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Sammanfattning:

INTRODUKTION: Endometrios &r en kronisk sjukdom som drabbar mellan 5-10 procent av
kvinnor i fertil alder. Sjukdomen, med smarta och infertilitet som karaktaristiska symtom, kan
medfora ett stort lidande da den paverkar det fysiska, psykiska, sociala samt sexuella
valbefinnandet. SYFTE: Att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med endometrios.
METOD: Litteraturstudie baserad pa 10 kvalitativa vetenskapliga artiklar som analyserats
enligt Friberg (2012). RESULTAT: Studierna visar att endometrios kan innebara mycket
svara symtom som paverkar livets alla delar pa ett omfattande sétt genom dess inskrankningar
pa arbete, studier, relationer, och delaktigheten i sociala sammanhang samt hur radsla och oro
praglar kvinnornas tankar om framtiden. Smarta, infertilitet och dysparenui, med betoning pa
smarta, har identifierats som de symtom som tycks paverka kvinnan mest. VVagen fran debut
av symtom till att fa sin diagnos &ar ofta lang och snarig samt kantas av uppfattningar om att
smartan kvinnorna upplever ar normal. Denna uppfattning kommer fran varden, familj,
vanner samt kvinnorna sjélva och hindrar inte sallan kvinnor fran att soka vard. Kvinnorna
berattar om hur de manga ganger kant sig misstrodda och inte blivit tagna pa allvar av lékare,
vilket lett till kansla av maktloshet och bristande tillit till varden. Att inte bli tagen pa allvar
skadar kvinnans sjalvkénsla samt skapar stor frustration. SLUTSATS: Att leva med
endometrios ar en komplex upplevelse innehallandes bade fysiska och psykiska dimensioner
genom dess paverkan pa manga delar av livet. Manga kvinnor upplever sig negligerade av
vardpersonal, att deras symtom blir normaliserade och att en del av symtomen &r svara att tala
om. Manga kvinnor upplever ocksa brist pa information framférallt rérande behandlingar,
fertilitet och sexualitet i samband med diagnos. Sjukskoterskan behdver fa en 6kad kunskap
kring sjukdomen samt dess paverkan pa livet for att kunna tillhandahalla vérdefull
information, bekrafta kvinnornas upplevelse samt initiera samtal kring sadant kvinnan sjalv
tycker ar svart att ta upp.
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Inledning

Pa senare tid har media uppmarksammat kvinnor som lider av endometrios, en
kvinnosjukdom som ibland beskrivs vara vanligare an diabetes och cancer. | media beskrivs
hur de drabbade kvinnorna inte blivit tagna pa allvar i varden, samt att vagen till diagnos varit
lang och kantats av manga turer fram och tillbaka mellan olika vardinstanser. Vi har sjalva i
samband med verksamhetsforlagd utbildning och inom arbete i varden stétt pa kvinnor som
sokt hjalp pa grund av svara menstruationssmartor och andra mer diffusa symtom. Vissa har
haft diagnosen endometrios, andra har misstankt att de har den. Vi fragar oss sjalva hur
mycket vi vet om denna sjukdom, samt hur mycket den har uppmérksammats om den under
utbildningen. Vi konstaterar att var kunskap inom omradet ar liten, vilket har véckt vart
intresse for att fordjupa oss i dmnet. Vi undrar vad det egentligen innebér att leva med
sjukdomen endometrios. Vad ger sjukdomen for effekter pa livet och hur kan vi som
sjukskaterskor hjalpa dessa kvinnor pa béasta sétt?

Bakgrund

Prevalens och debut

Endometrios ar en vanlig sjukdom som drabbar 5-10 procent av alla kvinnor i fertil alder
(Bergqvist, 2010). For en av tio kvinnor debuterar endometrios redan i tonaren i samband med
menarche (frsta menstruationen) (Olovsson, 2014). Bland kvinnor som fétt diagnosen senare
i livet har ca 70 procent uppgett att de haft symtom sedan 20 ars alder, och ca 30 procent att
de fick symtom vid 15 ars alder (Olovsson, 2015).

Etiologi

Hur endometrios uppkommer &r omdiskuterat, men den mest accepterade forklaringen ar
implantationsteorin (Borgfeldt, Aberg, Andersberg & Andersson, 2010). Enligt denna uppstar
endometrios via en retrograd blédning fran livmodern, d.v.s. endometrieceller fran
endometriet (livmoderslemhinnan) féljer med menstruationsblodningen ut i bukhalan via
aggledarna. En retrograd menstruationsblédning ar normal och férekommer hos de flesta
kvinnor med friska, d.v.s. 6ppna dggledare. I normala fall elimineras endometriecellerna av
kvinnans immunférsvar men hos 5-10 procent av fertila kvinnor elimineras de inte utan
istallet faster endometriecellerna sig pa ytor i bukhalan. Detta leder till att immunforsvaret
aktiveras i syfte att eliminera endometriecellerna. En akut inflammatorisk process startar. Den
leder till en 6kad mikrocirkulation, vilket i sin tur aktiverar nociceptorer som ger signaler till
hjarnan om fara, vilken i sin tur utléser smarta (Berggvist, 2010). N&r endometriecellerna inte
kan elimineras forsoker kroppen istéllet oskadliggéra dem genom att kapsla in dem i bindvév,
fibros. Endometriosen fortsatter att vaxa trots fibrosinkapslingen. Den véaxer in i och paverkar
den vavnad eller det organ som den sitter pa. Endometrios- och fibrosvavnad respekterar inte
nagra organ- eller vavnadsgranser, vilket kan leda till sammanvéxningar av organ i backenet
(Bergqvist, 2010). Obehandlad endometrios fortsétter att vaxa &nda fram till menopausen,
d.v.s. den sista menstruationen (Borgfeldt et al., 2010).



Histologi av endometriosvavnad visar att den har samma komponenter som
livmoderslemhinnan och att den fungerar pa samma satt. Det innebér att den ar beroende av
menstruationscykelns hormoner 6strogen och progesteron (Olovsson, 2014). Det vill séga ett
endometrie som byggs upp och avstéts varje manad (Jansson, 2015).

Den vanligaste formen av endometrios &r peritonealendometrios som vaxer ytligt pa eller i
bukhinnan. Vidare kan endometrios infiltrera och skada till exempel tarm, urinblasa och
vagina. Vaggen mellan rektum och vagina kan ocksa drabbas. Endometrios kan bilda sa
kallade, chokladcystor pa dggstockarna (Olovsson, 2015). Dessa cystor kan bli upp till 10
centimeter stora och ar fyllda med ett chokladlikt innehall bestaende av levrat blod (Borgfeldt
et al., 2010). Endometrios har pavisats i alla vavnader och organ utom mjalten (Olovsson,
2015).

Symtom

Symtombilden fér Endometrios varierar inom patientgruppen. Drygt hélften av kvinnor med
pavisad endometrios har symtom av sjukdomen medan 6vriga ar symtomfria. Utav kvinnor
med symtom uppger ca var tionde svara symtom som kan vara mycket begransande i det
dagliga livet (Olovsson, 2015). Det vanligaste symtomet vid endometrios ar smarta. Smartan
kan orsakas av flera anledningar; av akut inflammation vid menstruation, av kronisk
inflammation nar fibros bildats samt pa grund av dysfunktion och sammanvaxningar i buken.
Smartan skiljer sig i karaktar och duration. Vid menstruation &ar inflammationen bade kronisk
och akut vilket forvarrar smartan ytterligare (Bergqvist, 2010). Smartan vid endometrios kan
ge sig i uttryck som: dysmenorré (smartsam menstruation), dysparenui (samlagssmarta),
dysuri (smérta vid vattenkastning), dyschezi (smérta vid tarmtémning) (Olovsson, 2015).

Dysmenorré skiljer sig fran vad manga kvinnor upplever som normal menssmarta genom dess
intensitet. Dysmenorré paverkar kvinnans livsforing och hindrar henne bland annat fran att
orka arbeta och studera. Ett tecken pa detta kan vara franvaro fran skolan tva till tre dagar
varje manad hos en ung kvinna (Olovsson, 2015).

Dysparenui vid endometrios kan vara orsakat av en smartkanslig bukhinna samt djupa skador
pa ligament. Samlagssmértorna ar djupa och beror pa att endometrioshardarna berdrs vid
penetration (Bergqvist, 2010). For manga kvinnor kan smarta kvarsta mellan nagra timmar till
nagra dagar. Detta leder i manga fall till att kvinnan helt undviker samlag (Olovsson, 2015).

Dysuri r ett symtom ofta sammankopplat med endometrios. Férekommer endometrios pa
urinblasan uppkommer ofta symtom som 6kat obehag och smérta i samband med att blasan
borjar bli fylld, samt nér den néstan ar tomd (Olovsson, 2014).

Dyschezi kan bli ett problem for kvinnor med endometriosvavnad som angriper rektum och
septum. Detta symtom ar mindre vanligt men for vissa kvinnor ar smartan sa svar att de
svimmar pa grund av den. Endometrios som breder ut sig dver tarmar kan orsaka tarmvred
(Olovsson, 2015).

Utover smarta forekommer depressiva besvar, angest, oro och dalig nattsémn, vilket leder till
sjukskrivningar och arbetsloshet och medfor pafrestningar pa familj och partner (Olovsson,
2015).



Infertilitet ar ett indirekt tecken pa sjukdomen &ven om grundorsaken till den inte &r helt
pavisad (Olovsson, 2015). En trolig férklaring till kopplingen mellan infertilitet och
endometrios ar den kroniska inflammationen (Bryman, 2015). Sambandet har visats i kliniken
da ca 40 procent av kvinnorna som genomgar utredning eller behandling for barnléshet har
visat sig ha endometrios. IVF (In Vitro Fertilisering) ar den behandling infertila kvinnor med
endometrios bor rekommenderas (Olovsson, 2015).

