaiheen perusteella kehitettiin naisten kokemusten ja aiemman
kirjallisuuden pohjalta kyselymittari, jonka tarkoituksena on mitata terveyden-
huoltohenkildston tietdmystd vulvodyniasta ja sen hoidosta. Mittarin luotetta-
vuutta analysoitiin laadullisin ja maarallisin menetelmin ennen seuraavaan vai-
heeseen siirtymisté.

Vaiheessa Il on kuvattu ja arvioitu kvasikokeellisella tutkimusasetelmalla
opiskeluterveydenhuoltohenkildston tietamysté vulvodyniasta ja sen hoidosta en-
nen ja jalkeen koulutusintervention. Aineistot keréttiin verkkokyselylla ja ne ana-
lysoitiin maaréllisin menetelmin. Tutkimuksen koulutusintervention oppisisaltd
kehitettiin asiantuntijaryhmén teemahaastattelun ja aiemman kirjallisuuden pe-
rusteella vaiheessa | kehitetyn AKVDC © -mittarin rakenteen mukaiseksi deduk-
titvisella siséllonanalyysilla. Tdydennyskoulutus toteutettiin verkko-opetuksena.
Tutkimusasetelma ja tutkimuksen kulku kuvataan kuviossa 1.
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Naisten kokemukset vulvodynian
hoidosta ja vaikutuksesta parisuhteeseen
2011-2013

IHIVA

Terveydenhuoltohenkildston tietamys vulvodyniasta ja
sen hoidosta mittarin kehittdminen
2013-2014

OTH:n tietdmys vulvodyniasta ja sen hoidosta,
alkumittaus
2015

Taydennyskoulutusintervention
kehittdminen ja toteutus
2014-2015

ITIHIVA

OTH:n tietdmys vulvodyniasta ja sen hoidosta
koulutuksen jalkeen, loppumittaus
2015-2016

Yhteenveto-osa

2017

Nuolet kuvaavat tutkimustehtavasta ja vaiheesta toiseen siirtymista.
OTH = Opiskeluterveydenhuoltohenkilostd

Kuvio 1.  Tutkimusasetelma ja tutkimuksen kulku

4.2 Tutkimukseen osallistujat ja tutkimusaineiston kera@minen

Vaiheessa | tutkimusaineisto kerdttiin suljetulta anonyymilta vulvodyniakeskus-
telupalstalta vuonna 2011 helmi- ja kesakuun valisend aikana. Aineistonkeruu
vulvodyniaa sairastavien keskustelupalstalta mahdollisti kohdejoukon saavutta-
misen kohdennetusti.
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Aineistonkeruumenetelmana kaytettiin verkkokyselya. Verkkokyselylomak-
keena kaytettiin Tampereen yliopiston E-lomaketta, jossa lahettdjan anonymi-
teetti sdilyy. Verkkokyselyohjelma loi kyselylomakkeelle oman internet-osoit-
teen, jossa kysely voitiin kdyda tayttamassa sovitun ajanjakson kuluessa. (Pahki-
nen 2012.) Oletettavaa myos oli, ettd naiset vastaisivat vapautuneemmin anonyy-
mind tapaamatta haastattelijaa sensitiivisiin kysymyksiin, jotka koskivat suku-
puolielimi& ja seksuaalitoimintoja (Gray 2016a). Kohdejoukon tarkkaa lukuméaé-
réé ei ollut tiedossa, mutta palstan yll&pitdja arvioi sen vuonna 2011 olleen noin
100 vulvodyniaa sairastavaa naista. Keskustelupalstan yll&pitéja toimitti keskus-
telijoille tutkimustiedotteen (Liite 2), joka sisélsi hyperlinkin verkkolomakkeelle.
Taustakysymysten liséksi naisia pyydettiin avoimissa kysymyksissa Kirjoitta-
maan kokemuksiaan vulvodyniasta, sen hoidosta ja miten oireyhtyma vaikuttaa
parisuhteeseen. Aineisto muodostui kolmenkymmenkolmen vulvodyniaa sairas-
tavan naisen kirjoittamista kokemuksista. (Osajulkaisut | ja I1.) Tutkimusmittarin
AKVDC kehittdmiseen kaytettiin edell& mainittua naisten kokemuksiin perustu-
vaa aineistoa ja ndyttdon perustuvaa Kirjallisuutta, joka on nahtavissa lahdeluet-
telossa *-merkinnélla.

Vaiheessa |l tutkimusaineisto kerdttiin eripuolilla Suomea sijaitsevista kah-
destatoista opiskeluterveydenhuollon toimipisteestd. Opiskeluterveydenhuolto-
henkilstd valittiin tutkimuksen kohderyhmaksi, silla opiskeluterveydenhuolto
perusterveydenhuollon osa, mihin opiskelevat naiset hakeutuvat intiimialueen on-
gelmissa. Perusteena kohderyhman valinnalle oli myds Suomen sosiaali- ja ter-
veysministeri6 lait (FINLEX 1326/2010 ja 338/2011), jotka mé&érittelevat opiske-
luterveydenhuoltoon siséltyvan seksuaaliterveytta edistavéat palvelut.

Verkkokysely aineistokeruumenetelmana tassakin vaiheessa valittiin sen kéy-
tannollisyyden vuoksi; E-lomake saavutti mahdolliset vastaajat nopeasti, kuten
my0s vastausmuistutukset kyselyn palauttamiseen oli helposti toimitettavissa.
Kaytetyssd E-lomakkeessa oli liséksi toiminnot vastausten lajitteluun ja tilastol-
liseen késittelyyn. (Heikkild ym. 2008, Kuula 2011, Gray 2016a.) Lisaksi on to-
dettu, ettd verkkokysely saattaa olla osallistujille hyvéksyttdvampi tapa vastata
sensitiivisiin kysymyksiin totuudenmukaisesti (Gray 2016a). Tassa tutkimuk-
sessa omaan tyohon liittyva tietdmyksen arviointi katsottiin olevan sensitiivinen
aihe.

Kahdentoista opiskeluterveydenhuollon toimipisteen vastuuhoitajaa lahettivét
tutkijan laatimat tutkimustiedotteet alkumittauksesta (Liite 3a), koulutuksesta
(Liite 3b) ja koulutuksen jélkeisestd mittauksesta (Liite 3c) tutkimuksen kohde-
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ryhmalle. Kohderyhmé&né olivat toimipisteiden yleis- ja mielenterveydenhuollon-
henkiléstd (N = 191): terveydenhoitajat (n = 52), muu hoitohenkildstd (n = 28),
fysioterapeutit (n = 9), psykologit (n = 40) ja la&karit (n = 62). Tutkimustiedotteet
ennen koulutusinterventiota ja sen jalkeen tapahtuvasta mittauksesta sisélsivéat
hyperlinkin verkkolomakkeelle, joka sisélsi taustakysymykset sekd AKVDC®-
mittarin, joka mittasi tietdmysta vulvodyniasta ja sen hoidosta (Liite 4). Alkumit-
tausaineisto kerdttiin vuonna 2015 helmi- ja huhtikuun valisend aikana. Tutki-
muksen neljan viikkoa kestdvéd koulutusinterventio toteutettiin saman vuoden
loka- ja marraskuussa. Seurantamittausaineiston kerddminen aloitettiin kaksi
viikkoa koulutusintervention loppumisen jalkeen. Seurantamittausaineisto kerat-
tiin vuoden 2015 joulu- ja vuoden 2016 helmikuun vélisend aikana. Ennen kou-
lutusinterventiota kyselyyn vastasi 79 ja koulutusintervention jalkeen 30 opiske-
luterveydenhuollon ammattilaista. (Osajulkaisut I11 ja IV.)

Koulutusintervention oppisisaltd vulvodyniasta ja sen hoidosta kehitettiin mo-
niammatillisen asiantuntijaryhmén (N = 9) teemahaastatteluaineiston, asiantun-
tija-arvion ja kirjallisuuden avulla. Kaytetty Kirjallisuus vulvodyniasta ja sen hoi-
tamisesta on merkitty lahdeluetteloon t-merkinnalla.

4.3 Tutkimuksen kyselylomake ja mittarit

431  Tutkimuksen kyselylomakkeen kehittdminen

Vaiheessa | tutkimuksen kyselylomakkeeseen kehitettiin taustakysymykset ja
vulvodynian ja sen hoidon tietdamysta kartoittavat kysymykset. Tietdmys vulvo-
dyniasta ja sen hoitamisesta-mittari kehitettiin vulvodyniaa sairastavien naisten
kokemusten (osajulkaisut 1 ja I1) ja aiemman kirjallisuuden (Liite 1) perusteella.
Naisten kokemusten perusteella terveydenhuoltohenkiloston tietdmys vulvodyni-
asta ja sen hoidosta koetaan puutteellisena. Koska aihealueelta ei ollut aikaisem-
paa mittaria, naisten kuvaukset vulvodyniasta ja sen hoidosta operationalisoitiin
eli muutettiin mitattavaan muotoon. (Gray ym. 2016, Grove 2016b.)

Tietamys vulvodyniasta ja sen hoidosta -mittari muodostui kaksiosaiseksi.
Mittarin ensimmdinen osa mittasi tietoisuutta vulvodyniasta ja sen hoidosta
(Awareness of vulvodynia and its care). Mittarin toinen osa mittasi tietoa vulvo-
dyniasta ja sen hoidosta (Knowledge about vulvodynia and its care). Mittarin nimi
Iyhennettiin englanninkielisen lyhenteen mukaisesti: Awareness and Knowledge
of VulvoDynia and its Care — AKVDC®.
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Tamén tutkimuksen mittarissa tietdmys tarkoittaa tietoisuutta ja tietoa tutkit-
tavasta aiheesta. Tietdmys méadritellddn Gummeruksen uuden suomen kielen ja
Kielitoimistonsanakirjan mukaan tiedoksi ja tietoudeksi (MOT 2017). Yleinen
suomalainen asiasanasto madrittelee tietamyksen tiedoksi, tietoisuudeksi ja tun-
temukseksi (Finto 2014).

Tietoisuus tutkimuksen mittarin ensimmaisessd osassa tarkoittaa selvilld ole-
mista, tiedostamista, arki-ja kokemustietoa vulvodyniasta ja sen hoidosta. Tietoi-
suus tarkoittaa myos tietoisen I&sndolon merkityksen tiedostamista hoitotilan-
teessa. Tietoisuus méaéritellddn Uuden suomen kielen sanakirjan mukaan selvilla
oloksi (jostain asiasta) ja tajunnaksi. Kielitoimiston sanakirjan mukaan tietoisuus
on selvilla olemista, tajuntaa. (MOT 2017.) Yleinen suomalainen asiasanasto
madrittelee tietoisuuden kognitioksi, tiedostamiseksi, tietoiseksi lasnaoloksi,
mutta my6s muun muassa arkitiedoksi, avoimeksi tiedoksi, kokemustiedoksi ja
hiljaiseksi tiedoksi (Finto 2014).

Tieto tutkimuksen mittarin toisessa osassa tarkoittaa vulvodynian ja sen hoi-
don nayttéon perustuvaa, tieteellistéd tietoa, johon voi vastata oikein tai vaarin.
Kielitoimiston sanakirja méarittelee tiedon seuraavasti: tietdminen, jostakin sel-
villa oleminen, tosiasioiden tunteminen, todellisuuteen, tosiasioihin perustuva ka-
sitys. Tieto on my0s tieteellistd, kokemusperdistd, intuitiivista, varmaa, luotetta-
vaa, oikeaa tai v&araa. Tieto on myos hankittua tietdmysta, tietoutta, oppia ja vii-
sautta. Gummeruksen uusi suomen Kielen sanakirja taas maarittelee tiedon tar-
kaksi, yleiseksi, henkiseksi padomaksi ja asiaksi mita tiedetdan. (MOT 2017.)
Yleinen suomalainen asiasanasto méérittelee tiedon tieteellisen ja tutkimustiedon
ylakasitteeksi, mutta myds osaksi tietdmysté ja tietoisuutta (Finto 2014).

AKVDC®-mittarin osa 1 -Tietoisuus vulvodyniasta ja sen hoidosta perustuu
naisten kuvauksiin heidén hoidostaan seka siihen, miten vulvodynia vaikuttaa pa-
risuhteeseen (Osajulkaisut | ja Il). Naisten kokemusten perusteella terveyden-
huoltohenkildstolle suunnatut kysymykset ja kysymysten osa-alueet operationa-
lisoitiin mittarin tietoisuus-osaan (Grove 2016b). AKVDC®-mittarin tietoi-
suusosassa kysymysten osa-alueet muodostuivat seuraaviksi: tietoisuus vulvody-
nian tunnistamisesta, tietoisuus vulvodynian hoidosta, tietoisuus inhimillisen
kohtaamisen merkityksestd vulvodyniaa sairastavalle sekd tietoisuus saadun tie-
don ja tuen merkityksesta vulvodyniaa sairastavalle. Tietoisuus-osan vastausas-
teikoksi valittiin Likertin 1-6 asteikko: 1 (taysin eri mieltd), 2 (eri mieltd), 3 (jon-
kin verran eri mieltd), 4 (jonkin verran samaa mieltd), 5 (samaa mieltd), 6 (taysin
samaa mieltd) tai 1 (erittain huonosti), 2 (huonosti), 3 (jonkin verran huonosti), 4
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(jonkin verran hyvin), 5 (hyvin), 6 (erittdin hyvin). Vastausasteikolla 1-6 halut-
tiin pakottaa (forced choice) vastaaja valitsemaan tietoisuutensa taso, silla as-
teikko ei sisalla neutraalia vaihtoehtoa. (Grove 2016b.) Esimerkki mittarin Tie-
toisuus-osan operationalisoinnista esitetddn taulukossa 1.

AKVDC®-mittarin osa 2 -Tieto vulvodyniasta ja sen hoidosta kehitettiin ai-
heeseen liittyvien tutkimusten pohjalta. Kirjallisuuden tiedonhaun hakusanat,
jotka olivat mittarin tieto-osassa, kuvataan luvussa 2.1 ja liitteessa 1. Tiedonhaun
tuloksena saaduista tieteellisista julkaisuista pyrittiin valitsemaan etupadssa kir-
jallisuuskatsauksia. Tietotestin kysymykset perustuvat 18 tieteelliseen artikkeliin,
joista 11 oli kirjallisuuskatsauksia. Tietotestissa kaytetyt julkaisut on merkitty si-
séllysluetteloon *-merkilld. Valituista tutkimuksista etsittiin vastauksia kysymyk-
silla: Mitad vulvodynia on? Mitké tekijat ovat yhteydessd vulvodyniaan? Miten
vulvodyniaa hoidetaan? Aineisto analysoitiin induktiivisella sisallonanalyysilla.
(Elo & Kyngas 2008, Holloway ym. 2010, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013.) Saadut tulokset operationalisoitiin kysymysmuotoon (Gray ym. 2016).
Tieto-osan kysymysten osio-alueiksi muodostuivat vulvodynian muodot, etiolo-
gia ja hoitomenetelmat. Vastausasteikoksi mittarin tdhan osaan valittiin vaihtoeh-
dot: oikein, v&&rin ja en osaa sanoa. Tieto-osan operationalisoinnin esimerkki esi-
tetadn taulukossa 2.

AKVDC®-mittaria kehitettiin rakenteellisesti ja sisallollisesti usean eri version
kautta vuosien 2013-2015 aikana. Kun mittari oli muotoutunut lahelle lopullista
muotoaan, pyydettiin terveystieteen tohtoriopiskelijoilta (N = 8) ja moniammatil-
liselta asiantuntijaryhmaltd (N = 9) arviointeja mittarin sisallosté ja rakenteesta
(DeVon ym. 2007, Pahkinen 2012). Moniammatillinen asiantuntijaryhmé koostui
uro/gynekologisista sairaanhoitajista (n = 2), katildista (n = 2), lantionpohjan fy-
sioterapeuteista (n = 2), psyko- ja pariterapeutista (n = 1) sekd gynekologeista (n
= 3), joilla oli yli seitsemén vuoden kliininen kokemus vulvodyniaa sairastavien
naisten hoidosta.

Terveystieteen tohtoriopiskelijoita ja asiantuntijaryhmaa pyydettiin ensin tayt-
tamaan kysely kokonaisuudessaan ja merkitsemaan tayttdmiseen kulunut aika mi-
nuutteina. Tamén jalkeen heitd pyydettiin kommentoimaan muuttujien raken-
netta, selkeyttd, oikeakielisyyttd, ymmarrettavyyttd, merkityksellisyytta ja mitta-
rin vastausasteikkoa. Terveystieteen tohtoriopiskelijoita pyydettiin liséksi arvioi-
maan mittaria tieteellisyyden nakdkulmasta. Asiantuntijaryhmaa pyydettiin klii-
nisen kokemuksensa perusteella merkitsemadn kysymykset, jotka eivat olleet
valttamattomid aihealueeseen liittyen ja jotka olisivat hyddyllisia ehdotetuin
muutoksin. Mittarin tieto-osaa kommentoivat kaikki asiantuntijaryhméléiset ja
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tietoisuus-osaa kaikki muut paitsi gynekologit. Perustuen terveystieteiden tohto-
riopiskelijoiden metodologiseen tietamykseen ja asiantuntijaryhmén kokemuk-
seen vulvodynia-potilaiden hoidossa kysymyksid muutettiin ehdotetuin osin. (De-
Von ym. 2007, Pahkinen 2012.) Esimerkkeja muuttujien muokkauksiin esitetdén
liitteessé 5.

Muokattu mittari muutettiin paperiversiosta verkkolomakkeeksi, joka oli Tam-
pereen yliopistossa kéytettava E-lomake. Verkkolomakkeen tekninen toimivuus
ja mittarin kysymysten ymmarrettavyys testattiin terveystieteen asiantuntijoilla
(N = 8), joita olivat terveystieteen tohtoriopiskelijat (n = 4) ja terveystieteen ope-
tushenkilot (n = 3). Lisaksi testaajaksi valittiin yksi Tampereen yliopiston ulko-
puolinen terveystieteen asiantuntija, jolla ei ollut aikaisempaa kokemusta E-lo-
makkeen tayttdmisestd. Heilt4 pyydettiin ilmoittamaan kyselyn vastaamiseen ku-
lunut aika minuutteina sekd mahdollisia muutosehdotuksia verkkokyselyn muut-
tujiin, vastausohjeisiin ja visuaaliseen toteutukseen. Verkkolomaketta selkiytet-
tiin vield terveystieteen asiantuntijaryhmén ehdotusten mukaan. (Heikkilda ym.
2008, Pahkinen 2012.) Esimerkiksi toivottiin, ettd verkkokyselyn vastausohjeet
toistuisivat, mikali samaan vastausohjeeseen kuuluvat kysymykset jatkuvat verk-
kolomakkeen seuraavalla sivulla.

Muokatulla verkkolomakkeella tehtiin esitutkimus tutkimukseen osallistumat-
tomalla moniammatillisella opiskeluterveydenhuollon henkilgstélla (N = 34).
Myo0s heitd pyydettiin antamaan palautetta epéselvista kysymyksista verkkolo-
makkeen lopussa olevassa vapaassa tilassa. Mittarin tietoisuus-osan sisdinen
luotettavuus testattiin Cronbach alpha-testin avulla (Taulukko 3). Esitestauksessa
saadun palautteen ja Cronbach alpha-testin jalkeen AKVDC®-mittaria selkiytet-
tiin muutamien kysymysten osalta. (DeVVon ym. 2007, Pahkinen 2012.) Esimer-
kiksi kysymys ”Minun luonteva suhtautumiseni vastaanottotilanteessa vulvody-
niaa sairastavaan lisaa potilaan hapedn tunnetta seksuaalielamaéan liittyvéaa ongel-
maa kohtaan” muutettiin seuraavanlaisesti: ’Minun luonteva suhtautumiseni vas-
taanottotilanteessa vulvodyniaa sairastavaan vahentéa hanen hapean tunnetta sek-
suaalieldmén ongelmassa”.

Vaiheessa Il kyselymittariin kehitettiin koulutusintervention jéalkeinen koulu-
tuspalauteosio, joka mittasi koulutustyytyvéisyyttad. Koulutustyytyvaisyyttd mi-
tattiin 12 koulutuksen kayttokelpoisuuteen, yhdella koulutuspituuteen ja yhdella
verkkokeskusteluun liittyvalla kysymykselld. Koulutuspalautteessa oli myos yksi
avoin kysymys, joka koski koulutuksen kehittdmista. (Eaton-Spiva & Day 2011,
Kobac ym. 2011, Beitz & van Rijswijk 2012, Vaidya ym. 2012, Gordon ym.

40



2013, Murphy ym. 2015.) Koulutuksen kayttokelpoisuutta mittaavien kysymys-
ten vastausasteikoksi valittiin Likertin 1—6 asteikko: 1 (tdysin eri mieltd), 2 (eri
mieltd), 3 (jonkin verran eri mieltd), 4 (jonkin verran samaa mieltd), 5 (samaa
mieltd), 6 (tdysin samaa mieltd). Koulutuspituuskysymyksen vastausasteikoksi
valittiin Likertin 1-5 asteikko: 1 (liian pitkd), 2 (jonkin verran liian pitkd), 3 (so-
pivan mittainen), 4 (jonkin verran liian lyhyt), 5 (liian lyhyt). Verkkokeskusteluun
liittyva kysymys oli monivalintakysymys, johon vastattiin kylla tai ei vaihtoeh-
dolla. Kyselymittarin koulutuspalauteosaa kehitettiin rakenteellisesti ja sisallolli-
sesti kolmen eri version kautta syksyn 2015 aikana. Muokattu paperiversio muu-
tettiin verkkolomakkeeksi ja liitettiin uutena osana alkumittauksessa kaytettyyn
verkkokyselylomakkeeseen. Verkkolomakkeen tekninen toimivuus testattiin vain
tutkijan toimesta.
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Taulukko 1.

Esimerkki AKVDCO-mittarin tietoisuus-osan operationalisoinnista naisten kuvaamien kokemusten perusteella

Naisten kokemuksia

Viittdma - vastausasteikko

Likert 1-6

AKVDC®-mittarin

tietoisuus-osan osio

Seksuaaliterapia auttoi paljon
Seksuaalineuvonta kumppanin kanssa
Seksuaalineuvonta oli myénteinen kokemus

Tiedan seksuaalineuvonnan sisallon vulvodyniaa sairastavan

hoidossa

Tietoisuus

vulvodynian hoidosta

1 (tiedan erittdin huonosti) — 6 (tiedan erittdin hyvin)

Puoliso tietda sairaudestani joten han

ymmartaa

Kumppanini ei uskonut ennen kuin sain

sairauteeni diagnoosin

Vulvodyniaa sairastavan kumppanin tiedonsaanti sairaudesta
lisdd kumppanin ymmarrysta naisen kipuja kohtaan

1 (taysin eri mieltd) — 6 (t8ysin samaa mielta)

Tietoisuus
saadun tiedon ja tuen merkityksesté
vulvodyniaa sairastavalle

Taulukko 2.  Esimerkki AKVDCO-mittarin tieto-osan operationalisoinnista nayttédn perustuvan kirjallisuuden perusteella
Viittama - vastausvaihtoehto L
Kysymys Vastaus Oikein (0), Vaarin (V) tai AKVDCE-mittarin

En osaa sanoa (EOS)

tieto-osan osio

Mita vulvodynia on?

Paikallinen vulvan kipu, yleistynyt vulvan
kipu, kosketukseen liittyvéa vulvan kipu,
kosketukseen liittym&ton vulvan kipu

Vulvodyniaksi kutsutaan vain mekaanisesta
kosketuksesta johtuvaa kipua
ulkosynnyttimissa

Tieto
vulvodynian muodoista

Mitka tekijat ovat
yhteydessa vulvodyniaan?

Hiivatulehdus, virtsatietulehdukset,
ematintulehdukset, sukupuoliherpes

Urogynekologiset tulehdukset saattavat olla
yhteydessa vulvodyniaan

Tieto
vulvodynian etiologista

Miten vulvodyniaa
hoidetaan?

Sormidilataatio, puikkodilataatio,
lantionpohjan lihasten vaginaaliset
venytyshoidot

Dilataatiota eli emattimen laajenninhoitoa
kéytetdan vulvodynian hoidossa

Tieto
vulvodynian hoidosta
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4.3.2  Tutkimuksen kyselylomakkeen rakenne

Kyselylomake siséltad 16 taustakysymysta (kyselylomakkeen kysymykset 1-16)
ja AKVDC®-mittarin, jossa on tietoisuus- ja tieto-osa. Tietoisuus-osassa on yh-
teensa 66 vaittamaa (kyselylomakkeen kysymykset 17-82). AKVDC®-mittarin
tieto-osa on tietotesti ja sisaltad 20 vaittamaa (kyselylomakkeen kysymykset 83—
92). Seurantamittausta varten kyselylomakkeeseen lisattiin koulutustyytyvai-
syyskysely, joka siséltdd 15 vaittdmaa (kyselylomakkeen kysymykset K1-K15).
(Kuvio 2, Liite 4.)

Kyselylomake

Tietamys vulvodyniasta ja sen hoidosta

(Awareness and knowledge of Taustakysymykset

vulvodynia and its care - AKVDC®) . Ika, sukupuoli, .
tyokokemus, ammatti,
seksologinen

taydennyskoulutus,

Tietoisuus vulvodyniasta Tieto vulvodyniasta ja vulvodynia koulutus,
ja sen hoidosta sen hoidosta vulvodyniapotilaiden
(Awareness of (Knowledge about tapaamistiheys, koetut
vulvodynia and its care) vulvodynia and its care) taidot vulvodynian
hoidossa

Tunnistaminen

Yafe Muodot
Inhimillinen Etiologia Koulutustyytyvaisyys
kohtaaminen Hoitomenetelmat

Saatu tieto ja tuki

Kuvion harmaat alueet kuvaavat alku- ja seurantamittauksessa kaytettyja kyselylomakkeen osia.
Valkoinen alue kuvaa seurantamittaukseen lisattya kyselylomakkeen osaa

Kuvio 2.  Kyselylomakkeen rakenne
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4.3.3 Tutkimuksen mittareiden luotettavuuden arviointi

Vulvodynian hoidon asiantuntijaryhma arvioi kyselylomakkeen taustakysymys-
ten ja AKVDC®-mittarin sisallon validiteettia. Asiantuntija-arvion perusteella
mittarin kysymyksista laskettiin siséllon kelpoisuussuhde (Content Validity Ra-
tion, CVR) Lawshen vuonna 1975 kehittdman CVR-metodin mukaisesti: CVR =
(n-N/2) / (N/2). Arvioitsijoiden kokonaismaard ilmoitetaan kirjaimella N ja kysy-
myksen oleelliseksi arvioivien arvioitsijoiden méaéra kirjaimella n. Mita lahem-
pand CVR-arvo on 1.0, sitd luotettavampi on kysymyksen sisalto asiantuntija-ar-
vion mukaisesti. CVR-arvo on riippuvainen asiantuntijoiden lukumaérasta. Mité
enemman arvioivia asiantuntijoita on, sitd helpommin saavutetaan korkeampia
CVR-arvoja. (DeVon ym. 2007, Grove 2016a.) Kyselylomakkeen taustakysy-
myksid ja AKVDC®-mittarin tietoisuus-osaa arvioi kuusi asiantuntijaa ja tieto-
osaa 9 asiantuntijaa. Lahes kaikki kysymykset, joissa oli CVR < 0.67 muokattiin
uudestaan: 10 kysymysta muokattiin sopivammaksi, yksi poistettiin ja yksi tar-
kentava kysymys liséttiin. Liitteessé 5 esitetddn CVR-arvot ja niiden perusteella
tehty kysymysten muokkaaminen.

Mittarin osien sisallon patevyyden indeksi (Content Validity Index, CVI) saa-
tiin laskemalla CVVR-arvot yhteen ja jakamalla ne kysymysten lukumaarélla (De-
Von ym. 2007, Grove 2016a). Koko mittarin siséllon patevyyden indeksi vaihteli
mittarin osien valilld 0.91-0.94. Lisaksi CVI tarkistettiin Schipperin (a°) kerran-
naisalpha-taulukosta, jonka perusteella mittarin osioiden o® vaihteli 0.005-0.025
(Liite 5). Schipperin mukaan CVR ja CVI ovat luotettavia, kun laskettu yksisuun-
tainen o < 0.05. Mittarin osat todettiin taman perusteella sisélloltaan pateviksi eli
valideiksi. (Wilson ym. 2012, Gilbert & Prion 2016.)

Mittarin sisdisen johdonmukaisuuden testauksessa kaytettiin Cronbach alpha
-arvoa (o). Esitutkimuksessa Cronbach alpha-arvo oli hyvaksyttavéa (a > 0.70)
kaikissa muissa tietoisuus-osioissa paitsi “Tietoisuus inhimillisen kohtaamisen
merkityksestd vulvodyniaa sairastavalle” (o = 0.69). (DeVon ym. 2007, Grove
2016a.) Mittaria muokattiin muutamien tdman osion kysymysten osalta ennen al-
kumittausta. Alku- ja seurantamittauksessa AKVDC® -mittarin tietoisuus-osa to-
dettiin sisdisesti johdonmukaiseksi. Seurantamittauksessa kaytetty koulutuspa-
lautteen koulutustyytyvaisyysosa todettiin myds sisdisesti johdonmukaiseksi.
Taulukossa 3 esitetdan tutkimuksen kyselylomakkeen AKVDC®-mittarin tietoi-
suus-osan ja koulutustyytyvéisyyspalautteen kayttokelpoisuus-osion Cronbach
alpha-arvot (o). Kuviossa 3 kuvataan AKVDC®-mittarin kehittdminen ja luotet-
tavuuden arviointi prosessikaavion muodossa.
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Taulukko 3.  Tutkimuksen kyselylomakkeen AKVDCE®-mittarin tietoisuus-osan ja
koulutustyytyvaisyyspalautteen kayttokelpoisuus-osion Cronbach alpha-arvot (a)

AKVDC © tietoisuus (Vaittamia 66) Véittdmien numerot a0 al a2
vulvodynian tunnistamisesta (14) 17-23, 66-72 081 083 084
vulvodynian hoitomenetelmista (13) 24-30, 73-78 078 080 0.72

inhimillisen kohtaamisen merkityksesta
vulvodyniaa sairastavalle (15)

saadun tiedon ja tuen merkityksesta
vulvodyniaa sairastavalle (24)

31-37,57-60,79-82 069 089 092

38-56, 61-65 086 091 0.95

Koulutuksen kayttokelpoisuus
(Vaittamia 12) K112 0.92
00 = esitestaus, a1 = alkumittaus, a2 = seurantamittaus

"\
Naisten p < p <
kokemukset
vulvodyniasta ja sen Mittarin sis3llén Vertk'f'?yse'y”
hoidosta validiteetin arviointi _ teknisen
) toimivuuden testaus
l l \_ J \_ J
) L] L]
s ~N s ~N
Mittarin osa 1 . " I Esitestaus
. o Asiantuntija-arviointi .
Operationalisointi Kliinisests tutkimukseen
nikékulmasta osallistumattomalla
J OTH:lla
| | \_ | | J \_ | | J
N&yttoon perustuva (" ) . )
kirjallisuus Tohtoriopiskelijoiden Tietoisuusosan
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Kuvio 3.  AKVDC®-mittarin kehittdminen ja luotettavuudenarviointi prosessina



4.4  Taydennyskoulutusinterventio (Vaihe II)

441 Taydennyskoulutuksen oppisisélldn kehittdminen

Taydennyskoulutuksen oppisisaltd kehitettiin asiantuntijaryhmén teemahaastat-
telun ja aiemman kirjallisuuden perusteella AKVDC®-mittarin rakenteen mu-
kaiseksi deduktiivisella sisallonanalyysilla (Elo & Kyngés 2008). Teemahaastat-
telu valittiin asiantuntijoiden haastattelutavaksi sen puolistrukturoidun menetel-
man vuoksi, sill& se antoi asiantuntijoille ja haastattelijalle vapautta poiketa jon-
kin verran teemakysymyksistd haastattelun aikana ilmenevien asiapainotuksien
vuoksi. Teemahaastattelun muodoksi valittiin ryhméhaastattelu sen monipuoli-
suuden, vuorovaikutuksellisuuden ja nopeuden vuoksi. Télla haastattelutavalla
oli erityinen merkitys, silla koulutussisaltd oli tarked luoda asiantuntijoiden yh-
teisen kannan, kokemuksen ja asiantuntijuuden pohjalta. Teemahaastatteluun kut-
suttiin harkinnanvaraisesti yhdeksén asiantuntijaa, joilla oli yli seitsemén vuoden
kokemus vulvodyniaa sairastavien naisten ja heidan kumppaneidensa hoidosta.
Kutsutuista kuusi osallistui: kaksi urogynekologista sairaanhoitajaa, yksi katild,
kaksi lantionpohjan fysioterapeuttia sek& yksi pari- ja seksuaaliterapeutti. Har-
kinnanvaraisen valinnan vuoksi haastattelu taytti tdssméaryhméhaastattelun (focus
group interview) kriteerit. (Hirsjarvi & Hurme 2008, Holloway ym. 2010.) Asi-
antuntijoina oli lisaksi kaksi naistentautien erikoislaékaria ja yksi yleislaakari,
jotka edell& mainitun asiantuntijaryhman lisaksi tarkastivat koulutuksen oppisi-
séllon. Kaikilla asiantuntijoilla lukuun ottamatta kahta asiantuntijaa oli myds sek-
sologinen erikoistumiskoulutus.

Teemahaastattelun runkona kaytettiin AKVDC®-mittarin tietoisuus-osan ra-
kennetta. Haastattelun teemat noudattivat mittarin tietoisuus-osioita. (Elo & Kyn-
gas 2008, Hirsjarvi & Hurme 2008.) Asiantuntijaryhmalta kysyttiin ryhméhaas-
tattelussa teemahaastattelun mukaisesti seuraavia kysymyksia: Mitd terveyden-
huollon ammattilaisen tietoisuuteen tulisi kuulua 1) vulvodynian tunnistamisesta,
2) vulvodynian hoidosta, 3) vulvodyniaa sairastavan naisen inhimilliseen kohtaa-
misen sekd 4) saadun tiedon ja tuen merkityksestd. Asiantuntijaryhman jasenet
kertoivat teemoista ensin yksilollisesti kirjaamalla oman asiantuntijuuden poh-
jalta tdrkeimmaét aiheeseen liittyvat tietoisuuden elementit. Yksil6llisen jasente-
Iyn jalkeen ryhmakeskustelun avulla k&siteltiin edelld mainituja teemoja yksi ker-
rallaan. (Hirsjarvi & Hurme 2008, Holloway ym. 2010.) Taulukossa 4 kuvataan
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teemahaastattelun tuloksena saadut koulutuksen oppisisallon teema-alueet. Kou-
lutuksen padotsikot muodostuivat AKVDC®-mittarin rakenteen mukaisesti.

