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Ordlista

cis-kvinna — en person vars biologiska, juridiska och sociala kon stimmer 6verens
dysmenorré - menstruationssmartor

dysuri - smarta vid urinering

dyspareuni - smérta vid omslutande samlag

ektopisk - beskrivning av nagot som sker pa fel stalle i kroppen
endometrie/endometrium - livmoderslemhinna

endometrioshérd - en ansamling av livmoderslemhinna

endometrium - blodfylld cysta, chokladcysta”

histologi - laran om biologisk vavnad

hysterektomi - avlagsnande av livmodern

kausal behandling - behandling riktad mot symtom

laparaskopi - titthalskirurgi

lesioner - skada eller sjuklig forandring i vavnad eller organ

lumen - ”halrum”

miktion - urinering

NK-celler - natural killer-celler, celler som &r en naturlig del av immunférsvaret
oocyt - dggblasa

ovarie - &ggstock

peritoneal (peritoneum) - bukhinnan

prevalens - forekomst

sakrouterinligament - de ligament som fixerar livmodern vid bukhinnan
subfertilitet - svarigheter att bli gravid

tuba - aggledare

VAS-skalan - en skala fran 1-10 dar patienter far skatta sin smarta fran I1ag till hog
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Sammanfattning

Bakgrund: Endometrios &r en sjukdom som drabbar personer med livmoder och som medfor
mycket smarta och lidande. Syfte: Att belysa lidandet vid endometrios i vantan pa en diagnos.
Metod: Detta ar en litteraturstudie 6ver tidigare forskning kring endometrios och det lidande
som sjukdomen innebér. Resultat: Den langa vantetiden infor en diagnos innebér att patienten
under lang tid lever med smartor utan adekvat smartlindring, upplever ett lidande som ofta
grundar sig i en misstro fran varden samt loper 6kad risk att drabbas av cancer och infertilitet
pa grund av utebliven behandling. Slutsats: Att verka for att diagnos stalls i ett tidigare skede
skulle kunna forebygga lidande for patienten samt framja halsa.

Nyckelord: Endometrios, lidande, diagnos, véntan, menstruation, smarta



Innehallsforteckning

11 (=T [T T TP 1
BaKGrUN ... ————— 1
ENAOMELIIOS......cucctircss s e 1
Bakomliggande OrSaKET............cuecerercrmrermressssssssssss s ss s sesssssssssssssssss s s e sesssssss s sssnasaes 2
Forekomst av eNdOMEtrios ... ——————— 3

Att leva med endometrios.........curnmnn s ————————————— 3
Vard Vid @NAOMELriOS .......cceriuieririssisissssss s sss s s 4

= 1= 1 3T 11T TP 4
Sjukskoterskans jUridiSKa @NSVAX ... ——————— 5
L0V T L1 E o Yo T=To 1T oo JO TPV 6
ProblemfOrMUIEIING.......ccccccoerrir s s e e e e e e 6
ST et ——————————————————— 7
] o 7
Litteraturstudie ... ——————————————— 7
LitteraturSOKNING ......ccovvreisiiriisnissss s 7
Kvalitetsgranskning: kriterier, hur vi gick till VAga..........ccconinnmnsss s 8
Analys: metod och tillvAgagangSSatt ..........ccuurrermmnmreninsies s ———————— 8
Etiska OVErVAGaNdEN........c.c i ———— 8
T T | 9
LidaNde......cooeiriicsiis i ——————— 9
REIALIONET ...t ————————————— 10
Arbete 0Ch KAITIAr ... 11

ST {1 13
Tilltro till SJUKVATARN ..o 13
MetOAUiSKUSSION......coiieriisiinissises s 14
ReSURAtAISKUSSION ......cuiiriiisri s ———— 15
Minskat lidande efter diagnos ... ——————— 15
Okad kunskap leder till DALIE VAIG............ccoeeeeersuusessesssssessssssssessssssssesssssssssesssssssssesssssssssesssssssssssssssassnnees 16