Diagnos

Diagnosen endometrios kan med nagorlunda sakerhet faststallas med en utforlig anamnes i
kombination med Kklinisk undersokning och vaginalt ultraljud eller magnetrontgen. |
anamnesen bor tidigare sjukdomshistoria, hereditet, nuvarande mediciner, aktuella symtom,
hur patienten hanterar dessa, samt hur vardagen paverkas av besvéaren, ingd. En smartanamnes
bor ocksa goras innehallande fragor om samlagssmarta, menssmarta, tarmtomningsbesvar,
besvar fran urinvagarna, smartans frekvens, intensitet och karaktar samt nar den bryter ut
under menstruationscykeln. Genom magnetrontgen och ultraljud kan man se
endometriosvavnad, men det &r svart att sakerstalla att det ar endometrios (Olovsson,

2015). Enda sattet att sékerstélla diagnosen endometrios &r via laparaskopi och vavnadsprov
(Mao & Anastasi, 2010). Av de vavnadsprov som tas under laparaskopi for utredning av
endometrios &r ca 45 procent endometriosvévnad (Mao & Anastasi, 2010). Utbredningen av
endometriosvavnad korrelerar inte alltid med sméartupplevelsen (Olovsson, 2014; Mao &
Anastasi, 2010).

Tidsintervall mellan debut av symtom pa endometrios och diagnos varierar mellan olika
lander, men att det ofta tar lang tid (6-12 ar) ar ett monster som beskrivs i studier utférda runt
om i vérlden (Ballard, Lowton & Wright, 2006) Differentialdiagnoser till endometrios ér till
exempel malignitet, ovarialcystor och IBS (irritable bowel syndrome, kénslig tarm) (Olovsson,
2015).

Behandling

Behandlingen av endometrios &r forsta hand symtomatisk. Den innebér framst
smartbehandling. Paracetamol och/eller NSAID (icke-steroida antiinflammatoriska
lakemedel) ges som forstahandspreparat vid akut skede, i svarare fall anvands opiater
(Bergqvist, 2010). Hormonell behandling ges till yngre kvinnor i form av p-piller, gestagen
eller GnRH (gonadotropinfrisattande hormon-analoger) (Bergqvist, 2010: Borgfelt et al.,
2010). Syftet med behandlingen dr att stoppa ovulationen (dgglossning) genom att minska
ostrogennivaerna i kroppen. Som effekt forhindras den cykliska uppbyggnaden av
endometriet och menstruationen minskar kraftigt eller upphor helt. Darmed upphor bade
dysmenorré och retrograd menstruation, vilket forhindrar att fler endometrieceller kommer ut
i bukhalan. Dock kan hormonell behandling ge biverkningar som trotthet, irritation och
nedstdmdhet och &r inte lampad for alla. (Bergqvist, 2010). Nar smértlindring och/eller
hormonell behandling testats med utebliven eller otillracklig effekt kan det bli aktuellt med
operation. Detta gors via laparoskopi och malet ar att all endometriosvavnad avlagsnas med
till exempel diatermi (Olovsson, 2014). For vissa kvinnor &r denna behandling kurativ, men
for manga kvinnor aterkommer sjukdomen och symtomen inom nagra ar (Mao & Anastasi,
2010).



Prognos

Hos drygt hélften av de tonaringar som drabbats av endometrios laker sjukdomen ut, men hos
en tredjedel progredierar sjukdomen (Olovsson, 2015). Orsaker ar sen diagnostik och sent
inséttande av hormoner, smértstillande och/eller kirurgisk behandling (Brosens, Gordts &
Benagiano, 2013). Endometrios 6kar risken for vissa maligna sjukdomar, sdsom ovarialcancer.
Denna drabbar kvinnor med endometrios vid lagre alder &n den drabbar kvinnor utan
endometrios. Vid klimakteriet avklingar oftast sjukdom och symtom, men for vissa kvinnor
kvarstar sjukdomen och fortsatter att ge smartsamma symtom (Olovsson, 2015).

Smarta
Definitionen av smarta ar enligt International Association for the Study of Pain (1979) som
foljer

En obehaglig sensorisk och emotionell upplevelse forenad med faktisk eller mojlig
vavnadsskada eller beskriven i termer av sadan.

Med denna begreppsdefinition vill de séga att smérta alltid &r subjektiv d.v.s. att smarta ar en
personlig och individuell upplevelse. Hur smarta upplevs ar inte ndédvandigtvis relaterat till
aktiviteten i smartsystemet, en person kan uppleva smarta utan att det finns nagon fysisk
orsak till den.

Upplevelsen av smérta har tre olika komponenter; en sensorisk, en kognitiv och en emotionell
komponent. Den sensoriska komponenten beskriver smértans duration, intensitet, karaktar och
lokalisation. Den kognitiva komponenten berér de konsekvenser smartan far for tankar och
kanslor. Den emotionella komponenten &r det obehag smértan associeras med samt den oro
och stress den medfor (Werner, 2010).

Att leva med smarta innebér ofta minskad somnkvalitet, nedsatt sinnesstdmning och aptit,
daglig aktivitet och fysisk funktion forsamras, vilket ofta far till f6ljd en minskad delaktighet i
socialt liv och en forsamrad livskvalitet (Molin, Lund & Lundberg, 2010).

Vid bedémning och behandling av smérta bor fysiska och psykiska faktorer tillsammans med
sociala, existentiella och kulturella faktorer tas hansyn till, da dessa har en stor betydelse for
smartupplevelsen (Werner, 2010).

Lidande

Lidande kan betraktas som den negativa emotionella konsekvensen av smérta. Lidande
uppstar till foljd av hot om forlust och rymmer réadsla och angest for att forlora fysiskt,
psykiskt och/eller existentiellt véalbefinnande (Werner, 2010). Omvardnadsteoretikern Katie
Eriksson (1994) beskriver lidande som nagot tillagnat det manskliga; en kamp mellan ont och
gott, mellan lidande och lust. Aven om varden syftar till att lindra lidande fér en manniska,
kan varden manga ganger bidra till ett 6kat lidande. Eriksson (1994) beskriver de lidanden
som forekommer i varden; sjukdomslidande, vardlidande och livslidande.



Sjukdomslidande

Sjukdomslidande &r orsakat av sjukdom och behandling och kan delas in i kroppslig smérta
och sjélsligt och andligt lidande. Smartan ar oftast inte enbart kroppslig utan tillhor
manniskan som helhet da den kan vara lokaliserad till en del av kroppen men uppta hela
méanniskans uppmarksamhet. Smarta och lidande &r inte synonyma begrepp, dock &r
relationen mellan lidande och sméarta manga ganger central da vi kan lindra lidande genom att
minska smarta. Det sjélsliga och andliga lidandet &r néra associerat med vardlidande och
innebar kanslor av skam och skuld. Dessa kanslor kan uppsta i patienten sjalv eller vara
fororsakat av démande attityder fran vardpersonal och/eller patientens sociala ssmmanhang
(Eriksson, 1994).

Vardlidande

Eriksson (1994) beskriver hur olika handlingar fran vardpersonal kan leda till vardlidande;
krankningar av patientens vardighet som kan uppsta genom nonchalans eller da vardaren
staller personliga fragor utan hansyn till patientens integritet; fordomelse och straff som
utdelas av vardaren da denne anser att patienten &r besvarlig och/eller inte foljsam i varden;
negativ maktutévning som kan innebéra att patienten tvingas till saker hen inte orkar med.
Detta beror ofta pa att vardaren inte vill avvika fran rutiner eller vill eller kan forsta patientens
tankevarld. For patienten kan det innebéra att inte bli tagen pa allvar vilket skapar kanslan av
maktloshet. Nér vardaren inte har formaga att se och bedéma patientens behov kan det leda
till utebliven vard. Det kan réra sig om mindre slarv till stérre och medvetna foreteelser fran
vardgivaren, men som alltid &r en krankning mot manniskans vardighet (Eriksson, 1994).

Livslidande

Sjukdom och ohélsa innebér ett lidande som inbegriper en manniskas hela livssituation.
Livslidandet kan vara en kansla av hot mot existensen, eller forlust av ett socialt liv.
Livslidandet kan innebéra att vara trétt och led pa sin onda och sjuka kropp, och kanslan av
att inte orka k&mpa. Att veta att man ska do kan leda till kansla av forintelse, men &ven
kanslan av att inte vara sedd beskrivs som ett sétt att forintas enligt Eriksson (1994).

Livskvalitet

Fragan “vad &r livskvalitet?” kan dven formuleras enligt Briilde (2003), “Vad &r det som gor
ett bra liv for den som lever det?” (Brilde, 2003). Det finns olika beskrivningar av begreppet
livskvalitet och darfor finns ingen entydig definition. Daremot &r den allménna uppfattningen
att den ar viktig for individen (Rustgen, 1993). Ordet livskvalitet bestar av tva delar; liv och
kvalitet, och betecknar kvaliteten i livet, vilken omfattar alla sidor av en ménniskas tillvaro.
En definition av begreppet beskrivs av Rustgen (1993) som en individs emotionella och
kognitiva, samt positiva och negativa upplevelser. Den emotionella delen av begreppet avser
negativa och positiva upplevelser och den kognitiva delen innehaller manniskans
beddmningar av tillfredsstallelse eller missndje. Psykologen Naess anvénder ordet livskvalitet
som “att ha det bra”, vilket uppnas om personen &r aktiv, har gemenskap, har sjalvkéansla, och
har en grundstdmning av gladje. Detta innefattar bland annat att individen sjalv har kontroll
Over sina handlingar och sjalvforverkliganden, har émsesidiga relationer med minst en annan
manniska, upplever tillndrighet och litar pa sina egna resurser. Det innefattar ocksa kanslan av
trygghet och valbefinnande samt franvaro av obehag och smarta. Redan under antiken
havdade Aristoteles att manniskan mar bra endast da hon har mojlighet att anvanda och
utnyttja sina resurser, vilket till stor del paverkas av yttre faktorer. Mest avgdérande for



manniskans majlighet att leva ett gott liv, ansdg Aristoteles, vara hur hon forhaller sig till sitt
inre (Rustgen, 1993).

Vid sjukdom blir begreppet livskvalitet centralt for oss da kvaliteten i livet i regel forsamras.
Inom varden ar malet ofta att bevara eller framja individens livskvalitet for att individen pa
bésta satt ska kunna forbattra sin situation. Sjukdom &r dock bara en av ett flertal faktorer som
spelar in for hur en ménniska upplever sin livskvalitet. For att hjélpa en manniska kravs
kunskap om vad livskvalitet & och vad som gor livet vart att leva just for denna (Rustgen,
1993).