Alkuperdisilmauksia teemasta: Inhimillisen kohtaamisen merkitys vulvodyniaa sairastavalle

Kylla ne on niitd aika maanlaheisii, mitd siind ajattelee. Ne ei 00 mitaan taivaita hipovia hienoja
teorioita vaan sité tavallaan just se, etta... nii... md laitoin siihen ykkoskohdaks — et jokaisen meista
pitéis jossain tasolla pitéis miettid sitd, miten me itte oikeesti toivotaan et miten meita kohdeltas, jos
oltas t&s tilanteessa. Ja sit sopeuttaa sitd omaa toimintaa siihen. Kyll& mé yritdn omassa tydsséni
usein ajatella niin.

... ja semmonen kunnioittaminen, tavallaan niin kun uskotaan jos niinku potilaana sanon jota-
kin, niin se on totta — ma tarkotan sitd. Ma tunnen oikeesti silleen mitd ma sanon.

... ja toisaalta myds semmonen herkkyys, et okei, et tajuu et nyt mennaan semmosille asioille
ettd, ettd jarrua. Tai sitte joskus ollaan semmosessa kohtaa, et okei nyt ollaan lahella sité ydinta, et
koitetaans pysya, jatketaas tassa kohtaa. Nimenomaan se herkkyys suunta tai toiseen.

... jamyos se ettd s& kohtaat sen ihmisen, ettd s& et katsele seinid, kun s& puhut, vaan s katsot
sité ihmistd. Katsot ja naet!

Analyysin viitekehyksen alkuperaisilmauksesta tulee esille my6téelaminen vas-
taanottotilanteessa: miten toivoisi itseddn kohdeltavan, sopeuttaa toiminta poti-
laan reagointiin ja oireisiin uskominen. My6s kokonaisvaltainen potilaan huomi-
oiminen tulee keskustelussa esille: herkkyys huomata kipuun vaikuttavat asiat.
Luonteva kohtelu vastaanottotilanteessa on havaittavissa alkuperdisilmauksen
viimeisessé lauseessa: kohdata ihminen katseella. (Taulukko 4.)

Alkuperdisilmauksia teemasta: Saadun tiedon ja tuen merkitys vulvodyniaa sairastavalle

Jos on tietoo, voi sopeutua. Tietamattdmyyteen ihminen ei voi sopeutua. Must se on niinku se
yks perusjuttu, mill& tavalla terveydenhuollon ammattilaiset pitd& huolen siitd niin, ett& (nainen)
saa ymmarrettavaa tietoo koko prosessin ajan niin, et heilla (naisella ja kumppanilla) on mahdolli-
suus edeté ja sopeutua asiaan.

Toi on tosi hyva pointti. koska tulee paljon esille, ettd on vain yksi tai kaksi ystavaa, joiden
kanssa ndista asioista voi puhua. Mutta se on niinku ystavépuhetasolla tietylla tasolla. Sit ku he
tulee tonne meijan polille ja vaikka hakemaan sita apua, niin se on aika merkityksellista, etta siihen
liittyy oikeeta tietoo. Siihen tukemiseen. Se on semmosta ammatillista tietylla tavalla ja vuorovaiku-
tuksellista kuitenkin sen asiakkaan kanssa.

Mutta siten kirjallinen materiaali on aika tarkee, ja sitten kun siind puhutaan, niin mit& vas-
taanotolta potilaalle jaa mieleen — hyva ku puolet.
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Edelld esitetystd analyysin viitekehyksen alkuperdisilmauksessa l6ytyy tiedon ja
tuen merkityksid naiselle ja hdnen kumppanilleen: tietdmattémyyteen ei voi so-
peutua, tiedon avulla nainen sopeutuu, tiedon avulla kumppani sopeutuu, oikea
tieto on tukea ja kirjallinen materiaali tukee saatua tietoa. (Taulukko 4.)

Taulukko 4. Teemahaastattelun tuloksena muodostuneet koulutuksen oppisiséltdteemat

Teemahaastattelukysymys

Mita terveydenhuollon ammattilaisen

fietoisuuteen tulisi kuulua Koulutuksen oppisisaltoteemat

Vulvodynian tunnistaminen
Muodot ja oireet

Yhteydessé olevat tekijat
Naisen oireiden tutkiminen

vulvodynian tunnistamisesta?

Vulvodynian hoito

Itsehoitomenetelmat
Intiimialueen hoito
Ruokavalio
Lantionpohjan lihasharjoitteet
Kipupisteiden siedatysharjoitteet ja eméattimen
laajenninharjoitteet

Erikoisalojen hoitomenetelméat
Seksologiset hoitomenetelmat
Psykologiset hoitomenetelmat
Fysioterapeuttiset hoitomenetelmat
Laaketieteelliset hoitomenetelmét

vulvodynian hoidosta?

Inhimillisen kohtaamisen merkitys
Kokonaisvaltainen potilaan huomioonottaminen
Mydétaeldminen vastaanottotilanteessa
Luonteva kohtelu vastaanottotilanteessa

vulvodyniaa sairastavan naisen
inhimilliseen kohtaamisen
merkityksest&?

Saadun tiedon ja tuen merkitys

Tiedon ja tuen merkitys vulvodyniaa sairastavalle
Tiedon ja tuen merkitys vulvodyniaa sairastavan
kumppanille ja parisuhteelle

Vertaistuen merkitys vulvodyniaa sairastavalle

saadun tiedon ja tuen
merkityksesta?

Haastatteluteemassa ’Vulvodynian hoito” keskustelua heratti erityisesti naisten
omaehtoinen itsehoito ja seksuaalineuvonnan sisaltd. Naitd aiheita tarkennettiin
kysymyksilla: Mitd siséltyy vulvodyniaa sairastavan naisen itsehoitoon ja seksu-
aaliohjaukseen tai -neuvontaan? Tarkentaviin itsehoitoon ja seksuaalineuvontaan
liittyviin kysymyksiin ryhmaldiset vastasivat ensin kirjallisesti kahtena ryhméana.
Ryhmaty6t purettiin ryhmien vélisend keskusteluna.

Haastatteluteemojen mukaiset ryhméhaastattelut seka ryhmatoiden purku &a-
nitettiin ja litteroitiin. Kirjalliset ryhmé- ja yksilotehtavét puhtaaksikirjoitettiin.
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Asiantuntijoiden tuottamasta teemahaastattelun aineistosta poimittiin teemahaas-
tattelun kysymyksilla asiat, jotka sopivat mittarin mukaiseen luokitusrunkoon.

AKVDC®-mittarin tieto-osan rakenne, vulvodynian maaritelma, etiologia ja
hoito, jasensi koulutussisallon kehittdmistd. Kysymyksilld ”miti vulvodynia on”,
”mitkd tekijat ovat yhteydesséd vulvodyniaan” ja ’miten vulvodyniaa hoidetaan”
etsittiin kirjallisuuskatsauksen avulla ndyttdon perustuvaa tietoa vulvodyniasta ja
sen hoidosta. Asiantuntijaryhmén teemahaastattelun perusteella vulvodyniaa sai-
rastavan itsehoito- ja seksuaaliohjaus terveydenhuoltohenkildston toimesta koet-
tiin tarkedksi. Taman vuoksi kirjallisuushakua laajennettiin vulvodynian itsehoi-
toon ja seksuaaliohjaukseen liittyvaan kirjallisuuteen. Hakusanoina kaytettiin tau-
lukossa 1 esitettyjen késitteiden liséksi seuraavia: self care, self management,
self-help ja itsehoito. Seksuaaliohjaukseen tai -neuvontaan liittyvat hakusanat ra-
jasivat kirjallisuushakua liikaa, joten niitd ei kdytetty. Seksuaaliohjaukseen ja
neuvontaan tdman vuoksi etsittiin tietoa seksologian ja hoitotyon ammattikirjal-
lisuudesta. Koulutuksen oppisisallossa kaytetyt lahteet on merkitty l&hdeluette-
loon t -merkilla.

Koulutuksen sisalto kirjoitettiin haastatteluteemojen mukaiseksi tekstitiedos-
toksi. Koulutukseen suunniteltiin ja kehitettiin myds viisi késikirjoitettua opetus-
videota, jotka liittyivét itsehoito-ohjaustilanteisiin. Koulutuksen oppisisalto kehi-
tettiin ja oppimistavoitteet laadittiin ennen opiskeluterveydenhuoltohenkildstolle
suoritettua alkumittausta. Opiskeluterveydenhuoltohenkildstolle tehdyn alkumit-
tauksen tulosten perusteella koulutusteemojen painotusalueita muokattiin mitatun
tietdmyksen perusteella.

Oppisisaltoteemoja oli AKVDC®-mittarin tietoisuus-osan mukaisesti nelja
(Taulukko 4). Ennen koulutusinterventiota mitatun tietdmyksen perusteella kou-
lutuksen oppisiséltdteemoille annettiin painotuskertoimet. Koulutuksen oppisi-
sélto jaettiin kolmeen koulutusosaan, josta jokainen oli kestoltaan yksi viikko.
Néin ollen oppisisaltoteemojen sekéd koulutuksen johdannon yhteenlaskettu pai-
notus oli 3.0 ja yhden viikon kestdvan koulutusosan painotus oli korkeintaan 1.0.
Tietoisuus vulvodynian tunnistamisesta oli jonkin verran hyvé, joten taméa koulu-
tusosa painotettiin kertoimella 0.9 ja yhdistettiin koulutuksen johdantoon (paino-
tus 0.1). Tietoisuus vulvodynian hoidosta oli jonkin verran huono, joten tdma tee-
man painotettiin puolitoistakertaiseksi. Koska tdman oppisisaltéteeman painotus
oli korkeampi kuin 1.0, jaettiin koulutusteema kahteen osaan. Itsehoitomenetel-
mat (painotus 0.6) ja erikoisalojen hoitomenetelmista seksologiset hoidot (paino-
tus 0.4) erotettiin omaksi koulutusosaksi, jonka pituus oli yksi viikko. Téhén ja-
koon paadyttiin asiantuntijaryhman teemahaastattelun perusteella, silla he pitivat
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itsehoito- ja seksuaaliohjausta vulvodyniaa sairastavan tarke&na ensihoidon ele-
menttind. Koulutuksen kolmanteen osaan erotettiin vulvodynian hoidosta erikois-
alojen hoitomenetelmistd psykologiset, fysioterapeuttiset ja ladketieteelliset hoi-
tomenetelmat (painotus 0.5). Koulutuksen kolmanteen osaan yhdistettiin myos
koulutusteemat: tietoisuus inhimillisen kohtaamisen (painotus 0.25) seké saadun
tiedon ja tuen merkityksesta (painotus 0.25), silld ndma tietoisuudenosiot arvioi-
tiin alkumittauksen perusteella hyvaksi. Koulutukseen siséltyi myds kertaus-
viikko, jolloin koulutukseen osallistuvilla oli mahdollisuus kerrata kolmen edel-
lisen koulutusosan oppisiséltod. Kuviossa 4 esitetdadn tdydennyskoulutuksen op-
pisisdltoteemojen kehittaminen AKVDC®-mittarin rakenteen avulla ja koulutus-
teemojen painotusten madraytyminen opiskeluterveydenhuoltohenkildstolle teh-
dyn alkumittauksen perusteella.
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Kuvio 4. Koulutuksen oppisisaltéteemojen kehittaminen AKVDCO®-mittarin rakenteen perusteella ja oppisisaltéteemojen painotusten maaraytyminen
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44.2 Taydennyskoulutusintervention sisaltd ja toteutus verkossa

Taydennyskoulutus ”Vastaanotolla vulvodyniaa sairastava nainen — Miten hoi-
dan?” toteutettiin Tampereen yliopiston Moodle-verkko-opetusalustalla (Moodle
2016). Kun koulutuksen sisaltd oli teknisesti liitetty Moodle-oppimisymparis-
to0n, esitestattiin viikkondkymien ohjeiden ymmarrettavyys ja siséllénelement-
tien tekninen toimivuus neljalla terveystieteiden tohtoriopiskelijalla ja yhdella
sairaanhoitajaopiskelijalla. Muutamia ohjeistuksia yksinkertaistettiin saatujen eh-
dotusten mukaisesti. Teknisesti kaikki siséllonelementit toimivat verkkoalustalla
moitteettomasti. Kuviossa 5 esitetadn koulutuksen oppisiséllon kehittdminen ja
liittdminen oppimisympéristdon prosessikaavion muodossa.

AKVDC® mittari
oppisisallon runkona

Tietamyksen
alkumittaus

Oppisisallon

Asiantuntijaryhman
teemahaastattelu
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liittdminen Moodle-
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Koulutusalustan
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Oppimistavoitteiden
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videoiksi
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Koulutuksen toteutus

Kuvio 5.  Koulutuksen oppisisallon kehittaminen ja liittdminen oppimisympéristdon prosessina
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IImoittautuminen koulutukseen tapahtui E-lomakkeella. Opiskeluterveydenhuol-
toyksikon vastuuhoitaja lahetti sdéhkdpostitse koulutustiedotteen (Liite 3b) yleis-
ja mielenterveydenhuoltohenkildstolle. Koulutustiedote sisélsi hyperlinkin kou-
lutukseen ilmoittautumiseen. Tampereen yliopiston Tietohallintoyksikon asian-
tuntijat loivat erilliset Moodle-tunnukset koulutukseen ilmoittautuneille ja liitti-
vét heidat oppimisalustalle.

Moodle valittiin koulutuksen verkkoalustaksi ohjelmiston helppokayttdisyy-
den vuoksi. Lisdksi tutkija pystyi seuraamaan osallistujien lokitietoja koulutuk-
seen kirjautumisesta ja osittain myds siséllén opiskelusta. Tutkija toimi verkko-
tutorina, jonka tehtdvana oli olla tarvittaessa teknisend tukena osallistujille joko
suoraan Moodlen “kysy tutorilta”- palstan, sdéhkdpostin tai puhelimen vélityk-
selld. My6s Tampereen yliopiston Tietohallinto toimi tarvittaessa teknisend tu-
kena niin verkkotutorille kuin osallistujillekin.

Koulutus jaettiin kolmeen osaan, jotka tulivat viikon vélein osa kerrallaan
opiskeltavaksi. Koulutusteemojen painotusalueet maaraytyivat opiskelutervey-
denhuoltohenkildstolle tehdyn alkumittauksessa mitatun tietdmyksen tason mu-
kaisesti. Koulutuksen neljas viikko oli kertausviikko, jolloin osallistujilla oli
mahdollisuus syventda oppimaansa ja paikata loman tai muun poissaolon vuoksi
opiskeluansa. Koulutuksen osan vaihtuessa verkkotutor l&hetti osallistujille vies-
tin uuden koulutusosan aktivoitumisesta ja muistutusviestin jokaisen viikon puo-
livalissé. Moodlen viikkondkyméssa koulutuksen osallistujat nékivat koulutuksen
osan keston, aiheen, tavoitteet ja sisallonelementit. Liitteessd 6 on ndyte osan
kaksi Moodlen viikkondkymésta.

Koulutuksen ensimmainen osa sisélsi johdannon Moodlen kayttoon ja koulu-
tukseen sekd “Vulvodynian tunnistaminen”-o0san. Siséllonelementteind t&ssé
osassa olivat tekstitiedosto, naisten kokemuskertomukset seké vulvanalueen ana-
tomiset kuvat. Toinen osa sisalsi vulvodynian hoitamisesta itsehoitomenetelmét
ja erikoisalojen hoitomenetelmistd seksologiset hoidot. Sisallonelementteina
tAssd osassa olivat tekstitiedosto, naisten kokemuskertomukset, opetuskuvat lan-
tionpohjan anatomiasta ja videot itsehoitomenetelmien ohjauksesta. Kolman-
nessa osassa sisaltd jatkui erikoisalojen psykologisilla, fysioterapeulttisilla ja 1a4-
ketieteellisilla hoidoilla. Tassa osassa késiteltiin myos tietoisuutta inhimillisen
kohtaamisen seka saadun tiedon ja tuen merkityksesta vulvodyniaa sairastavalle.
Sisallonelementteind olivat tekstitiedostot, naisten kokemuskertomukset ja ope-
tusvideo emétintd tukevan lantionpohjan lihastoiminnan ohjauksesta. Koulutuk-
sessa oli mahdollisuus osallistua myds oppisisaltoteemaan liittyvaan verkkokes-
kusteluun. Jokaisen osan opiskeluun arvioitiin esitestauksen perusteella kuluvan
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15-25 minuuttia. Koulutuksen neljas viikko oli kertausviikko, jolloin osallistujat
saivat kerrata oppimaansa tarpeellisin osin. Koko koulutuksen opiskeluun arvioi-
tiin ndin ollen kuluvan kaksi tuntia. Liitteessé 6 esitetddn koulutuksen tavoitteet
ja naytteitd koulutuksen sisallosta.

4.5 Tutkimuksen aineiston analysointi

Vaiheessa | tutkimusmenetelmaksi valittiin laadullinen tutkimusote, sill4 tutki-
muksen tarkoituksena oli saada tietoa vulvodyniapotilaan omasta kokemusmaail-
masta késin (Kylmd & Juvakka 2007, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013). Tutkimusaineisto koostui kolmenkymmenenkolmen vulvodyniaa sairasta-
van naisen Kirjoittamista kokemuksista vulvodyniasta, sen hoidosta ja vaikutuk-
sesta parisuhteeseen. Kokemuskertomusten pituudet vaihtelivat 63—-1964 sanaan
keskiarvon ollessa 503 sanaa. Aineisto sisalsi tutkimuskysymyksiin vastaavia
pelkistyksid 1852 kappaletta. Analysointi tehtiin aineistolahtdisesti induktiivisen
siséllonanalyysin avulla, jossa aineiston yksittéisisté tapahtumista tehdyt havain-
not yhdistettiin laajemmaksi kokonaisuudeksi. (Elo & Kyngés 2008, Holloway
ym. 2010, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.)

Aineistoon tutustuttiin lukemalla E-lomakkeen palautusalueelle Kirjoitettuja
kokemuskertomuksia. Tutkija luki kertomuksia useita kertoja l&pi ennen kuin etsi
tutkimuskysymyksiin vastaavia analyysiyksikoitd. Jo lukuvaiheessa aineistosta
oli havaittavissa tiettyja teema- ja aihealueita. Naiset olivat vastanneet j&sennel-
lysti avointen kysymysten teema-alueisiin, mika helpotti tutkijan tyota analyy-
siyksikdiden loytdmisessa ja niiden pelkistamisessa. Tutkimuskysymyksiin vas-
taavat lauseet ja ajatuskokonaisuudet olivat tutkimuksen analyysiyksikkoja, jotka
pelkistettiin osiin, niin ettei alkuperdinen merkitys kadonnut. (Kylméa & Juvakka
2007, Elo ja Kyngés 2008, Holloway 2010.)

Alkuperaisilmaus naisten hoitokokemuksista vulvodynian hoidosta

“Ennen viimeisintd gyne kdyntidni Idhdin vastaanotolta usein itkien ja héipedd tuntien.
Loppuksi uskoin itsekin, ettd mitdan ongelmaa ei ole, kuvittelen vain itse kaiken. Ennes-
tdan kehno itsetunto romuttui entisestééan. Ladkareiden hokemat 'ei voi sattua' ja 'kuvitte-
let kaiken' jattivat syvat arvet. Olo on viallinen, hdpea on suuri, vaikka mitaan havettavaa
ei itseasiassa olekaan. ”

Edella esitetyt lauseet kuvaavat vastaajan kokemuksia vulvodynian hoidosta (tut-
kimustehtéva 1) Lauseista l10ytyvét pelkistykset: vastaanotolta lahteminen itkien,
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vastaanotolta lahteminen haped tuntien, epduskoisuus oireita kohtaan, kuvittelee
itse ongelman, ei uskottu Kipua, ld&karien epauskoisuus loukkasi, viallisuuden
kokemus, suuri hdped, havettavaa ei pitéisi olla. Néista pelkistyksistd muodostui
muun aineiston kanssa alaluokat "Héped ladkarissd kidydessd”, ”Oman tilanteen
vihittely” ja ”Epéduskoisuus kipua kohtaan”.

Alkuperéisilmaus naisten hoitokokemuksista vulvodynian hoidosta

“Olen tavallaan ollut aika yksin vaivani kanssa. Itsehoitokonsteja olen kdyttinyt
siitd asti, kun 1dysin vd-ryhman sivustot ja postituslistan. Sieltd on saanut paljon
hyvia vinkkej&a, mm. erilaiset voiteet, lisdravinteet, ruokavalion vaikutus (sokerin ja
valkoisen vehnén vahentédminen) jne. Parhaiten siis tuntuvat auttavan samaa sairas-

taneen neuvot ja konstit!”

Edella esitetysta ajatuskokonaisuudesta I0ytyvat pelkistykset: itsehoitokonstien
saaminen vd-ryhmésta, vd-ryhmésta hoitovinkkien saaminen, oireita helpottavat
voiteet, oireita helpottavat lisdravinteet, oireita helpottava ruokavalio, samaa sai-
rastavan neuvot ja konstit. Naista muodostui alaluokka: Verkkopalstan vertaistuki
tiedon lahteend. Osajulkaisussa | kuvataan tutkimustehtavan yksi yla- ja padaluok-
kien muodostuminen. Esimerkki analyysiyksikdiden pelkistdmisestéd tutkimus-
tehtdvadn kaksi Naisten kokemukset vulvodynian vaikutuksesta parisuhteeseen
esitetddn osajulkaisussa 1.

Vaiheessa Il kerdtty aineisto analysoitiin tilastollisen tietojenkaésittelyohjelmiston
IBM SPSS 23 avulla. Aineiston kategorinen tieto kuvailtiin absoluuttisena maa-
rénd (N/n) ja prosentteina (%). Vastaajien tietoisuutta ja tietoa vulvodyniasta ja
sen hoidosta kuvailtiin keskiarvon (ka), mediaanin (Md), kvartiilin (Q1, Q3),
kvartiili-vélin (IQR), minimin (min) ja maksimin (max) avulla. Tilastollisissa
analyyseissa kéytettiin ei-parametrisia testej aineiston pienuuden ja epdnormaa-
lin jakautuneisuuden vuoksi. Mann-Whitneyn U-testid kdytettiin vertailtaessa
kaksiluokkaisia seka Kruskal-Wallisin-testid kolmeluokkaisia ryhmékeskiarvoja
kesken&dan. Alku- ja seurantamittaukseen vastanneiden taustatietojen vertailu ana-
lysoitiin Fisherin Exact-testilla. (Polit & Beck 2006b, Heikkila 2014.)
AKVDC®-mittarin tietoisuus-osan vastausasteikkona kaytettiin Likertin 1-6
asteikkoa. Tietoisuus-osan kysymysten tulokset laskettiin osioidensa summaksi,
josta laskettiin osion keskiarvo kysymysten lukumééralla jakamalla. Keskiarvo-
pistemadrasta laskettiin tasakokoiset luokat, jotka méarittelivat tietoisuuden tasoa
seuraavasti: erittdin huono tietoisuus (1.00-1.82), huono tietoisuus (1.83-2.66),
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jonkin verran huono tietoisuus (2.67—-3.50), jonkin verran hyva tietoisuus (3.51-
4.34), hyva tietoisuus (4.35-5.18) ja erittdin hyva tietoisuus (5.19-6.00).

AKVDC®-mittarin tieto-osan vastausasteikkona kaytettiin vaihtoehtoja oi-
kein, vaarin ja en osaa sanoa. Tietotestin vaittdman oikea vastaus Kirjattiin arvol-
taan yhdeksi pisteeksi, vaittdman vaaré vastaus kirjattiin nollaksi. Mikéli vastaaja
oli vastannut “en osaa sanoa”, kirjattiin se myos nollaksi. Tietotestin kahdenkym-
menen kysymyksen pisteet laskettiin kultakin vastaajalta yhteen, jolloin yksittai-
sen vastaajan tiedontason vaihtelu saattoi olla nollan ja kahdenkymmenen pisteen
vélilla.

Koulutustyytyvaisyyskyselyn koulutuksen kayttokelpoisuutta mittaavien ky-
symysten vastausasteikkona kaytettiin Likertin 1-6 asteikkoa. Kysymysten tulok-
set laskettiin osioidensa summaksi, josta laskettiin osion keskiarvo kysymysten
lukumaaréllg jakamalla. Keskiarvopistemaarasta laskettiin tasakokoiset luokat,
jotka madrittelivat koulutuksen kayttokelpoisuutta seuraavasti: Erittdin huono
(1.00-1.82), huono (1.83-2.66), jonkin verran huono (2.67—3.50), jonkin verran
hyva (3.51-4.34), hyvé (4.35-5.18) ja erittéin hyva (5.19-6.00). Koulutuspalau-
tekyselyn muut kysymykset arvioitiin mittausasteikon ja avointen vastausten mu-
kaisesti.

Tilastollisissa analyyseissa p-arvo <0.05 katsottiin tilastollisesti merkitse-
vaksi. Tassa tutkimuksessa maariteltiin myds kliininen merkittavyys, joka viit-
taisi siihen, onko tietdmyksen muutoksesta mahdollisesti hyotyad vulvodyniaa sai-
rastavien naisten hoidossa. Kliinisen merkittavyyden raja maaritell&&n osittain ai-
kaisempaan tietoon perustuen. Tasté aiheesta sitd ei kuitenkaan ollut, joten se
maériteltiin tutkimusryhman harkinnan perusteella. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013, Uhari 2014.) Seurantamittauksessa 20 %:n muutos tietoisuudessa
ja tiedossa Kkatsottiin tassa tutkimuksessa kliinisesti merkittavaksi. Tietoisuuden
20 %:n muutos vastasi yhtd (1.0) pistetta tietoisuuden tasosta, joka mittarin as-
teikon mukaan oli pienimmillaan 1.0 tai suurimmillaan 6.0. Tieto-osassa 20 %:n
muutos vastasi neljan pisteen muutosta tietotestissé, jonka mitta-asteikko oli pie-
nimmill&an 0 ja suurimmillaan 20.
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5 Tulokset

5.1 Naisten kokemukset vulvodynian hoidosta ja vaikutuksesta
parisuhteeseen (Vaihe |)

5.1.1 Osallistuneiden taustatiedot

Vaiheessa | tutkimusaineistona olivat 33 vulvodyniaa sairastavan naisen koke-
mukset. Naisten keski-ika oli 31 vuotta, idt vaihtelivat 19-60 vuoteen. Naisista
kolmekymment& oli vastaushetkelld parisuhteessa. Vastaajista 17 oli suorittanut
tiedekorkeakoulututkinnon, kuusi vastaajaa opisto- tai ammattikorkeakoulutut-
kinnon ja 11 vastaajaa toisen asteen tutkinnon. Vulvodynia-diagnoosi oli tehty
kuudelle naiselle alle vuosi, kahdeksalle 1-2 vuotta, seitseméille 3—4 vuotta ja
yhdeksélle yli nelja vuotta oireiden ilmaantumisen jalkeen. Vastaajista kolme ei
ollut vastaushetkelld saanut diagnoosia oireilleen. Vastaajien vulvodyniaoireita
oli hoidettu vahintaan yhdell& ja enint&an seitsemalla ndyttéon perustavalla hoi-
tomenetelméalla. Naiset olivat lisaksi kokeilleet itsendisesti useita vahemman tun-
nettuja hoitomenetelmid, kuten erikoisruokavalioita, luontaistuotteita, akupunk-
tiota, homeopatiaa ja vyohyketerapiaa. (Osajulkaisu I ja I1.)

5.1.2  Naisten hoitokokemukset

Naisten hoitokokemukset muodostuvat vélittdvan hoitosuhteen, hoitosuhteeseen
pettymisen seké hoitoa tukevan vertaistuen ja itsehoidon kokemuksista (Osajul-
kaisu I). Naiset toivat esille ulkosynnytimien oireisiin uskomisen tarkeyden, silla
oireisiin uskominen edisti diagnosointia ja tarkempia tutkimuksia. Saatu tieto vul-
vodyniasta ja sen hoidosta koettiin voimaannuttavana, silla se lisasi toivoa oirei-
den helpottumisesta ja naisten sitoutumista hoitoon. Erityisesti saatu diagnoosi
helpotti ahdistuksen tunteita, ja sen koettiin olevan ensimmainen askel kohti ki-
vun hyvéksymistd. Kun asiantuntijan antamien hoitojen koettiin helpottavan oi-
reita, naiset arvostivat asiantuntijuutta huolimatta siitd, oliko annettu hoito hoito-
suositusten mukaista vai ei. Naiset raportoivat, etta inhimillisen kohtaaminen oli

57



tarked osa valittavaa hoitosuhdetta. Naiset kokivat kokonaisvaltaisen ja moniam-
matillisen hoito-otteen lisddvan ymmarrysté heidan sairaudestaan seka itsehoidon
kontrollointia. Empaattinen ja asiallinen kohtelu tutkimuksissa ja hoidoissa koet-
tiin oireita helpottavana osana. Valittdvassa hoitosuhteessa hoito koettiin hyvaksi
huolimatta terveydenhuoltohenkiléston mahdollisista tiedonpuutteista.

”Hoitokeinoista tehokkaimmaksi on kohdallani osoittautunut siis seksuaaliterapia. Tdmd
sairaus satuttaa fyysisesti ihan hirvittdvan paljon, mutta kipukokemus on myés henkinen.
Kylla jokainen tarvitsee fyysisen hoivan lisciksi henkistikin hoivaa... Joskus tarvitsee ul-
kopuolisen ammattilaisen auttamaan sen kanssa, etta hyvaksyy sairauden osaksi itsedan.
Siité hetkestd 10ytyy ehka myos avain johonkin sellaiseen, jota parantumiseksi kutsutaan.
Parantuminenkin on nimittéin subjektiivinen kokemus; jos min& koen olevani sitd, mina

s

olen sitd, vaikka lddketiede jotain muuta sanoisikin.’

Naiset toivat esille hoitosuhteissa kokemiaan pettymyksia, kun terveydenhuol-
tohenkiloston asiantuntemus koettiin puutteelliseksi tai tutkimukset ja hoidot oli-
vat tehottomia. Avun viivastymisen koettiin pahentaneen sairautta ja heikenté-
neen hoitojen tehoa. Naiset raportoivat kokeneensa vastaanottotilanteissa hen-
kist& pahoinvointia, joka ilmeni muun muassa hapedn ja toivottomuuden tunteina
ulkosynnytinoireiden vuoksi. Naiset toivat esille kokonaisvaltaisen kohtaamisen
sivuuttamisen kokemuksia etsineessadn oireisiinsa apua. Naiset olivat kokeneet
vastaanottotilanteessa sivuuttamisen kokemuksia erityisesti parisuhde-elaman
kysymyksissé. Hoitosuhteessa vuorovaikutustaidot saatettiin kokea heikoiksi,
varsinkin jos intiimi- tai seksuaaliasioiden puheeksiottaminen ei ollut luontevaa.
Terveydenhuoltohenkildsto saattoi vahéatelld tai sanoa epauskoisia kommentteja
naisten oireista. Naiset kokivat avun etsimisen usealta eri taholta aiheuttavan
my0s taloudellisia tappioita.

“Terveyskeskuksessa lddkdrit eivit tiedd sairaudesta yhtddn mitddn, vdhdttelevdt vaivo-
jani ja antavat kaytoksellaan ymmartaa, ettd vika on puhtaasti korvieni valissa. Olen erit-
tain kyllastynyt julkisen puolen touhuun ja olenkin varannut seuraavan ajan yksityiselle
sillékin uhalla, etta se maksaa maltaita ja olen huonoissa varoissa oleva opiskelija. Toi-

von saavani yksityiselld parempaa hoitoa, mutta nihtdvdiksi jdd.”

Vertaistuki ja itsehoito raportoitiin tarkeiksi hoitoa tukeviksi elementeiksi var-
sinkin, jos naiset eivét saaneet odotettua apua oireisiinsa terveydenhuollosta. Nai-
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set raportoivat kokeilleensa runsaasti itsehoidollisia ja jonkin verran myds tay-
dentdvia hoitomenetelmid, varsinkin jos he olivat kokeneet, etta terveydenhuol-
losta saatu apu oli ja&nyt riittdmattomaksi. Naiset raportoivat jattdneensa kerto-
matta terveydenhuoltohenkildstélle kokeilleensa tdydentévié hoitoja. He pelkasi-
vat hoitokokeilujen tunnustamisen hidastavan avun saamista terveydenhuollossa.
Omaa aktiivisuutta pidettiin tdrkeand tiedon ja avun saamisessa. Naiset kertoivat
tehneensd myds itsediagnosointia. Tietoa oireista saatiin naistenlehdista ja apua
niihin etsittiin internetista.

”Seuraavan kerran uskaltauduin laékérille alap&aoireiden takia 23-vuotiaana (opiskelu-
terveydenhuoltoon), mukanani naistenlehden lehtileike, jonka avulla olin itse diagnosoi-
nut itseni.”

Monet naiset olivatkin internetin avulla I6yténeet suljetun vulvodynia-vertais-
tukiryhman. Vertaistuki koettiin voimaannuttavana, silla sen avulla naiset saivat
tietoa uusista itsehoidollisista ja vaihtoehtoisista hoitomenetelmistd. Vertaistuen
voimaannuttavat kokemukset tulivat esille erityisesti naisilla, jotka eivat olleet
saaneet toivottua tietoa ja apua oireisiinsa terveydenhuollosta.

”Parhaan avun olen saanut kuitenkin seuraamalla vd-ryhman keskusteluja ja lukemalla
vd-oppan tarkasti lapi. llman niin hyvaa nettiopasta ja keskusteluryhméa jossa on mukana
todellisia asiantuntijoita, olisin jaényt erittdin pahasti epéatietoisuuteen siitd, mista téssé

nyt olikaan kyse, onko se vaarallista ja mitd jos tdmd vain pahenee.”

51.3 Vulvodynian vaikutus parisuhteeseen

Vulvodynian vaikutus parisuhteeseen ilmeni parisuhteen vakautta ja muotoa
muokkaavana tekijana sek& kivun maarittelemand seksuaalielamané. Saatu tieto
ja tuki koettiin merkityksellisena parisuhteen hyvinvoinnille. (Osajulkaisu 11.)
Vulvodynia muokkasi parisuhteen vakautta ja muotoa. Naiset kokivat vulvo-
dynian olevan yleisimmin parisuhdetta kuormittavan, mutta joissain tapauksissa
voimaannuttavan tekijan. Parisuhteen muoto saattoi méérittyda sairauden perus-
teella. Naiset pohtivat myds perhesuunnittelua, johon liittyi toive lapsista vulvo-
dyniasta huolimatta seké& lapsen saamisen vaikeus ja harkittu lapsettomuus vul-
vodynian vuoksi. Parisuhde saattoi muodostua pinnalliseksi tai epatyypilliseksi.
Vapaissa ja internetin valityksella solmituissa suhteissa naisilla oli mahdollisuus
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sopia seksuaalisista sadnnoistd, niin ettei heilld ollut velvollisuutta toisen seksu-
aaliseen tyydyttdmiseen ematinyhdynnén keinoin.