S 11 (T 17
Kliniska implikationer for omvardnad............ccovnnn s aes 17
Fortsatt fOrSKNING .......ccovveecicscsennrriresss s s s e 18
=71 o T PP 23

Bilaga 1 — SOKEADEIL........ccuriiriri s —————————— 23



Bilaga 2 - ArtikelaversiktSmall............coconnnin s ————————
Bilaga 3 — Mall for kvalitetsgranskning.........couvvcecsennrnrnennnssssssese s sesesssssssssssssesens



Inledning

Amnet endometrios valde vi till den har studien pa grund av att den, som s ménga andra
sjukdomar som enbart drabbar personer med livmoder, nedprioriteras pa grund av radande
patriarkala strukturer. Det finns stora brister i informationsspridningen av endometrios i
skolor och utbildningar vilket ger stora kunskapsluckor. Da prevalensen &r hog behover
kunskapen forbéattras bade bland personal inom hélso- och sjukvarden men ocksa i samhéllet
for 6kad forstaelse for den drabbade. Var férhoppning &r att denna studie ska kunna ge
sjukskoterskor en inblick i vad endometrios &r och hur deras yrkesméssiga agerande kan
minska patienters lidande. Detta genom att vara uppméarksam pa aktuella symtom och
darmed, om mojligt, forkorta vagen till en eventuell diagnos. Endometrios och det lidande
sjukdomen for med sig, samt en kritisk blick pa varden och dess bemé&tande har under senare
tid lyfts och fatt stort genomslag i media. Flera politiskt aktiva profiler har riktat
uppmarksamhet mot &mnet pa sociala medier vilket har vackt vart intresse for att bedriva
denna studie.

Bakgrund

Endometrios

Endometrios ar ett tillstdnd dar endometriet inte enbart befinner sig i livmoderhalan, dar det
normalt finns, utan dven vaxer utanfor, oftast i aggledare eller bukvagg. Obehandlad
endometrios har ett progressivt forlopp fram till menopaus. Den inflammatoriska reaktion
som uppstar kan leda till att lesioner sprider sig infiltrativt till vagina, urinblasa och tarm
(Olovsson, 2015). Extragenital endometrios har patraffats med lesioner beldgna i alla organ
och vavnader férutom mjalten (Olovsson, 2015). Slaktskap i forsta ledet har visat sig
innebdra en forhojd risk att drabbas av endometrios ( & Wolcyzk, 2010).

Subfertilitet och infertilitet &r tva tillstand som ofta indirekt kopplas samman som féljder av
endometrios. Den definitiva orsaken &r inte faststalld men det tros framst bero pa den
inflammation som uppstar i samband med endometrios. Inflammation paverkar aggledarnas
rorlighet, oocytens kvalitet och endometriets funktion. Ju langre sjukdomen &r obehandlad
desto allvarligare blir foljderna. Det finns &ven samband mellan endometrios och
ovarialcancer samt bréstcancer (Olovsson, 2015).

Da risken for infertilitet okar ju langre inflammationen som uppstar i samband med
endometrios fortgar finns det dven patologiska risker med lang vantetid for diagnos. Idag &r
medelvantetiden cirka sju ar. Flera deltagare i studier vittnar om att de fatt vanta sa lange som
tjugo ar pa att fa en diagnos (Bloski & Pierson, 2008).
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Endometrios klassas vanligen inom véarden som en “’kvinnosjukdom” eftersom den utgar fran
livmodern. Da inte alla med livmoder identifierar sig som kvinnor har det i arbetet valts att
anvanda konsneutrala bendmningar som ”hen”, ”deltagare” och “personer” istillet for ”hon”
och “kvinnor” for att pa sa satt vara inkluderande. | hanvisning till texter dar deltagaren i
aktuell studie sjélva tydligt uttrycker konstillhérighet anvénds denna.