Sjukskoterskans roll for patientens livskvalitet

Enligt sjukskoterskans kompetensbeskrivning utfardad av socialstyrelsen har sjukskoterskan
ett flertal kvalifikationer for att mojliggora en forbattrad livskvalitet och hélsa for patienten.
Sjukskoterskan forvantas ha formaga att uppmarksamma och mota patientens
sjukdomsupplevelse och lidande samt att sa langt som mojligt lindra detta genom adekvata
atgarder. Sjukskaterskan forvantas kunna tillgodose patientens basala och specifika
omvardnadshehov saval fysiska, psykiska som sociala, kulturella och andliga. Hen forvantas
ocksa kunna kommunicera med bland annat patienter och narstaende pa ett respektfullt, lyhort
och empatiskt satt, samt ge vagledning for att mojliggora optimal delaktighet. Sjukskoterskan
forvantas se till att patient och nérstaende tillgodoses ratt information och att de forstatt given
information. Sjukskdéterskan forvantas ocksa kunna identifiera och aktivt forebygga
halsorisker och vid behov motivera till livsstilsférandringar, samt identifiera och bedéma
patientens resurser och formagor (Socialstyrelsen, 2005).

Problemformulering

Endometrios ar en sjukdom som drabbar kvinnor i fertil lder. Ofta upptrader symtomen i
tonaren i form av svara smartor vid menstruation. For vissa laker sjukdomen ut, for andra
progredierar sjukdomen och fortsatter att ge smartsamma symtom. Obehandlad endometrios
kan aven leda till svara komplikationer som sammanvéxningar i buken och infertilitet. For att
undvika detta kravs att sjukdomen uppmarksammas tidigt och att behandling satts in. Dock tar
det ofta flera ar fran upptradande symtom till att fa sin diagnos, vilket ocksa media pa senare
tid har uppmarksammat. Att leva med symtomen av endometrios medfor lidande och paverkar
livskvaliteten negativt. Sjukskoterskan forvantas enligt kompetensbeskrivning kunna
uppmarksamma och moéta patientens sjukdomsupplevelse, lindra lidande och méjliggora en
forbattra livskvalitet for patienten. For en djupare forstaelse for hur vi som sjukskaéterskor kan
arbeta for att framja dessa kvinnors livskvalitet behover vi 6kad kunskap om pa vilka satt
livskvaliteten paverkas av sjukdomen. Genom denna litteraturéversikt vill vi bidra till 6kad
forstaelse for hur det &r att leva med endometrios.

Syfte

Syftet med denna litteraturdversikt &r att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med
endometrios.



Metod

For att beskriva aktuellt forskningsldge om fenomenet *’att leva med endometrios’” valdes
metoden litteraturdversikt enligt Friberg (2012). Da syftet ar att beskriva upplevelser av ett
fenomen valdes en 6versikt av kvalitativa artiklar.

Datainsamling

Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusionskriterier var studier som beskriver kvinnors upplevelser av: att leva med sjukdomen
endometrios, dess symtom och paverkan pa dagligt liv samt attityder och bemétande fran
personal i sjukvarden. Grundlaggande begransningar som anvandes var ’peer reviewed’,
’research article’ samt abstract available’. Oversiktsartiklar samt artiklar skrivna pad andra
sprak an svenska och engelska exkluderades. Pa grund av att den forskning som behandlar
amnet var relativt begransad gjordes ingen avgransning i tid.

Litteratursékning och urval

For att effektivisera sokningarna och fa relevanta traffar pa artiklar om fenomenet anpassades
sOkorden efter respektive databas. Sokorden anpassades efter inklusionskriterierna samt
strukturerades i en tabell inspirerad av Karolinska institutets (2013) “Termer for Upplevelser
och Bemotande i olika former”. VValda databaser for litteratursokningen var Cinahl, PubMed
och Scopus. Primara sokord som anvandes i alla tre databaser var endometriosis’ och
“experience™’ da dessa ansags vara mest relevanta for problemomradet. Trunkering valdes for
att f& med artiklar med varierande bajningsformer av sokorden (Ostlundh, 2012). Boolesk
soklogik med AND, OR och NOT anvéndes for att exkludera artiklar fokuserade pa
medicinsk eller kirurgisk forskning samt for att variera synonymer for valda sokord (Friberg,
2012).

I den initiala sokningen anvandes fa sékord och begransningar for att undersoka hur mycket
som fanns publicerat om fenomenet. S6kningarna inleddes i databasen Cinahl da det ar en
databas med fokus pa omvardnadsforskning. For dessa sokningar anvéandes ’Cinahl headings’
for att generera relevanta traffar. Urvalet gjordes med hjélp av inklusions- och
exklusionskriterier genom att forst skanna éver titlarna. Om titlarna var relevanta lastes
abstrakt, och var abstrakt relevant lastes artikeln i sin helhet (Rosén, 2012). Da smarta &r ett
vanligt forekommande symtom valdes kombinationen *endometriosis’ och ’pain’. Detta gav
inga nya artiklar. Inte heller >endometriosis’ kombinerat med ’attitude’, *quality of life’,
’nurs*’, *health*” eller *impact’ gav nagra ytterligare relevanta artiklar.

Vidare gjordes sokningar i databasen PubMed som framforallt innehaller medicinska artiklar.
Detta gjordes for att sakerstalla att aktuell forskning var genomgangen. For sokningar i
PubMed anvandes MESH-termer, vilket paverkade valet av sokord. *Endometriosis'
kombinerat med de andra sokorden gav i manga fall alldeles for manga medicinska traffar i
PubMed, och darfor utokades sokorden med NOT ’medical’, NOT ’laparascopic’ eller/och
NOT ’treatment’. Sokningarna genererade inte sa manga nya traffar, endast en ny artikel
valdes, daremot patraffades de redan valda artiklarna fran Cinahl. Urvalet gjordes pa samma
satt som i Cinahl utefter inklusionskriterierna. Sokningar gjordes slutligen i databasen Scopus,
innehallandes artiklar med tvéarvetenskapligt perspektiv, for att mojliggora traffar av studier
med nya infallsvinklar av fenomenet. Har gjordes begransningar som ’health profession’ och
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’nursing’ for att nd omvardnadsforskning. Aven sokningar i Scopus ledde till fa nya traffar,
endast en ny artikel valdes.

De inkluderade studierna ar kvalitativa och de flesta genomfardes pa liknande satt. D.v.s.
djupintervjuer i grupp eller enskilt. En av studierna fokuserade pa parrelationen.

Kvalitetsgranskning

De studier som motsvarade litteraturstudiens syfte valdes ut for kvalitetsgranskning enligt
Willman (2011). Kvaliteten bedémdes vara medel till hdg. Studierna som bedémdes ha hdg
kvalitet hade tydligt formulerade syften, var tydligt presenterade och hade relevanta urval,
samt beskrev uppnadd dataméttnad. Dessutom svarade resultatet pa syftet samt redovisades
tydligt och strukturerat med citat som styrker resultatet. De studier som bedémdes med
medelkvalitet var studier som var mindre tydliga med urvals- och metodférfarandet men har
resultat som svarar pa ett tydligt formulerat syfte. Studier med lag kvalitet ansags vara studier
som saknade urvals- och metodbeskrivning, resultat som inte var relevant eller svarade mot
syftet, samt inte holl modellen fér IMRAD (Introduction, methods, results and discussion)
(Sollaci & Pereira, 2004).

Analys

Analys av insamlat material gjordes enligt modell av Friberg (2012). Relevanta artiklar l&stes
igenom for att forstas i sin helhet. Fokus lag pa att hitta likheter och skillnader i resultat och
metod, och artiklarna lastes igenom flera ganger for att fa en uppfattning om innehallet.
Anrtiklarnas delades sedan upp genom att sétta in huvudkategorier och underkategorier i en
tabell for battre dversikt. De underrubriker som behandlade samma &mne sattes ihop och gavs
en ny rubrik. Allteftersom nya underrubriker framtradde kunde nya huvudkategorier skapas.
Dérefter lastes studierna igenom igen for att jamféra om den nya kategoriseringen
Overensstammer med resultaten i studierna, samt for att kontrollera att ingen viktig
information svarande mot syftet gatt forlorad (Friberg, 2012).

Etiska stallningstaganden

Samtliga studier &r granskade och godkanda av etisk kommitté eller for ett etiskt resonemang.
De studier som inte har etiskt tillstand for ett etiskt resonemang genom att bland annat
podngtera att samtliga deltagare sjélva valt att delta samt var informerade om att de kunde
avsluta sitt deltagande nar som helst under intervjun. Pseudonymer anvandes for att skydda
deltagarnas identitet.

Egna etiska dvervéganden &r att vi tagit med all data som beskriver fenomenet och varit
medvetna om att egen tolkning och forforstaelse, sarskilt den ena forfattarens forforstaelse
fran att arbeta med vald patientgrupp, skulle kunna paverka analys och resultat (Priebe &
Landstrom, 2012).

Resultat

Vid analysen av studierna framkom elva subkategorier och tre kategorier som beskriver
kvinnors upplevelser av att leva med endometrios. Kategorierna beskrivs nedan och
exemplifieras med citat fran studierna.
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Upplevelser av att leva med endometrios

Upplevelser av paverkan pa den egna kroppen

Kvinnorna talade om sina upplevelser av hur endometriossmarta kandes. De beskrev smértans
kvalitet, intensitet, lokalisation och duration men ocksa emotionella komponenter av den.

| flera studier beskriver kvinnorna smartan som knivsticksliknande eller som om det var
naglar som river inuti magen (Denny, 2004; Huntington & Gilmour, 2005; Moradi, Parker,
Sneddon, Lopez & Ellwood, 2014; Jones, Jenkinson & Kennedy, 2004). Nar smartan var som
varst kunde den leda till att kvinnan svimmade. Smértan forvéarrades om kvinnorna rérde sig
och vid toalettbesok. For de flesta kvinnorna startade smartan i bérjan av mensen, men en del
kvinnor upplevde svar smarta i samband med dgglossning och andra beskrev en néstan
konstant smérta (Moradi et al., 2014; Denny, 2004). Smartan var lokaliserad till olika stéllen i
béckenet; specifikt i &ggstockar (Denny, 2004) och i landrygg (Huntington & Gilmour, 2005).
En kvinna beskrev smartan som;

... 1t felt like my insides were coming out of my body at times. My legs used to feel like they
were lumps of iron. Pain in my lower back (Huntington & Gilmour, 2005).