“Vastasin netin seksinhakuilmoitukseen ja sovin tapaamisen miehen kanssa. Seksi, jopa
yhdynt& olikin kivutonta. Suhde kesti muutaman viikon. Hénen kanssaan oli yllattéavén
helppo puhua seksuaalisista rajoistaan netissa ennen tapaamista, sairaudesta en mainin-
nut mitéén, sanoin vain etten yleensé halua yhdyntaa ja han hyvéksyi sen mitaan kysele-

mdttd ja oli mukava.”

Suhde huomattavasti idkkddmman kumppanin kanssa vahensi niin ikaan pai-
neita toisen seksuaalisesta tyydyttdmisestd. Naiset saattoivat jopa valita eldmisen
ilman parisuhdetta. He arvelivat, ettd elama olisi helpompaa ilman kumppania ja
tdmén seksuaalisia tarpeita.

Vulvodynia méaritteli seksuaalielamén parisuhteessa. Naiset toivoivat saa-
vansa suurempaa seksuaalista nautintoa ja pystyvénsa tuottamaan nautintoa myos
kumppanille. Toiveena oli seksuaalisen kivun hellittdminen ajan tai yhdynnén
harjoittelun myota. Seksuaalisen kivun pelkon niin naisella kuin hdnen kumppa-
nillaan koettiin estdvan seksuaalista nautintoa jopa enemman kuin koettun seksu-
aalisen kivun. Seksuaalinen kipu véhensi niin naisen kuin kumppaninkin seksu-
aalista halua. Toisaalta naiset olivat myds kokeneet kumppaidensa taholta painos-
tusta ja pakottamista seksuaaliseen toimintaan. Naiset kokivat myds velvolli-
suutta kumppanin tyydyttamiseen, vaikka eivat olisi sitd halunneet.

“Mielestdini on erittdin epdoikeudenmukaista, ettd sen lisdksi, ettd kdrsin pdivittdin ki-
vuista, minun pitaa pitda mieheni seksuaalisesti tyytyvaisena ja antaa esim. suuseksia sil-
loin talldin. Samalla poden huonoa omaatuntoa, kun en tee sité niin usein ja silloinkin

useimmiten velvollisuudentunnosta, en omasta halusta.”

Yhdyntékipu rajoitti seksuaalielamaa seksin kaavamaisuuden, kivun kuunte-
lun ja vahdisen seksuaalisen aktiivisuuden vuoksi. Vulvodyniasta johtuva yhdyn-
tékipu saattoi myos olla avain entistd parempaan seksuaaliseen nautintoon paris-
kunnan seksuaaliongelmien ratkaisutaidoista riippuen. Uuden kumppanin kanssa
saatettiin 1oytaa kivuttomammat keinot seksuaaliseen toimintaan ja seksuaalield-
masta saatiin nautintoa apuvalinein, eikd se ollut yhdyntékeskeista.

“Parisuhteemme on voinut hyvin vulvodyniasta huolimatta ja olemme aina loytineet
muita seksuaalisia keinoja osoittaa tunteemme toisillemme. ”
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Saatu tuki ja tieto koettiin merkitykselliseksi parisuhteen hyvinvoinnissa ja
sairauden hyvaksymisessd. Tiedon ja tuen saaminen terveydenhuoltohenkilds-
tolta raportoitiin merkitykselliseksi niin naiselle, hanen kumppanilleen kuin pari-
suhteellekin. Diagnoosin etsiminen monissa tapauksissa alkoi uuden suhteen
alussa, silla naiset ja my6s heidan kumppaninsa halusivat selvyyden yhdyntaki-
puihin. Diagnoosin saaminen ja kipujen hoidon aloittaminen lisdsivat kumppanin
ymmarrysté ja tukea naisen kipuja kohtaan.

“kumppani ei uskonut koko vaivaan ennen kuin sain sairauteeni diagnoosin.”

Naiset kokivat kumppanilta saadun tuen tarkedksi molemminpuolisena pari-
suhdetta kuormittavien asioiden ymmartamisena ja jakamisena. Kumppanin kan-
nustava lasndolo aloitetuissa hoidoissa oli tarkeda. Pariskunnan osapuolten vélista
kommunikointia pidettiin tarkednd sairauden hyvaksymisessé osaksi parisuh-
detta. Kumppania tuli myds informoida vulvodyniasta uuden suhteen alussa. Jos
tuleva kumppani hyvaksyi seksuaalielaman mahdolliset rajoitteet, arveltiin hanen
silloin olevan suhteen arvoinen. Puhumisen vaikeus parisuhteen osapuolien va-
lill4 esti tiedon ja tuen hakemisen seksuaalielamén ongelmiin, jolloin seksuaa-
lielamésta saatettiin sanomattomalla sopimuksella luopua taysin. Puhumattomuus
aiheutti pelkoa suhteen loppumisesta. Naiset toivat esille kumppanin kyvytto-
myyden tukea heitd sairaudessaan. Kumppani ei ymmartanyt tai uskonut naisen
ulkosynnytinalueen kipuja. Naisilla oli myds kokemuksia, ettei kumppani osan-
nut huomioida naisten Kipuja arki- ja seksuaalielamassa.

“Hdn ei itsekkddn voi niin hyvin ja muhun sattuu kuin tieddn miten hdn kdrsii tdstdkin.
Mutta en voi selvia tasta yksin ja tarvitsen hanen tukeaan, mutta pelkaan etta han ei tule
jaksamaan tdméan ja mun kanssa. Pelkdan ettd meidén suhde kaatuu tahén. Tiedan etta

silloin hdn ei ollut oikea mulle, mutta pelkddn kuitenkin ihan hirvedsti.”
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5.2 Tietamys vulvodyniasta ja sen hoidosta opiskeluterveydenhuollossa
(Vaihe I1)

5.2.1 Osallistuneiden taustatiedot

Ennen koulutusinterventiota opiskeluterveydenhuoltohenkildstostd (N = 191) 79
(41.4 %) osallistui vulvodynian ja sen hoidon tietdmysta kartoittavaan kyselyyn.
Alkumittaukseen vastasi 52:ta terveydenhoitajasta 33 (64 %), muusta hoitohen-
Kilostosta (n = 28) yhdeksan (32 %), fysioterapeuteista (n = 9) nelja (44 %), psy-
kologeista (n = 40) yksitoista (28 %) ja la&karihenkilostostd (n = 62) kaksikym-
mentdkaksi (35 %). Kyselyyn vastanneista suurin osa oli vakinaisessa tydsuh-
teessa (86.1 %). Vastaajien keski-ika oli 46 vuotta ja keskiméaéardinen tydkokemus
20 vuotta. Ennen koulutusta kolmannes vastaajista oli osallistunut koulutuksiin
tai luentoihin, jotka olivat ké&sitelleet vulvodyniaa. Seksuaalineuvojan, seksuaali-
terapeutin tai muun seksologisen koulutuksen saaneita oli joka seitsemas vastaa-
jista. Viidesosa vastaajista tapasi vulvodyniaa sairastavia naisia vahintdén kerran
kuukaudessa. Vastaajista alle neljannes koki taitonsa hyvaksi vulvodyniaa sairas-
tavan hoitotilanteessa ja alle viidennes vulvodynia pariskunnan hoitotilanteessa.
Yli puolet vastaajista kokivat taitonsa hyvaksi keskustella luontevasti intiimialu-
een ongelmista vastaanottotilanteessa. (Osajulkaisu 111.)

Koulutukseen ilmoittautui 58 opiskeluterveydenhuollon ammattilaista, joista
55 kirjautui verkko-oppimisalustalle. VVerkko-oppimisalustan loki-tietojen perus-
teella verkkoalustalle kirjautuneet olivat suorittaneet kaikki kolme koulutuksen
osaa, kertausviikolta ei ole lokitietoja, silla se ei siséltanyt avattavia tiedostoja.

Koulutusintervention jalkeen 30 (38.0 % alkumittaukseen vastaajista, 15.7 %
kokonaishenkilostoméaarasta) osallistui vulvodynian ja sen tietdmysté kartoitta-
vaan seurantamittaukseen. Opiskeluterveudenhuoltohenkiléston (N = 191) ter-
veydenhoitajista kuusitoista (31 %), muusta hoitohenkildstdsta kaksi (0.7 %), fy-
sioterapeuteista kaksi (22 %), psykologeista 3 (0.8 %) ja ladkarihenkilostosta 7
(11 %) vastasivat seurantamittauskyselyyn. Vastaajista kuusi ei kuitenkaan ollut
osallistunut koulutukseen. Seurantakyselyyn vastaajista suurin osa oli vakinai-
sessa tyosuhteessa (93.3 %). Vastaajien keski-ika oli 48 vuotta ja keskimaérainen
tyokokemus terveydenhuoltoalalla 22 vuotta. Alku- ja seurantamittauksessa vas-
taajien taustatiedot eivét poikenneet tilastollisesti merkitsevasti toisistaan lukuun
ottamatta koettuja taitoja alkumittaukseen verrattuna. Seurantakyselyyn vastaa-
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jista lahes kaksikolmannesta koki taitonsa hyvaksi vulvodyniaa sairastavan hoi-
totilanteessa ja lahes puolet vulvodyniapariskunnan hoitotilanteessa. Yhdekséan
kymmenesta koki taitonsa hyvaksi keskustella luontevasti intiimialueen ongel-
mista vastaanottotilanteessa. (Osajulkaisu 1V.)

5.2.2 Tietoisuus vulvodyniasta ja sen hoidosta

Tietoisuus vulvodyniasta ja sen hoidosta ennen koulutusta AKVDC®-mittarilla
kartoitettuna todettiin epatasaiseksi (Osajulkaisu I11). Koulutuksen jélkeen tietoi-
suus vulvodyniasta ja sen hoidosta oli tilastollisesti merkitsevasti korkeampi kai-
kissa tietoisuuden osioissa. Tietoisuus vulvodynian tunnistamisesta ja hoitome-
netelmisté todettiin myos Kliinisesti merkittédvasti korkeammaksi verrattuna alku-
mittaukseen. (Osajulkaisu 1V.) Kuviossa 6 esitetddn graafisesti tietoisuuden tasot
alku- ja seurantamittauksessa.

Tietoisuus vulvodynian tunnistamisesta oli alkumittauksen perusteella jonkin
verran hyva (md 3.86, IQR 0.86) ja seurantamittauksen perusteella hyva (md
5.07, IQR 0.50). Alkumittauksessa taustatekijoista seksologiset opinnot, osallis-
tuminen vulvodyniaa késitteleviin luentoihin, vulvodyniaa sairastavien naisten
kohtaamisen useus seké koetut taidot hoitaa vulvodyniaa sairastavaa naista, pa-
riskuntaa ja luontevaan keskusteluun intiimiasioista olivat tilastollisesti merkitse-
vésti yhteydessé korkeampaan vulvodynian tunnistamisen tasoon. (Osajulkaisu
I11.) Seurantamittauksessa koetut taidot hoitaa vulvodynia sairastavaa naista ja
pariskuntaa seké intiimiasioista keskustelu olivat tilastollisesti merkitsevésti yh-
teydessé korkeampaan vulvodynian tunnistamisen tasoon (Osajulkaisu 1V).

Tietoisuus vulvodynian hoitomenetelmista oli alkumittauksen perusteella jon-
kin verran huono (md 3.23, IQR 1.00) ja seurantamittauksessa hyvéa (md 4.50,
IQR 0.50). Alkumittauksessa kaikki taustatekijat lukuun ottamatta koulutusta oli-
vat tilastollisesti merkitsevésti yhteydesséd korkeampaan tietoisuuden tasoon.
(Osajulkaisu I11.) Seurantamittauksessa koetu taito hoitaa vulvodyniaa sairasta-
vaa naista oli tilastollisesti merkitsevasti yhteydessd korkeampaan tietoisuuden
tasoon vulvodynian hoitomenetelmistd (Osajulkaisu V).

Tietoisuus inhimillisen kohtaamisen merkityksesta vulvodyniaa sairastavalle
oli alkumittauksen perusteella hyva (md 5.00, IQR 1.00) ja seurantamittauksen
jalkeen erittain hyva (md 5.40, IQR 0.50). Alkumittauksessa taustatekijoisté koe-
tut taidot olivat tilastollisesti merkitsevésti yhteydessa korkeampaan tietoisuuden
tasoon té&ssé osiossa. (Osajulkaisu I11.) Seurantamittauksessa koettu taito hoitaa
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vulvodyniaa sairastavaa naista oli tilastollisesti merkitsevasti yhteydessé korke-
ampaan tietoisuuden tasoon inhimillisen kohtaamisen merkityksesta vulvodyniaa
sairastavalle (Osajulkaisu 1V).

Tietoisuus saadun tiedon ja tuen merkityksesté vulvodyniaa sairastavalle oli
alkumittauksessa hyvé (md 5.17, IQR 0.88) ja seurantamittauksessa erittain hyva
(md 5.58, IQR 0.86). Taustatekijat eivat olleet alku- tai seurantamittauksessa ti-
lastollisesti merkitsevasti yhteydessa tietoisuuden tasoon téssd osiossa. (Osajul-
kaisut 111 ja 1V.)

Tietoisuus vulvodyniasta ja sen hoidosta

5,5

5
4,5
3,5
2,5
1,5

1

Tunnistaminen Hoitomenetelmat Inhimillinen Saatu tieto ja tuki
kohtaaminen

A

w

N

B Alkumittaus (n=79) Seurantamittaus (n=24)

Asteikko: 1 (erittain huono tietoisuus), 2 (huono tietoisuus), 3 (jonkin verran huono tietoisuus),
4 (jonkin verran hyva tietoisuus), 5 (hyva tietoisuus), 6 (erittéin hyva tietoisuus)

Kuvio 6. Tietoisuus vulvodyniasta ja sen hoidosta alku- ja seurantamittauksessa
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5.2.3 Tieto vulvodyniasta ja sen hoidosta

Tieto vulvodyniasta ja sen hoidosta todettiin alkumittauksessa keskinkertaista
heikommaksi (Osajulkaisu I11). Seurantamittauksessa tiedon taso oli tilastollisesti
ja Kliinisesti merkittavasti korkeampi koulutusinterventioon osallistuneilla alku-
mittaukseen verrattuna (Osajulkaisu 1V). Kuviossa 7 esitetdan tiedon taso alku-
ja seurantamittauksen perusteella.

Tiedon taso keskiarvoltaan alkumittauksessa 20 kysymyksen ja enintdén 20
pisteen tietotestissa oli 9.34 (Kh 5.03). Tietotestistd yli kymmenen pistetté sai 33
% vastaajista (n = 26 / 79). Kaikki taustatekijat paitsi koettu taito keskustella in-
tiimiasioista vastaanottotilanteessa olivat tilastollisesti merkitsevésti yhteydessa
korkeampaan tiedon tasoon. (Osajulkaisu I11.) Seurantamittauksen jélkeen tiedon
taso oli keskiarvoltaan 15.33 (Kh 3.13). Vastaajista 96 % (n = 23 / 24) saivat
tietotestista yli 10 pistettd. Taustatekijoista vain vulvodyniaa sairastavien tapaa-
mistiheys oli tilastollisesti merkitsevasti yhteydessa korkeampaan tiedon tasoon.
(Osajulkaisu 1V.)

Tieto vulvodyniasta ja sen hoidosta oli jaettu kolmeen osioon: tieto vulvody-
nian muodoista (nelja kysymysta ja enintddn neljd pistettd), tieto vulvodynian
etiologiasta (seitsemén kysymysté ja enintddn seitsemén pistettd) ja tieto vulvo-
dynian hoidosta (yhdeksén kysymysta ja enintddn yhdeksan pistetta).

Alkumittauksessa tietotestin keskiarvopisteet vulvodynian muodoista olivat
2.16 (Kh 1.33). Tietotestin keskiarvopisteet vulvodynian etiologiasta olivat 2.96
(Kh 2.02). Vulvodynia hoidon keskiarvopisteet olivat 4.22 (Kh 2.33). Seuranta-
mittauksessa kaikki tiedon osiot olivat tilastollisesti merkitsevasti (p <0.001) kor-
keammat. Tieto vulvodynian muodoista oli keskiarvoltaan 3.58 (Kh 0.88), vulvo-
dynian etiologiasta 4.83 (Kh 1.43) ja vulvodynian hoidosta 6.92 (Kh 1.47). (Ku-
vio 7.)
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Tieto vulvodyniasta ja sen hoidosta
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I
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I
I
1
1
1
1
I
1
I Muodot (0-4p) Etiologia (0-7p) Hoito (0-9p)

Tietotesti (0-20p)

B Alkumittaus (n=79) Seurantamittaus (n=24)

Kuvio 7. Tieto vulvodyniasta ja sen hoidosta alku- ja seurantamittauksessa

524  Koulutustyytyvaisyys

Koulutustyytyvaisyyskyselyyn vastasi 24 koulutukseen osallistujaa. Koulutuksen
kayttokelpoisuus kokonaisuudessaan koulutuksen jélkeen koettiin hyvaksi (md
5.00, IQR 0.87). Koulutustyytyvaisyyden eri osa-alueet todettiin niin ik&an hy-
viksi: koulutusresurssien hallinta (md 5.17, IQR 1.25), oppisisallon hyodyllisyys
(md 5.00, IQR 1.00), koulutuksen toteutus (md 5.00, IQR 1.00) ja koulutuksen
kéytettavyys tulevaisuudessa (md 5.00, IQR 1.33). Koulutuksen pituus koettiin
my06s sopivaksi (ka 3.21, md 3.00). Yleisimmat koulutuksen verkkokeskustelua
estavat tekijat olivat keskustelun aloittamisen vaikeus ja ajanpuute. Avoimessa
kysymyksessa osallistujat myds antoivat ehdotuksia koulutuksen kehittdmisesté.
Tyokiireet koettiin opiskelun haasteiksi. Toiveena esitettiin, etta tydaikataulusta
sidottaisiin sopivan mittaisia opiskeluaikoja, jolloin oppisisaltdon ja oppimiseen
olisi helpompi keskittya. Verkko-opetus pidettiin sopivan koulutusmuotona opis-
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keluterveydenhuollon organisaatiossa. Vastaajat kokivat koulutusaiheen tarke-
aksi ja oppimateriaalin kattavaksi, mutta osa olisi toivonut tarkempia erikoisala-
kohtaisia vulvodynian hoito-ohjeita.

”Kiireisend arjen keskella sopiva aika opiskeluun oli hankala 16ytaa. Ehké olisi hyva
laittaa kunkin kalenteriin varattu aika koulutukseen eika vain ett& kukin tekee tyénsa
lomassa. Erittdin hyva aihe ja hyvé tapa kouluttaa. Kiitos! ”

”Jain kaipaamaan konkreettisia nimia tai selityksia esim. tarkennusta vahéoksalaat-
tiseen dieettiin, nimi& liukastevoiteille, kondomeille, pintapuudutteille (onko eroa tai
suositusta erinimisille voiteille), gabapentiinin reseptia, hermokipulaékkeiden tarkem-
pia nimia. ”

5.3 Yhteenveto tutkimustuloksista

Naiset raportoivat niin positiivisia kuin negatiivisiakin hoitokokemuksia vulvo-
dynian hoidosta. Valittdvéassa hoitosuhteessa naiset kokivat saavansa tukea, tietoa
ja apua vulvodyniaoireisiinsa. Vélittdvassa hoitosuhteessa otettiin huomioon
my®6s naisen liséksi kumppanin ja parisuhteen hyvinvointi. Pettymykset hoitosuh-
teessa ilmenivat vulvodyniaa sairastavan kokonaisvaltaisuuden sivuuttamisena,
avun viivastymisend tai avun saamattomuutena. Naiset kokivat parisuhde- ja sek-
suaalieldmén jaéneen hoitosuhteessa taka-alalle. Vulvodynia kuormittaa parisuh-
detta ja erityisesti seksuaalieldméé, mutta se saattaa toimia myos niitd vahvista-
vana tekijana pariskunnan osapuolten kommunikaatio- ja seksuaaliongelmien rat-
kaisutaidoista riippuen. Terveydenhuoltohenkiléstolta saatu tieto ja tuki koettiin
merkitykselliseksi parisuhteen hyvinvoinnissa. Naisten kokemusten perusteella
terveydenhuoltohenkiléston tietdmystd vulvodyniasta ja sen hoidosta on tarpeen
lisatd. Parisuhteen tukemiseen tulisi naisten kokemusten perusteella kiinnittaa
hoitosuhteessa enemman huomiota.

Opiskeluterveydenhuoltohenkiloston tietdmysta vulvodyniasta ja sen hoidosta
tutkittiin AKVDC®-mittarilla. Tietamys todettiin olevan epatasaista ennen tay-
dennyskoulutusinterventiota. Tietoisuus vulvodynian tunnistamisesta oli jonkin
verran hyvé, mutta vulvodynian hoitomenetelmisté jonkin verran huono. Tietoi-
suus inhimillisen kohtaamisen seka saadun tiedon ja tuen merkityksesté vulvody-
niaa sairastavalle oli hyva. Tieto vulvodyniasta ja sen hoitamisesta arvioitiin tie-
totestin mukaan keskitasoa heikommaksi.
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Koulutusintervention jélkeen osallistuneiden tietdmys vulvodyniasta ja sen hoi-
dosta oli tilastollisesti merkitsevasti korkeampi seké tietoisuus- etté tieto-osassa.
Kliinisesti merkittavasti paremmat tulokset saatiin vulvodynian tunnistaminen ja
hoitomenetelmét tietoisuus-osioista. Myos tietotestin pisteet olivat Kkliinisesti
merkittvasti korkeammat koulutuksen jalkeen alkumittaukseen verrattuna. Kou-
lutus ”Vastaanotolla vulvodyniaa sairastava nainen — Miten hoidan?” todettiin
koulutuspalautteen perusteella sopivaksi tdydennyskoulutusmenetelméksi ter-
veydenhuollon toimipisteisiin, jotka olivat maantieteellisesti etaalla toisistaan.
Kuviossa 8 esitetddn tutkimusvaiheiden mukaisesti yhteenveto tutkimustulok-
sista.
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Vaihe ll

Vaihe | OTH
. Tietoisuus vulvodyniasta [\[AB i | Seuranta-
Naisten kokemukset ja sen hoidosta mittaus | | | mittaus
(n=33) e e s e e e e (n=79) 1| (n=24)
1
Oireisiin uskominen : i
Asiantuntemuksen puutteellisuus vulvodynian : Md 3.86 i Md 5.07
Avun viivastyminen tunnistamisesta I E p<0.001
]
Asiantuntijan antamat hoidot | i
|
Tutkimusten ja hoitojen tehottomuus vulvodynian | | Md3.23 i Md 4.50
Omaehtoinen itsehoito hoidosta : i p<0.001
1
Inhimillinen potilaan kohtaaminen ! '
= 1
Kokonaisvaltainen kohtaamisen inhimillisen kohtaamisen: Ml 5.00 i | Md5.40
: : i = . 1
sivuuttaminen merkityksesta I ' p=0.004
Henkinen pahoinvointi I :
tutkimuksissa ja hoidoissa : i
1
Voimaannuttava tieto ja hoito I :
1 1
Voimaannuttava vertaistuki saadun tiedonjatuen 1 | Md5.17 i | Md5.58
. 1
Kumppanin antama tuki merkityksesta : i | p=0.002
Ulkopuolisen tuen ja tiedon | i
hyvaksikaytto | :
Kommunikointi sairauden : :
hyvaksymiseksi I !
Kumppanin kyvyttdmyys tukea I i
Tieto vulvodyniasta Ka 9.34 i Ka 15.33
Kirjallisuus - 12.5P00000SA — = o | i | p<0.001
|
1

Kuvio 8. Yhteenveto tutkimustuloksista
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6 Pohdinta

6.1 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimusaihe on eettisesti perusteltu, silld vulvodyniaa sairastavien naisten ko-
kemuksia sairauden hoidosta ja vaikutuksesta parisuhteeseen on tutkittu niukasti
(\Vaihe I). Terveydenhuoltohenkiloston asiantuntemusta vulvodyniasta ja hoi-
dosta (Vaihe I1) ei ole my6skaan aikaisemmin tutkittu. Aikaisempaa suomalaista
hoitotieteellistd tutkimusta kummastakaan aiheesta ei ole tehty. Tutkimuskoh-
teena opiskeluterveydenhuolto on perusteltu, silla valtaosa vulvodyniapotilaista
on alle 30- vuotiaita ja mahdollista opiskeluterveydenhuollon asiakaskuntaa. Pe-
rusterveydenhuollossa on tarkedd tunnistaa vulvodynian oireet, sill4 varhainen
puuttuminen vulvodyniaoireisiin saattaa ehkaist4 nuorten naisten lisadntymis- ja
seksuaaliterveyden ongelmia. Lisaksi varhaisella potilaan diagnosoinnilla, sairau-
desta tiedottamisella ja itsehoidonohjauksella saatetaan s&astaa hoitokustannuk-
sissa. (Holloway ym. 2010, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.)
Tutkimusaineisto keréttiin E-lomakkeella anonyymina verkkokyselynd mo-
lemmissa tutkimuksen vaiheissa. Verkkokyselya koskee perustuslaissa maaritel-
Iyt tutkimusetiikka- ja tietosuojaratkaisut kuten muitakin aineistonkeruutapoja
(Kuula 2011). Tutkimustiedote oli vastaajien luettavissa internet-sivulla, jossa
kerrottiin tarkasti tutkimuksen perustiedot ja tietosuojaratkaisut (Liitteet 2, 3a ja
3c). E-lomakkeen palautusjarjestelmé oli luotu siten, etta lahetys tapahtui tunnis-
tamattomasti. Vastaajien anonymiteetti séilyi koko tutkimuksen ajan, ja tdmé oli
vastaajilla etukateen tiedossa. (Kuula 2011, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013.) On todettu, ettd verkkokyselyyn vastataan helpommin ja rehellisemmin jos
osallistujilla on tiedossaan kyselyn anonymiteettisuoja, varsinkin jos kysymykset
koskevat sensitiivisié aiheita. Sukupuolielinten kipu, siihen liittyvat seksuaalion-
gelmat ja niista kertominen luokitellaan sensitiivisiin aiheisiin. Myds terveyden-
huoltohenkildston tietdmyksen tutkiminen vulvodyniasta ja sen hoidosta katsot-
tiin tassd tutkimuksessa sensitiiviseksi aiheeksi, silla arvioinnin kohteena oli hei-
dan oma ammattitietdmyksensa. (Gray ym. 2016.) Vaiheessa Il seurantamittauk-
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sen véhéisen osallistujamaéran vuoksi raportointivaiheessa ei kéytetty epasuoria-
kaan taustatietojen tunnisteita, kuten ian tai tydkokemuksen vaihteluvélia (Kuula
2011, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013).

Tutkimukseen osallistuminen oli tdysin vapaaehtoista tutkimuksen molem-
missa vaiheissa. Vaiheessa | vulvodyniaa sairastavien keskustelupalstan yllapi-
taja varmisti palstan keskusteluryhméltd ennen tutkimuksen alkamista, voisiko
palstalle liittd4 tiedotteen tutkimuksesta, jossa pyydetéan naisia kertomaan vul-
vodynian kokemuksista. Vaiheessa Il tutkimusluvan mydnsi opiskeluterveyden-
huollon hallinnon kehittdmistyéryhméa. Vaiheessa | ja Il osallistujat osoittivat tie-
toisen suostumuksensa tutkimukseen osallistumisesta lahettamallg sahkdisen E-
lomakkeen téytettynd. Vaiheessa | naiset kirjoittivat kokemuksistaan vulvodyni-
asta, mika saattoi nostaa ahdistuksen ja mielipahan tunteita. Toisaalta Kirjoitus-
prosessi saattoi olla myos terapeuttinen kokemus, joka helpotti negatiivisia tun-
teita sairaudesta. Naiset saivat kuitenkin rauhassa tutustua kysymyksiin etuka-
teen, ja heilld oli mahdollisuus keskeytt&é kirjoittaminen missa vaiheessa tahansa.
Talloin he harkitusti paattivat, mita tietoja he vapaaehtoisesti antoivat tutkimuk-
sen kayttoon. Tutkimuksen ei néin ollen oletettu aiheuttavan osallistujille vahin-
koa, silla vastaajat saivat etukéteen tutustua E-lomakkeeseen. Tutkimuksen vai-
heessa Il opiskeluterveydenhuoltohenkiltstd on saattanut myds kokea emotionaa-
lisesti negatiivisia tunteita seka kyselymittausten ettd koulutusintervention aikana
tai jalkeen. Lisddntynyt tietdmys on saattanut nostaa muistoja vastaanottotilan-
teista, joissa kohdattu nainen olisi saattanut olla vulvodyniaa sairastava. Lisdin-
tynyt tietdmys on saattanut myo6s tuoda epdilyksid omista erikoisalakohtaisista
hoitamisen taidoista, sill& lisddntyvé tietdmys ei valttamatt ole yhteydessé liséan-
tyneisiin taitoihin. Molemmissa vaiheissa tutkittavilla oli mahdollisuus olla yh-
teydessa tutkijaan joko puhelimen tai sahkdpostin valityksella. (Holloway ym.
2010, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, Gray ym. 2016.)

Tutkimuksen molemmissa vaiheissa E-lomakkeella palautetut kyselyt sailytet-
tiin Tampereen yliopiston omistamalla palautusalueella, jonne vain tutkijalla on
paasymahdollisuus. Analysoitu aineisto sailytettiin Tampereen yliopiston tiedos-
toalustalla tutkijan henkilokohtaisessa tietokannassa, johon vain tutkijalla on péa-
syoikeus. Aineiston raportointivaiheessa tutkija tallensi tutkimuksen tuotosta
my0s henkilokohtaiselle tallenteelle, jota séilytettiin parhaalla mahdollisella huo-
lellisuudella. (Kuula 2011.) Tutkimusaineisto hévitetddn henkil6tietolain mukai-
sesti (FINLEX 523/1999), kun se on tdman ja mahdollisten jatkotutkimusten jal-
keen jaanyt tarpeettomaksi. Tutkimuseettisid periaatteita noudatettiin lapi tutki-
muksen (WMA 2013).
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6.2 Tutkimuksen luotettavuuden arviointi

6.2.1 Vaiheen | luotettavuuden arviointi

Vaiheen | sisdllénanalyysin luotettavuutta tarkastellaan tutkimuksen valmistelu-,
organisointi- ja raportointivaiheiden kautta. Valmisteluvaiheen luotettavuuden
tarkasteluun sisaltyy aineiston keruumenetelmén, tutkimukseen osallistujien seké
analyysiyksikdiden valinnan suunnittelu ja perustelu. (Elo ym. 2014.) Verkko-
kysely valittiin aineiston keruumenetelmaksi, silla se mahdollisti kohdennetun ai-
neiston kerddmisen vulvodyniaa sairastavilta naisilta. Se antoi my6s mahdollisuu-
den saavuttaa kohderyhmd koko Suomen laajuisesti nopeasti ja taloudellisesti.
Verkkokyselyn oletettiin vahvistavan keratyn aineiston luotettavuutta, sill& naiset
saivat rauhassa tutustua ja vastata kysymyksiin oman aikataulunsa mukaisesti il-
man tutkijavaikutusta. On myos todettu, ettd vastaajat kokevat turvalliseksi kertoa
henkilokohtaisista kokemuksista verkkokyselyn avulla edellyttden, ettd kysely on
anonyymi ja hyvin suojattu. Nama ennakkoehdot toteutuivat tdssa tutkimuksessa,
ja ne oli ilmoitettu osallistujille tutkimustiedotteessa. (Gray ym. 2016.) Verkko-
kysely aineistonkeruumenetelména on kaytannéllinen, mutta tutkija ei voi tay-
delld varmuudella tietdd edustivatko vulvodyniakeskustelupalstan naiset vulvo-
dyniaa sairastavien perusjoukkoa (Duffy 2002, Heikkild ym. 2008). Oletettavaa
kuitenkin on, ettd suljetulla keskustelupalstalla olevat naiset ovat vulvodyniaa sai-
rastavia, silld heidat on hyvaksytty sinne yllapitajan toimesta tarkoin Kkriteerein.
Keskustelupalstalla vulvodyniaa sairastavien naisten vulvodynian muoto tai vai-
keusaste on kuitenkin tuntematon. Keskustelupalstalle on saattanut ohjautua nai-
sia, joilla on vaikea-asteinen vulvodynia, tai naisia, jotka eivét ole saaneet halua-
maansa tietoa tai toivottua hoitoa sairauteensa. (LaCoursiere 2001, Gray ym.
2016.) Kaikilla kyselyyn vastanneilla naisilla oli kuitenkin vulvodyniaoireiden
hoitokokemuksia, vaikka kolme heisté ei ollut vastaushetkella saanut diagnoosia.
Suurimmalle osalle naisista vulvodyniadiagnoosi oli tehty yli 3 vuotta oireiden
ilmestymisen jalkeen, mik& on samassa linjassa kansainvélisten tutkimusten
kanssa (Harlow & Stewart 2003, Danby & Margesson 2010).