En del kvinnor upplevde smartan som en akut inséttande attack, andra upplevde inte att
smadrtan var allvarlig eller akut utan mer ett konstant obehag (Jones et al., 2004).
Endometriossmaérta beskrevs ofta ha en hog smartintensitet. I Huntington och Gilmours
(2005) studie skattar kvinnorna sin endometriossmarta mellan 8-10 pa en visuell analog skala
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(VAS) graderad 1-10, dar 1 star for ingen smarta och 10 for varsta tankbara sméarta. Smartan
beskrevs komma och ga enligt ett aterkommande monster med toppar av intensiv smérta och
avtagande smarta beroende pa faktorer som menstruation och behandling. For de flesta
debuterade smartan i tonaren. Den kom smygande, med perioder av ingen smarta,
tillsammans med toppar av intensiv smarta runt menstruation. Smartan 6kade i svarighetsgrad
och duration under aren for de flesta kvinnor, ibland nastan borta med behandling, men kom i
allmanhet ater med fornyad intensitet (Huntington & Gilmour, 2005). Kvinnorna tillfragades
ofta om smartans intensitet, men blev séllan tillfragade om smartans duration eller kvalitet,
vilket de uppgav paverkade dem mest (Denny, 2009).

“I think I was about 14 years old when I had the symptoms. Yeah, lots and lots of pain and |
couldn’t move. There was always constant pain. I didn’t have a day without pain. | used to
have days off because of it. I just sat there and could not move and I cried”. (Moradi et al.,
2014).

Den emotionella aspekten av smartan beskrevs med ord som intensiv, dvervéldigande,
forlamande och paralyserande (Denny, 2004), eller fasansfull och nedbrytande (Moradi et al.,
2014).

Endometriossmaértan var ofta kombinerad med en rad andra symtom, t.ex. kraftiga
menstruationsblédningar (Huntington & Gilmour, 2005), besvar med tarmfunktion sdsom
dyschezi, diarré och forstoppning, (Huntington & Gilmour, 2005), dysuri, ryggvérk och
ledvérk (Huntington & Gilmour, 2005; Jones et al., 2004). Kraftiga och irreguléra blédningar
fran livmodern rapporterades aven vara en bieffekt av endometriosbehandling (Moradi et al,
2014).

Andra fysiska problem som rapporterades var diffusa symtom som sjukdomskansla och
trotthet (Huntington & Gilmour, 2005; Jones et al., 2004; Moradi et al, 2014). Tréttheten
kunde vara relaterad till dalig nattsomn pa grund av smarta och/eller kraftiga blodningar, men
aven direkt relaterad till intensiv smarta (Jones et al., 2004; Moradi et al., 2014).

Manga kvinnor beskrev att deras utseende hade forandrats och att de kande sig bleka och
farglosa pa grund av kraftiga blédningar (Jones et al., 2004) (Moradi et al., 2014). Trotthet
och smarta gjorde i manga fall att kvinnorna blev mer stillasittande vilket resulterade i
viktuppgang (Moradi et al., 2014).

Ett allvarligt problem for manga som lider av endometrios var utvecklandet av depression
(Huntington & Gilmour, 2005; Cox, Henderson, Andersen & Cagliarini, 2003). En ung
kvinna berattade for sin fokusgrupp att hon blivit diagnostiserad med depression med
suicidtankar, vilket fler i gruppen bekréaftade att de hade haft vid nagot tillfalle (Cox et al.,
2003).

Ett stort antal av kvinnorna uppgav kénslan av att vara meningslosa och avskydde jamforelsen
med andra kvinnor som var kapabla att klara av menstruationsperioderna samtidigt som de
kunde leva sina liv (Cox et al., 2003).

De kvinnor vars endometrios hade gjort dem infertila beskrev att de kénde sig besvikna dver
att andra gav uttryck for att de inte var “riktiga” kvinnor for att de inte kunde fa barn (Cox et
al., 2003). Nagra beskrev sjalva kanslan av att de var otillrackliga eller ofullstandiga kvinnor
pa grund av att de inte kunde fa barn (Jones et al, 2004; Moradi et al., 2014).
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Paverkan pa dagliga aktiviteter och socialt liv

Jones et al. (2004) skriver i sin studie om hur endometriossymtomen paverkar en del kvinnor i
sa stor utstrackning att de inte kunde fortséatta med sina dagliga aktiviteter sdsom att laga mat,
handla, ga till jobbet och att stada. Kvinnorna beskrev ocksa hur sjukdomen paverkade vilken
omsorg de kunde ge till sina barn och husdjur, att de inte langre kunde leka med dem eller se
efter dem ordentligt (Jones et al., 2004; Moradi et al., 2014). Kvinnor som hade mindre
allvarlig smarta beskrev detta mer som en olagenhet snarare &n nagot som hindrade dem fran
att gora allt de ville gora, vilket stod i stark kontrast till de kvinnor som led av mer intensiv
smarta (Jones et al., 2004).

| flera studier talas det om hur endometriossymtomen paverkade kvinnornas sociala liv och i
synnerhet om hur de tvingades avsta fran att delta i sociala sammanhang och fritidsaktiviteter
pa grund av blédningar, smarta, trétthet eller problem med tarm och blasa som kravde snabb
tillgang till toalett (Jones et al., 2004; Gilmour, Huntington & Wilson, 2008; Moradi et al.,
2014). Kvinnor beskrev hur de vid planering for semestrar och sociala tillstéliningar, fick
valja tidpunkter for att kringga de varsta smartutbrotten. Manga upplevde detta frustrerande,
och beskrev kénslan av att sjukdomen regerade 6ver deras liv (Jones et al., 2004). Manga av
kvinnorna beskrev att de var oroliga for att smartan skulle komma nér de var ute bland folk,
eftersom de flesta ville vara for sig sjalva nar smartan satte igang (Jones et al., 2004).

Nagra kvinnor talade om att det minskade deltagandet i sociala sammanhang hade lett till
bristande sjalvfortroende och att de inte kunde socialisera sig lika latt med andra manniskor
eftersom de standigt oroades for sitt tillstand (Jones et al., 2004).

Vissa kvinnor tog avstand fran alla sociala evenemang och sammankomster med familj och
vanner eftersom de kande att de var annorlunda eller kande sig avundsjuka pa andra. Nagra
kvinnor rapporterade en kénsla av isolering (Moradi et al, 2014; Markovic, Manderson &
Warren, 2008).

But as far as social activities go, | have completely distanced myself from social activities. |
guess in a way distancing myself limited my opportunities of interacting with eligible men. |
don’t want to be around happy couples who are mostly my friends. They 're all happily
married. | don 't want to be around them because it just reminds me of what I don 't have .
(Moradi et al, 2014).

Manga kvinnor upplevde att sociala relationer forandrades. Vissa upplevde att vannerna och
familjen var en kalla till bade kansloméssigt och praktiskt stod, medan andra beskrev att deras
vanner och sociala kontakter forsvann da de inte orkade delta i socialt liv (Denny, 2004).

Gemensamt for manga var upplevelsen av att det var svart att tala med andra ménniskor om
sina symtom. Aven detta gav en kansla av social isolering och ensamhet. Orsaker till detta var
att kvinnorna ké&nde att; andra manniskor forstod inte vad de genomgick; att andra tyckte att
de gnéllde, och; eftersom endometriossmértan ofta var ssmmankopplat med menstruationen
fanns en distinkt kénsla av att andra tyckte att man borde kunna hantera menssmértan varje
manad eftersom andra kvinnor gjorde det (Jones et al., 2004).

En del kvinnor upplevde att smarta, stress och humdorsvéngningar som orsakades av
endometrios kunde paverka relationer med andra allvarligt. | en studie beskrevs kéanslan av att
vara hormonell hela tiden. De talade om att kdnna sig retliga och att vara temperamentsfulla,
vilket ofta gick ut dver familj, vénner eller barn (Jones et al., 2004; Moradi et al., 2014).
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Paverkan pa studier och arbete

Moradi et al. (2014) jamforde upplevelsen av att leva med endometrios i tre aldersgrupper.
For aldersgruppen 16-24 ar var utbildning den storsta fragan. Tva tredjedelar av kvinnorna
rapporterade att sjukdomen hade nagon form av inverkan pa utbildningen. Det kunde innebéara
franvaro fran skolan, svarigheter med att koncentrera sig eller att vara produktiv i skolarbetet.
Nagra rapporterade om att de fick sémre betyg i idrott, att de var tvungna att studera pa deltid
och skjuta pa hogre utbildning.

Manga kvinnor hade sina forsta erfarenheter av symtom pa endometrios nar de genomgick
eftergymnasial utbildning. Smarta, trotthet och paverkan av smartstillande lakemedel
paverkade studierna och darmed betygen. Flera var tvungna att avbryta sina utbildningar da
de inte kunde hantera studierna (Gilmour et al., 2008; Moradi et al., 2014).

University was a nightmare for me. In my second year | was in excruciating pain constantly
and didn 't get diagnosed and just took lots of drugs and really I couldn 't do anything.
(Gilmour et al., 2008).

Pa grund av att de inte kunde fullf6lja sina utbildningar blev valet av arbete begréansat for en
del kvinnor, men ocksa pa grund av behovet av deltid eller flexibelt arbete for att kunna
hantera langa perioder av sjukdom (Huntington & Gilmour, 2005; Moradi et al., 2014).
Kvinnorna berattade om hur sjukdomen gjort dem mindre produktiva och en del hade tvingats
ge upp sitt favoritarbete och missat chansen till befordring. En del tvingades ga till arbetet
trots svara symptom da det var svart att ta ledigt eller av radsla for att forlora sitt arbete.
Manga kvinnor beskrev att de kande skuld nar inte kunde arbeta pa grund sjukdomen (Jones
et al., 2004) Minskad inkomst pa grund av deltidsarbete, obetald sjukskrivning och att behéva
ta ledigt fran arbetet paverkade kvinnornas ekonomi negativt (Moradi et al., 2014).