Sisallonanalyysin organisointivaiheessa luotettavuutta voidaan tarkastella ai-
neiston luokittelun, tulkinnan ja edustavuuden kautta (Elo ym. 2014). Aineistoon
tutustuttiin lukemalla naisten kokemuskertomuksia useaan kertaan ennen kuin et-
sittiin tutkimuskysymyksiin vastaavia analyysiyksikoitéd. Jo luettaessa aineistosta
oli havaittavissa tiettyja teema- ja aihealueita. Analyysiyksikoksi valittiin tutki-
muskysymyksiin vastaavat lauseet tai ajatuskokonaisuudet. (Elo & Kyngas 2008,
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Holloway ym. 2010, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.) Aineiston tul-
kintakysymykset nojaavat jonkinlaiseen esiymmaérrykseen, joko tietoiseen tai tie-
dostamattomaan. Osa esiymmarryksesta saattaa muodostua teoreettisesta viiteke-
hyksestd, joka hankitaan ennen tutkimusta. Teorialla voi olla uusia ndkdkulmia
avaava tai rajaava vaikutus. (Kylma & Juvakka 2007, Holloway ym. 2010, Elo
ym. 2014.) Tutkimusta naisten kokemuksista vulvodyniasta on kuitenkin tehty
erittdin niukasti. N&in ollen analyysia ei ohjannut teoreettisesta viitekehyksesta
saatu esiymmarrys. Tutkija on tyoskennellyt pitkddn moniammatillisessa vulvo-
dyniapotilaiden hoitotiimissé. Kliininen asiantuntemus lisési tulosten uskotta-
vuutta ja refleksiivisyyttd, silla tutkija pystyi hahmottamaan oireyhtyman moni-
muotoisuutta ja siind esiintyvid ongelmia. Ammatillinen kokemus myds lisasi tut-
kijan teoreettista herkkyyttd, jonka avulla tutkija osasi tulkita aineistoa ja ym-
marsi tutkittavaa ilmiota. Toisaalta tutkijan kliininen kokemus vulvodyniapotilai-
den hoitotydssé saattoi sokeuttaa ja lista ennakko-olettamuksia tutkimusaineis-
ton analysoinnissa. Talléin analysoinnin riskind ovat saattaneet olla tutkijan pii-
levét arvovaraukset aiheeseen ja sen kontekstiin. Tutkija kuitenkin tiedosti koke-
muksen tuoman esiymmarryksen, joka auttoi sulkeistamaan (bracketing) liiallisia
arvolatauksia ja ennakko-oletuksia aineistoa analysoidessaan. Tutkimuspdivakir-
jan pitdaminen olisi mahdollisesti lisannyt tutkijan teoreettista herkkyyttd, ja va-
hentényt analysoinnin ennakko-oletuksia, mutta sitd ei tassd tutkimuksessa pi-
detty. (Holloway ym. 2010, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.) Aineis-
ton analyysin uskottavuutta kuitenkin vahvistivat tutkimusryhmén jasenten
kanssa kaydyt keskustelut, joiden perusteella pohdittiin aineiston luokittelua ja
luokittelun nimedmista (Elo ym. 2014). Koska vaiheen | laadullinen aineisto ke-
rattiin anonyymisti, tutkija ei voinut tarkastaa, vastasiko analyysin tulkinta (osa-
julkaisut I ja I1) osallistujien kasityksia vulvodynian hoidosta tai vulvodynian vai-
kutuksesta parisuhteeseen. Tutkijalla ei ollut myéskaan mahdollisuutta tarkentaa
tai pyytéa liséselvityksia epéselviksi jadneisiin asioihin. Aineiston edustavuus on
kuitenkin hyvd, silla tutkimuskysymyksiin vastaavia pelkistyksia aineistossa oli
yli 1800 kappaletta. (Holloway ym. 2010, Elo ym. 2014.)

Tutkimuksen luotettavuutta vahvistaa raportointivaiheessa tutkimusprosessin
tarkka kuvaaminen lukijalle osajulkaisuissa | ja Il sekd vaitdskirjan yhteenve-
dossa. Tulokset on raportoitu systemaattisesti, loogisesti ja ymmarrettavasti. Tu-
lososuudessa on kaytetty systemaattisesti lainauksia ja aineiston luokittelu on esi-
tetty selkeésti taulukoin. Lukija pystyy raportointivaiheen perusteella arvioimaan
tulosten siirrettavyyttd vulvodyniaa sairastavien naisten eldamaan. (Kylmé & Ju-
vakka 2007, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, Elo ym. 2014.) Saadut

73



tulokset kuvaavat laajasti ja rikkaasti naisten kokemuksia parisuhteesta ja sairau-
den hoidosta. Aineiston analyysissa oli nédhtavissa kylla&dntyminen eli saturoitu-
minen, mutta naisten kokemusmaailmassa ilmeni myds yksilollisia eroja. (Polit
& Beck 2006a, Kylmé & Juvakka 2007, Elo ym. 2014.)

Naisten kokemusten ja kirjallisuuskatsauksen perusteella operationalisoidun
mittarin sisdltovaliditeetti testattiin asiantuntija-arvion avulla. Asiantuntijat ar-
vioivat AKVDC®-mittarin luotettavaksi face-validiteetin ja Lawshen CVR-meto-
din avulla arvioituna (Grant & Davis 1997, Gilbert & Prion 2016, Grove 2016a).
Asiantuntija-arvion jalkeen kyselylomakkeen tausta- ja AKVDC®-mittarin kysy-
myksid muokattiin ehdotusten mukaisesti. Muokkausten jalkeen kysymyksia olisi
kuitenkin voinut Kkriittisemmin tarkastella uuden CVR-arvion mukaisesti. Tosin
ennen muokkauksia kysymysten CVR-arvoista laskettu siséllon patevyyden
summa (CVI) oli hyvaksyttava, vaikka muutamat yksittéiset kysymykset eivat
ylittdneet hyvaksyttdvdd CVR-tasoa. (Wilson ym. 2012, Gilbert & Prion 2016.)
Liitteessé 4 kuvataan asiantuntija-arvion perusteella saadut CVR- ja CVl-arvot.

Tutkimuksen vaiheessa | on tunnistettavia vahvuuksia ja rajoituksia. Tutki-
muksen tdmén vaiheen aineisto oli erittdin rikas, mihin vaikuttivat 33 naisen yk-
silolliset kertomukset omasta kokemuksestaan vulvodyniaa sairastavana naisena.
Aineiston analyysin luotettavuutta vahvistivat tutkijan esiymmarrys tutkittavaan
ilmi6on seké tutkimusryhmén kanssa kaydyt keskustelut koko tutkimusprosessin
ajan. Tutkimuspdivakirjan pitdminen olisi vahvistanut tutkimuksen luotetta-
vuutta, mutta sitd ei tassd tutkimuksessa pidetty. Naisten kokemusten seka Kir-
jallisuuden perusteella operationalisoitu AKVDC®-mittari todettiin usean asian-
tuntija-arvion ja luotettavuustestien jélkeen sisélloltdan patevéksi sekd siséisesti
johdonmukaiseksi. AKVDC®-mittari on uusi, ja sita on kaytetty toistaiseksi vain
tassé tutkimuksessa. Mittarin siséllon kehittdminen sek& sen patevyyden, etta si-
sdisen johdonmukaisuuden testaaminen vaativat viela lisdtutkimusta.

6.2.2 Vaiheen Il luotettavuuden arviointi

Vaiheen Il luotettavuuteen vaikuttaa vaiheessa | tutkimusta varten rakennettu ky-
selymittari, joka mittaa patevasti terveydenhuoltohenkildston, tassé tapauksessa
opiskeluterveydenhuoltohenkiloston tietdmysta vulvodyniasta ja sen hoidosta.
AKVDC®-mittarin sisaltovaliditeetti testattiin asiantuntija-arvion avulla jo vai-
heessa I. Vaiheen Il esi-, alku- ja seurantamittauksessa faktorianalyysi olisi ollut
sopiva menetelmad tarkastella viela siséllon validiteettia. Sitd ei kuitenkaan voitu
toteuttaa aineiston pienuuden vuoksi, silld luotettava siséllon validiteetin arviointi
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vaatisi vahint&an viisi vastaajaa kysymysta kohden eli tdssa tapauksessa 86 x 5 =
430 vastaajaa. (DeVon ym. 2007, Grove 2016a.)

Valmiin mittarin reliabiliteetti esitestattiin tutkimukseen osallistumattomalla
opiskeluterveydenhuoltohenkildstolla (n = 34). AKVDC®-mittarin tietoisuus-
osan reliabiliteetin, sisdisen johdonmukaisuuden testaamiseksi Kkaytettiin
Cronbachin alpha-kerrointa (o), joka osoitti hyvaksyttdvan o-arvon kaikissa
muissa tietoisuuden osissa lukuun ottamatta ” Tietoisuus inhimillisen kohtaami-
sen merkityksestd vulvodyniaa sairastavalle” (o= 0.69). Mittareiden siséisen joh-
donmukaisuuden testauksessa o> 0.80 madritellaan yleisesti hyvéksi tasoksi. To-
sin uusissa, alle viisi vuotta kdytdssa olleissa mittareissa a > 0.70 katsotaan jo
siséisesti johdonmukaiseksi tasoksi. (DeVon ym. 2007, Gray ym. 2016.) Esitut-
kimuksen a-arvon perusteella ” Tietoisuus inhimillisen kohtaamisen merkityk-
sestd vulvodyniaa sairastavalle”-0sion muutamia kysymyksid muokattiin selke-
ammiksi ennen tutkimuksen alkumittausta. Samoin muutamia kysymyksid muo-
kattiin koko kyselylomakkeessa esitestauksessa tulleiden huomioiden mukaisesti.
Alku- ja seurantamittauksen perusteella AKVDC®-mittarin tietoisuuden kaikKki
osiot osoittivat sisdistd johdonmukaisuutta, kun a-arvo oli pienimmilldén 0.72 ja
suurimmillaan 0.95. Tutkimuksen kyselylomakkeeseen liitettiin seurantamittauk-
seen myos koulutustyytyvaisyyspalaute, jonka koulutuksen kayttokelpoisuutta
mittaavat kysymykset osoittivat siséistd johdonmukaisuutta o = 0.92. (Taulukko
3)

Tulosten siséistd validiteettia saattavat hairitd mittaustilanteen hairiétekijéat,
kuten vieras ymparisto tai kiire. E-lomakkeena toteutettu mittaus antoi osallistu-
jille mahdollisuuden rauhassa tutustua kysymyksiin, ja vastausajankohta oli itse
valittavissa sovitun aikaméaéreen rajoissa. Sisdiseen validiteettiin saattavat vaikut-
taa my6s organisaation ilmapiiri tai sielld tapahtuvat tyontekijadn kohdistuvat
muutokset. Sisdista validiteetti téssd tutkimuksessa heikensi my0s alku- ja seu-
rantamittauksen vélinen aika. Se oli tutkimusasetelman vuoksi lyhimmill&dan kah-
deksan ja pisimmill&d&n 11 kuukautta. Tané aikana on saattanut tapahtua oppimista
jo ennen toteutettua koulutusinterventiota. Liséksi seuranta-aika koulutusinter-
vention jalkeen oli lyhyt, se aloitettiin kaksi viikkoa koulutuksen jalkeen. Pidempi
seuranta-aika olisi saattanut lisatd tulosten luotettavuutta. (Gray ym. 2016.) Si-
sdista validiteettia saattaa heikentdd myos valikoituminen, eli tutkimukseen ovat
saattaneet valikoitua aiheesta kiinnostuneet osallistujat. (Kankkunen & Vehvildi-
nen-Julkunen 2013, Gray ym. 2016). Siséisia mittaukseen vaikuttavia hairioteki-
joitd ei kuitenkaan Kkartoitettu tassa tutkimuksessa, ainoastaan mittausten vélinen
aika oli tiedossa.
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Tarpeeksi suuri ja monipuolinen henkiléotos maérittelee tulosten ulkoisen va-
liditeetin, tutkimustulosten voiman ja yleistettavyyden. Tassa tutkimuksessa hen-
kildotos niin esi-, alku- kuin seurantamittauksessakin oli monipuolinen, aiheeseen
kohdennettu mutta valitettavan pieni. Katoanalyysi olisi ollut sopiva menetelma
ulkoisen validiteetin tarkasteluun, mutta sen kéyttd oli mahdotonta vastaajien
anonymiteetin vuoksi. Tutkimusten tulosten harhana saattaa olla myds opiskelu-
terveydenhuoltohenkildston itsearviointi. Osallistujat saattoivat muuttaa kayttay-
tymistdén eli tdssa tapauksessa itsearviointia, silla he tiesivét olevansa tutkimus-
kohteena. Osallistujat arvioivat itse tietdmystansa vulvodyniasta ja sen hoidosta,
mik& saattaa nostaa tuloksia todellista korkeammaksi. Edell&d mainittujen syiden
perusteella ulkoisesta validiteettista ei voi tehdd varmoja johtopaatoksia. (Kank-
kunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, Gray ym. 2016.)

Tutkimusta varten vaiheessa Il kehitettiin tdydennyskoulutusinterventio AK-
VDC®-mittarin rakenteen mukaisesti asiantuntijaryhman teemahaastattelulla.
Teemahaastattelu analysoitiin deduktiivisella sisallénanalyysilla ja tulokset ra-
portoitiin tdydennyskoulutuksen oppisisalténd. Kun taydennyskoulutuksen oppi-
sisalto oli valmis, pyysi tutkija asiantuntijaryhmalta tarkistusta, vastaako oppisi-
séltd heidan tulkintaansa vulvodyniasta ja sen hoidosta. Asiantuntijaryhman an-
tamien tarkennusten jalkeen oppisiséltda muutettiin ehdotetuin osin, mik& vah-
visti analyysin tulosten uskottavuutta. Oppimistavoitteet perustuivat niin ik&én
AKVDC®-mittariin, silla ne heijastelevat niita tietamyksen osa-alueita, joita vul-
vodyniaa hoitavilla terveydenhuollon henkil6illa tulee olla. Koulutuksen oppisi-
sallon kehittdminen on lisdksi kuvattu tarkasti yhteenveto-osan tekstissé, kuvi-
oissa 4 ja 5. Liitteessa 6 esitetdan koulutuksen tavoitteet ja naytteitd koulutuksen
sisallosta. Tarkalla kuvaamisella on pyritty osoittamaan lukijalle koko koulutus-
sisallon ja sen kehittamisprosessin luotettavuus. (Hirsjarvi & Hurme 2008, Hol-
loway ym. 2010, Gray 2016c, Elo ym. 2014.)

Kvasikokeellisen tutkimusasetelman heikkoutena voidaan pitdé sen vaikeutta
kontrolloida kaikkia tdman tutkimuksen luotettavuuteen vaikututtavia valiin tule-
via tekijoitd. (Gray ym. 2016.) Tama oli kuitenkin ensimmadinen interventiotutki-
mus vulvodynian ja sen hoidon tietdmyksesta terveydenhuoltohenkilostolla. Li-
séksi tutkimukseen valitun kohderyhman kokonaisotosmaéara oli niin pieni, ettei
satunaistettu vertaileva tutkimusasetelma olisi ollut realistinen. Kvasikokeellinen
tutkimusasetelma kuitenkin antoi arvokasta tietoa mahdollisten jatkotutkimusten
luotettavuuden parantamiseen. Ta&mén tutkimusprosessin arviointi tuotti myos tie-
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toa, miten tulevaisuudessa tutkimusinterventio tai pelkastadn suunniteltu tdyden-
nyskoulutus tulisi toteuttaa samantyyppisessa ymparistdssa kuin opiskelutervey-
denhuolto on. (Craig ym. 2008, Moore ym 2015.)

Tata tutkimuksen vaihetta voidaan pitdd MRC:n (Medical Research Council)
kuvauksen mukaan luonteeltaan ja ulottuvuuksiltaan monitasoisena interventiona
(complex intervention). Interventio sisélsi useita vuorovaikutteisia osia, kuten
AKVDC®-mittarin kehittdmisen ja sen rakenteen mukaisen koulutuksen oppisi-
sallon kehittamisen. Alkumittauksen perusteella koulutuksen oppisiséltod raata-
I6itiin kohderyhman tarpeita vastaavaksi. Monitasoisuutta lisési myds tutkimuk-
sen kohderyhmané ollut opiskeluterveydenhuoltohenkil®std, joka tydskenteli eri
puolella Suomea sijaisevissa toimipisteissé, mika toi haasteita tutkimuksen hal-
linnointiin. (Craig ym. 2008, Moore ym. 2015.) Dasmschroder ym. (2009) kirjal-
lisuuskatsauksen perusteella tdssa tutkimuksessa on |0ydettavissa myos imple-
mentointi- tai soveltuvuustutkimuksen piirteitd. Implementointi tutkimuksen
ominaisuudet ja niiden arviointi koostuvat viidestd pddominaisuudesta. Ensim-
mainen ominaisuus liittyy intervention sovittamiseen organisaatioon, jossa se to-
teutetaan. Tassé tutkimuksessa koulutusintervention oppisisaltd sovitettiin mita-
tun alkutietdmyksen perusteella kohderyhmalle. Lisdksi toimipisteiden pitkien
vélimatkojen vuoksi koulutus toteutettiin verkko-opetuksena. Toinen ja kolmas
ominaisuus liittyy tutkimuksen sisdisiin ja ulkoisiin asetelmiin, joita ei taysin voi
erottaa toisistaan. Sisdiset asetelmat liittyvat organisaation kulttuurillisiin ja hal-
linnollisiin piirteisiin. Ulkoiset asetelmat liittyvat organisaation taloudellisiin, so-
siaalisiin ja fyysiseen sijaintiin liittyviin taustoihin. Téassa tutkimuksessa ndma
ominaisuudet liittyvat erillaan sijaitseviin opiskeluterveydenhuollon toimipistei-
siin, joissa ei vélttdméttd ole tdysin yhtenevét toimintatavat. Neljds ominaisuus
liittyy yksil6ihin, jotka osallistuvat interventioon. Yksil6ill4 on oikeus tehdd va-
lintoja, jotka saattavat vaikuttaa myds muihin interventioon osallistuville. Tassa
tutkimuksessa osallistuminen intervention alkumittaukseen, koulutukseen ja seu-
rantamittaukseen oli harmillisen matala. Syyta osallistumiskatoon ei kuitenkaan
tiedetd. Mutta on todettu, ettd verkkokyselyiden vastausprosetti on yleensa matala
(Gray 2016a). Samoin kuin verkko-opetukseen sitoutuminen on todettu vaihte-
vaksi (Cook & Steinert 2013). Viidentend implementointi tai soveltuvuustutki-
muksen ominaisuutena on itse implementointiprosessi. Onnistunut implemen-
tointi on aktiivinen muutosprosessi, jolla pyritddn saavuttamaan suunniteltu toi-
minta organisaation ja kohderyhman kayttoon. Tutkimukseen suunniteltu tdyden-
nyskoulutus verkko-opetuksena luovutettiin opiskeluterveydenhuollon toimipis-
teiden kayttoon seurantamittauksen loppumisen jalkeen. (Damschroder ym.
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2009.) Implementointi- tai soveltuvuustutkimuksen tarkka taustan, tutkimuspro-
sessin kuvaus ja tulosten raportointi ovat osa arviointi- ja kehittdmisprosessia.
Raportoinnin perusteella lukijalla on mahdollisuus arvioida implementoinnin luo-
tettavuutta. Taman tutkimuksen raportoinnissa (Osajulkaisu IV ja Yhteenveto) on
kuvattu tarkasti koulutusintervention siséltd, toteutus sekd opiskeluterveyden-
huoltohenkildston tietdmyksen taso ennen ja jalkeen koulutusintervention. Seu-
rantamittauksessa osallistujilta pyydettiin myds koulutustyytyvaisyyspalaute,
joka on térked osan koulutuksen soveltuvuuden arviointia. (Craig ym. 2008,
Damschroder ym. 2009, Moore ym. 2015.)

Tutkimuksen opiskeluterveydenhuollon henkildotos vaiheessa Il oli monipuo-
linen, mutta valitettavan pieni sek& alku- ettd seurantamittauksessa. Tutkimuk-
seen saattoi lisaksi valikoitua opiskeluterveydenhuoltohenkildstosta ne, jotka oli-
vat jo valmiiksi kiinnostuneita nuorten seksuaaliterveyden edistamisesta. Tutki-
musten tulosten harhana saattaa olla myds itsearviointi. Naista tutkimuksen vai-
heen |1 rajoitteista huolimatta tutkimuksesta on I0ydettavisséa vahvuuksia. Tutki-
musta varten kehitetyn mittarin perusteella luotiin koulutusintervention oppisi-
séltd, joka kuvasi luotettavasti vulvodynian ja sen hoidon tietdmyksen osa-alu-
eita.

6.3 Tulosten tarkastelu

6.3.1 Vaiheen | tulosten tarkastelu

Tassa tutkimuksessa naiset olivat kokeilleet monia hoitovaihtoehtoja vulvody-
niaoireiden hoitamiseksi. Oireita oli hoidettu vahintd&n yhdella ja enintdén seit-
semalla nayttoon perustuvalla hoitomenetelmélld. Naiset olivat myos laajasti ko-
keilleet véhén tunnettuja tdydentavia hoitomenetelmié todeten ne oireita helpot-
taviksi. Erityisesti akupunktio, ruokavaliomuutokset ja vydhyketerapia koettiin
kipuja helpottavina hoitomuotoina. Taydentdvistd hoitomenetelmista vulvody-
nian hoitomenetelmind on tehty vain muutama tutkimus. Akupunktiosta on tehty
muutama pilottitutkimus lupaavin tuloksin (Danielsson ym. 2001, Curran ym.
2010, Schlaeger ym. 2015) ja ruokavaliomuutoksia on suositeltu muutamissa kir-
jallisuuskatsausartikkeleissa (Mariani 2002, Stone-Godena 2006).

Naisten kokemukset saadusta hoidosta vulvodyniaan jakautuivat positiivisiin
ja negatiivisiin kokemuksiin (Tutkimustehtdvd 1). Kokemukset vulvodyniaan
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saadusta hoidosta ilmenivat valittdvana hoitosuhteena, hoitosuhteeseen pettymi-
send ja oman avun ja vertaistuen tarkeytend hoidon lisana. Valittdva hoitosuhde
ilmeni kokonaisvaltaisena, inhimillisend kohtaamisena, jossa naiset tulivat kuul-
luksi oireistaan. Tutkimuksista ja hoidosta saatu tieto, erityisesti diagnoosin saa-
minen oireille toi voimaannuttavan kokemuksen naisille. Tdmé&n myés Buchan
ym. (2007) ja Munday ym. (2007) totesivat naisten hoitokokemuksiin liittyvissa
tutkimuksissaan. Hoitosuhteessa arvostettiin asiantuntemusta, hoidon kokonais-
valtaisuutta ja moniammatillista ndkokulmaa, vaikka hoidot eivat olisi tuoneet-
kaan riittdvad apua oireisiin. Moniammatillista tiimitydskentelyn arvostamista
naiset ovat myds raportoineet muutamassa aiemmassa tutkimuksessa (Munday
ym. 2007, Sadownik ym. 2012).

Pettymys hoitosuhteeseen ilmeni naisten kokemuksina avun saamattomuu-
desta, terveydenhuoltohenkildston asiantuntemuksen puutteesta ja kokonaisval-
taisen kohtaamisen sivuuttamisesta. Naiset kokivat sairauden diagnosoinnin ja
hoidon aloituksen viivastyneen terveydenhuoltohenkil6ston tiedon ja taidon puut-
teellisuuden vuoksi. Onkin todettu, ettd naiset saattavat etsid useita vuosia oireil-
leen syytd ja apua. N&iden tutkimusten perusteella on raportoitu, etta nainen tapaa
véhintdan kolme 144k&ria ennen diagnoosia. Tutkijat kuitenkin epdilevat taman
arvion olevan aliarvioitu. (Harlow & Stewart 2003, Nguyen ym. 2012a.) Avun
saamattomuus aiheutti naisille negatiivisia emotionaalisia tunteita, mika ilmeni
henkisen& pahoinvointina ja oman vaivan véhattelynd. Naiset jopa olivat epéus-
koisia kokemiaan oireita kohtaan. Epduskoisuus omia oireita kohtaan arvioidaan
olevan yksi este avun etsimiselle (Donaldson & Meana 2011, Nguyen ym.
2012a). Koettujen oireiden sivuuttamisen pelko saattaa myds olla syy, etta 40 %
vulvan Kipuoireista karsivista eivat hae oireilleen apua (Nguyen ym. 2012a).

Omaehtoisen itsehoidon ja vertaistuen koettiin olevan tarke& tiedon ja tuen
osa. Oman sitoutuneisuuden itsehoitoon koettiin olevan tarkeé osa-alue hoito-
jen tehoamiseksi. Motivaation itsehoitoon koettiin vahvistuvan terveyden-
huoltohenkil6ston antamalla ensi-informaatiolla sairaudesta ja perusteellisella
itsehoidon ohjauksella. Vulvodyniaa sairastavien naisten hoitoon liittyvissa
tutkimuksissa onkin todettu tiedon ja tuen antamisen lisd&vén vastuullisuutta
itsehoidon toteuttamiseen (Munday ym. 2007, Sadownik ym. 2012). Naiset
olivat my6s omatoimisesti etsineet itsehoitokeinoja ja tdydentévia hoitomene-
telmia helpottaakseen vulvodyniaoireita. Itsehoitokeinoista on toistaiseksi va-
hé&n tutkimuksia, vaikka itsehoitoa suositellaan useimmissa kirjallisuuskat-
sauksissa ja hoitosuosituksissa vulvodynian ensihoidoksi (Stone-Godena
2006, Cox & Neville 2012, ASCCP 2016).
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Tutkimus tuotti uutta tietoa vulvodyniaa sairastavien naisten vertaistuessa.
Vertaistuen voimaannuttavat kokemukset tulivat esille erityisesti naisilla, jotka
eivét olleet saaneet toivottua apua terveydenhuollon piiristd. Vertaistuen avulla
naiset saivat tietoa uusista itsehoidollisista ja vaihtoehtoisista hoitomenetelmisté.
He saivat myos purkaa henkistd kuormaansa yhteisossg, joka ymmarsi heidan oi-
reensa. Vulvodynianaisten vertaistukea, sen tuomas apua ja merkitysta ei ole juuri
tutkittu. Ainoastaan Gordon ym. (2003) totesivat tutkimuksessaan, ettd vulvody-
niaa sairastavat naiset kokevat saavansa eniten tukea sairauteensa vertaisryhmilta.

Vulvodynian oireet muokkaavat sek& vulvodyniaa sairastavan naisen etta ha-
nen kumppaninsa seksuaalisuutta, seksuaalitapoja ja parisuhteen dynamiikkaa
(Tutkimustehtdva 2). Vulvodynia saattaa olla seksuaalieldméd koyhdyttava,
mutta joissain tapauksissa sitd rikastuttava tekija. Rakkauden ja oman kumppanin
tuen koettiin rikastuttavan parisuhdetta. Talloin seksuaalinen kipu kohdattiin roh-
keasti ja yhteistuumin etsittiin ratkaisuja ja vaihtoehtoja kivuliaalle yhdynnélle.
Muutamissa tutkimuksissa (Ayling & Ussher 2008, Groven ym. 2016) on todettu,
ettd naisen itsensd kokeminen riittdvana naisena ja seksuaalisena kumppanina
edistdd parisuhteessa emotionaalista tyydytystd. Emotionaalista ja seksuaalista
tyydytysta edisti myos tassé tutkimuksessa avoimuus eméatinyhdyntaa korvaaville
seksuaalitoiminnoille. Mahdollisesti vulvodyniaa sairastavien naisten ja heidén
kumppaneidensa kipukayttaytymista voisi tarkastella FAM (fear-avoidance mo-
del of pain) — teorian avulla. Teoriaa on kaytetty selittdvéna teoriana erilaisille
kipukayttaytymismalleille kroonisessa kivussa, erityisesti alaselan kipupotilailla.
Teoriassa tarkastellaan psykologisten tekijoiden, kivunpelon ja kivunvalttdmisen
yhteyttd toisiinsa. (Alappattu & Bishop 2011, Vlaeyen ym. 2016.) FAM -teoriassa
kipupotilaat, jotka kohtaavat kivun ja omaavat vain vahdistéd kivunpelkoa kuntou-
tuvat sairaudestaan todenndkoisemmin. Krooniset Kipupotilaat, jotka etukédteen
valmistautuvat tulevaan kipuun ja ylitarkkailevat kipuaan, valttavat kipua tuotta-
vaa toimintaa. Tamé kayttaytymismalli on aikaisempien (Hinchliff ym. 2012,
Boerner & Rosen 2015) ja tdman tutkimuksen perusteella havaittu myds vulvo-
dyniaa sairastavilla naisilla ja heidan kumppaneillaan. Heille Kipua tuottava toi-
minta on yleisimmin ematinyhdyntd, jota véltetddn. Tosin vulvodyniaa sairasta-
vien naisten kipukayttaytymisen selittdmiseksi FAM-teoriaa ei ole vield todis-
tettu. (Alappattu & Bishop 2011.)

Pariskunnan keskindisen tuen toimimattomuuden koettiin kdyhdyttavan pari-
suhdetta. Puhumattomuus ja kyvyttémyys tukea toinen toisiaan estivéat ratkaisu-
jen hakemisen parisuhde- ja seksuaalieldmén ongelmiin. On todettu, ett4 epavar-
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muus omien tunteiden ilmaisussa on todettu olevan yhteydessa vulvodyniaparis-
kuntien alhaisempaan seksuaaliseen tyytyvéisyyteen. (Awada ym. 2014.) Seksu-
aalielamasta saatettiin luopua vulvodynian vuoksi, etenkin jos parisuhteen seksu-
aalitoimintojen odotukset olivat hyvin yhdyntékeskeisia. Naisilla oli myds koke-
muksia parisuhteen kariutumisesta vulvodynian ja toteutumattoman tavoitteelli-
sen yhdyntékeskeisen seksuaalielaman vuoksi.

Tutkimus osoitti uutena tietona, ettd sairauden hyvaksymista osaksi minuutta
ja naiseutta edistivat kumppanin tuki seka terveydenhuoltohenkilstolta saatu tuki
ja tieto. Sairauden leimaa lievitti terveydenhuoltohenkiloston inhimillinen koh-
taaminen, jossa nainen kohdattiin ja h&nt4 kuunneltiin luontevasti seksuaaliongel-
missaan. Terveydenhuoltohenkildston halukkuus puuttua potilaan seksuaalion-
gelmiin on tarke& hoidon elementti erityisesti yhdyntékipuisten nuorten naisten
hoidossa. Donaldson ja Meana (2011) totesivat tutkimuksessaan, etté terveyden-
huoltohenkiloston haluttomuus kysella tai keskustella seksuaalisista ongelmista
vulvodyniaa sairastavan naisen kanssa on todettu olevan este avun saamiselle ja
syy hoidon viivéstymiselle.

Naiset kokivat terveydenhuoltohenkilostoltd saadun tiedon ja tuen lisddvén
my06s parisuhteen hyvinvointia, vaikka kumppani ei olisi ollut vastaanotolla mu-
kana. Kumppanin osallistuminen kuitenkin koettiin tarkeaksi, silla silloin naiset
kokivat myds kumppanin saavan juuri hénelle kohdennettua tukea terveydenhuol-
tohenkilostolta. Vulvodyniaa sairastavien naisten kumppaneiden on todettu koke-
van negatiivisia emotionaalisia tunteita. Naisen hoitoon osallistumisen on todettu
lisddvan kumppanin tietoa, kommunikaatiota, psyykkista hyvinvointia ja seksu-
aaliterveyttd. (Sadownik ym. 2016.)

Vulvodyniaa sairastavien naisten kokemuksia on tutkittu niukasti ja Iahes pel-
késtaan ladke- tai kayttaytymistieteellisin tutkimuksin. Tdma on ensimméinen
Suomessa tehty hoitotieteellinen tutkimus, joka on tehty naisten kokemuksista
vulvodyniasta ja sen hoidosta. Tulokset antavat hyvan ndkemyksen suomalaisten
naisten kokemuksista oireyhtymastd, sen hoidosta ja vaikutuksesta parisuhtee-
seen. Naisten kokemusten ja aiheeseen liittyvien tutkimusten pohjalta kehitettiin
tutkimusta varten uusi, terveydenhuoltohenkildston tietdmystd mittaava mittari
(Tutkimustehtdva 3), silla aihealueelta ei ollut aikaisempaa mittaria. Kehitettyd
mittaria kdytettiin vaiheen Il tulosten kerda@misessa.
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6.3.2 Vaiheen Il tulosten tarkastelu

Taman tutkimuksen perusterveydenhuollon kohderyhméksi valittiin opiskeluter-
veydenhuollonhenkildstd, joka tapaa intiimialueen ongelmista karsivid naisia.
Tutkimuksen alkumittauksen mukaan opiskeluterveydenhuoltohenkildston tietd-
mys vulvodyniasta ja sen hoidosta todettiin epétasaiseksi ennen tdydennyskoulu-
tusinterventiota. Taydennyskoulutusintervention jalkeen tietamys lisdéntyi kou-
lutukseen osallistuneilla tilastollisesti merkitsevasti kaikissa tietdmyksen osissa.
Kliinisesti merkittavasti tietdmys koheni tietoisuus vulvodynian tunnistami-
sesta”- ja ’hoidosta”-osioissa seké tieto vulvodyniasta ja sen hoidosta”-osassa.
(Tutkimustehtavé 5.) Koska aihealueelta ei ollut aikaisempia tutkimuksia, Kliini-
nen merkittdvyyden raja maéériteltiin tutkimusryhmén harkinnan perusteella
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, Uhari 2014). Tassa tutkimuksessa
20 %:n muutos tietoisuuden ja tiedon tasossa katsottiin kliinisesti merkittavaksi.

Opiskeluterveydenhuoltohenkildston tietoisuus vulvodynian tunnistamisesta
todettiin jonkin verran hyvéksi, mutta tieto vulvodynian muodoista ja etiologista
arvioitiin tietotestin perusteella keskitasoa heikommaksi. Koulutusintervention
jalkeen tietoisuus vulvodynian tunnistamisesta todettiin hyvaksi, samoin kuin
tieto vulvodynian muodoista ja etiologiasta olivat tietotestin mukaan tilastollisesti
ja kliinisesti merkittavasti korkeammat. VVulvodynian tunnistaminen ja diagnoo-
sin saaminen ovat naisille henkisesti helpottava kokemus ja tarkeé askel kohti
sairauden hyvaksymistd seka sen hoitoon sitoutumista (Buchan ym. 2007, Sa-
downik ym. 2012). Terveydenhoitajat tai muu hoito- tai terapiahenkil6sto ei diag-
nosoi sairauksia, mutta heidan on térked olla tietoisia vulvodyniaan liittyvista oi-
reista, jotta nainen ohjataan mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ladkarin vas-
taanotolle tarkempia tutkimuksia varten (Haefner 2007, Danby & Margesson
2010).

Tietoisuus vulvodynian hoidosta todettiin jonkin verran huonoksi ja tieto vul-
vodynian hoitomenetelmistd todettiin tietotestin perusteella alkumittauksessa
keskitasoa heikommaksi. Taydennyskoulutusintervention jalkeen tietoisuus to-
dettiin hyvaksi. Tietoisuus hoidosta kohenikin tilastollisesti merkitsevasti ja klii-
nisesti merkittavasti. Tieto vulvodynian hoidosta oli niin ikdan tilastollisesti mer-
kitsevasti ja kliinisesti merkittavasti korkeammat. Varhainen puuttuminen vulvo-
dynian oireisiin itsehoidon ohjauksella saattaa olla oireita helpottavaa hoitoa.
Toistaiseksi vulvodyniapotilaan hoidosta ei ole tehty kustannusvaikuttavuustut-
kimuksia, mutta arvellaan, ettd varhainen oireisiin puuttuminen véahentaisi vulvo-
dynian hoitokustannuksia (Munday ym. 2007, Sadownik ym. 2012).
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Opiskeluterveydenhuoltohenkildston tietoisuus inhimillisen kohtaamisen
merkityksesté todettiin jo ennen tdydennyskoulutusinterventiota hyvéksi. Koulu-
tusintervention jalkeen tama tietoisuuden osio nousi tilastollisesti merkitsevésti
ollen erittdin hyva. Inhimillinen kohtaaminen vulvodyniaa sairastavalle on tarkea
hoidon elementti, silla luonteva ja asiallinen k&yttdytyminen helpottaa naisten
keskustelua intiimialueen ja seksuaalisesta ongelmasta (Donaldson & Meana
2011, Fougner & Haugstad 2015). Niin ik&an tietoisuus saadun tiedon ja tuen
merkityksesta todettiin jo ennen koulutusinterventiota hyvéksi ja sen jalkeen erit-
tain hyvaksi. Ero oli tilastollisesti merkitsevd. Terveydenhuoltohenkilostolta
saatu tieto ja tuki onkin naisiin kohdistuneissa tutkimuksissa todettu voimautta-
van sekd naisen ettd hanen kumppaninsa kokemusta vulvodyniasta. Pariskunnan
molempien osapuolten on todettu hydtyvan saadusta tuesta ja tiedosta, sen on to-
dettu lisd&van parisuhdetyytyvaisyytta ja helpottavan seksuaalisia ongelmia pa-
riskunnan osapuolten vélilla. (Munday ym. 2007, Sadownik ym. 2016.)