En aspekt som paverkade valet av arbete och arbetssituationen var behovet av att skydda den
personliga integriteten i relation till chefer och kollegor (Gilmour et al., 2008; Denny, 2004).
Sjukdomens privata och konsspecifika natur gjorde att manga inte ville beratta om symtomen
for sina medarbetare, detta gallde sarskilt de manliga medarbetarna. Avsaknaden av en
formell diagnos, radslan for att inte bli trodd, att behdva bevisa sig eller att fa ett rykte om sig
ledde ocksa till att manga kvinnor holl sina problem for sig sjalva (Gilmour et al., 2008).
Manga tyckte att deras sjukdom bagatelliserades av arbetsgivare och kolleger, men det fanns
aven kvinnor som vittnade om stéttande arbetsgivare, som lyssnade pa deras behov och
anpassade arbetet darefter (Denny, 2004).

Paverkan pa parrelationer

Att leva med endometrios orsakade pafrestningar pa de flesta kvinnors karleksrelationer och
var i vissa fall anledningen till att relationen tog slut, dd mannen inte klarade av att hantera
effekterna av sjukdomen (Moradi et al., 2014; Cox et al., 2003; Huntington & Gilmour, 2005).
Att inte kunna ha sex lika ofta som de skulle vilja, att misslyckas med att fa orgasm eller att
undvika sex pa grund av smarta och blodning orsakade pafrestningar pa forhallanden (Moradi
et al., 2014; Denny, 2004). Nagra hade valt att utesluta sex helt &ven om de var i ett

langsiktigt forhallande, vissa kunde undvika sméarta genom att byta stéllning. De kvinnor som
upplevde smérta men som inte undvek samlag forsokte antingen att bli gravida eller var inte
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beredda att forlora den narheten till sin partner, som samlag innebar, och uthérdade darfor
smartan. (Danny & Mann, 2015)

Nastan alla som upplevde dysparenui rapporterade att det hade paverkat deras sjalvkansla. Att
inte kunna engagera sig i sexuella aktiviteter ledde till att de inte kdnde sig feminina eller
attraktiva (Danny & Mann, 2007; Jones et al., 2004; Moradi et al., 2014). En ung kvinna
beskrev en saknad Gver det hon gick miste om (Danny & Mann, 2007). Aven om de
identifierade dysparenui som ett symtom pa endometrios, uppgav manga kvinnor att de hade
svart att tala om det med sin lakare och att fa lakare fragade om det (Denny, 2004; Cox et al.,
2003, Moradi et al., 2014). Betydelsen av samlag varierade bland kvinnorna och deras
partners. Aldre kvinnor tenderade att vara mer filosofiska kring det och talade oftare om andra
kvaliteter i forhallandet och alternativ till penetrationssex, aven om det ocksa fanns kvinnor
bland de dldre som saknade vad de hade missat sexuellt (Danny & Mann, 2015). Unga
kvinnor i mindre etablerade forhallanden upplevde sarskilt att bristen pa sexuell aktivitet
aventyrade forhallandet (Denny & Mann, 2007). Manga upplevde kénslor av skuld och
otillracklighet (Danny & Mann, 2007; Jones et al., 2004; Moradi et al., 2014). Att partners
kande sig avvisade ledde ibland till gral &ven om de flesta rapporterade att deras partner var
valdigt stéttande (Danny & Mann, 2015).

Infertilitet eller mojlig infertilitet paverkade ocksa karleksforhallanden. Néastan hélften av
kvinnorna i en studie rapporterade att deras partner inte var stottande eller forstaende i fragan.
I nagra fall ledde detta till diskussioner och uppbrott. Pa grund av den negativa paverkan
sjukdomen kunde ha pa karleksforhallanden var en del kvinnor angsliga 6ver att inleda ett
nytt forhallande och nagra hade valt att vara singlar (Moradi et al., 2014).

Butt och Chesla (2007) studerade ménster hos par med kroniska backensmartor relaterade till
endometrios och beskrev fem olika relationsmonster: Tillsammans men ensam, kdmpa mot
endometrios tillsammans, sammanflatade genom sjukdomen, totaliserad av vardgivande och
engagerade i gemensam vard. Tillsammans men ensam beskrev hur ett par kan leva
tillsammans som en enhet men att parterna lever i olika livsvarldar, dar en sjukdom forstarkte
de redan existerande olikheterna mellan dem. Brist pa forstaelse for varandra och
missforstand bildade en klyfta mellan parterna. Bekdmpa endometrios tillsammans beskrev ett
par som har gatt samman for att kimpa mot sjukdomen. Bada parter accepterade och stéttade
varandra och fokuserade sin kraft for att bekdmpa sjukdomen, vilket férde dem narmare
varandra. Sammanflatade genom sjukdomar illustrerades av ett par dar bada hade kroniska
sjukdomar och dér de stéttade varandra. De sag varandras styrkor och svagheter och
tillsammans hade de skapat ett liv d&r det fanns rum och acceptans for deras olika behov.
Totaliserad av vardgivande visade ett monster dar den friska partnern tog hand om den sjuka
partnern. Den sjuka partnern forlitade sig pa den friska partnerns vard och vardgivandet
kravde stort engagemang fran den friska partnern. Gemensamt engagemang for varden visade
ett monster dar bada parter var lika engagerade i varden. Tillsammans accepterade de
sjukdomen som en del av livet och skapade en daglig rutin som syftade till att bibehalla
halsan hos den sjuka partnern (Butt & Chesla, 2007).

Trots pafrestningar var det partnern som stod for det storsta stodet for de flesta av kvinnorna,
som ofta kande att de inte hade klarat av att hantera sjukdomen utan dem. Dessa kvinnor sag
inte stodet som en sjalvklarhet, utan tenderade att k&nna sig lyckligt lottade (Denny, 2004;
Danny & Mann, 2015).
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Végen till diagnos och upplevelser av méten med varden

Normalisering av smarta och brist pa kunskap hindrar kvinnorna fran att séka vard

Gemensamt for manga av deltagarna i flera studier var uppfattningen fran omgivningen att
deras menssmarta inte skilde sig fran vad som oftast accepterades som normal smarta. Istéllet
forklarades smartan som en naturlig del av att vara kvinna (Cox et al., 2003; Markovic et al.,
2008; Denny, 2009; Moradi et al., 2014). Denna uppfattning beskrevs komma fran familj,
vanner, skola, hélso- och sjukvarden, men dven fran kvinnan sjalv (Cox et al., 2003; Moradi
etal., 2014).

I just thought everyone had problem periods. | had witnessed my mum with so many problems
in her life — she used to get a shot of pethidine in the bum every month via the local GP who
would come up. So, that’s what she endured, so when | started getting period pain in my
teenage years, | just thought that was fairly normal in actual fact. (Markovic et al., 2008)

Uppfattningen spelade en betydande roll genom att kvinnor manga ganger inte tog sina
symtom pa allvar, och darfor avstod fran att séka hjalp for sina besvar (Cox et al., 2003:
Markovic et al., 2008; Denny, 2009: Moradi et al., 2014).

Kvinnorna drog huvudsakligen sina slutsatser om vad som var normalt genom att jamféra sin
egen smarta med beréattade erfarenheter av smarta fran familjemedlemmar och vanner. Bade
nar det férekom och nar det inte férekom gynekologiska problem i kvinnans omgivning
tolkades smértan som normal. Vid kénd familjehistoria av gynekologiska problem, hade vissa
kvinnor lart sig att detta var normalt eftersom det var nagot som var vanligt hos kvinnorna i
slakten. Kvinnor vars mammor, syskon eller vanner inte hade svar smarta vid menstruation,
saknade information om smarta och andra besvar vid menstruation. De menade att brist pa
information ledde till uppfattningen om att det var normalt att ha ont vid mens. | skolan
saknades undervisning i &amnet och genom att larare och skolskoterska gang pa gang
ursaktade unga kvinnors franvaro pa grund av menssmarta bekraftades kénslan av att smartan
var naturlig (Markovic et al., 2008).

En annan anledning till varfor smartan tolkades som normal och inte som nagot som kréavde
medicinsk hjalp var att den alltid funnits hos kvinnan som en del av livet. Kvinnor som alltid
haft smartsamma menstruationer tenderade att sjalva anvanda ordet ’normalt”, dven nér
smartan rutinmassigt storde bade arbete, skola och fritid (Denny, 2009; Markovic et al., 2008).

Ett antal kvinnor som véntade l&nge med att soka medicinsk hjalp hade inte hort talas om
endometrios innan de fick diagnosen. Medicinsk hjalp soktes da smartan blev svarare
och/eller nar de jamforde sig med andra kvinnor och insag att deras smarta skiljde sig at fran
andras (Denny, 2009). Kvinnor vars symptom debuterade i 20 eller 30-arsaldern, kunde
daremot kanna att smartan skiljde sig at fran den smérta de upplevt tidigare, och var darfor
snabbare med att soka vard. Men vissa hade smarta under en langre tid innan de kom att tanka
pa att soka hjalp for den (Denny, 2009). Vissa kvinnor forklarade att deras cytologiprov hade
varit sa extremt smartsamma att de var motvilliga att soka medicinsk hjalp som utan tvekan
kravde undersokning. En del uppgav ocksa att de misstankte att de hade endometrios, men
ville inte ta reda pa diagnos pa grund av radsla pa grund av vad de last om diagnosen (Cox et
al., 2003). Cox et al. (2003) beskrev att det i genomsnitt | tog 3,8 ar fran debut av smaérta till
att kvinnorna sokte vard.
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Attityder och bemoétande i varden forsenar diagnos

Tiden fran forsta motet med varden till diagnos varierar stort. For deltagarna i studierna tog
det allt fran 3 manader till 24 ar att fa sin diagnos, i genomsnitt tog det ca 8 ar (Denny, 2004;
Huntington & Gilmour, 2005; Moradi et al., 2014). Kvinnor uppgav att varden var paverkad
av normer kring vad som var ansett som normal menssmérta eller saknade kunskaper om
diagnosen, vilket ledde till att lakare negligerade smartan eller feldiagnostiserade dem
(Moradi et al., 2014). Nagra kvinnor i en studie berattade hur de slussades runt till ett antal
specialister, sasom gastroenterologer och psykologer, innan de slutligen fick traffa en
gynekolog (Denny, 2009). Kvinnor som gjorde aterkommande besok hos allméanlakare med
sina menstruationssmartor och béackensmartor, beskrev hur de vid upprepade tillfallen blev
avvisade med forklaringen att deras upplevelser var normala och naturliga och skickades hem
med smartstillande utan vidare utredning (Denny, 2009; Cox et al., 2003; Moradi et al., 2014).