Koulutustyytyvaisyys palautteen perusteella oli hyva (Tutkimustehtava 6).
Vastaavanlaisia tuloksia on saatu my6s aikaisemmista terveydenhuoltohenkil6s-
tolle jarjestavasta verkko-opetuksesta (Eaton-Spiva & Day 2011, Vaidya ym.
2012, Gordon ym. 2013). Taman tutkimuksen koulutus oli kestoltaan nelja viik-
koa ja koulutus sisédlsi kolme 15—25 minuutin mittaista osaa. Koulutukseen sisél-
tyi liséksi mahdollisuus ké&yda verkkokeskustelua koulutusosan aiheesta, mutta
osallistujat kokivat sen aikaa vievaksi tai keskustelun aloitus koettiin haastavaksi.
Rankin ym. (2015) kuitenkin totesivat tutkimuksessaan hoitajien osallistuvan
verkkokeskusteluun vapaaehtoisesti, sill& se koulutuspalautteen perusteella lisaa
opiskeltavan aiheen mielenkiintoa. Téssa tutkimuksessa koulutustyytyvaisyys-
palautteen perusteella koulutuspituus todettiin myds sopivaksi, mutta verkkokes-
kustelu koettiin aikaa vievaksi. Opiskeluun arvioitu kuluva aika riitti oletettavasti
vain oppimateriaalin lukemiseen ja opetusvideoiden katsomiseen, mutta ei verk-
kokeskusteluun. Koulutus koettiin avoimen kysymyksen perusteella hyddyl-
liseksi ja koulutustapa vaivattomaksi, silla osallistujat saivat itse valita opiskelu-
ajan. Tosin muutamat toivoivat opiskeluajan merkittavan valmiiksi tydaikatau-
luun tai ajanvarauspohjaan, silla silloin opiskeluun olisi varattuna ennalta sidottu
aika. Oppisisaltoon toivottiin myos erikoisalakohtaisia tarkennuksia. Koulutus-
palaute antoi arvokasta tietoa koulutuksen jatkokehittelyyn. (Craig ym. 2008.)

Tamé& on ensimmaéinen suomalainen hoitotieteellinen tutkimus terveydenhuol-
tohenkiloston tietdmyksesta vulvodyniasta ja sen hoidosta. Aihetta ei ole myos-
k&an kansainvalisesti tutkittu tai raportoitu muulla terveydenhuoltohenkiléstolla
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l&8kéreitd lukuun ottamatta. Aikaisemmin ei ole mydskaan raportoitu tdydennys-
koulutusintervention vaikutusta terveydenhuoltohenkildston tietamykseen vulvo-
dyniasta ja sen hoidosta. Tutkimus toi uutta tietoa opiskeluterveydenhuoltohen-
kiloston tietdmyksesta ennen ja jalkeen koulutusintervention. Tutkimus antoi
my0s tarkeétd tietoa kehitetyn koulutusintervention oppisiséllosta ja koulutusta-
van kayttokelpoisuudesta opiskeluterveydenhuollossa. Tdéman tutkimuksen tu-
lokset osoittivat, ettd koulutuksella voidaan lisaté terveydenhuoltohenkildston tie-
tamysté vulvodyniasta ja sen hoidosta. Pienen otoskoon vuoksi tulokset ovat alus-
tavia ja suuntaa-antavia. Tutkimukseen kehitettyn koulutuksen oppisisalté (Tut-
kimustehtéva 4) on implementoitavissa soveltuvin osin myés muuhun terveyden-
huollon kontekstiin kuin opiskeluterveydenhuoltoon. Taydennyskoulutuksena
verkko-opetus on edullinen ja aikaa s&astava verrattuna perinteiseen luento-ope-
tukseen. Verkko-opetus tdydennyskoulutusmuotona todettiin sopivan hyvin opis-
keluterveydenhuollon toimipisteisiin, joiden henkildresurssit ovat rajalliset ja toi-
mipisteet ovat et&élla toisistaan.

6.4 Johtopaatokset ja suositukset

Taman tutkimuksen tulosten perusteella esitetdén seuraavat johtopéatokset ja nii-
hin tukeutuvat suositukset:

1. Varhainen puuttuminen vulvodyniaoireisiin helpottaa naisten emotionaa-
lisia oireita ja ehkéisee fyysisten oireiden voimistumista. La&kéri on vas-
tuussa diagnosoinnista, mutta myds hoito- ja terapiahenkildstolla tulee
olla tietdmysta vulvodyniaan liittyvista oireista, jotta potilas voidaan oh-
jata varhaisessa vaiheessa ladkarin vastaanotolle tarkempiin tutkimuksiin.

2. Laakarin tekemén diagnoosin jalkeen vulvodyniaa sairastavat naiset toi-
vovat nopeaa reagointia oireiden hoitoon. Naiset ottavat vastuun itsehoi-
dosta ja sitoutuvat hoitoon terveydenhuoltohenkildstolta saadun perustel-
lun tiedon sekd ohjauksen avulla. Suositeltavaa on, ettd vulvodyniaa sai-
rastavat naiset ja mahdollisesti myos heiddan kumppaninsa saavat diagno-
soinnin jalkeen valittdman ensitiedon ja itsehoito-ohjauksen 14&ké&rin
kanssa laheisessa yhteistyossa olevalta terveydenhuoltohenkil6lta.
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Perusterveydenhuollossa saadulla varhaisella tiedonsaannilla ja itsehoi-
don ohjaamisella saatetaan valttdd vulvodyniaa sairastavan naisen ohjaa-
minen erikoissairaanhoitoon. Suositeltavaa on, ettd vulvodyniaoireiden
hoitoon puututaan jo ensimmadiselld vastaanottokaynnilla.

Vulvodynia aiheuttaa psykoseksuaalisia ja -sosiaalisia oireita vulvody-
niaa sairastavalle naiselle ja hdnen kumppanilleen. Suositeltavaa on, etta
vulvodyniaa sairastava nainen ja mahdollisesti myds hdnen kumppaninsa
saavat psykoseksuaalista tukea seksuaalineuvonnasta tai muista psy-
koseksologista hoitomuodoista.

Sukupuolielimiin kohdistuneen ongelman vuoksi nainen saattaa kokea
hépe&d, epdvarmuutta ja pelkoa hoitoon hakeutuessaan. Naiset saattavat
kokea puhumisen sukupuolielimien ja seksuaalielamén ongelmista myods
vaikeaksi, vaivalloiseksi ja hapedlliseksi. Terveydenhuoltohenkildston
on térked avata luonteva keskustelu intiimiasioista.

Vulvodyniaa sairastavien naisten vertaistuki toimii suljetuilla vulvody-
niaverkkokeskustelupalstoilla. Naiset kokevat saavansa vertaistuesta
emotionaalista tukea seka tietoa itsehoitomenetelmisté ja muista hoitome-
netelmistd, jotka voisivat helpottaa oireita. Vulvodyniaa sairastavan nai-
sen on tarke&é saada tieto vulvodyniaa sairastavien vertaistuesta, silla sil-
loin han tietdd, ettei ole sairautensa kanssa yksin.

Vulvodynia muokkaa parisuhdetta ja pariskuntien osapuolten valisté sek-
suaalieldmad. Terveydenhuoltohenkildstolta saatu tuki ja tieto on merki-
tyksellistd parisuhteen hyvinvoinnissa, seksuaalisen Kivun kohtaamisessa
ja lievittymisessad. Vulvodyniaa sairastavan naisen, hdnen kumppaninsa
ja parisuhteen hyvinvointi on tarke&é ottaa huomioon hoitotilanteessa ja-
kamalla tietoa ja tukea pariskunnan molemmille osapuolille. Jo pelkas-
td&dn mahdollisuus antaa kumppanin osallistua hoitotilanteeseen on suosi-
teltavaa.

Useammat opiskeluterveydenhuollon henkil6t kokivat taitonsa vulvody-
nian hoitamiseen ja intiimiasioiden luontevaan keskusteluun parentuneen
taydennyskoulutuksen jélkeen verrattuna alkumittaukseen. Taydennys-
koulutuksen j&rjestaminen terveydenhuoltohenkilstolle seksuaalitervey-
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10.

den aihepiiristd on suositeltavaa, silla se saattaa tiedon lisddntymisen li-
séksi kohentaa my0s koettuja taitoja, kuten intiimiasioiden puheeksi otta-
misen taitoa.

Tutkimuksen koulutusinterventioon osallistuneen opiskeluterveyden-
huoltohenkildston koulutustyytyvéisyys oli hyva. Koulutuspituus koettiin
sopivaksi. Téstd huolimatta verkkokeskustelun aloittamisen esteeksi
nousi ajanpuute. Suositeltavaa on, ettd tdydennyskoulutusta jarjestava or-
ganisaatio maérittelle etukateen opiskeluajat, jotka sopivat yhteen tervey-
denhuoltohenkildston tydaikataulun kanssa.

Terveydenhuoltohenkildston tietdmysté vulvodyniasta ja sen hoidosta on
tarpeen lisatd. Verkko-opetus todettiin kayttokelpoiseksi tdydennyskou-
lutusmuodoksi lisadmaan vulvodynian ja sen hoidon tietdmysta. Tasta ai-
heesta verkko-opetus on suositeltavaa olla toistuvana taydennyskoulutuk-
sena terveydenhuolto-organisaatioiden koulutustarjonnassa.

6.5 Jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksen l&dhtokohtien, tulosten ja johtopaatdsten perusteella esitetdén seu-
raavat jatkotutkimusaihe-ehdotukset:
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Naiset kayttavat runsaasti itsehoitokeinoja vulvodyniaoireiden hoitami-
seen. Vulvodynian itsehoitokeinoja on tutkittu niukasti, vaikka eri hoito-
suosituksissa niiden suositellaan olevan vulvodyniaoireiden ensihoitona.
Suositeltuja itsehoitokeinoja on tarpeen tutkia Kirjallisuuskatsauksen, vul-
vodyniaa sairastavien naisten ja vulvodynian hoidon asiantuntijoiden
avulla.

Tamén tutkimuksen perusteella vulvodyniaa sairastavat naiset kéyttavéat
runsaasti tdydentdvia hoitomenetelmi& oireiden hoitoon. Tarpeen on tut-
kia, mitd tdydentévia hoitomenetelmia kaytetadan ja millaisia kokemuksia
naisilla on niiden tehosta.

Tasséa tutkimuksessa naiset kokivat vertaistuen tarkeaksi sosiaalisen tuen
muodoksi. Vulvodyniapotilaiden vertaistuesta on niukasti tutkimusta.



Vertaistuen merkityksen tutkiminen lis&4 tarkedd tietoa seké vulvodyniaa
sairastavan sosiaalisesta tuesta etté sen tarpeesta.

Naisten kokemukset vulvodynian hoidosta vaihtelivat tassa tutkimuk-
sessa selkeésti negatiivisten ja positiivisten kokemusten valilla. Tervey-
denhuoltohenkildston kokemuksia vulvodynian hoidosta ei tiettévasti ole
tutkittu. Terveydenhuoltohenkildstén kokemusten tutkiminen antaa arvo-
kasta hoitotytssa kaytettdavad kokemuksellista tietoa vulvodyniaa sairas-
tavien naisten hoidon kehittamiseksi.

Naiset kokivat kumppanien osallistumisen vulvodynian hoitoon lisdévan
parisuhteen hyvinvointia. Tutkimusta kumppanien hoitoonosallistumi-
sesta on kuitenkin niukasti. Tutkimus t&st& ndkdkulmasta antaa arvokasta
tietoa hoitosuhteen merkityksesta naiselle, kumppanille ja parisuhteen
hyvinvoinnille.

Tama tutkimus verkko-opetusmuotoisena taydennyskoulutuksena oli
kvasikokeellinen perusterveydenhuollon opiskeluterveydenhuoltohenki-
I6stolle toteutettuna. Tutkimukseen kehitetyn tdydennyskoulutuksen te-
hoa on tarpeellista tutkia laajemmalla terveydenhuoltohenkildston otok-
sella ja satunnaistetulla vertailevalla tutkimusasetelmalla. Vertailevia tut-
kimuksia verkko-opetuksen vaikuttavuudesta on niukasti. Tutkimuksessa
on tarkeé verrata kahta erityyppistd, mutta saman siséltoista verkko-ope-
tusmenetelmélla toteutettua taydennyskoulutusinterventiota keskenaén.
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Liite 1. Tutkimuksen lahtokohtien tiedonhakuprosessin kuvaus

Tiedonhakuprosessin kuvaus

Ldhtékohta

Hakusanat (MeSH- ja vapaasanahaut)

Vulvodynia, kokemus, pa-
risuhde, hoito

- vulvodynia, vulvar vestibulitis, dyspareunia, vaginismus, pudendal neural-
gia, vestibulodynia, vulvar pain, sexual pain, provoked vulvodynia, vulvody-
nia, vestibuliitti, yhdyntdkipu, vaginismi

- emotions, experience, feeling

- spouses, partner, intimate partner, couples

- treatment, intervention, therapy, care, management

Tietokannat
Osumat: 1499 tietuetta

Ebsco PsycINFO Medic
750 515 220 14

Poissulkukriteerit

o  vaihdevuosi-ikaan liittyvia emattimen kiputilat

o etiologialtaan tunnettuun ylempien tai alempien sukupuolielinten sairau-
teen liittyva kipu

o Kieli muu kuin englanti, suomi tai ruotsi

o paallekkaiset artikkelit

Valinnan perustana

Otsikko Tiivistelma Koko teksti Kasinhaku
298 169 69 6

Lahtokohta

Hakusanat (MeSH- ja vapaasanahaut)

Vulvodynia, tietamys, ter-
veydenhuoltohenkil6sto

- vulvodynia, vulvar vestibulitis, dyspareunia, vaginismus, pudendal neural-
gia, vestibulodynia, vulvar pain, sexual pain, provoked vulvodynia, vulvody-
nia, vestibuliitti, yhdyntdkipu, vaginismi

- knowledge, health knowledge, attitudes, knowledge management, aware-
ness, know how, understanding, practice experience

- treatment, intervention, therapy, care, management

- nurses, nursing staff, medical staff, physicians, health personnel, health
care staff, health care professional, hoitohenkilékunta, terveydenhuolto-
henkilésto, terveydenhuollon henkilékunta, sairaanhoitajat, lddkdrit

Tietokannat Ovid Ebsco PsycINFO Medic
Osumat: 206 tietuetta 48 78 79 1
o  tietamyksen kohteena muu kuin vulvodynia
Poissulkukriteerit o Kieli muu kuin englanti, suomi tai ruotsi
o) paallekkaiset artikkelit
Valinnan perustana Otsikko Tiivistelma Koko teksti Kasinhaku
18 7 3 1

Ldhtékohta

Hakusanat (MeSH- ja vapaasanahaut)

Tdydennyskoulutus,
Verkko-opetus, tervey-
denhuoltohenkil6sto

- computer-based learning, e-learning, computer-assisted education, com-
puter assisted education, web-based learning, web-based education, verk-
kokoulutus, verkko-opetus

- vocational education, continuing education, postgraduate education,
tdydennyskoulutus, lisikoulutus

- nurses, nursing staff, medical staff, physicians, health personnel, health
care staff, health care professional, hoitohenkilékunta, terveydenhuolto-
henkilésto, terveydenhuollon henkilékunta, sairaanhoitajat, lddkdrit

Tietokannat Ovid Ebsco PsycINFO Medic
Osumat: 393 tietuetta 53 185 17 138

o Terveydenhuoltoalan opiskelijoihin liittyva tutkimus
Poissulkukriteerit o Kieli muu kuin englanti, suomi tai ruotsi

o paallekkaiset artikkelit
Valinnan perustana Otsikko Tiivistelma Koko teksti Kasinhaku

94 61 24 9
Osumia yhteensa Otsikko Tiivistelma Koko teksti Késinhaku
2098 410 237 96 16

Lihtokohdat perustuvat 112 tietueeseen
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Liite 2. Tutkimustiedote vulvodyniaa sairastaville naisille

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

Vulvodyniaa eli ulkosynnyttimien kipuoireyhtymiii sairastavien naisten kokemuksia sairauden
vaikutuKksista elimiiin

Pyydimme Teitd ystdvillisesti osallistumaan tutkimukseen, jonka tarkoituksena on kuvata
vulvodyniaa sairastavien naisten kokemuksia eliméstiin ja vulvodyniaocireiden hoidosta.
Tarkoituksena on myds tutkia sairauden vaikutuksia parisuhteeseen ja sen solmimiseen. Tutkimuksen
tavoitteena on tuottaa tutkittua tietoa vulvodyniaa sairastavien naisten hoitotydn kehittdmiselle. Niin
Suomessa kuin kansainvilisestikin tutkimuksia vulvodyniaa sairastavien naisten kokemuksista
sairaudestaan on tehty erittiin vih#n. Niin ollen osallistumisenne toisi arvokasta tietoa
hoitotyontekijdille vulvodyniasta ja sen hoidon kokemuksista, vaikka vilitdntd hyotyd tutkimuksesta
Teille ei ole.

Luottamuksellisuus, tietojen Kisittely ja sdilyttiminen

Kirjoittamanne tarina vilittyy tdysin anonyymisti ilman henkildtietoja, sihkdpostiosoitetta ja
tietokoneen tunnistamistietoja Tampereen yliopiston tietokonekeskuksen luomaan suljettuun
tietokantaan, johon wvain tutkijalla on péidsyoikeus. Aineistoa ja tutkimustuloksia késitelldsn
luottamuksellisesti henkildtietolain edellyttim4lla tavalla. Tutkimustulokset raportoidaan siten, ettei
vksittdisten tutkittavien tunnistaminen ole mahdollista. Vastausalue aktivoituu 1.3.2011 ja sulkeutuu
1.6.2011 tai kunnes tutkimusta varten tarvittava m#frd vastauksia on palautunut. Tutkimukseen
osallistuminen on tiysin vapaaehtoista ja vastaamalla oheiseen e-lomakkeeseen osoitatte
suostumuksenne tutkimukseen osallistumisesta.

Lisdtietoja tutkimuksen kulusta saatte tutkijoilta puhelimitse tai sdhkdpostitse.
Tutkijoiden yhteystiedot
Minna Téméavd

TtM — opiskelija
Puhelin: xxxXxxXxx

XXXXXXXXXX
Tarja Suominen Meen Koivula
THT, professori TtT, Lehtori
Tampereen yliopisto, Tampereen yliopisto,
Terveysticteiden yksikkd, Hoitotiede Terveystieteiden yksikkd, Hoitotiede
XXXXXXXX XXXXXXXKX

Tutkimukseen vastaaminen onnistuu timéin linkin kautta: XXXXXXXX
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Liite 3a. Tutkimustiedote opiskeluterveydenhuoltohenkildstélle tutkimuksen ku-
lusta ja alkumittauksesta

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA 24.2.2015

Hyva xxxxx terveydenhuollon ammattihenkil6ston edustaja

Pyydén sinua osallistumaan tutkimukseen, jonka tarkoituksena on kuvata terveydenhuollon
ammattihenkildston tietdmysta naisten ulkosynnyttimien kipusyndroomasta eli vulvodyniasta ja sen
hoidosta. Lupa tahén tutkimukseen on saatu xxxxxx kehittdmistydryhmaélta.

Tutkimuksen kulku

Oheisen kyselyn avulla mitataan terveydenhuollon ammattihenkildston tietdmysta vulvodyniasta.
Kyselyn avulla pyritddn tunnistamaan aiheeseen liittyvét lisdkoulutustarpeet, joiden perusteella
luodaan  lokakuussa 2015 toteutettava  moniammatillinen  verkkokoulutusinterventio.
Koulutusintervention jalkeen toteutetaan uusintamittaus, joka on oheisen kyselyn kaltainen. Sinulta
toivotaan osallistumista naihin vaiheisiin.

Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja séilyttdaminen

Vastauslinkki on rakennettu niin, ettei tutkijalle vélity vastaajan henkil6tietoja, sahkdpostiosoitetta
tai miltd tietokoneelta vastaus on l&hetetty. Saatua aineistoa ei tutkimuksen missdén vaiheessa
luovuteta tydnantajalle. Aineistoa ja tutkimustuloksia kasitellaén seké sdilytetdadn luottamuksellisesti
henkil6tietolain edellyttdmalla tavalla. Tutkimustulokset raportoidaan siten, ettei yksittéisten
tutkittavien tunnistaminen ole mahdollista.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tamé kysely on osa hoitotieteellistd véitoskirjatyoténi, jonka tulokset raportoidaan tieteellisind
osajulkaisuina. Vaitoskirjan ohjaajina toimivat Tampereen yliopiston terveystieteiden yksikdsta
professori Tarja Suominen ja dosentti Meeri Koivula. Lisatietoja tutkimuksen kulusta saatte tutkijalta
puhelimitse tai séhkopostitse.

Vapaaehtoisuus
Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja voit keskeyttdd tutkimuksen missé tahansa
tutkimuksen vaiheessa. Vastaamalla oheiseen kyselyyn osoitat suostumuksesi tutkimukseen
osallistumisesta.

Kiitdn etukéteen avustasi ja pyydan sinua vastaamaan 27.3.2015 mennessa tdman linkin
kautta: XXXXXXXXXX
Mikali séhkopostiohjelma estéa linkin avaamisen, kopioi osoite Internet-selaimen osoiteriville.

Asiantuntijahoitaja, fysioterapeutti, seksuaaliterapeutti
TtT-opiskelija Minna Tornavé

Puhelin: xxxxxx

SahkOposti :XXXXXXXXXX
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Liite 3b. Koulutustiedote opiskeluterveydenhuoltohenkiltstolle

07.10.2015
VASTAANOTOLLA VULVODYNIA-ASIAKAS, MITEN HOIDAN?

TIEDOTE KOULUTUKSESTA

Hyva XXXXX terveydenhuollon ammattihenkilstd

Maaliskuussa 2015 xxxxxxxx ammattihenkildstélle suoritettiin kysely vulvodyniasta ja sen hoidosta.
Tehdyn kyselyn tulosten perusteella luotiin nyt toteutettava verkkokoulutus. Lupa koulutukseen ja
tutkimukseen on saatu xxxxxxxxxx kehittdmistyoryhmalta.

Pyydan sinua osallistumaan tutkimuksen koulutusvaiheeseen, jonka tavoitteena on lisdta
terveydenhuollon ammattihenkildston tietdmystd vulvodyniasta ja sen hoidosta. Tutkimukseen ja
koulutukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Olet tervetullut koulutukseen vaikka et olisi
osallistunut maaliskuussa 2015 suoritettuun kyselyyn.

Verkkokoulutus on kestoltaan nelja viikkoa, 26.10.2015 - 20.11.2015. Koulutus etenee viikko
kerrallaan eri teemoilla. Oppimateriaalin on laatinut ndyttd6n perustuen moniammatillinen
asiantuntijaryhma. Verkkokoulutus on suunniteltu niin, ettd sinulla olisi mahdollisuus opiskella
itsendisesti tybaikanasi. Koulutuksen jalkeen joulukuussa toteutetaan uusintakysely.

IImoittautuminen

Koulutukseen ilmoittaudutaan  20.10.2015 mennessd oheisen linkin  kautta:  XXXXXXXX
limoittautuneille lahetetdén ohjeet ja salasana verkkokoulutusalustalle. Mikéli s&éhkopostiohjelma
estaa linkin avaamisen, kopioi osoite Internet-selaimen osoiteriville.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Verkkokoulutus ja siihen liittyvét séhkdiset kyselyt ovat osa hoitotieteellistd vaitoskirjatyotani, jonka
tulokset raportoidaan tieteellisind osajulkaisuina. Véitdskirjan ohjaajina toimivat Tampereen
yliopiston terveystieteiden yksikdsta professori Tarja Suominen ja dosentti Meeri Koivula. Lisatietoja
tutkimuksen kulusta saat tutkijalta puhelimitse tai sahkopostitse.

Minna Toérnava, TtM, TtT-opiskelija
Asiantuntijahoitaja, fysioterapeutti, seksuaaliterapeutti
Puhelin: xxxxxx

SahKOpOosti :XXXXXXXXX
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Liite 3c. Tutkimustiedote opiskeluterveydenhuoltohenkildstdlle tutkimuksen seu-
rantamittauksesta

06.12.2015

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

Hyva xxxxxx terveydenhuollon ammattihenkil&std

Maaliskuussa 2015 xxxxxxx terveydenhuollon ammattihenkilostolle suoritettiin = kysely
vulvodyniasta ja sen hoidosta. Tehdyn kyselyn tulosten perusteella 26.10.2015 - 20.11.2015 pidettiin
”Vastaanotolla vulvodynia-asiakas — miten hoidan?” verkkokoulutus. Lupa tutkimukseen on saatu
XXXXXXXXXX kehittdmistydryhmalta.

Pyydan sinua osallistumaan tutkimuksen uusintakyselyyn, jonka tarkoituksena on kuvata
terveydenhuollon ammattihenkildstén tietoisuutta ja tietoa wvulvodyniasta ja sen hoidosta.
Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voit osallistua kyselyyn, vaikka et olisi osallistunut
maaliskuussa 2015 suoritettuun kyselyyn tai 26.10.2015 - 20.11.2015 pidettyyn verkkokoulutukseen.

Vastaisitko kyselyyn 29.1.2016 mennessa tdman linkin kautta: XXxXXXXxxx

Mikali s&hkopostiohjelma estad linkin avaamisen, kopioi osoite Internet-selaimen osoiteriville.
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Luottamuksellisuus

Vastauslinkki on rakennettu niin, ettei tutkijalle vality vastaajan henkil6tietoja,
séhkopostiosoitetta tai milt4 tietokoneelta vastaus on ldhetetty. Saatua aineistoa ei
tutkimuksen missadn vaiheessa luovuteta tyonantajalle. Aineistoa ja tutkimustuloksia
késitellaan seka sailytetddn luottamuksellisesti henkildtietolain edellyttamalla tavalla.
Tutkimustulokset raportoidaan siten, ettei yksittéisten tutkittavien tunnistaminen ole
mahdollista.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Verkkokoulutus ja siihen liittyvat sahkdiset kyselyt ovat osa hoitotieteellistd
vaitoskirjatydtani, jonka tulokset raportoidaan tieteellisind osajulkaisuina. Véitoskirjan
ohjaajina toimivat Tampereen yliopiston terveystieteiden yksikdsta professori Tarja
Suominen ja dosentti Meeri Koivula. Lisétietoja tutkimuksen kulusta saat tutkijalta
puhelimitse tai sahkopostitse.

Minna Térnéva, TtM, TtT-opiskelija
Asiantuntijahoitaja, fysioterapeutti, seksuaaliterapeutti
Puhelin: XXXXXXXXXX

S8hkOposti: XXXXXXXXXX



Liite 4. Tutkimuksen kyselylomake: Taustakysymykset, AKVDC®-mittari ja
koulutustyytyvéisyyspalaute

4 Seuraavat kysymykset koskevat taustatietojasi

Valitse kunkin kysymytk kohdalla sinua kosk

vaihtoehto tai vastaa sille varattuun tilaan. Viemalld hiiren punaisen ?-merkin kohdalle
saat lisatietoa kysymyksesta.

1. lkasi ?

Nainen  Mies

2. Sukupuolesi O O

3. Ammattinikkeesi ?

[[] Terveydenhoitaja [ Fysioterapeutti
[] Sairaanhoitaja [ Laakan
|:| Psykologi D Muu, vastaisitko alle

3.1. Muu, mika?

3.2, Mikali olet erikoislaakari, mika on erikoisalasi?

uksesi piluus terveydenhuolloalalla ?

5. Tyosuhteesi (") Vakituinen

() Maaraaikainen sijainen
() Tuntityontekija

6. Oletko osallistunut seksologian ammatillisiin taydennyskoulutuksiin?-
[ En
D Kylla, seksuaalineuvojaopinnot
D Kylla, seksuaaliterapeuttiopinnot
D Muu, vastaisitko alle?

6.1. Muu, mihin

7. Oletko osallistunut koulutuksiin,
En  Kylla
joissa on kasitelty vulvodyniaa? () (O

T.1. Jos vastasit kylla, nimeaisitkd 1-3 tarkeinta ke allaolevaan
tilaan

8. Miten usein tapaat vastaanotollasi naisia,
joilla on tai epailet olevan vulvodynian O En koskaan

() harvemmin kuin kerran kuukaudessa

(0)1-3 kertaa kuukaudessa © Tornava

(O kerran vikossa
() Useammin kuin kerran vilkossa
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& Seuraavat kysymykset koskevat taitojasi

Valitse kunkin kysymyksen ito:
1= erittain huonoksi, 2= huonoksi, 3= jonkin verran huonoksi, 4= jonkin verran hyvaksi, 5= hyvaksi, 6= erittain hyvaksi

naista

9. Millaiseksi koet taitosi hoitaa vulvodyniaa
12 3 4 5 6

omalla erikoisalallasi? O O O O O O

—10. Millaiseksi koet taitosi hoitaa vulvodyniaa sairastavaa naista ja hanen kumppaniaan pariskuntana———
1.2 3 4 5 6

omalla erikoisalalias? O O O O O O

~Millaiseksi koet taitosi keskustella luontevasti potilaan kanssa
1 2 3 4 5 6

11. ulkosynnytinalueen ongelmista O O O O O O
12. seksuaalielamaan littyvista asioista ONONONONGNS)
13. seksuaalista kipua lievittavista keinoista O O O O O O

Millaiseksi koet taitosi keskustella luontevasti potilaan ja h&nen kumppaninsa kanssa
1 2 3 4 5 6

14. ulkosynnytinalueen ongelmista O O O O O O
15. seksuaalielamaan littyvista asioista O O O O O O

16, seksuaalista kipua lievittavista keinoista O O O O O O

4 Seuraavat viittamat koskevat vulvodyniaa ja sen hoitoa

Valitse kunkin vaittiman kohdalla sopivin vaihtoehto:

1=taysin eri mielta, 2=eri mielta, 3= jonkin verran eri mielta, 4= jonkin verran samaa mielta, 5=samaa mielta, 6= taysin samaa mielta

1 2 3 4 5 6

17. Tiukat housut saattavat aiheuttaa vulvodyniaa sairastavalle kipuoireita [ONONONONONG,
18. Intiimi-ihoa vasten olevien tekstiilien vari saattaa voimistaa vulvodyniaoireita [ONONONONORE)
19. Intiimisuojat saattavat aiheuttaa vulvodyniaa sairastavalle kipuoireita [CNONONONON®.
20. Mekaaninen ulkosynnytinalueen paine (esim. istuminen) helpottaa vulvodyniaa sairastavan kipuoireita () (O O O O O
21. Vulvodyniaa sairastava kykenee har kaikkia liik toja [ONONONONONG.
22. Vulvodynia saattaa estaa yhdynnan O O O O O O
23. Papa-koe saattaa aiheuttaa ematinkouristuksen vulvodyniaa sairastavalle OO0 O0O0O0O0

Vulvodyniaa sairastavan oireita helpottaa
1 2 3 4 5 6

24_ ulkosynnyttimien inonhoito O O O O O O
25. emattimen kipualueen kosketuksen valttaminen O O O O O O
26. ematinta tukevan linaksiston supistusharjotukset ) O O O O O
27. ematinta tukevan lihaksiston venyttelyharjoitukset O O O O O O
28. pakarali ytelyharjoitukset ONONONGHONG)
29, hiivalulehduksia ehkaiseva ruokavalio [ONORONCRONE
30. silikonipohjaisen liukuvoiteen kaytts yndynnassa O O O O O O © Tornava
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Minun myotaelava vulvodyniaa sairastavaan-
i 2 3 4 5 6

31. lievittaa hénen pelkoaan hoitoa kohtaan O O O O O O
32_lievittaa hanen ahdi tuntai i kontaan O O O O O O
33. lisaa hanen hoitoluottamustaan minuun (ONONONORONG)
Minun luonteva i jttoti vulvod

1 2 3 4 5 6
‘34, luo hanelle tunteen, etta hanen sairauteensa uskotaan O O O O O O
35. vahentaa hanen hapean tunnetta infiimialueen ongelmassa OO0 0000
| 36. vahentaa hanen hapean tunnetla seksuaalielaman ongelmassa OO 0000

37. helpottaa minun ja hanen valista keskustelua seksuaalista kipua lievittavistakeinoista (O O O O O O

VULVODYNIAA SAIRASTAVAN tiedonsaant! vulvodyniasta
1 2 3 4 5 6

38. auttaa hanta ymméartamaan oireitaan O O O O O O
39. on hanelle helpottava kokemus O O O O O O
40. motivoi hanta itsehoitoon (ONONONORONG)
41. lisaa hanen kokemiaan oireita ONONONORON®

Vulvodyniaa sairastavan KUMPPANIN tiedonsaanti vulvodyniasta
1.2 3 4 5 6

42. lisaa kumppanin ymmarrysta naisen kipuyjakohtaan (O O O O O O
43. on kumppanille helpottava kokemus O O O O O O

44 vahentaa kumppanin tukea naista kohiaan O O O O O O

~VULVODYNIAA SAIRASTAVALLE hoitojen kaynni
1 2 3 4 5 6

45. vahentaa hanen motivaatiotaan itsehoitoon ONONORONONS!
46. lisaa hanen ymmarrystaan oireitaan kohtaan O O O O O O
47. lisaa hanen toivoaan oireidensa helpotiumisesta (O O O O O O
48. lisaa hanen henkista hyvinvointiaan OO O0O00O0

~Vulvodyniaa sairastavan KUMPPANILLE hoitojen kaynnistyminen
1 2 3 4 5 B

49. lisaa kumppanin toivoa oireiden helpottumisesta [(ONONORONORS
50. vahentaa kumppanin ymmarrysta naisen kipgiakohtaan O O O O O O
51. lisaa kumppanin tukea naista kohtaan O O O O O O
Valitse kunkin vaittaman p