He brushes it off and says it’s period pain, and you can get on with it. That’s his entire
attitude, have some ibuprofen and get on with it. I was seeing a female doctor and | remember
thinking great, she will have some sympathy. She just told me all women have to put up with it.
| went subsequent times and I always just got told, I mean it was dismissive, it’s what girls go
through, it’s what happens, it’s period pain (Denny, 2009).

En utbredd uppfattning kvinnorna manga ganger mattes av fran allmanlakare, var att en
graviditet skulle bota smartan (Cox et al, 2003; Jones et al., 2004; Markovic et al., 2008;
Moradi et al., 2014). Kvinnor beréattade ocksa att allmanlékare vagrat remitterade dem vidare
till en specialist enbart for att de inte trodde pa dem (Cox et al., 2003).

Svarigheten att bli remitterad till en gynekolog samt langa vantetider for diagnostisk kirurgi
ledde till forsening av diagnostik (Huntington & Gilmour, 2005; Moradi et al., 2014; Cox et
al., 2003).

Att fa diagnosen endometrios ger dubbla kénslor

Efter ar av erfarenheter av att bli fornekad av medicinska auktoriteter och blivit tillsagda att
smartan bara var en naturlig del av menstruationen, upplevdes det som en lattnad, och i vissa
fall en seger, att fa sin diagnos. Bekréaftelsen att det inte bara fanns i huvudet utan hade ett
namn var viktig for kvinnorna (Huntington & Gilmour, 2005; Moradi et al., 2014; Denny,
2009). Halften av deltagarna i en studie uttryckte en lattnad dver att veta vad smartan berodde
pa och de hade fatt hopp om att hitta béttre sétt att lindra den (Moradi et al., 2014). Det fanns
ocksa en lattnad att inte smartan berodde pa nagot livshotande som till exempel cancer.
(Huntington & Gilmour, 2005; Moradi et al., 2014; Jones et al., 2004).

Emellertid blev nagra kvinnor upproérda, 6vervaldigade och oroliga nar de fick reda pa att de
hade en sjukdom som inte hade ett botemedel eller att sjukdomen innebar risk for infertilitet.
Kvinnorna uttryckte ocksa att det hade tagit for lang tid och nagra tyckte att det var for sent
att fa diagnosen och var arga, frustrerade och irriterade dver detta och att de inte hade blivit
trodda (Moradi et al., 2014).

Brist pa information

Nagra rapporterade att lakares brist pa information om endometrios kan ha orsakat den langa
tiden till diagnos (Moradi et al., 2014; Jones et al., 2004).
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My doctor did not have a great deal of knowledge in that area. With two of my doctors, | had
to explain to them what endometriosis is and how to treat it. So you can 't exactly go to them
and ask for help with my treatment. (Moradi et al., 2014).

Information fran vardpersonal var viktigt i samband med diagnos. Dock kénde manga kvinnor
att det var problematiskt och skapade frustration att fa det fran lakare, da de upplevde att
ldkarna saknade information om sjukdomen (Jones et al., 2004; Gilmour et al., 2008). De
upplevde ocksa att lakare inte hade tid till att ge information om for- och nackdelar med olika
behandlingsalternativ. (Gilmour et al., 2008). De flesta kvinnor uttryckte missndje 6ver att
inte ha fatt tillrackligt med information i samband med diagnos (Moradi et al., 2014).

They give you information to take home about how you are going to feel after the operation,
you might bleed, but nothing on endometriosis (Huntington & Gilmour, 2005).

Sjukskdoterskor namndes bara i termer av att de inte gav information. Nar kvinnorna fick ge
forslag pa forbattring av varden 6nskades mer information tillhandahallen av sjukskoterskor
(Gilmour et al., 2008).

Strategier for att hantera sjukdomen och tankar kring framtiden

Medicinsk och kirurgisk behandling

Hormonella behandlingar gav lindring till manga kvinnor, men medférde i manga fall
negativa bieffekter sasom viktuppgang, oregelbundna blédningar, haravfall och depression
(Denny, 2004; Jones, Jenkinsson, Kennedy; Moradi et al, 2014). En del kvinnor tyckte att
bieffekterna var varda att uthdrda medan andra fann dem outhardliga och avslutade
behandlingen, sarskilt om behandlingen hade liten eller ingen effekt pa smartan. Symtomen
aterkom ofta omedelbart efter behandlingsavslut (Denny, 2009).

Vid diagnostisering genomgick alla kvinnor laparaskopi och diatermi och de flesta av
kvinnorna genomgick darefter flera laparaskopier pa grund av forvarrad smarta, for att losa
upp adherenser och bréanna bort endometrioshéardar (Huntington & Gilmour, 2005). Trots
upprepade operationer beskrev manga av kvinnorna att de fortfarande hade symptom (Denny,
2004; Jones et al., 2004). Flera kvinnor i studierna hade genomgatt hysterektomi som en sista
utvag for att bli av med symtomen (Huntington & Gilmour, 2005; Moradi et al., 2014). En
kvinna hade trots hysterektomi kvarvarande smart- och trétthetssymtom (Huntington &
Gilmour, 2005).

Vissa kvinnor som hade slutat med medicineringen pa grund av biverkningar kande sig arga
Over att lakemedelsbehandlingen inte fungerade. Detta géllde &ven hur kvinnor kénde efter
kirurgisk behandling (Jones et al., 2004).

Oro for att behandlingen inte skulle hjalpa, samt frustration nér det visade sig att
behandlingen inte hjalpte rapporterades i flera studier (Huntington & Gilmour, 2005; Jones et
al., 2004) Kvinnorna var oroliga 6ver hur medicineringen paverkade deras kroppar éver tid
(Denny, 2004; Denny, 2009). Nagra kvinnor rapporterade att de kande sig frustrerade éver att
alltid behdva anvanda smértstillande och var réadda for att bli toleranta och behdva 6ka dosen
(Moradi et al., 2014; Jones et al., 2004). Aven radsla for att smarta skulle aterkomma
rapporterades (Huntington & Gilmour, 2005).
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Att behandlingen gav lindring men inte botade innebar for vissa kvinnor att behandlingarna
hade forvarrat deras sjukdom. Manga laparaskopier hade skapat fler ssmmanvéxningar som
orsakade ytterligare smarta; lakemedelsbehandlingar hade ibland lett till viktékning, minskad
sexlust och depression. Snabb utveckling av sjukdomen, trots behandling, kunde kréva radikal
kirurgi som forvarrade den redan komplexa upplevelsen av att leva med endometrios. Allt
detta paverkade kvinnornas mentala halsa (Markovic et al., 2008).

Denny (2004) uppgav i sin studie att kvinnorna generellt fann mer lindring fran kirurgiska an
medicinska behandlingar, och drabbades av farre komplikationer. Aven om ménga kvinnor
genomgick flera och stora operationer kande de sig generellt mer positiva till kirurgisk
behandling an lakemedelsbehandling.

Att ta kontroll med hjalp av komplementdra metoder och livsstilsférandringar

Att ta kontroll var ett framtradande tema i flera av kvinnornas beréattelser (Cox et al., 2003;
Huntington & Gilmour, 2005; Markovic et al., 2008). En av de saker som kvinnorna gjorde i
ett steg mot att ta kontroll var att de borjade skriva dagbok dver sina symtom (Jones et al.,
2004; Cox et al., 2003). Genom att gora detta kunde de se monster och upptécka att
symtomen var cykliska och kopplade till fysiologi. Kvinnorna beskrev att de med detta kunde
borja tro pa sig sjalva och sina egna upplevelser. Det ledde i sin tur att till att de kunde borja
kréava bra vard fran sjukvarden och stottning fran sina narstaende (Cox et al., 2003).

Manga kvinnor berattade om hur de utvecklade strategier for att hantera sjukdomens inverkan
pa livet (Gilmour et al., 2008) och beskrev hur de tillgrep komplementéara metoder och
livsstilsforandringar for att ta tillbaka kontrollen som sjukdomen tagit ifran dem (Cox et al.,
2003; Huntington & Gilmour, 2005; Markovic et al., 2008; Jones et al., 2004; Moradi et al.,
2014). Detta efter att ha genomgatt ett flertal behandlingar samt radikala kirurgiska ingrepp
utan att ha ként sig avhjélpta fran sin smartproblematik (Markovic et al., 2008). Trots att det
inte fanns nagon evidens-baserad information om att komplementara metoder var hjalpsamma
mot endometrios, borjade deltagare aktivt soéka information for att lara sig strategier for
smarthantering (Markovic et al., 2008; Huntington & Gilmour, 2005). Dessa strategier kunde
till exempel vara visualiserings- och avslappningstekniker (Markovic et al., 2008) och
massage (Gilmour et al., 2008).

Livsstilsforandringar inneholl meditation och traning vilket upplevdes smartreducerande samt
okade det psykiska valbefinnandet for manga kvinnor. Kostférandringar gjordes med
betoning pa mer frukt och gronsaker, samt reducering av koffein och mejeriprodukter.
Kosttillskott och kinesiska teer samt akupunktur anvandes ocksa med visst resultat
(Huntington & Gilmour, 2005).

Aven om strategierna inte alltid gav effektiv lindring gav de en kénsla av kontroll och av att
vara den primara beslutsfattaren (Markovic et al., 2008). De kvinnor som larde sig att ta
kontroll rapporterade att de upplevt sig inte haft nagot val. Kvinnorna beréttade att sjukdomen
hade satt dem i en situation d&r de var tvungna att gora stora forandringar i sin livsstil, men de
upplevde att livsstilsandringarna oftast var till det battre och att de skulle paverka dem resten
av livet (Cox et al., 2003).

De viktigaste kallorna for information om komplementdra metoder och livsstilsforandringar
uppgavs vara endometrios-stddgrupper med andra endometriosdrabbade kvinnor och
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gasttalare. Bocker, hélsosajter och chatrum pa internet gav ocksa anvandbar information kring
livsstilsforandringar och att leva med endometrios (Gilmour et al., 2008).

I en studie understroks en rad livsstilfoérandringar med negativa effekter. Dessa inneholl for
hogt intag av analgetika, konsumering av mer alkohol, mer tobak och cigaretter, och i vissa
fall anvandandet av olagliga droger for att hantera sitt tillstand (Moradi et al., 2014).

Osdkerhet kring framtiden

Framtiden sags med en blandning av optimism och pessimism. De kvinnor som var mest
benégna att se positivt pa framtiden var de som upplevde lindring av symtom efter operation,
samt yngre kvinnor som inte upplevt alltfér manga bakslag (Denny, 2009; Denny, 2004). De
flesta kvinnor var dock oroade 6ver att fa tillbaka sina symtom efter operation och en del
ifragasatte om de kunde klara av att hantera sjukdomen i langden (Denny, 2004).

Framtida smarta och framtida fertilitet var huvudfragorna nar det talades om framtiden
(Denny, 2009). Aterfall av sjukdomen rapporterades vara den storsta radslan (Moradi et al.,
2014). For en ung kvinna gav fragan om fertilitet upphov till osakerhet kring prioriteringar i
livet, till exempel om det var viktigast att fokusera pa utbildning eller familjebildning
(Markovic et al, 2008) En annan kvinna avstod fran operation pa grund av radslan dver att fler
sammanvaxningar kunde resultera i utebliven graviditet (Cox et al., 2003).

Flera av de kvinnor som hade dottrar uttryckte en oro Over att dottrarna skulle drabbas av
endometrios och kanske behdva leva med smarta och infertilitet (Jones et al., 2004). Andra
fragor som skapade oro uppgavs vara studier, mojligheter till anstéllningar, att gora karriar,
sexuellt/aktenskapligt liv, fordldraansvar och ekonomiska problem (Moradi et al., 2014).

| en studie talades det om vad kvinnorna hoppades pa infor framtiden. En smartfri framtid, att
ha en familj och en intim relation, mindre sjukdomsaterfall och en effektiv behandling var de
viktigaste forhoppningarna (Moradi et al., 2014). Manga kvinnor hade hopp om att det i
framtiden skulle finnas behandlingar som hanterade symtomen béttre eller till och med botade
sjukdomen (Denny, 2009).

Diskussion

Metoddiskussion

Litteraturéversikten innehaller endast kvalitativa artiklar darfor att en kvalitativ metod ar den
mest lampliga att anvanda for att uppna syftet med denna uppsats som ar att beskriva hur
kvinnor med endometrios upplever det att leva med sjukdomen. Kvantitativa artiklar som
svarade pa syftet hittades inte, men hade det dven inkluderats kvantitativa artiklar hade detta
kunnat ge en bredare bild.

Ingen tidsbegransning anvéndes vid artikelsokningen. De artiklar som hittades var trots detta
relativt nypublicerade, ingen var publicerad tidigare an 2004, vilket tolkades som att
forskningsomradet &r relativt nytt.

Majoriteten av studierna anvande sig inte av nagot strategiskt urval utan deltagarna anmélde
sig sjalva till studien. Deltagare rekryterades pa olika endometrioskliniker och stodgrupper
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och vissa fall var det ett snébollsurval. Detta paverkar resultatet sa till vida att de kvinnor som
anmaler sig &r de som &r mest angeldgna att prata om sin sjukdomsupplevelse. Antagande &r
att dessa kvinnor ofta hade en stark, ofta negativ, upplevelse av sin sjukdom som de ville dela
med sig av. Om sa var fallet ar det enligt Larsson (2009) inte meningsfullt att dverfora
resultaten da de inte representerar hela gruppen. Enligt Larsson (2009) ar resultaten dnda
viktiga i sig da de representerar en pusselbit i att beskriva helheten.

Da forskningsomradet var relativt litet hittades bara tio artiklar som stamde 6verens med
syftet. Mojligtvis kan forfattarnas brist pa erfarenhet av kvalitetsgranskning det, lett till att
nagon artikel med bra kvalitet valdes bort. Exempelvis valdes artiklar som inte féljde
IMRAD-strukturen bort (Sollaci & Pereira, 2004). Begransade kunskaper kring sékfunktioner
I databaserna kan ha lett till att relevanta artiklar missats. En artikel med relevant titel fanns
inte att hamta i fulltext, men efter att abstraktet lasts bedomdes den inte svara pa syftet. Dessa
tre faktorer kan givetvis ha paverkat resultatet, men de artiklar som valdes bedomdes
representera forskningsomradet.

Artiklarna som valdes hade inte sjukskdterskan i specifikt fokus utan dér det talades om
vardpersonal syftades det oftast pa allmanlakare eller specialistldkare. Trots detta ansags
resultatet ga att relatera till sjukskéterskans roll med utgangspunkt i sjukskoterskans
kompetensbeskrivning. | de fall sjukskdterskan ndmndes och var det i termer av avsaknad av
engagemang fran sjukskoterskan vilket ansags styrka detta resonemang.

De inkluderade artiklarna var utforda i fran Australien, Storbritannien, Nya Zeeland och USA.
Detta kan gora att alla delar av resultatet inte kan dverforas till Sverige. Om hur
sjukvardssystem och forsakringssystem fungerar i dessa lander innehas liten kunskap,
detsamma galler for hur det fungerar med studier och anstéllning. Da denna litteraturéversikt
fokuserar pa patienten upplevelse tros resultatet ha ett varde dven for den svenska sjukvarden.
Att resultaten visar stora likheter i studier som kommer fran flera olika lander anser vi styrker
detta.

Resultatet bearbetades bade enskilt och gemensamt och det valdes att ta med s mycket som
mojligt av studiernas resultat. Detta for att ge en bred bild och for att minska risken for egen
vinkling av resultatet.

Det har funnits en svarighet att dela upp resultatet i olika kategorier da alla delar av
upplevelsen hanger ihop pa olika sétt. Brist pa information var framtradande i alla kategorier
och hade férmodligen gjort sig fortjant av en egen kategori, da man mer 6versiktligt hade
kunnat se vilken information de far och vilken de saknar.

Resultatdiskussion

Resultatet visar hur upplevelsen av att leva med endometrios paverkar den drabbade kvinnan
pa ett omfattande satt. Dessa upplevelser kan relateras till Katie Erikssons begrepp
sjukdomslidande, vardlidande och livslidande (Eriksson, 1994).
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Sjukdomslidande

Sjukdomens innebdrd for kroppslig smarta som engagerar hela manniskan med relaterade
kanslor som skuld och skam dr ett sjukdomslidande (Eriksson, 1994). Smérta framkommer
som ett signifikant symtom gemensamt for samtliga studier med dess emotionella, sensoriska
och kognitiva komponenter som en del av upplevelsen. Emotionella faktorer som oro, radsla,
meningsloshet, nedstamdhet, besvikelse och maktldshet presenteras som en foljd av
symtomen, men kan dven relateras till sjukdomsupplevelsen i sig med dess innebord for
sjalvkansla och osékerhet kring framtida progress. Eriksson (1994) beskriver &ven
sjukdomslidandet i relation till behandlingar, vilket i resultatet framkommer som oro éver de
medicinska saval som de kirurgiska behandlingarna. Det ar vida kant hur dessa kanslomassiga
aspekter forstarker smartupplevelsen (Brattberg, 2010). Det &r intressant att diskutera mot
vetskapen om sambandet mellan smarta och oro, da det kan vara en bidragande orsak till
huruvida behandlingen upplevdes som lindrande eller inte. Exempel pa detta ar en studie som
undersokte postoperativ smarta i relation till oro, var resultat visade att de som upplevde
mycket oro infor operationen dven var de som postoperativt upplevde mest smérta (Nelson et
al, 1998).

Vidare finns kunskap om att langvarig smarta paverkar manniskan till att bli kansligare for de
emotionella, sensoriska och kognitiva komponenterna, vilket alla kan yttra sig som vark i
kroppen. Detta betyder att smartbehandling som bara riktar sig mot den fysiska komponenten
kan bli mindre effektiv dn forvéantat. Behandlingar som riktar sig mot att lara sig att andra
tankemanster och beteenden kan darfor vara effektiva och bor foreslas som komplement till
de medicinska och kirurgiska behandlingarna (Brattberg, 2010).

Sjukskaterskans yttersta mal dr dock inte att medverka i behandling av sjukdom, utan att
genom god omvardnad starka patientens upplevda hélsa (Hedelin, Jormfeldt & Svedberg,
2014). Enligt Socialstyrelsen (2005) ska varden genomsyras av ett holistiskt forhallningsstt,
dar sjukskoterskan ansvarar for att patientens fysiska, psykiska, sociala, kulturella och andliga
behov tillgodoses. Pa grund av smartans mangfacetterade natur kravs ett holistiskt
forhallningssatt for att pa basta satt varda manniskan med smarta. Med detta menas att hen
ska ses och forstas i interaktionen i den omvarld hen befinner sig i, och inte delas upp i
separata delar (Hedelin et al., 2014). Denna uppdelning tycks dock ofta ses i sjukvarden vid
smartbehandling, da smartan ofta skiljs fran manniskan genom att behandla den, kirurgiskt
eller medicinskt, separat.

Resultatet visar att kvinnor i studierna ger uttryck for att for att den medicinska och kirurgiska
behandlingen ibland kanns otillracklig, da smartan trots dessa behandlingar var
aterkommande. De gav ocksa uttryck for att livsstilsforandringar kravdes for att kunna leva
med sjukdomen, men att sjukvarden &r for sndv genom att bara informera och erbjuda
medicinska och kirurgiska behandlingar. Aven annan forskning om kvinnors attityder
gentemot komplementara metoder redovisar kvinnors intresse av att anvanda sig av
komplementéra metoder och livsstilsforandringar for att hantera smarta (Marques,
Bahamondes, Aldrighi & Petta, 2004).