1=taysin eri mielta, 2=eri mielta, 3= jonkin verran eri mielta, 4= jonkin verran samaa mielta, 5=samaa mielta, 6= taysin samaa mielta

-Hoitojen kaynnistyminen vulvodynian he
1 2 3 4 5 B

52. on panisuhdetta kuormittava tekija O O O O O O
53. lisaa molemminpuclista ymmarrysta seksuaaliongelmia kohtaan O O O O O O
54. helpottaa sairauden puheeksi ottamista pariskunnan kesken ONONONONONG)

55. vaikeuttaa seksuaalisten ongelmien puheeksi ottamista pariskunnan kesken ) O O O O O

56. helpottaa vulvodynian ai isia ¢ parisuhteessa O [ONONG] O O
© Tornava

107



Vulvody hoit liittyvat toiveet on tarkeaa ottaa huomioon
1 2 3 4 5 6

57. hoitoaikataulun suunnittelussa OO0OO0O0O0O0
58. hoitomuotoa valittaessa O0O000O0
59. hoitopaikkaa valittaessa O O O O O O
60. hanen h y yytensa ssksi O O O OO O
~Samaa P Ivody saa

1 2 3 4 5 6
61. rohk kanssasenviytymisesta O O O O O O
62. 10ive d iraud: O O O O O O
63. tietoa itsehoidosta 00 000G O
64. tietoa vaih O0O00O0O0
65. tietoa sairauden hoidon asiantuntijoista 00 ©O000
Valitse kunkin kysymyk ietojasi | ihtoehto:

1=erittain huonosti, 2=huonosti, 3=jonkin verran huonosti, 4=jonkin verran hyvin, 5= hyvin, 6= erittain hyvin

1 2 3 4 5 6

66. Tiedan, millaisen ensitiedon vulvodyniasta annan suullisesti sita sairastavalle (ONONONONONO)]
67. Tiedan, mista loydan vulvodynia potilaalle annettavan kirjallisen ensitiedon sairaudesta [ONONONONONS
68. Tiedan, millaiset itsehoito-ohjeet annan suullisesti vulvodyniaa sai 17 ONONONONONS)]
69. Tiedan, mista l6ydan kirjalliset vulvodyniaa sairastavan itsehoito-ohjeet [ONONONORON®)
70. Tiedan, mista voin tarkistaa vulvodynian hoitosuositukset O O O O O O

71. Tiedan, kenelle asiantuntijalle ohjaan vulvodyniaa sairastavan, mikali oma tietamykseni on puutteelinen (O O O O O O

72. Tiedan, mihin chjaan vulvodyniaa sai an 1 vertai O O O O O O

1.2 3 4 5 6
73. Tiedan nayttoon perustuvat hoitomenatelmat vulvodyniaa sairastavan hoidossa (O O O O O O

74. Tiedan hoitotyon sisallén vulvodyniaa sairastavan hoidossa O O O O O O
75. Tiedan laaketieteellisen hoidon sisallon vulvedyniaa sairastavan hoidossa OO0 O0O0O00
76. Tiedan fysioterapian sisallon vulvodyniaa sairastavan hoidossa OO0 0000
77. Tiedan psykologisen hoidon sisallon vulvodyniaa sairastavan hoidossa O O O O O O
78. Tiedan seksuaalineuvonnan sisallon vulvodyniaa sairastavan hoidossa OO0 O0O00O0
Tiedan, miten otan tilant ioon vulvodynian vaikutukset sita t

1 2 3 4 5 6
79. psyykkiseen terveyteen O O O O O O
80. sosiaaliseen elamaan OO0OO0O00O0
81. parisuhteeseen O O O O O O
82 seksuaalisinongelmin O O O O O O

© Tornava
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2 Alla on vaittamia vulvodyniasta nayttéon perustuen

©
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Vastaa tietamyksesi véittdmiin illa:

Oikein (0), Vaarin (V) tai En osaa sanoa (EQS)

83. Vulvodyniaksi kutsutaan vain i ke

84. Vulvodyniaa sairastavalta on aina loydettavissa kipupisteet emattimen suulta
85. Vulvodyniassa ei voi esiintya hermoperaista kipua
86. Kosketuksesta johtuvaa vulvodyniaa kutsutaan myos vestibulodyniaksi

87. Kosketukseen liittyvaa vulvedyniaa ilmenee enimmakseen alle 30-vuotiailla naisilla

johtuvaa kipua ulkosynnytlimissa

88. Vulvodynia on vahvasti yhteydessa kohdun limakalvon sirottumatautiin eli endometrioosiin

Urogynekologiset tulehdukset saattavat olla yhteydessa vulvodyniaan

. Ehkaisypillereiden kayttd saattaa olla yhteydessa kosketuksesta johtuvaan vulvodyniaan

. Perinnollisyydella ei ole todettu yhteytta vulvodyniaan

Virtsarakon toimintahairidilla saattaa olla yhteytta vulvodyniaan

Lantionpohjan toi iot eivat ole yhtey vulvodyniaan

Dilataatio- eli emattimen laajenninhoitoa kaytetaan vulvodynian hoidossa

Hormonaalisen ehk&isyn aloittaminen on vulvedynian ensisijainen hoito

Emattimen sisaista sahkohoitoa kaytetaan vulvodynian hoidossa

Paikallisia puudutushoitoja kaytetaan vulvodynian hoidossa

Kosketukselle kivuliaan ulkosynnytinalueen poistoleikkausta kaytetaan vulvodynian hoidossa

Psykologisia hoitomuotoja ei kayteta vulvodynian hoidossa

100. Vulvedynian heidossa suositellaan yhden hoitomenetelman kokeilua kerrallaan
101. Vulvodynian hoitosuositukset 16ytyvat Terveysportin sairaanhoitajan tietokannasta

| 102. Vulvodyniasta on tehty suomalainen Kaypa hoito -suositus

ONONONONONCHONONORONONONONG

m

O00O00O0-®°
O0O0O00OO0*x
O00000g

ONONONONONONONONONONONONONGE
ONORONONONONONONONONONORONG,

© Eduix Oy
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& Seuraavat kysymykset koskevat mielipidettasi koulutuksesta

Mikali osallistuit koulutukseen, voisitko vield vastata alla oleviin koulutusta koskeviin kysymyksiin? Palautteesi on tarked koulutuksen kehittamiseksi.
Mikali et osallistunut koulutukseen tai et halua vastata alla oleviin kysymyksiin, siirry seuraavalle sivulle ja paina VALMIS tallentaaksesi kysely.
Valitse kunkin vaittaman kohdalla sopivin vaihtoehto:

1=taysin eri mielts, 2=eri mielta, 3= jonkin verran eri mielta, 4= jonkin verran samaa mielts, S=samaa mieltd, 6= taysin samaa mielta

1 2 3 4 5 8
KA. Kirjautuminen omalta tydkoneelta Moodlen verkkoalustalle olivaivatenta O O O O O O
K2. Kaytetty verkkokoulutusalusta (Moodle) oli helppokayttdinen Qo O0O0CO0
K3. Pystyin opiskelemaan koulutusmateriaalin tydaikana OO0 0000

—Koulutuksen sisaltd oli hyddyllinen

1.2 3 4 5 6
K4. nykyisen tyéni kannalta 000 0QO0
K5. lulevaisuuden yatehtdvid ajatelen O O O O O O
KE. potilastyén kehitamisenkannata O O O © O O

~Olin tyytyvainen koulutuksen

3 4 5 &
K. siséltaan OCCoCOoC0O0
K8.materiaalin O O O O O O
Ko meneteimin O O O O O O

1 2 3 4 5 6
K10. Koulutus oli kokonaisuudessaantoimva O O O O O O
K11. Koulutus taytti sille asettamani favoitteet OO0 0000
K12. Suosittelisin koulutusta kollegoille OO0 0000

K13. Koulutuksen pituus oli -~ (O Liian pitka
(O Jonkin verran liian pitka
(O Sopivan mittainen
(O Jonkin verran liian lyhyt
(O Liian Iyhyt

—K14. Verkkokeskusteluani estivat seuraavat asiat:

Kyl Ei
Ajan puute O O
Koin keskustelun tarpeettomaksi O O
Keskustelun aloittaminen oli vaikeaa o O
Verkkokeskustelun ohjeistus oli puutteellinen O O
Koen keskustelun verkossa epamiellyttavaksi @] o]
Muu syy, vastaisitko alle @] @]

K14.1. Muu, mika? ‘

K15, Miten tata koulutusta voisi
Jjatkossa kehittaa?

© TOrnava
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Liite 5. Kyselylomakkeen taustakysymysten ja AKVDC®-mittarin luotettavuuden

arviointi Lawshen (1975) menetelmén mukaisesti
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Liite 6. Koulutuksen tavoitteet ja ndytteitd oppisiséllosta
Koulutusosa 1. Koulutuksen johdanto ja vulvodynian tunnistaminen

Koulutuksen

Tavoitteet Oppisisalto Siséllonelementit
Tietaa koko koulutuksen tavoit- Koulutuksen johdanto Tekstitiedosto
teet, sisallon ja aikataulun Naisten kokemus-
kertomukset
Tietda millaisia oireita vulvodyniaa Opetuskuvat x 3

sairastavalla naisella saattaa olla = Vulvodynian tunnistaminen
Muodot ja oireet

Tietda mitad eri muotoja vulvodyni- ~ Yhteydess olevat tekijat

assa iimenee Naisen oireiden tutkiminen

Tietaa miten vulvodynia oireita tut-
kitaan

Néyte koulutuksen johdantokappaleesta

Koulutuksen sisilto ja aikataulu

Vastaanotolla vulvodynia-asiakas, miten hoidan?

Koulutuksen tavoitteena on liséta terveydenhuollon ammattihenkildiden tietoisuutta ja tietoa
vulvodyniasta ja sen hoidosta.

e Maéirittele itsen#isesti myds henkildkohtaiset tavoitteesi. Mitd sinun tulisi tiedostaa ja
tietdd vulvodyniasta ja sen hoidosta ammattisi nikékulmasta?

Koulutus sisiiltii kolme viikon mittaista osaa. Neljannelld viikolla voit syventds
oppimistasi edellisten viikkojen aiheista.
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Nayte oppisiséllosta: Vulvodynian oireet ja muodot

Vulvodynian oireet ja muodot
Naisilla esiintyvii kroonista ulkosynnyttimien kipua, jolle ei ole selvii etiologista syyti kutsutaan

vulvodyniaksi. Kyseessi on oireyhtymd, jossa esiintyy ulkosynnyttimien epamiellyttivid
tuntemuksia kuten kipua, kirvelyi ja yhdyntivaikeuksia. Yleisgynekologisessa aineistossa jopa 15

% naisista on tunnistanut joskus kirsineensa vulvan alueen kiputilasta.

Vulvodynian oireet voivat olla paikallisia eli kipu kohdistuu tiettyyn osaan ulkosynnytinaluetta,
kuten emittimen suulle tai klitorikseen. Oireet voivat esiintyd myos yleistyneend koko
ulkosynnytinalueelle séteillen. Kipu voi olla kosketukseen liittyvid, kosketukseen liittymétonti tai
molempia muotoja. Vulvodyniatyypit luokitellaan oireiden mukaan ja kidytossi on useita eri

nimityksid, joista yleisimmit on koottu taulukkoon 1.

Nayte oppisisallostd: Naisen oireiden tutkiminen

”...oireinani ovat olleet vain yhdyntdkivut eli tamd ei sindllddn ole haitannut jokapdivdistd
elcimdicini. Mutta sairastuminen jo niin nuorena... En ole koskaan saanut kokea enkd varmaan
tule kokemaankaan sellaista yhdyntdicd kuin sen oikeasti tulisi olla™

-Naisella paikallinen, kosketukseen liittyvd vulvodynia -

A e

#i

Vanutikku eméttimen
suulla kello 7 kohdalla

Pakara-alue

Kuva 3. Laidkirin tekemé vanutikkutesti

© ToOrnava
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Liite 6. / Koulutusosa 2. Vulvodynian hoito

Koulutuksen

Tavoitteet Oppisisalto Sisallonelementit

Tietaa vqlvodyniaa §airas- Vulvo_dynian Hoit9 Tekstitiedosto

tavan naisen itsehoitome- Itsehoitomenetelmét .

netelmat Intiimialueen hoito Naisten kokemuskerto-
Ruokavalio mukset

Ymmartaa itsehoitomene- Lantionpohjan lihasharjoitteet

telmien tarkeyden vulvody- Kipupisteiden siedatysharjoitteet Opetuskuvat x 2
Eméttimen laajenninharjoitteet Opetusvideot x 4

niacireiden helpottamiseksi

Erikoisalojen hoitomenetelmat

Tietaa vulvodyniaa sairas- Seksologiset hoitomenetelmat

tavan naisen seksuaalioh-
jauksen ja — neuvonnan
sisallot

Néayte Moodlen viikkondkymasta

Viikko 2 (2.- 8.11.2015)

AIHEENA: Vulvodynian hoito
Itsehoitomenetelmat
Erikoisalojen hoitomenetelmisté: seksologiset hoitomenetelmét

Tamaén viikon jalkeen:
e tiedat vulvodyniaa sairastavan naisen itsehoitomenetelmét
e ymmarrat itsehoitomenetelmien tarkeyden vulvodyniaoireiden helpottamiseksi
e tiedat vulvodyniaa sairastavan naisen seksuaaliohjauksen ja -neuvonnan sisallon

Oppimaterivaalin loydét alta:

- Itsehoitomenetelmat

& Seksologiset hoitomenetelmat

I Kuvat 4 ja 5 tulostettavassa muodossa

Elvideot 1-4
Avaa ylldolevan kansio, sieltd I0ydat seuraavat videot (a' 2min):
1. Lantion anatomian ohjaus kuvien avulla
2. Eméttimen suun kipupisteiden siedatysharjoitus
3. Emaéttimen suun sormivenyttely
4. Emattimen laajenninharjoitus

S \iikon 2 lanteet
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Nayteitd oppisisallosta: Itsehoitomenetelmat

Intiimialueen hoito

Intiimialueen hoito helpottaa vulvodyniaan liittyvia limakalvoarsytystd. Vulvodyniaa sairastavilla
naisilla intiimialueen limakalvot artyvit herkasti kemiallisesta ja mekaanisesta drsytyksesta.
Intiimialue suositellaan pestdvin ilman saippuaa viiledlld vedelld korkeintaan kaksi kertaa paivissi
ihon hankaamista vilttien. Hajustamattoman intiimi6ljyn tai -voiteen kdyttdminen pesun jélkeen
erityisesti kipualueelle saattaa parantaa limakalvojen kuntoa ja helpottaa kipuoireita. Thokarvojen
poistoa hapyhuulten alueelta ei suositella, silld karvojen poistaminen altistaa lieville
ithotulehduksille, jotka saattavat lisitd vulvodyniaoireita. Hapykarvoitus myos suojaa ja
mahdollistaa ilman kierron ulkosynnyttimilla.

"Olen aina pitdinyt karvoitukseni minimaalisena. Vahaukset, sokeroinnit ja
hovldit ovat tulleet tutuiksi. Sen jélkeen kun hoitaja tiukasti perusteli miksi ei
kannattaisi, lopetin. Tosin kesdiisin siistin bikinirajan. Nyt on kunnon ryijy ja
oireet huomattavasti vihdisemmdit.”

-Itsehoitokeinoin oireisiin helpotusta saanut nainen-

Lantionpohjan lihasharjoitteet

Lantionpohjan lihasharjoitteet on todettu hyviksi kivunhallintamenetelmiiksi vulvodyniakivuissa.
Ulkosynnyttimien ja lantionpohjan anatomia ja tehtdvit on suositeltavaa kertoa vulvodynia
potilaalle, silli oman anatomian ymmarryksen kautta helpottuu myés kipualueen hahmottaminen
(Video 1.). Tutkimuksissa on todettu emétinti tukevan lantionpohjan lihaksiston supistus- ja

Opetusvideo 1. Lantion anatomian ohjaus kuvien avulla. Ohjaustilanteessa keskustellaan po-
tilaan kanssa emétintd ympérdivan lihaksiston anatomiasta ja toiminnasta. Hanen kysymyk-
seen ematinkouristuksesta vastataan ja selitetddn lantionpohjanlihaksen reagoinnista koske-
tukseen. Ohjaustilanteen kuvat ovat osa koulutuksen opetusmateriaalia.

© ToOrnava
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Nayte oppisisallosta: Erikoisalojen hoitomenetelmét

Seksologiset hoitomenetelmét

Seksologiset hoitomenetelmiit koostuvat seksuaaliohjannasta, -neuvonnasta tai -terapiasta, jota
toteutetaan vksilétapaamisina vulvodyniaa sairastavalle ja/tai paritapaamisina pariskunnille.
Seksologisia hoitomenetelmii suositellaan vulvodyniaa sairastavalle osana muuta hoitoa.

Seksuaaliohjauksen voi antaa kuka tahansa terveydenhuollon ammattihenkilé, joka on tietoinen
vulvodyniasta ja sen hoitokeinoista. Seksuaalineuvonta ja -terapia ovat prosessiluonteista
koulutuksen kiyneen ammattihenkilén antamaa useamman tapaamiskerran sisiltimida ammatillista
vuorovaikutusta, joka sisdltia aloituksen, tydskentelyvaiheen ja lopetuksen.

Tissd oppimateriaalissa keskitytddn seksuaaliohjauksen ja -neuvonnan keinoihin, joiden
tarkoituksena on anfaa asiakkaalle lupa puhua seksuaaliongelmistaan. Tarkoituksena on myos
ohjata vulvodyniaa sairastavalle ja hiinen kumppanilleen keinoja, joilla voidaan helpottaa
seksuaalista kipua.

Emdtinyhdynndlle vaihtoehdot

Emitinyhdynti ja varsinkin sisddnmeno vaihe voi olla kosketuksesta johtuvassa vulvodyniassa niin
kivulias, ettei yhdynti onnistu. Yhdyntikipu voi aiheuttaa itsessi ja parisuhteessa voimakkaita
negatiivisia tunteita, joten keskustelu asiantuntijan kanssa saattaa helpottaa niitd. Monet pariskunnat
kisittavit eméatinyhdynnin kuuluvan normaaliin ja sen puuttumisen epénormaaliin
seksuaalielamédn. Tama kisitys on syytd haastaa, silld seksuaalisen nautinnon saavuttaminen on
myds kipupotilaiden oikeus ja mielihyvanhormonit ovat yksi tirkeimmistd oman kehon tuottamista

“kipulddkkeistd”.

"En ole koskaan saanut kokea kivutonta yhdyntdid. Vaikutukset omaan seksuaalisuuteen
Jja parisuhde-eldmdicin ovat tilldin ilmeiset. Sairaus on kaatanut kaikki parisuhteeni ja
useimmiten koen, ettd eldméi olisi helpompi taivaltaa yksin kuin kokea jatkuvaa
riittimdttomyyden tunnetta parisuhteessa. Ensimmdiisen poikaystévéini kanssa tuhosin
oman seksuaalisuutent, kun suostuin kerta kerran jélkeen kivuliaaseen yhdyntéiiin. Kesti
pitkéicin suhteen pdicittvmisen jéilkeen ennen kuin opin mieltimdidin toisen kosketuksen
positiivisiin asioihin kivun uhkan sijaan.”

-Kosketusluottamuksen menettényt nainen-
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Liite 6. / Koulutusosa 3. Vulvodynian hoito, inhimillisen kohtaamisen sek&
saadun tiedon ja tuen merkitys vulvodyniaa sairastavalle.

Koulutuksen

Tavoitteet Oppisisélto Siséllonelementit
Tietaa mita ovat vulvodyniaa sairasta- =~ Vulvodynian Hoito Tekstitiedosto
van psykologiset fysioterapeuttiset ja  Erikoisalojen hoitomenetelmat

lagketieteelliset hoitomenetelméat Psykologiset Naisten kokemus-
Fysioterapeuttiset kertomukset

Laaketieteelliset Opetusvideo

Inhimillisen kohtaamisen
merkitys
Kokonaisvaltainen huomioiminen
Mybétaeladminen
Luonteva kohtelu

Ymmartaa millainen merkitys

- inhimillisella kohtaamisella on
vulvodyniaa sairastavalle

- saadulla tiedolla ja tuella on vul-
vodyniaa sairastavalle naiselle,

hanen kumppanilleen ja parisuh-  Saadun tiedon ja tuen merkitys

teelle Vulvodyniaa sairastavalle
- vertaistuella on vulvodyniaa sai- Kumppanille ja parisuhteelle
rastavalle naiselle Vertaistuen merkitys

Nayte oppisiséllostd: Fysioterapeuttiset hoitomenetelmét

Fysioterapeuttiset hoitomenetelmat

Fysioterapeuttiset hoitomenetelmista vulvodynian hoidossa on eniten ndyttéa lantionpohjan
fysioterapiasta, joka koostuu emattimen siséisesta biopalautehoidosta, séhkohoidosta ja
lantionpohjan lihaksiston manuaalisesta kasittelysta.

Biopalautehoito

Biopalautehoidolla on todettu olevan tiedostamattomia lihasjénnityksia vahentava vaikutus, minka
vuoksi sita kaytetdan erilaisten kroonisten kiputilojen hoidossa. Biopalautehoito annetaan
vulvodyniaa sairastavalle eméttimen siséisesti, mahdollisimman véhén kipua aiheuttavalla
elektrodilla. Biopalautehoidon aikana vulvodyniaa sairastava seuraa tietokonendyt6lta ematinté
tukevan lantionpohjan lihaksen jannityksen ja rentouden eroa (Video 5.). Tavoitteena on, etté
nainen oppii tietoisesti hallitsemaan lihasrektioitaan ja kipua kosketukseen liittyvissa tilanteissa.
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Opetusvideo 5. Lantionpohjan lihassupistuksen ja -rentouttamisen ohjaaminen biopalautteen
avulla. Potilaalle on aluksi ohjattu lantionpohjan lihasanatomia ja -toiminta kuvien avulla (It-
sehoitomenetelmét, opetuskuvat 4, 5 ja -video 1.). Mikéli suullinen ohjaus ei riitd, on potilas
tarkedd ohjata fysioterapiaan biopalauteavusteiseen ohjaukseen.

Navte oppisisallosta: Inhimillisen kohtaamisen merkitys

Myétdeldminen vastaanottotilanteessa

Hoitavan henkilén myé&téeldmisen vastaanottotilanteessa koetaan lievittdvan vulvodyniaa sairastavan
pelkoja ja lisddvan hoitoluottamusta tutkimus- ja hoitotilanteissa. Mydtdeldminen tutkimuksissa ja
hoidoissa koetaan jo itsesséén auttavaksi hoidon elementiksi. Kun naiset saavat terveydenhuollon
ammattihenkilostoltd ymmarrystd sairauteensa, kokevat he tulleensa kuulluiksi, vaikka sairauden
hoitoon ei heti ratkaisua I0ydetakaan.

R BBE——BEEEEE——€—_—_—M—_—_—___——$—$™_———m—_———_—_M__mhb»-——
"Terkka huomasi kuinka pelkdsin papaa. Vapisin ja melkein itkin. Hiin sanoi tosi
rauhallisesti, ettd ymmcdirtici mun pelon tén sairauden vuoksi. Hdn sanoi myds, ettei
mitdcén tehdd mulle vikisin. Se jo helpotti pelkoa. Sit lause “"muista, timd paikka ei
mene rikki, vaikka sinne nyt sattuisi jonkin verran” helpotti liscic. Héin néytti ensin ne
vilineet ja selitti koko ajan miti tekee ja seuraili ehkd mun kehon reagointia. Elimdini
ensimmdisti kertaa papa ja yleensdikin vieraan tuleminen emdittimeen onnistui. Terkka
oli niin empaattinen ja myétdilevd koko ajan ja luulen papan onnistuneen juuri siksi.
Koin silli hetkelld itseni jonkin verran enemmédin normaaliksi naiseksi kuin yleensd.”

-Terveydenhoitajan mydtdeldimisen kokenut nainen-
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Nayte oppisisallostd: Saadun tiedon ja tuen merkitys

Tiedon ja tuen merkitys vulvodyniaa sairastavan kumppanille ja parisuhteelle

Vulvodyniaa sairastavan kumppani tarvitsee myds tietoa ja tukea terveydenhuollon
ammattihenkil6ltd. Kumppanin saama tieto vulvodyniasta edistdd kumppanin tukea naista kohtaan ja
tata kautta parisuhteen hyvinvointia. Tieto ja tuki ovat merkityksellistd pariskunnan molemmille
osapuolille, silld vulvodynia aiheuttaa epdvarmuuden tunteita ja kommunikointiongelmia
parisuhteessa. On todettu, ettd jo pelkédstadn naisen saama vulvodyniatiedote helpottaa keskustelun
avaamista pariskunnan osapuolten valille.

T _mmI—————
"Kun kumppanini suostui tulemaan kanssani seksuaalineuvojan vastaanotolle, oli
se héinelle valaiseva kokemus. Héin ymmdrsi, ettd minulla on oikeasti joku sairaus,
enkd pihtaa tahallani. (Ei hén sitd ihan noin suoraan ole minulle sanonut, mutta
rivien véilissd kylldkin.) Tuon jélkeen osasimme oikeasti puhua téistd yhdessd — ilman
itkua tai huutoa. Eihén timd sairaus vaikuta vain minuun, jotenkin ymmdrsin
héintdikin paremmin.”

-Naisen kokemus seksuaalineuvonnasta-

Néavte koulutuksen kertausviikon ndkymasta

Syvenna oppimaasi vulvodyniasta ja sen hoidosta

T4l14 viikolla sinun on tarkoitus syventdd oppimaasi edellisten viikkojen oppimateriaalin avulla.

Tekstitiedostoissa oli todellisia vulvodyniaa sairastavien naisten kokemuskertomuksia ja videoissa
oli kuvitteellisia asiakastilanteita. Mitd uutta opit vulvodyniaa sairastavan naisen kokemuksista
n#iden perusteella? Miti jdit pohtimaan oman ammattisi ndkokulmasta?

Miten itsellesi méarittelemt tavoitteet tAyttyivit koulutuksen aikana?
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TIVISTELMA

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata vulvodyniaa sairastavien naisten hoi-
tokokemuksia. Tavoitteena on tuottaa tutkittua tietoa vulvodyniapotilaan
hoitotyon kehittamiseen.

Tutkimusaineisto kerdttiin anonyymisti vuonna 2011 internetissa olevan
suljetun vulvodyniakeskustelupalstan kautta. Hoitokokemuksistaan kirjoitti
33 vulvodyniaa sairastavaa naista. Aineisto analysoitiin induktiivisen sisallon-
analyysin keinoin.

Vulvodyniaa sairastavilla oli sekd myonteisia etta kielteisia kokemuksia
saamastaan hoidosta. He kuvasivat saamansa hoidon valittavaksi tai olivat
pettyneitd hoitosuhteeseen. He myds kokivat verkkopalstan tarjoaman ver-
taistuen ja itsehoidon tukevan hoitoja.

Hoitohenkilston tietoisuutta vulvodyniasta ja sen hoidollisista autta-
mismenetelmistd on tarpeen lisatd. Yksilollinen, kokonaisvaltainen ja
moniammatillinen hoito-ote tukee naisten voimaannuttavaa kokemusta.
My®os vulvodyniapotilaiden kumppaneiden tiedonsaantiin ja tukeen on tar-
peen kiinnittdd enemman huomiota.

ASIASANAT

vulvodynia, hoitokokemus, verkkokysely, sisallonanalyysi

aisilla esiintyvii kroonista ulkosynnyttimien kipua,

jolla ei ole selvii etiologiaa, kutsutaan vulvodyniaksi.

Oireyhtymissi esiintyy ulkosynnyttimien epi-
miellyttdvid tuntemuksia kuten kipua, kirvelyi ja yhdyni-
vaikeuksia, jotka voivat aiheuttaa fyysistd ja psyykkistd haittaa
seki seksuaali- ja parisuhdeongelmia. (Rosenbaum 2005, Jeng
ym. 2006, McGuire ja Hawton 2009.) Yleisgynekologisessa
aineistossa jopa 15 % naisista on tunnistanut kirsineensi
joskus vulvan alueen kiputilasta (Paavonen 2009). Valtaosa
potilaista on hedelmillisessi idssi olevia naisia, joille alidiagno-
soitu oireyhtymi voi aiheuttaa jopa lapsettomuutta (McGuire
ja Hawton 2009, Paavonen 2009). Selkeii hoitopolkua tai
Kiypi hoito -suositusta ei Suomessa ole. Hoitosuosituksia
18ytyy eri sairaaloista, kuten TAYS:sta (Nyberg 2010). Lisiksi
Paavonen (2009) on luonut Lidkirin kisikirjaan artikkelin
vulvodyniapotilaan hoidosta.

TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Tutkimuksia vulvodyniasta on tehty varsin niukasti ja tehdyt
tutkimukset liittyvit suurimmaksi osaksi vulvodynian hoidol-
lisiin auttamismenetelmiin. Naisten kokemuksia vulvodyniasta
ja sen hoidosta on tutkittu vain muutamissa terveys- ja kiyt-
tdytymistieteellisissd tutkimuksissa (Stone-Godena 2006,
Buchan ym. 2007, Munday ym. 2007).

Itsehoitokeinojen ohjauksen tirkeyttd vulvodynian hoidossa
tihdennetdin useissa tutkimuksissa tieteenalasta riippumat-
ta. Ohjaus voi tapahtua joko kirjallisesti tai suullisesti. (van
Lankveld ym. 2006, Wijma ym. 2007, Murina ym. 2008,
Masheb ym. 2009.) Urogynekologiaan erikoistuneen hoitajan
tai seksuaalineuvojan tulisi antaa itsehoito-ohjeita heti ensim-
miisen ladkirikdynnin yhteydessi (Nyberg 2010). Itschoidossa
lantionpohjan lihashallinnan harjoittelua pidetdin tirkeini
vulvodynian hallintakeinona. Lantionpohjan lihasharjoittelu
auttaa potilasta 18ytdimiin ja erottamaan lihasjinnityksen ja
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-rentouden eron, mikd helpottaa naista hallitsemaan fyysisestd
kosketuksesta johtuvaa ulkosynnyttimien kipua. (Jeng ym.
2006, van Lankveld ym. 2006, Masheb ym. 2009.) Vulvodyniaa
pyritddn hallitsemaan myds omatoimisen desensitisaation tai
dilataation keinoin. Desensitisaatio tarkoittaa emattimen kos-
ketussiedon lisadmistd omin tai kumppanin sormin (Jernfors
ym. 2004, Jeng ym. 2006, Wijma ym. 2007, McGuire ja
Hawton 2009), ja dilataatiossa emittimen aluetta venytetdin
erikokoisin laajentimin (van Lankveld ym. 2006, Strauhal
ym. 2007, Wijma ym. 2007, Murina ym. 2008).

Vulvodynian psykologisiin hoitomuotoihin luetaan kog-
nitiivis-behavioristinen terapia, psykoterapia ja hypnoterapia.
Naissd kidyttdytymisterapeuttisissa menetelmissi pyritain
l6ytimidn uusia ajattelu- ja kiyttdytymismalleja kivun hal-
litsemiseksi. Seksologiset hoitomuodot muodostuvat potilaan
ja hdnen kumppaninsa saamasta seksuaalineuvonnasta tai
-terapiasta. (Innamaa ja Nunns 2006, Wijma ym. 2007,
McGuire ja Hawton 2009, Nyberg 2010.) Ladketieteellisistd
hoitomenetelmistd kdytetddn ensisijaisesti lidkkeellistd kivun
hoitoa: paikallista tai suun kautta otettavaa kipuldakicysti.
(Danielsson ym. 2006, Bohm-Starke ym. 2007). Kirurgisessa
hoidossa kivulle herkistynyt alue poistetaan emittimen suul-
ta. Kirurginen hoito on muutamassa tutkimuksessa todettu
jonkin verran tehokkaammaksi kuin muut hoitomenetelmit
(Bergeron ym. 2008).

Fysioterapeuttiset hoitomenetelmit muodostuvat lantion-
alueen manipulaatiokisittelystd ja lantionpohjan fysioterapiasta.
Eniten tieteellistd ndyttéd on lantionpohjan fysioterapiassa
kiytettivisti biopalautehoidosta, jolla on tiedostamattomia
lihasjannityksid vihentivi vaikutus. Biopalautehoito toteu-
tetaan emittimen kautta, ja hoidon aikana potilas itse seuraa
monitorista emitintd tukevan lihaksen jinnityksen ja rentou-
den eroa. (Mandal ym. 2010.) Vaihtoehtoiset hoitomuodot,
kuten akupunktio, aromaterapia ja itimainen liikunta, on
mainittu muutamissa tutkimuksissa, mutta samalla tode-
taan, ettei nididen hoitomuotojen vaikutuksista ole tarpeeksi
tieteellistd ndytedd. (Danielsson ym. 2001, Stone-Godena
2006, Landry ym. 2008.)

Diagnoosin etsiminen ulkosynnytinkivuille on vaikea ja
pitkillinen prosessi. Tietimittdmyys oireiden syistd aiheuttaa
monia tunneperiisid ongelmia. Vulvodyniaa sairastavien on
vaikea ja hipeillistd puhua sairaudestaan edes kumppaninsa
kanssa. Diagnoosin saaminen on useimmille ensimmiinen
askel parantumisprosessissa; toisaalta joillekin diagnoosi saattaa
olla henkisesti lamauttava. (Stone-Godena 2006, Buchan ym.
2007, Munday ym. 2007.) Kumppanin roolin voidaan ajatella
olevan keskeisessd osassa vulvodyniapotilaan hoidon tulokselli-
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suudessa, mutta tutkimuksia aiheesta on tehty vain muutama.
Niissd tutkimuksissa hoito toteutettiin joko psykoseksuaalisena
pariterapiana (Jeng ym. 2006, van Lankveld ym. 2000) tai tera-
peuttiavusteisena desensitisaatiohoitona ("epaherkistiminen”),
joka toteutettiin poliklinikanvastaanotolla ja hoitotilanteessa
edellytettiin kumppanin ldsndoloa (Ter Kuile ym. 2009).

TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata vulvodyniaa sairastavien
naisten hoitokokemuksia. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa
tutkittua tietoa vulvodyniapotilaan hoitotyon kehittimisek-
si. Tutkimustehtivini oli tarkastella, millaisia kokemuksia
vulvodyniaa sairastavilla naisilla on saamastaan hoidosta.