Vard som &r holistisk bor ocksa innefatta de sexuella aspekterna av en manniska skriver
Zielinski (2013). Resultatet visar att manga kvinnor med endometrios led av dysparenui vilket
medforde negativa konsekvenser pa sjalvbilden samt kanslor av skuld och skam gentemot
partner genom att formagan att engagera sig sexuellt forsamrades. Resultatet visar ocksa hur
detta ibland ledde till att relationer brast. I enlighet med detta resultat skriver Pancholy,
Goldenhar, Fellner, Crisp, Kleeman & Pauls (2011) att en kvinnas sexuella hédlsa ar en
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fundamental och integrerad del av livet, samt att nar den stors paverkas héalsa, sjalvbild, och
valmaende. Vidare diskuterar de att kvinnor kanner 6kad trygghet av att bli bemétta av
vardpersonal som &r kunniga i fragor rérande sexuell halsa och sexuella problem (Pancholy et
al., 2011). Av resultatet framgar att kvinnorna betraktade samlagssmarta som ett kansligt
amne som de ansag var svart att tala om. Daremot uppgav de att det var ett symtom som hade
en central paverkan pa livet, samt att de saknade att vardpersonal tog upp fragan med dem.
Att det &r viktigt att vardpersonal ansvarar for att initiera samtal om samlagssmarta beskriver
deltagarna i en annan studie av Rasmusson & Thomé (2008).

Vardlidande

Att bli krankt till foljd av att bli negligerad, missforstadd och inte tagen pa allvar i varden,
som for manga kvinnor innebar utebliven vard, &r ett vardlidande (Eriksson, 1994). Att
endometrios ar associerat med menstruation &r problematiskt da menstruation i sig ar nagot
naturligt medan endometrios inte ar det. Denna association har negativa konsekvenser for den
drabbade genom att symtomen pa endometrios ofta blir normaliserade, vilket resultatet visar
att kvinnorna upplevde gang pa gang. Svarigheten att bedéma vad som ar normal
menstruation och normal smérta galler for alla; sjukskdterska, lakare samt den drabbade,
vilket ibland leder till uppfattningen att det “’4r bara menssmérta”(Mandersson, Warren &
Markovic, 2008).

Déremot finns det ingen regel for hur mycket smérta en manniska ska forvéantas acceptera.
Smarta ar en subjektiv upplevelse i den egna kroppen. En utmaning ar att den ska férmedlas
till halso- och sjukvarden, vilka ska bedéma den objektivt utifran vad som kan observeras och
matas. Pa sa vis lamnas tolkningsutrymme for vardpersonalens bedémning, som ska behandla
smartan darefter. Detta ar en komplicerad situation men &r viktigt att reflektera éver i motet
med patienter som uppger smarta. Ibland tolkas smartan till patientens nackdel som inte
kanner sig trodd i sin upplevelse vilket ocksa denna litteraturstudie visar. En studie visar
dessutom hur sjukskaterskor manga ganger tenderar att smartskatta kvinnor mycket lagre én
de skattar man (Wandner et al., 2014). | sjukvarden anvéands framférallt analoga
matinstrument, exempelvis matinstrumentet VAS, som mater smartans svarighet och
intensitet med malet att minska smartan avseende detta. Skalan tar saledes inte hansyn till den
komplexa bild smarta innebar med dess emotionella och kognitiva komponenter. | likhet med
Denny (2009) understryker en annan studie att det saknas instrument for att mata smartans
kvalitet och duration da detta ar avgorande faktorer for livskvaliteten (Barnard, 2001). Da
smarterfarenheten ocksa har stor betydelse for hur smarta upplevs, ar det viktigt att diskutera
smaérta i anamnesen.

Livslidande

Livslidandet blir synligt i resultatet da sjukdomen berérde kvinnornas hela livssituation med
negativa konsekvenser for mojligheten att delta i socialt liv samt hot om forluster (Eriksson,
1994). En rad forluster ar beskrivna som en del av upplevelsen av att leva med endometrios.
Forlust av sexuella relationer, forlust av fertilitet, forlust av kontroll, forlust av social
samvaro, forlust av arbete och forlust av hogre utbildning. Manga saknade forstaelse fran
familj, vanner, och sjukvard samt kénde sig ensamma och 6vergivna. Dessa forluster skapade
ett lidande och kénsla av maktloshet, vilket innebar negativa effekter for livskvaliteten.

Fragan om infertilitet visade sig vara viktig hos kvinnorna. Kvinnorna talar om kénslor av
hoppléshet och forlust och forvantningar pa dem som kvinnor. | enlighet med detta visar flera
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studier pa den komplexa upplevelsen av infertilitet (Wirtberg, Moller, Hogstrom, Tronstad &
Lalos, 2006; Verhaak, Smeenk, Evers, Kremer, Kraaimaat & Braat, 2007). Dessa studier
berattar om svarigheten med att hantera den storande effekten pa nutida och framtida
forvantningar och om hur kénslor av hoppldshet och forlust kan upplevas med olika styrka i
olika skeden i livet (Exley & Letherby, 2000). De talar ocksa om den starka kulturella
uppfattningen om att infertilitet ar en sjukdom och uppfattningen att kunna reproducera sig &r
lika med att vara lyckad samt om modraskapet som ett sjalvforverkligande for kvinnan
(Weatherall & Ulrich, 2000). Vidare beréttar de i enlighet med denna litteraturstudie om brist
pa stod fran varden (Greil, Slauson-Blevins & McQuillan, 2010). For de kvinnor som
drabbats av bade smarta och infertilitet kan da upplevelsen av sjukdomen tankas vara &n mer
komplex. Sjukskdterskor behdver vara medveten om kopplingen mellan forlust, lidande och
smarta for att kunna ge bra vard till de kvinnor som ar infertila eller &r oroliga for att vara
infertila.

Att lindra lidande genom information

Sjukdomen upplevdes manga ganger som nagot som tog kontroll 6ver eller begransade
kvinnans liv, genom dess paverkan pa alla aspekter av livet. Bade under tiden fram till
diagnos samt tiden efter diagnos kdampade manga kvinnor med att forebygga maktlosheten
samt aterta kontrollen genom att bland annat inforskaffa sa mycket kunskap som maéjligt om
sitt tillstand. Resultatet visar dock att det inte var sjukvarden som primért forsag kvinnorna
med informationen, utan det gjorde kvinnorna sjalva genom sokningar pa internet, samt
genom stodgrupper. Kvinnorna uttryckte dock en dnskan om att denna information skulle
komma direkt fran sjukvarden (Gilmour et al., 2008).

Sammantaget saknade kvinnorna i studierna information om sjukdomen, progressen,
information om majlighet till framtida graviditet, information kring behandlingars effekter
och bieffekter, samt information kring livsstilsforandringar. En dnskan uttrycktes av nagra
kvinnor om att det skulle vara sjukskoterskorna som stod for denna information. Kvinnorna
uttryckte ocksa att de hade svart att tala om sexuella svarigheter till f6ljd av dysparenui vilket
foreslar att sjukskoterskor bor inleda samtal om detta.

Da sambandet mellan 6kad kunskap, information, och kontroll med dess positiva inverkan pa
livskvalitet ar allmant ként, bor varden arbeta mer aktivt for att forse patienterna med
information. Langius- EKI6f och Sundberg (2014), skriver att genom att férmedla tydlig och
kontinuerlig kommunikation kan vardpersonal arbeta for att 6ka en manniskas kunskap, vilket
leder till 6kad begriplighet kring sitt tillstand samt att situationen kanns mer hanterbar.

Klinisk tillampning och vidare forskning

Sjukskaterskan bor arbeta for att 6ka kunskapen kring diagnosen genom att informera t.ex. pa
skolan, pa ungdomsmottagningen och i primarvarden kring de aspekter av menstruation som
inte &r normal. Detta for att bryta de monster av normalisering som férekommer, samt hjélpa
dem att komma till gynekolog for att bli ordentligt undersokta.

Sjukskoterskan bor ocksa inleda samtal om sexualitet och infertilitet, oavsett kvinnans
relationsstatus, da detta ar sadant som kvinnorna manga ganger tycker ar svart att ta upp.
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Sjukskoterskan bor daven informera kring effekter av behandlingar och livsstilsforandringar
som kan lindra lidande. Detta med hanvisning till kompetensbeskrivning for ansvar over att
forse patienter med adekvat information samt dess betydelse for kanslan av kontroll dver
livet, vilket &r ett steg mot béattre upplevd halsa.

Vidare omvardnadsforskning behdvs da det visat sig finnas relativt lite forskning inom
omradet, och att kunskapslaget utanfor den gynekologiska varden &r bristfallig. Att manga
kvinnor ofta blir negligerade i varden foreslar dven att attityder bland vardpersonal bor
utforskas.

Slutsats

Att leva med endometrios ar en komplex upplevelse innehallandes bade fysiska och psykiska
dimensioner genom dess paverkan pa manga delar livet. Brist pa information framforallt
rorande behandlingar, fertilitet och sexualitet i samband med diagnos forstarkte kanslor av oro
och osdkerhet infor framtiden, varfor sjukskoterskan behover fa en 6kad kunskap kring
sjukdomen samt dess paverkan pa livet. Vidare behdver sjukskoterskan anlagga ett mer
holistiskt perspektiv for att kunna identifiera problem samt initiera samtal kring sadant
kvinnan sjélv tycker &r svart att ta upp. Genom att bekrafta kvinnans upplevelse,
tillhandahalla vardefull information samt ge rad om evidenshaserade komplementara metoder
och livsstilsforandringar, kan sjukskoterskan hjalpa kvinnan att na kanslan av kontroll som ar
en viktig komponent for upplevelsen av god livskvalitet. Sjukskoterskan moter dessa kvinnor
inom olika instanser av varden; inom skolhalsovarden, primarvarden, psykiatrin samt
akutmottagningar, kirurgavdelningar och medicinavdelningar, vilket indikerar att kunskapen
om endometrios ar vardefull for alla sjukskoterskor oavsett specialisering eller arbetsplats.
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studie.
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ButtF.S. & Att understka hur kronisk Kvalitativ metod 13 par (13 kvinnor och | Kvinnor Fem relationsménster Urvalet tydligt
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Tévling
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resultatet




komplementéra
behandlingar.

Denny E. Att utforska kvinnors kvalitativ metod n=30 Kvinnor med Tre teman framkom: Urvalsforfarande,
(2009) upplevelse av att leva med Alder: ? laparaskopiskt 1. Osékerhet kring datainsamling och
endometrios i en prospektiv feministisk ansats diagnostiserad diagnos. 2. Osékerhet om | analys tydligt
Qualitative studie over ett ar. Rekryterade fran en endometrios sjukdomsforloppet beskrivet.
Health Research Longitudinell studie endometrios- 3. Osékerhet kring
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senare. Etiskt godkéand och
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Parker M., erfarenheter av att hur det ar design Alder: 17-53 diagnostiserade tva teman: datainsamling och
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