AINEISTO JA MENETELMAT

Aineistonkeruu ja tutkimukseen osallistujat
Tutkimusaineisto kerittiin internetissi verkkokyselylld vul-
vodyniaa sairastavien suljetulta keskustelupastalta. Aineiston
keruussa kiytettiin E-lomaketta, joka oli mahdollisuus tdyttdd
20.2.-20.6.2011. Verkkopalstan paikiyttiji lihetti palstalle
kirjautuneille keskustelijoille tutkijan laatiman tiedotteen,
jossa kerrottiin tutkimuksesta. Tiedotteen alalaidassa oleva
internetosoite ohjasi vastaajat E-lomakkeeseen, jossa kysyttiin
vastaajien ikd, koulutustausta ja siviilisddty. Lisiksi heiltd
kysyttiin oireiden kestoaika ja vaihtoehtokysymyksilld tiedot
kiytetyistd tieteelliseen nidyttd6n perustuvista vulvodynian
hoitomenetelmisti. Vastausvaihtoehtoina olivat: ei mitdin
hoitoja, itsehoitojen ohjaus, seksuaalineuvonta- tai terapia,
fysioterapia, pintapuudutehoito, kipupisteiden penslaushoito,
kipupisteiden pistoshoito, suun kautta otettava kipuliike-
hoito, leikkaushoito ja ei mikdin mainituista vaihtoehdoista.
Mikili naiset olivat myds kokeilleet muita hoitoja, heitd
pyydettiin kertomaan niisti erilliseen kysymys-vastauskoh-
taan. Avoimessa kysymyksessi heitd pyydettiin kertomaan,
millaisia kokemuksia heilld on ollut saamastaan hoidosta.
Tutkimusaineisto muodostui 33:n vulvodyniaa sairastavan
naisen kirjoitetusta kertcomuksesta.

Aineiston analyysi

Tutkimuksen metodinen lihtékohta oli laadullinen tutkimusote,
silld vulvodyniaa sairastavien naisten kokemuksia sairaudesta
ja sen hoidosta on kuvattu vain muutamissa tutkimuksissa
(Stone-Godena 2006, Buchan ym. 2007, Munday ym.
2007). Analysointi tehtiin induktiivisella sisillonanalyysilla,
jossa aineiston yksittiisistd tapahtumista tehdyt havainnot
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yhdistettiin laajemmaksi kokonaisuudeksi. Menetelmin
avulla tutkittavaa ilmiétd jisenneltiin ja kuvailtiin tiivistetyssd
muodossa, objektiivisesti, systemaattisesti ja yleistivisti. Tut-
kimuskysymykseen vastaavat lauseet ja ajatuskokonaisuudet
olivat cutkimuksen analyysiyksikkéji, jotka pelkistettiin osiin
siten, ettei alkuperdinen merkitys kadonnut. (Grancheim ja
Lundman 2004, Kylmi ja Juvakka 2007, Elo ja Kyngis 2008.)
Tutkimuskysymykseen vastaavia analyysiyksikon pelkistyksid
saatiin aineistosta 734 kappaletta.

Tutkimuskysymykseen vastaavat analyysiyksikoiden pelkis-
tykset ryhmiteltiin sisall5llisid samanlaisuuksia ja erilaisuuksia
etsien. Jdrjestetyt pelkistykset nimettiin yhdistdvilld ja katta-
valla alaluokan nimelld. Aineistosta l6ytyneiden teoreettisten
kisitteiden luominen eteni samansisiltdisten alaluokkien
yhdistdmiselld ja niitd yhdistdvin yliluokan nimeimiselld.
Yliluokista muodostettiin samankaltaisuuden perusteella
nimetyt pailuokat. (Graneheim ja Lundman 2004, Kylmi
ja Juvakka 2007.) Taulukossa 1 kuvataan vulvodyniaa sairas-
tavien naisten kokemuksia saamastaan hoidosta ala-, yli- ja
pidluokkien avulla.

TULOKSET

Taustatiedot

Tutkimukseen osallistuneiden naisten idn keskiarvo oli
31 vuotta, vaihteluvili oli 19-60 vuotta. Vastaajista kaksi
ei ilmoittanut ikd4nsid. Naisista 30 eli parisuhteessa. Osallis-
tujista 17 oli suorittanut ylemmin korkeakoulututkinnon,
kuusi alemman korkeakoulututkinnon ja 11 toisen asteen
ammattitutkinnon.

Vulvodyniaoireet olivat ilmaantuneet vastaajista yhdelle
alle vuosi, kuudelle 1-3 vuotta, seitsemille 46 vuotta, seitse-
mille 7-9 vuotta ja kahdelletoista yli yhdeksin vuotta sitten.
Vulvodyniadiagnoosi oli tehty kuudelle naiselle alle vuosi,
kahdeksalle 1-2 vuotta, seitsemille 3—4 vuotta ja yhdeksille
yli neljd vuotta oireiden ilmaantumisen jilkeen. Vastaajista
kolme ei ollut vastaushetkelld saanut diagnoosia oireilleen.
Vulvodyniaoireita oli hoidettu vihintidn yhdelld ja enintidn
seitsemilld tieteelliseen tietcoon perustuvalla hoitomenetelmall.
Naiset olivat lisiksi kokeilleet useita vihemmin tunnettuja
hoitomenetelmii kuten ravintoainelisid, vihdoksalaattista
ja hiivatonta ruokavaliota, luontaistuotteita, akupunktiota,
homeopatiaa, hermoratahierontaa, vychyketerapiaa, itselle
sopivaa liikuntaa sekd asentohuimaushoitoa kipujen hoita-
miseksi, lievittdmiseksi tai ehkidisemiseksi.

Vulvodyniaa sairastavien naisten hoitokokemukset
Vulvodyniaa sairastavat kuvasivat saamaansa hoitoa vilittivin
hoitosuhteen kokemuksina ja hoitosuhteeseen pettymisen
kokemuksina. Naiset kokivat myds vertaistuen ja itsehoidon
tukevan hoitoja. (Taulukko 1.)

Vilittivéssi hoitosubteessa naiset kokivat, etti heidin
oireisiinsa uskottiin terveydenhuollossa. Heidit diagnosoitiin
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nopeasti tai heidit lahetettiin tarkempiin tutkimuksiin oirei-
den selvittimiseksi. Tutkimuksiin kdytettiin aikaa, ja potilaan
kipuoireita lievitettiin tutkimusten aikana puudutteilla tai jopa
nukutuksella. Naiset kokivat, ettd heitd yritettiin auttaa, ja
sitd arvostettiin, vaikka auttaminen olisi ollut tuloksetonta.
Mikili vulvodyniaoireet olivat voimakkaat, naisille myon-
nettiin tarvittaessa sairauslomaa. Raskauden ja synnytyksen
ollessa ajankohtainen, naisille tehtiin heididn toiveestaan
synnytystapa-arvio.

Naiset olivat ldpikidyneet erilaisten asiantuntijoiden antamia
hoitoja. Ladketieteellisid hoitoja olivat erilaiset lidkehoidot,
leikkaushoito ja korvaldikirin ohjaama vihemmin tunnettu
asentohuimaushoidon. Fysioterapeuttisia hoitoja pidettiin
hyvinj, tehokkaina ja mydnteisini niiden kokonaisvaltaisuuden
vuoksi. Psykoseksuaaliset hoidot koettiin suuresti henkistd
ja parisuhteen hyvinvointia helpottaviksi menetelmiksi.
Vaihtoehtohoitoihin kuului akupunktio, vydhyketerapia ja
miirittelemittdmit vaihtoehtoiset hoidot. Vaihtoehtoisten
hoitojen oli koettu vaikuttavan myénteisesti seksuaalielimain,
ja kipulaikkeitd oli voitu vihentdi. Hyvien hoitosuhdekoke-
musten my0td asiantuntijuutta arvostettiin.

Kun naiset kohdattiin inhimillisesti hoitosuhteessa, he
kokivat saaneensa empaattista ja asiallista kohtelua tutkimuk-
sissa ja hoidossa. Naisten itsemddraamisoikeutta kunnioitettiin
hoitomenetelmii valittaessa, milloin hoidon suunnittelussa
edettiin naisten mielipiteitd kunnioittaen. Kokonaisvaltaisuuden
huomioimista hoitosuhteessa pidettiin ehdottomana inhimil-
lisen kohtaamisen elementtini, silli sairauden aiheuttaman
fyysisen kivun koettiin alentavan henkisti ja seksuaalista
hyvinvointia. Sekd hoitosuhteessa saatu tieto sairaudesta
etti hoito koettiin voimaannuttavaksi. Aloitettu tai alkava
hoito loi toivoa sairauden parantumisesta tai edes oireiden
helpottumisesta. Hoitohenkildston asiantuntijuus toi naisille
turvallisen olon ja alkanut hoitosuhde koettiin huolenpitoksi.
Vulvodyniahoitojen mydti naiset myds ymmirsivit sairauttaan
paremmin. Fyysisten kipujen helpottumisen my6td henkinen
pahoinvointi muuttui asteittain henkiseksi hyvinvoinniksi.
Diagnoosin saaminen toi kokonaisvaltaisen helpotuksen
tunteen. Tieto sairauden nimesti koettiin jopa suurimmaksi
parantavaksi tekijiksi, silld se kevensi tehokkaasti sairauden
aiheuttamaa henkistd kuormaa. Diagnoosin jilkeen hoito-
kokemukset muuttuivat positiivisiksi, itsehoito tehostui ja
taistelutahto nousi esiin.

Pettymys hoitosubteeseen kuvasi naisten kokemaa hoito-
henkilostén asiantuntemuksen puutteellisuutta. Naiset
kuvasivat tilanteita, joissa hoitohenkildstd ei ollut tietoinen
vulvodyniasta ja sen oireista. Kertomuksissa tuli myds
esille hoitohenkil8ston tietimittomyys jatkotutkimus- ja
hoitomahdollisuuksista. Vastaajat kokivat olevansa "monen
kierroksen potilaita”, silld he joutuivat etsimiin apua usealta
asiantuntijalta. Syitd ulkosynnyttimien kipuoireille oli etsitty
monia vuosia, jopa 14 vuotta usealta eri lddkiriltd, ennen kuin
vulvodyniadiagnoosi tehtiin. Asiantuntijoita koettiin olevan
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vihin ja vain suurimmissa kaupungeissa. Naiset toivoivat
lisadntyvii yleis- ja tutkimustietoa vulvodyniasta niin hoito-
henkiléston kuin tavallisten ihmistenkin keskuuteen.

Hoidosta saatavan avun koettiin viivistyneen puutteellisten
tutkimusten ja hoidon vuoksi. Mikili ulkosynnytinoireet oli
diagnosoitu viirin, hoidosta saatava apu estyi. Vastaajilla oli
epiilty olevan emitintulehduksia, sukupuolitauteja, hormonaa-
lista epatasapainoa, urologisia sairauksia ja psykosomatisointia.
Myshiisen diagnosoinnin koettiin taas olleen syy hoitojen
tehon heikentymiseen. Informointi sairaudesta diagnosoin-
nin jilkeen jii naisten kokemusten mukaan puutteelliseksi,
minki vuoksi he olivat epitietoisia sairaudesta, sen syistd ja
siitd, mitd sen eteen olisi itse pitdnyt tehdd. Hoito-ohjeeksi
saatettiin antaa vain odottelua tai yhdynnissi rentoutumista.
Tutkimuksista ja hoidoista oli koettu tehottomuutta. Tutki-
mukset ja hoidot varsinkin ennen diagnoosin varmentumista
turhauttivat. Hoidot olivat saattaneet antaa vihiistd apua,
tai ne olivat jopa pahentaneet oireita. Diagnoosin jilkeen
oli saatettu tuloksetta kokeilla useita hoitovaihtoehtoja,
joillekin jopa kaikki Suomessa kiytossd olevat vulvodynian
hoitokeinot.

Tutkimukset ja hoidot aiheuttivat vastaajille henkistd
pahoinvointia. Tutkimus ja hoitotilanteisiin liittyi hipein
tunteita, silli kyseessi oli intiimin alueen vaiva. Gynekologiset
tutkimukset tehtiin nuorella i4ll3 jopa ennen sukupuolielimin
aloittamista. Hiped nousi erityisesti esille naisilla, joilla epiiltiin
sukupuolitautia, vaikka sukupuolielimi ei ollut vield alkanut.
Kivuliaat tutkimukset aiheuttivat tutkimuskammoa, ja timin
vuoksi naiset saattoivat keskeyttdi aloitetut tutkimukset ja
hoidot. He saattoivat myos itse vihitelld kipuaan tai kokea
epiuskoa kipua kohtaan varsinkin, jos syitd oireille ei I6ytynyt.
Naiset saattoivat uskoa oireiden johtuvan jostain muusta,
kuten vaihdevuosista tai nuoresta idstd. Vastaajat kokivat
toivottomuutta, mikili apua ei ollut l6ytynyt. He kuvasivat
jddneensd yksin vaivansa kanssa, koska hoitohenkilstokiin
ei loytdnyt syytd tai hoitoa oireisiin.

Vastaajien kokemusten mukaan kokonaisvaltainen kohtaa-
misen sivuuttaminen ilmeni oireiden vihittelyni, auttamisen
haluttomuutena, epauskoisuutena ja pikaisina ladkirikdyntei-
nd. Hoitohenkil8std vihitteli yhdyntikipuja kertoen niiden
kuuluvan asiaan tai helpottuvan ajan kuluessa. Naiset olivat
kuulleet oireiden olevan normaalia limakalvokuivuutta tai
seksuaalista kithottumattomuutta. Naiset olivat erityisen
katkeria siitd, ettei hoitohenkildstd uskonut kipuun. Hoito-
henkiloston hokemat e voi sattua”, “kuvittelet vain” tai ei
tdlld mitdn ole” olivat sydpyneet naisten mieliin. He kokivat
myds, ettd parisuhdeongelmat ja psykofyysisyys sivuutettiin
tutkimuksissa ja hoidoissa.

Hoitohenkil$stén vuorovaikutustaidot hoitotilanteissa
koettiin vihiisiksi. Naisilla oli myos tutkimus- ja hoitoti-
lanteissa itsemiiriimisoikeuden sivuuttamisen kokemuksia.
Jos he olivat vaatineet asianmukaista kohtelua, he kokivat
saaneensa vaativan potilaan roolin. Hoidot ja tutkimukset
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olivat aiheuttaneet naisille myds henkilokohtaista ja tyon-
antajille taloudellista tappiota. Henkilékohtaista tappiota
tuli useista ladkarikdynneistd, erityisesti yksityiselld puolella.
Tydnantajien taloudellinen tappio muodostui sairauslomista
ja sijaisjdrjestelyistd.

Hoitoja tukeva vertaistuki ja itsehoito kuvasivat verkko-
palstalla olevan vertaistuen voimaannuttavaa vaikutusta ja
naisten omachroista itsehoitoa. Verkkopalstan vertaistuki
kevensi vastaajien mieltd, silld he saivat vertaistuen kautta
tietoa sairaudesta ja sen vaarattomuudesta. Vertaistuki
koettiin my®s tirkedksi itsechoidon tiedonlihteeksi. Naiset
saivat itsehoitokeinoista vinkkejd toisilta naisilta, jotka olivat
kokeilleet niiti samaan sairauteen. Ryhmin kautta [ydetyt
itsehoitokeinot koettiin jopa niin tehokkaiksi, ettd muusta
hoidosta oli voinut luopua.

Naiset kokivat omaehtoisen itsehoidon avun saamisen
edellytykseksi. Oma aktiivisuus hoitojen saamiseksi koettiin
tirkeiksi. He joutuivat itse etsimiin asiantuntijoita oireiden
syyn selvittdmiseksi ja jatkohoitojen jirjestimiseksi. Vililld naiset
turhautuivat avun etsimiseen, mutta kokivat loppujen lopuksi
sairauden hoidon olevan omalla vastuulla. Internetid kiytettiin
tiedonhakuun, kun etsittiin sairauden syitd, hoitovaihtoehtoja
ja asiantuntijoita. Jos syitd ja apua oireisiin ei [8ytynyt, naiset
olivat diagnosoineet itse itsensi naistenlehtien ja internetin
avulla. Itsehoitomenetelmii oli kokeiltu runsaasti, ja niitd
jopa koettiin 16ytyvin niin monia, ettd kaikkien mahdollisten
keinojen kokeilemattomuus saattoi tuoda syyllisyyden tunteita.
Mikili hoitohenkilostd oli kohdellut vastaajia asiattomasti,
sithen reagoitiin taistelulla oikeudenmukaisesta kohtelusta.
Oikeutta haettiin esimerkiksi potilasvahinkoilmoituksella.
Naiset kokivat hyviksyvin asenteen sairautta ja hoitoja
kohtaan olevan paranemisen kannalta ensiarvoisen tirked.
Parantumista kuvattiin subjektiiviseksi kokemukseksi, jota
ladketiede ei pysty midrittimain.

POHDINTA

Eettisyyden ja luotettavuuden arviointi
Tutkimuksen eettisyyden varmentamisessa oli keskeistd, ettei
tutkimusaineiston kerddminen internetissi eroa tutkimusetii-
kan ja tietosuojan suhteen postikyselysti, teemahaastattelusta
tai aineiston hankkimisesta kirjoituspyynnélla. Perustuslaissa
miiritelty luottamuksellinen viestintd koskee myos sihkoistd
viestintiliikennettd. Yleiset eettiset tutkimuseettiset nikokulmat
huomioitiin kaikissa tutkimusvaiheissa. (Kuula 2006.)
Koska kyseessi oli intiimialueella oleva kipuoiresairaus,
siitd kdrsivit saattoivat peldtd henkiltietojensa paljastumista.
Tamin vuoksi anonyymiyden siilyminen oli tirkedd koko
tutkimuksen ajan, ja se oli osallistujilla etukiteen tiedossa.
Vastaajille tiedotettiin tutkimuksen perustiedot ja tietosuoja-
ratkaisut tarkasti. Anonyymiyden siilymiseksi E-lomakkeen
palautusjirjestelmi luotiin sellaiseksi, ettei lihettdjin henkilsl-
lisyyttd, sihkopostiosoitetta eikd tietokoneen tunnistetietoja
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pysty jiljitcimain. Tutkimukseen osallistuminen oli vapaa-
chtoista ja suostumuksensa tutkimukseen vastaajat osoittivat
lzhettdmilld E-lomakkeen; samalla he my®s padttivit, mitd
tietoja he antoivat tutkimuksen kiyttodn. Tutkimuksen
ei ndin ollen oletettu aiheuttavan vahinkoa, silld vastaajat
saivat rauhassa tutustua kysymyksiin ennen vastaamista ja
lahettdmistd. (Kuula 2006, Holloway ym. 2010.)

Verkkokysely aineiston keruumenetelmini toi lisihaasteita
tulosten luotettavuuden pohdintaan, silld keskustelupalstoilla
olevat naiset eivit vilttdimittd edusta vulvodyniaa sairastavien
perusjoukkoa (Duffy 2002, Heikkild ym. 2008). Toisaalta
voidaan sanoa, ettd internetissi olevat ihmiset edustavat perus-
joukkoa mutta osajoukon laajuus on tuntematon (LaCoursiere
2003). Koska aineisto kerittiin anonyymisti, tutkija ei voinut
tarkastaa, vastaavatko tutkimustulokset osallistujien kisityksia.
Tutkijalla ei ollut my6skiin mahdollisuutta tarkentaa tai pyytad
lisaselvityksid epaselviksi jadneisiin asioihin. Tutkijavaikutus
saatuun aineistoon oli vihdinen, silld naiset saivat rauhassa
tutustua ja vastata kysymyksiin, mik lisid luotettavuutta.
(Polit ja Beck 2004, Kylmi ja Juvakka 2007, Moilanen ja
Riihi 2007.) Tutkija (MT) on ollut pitkin ajan mukana
vulvodyniapotilaiden hoitotydssi, joten aiheen liheisyys
saattoi vaikuttaa tutkimustulosten analysointiin. Toisaalta
kliininen pitkdnajan asiantuntemus lisdi tulosten uskotta-
vuutta ja refleksiivisyytd, silld tutkija pystyi hahmottamaan
oireyhtymin monimuotoisuutta ja siini esiintyvid ongelmia.
Aineiston analyysin luotettavuutta vahvistivat myds muut
tutkimusryhmin jisenet.

Aineiston analyysissi oli nihtivissi saturoituminen,
mutta naisten kokemusmaailmassa ilmeni myos yksilollisid
eroja. Aineisto oli rikas: se muodostui 33 naisen yksilllisestd
tarinasta, ja tulokset kuvaavat laajasti naisten kokemuksia
saamastaan hoidosta.

Tulosten tarkastelua

Tiéssd tutkimuksessa vastaajat olivat kokeilleet monia tie-
teellisesti tutkittuja hoitovaihtoehtoja vulvodyniaoireiden
hoitamiseksi. He olivat kokeilleet laajasti myos vihemmin
tunnettuja itschoitomenetelmii ja vaihtoehtoisia hoitomene-
telmii ja todenneet ne oireita helpottaviksi. He olivat saaneet
tietoa eri vaihtoehtohoidoista verkkopalstan jiseniltd, jotka
olivat saaneet apua oireisiinsa kyseisistd hoidoista. Niistd
akupunktio, vyShyketerapia ja ruokavalion muutokset koettiin
kipuja helpottaviksi hoitomuodoiksi. Itschoitomenetelmini
ruokavalion muuttamista on muutamissa katsausartikkeleissa
suositeltu hoitomenetelmiksi, vaikka siiti ei ole vahvaa tie-
teellistd ndytedd (Metes 1999, Mariani 2002, Stone-Godena
20006). Vaihtoehtoisista hoitomenetelmisti vain akupunktiosta
on tehty muutama pilottitutkimus (Danielsson ym. 2001,
Mandal ym. 2010), ja muutamassa katsausartikkelissa on
mainittu aromaterapian, hypnoterapian ja itimaisen lii-
kunnan mahdollisuuksista vulvodynian hoitomenetelmini
(Stone-Godena 2006, Landry ym. 2008).
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Vastaajat saivat vilittivissd hoitosuhteessa asiantuntijoiden
tukea, tietoa ja apua sairauteensa. Naiset kokivat, ettd heidit
kohdattiin hoitosuhteessa aidosti, empaattisesti ja ennen kaik-
kea heidin kertomustaan sairaudesta uskottiin. Diagnoosin
saaminen ja aloitetut hoidot helpottivat ahdistusta seka lisdsivit
tietoa sairaudesta ja toivoa parantumisesta. Myos Buchan ym.
(2007) ovat todenneet vulvodyniadiagnoosin olevan ensim-
miinen askel kroonisen sairauden hyviksymisessi ja hoitoon
sitoutumisessa. Naiset kokivat inhimillisen kohtaamisen
tirkeiksi osaksi vilittivii hoitosuhdetta. Erityisesti kokonais-
valtaista, usean asiantuntijan tiimitydskentelyi arvostettiin.
Empaattinen kohtelu tutkimuksissa ja hoidoissa koettiin jo
itsessdin auttavaksi hoidon elementiksi. Naiset kokivat saavansa
hoitohenkil6stoltd ymmirrysti sairauteensa. Ennen kaikkea
he kokivat tulleensa kuulluiksi, vaikka sairauden hoitoon ei
heti ratkaisua l6ydettykiin. Myds Munday ym. (2007) ovat
todenneet syvihaastattelututkimuksessa naisten arvostavan
moniammatillista sopeuttavaa hoito-otetta, jossa on helppo
ymmirtid oma tilanteensa ja kontrolloida itse hoitoaan. Mikili
naisilla oli kokemuksia hoitohenkildston tiimitydskentelys-
td, he kokivat hoidon hyviksi huolimatta henkilskunnan
mahdollisista tiedonpuutteista. Vulvodyniapotilaan hoidon
suositellaankin olevan laaja-alaista moniammatillista tiimi-
tyoskentelyd. (Mandal ym. 2010.)

Pettyminen hoitosuhteeseen ilmeni kokonaisvaltaisen
kohtaamisen sivuuttamisena, tiedon vihyyden ja tehoamatto-
mien hoitojen kokemuksina. Hoitohenkiloston vihittelevit
ja epiuskoiset kommentit lisdsivit hipein tunteita ja jopa
epiduskoisuuden tunteita omaa oirekuvaa kohtaan. Myds
Stone-Godena (2006) ja Buchan ym. (2007) ovat l8ytineet
epiuskoisuuden kokemuksia oireita kohtaan, mikili syytd
ulkosynnytinoireille ei [6ydy. Tédssd tutkimuksessa naiset
kokivat olevansa tutkimus- ja hoitokierteessd, ja avun viivis-
tymisen koettiin pahentaneen oireita. Avun saamattomuus
ilmeni my6s henkiseni pahanolon tunteina. Viivistyneen
diagnoosin onkin todettu edistidvin naisten monitahoisia
oireita; se vaikuttaa kielteisesti mielenterveyteen, itsetuntoon
ja tunteisiin (Buchan ym. 2007). Tissi tutkimuksessa naiset
olivat pettyneitd siithen, ettd terveydenhuollossa tiedetdin
vihin vulvodyniasta, sen tutkimisesta ja hoitovaihtoehdoista.
Toeima ja Nieto (2010) ovat todenneet erikoistuvien ladka-
reiden tietoa kartoittavassa laadullisessa tutkimuksessa, etti
erikoistuvilla ladkireilld oli suppea tietimys ja ymmirtdmys
emittimen alueen kivuista kuten vulvodyniasta. Hoito-
henkilokunnan tietdimystid vulvodyniapotilaan hoidosta ei
ole vastaavanlaisesti kartoitettu. Tutkimukset ja hoito tulisi
ohjata vulvan alueen kipuihin erikoistuneille asiantuntijoille,
joilla on laaja tietimys tarkoituksenmukaisista tutkimuksista
ja hoitovaihtoehdoista (Updike ja Wiesenfeld 2005, Toeima
ja Nieto 2011).

Oman akdiivisuuden ja sitoutuneisuuden hoitoon koettiin
olevan tirkei elementti hoitojen tehoamiseksi. Vertaistuen tirkeys
tuli esille erityisesti naisilla, jotka eivit olleet saaneet toivottua
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apua terveydenhuollon piiristi. Naisten on todettu etsivin
keskustelupalstoilta emotionaalista tukea itselleen, kumppa-
nilleen tai sukulaisilleen seki itsehoidon keinoja (LaCoursiere
2001). Vulvodynianaisten vertaistuesta, sen tuomasta avusta
ja merkityksesti ei ole aikaisempaa tutkimusta.

Paatelmat

Hoitohenkil8ston tietimys vulvodyniasta koetaan puutteel-
liseksi. Naisten omaehtoisuus hoitoja etsittdessi ja hoitojen
aikana on merkittivissi osassa avun saamisessa. Verkkopalstan
vertaistuki on tirked fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen avun
lzhde, ja sen koetaan tukevan hoitoja.

Ehdotukset hoitotyon kdytannon kehittamiseksi
Tutkimuksen tulosten perusteella voidaan esittdd seuraavat
ehdotukset vulvodyniapotilaan hoidon laadun ja tulokselli-
suuden parantamiseksi:

1. Hoitohenkildston tietoisuutta vulvodyniasta, sen
hoitomenetelmisti ja seksologian erityisosaamista
tulisi lisitd moniammatillisen tdydennyskoulutuksen
avulla.

2. Hoito-organisaatioissa moniammatillista tiimityds-
kentelyi on tarpeen lisitd vulvodyniapotilaan hoidon
suunnittelussa ja toteutuksessa.

3. Tukea ja tietoa sairaudesta tulee jakaa varhaisessa
vaiheessa vulvodyniaa sairastavalle ja myos hinen
kumppanilleen.
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The purpose of the study is to describe women'’s experiences of the treatment of vulvodynia. The aim of this study is to produce
research-based information on vulvodynia to develop patients’ care.

The data were collected from a closed discussion column in the Internet as an anonymous network inquiry in 2011. Thirty-three

women with vulvodynia responded. The data were analyzed using qualitative inductive content analysis.

The women with vulvodynia had negative and positive care experiences from the treatment of the iliness. They had experien-
ced the treatment of vulvodynia as caring treatment and also as a disappointing care relation. The women experienced the peer
support of the closed discussion column in the Internet and self-care supported the treatments.

It can be concluded that the awareness of health care professionals about vulvodynia and its care must be increased. A unique,
comprehensive and multidisciplinary treatment support women’s empowering experience in the illness. More attention must
be paid to information and support also for partners of women with vulvodynia.

KEY WORDS

vulvodynia, care experience, network inquiry, qualitative content analysis
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Women with vulvodynia: awareness and knowledge
of its care among student healthcare staff

Background: Many women with vulvodynia are women
of fertile age, and this syndrome may cause many physi-
cal and psychosexual functional disorders. Women with
vulvodynia often find that healthcare professionals seem
to demonstrate a lack of awareness about the syndrome
and its care. These issues have not been previously stud-
ied among student healthcare staff.

Aim: To investigate awareness and knowledge about vul-
vodynia and its care among staff in the student health-
care sector in Finland.

Method: The study design was cross sectional. A survey
instrument called ‘Awareness and knowledge of vulvody-
nia and its care’ was developed for this study and was
used for data collection. The data were collected from a
web-based survey conducted with student healthcare
professionals (N =191, n = 79) in all 13 student health-
care units in Finland. Descriptive statistical methods were
used to describe the connections between the factors
associated with awareness of vulvodynia and its care.
Ethical standards were followed throughout the study.

Results: The primary results of the study indicated that
the respondents had somewhat good awareness of how
to identify vulvodynia and somewhat poor awareness
of the treatments for vulvodynia. Participants’ aware-
ness of the meaning of encountering patients, as well
as the information and support they provided, was
good. Based on the knowledge test, knowledge of vul-
vodynia and its care was estimated to be poor. The
respondents’ experience-based skills in treating vulvo-
dynia and education about vulvodynia were mostly
associated with better awareness and knowledge about
vulvodynia and its care.

Conclusion: The student healthcare staff who meet and
care for women of fertile age have irregular aware-
ness and knowledge of vulvodynia and its care. The
creation of educational programs to develop such
awareness and knowledge is recommended to obtain
a standard quality of care for all women with
vulvodynia.

Keywords: vulvodynia, vulvar pain, women’s health,
awareness, knowledge, patient care management, nurs-

ing, student health care, web-based survey.
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Introduction

Vulvodynia, which involves the female reproductive sys-
tem, represents both physical and psychosexual health
concerns for women. However, women with this syn-
drome often find that it is misunderstood, misdiagnosed,
mismanaged and ignored (1-3). Vulvodynia carries a
heavy personal cost to patients (1, 4) and a significant
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financial cost to society (4), with women typically consult-
ing over three physicians about pain (5, 6). It is important
that healthcare professionals who meet women of repro-
ductive age have sufficient awareness and knowledge of
vulvodynia and its management. Early intervention to
deal with the symptoms of vulvodynia in primary health
care, such as student health care, may prevent sexual and
reproductive health problems in young women (1, 7, 8).
Though there is some evidence regarding the knowledge
of vulvodynia and its care among physicians (9-11), there
is no such research in primary healthcare settings, such as
among student healthcare staff who meet and care for
nulliparous women.
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Background

Definition and aetiology of vulvodynia

If a woman has vulvar pain that has no clear aetiology, it
is usually called vulvodynia. The International Society for
the Study of Vulvar Diseases (ISSVD) defines vulvodynia
as chronic pain or discomfort involving the vulva for
more than 3 months and for which no obvious aetiology
can be found (12, 13). The term ‘burning vulva syn-
drome’ was coined by the ISSVD in 1975 (14). Nowadays,
vulvodynia can be classified according to the anatomical
site of the patient’s pain. The pain may be localised to a
specific area (localised vulvodynia) or all over the vulva
(generalised vulvodynia). Vulvodynia can also be cate-
gorised based on whether a woman’s pain is provoked or
unprovoked (7, 15, 16). Women with vulvodynia most
often describe the quality of the pain as burning, rawness,
stinging, tearing or irritation in the vulva area. Women
may feel vulvodynia only during sexual intercourse, but
it can also be triggered by nonsexual activities (15, 17).

Localised, provoked vulvodynia is the most common
form of the condition, with a prevalence of 16%, and
patients are usually young nulliparous women (<30 years
old). These women experience vulvar pain through direct
touch, such as sexual intercourse, tampon insertion or
physical examination. Most women with vulvodynia
complain of pain during sexual activities (dyspareunia) or
of inability to have intercourse due to pain (5, 18). Loca-
lised, provoked vulvodynia is often associated with vagin-
ismus: involuntary spasms of the pelvic floor muscles
provoked by touch, which narrow or close the vaginal
opening (17, 19). Generalised vulvodynia is less com-
mon, with a prevalence of 6-7%. Those women feel the
pain as a diffused, constant, burning or raw pain any-
where in the genital and/or pelvic area. The onset of
generalised vulvodynia usually occurs in women at the
age of 40, but all ages can be affected (15, 20).

The prevalence of vulvodynia, or unexplained vulvar
pain, in women has been investigated in the United
States (5, 21, 22), Portugal (23) and Sweden (24, 25).
These studies have shown the lifetime prevalence of
unexplained vulvar pain to be between eight and 16%,
and its incidence is thought to be increasing in young
women. The onset of the pain symptoms usually occurs
in young women between the ages of 18 and 25. One
study showed that 47-49% young Swedish women
(between 13 and 22 years of age) had dyspareunia
(26). Regarding race, American researchers found that
Hispanic women had a higher risk of unexplained vul-
var pain, but there was little difference in the risk
between white and black women (5, 27). However,
Reed et al. (22) reported a higher prevalence of vulvo-
dynia among White and Hispanic women when com-
pared with black women. It is believed that vulvodynia

causes are multifactorial. Though the exact causes
remain uncertain, researchers have isolated some possi-
ble causes for vulvodynia, including inflammation,
genetic factors, hormonal factors and contributing psy-
chosocial factors (27-29). Beginning the use of birth
control pills at an early age has also been found to be
related to increased sensitivity in the mucosa of vulvar
vestibular area (15, 30, 31). It has also been found also
that experiencing severe pain at first tampon insertion
is linked to a higher risk of reporting chronic dyspareu-
nia (5, 32). Musculoskeletal factors, particularly pelvic
floor muscle dysfunction, are also commonly associated
with in vulvodynia, especially among women with

vaginismus (33, 34).

Women's experiences with vulvodynia

Women with vulvodynia experience this bodily pain
syndrome not only physically, but also psychologically.
Vulvar pain affects the way women experience their
genitals and bodies overall. Because sexual organs are
closely tied to gender, and therefore womanhood,
women with this genital disorder often find that it
affects their selthood (35). Women with vulvodynia
have reported a reduced quality of life, including anxi-
ety and depression, as well as feelings of shame and
guilt regarding the pain in their genital area (36-38).
Because women with vulvodynia have challenges with
or are unable to perform penetrative vaginal intercourse,
they describe themselves as fake or inauthentic women,
and as incomplete girlfriends or wives (18, 35, 39).
Indeed, vulvodynia is reflected in couple’s relationships.
Not only does sexual pain shape couples’ sex life (18,
35, 39), but it also may affect a relationship’s stability
and shape (39). Vulvodynia in a couple may strain the
relationship, but its effect may also be neutral, and it
can even be empowering, depending on the women and
their partners’ pain behaviour models (39-41). Some
women choose to live without a partner because of the
sexual pain, as they feel that life is easier without being
in a couple (39).

Treatment of vulvodynia

Evidence regarding the care of vulvodynia is mostly
based on clinical experience, descriptive studies and
reports of experts’ committees, because there have been
few randomised trials (16, 42, 43). Counselling by
healthcare personnel about gentle self-care of the vulva
area is essential to minimise vulva irritation (15, 42, 44).
Also, counselling regarding the use of desensitisation and
dilatation exercises at home have been found to be bene-
ficial in reducing vulvar pain (16, 45).

Pelvic floor physiotherapy has been shown to reduce
pain in women with vulvodynia. Biofeedback helps
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women develop their ability to self-regulate, thereby bet-
ter controlling the reactions of the pelvic floor muscle
and reducing the pain in the vulva (19, 46, 47). Physio-
therapy modalities also include internal and external
myotrigger-point release manipulation, transcutaneous
electrical stimulation and instructions for self-care with
vulvodynia (16, 47, 48).

Psychosexual interventions, such as cognitive-beha-
vioural therapy or sex therapy, have also been shown to
be efficacious in reducing vulvar pain and improving
associated psychosexual outcomes women with vulvody-
nia (49). The goals of psychosexual interventions are to
help women to view their vulvar pain as a multidimen-
sional problem that involves emotions, behaviours and
couple interactions. In therapy, women and sometimes
their partners try to modify some of the factors described
above to increase adaptive coping, decrease pain intensity
and improve the quality of sexual functions (49, 50). If a
woman with vulvodynia has a partner, couple therapy is
recommended (50, 51). A partner’s behavioural reaction
to a women’s pain has been shown to have an impact on
the intensity of pain and her reaction to the pain (40,
41).

Medical interventions, such as medications used to
treat vulvodynia, include topical, oral and injectable
medical substances. Commonly prescribed medications
include local anaesthetics, which can be used before
intercourse or overnight (16, 42, 47). If conservative
treatments have not been useful and the pain is localised
provoked vulvodynia, a surgery called vestibulectomy
may be an effective treatment (52).

Although optimal evidence regarding specific treatment
options is still unavailable, an individualised, multidisci-
plinary approach is recommended to address both the
physical and psychosexual aspects of vulvodynia (16, 17,
42). Women who have participated in such care have
generally perceived it as holistically beneficial. They have
reported feeling safe, empowered and supported by a
team of many professionals. A team approach has been
shown to increase women’s knowledge of the syndrome
and to help them gain the skills they need to address
their pain. They have reported reduced vulvar pain when
interventions complemented one other. Moreover, the
multidisciplinary approach encourages women to take
the responsibility for her own care (1-3).

Knowledge of vulvodynia and its care

Existing research about knowledge of vulvodynia and its
treatment among healthcare professionals has focused on
the perspectives of either women with vulvodynia or
physicians. The few scientific investigating
women’s experiences of the care they received have
reported that healthcare staff’s knowledge was inade-
quate from the patients” viewpoint (1, 4, 8). However, in

studies
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the experience of women with vulvodynia, the syndrome
is often misunderstood, misdiagnosed, mismanaged and
ignored (1-3). An estimated 40% of women seeking
treatment fail to receive help, and this estimate may be
conservative (5, 29). Harlow and Stewart (5) found that
60% of women who sought help for their syndrome saw
three or more doctors, many of whom could not provide
a diagnosis.

Toeima and Nieto (10), who examined this issue from
the perspective of medical practitioners, had similar
results: they found that junior gynaecologists had insuffi-
cient understanding of vulvodynia and its management.
Phillips et al. (9) reported a slightly better awareness
among obstetricians and gynaecologists, who were mod-
erately comfortable with providing care for vulvodynia
patients. An earlier study (11) found that physicians who
treated women with chronic vulvar pain had a good level
of knowledge, allowing them to evaluate the condition
and use different treatments. Because of their solid
knowledge of vulvodynia and its care, the physicians
were able to recommend a variety of self-care modifica-
tions to women with vulvodynia and use a wide variety
of therapies for different variants of vulvodynia.

To date, no study on this topic has been conducted
from the perspective of primary health care, such as stu-
dent healthcare professionals. In Finland, these health-
care providers usually have first contact with young
women who have problems with intimacy. Women with
vulvodynia have reported negative experiences with Fin-
nish primary health care in terms of knowledge of vulvo-
dynia and its care (1). There is a need, therefore, to
measure awareness and knowledge of vulvodynia and its
care among student healthcare professionals who meet
and provide care to young women.

Methods

Aims

The aims of this study were to describe the student
healthcare staff’s awareness and knowledge of vulvody-
nia and its care, as well as the factors associated with this
issue.

Design and sample

The study design was national, descriptive and cross sec-
tional. Student health care is part of primary health care
in Finland. Student healthcare staff, who serve higher
education students, were chosen as the target group
because they meet women of reproductive age. The study
was conducted nationwide in all 13 student healthcare
units in Finland, which serve higher education students
over 18 of age. One unit was used to run a pilot survey.
Student healthcare unit professionals (N = 191), such as
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public health nurses, Registered Nurses, physiotherapists,
psychologists and physicians, in the general and mental
healthcare fields of the remaining 12 units were invited
to participate in the survey via an email information let-
ter that detailed the study’s objectives and explained that
completing the web-based survey implied their consent.
The information letter also stated that participation was
voluntary, and the survey was completely anonymous
(53). The survey was carried out between February and
April 2015. The data were collected from a web-based
questionnaire. A hyperlink was included in the informa-
tion letter sent to the respondents, which allowed the
healthcare professionals to respond voluntarily to an
anonymous web-based survey. The researcher wrote an
email reminder letter about the survey, which the nurses
in charge of the units sent twice, on the second and
fourth weeks, respectively, after the survey started.

Instrument

The web-based questionnaire consisted of individual
background factors and ‘The awareness and knowledge
of vulvodynia and its care’ (AKVDC) survey instrument
developed by authors (Table 1). This new AKVDC survey
instrument was created to assess the healthcare staff’s
awareness and knowledge of vulvodynia and its care.
The AKVDC survey instrument included two main parts:
‘Awareness of vulvodynia and its care’ (Part 1) and
‘Knowledge about vulvodynia and its care’ (Part 2). Part
1 was developed based on patient-related qualitative
research findings on the care experiences of women with
vulvodynia (1, 39), while Part 2 was based on the

previous literature about vulvodynia (e.g. 7, 27, 28) and
its management (e.g. 15, 16, 19).

Part 1 of the AKVDC instrument covered four main
dimensions of awareness: how to identify vulvodynia,
the treatments for vulvodynia, the significance of
encountering vulvodynia patients and the significance of
providing information and support to vulvodynia
patients. A six-point Likert scale, ranging from 1 (com-
pletely disagree) to 6 (completely agree) or ranging from
1 (I know it remarkably poorly) to 6 (I know it remark-
ably well), was used to measure the participants’ aware-
ness. Awareness of how to identify vulvodynia was measured
with 14 items concerning the identification of symptoms
of vulvodynia. For example, participants were asked to
react to the following claim: ‘Vulvodynia may rule out
intercourse’. Awareness of the treatments for vulvodynia was
measured with 13 items concerning the treatment
options of vulvodynia, such as self-care, and guidelines
instance, for this dimension,
respondents responded to the following item: ‘I know the
content of nursing in the treatment of vulvodynia’.
Awareness of the significance of encountering vulvodynia
patients was measured by 15 items regarding the meaning

for the treatment. For

of encountering patients at a reception situation. For
example, one item for this dimension is ‘I know how at a
reception situation I encounter sexual problems of
women with vulvodynia’. Awareness of the significance of
providing information and support to vulvodynia patients was
measured with 24 claims based on patient reports con-
cerning the value of receiving information and support,
such as ‘Providing information to women about vulvody-
nia motivates them to self-treat’ (Table 1).

Table 1 The Awareness and Knowledge of Vulvodynia and its Care (AKVDC) survey instrument

AKVDC
Part 1 [tems Answering scale o
Awareness of VD and its care A six-point Likert scale
How to identify VD 14 0.83
7 From 1 = completely disagree to 6 = completely agree
7 From 1 = | know it remarkably poorly to 6 = | know it remarkably well
The treatments for VD 13 0.80
7 From 1 = completely disagree to 6 = completely agree
6 From 1 = I know it remarkably poorly to 6 = | know it remarkably well
The significance of encountering VD patients 15 0.89
11 From 1 = completely disagree to 6 = completely agree
4 From 1 = | know it remarkably poorly to 6 = | know it remarkably well
The significance of providing information 24 From 1 = completely disagree to 6 = completely agree 0.91
and support to VD patients
Part 2 Items Answering scale
Knowledge about VD and its care 20 Three options: true, false or unsure

VD, vulvodynia; o, The Cronbach’s alpha.
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Part 2 of the AKVDC instrument covered the partici-
pants” knowledge through 20 items on vulvodynia and
its care. This part of the instrument was used to measure
the participants” knowledge about the definition (12, 14,
15), aetiology (7, 28, 54) and management options (16,
17, 44) of vulvodynia based on evidence. This knowledge
test used three options for the answers: true, false and
unsure. An example of one item in this test is ‘Psycho-
sexual therapies are not used in the treatment of vulvo-
dynia’ (Table 1).

Data analysis

The data were analysed using Bm spss Statistics 23 for Win-
dows (IBM 2015, IBM corparation, Armonk, NY, USA).
The Cronbach’s alpha score was used to calculate whether
the aggregate of Part 1 of the AKVDC instrument was
valid. The items in Part 1 were rated using a six-point Lik-
ert scale. The subscale scores were obtained by summing
the responses for each item and calculating the mean
response. The average scores of the subscales created the
total score for awareness, which was divided as follows:
1.00-1.82 (remarkably poor awareness), 1.83-2.66 (poor
awareness), 2.67-3.50 (somewhat poor awareness), 3.51—
4.34 (somewhat good awareness), 4.35-5.18 (good aware-
ness) and 5.19-6.00 (remarkably good awareness).

For the purpose of calculating the participants” knowl-
edge of the items in Part 2 of the AKVDC instrument, all
correct answers were recorded as equal to 1; all incorrect
or unsure answers were recoded as 0. The data from the
20 questions were analysed by totalling the score for all
the answers from each participant, resulting in an indi-
vidual knowledge score between 0 and 20.

Descriptive statistics using absolute (n) and relative
(%) frequencies were applied to analyse the categorical
data, while the mean, median (Md), quartile (Q1, Q3)
and interquartile range (IQR) were used to calculate the
respondents” awareness and knowledge of vulvodynia
and its care. For the knowledge test, the mean of the cor-
rect answers was used to calculate the respondents’
knowledge of vulvodynia and its care. Nonparametric
tests were used because of the small sample size and
because the variables were not normally distributed. The
Mann—-Whitney U-test was used for the comparison of
variables with two categories. The Kruskal-Wallis test
was used to analyse the connections among variables
with three categories. A p-value of <0.05 was considered
statistically significant.

Validity and reliability

The AKVDC instrument’s content and face validity were
tested by an independent panel of multiprofessional
healthcare staff (N = 9) composed of uro-/gynaecological
nurses, pelvic floor physiotherapists, sex counsellors and

© 2017 Nordic College of Caring Science

Women with vulvodynia 5

gynaecologists. They commented on the structure, phras-
ing, clarity, comprehensibility, relevance and assessment
scale of the instrument. Based on their work experience
with vulvodynia patients, the instrument was modified
as appropriate.

The reliability test for Part 1 of the AKVDC instrument
was conducted using a pilot group of student healthcare
staff (n = 34). The pilot participants were asked to com-
plete the questionnaire and give feedback about unclear
questions in the instrument. Internal reliability was
tested by calculating the Cronbach’s alpha (o) for each
subscale. We found acceptable internal consistency
(o0 > 0.70) for all subscales except the ‘awareness of the
significance of encountering patients” (o = 0.69). Thus,
we clarified a few questions under the dimension of
awareness. Prior to the actual study with student health-
care staff, the instrument was modified and clarified
based on the pilot study.

In this study, all four subscales under Part 1 showed
acceptable internal consistency (Table 1). The Cronbach’s
alpha values for the subscales of the awareness dimen-
sions were as follows: how to identify vulvodynia
(o0 = 0.83), treatments for vulvodynia (o = 0.80), the sig-
nificance of encountering patients (o = 0.89) and the sig-
nificance of providing information and support to

patients (o0 = 0.91).

Results

Participants’ characteristics

Seventy-nine healthcare professionals in the student
healthcare field agreed to participate, and there was a
41.4% response rate. The majority of the participants
were female (94%) and public health nurses (42%) who
worked under a regular contract (86%). Their average
age was 46 (range: 27-65). Their length of work experi-
ence in health care ranged between 1 and 40 years
(mean: 20 years).

Eleven participants had specialised in sexology. A third
of the participants had attended one or more lectures
about vulvodynia. The majority of the participants (63 %)
met with patients with vulvodynia — or those suspected
to have the condition — less often than once a month.
Based on their own experience, the majority (76%) of
the participants rated themselves poorly regarding their
skills in providing care for vulvodynia patients. Similarly,
most (81%) reported that their skills were poor with
regard to taking care of both vulvodynia patients and the
patients” partners. Over half of the participants (54%)
claimed to have good, experience-based skills in dis-
cussing intimate issues in a natural manner during their
encounters with patients (Table 2).

The highest response rate was among public health
nurses; thirty-three of 52 public health nurses (64%)
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participated in the survey. Among the physiotherapists
(n =9), the response rate was 44%. Among the physi-
cians (n = 62) and other nursing/therapy staff partici-
pants (n = 14), the average response rate was 36%. Most
nonparticipants of the student healthcare unit profession-
als (N =191) were psychologists and Registered Nurses;
only 11 of 40 psychologists and four of 14 Registered

Table 2 Characteristics of study participants (n = 79)

Demographic variables n %
Gender
Female 74 93.7
Male 5 6.3
Age
27-40 25 31.6
41-53 26 32.9
54-65 28 35.4
Years of work experience in health care
1-14 24 30.4
15-27 28 35.4
28-40 27 34.2
Education
Nursing and therapy staff 57
Public health nurse 33 41.8
Registered Nurse 4 5.1
Psychologist 1 13.9
Physiotherapist 4 5.1
Other 5 6.3
Physician staff 22
Physician 22 27.8
Type of job contract
Regular 68 86.1
Fixed-term 10 12.6
Hourly 1 1.3
Specialisation in sexology
Yes 1" 13.9
No 68 85.1
Attended lecture/s on VD
Yes 26 32.9
No 53 67.1
Frequency of meetings with VD patients
Never 14 17.7
<1 x a month 50 63.3
1-3 x a month 12 15.2
1 x a week 3 3.8
>1 x a week 0 0
Experienced-based skills in taking care of VD patients
Poor (scale of 1-3) 60 75.9
Good (scale of 4-6) 19 241
Experienced-based skills in taking care of VD couples
Poor (scale of 1-3) 64 81.0
Good (scale of 4-6) 15 19.0
Experienced-based skills in naturally discussing intimate issues
Poor (scale of 1-3) 36 45.6
Good (scale of 4-6) 43 54.4

VD, vulvodynia.

Nurses participated in the survey, with an average
response rate of 28%.

Part 1 of the AKVDC: Awareness of Vulvodynia and Its Care

Awareness of how to identify vulvodynia among the partici-
pants was somewhat good (Md = 3.86 out of 6.00)
among the student healthcare staff. Of the background
factors, the respondents’ specialisation in sexology, par-
ticipation in one or more lectures on vulvodynia and
frequency of meetings with vulvodynia patients were
statistically significantly associated with awareness of
how to identify vulvodynia. Moreover, all experienced-
based skills, such as providing care to vulvodynia
patients, providing care for vulvodynia couples and dis-
cussing intimate matters, were statistically significantly
associated with the awareness of how to identify vulvo-
dynia. The awareness of participants with a specialisa-
tion in sexology was good. Additionally, the
participation of respondents in lecture/s on vulvodynia
was positively associated with their awareness of this
dimension. The participants who had not met with vul-
vodynia patients rated their awareness as somewhat
poor, whereas their colleagues who had met with vulvo-
dynia patients less often or least once a month rated
their awareness as somewhat good. Based on their expe-
riences, the participants who regarded themselves as
having good skills in caring for vulvodynia patients or
vulvodynia-impacted couples rated their awareness of
how to identify vulvodynia as good. Participants who
rated their skills as poor in terms of being able to dis-
cuss intimate issues naturally also rated their awareness
as somewhat poor (Table 3).

Awareness of treatments for vulvodynia among the partici-
pants was somewhat poor (Md = 3.23 out of 6.00). Of
the background factors, age, work experience, specialisa-
tion in sexology, participation in one or more lectures on
vulvodynia, frequency of meetings with vulvodynia
patients and experienced-based skills in caring for vulvo-
dynia patients and couples and in discussing intimate
issues in a natural manner were statistically significantly
associated with participants” awareness of treatments for
vulvodynia. Participants aged between 27 and 40 rated
their awareness of treatment as somewhat good, which
was higher than the self-ratings of their older colleagues.
Participants with a specialisation in sexology rated their
awareness as somewhat good, whereas those with no
specialisation in sexology rated their awareness as some-
what poor. Additionally, the participation of respondents
in one or more lectures on vulvodynia was positively
associated with their awareness of how to identify vulvo-
dynia when compared to the awareness of participants
who did not attend such lectures. Participants who had
not met with vulvodynia patients or who met with vul-
vodynia patients less often than once a month rated their
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Table 3 Awareness of vulvodynia and its care, by characteristics of study participants
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The significance of
encountering VD

The significance
of providing
information and
support to VD

How to identify VD Treatments for VD patients patients

Awareness of
Characteristics Md IQR Md IQR Md IQR Md IQR
Student healthcare staff (n = 79) 3.86 0.86 3.23 1.00 5.00 1.00 5.17 0.88
Age®

27-40 (n = 25) 3.57 0.79™ 3.54 1.00*** 4.67 0.83™ 4.96 1.17™

41-53 (n = 26) 3.68 1.02 2.73 0.54 5.13 1.02 5.17 0.65

54-65 (n = 28) 4.00 0.82 3.46 1.17 5.10 0.87 5.33 0.93
Work experience (years) in health care®

1-14 (n = 24) 3.57 0.82™ 3.38 0.96* 4.73 0.83™ 4.98 1.27™

15-27 (n = 28) 3.79 0.91 2.92 0.67 5.07 1.18 5.27 0.69

28-40 (n = 27) 4.07 1.14 3.38 0.92 5.13 1.07 5.21 0.92
Education®

Nursing and therapy staff (n = 57) 3.79 0.89™ 3.08 1.04" 4.93 0.97™ 5.25 0.77™

Physician staff (n = 22) 3.89 0.82 3.50 0.98 5.13 0.93 4.90 1.19
Specialization in sexology®

No (n = 68) 3.79 0.84** 3.00 0.90*** 4.93 0.93™ 5.23 0.82™

Yes (n = 11) 4.50 1.29 4.08 0.69 533 0.73 4.75 0.83
Attended lecture/s on VD

No (n = 53) 3.71 0.86* 2.92 1.04* 5.00 1.10™ 5.21 0.73™

Yes (n = 26) 4.1 0.82 3.46 0.67 5.00 0.67 4.92 1.01
Frequency of meetings with VD patients®

Never (n = 14) 3.29 0.91** 2.85 1.04* 4.73 1.02™ 5.33 0.70™

<1 x a month (n = 50) 3.86 0.80 3.19 0.94 5.00 0.97 5.08 0.72

>1xa month (n = 15) 414 0.86 3.62 1.23 5.20 1.00 5.54 1.17
Skills in taking care of VD patients®

Poor (n = 60) 3.61 0.84*** 2.92 0.85*** 4.80 0.98* 5.23 0.78™

Good (n = 19) 4.43 0.86 3.85 0.77 5.20 0.73 4.92 1.17
Skills in taking care of VD couples®

Poor (n = 64) 3.68 0.79*** 3.00 0.88*** 4.80 0.98* 5.23 0.82™

Good (n = 15) 4.50 1.14 4.08 0.69 5.27 0.67 4.92 0.88
Skills in naturally discussing intimate issues®

Poor (n = 36) 3.39 0.98*** 2.85 0.67*** 4.60 0.88** 5.17 0.74™

Good (n = 43) 4.07 0.79 3.54 0.85 5.20 0.73 5.21 0.96

VD, vulvodynia; Md, median; IQR, interquartile range; ns, not significant.
*p < 0.05; **p < 0.01; ***p < 0.001.

“The Kruskal-Wallis test.

bThe Mann-Whitney U-test.

awareness of treatments for vulvodynia as poor. Based
on their experience, the participants who perceived
themselves as having good skills in providing care for
vulvodynia patients or couples rated their awareness of
the care for vulvodynia patients as somewhat good. Par-
ticipants who claimed to have good skills in discussing
intimate issues naturally rated their awareness as some-
what good (Table 3).

Awareness of the significance of encountering vulvodynia
patients among the participants was good (Md = 5.00 out
of 6.00). Of the background factors, only skills in caring
for vulvodynia patients and couples and discussing inti-
mate issues naturally were

statistically significantly

© 2017 Nordic College of Caring Science

associated with awareness of the meaning of encounter-
ing patients. Based on their experience, participants who
reported having good skills in taking care of vulvodynia
patients or couples rated their awareness of the meaning
of encountering patients as remarkably good. Likewise,
participants who claimed to have good skills in discussing
intimate issues naturally rated their awareness as remark-
ably good (Table 3).

Awareness of the significance of providing information and
support to vulvodynia patients among all participants was
good (Md = 5.17 out of 6.00). None of the background
factors were associated with awareness of this dimension
(Table 3).
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Part 2 of the AKVDC: Knowledge of Vulvodynia and Its Care

The participants” knowledge of vulvodynia and its care was
assessed with a 20-item test. One participant answered all
items correctly. Half or more of the questions were cor-
rectly answered by 37 participants (46.9%). The mean of
the correct answers for the 20 items across the entire data
set was 9.34. All other factors except ‘experienced-based
skills in naturally discussing intimate issues’ were statisti-
cally significantly associated with knowledge of vulvodynia
and its care. Participants aged 54-65 had higher knowledge
scores than those of the younger age groups (mean = 11.57
vs. 8.35 and 7.88, respectively). Similarly, the participants
with 28-40 years of work experience had higher knowl-
edge scores (mean = 11.41) than those with 15-27 years
(mean = 8.46) or 1-14 years (mean = 8.04) of work expe-
rience. The physicians scored higher on knowledge than
the nursing and therapy staff (mean = 11.27 vs. 8.60,
respectively). Participants who had specialised in sexology
scored higher on knowledge than those without the spe-
cialisation (mean = 12.73 vs. 8.79, respectively). Likewise,
participants who had attended one or more lectures on vul-
vodynia had higher knowledge scores than those who had
not attended any lectures (mean = 11.46 vs. 8.30, respec-
tively). Participants who held at least one meeting per
month with vulvodynia patients had higher knowledge
scores (mean = 12.67) than those who met with patients
less often than once a month (mean = 9.18) or never
(mean = 6.36). The participants with good, experienced-
based skills in caring for vulvodynia patients obtained
higher knowledge scores than those who had poor skills
(mean = 12.32 vs. 8.40). Participants with good, experi-
enced-based skills in caring for vulvodynia couples had
higher knowledge scores than those with poor skills
(mean = 12.07 vs. 8.70, respectively) (Table 4).

Discussion

To the best of our knowledge, this is the first study to
examine the awareness and knowledge of vulvodynia
and its care that has involved primary healthcare provi-
ders. In this case, we included student healthcare unit
workers and other healthcare professionals, such as pub-
lic health nurses, Registered Nurses, psychologists and
physiotherapists, rather than only studying physicians.
Unfortunately, the response rate was low, especially
among psychologists. Notably, in most of the reports gen-
erated by expert committees and in treatment guidelines
for vulvodynia, psychosexual interventions were recom-
mended as one method of treatment (16, 42, 49). This
may cause healthcare professionals in Finland to consider
vulvodynia as more of a somatic rather than a psycholog-
ical disorder and could explain why psychologists were
not motivated to respond to the survey. The public

Table 4 Knowledge scores on vulvodynia (VD) and its care, by char-
acteristics of study participants

Knowledge of VD and its care

Characteristics Mean Q1 Q3 Md
Student healthcare 9.34 6.00 13.00 10.00
staff (n = 79)
Age?®
27-40 (n = 25) 7.88 3.50 13.00 8.00%*
41-53 (n = 26) 8.35 5.50 12.25 9.50
54-65 (n = 28) 11.57 9.00 15.00 13.00
Work experience (years) in health care®
1-14 (n = 24) 8.04 3.25 13.00 8.00*
15-27 (n = 28) 8.46 5.25 11.75 9.00
2840 (n = 27) 11.41 9.00 15.00 13.00
Education®
Nursing and therapy 8.60 5.00 13.00 9.00*

staff (n = 57)
Physician staff (n = 22) 11.27 9.00 13.25 13.00
Specialisation in sexology®

No (n = 68) 8.79 5.00 13.00 9.00*

Yes (n=11) 12.73 10.00 15.00 13.00
Attended lecture/s on VDP

No (n = 53) 8.30 4.00 13.00 9.00*

Yes (n = 26) 11.46 9.00 14.25 12.00
Frequency of meeting VD patients®

Never (n = 14) 6.36 0.00 9.25 5.50%*

<1 x a month (n = 50) 9.18 6.75 13.00 9.50
>1 xa month (n = 15) 12.67 11.00 15.00 12.00
Skills in taking care of VD patients®

Poor (n = 60) 8.40 4.25 13.00 9.00**

Good (n = 19) 12.32 10.00 14.00 13.00
Skills in taking care of VD couples®

Poor (n = 64) 8.70 5.00 13.00 9.00*

Good (n = 15) 12.07 8.00 14.00 13.00
Skills in naturally discussing intimate issues”

Poor (n = 36) 8.33 4.00 12.75 9.00™

Good (n = 43) 10.19 7.00 13.00 12.00

Q1, Q3, quartiles; Md, median; ns, not significant.
*p < 0.05; **p < 0.01.

“The Kruskal-Wallis test.

PThe Mann-Whitney U-test.

health nurses responded commendably to the survey.
They likely find it important because, in Finland, they
tend to be the first healthcare workers to encounter
women with intimate problems.

This study identified several areas for development
among student healthcare professionals regarding this
subject. In particular, we found that their awareness of
treatments for vulvodynia was somewhat poor. Likewise,
their knowledge of vulvodynia and its care, as measured
through a knowledge test, was calculated as poor.
Although the findings showed good awareness of the sig-
nificance of encountering and of providing information
and support to vulvodynia patients, we must conclude

© 2017 Nordic College of Caring Science



that the participants had varied levels of awareness and
knowledge of vulvodynia and its care.

In examining the background factors related to aware-
ness of vulvodynia and its care, a specialisation in sexol-
ogy was associated with better awareness of how to
identify and treat vulvodynia, as was participation in vul-
vodynia lectures. Attending these lectures was also asso-
ciated with better knowledge of vulvodynia and its care.
We can therefore conclude that even short courses or
education on this subject and on sexual health will
enhance staff’s awareness and knowledge of how to
identify and manage vulvodynia. Several studies recom-
mend a multidisciplinary approach to the care of vulvo-
dynia as the most effective strategy (15, 42, 44). In this
light, education programmes for providers should be
organised multiprofessionally.

Based on the student healthcare professionals’ experi-
ence and specialty, good skills in providing care to vulvo-
dynia patients or couples were associated with a better
awareness of how to identify and treat vulvodynia, as
well as the significance of encountering patients. These
factors were also connected to better knowledge of vul-
vodynia and its care. This finding was expected, since
sufficient awareness of the syndrome would be a precon-
dition for learning the relevant skills. Moreover, good,
experienced-based skills in discussing intimate issues nat-
urally were associated with the abovementioned dimen-
sions of awareness. Possibly due to the naturalness of
these conversations, healthcare professionals’ awareness
increased through patient-oriented communication (55).
In a care situation, a calm, frank discussion between a
vulvodynia patient and a healthcare professional about
this intimate problem has been found to foster a sense of
trust in women patients. In turn, this sense of trust facili-
tates a more detailed description of her vulvodynia symp-
toms and intimate problems (1, 55). It is also found that
women with newly diagnosed vulvodynia are open to
counselling to address the psychosexual aspects of their
vulvar pain, and they report that it has helped them to
cope with intimacy problems (56).

Participants who were 27-40 years old were more
aware of treatment options for vulvodynia than older age
groups. These younger practitioners are possibly more
accustomed to searching international, evidence-based
information on the syndrome, for which no national
treatment recommendations or clinical guidelines have
been issued so far. A few international clinical guidelines
for the treatment of vulvodynia have been established
(16, 19, 42). Another reason that younger participants
may be more informed may be related to the fact that
they are the same age as their potential patients with
vulvodynia. They may have experience with this syn-
drome through their circle of acquaintances, or they may
be interested in intimacy problems that may affect
women’s lives at their age (55). Likewise, participants

© 2017 Nordic College of Caring Science
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with fewer than 15 or more than 27 years of work expe-
rience in health care were more aware of treatments for
vulvodynia than their colleagues with 15-27 years of
work experience. Most of those who had fewer than
15 years of experience were younger healthcare provi-
ders, so this association may be explained in the same
way as the previous result. Interestingly, participants
who had over 27 years of work experience and were
over 53 years old had better knowledge scores on the
knowledge test than younger practitioners or those with
less work experience. Participants who have worked the
longest in the healthcare sector may have acquired expe-
riential awareness of treatments for vulvodynia and
knowledge of vulvodynia and its care.

In the present study, almost 20% of participants had
never met or identified a woman with vulvodynia. Natu-
rally, the participants who held meetings with vulvody-
nia patients at least once a month were more aware of
how to identify and treat it. However, their awareness of
how to identify the condition was better than their
awareness of its treatment. This study’s results showed
that awareness of treatment for vulvodynia was the poor-
est dimension of awareness of this syndrome and its care.
Likewise, the knowledge test showed that knowledge of
the care methods was the poorest dimension. Vulvodynia
is a complex pain syndrome that lacks clarity regarding
its treatment and care, which may explain why treat-
ment competence was the poorest dimension of aware-
ness and knowledge. Current evidence regarding the care
of vulvodynia is mostly based on clinical experience,
descriptive studies and reports from expert committees;
few randomised or longitudinal trials have been con-
ducted (16, 17, 42). It is possible that, after vulvodynia
has been identified, the patient is directed from student
health care to specialist health care because of the practi-
tioners” lack of awareness and knowledge of its treat-
ment. However, once the condition has been identified
by a physician, patients want to receive treatment for its
symptoms or at least some information about vulvodynia
and its self-care methods (1, 8). In student healthcare
settings, public health nurses could provide first-line edu-
cation about the vulva and counselling regarding its gen-
tle care. Psychologists could also provide information to
help women view vulvodynia as a multidimensional
problem that involves emotions, behaviours and a cou-
ple’s interactions. Women have been found to appreciate
a multiprofessional care setting, which makes it easy to
understand their own situation and to control their self-
care (1-3). It is recommended that treatment of vulvody-
nia patients be multidisciplinary (16, 57, 58).

Some qualitative studies have examined women’s
experiences with the care they have received for vulvo-
dynia. These studies have shown both positive and nega-
tive treatment experiences. Being diagnosed with
vulvodynia is the first step in a patient’s adoption of and
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commitment to treatment (1, 2, 8). A delayed diagnosis
and treatment of vulvodynia has been reported to
adversely affect sexual health, as well as having a nega-
tive impact on mental health, self-esteem and emotions
(1, 8). It has also been found that starting treatment
eases anxiety and increases awareness of vulvodynia for
both the patient and her partner (1, 3, 39). Dismissive,
untrustworthy or unskilled encounters with healthcare
staff have been shown to increase the patient’s levels of
shame, anxiety, despair and even disbelief in her own
symptoms (1, 8). However, in the present study, the stu-
dent healthcare providers’ self-assessment of their aware-
ness of the significance of encountering a vulvodynia
patient was good.

In Finland, young women'’s first contact with intimate
problems usually happens in a primary healthcare set-
ting. In this case, student health care, as the primary
healthcare provider for students in higher education, has
important role in early diagnosis and intervention with
vulvodynia. It is important that public health nurses and
other primary care providers provide counselling and
self-care options to patients as a first-line treatment
option (16, 42, 44). It is essential to keep in mind that
the student healthcare sector’s early intervention in
treating vulvodynia symptoms might reduce or even pre-
vent sexual and reproductive health problems, as well as
other psychiatric effects and psychological and physical
drawbacks related to the syndrome. Likewise, early diag-
nosis and intervention with first-care options in student
health care may also be profitable to patients themselves
and to society. Based on previous evidence and that of
the present study, it is important to consider developing
healthcare staff’s awareness and knowledge of vulvody-
nia and its care, particularly regarding the abovemen-
tioned first-line treatment options.

Limitations

Some limitations of this study should be acknowledged.
First, the AKVDC instrument is new, and it has only
been used in a pilot test and in this study. The validity
and reliability of this instrument warrant further testing
with larger samples of healthcare professionals. Second,
participation was voluntary, with a response rate of 41%.
It is possible that the recruited participants were already
focused on the sexual health issues of young students,
leading to the potential for selection bias in the results.
Third, reliance on self-reported measures might have led
to common method bias, inflating the findings. Finally,
the study’s cross-sectional design could have prevented
the inference of any causal relationships among the vari-
ables. Despite these drawbacks, this study provides some
insights into the student healthcare staff’s levels of
awareness and knowledge of vulvodynia and its care.

Conclusion

The student healthcare staff who care for nulliparous
women have varied levels of awareness and knowledge
of vulvodynia and its care. As a consequence, they are
not offering competent care and support to young
women in need. However, primary care providers, such
as public health nurses, could play a much more
important role in counselling patients regarding self-
care options, such as vulvar care measures, as first-line
treatment options. Healthcare staff need to become bet-
ter educated and give more attention to the awareness
and knowledge of how to treat vulvodynia to prevent
the sexual and reproductive health problems it causes
in young women. Student healthcare centre workers as
well primary healthcare providers play an important
role in the early diagnosis and implementation of first-
line interventions for vulvodynia. The creation of edu-
cational programmes for vulvodynia and its first-line
treatment options to increase student healthcare staff
awareness and knowledge of vulvodynia and its care is
recommended to establish a standard quality of care
for women with vulvodynia in all student healthcare
units.
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