Bakomliggande orsaker

Tidigare har retrograd menstruation, att endometrieceller vid menstruation slits loss och
passerar bakat via aggledaren ut i bukhalan, ansetts vara den framsta anledningen. Ny
forskning har dock visat att cirka 90 procent av alla som menstruerar har retrograd
menstruation men att langt ifran alla pa grund av detta utvecklar endometrios (Sheaves,
2013). En annan teori pekar pa att personer med endometrios ofta saknar adekvat peritonealt
immunsystem. Bevis har presenterats gallande en avvikande aktivitet av NK-celler i
peritonealvatskan som kan leda till okontrollerad tillvaxt av endometrioshardar samt 6kad
inflammationsprocess i bukhalan. Enligt denna teori skapar immunceller en
proinflammatirisk miljé som vidare okar tillvaxten av ektopiskt endometrium (Altman &
Wolcyzk, 2010). | litteraturen finns beskrivningar av olika typer av endometrios:

e Peritoneal endometrios: Detta ar den vanligaste formen av endometrios, &ven kallad
“ytlig endometrios”. Endometrioshardar véxer ytligt pa bukhinnan, pa baksidan av
livmodern och pa sakrouterinligamenten. Dessa hardar blir vanligtvis inte sa stora
(Borgfeldt, 2010., Bloski & Pierson, 2008., Janson & Landgren, 2015).

e Ovarial endometrios: Nar endometrios finns pa dggstockarna bildas dar endometriom
eller “chokladcystor” som kallas sa eftersom de fylls med blod vid menstruation och
da blir bruna. Dessa cystor kan bli mycket stora i omfang och riskerar att borja vixa
ocksa pa andra narliggande organ. Brister en sadan héar stor blodfylld cysta kan det bli
nodvandigt med akut kirurgi (Borgfeldt, 2010., Bloski & Pierson, 2008).

e Tarm -och blasendometrios: Endometrioshérdarna infiltrerar blasans och tarmens
yttre skikt men kan &ven bryta sig igenom till lumen. | samband med detta kan det
forekomma blédning i tarm samt blod i urinen vid menstruation (Borgfeldt, 2010).



Forekomst av endometrios

Det beréknas att cirka tio till femton procent av alla som har mens lever med endometrios
men da ektopiskt endometrium kan uppsta utan att framkalla signifikanta symtom kan
drabbade leva utan att vara medvetna om sitt tillstand vilket gor att en exakt prevalens &r svar
att faststalla. De flesta som far diagnosen har haft symtom under mer an tio ars tid (Bloski &
Pierson, 2008., Bixo, & Torbjorn, 2014).

Att leva med endometrios

De symtom som oftast forekommer &r intensiv béackensmarta, rektalblédning, dysmenorré,
dysuri, svarigheter vid elimination samt smarta vid vaginalt omslutande samlag - dyspareuni
(Bloski & Pierson, 2008). Dyspareunin beror pa att endometrioshérdar eller
sammanvaxningar som sitter i backenbotten kan vara lokaliserade pa sa vis att de utsatts for
friktion vid vaginalt omslutande samlag vilket skapar smérta (Olovsson, 2015).

Att leva med endometrios och den fysiska smérta sjukdomen ofta innebéar, samt vetskapen om
eventuell infertilitet och andra patologiska foljder innebar stor psykisk pafrestning som ofta
leder till depression, utmattningssyndrom och isolering. Manga drabbade menar att den
psykiska pafrestning som beror pa misstro, grundad i okunskap om sjukdomen, och som ofta
visar sig i form av trivialisering av symtom fran saval vardpersonal som narstaende ar sérskilt
tung att béra (Bloski & Pierson, 2008)

En faktor som visat sig paverka saval vardpersonalens bemdtande som patientens halsa &r just
att fa en diagnos eftersom det &r forst efter diagnos som adekvat behandling inleds (Sheear,
2015). Det finns manga maojliga orsaker till att det tar sa lang tid att faststélla en diagnos hos
personer med endometrios, bade pa en personlig och pa en medicinsk niva. En anledning kan
vara att det ar svart for de drabbade att skilja pa normala och onormala menstruationssmartor.
Att inte vilja visa sig “svag” genom att klaga pa sina symtom infor andra ar en annan aspekt
(Seear, 2009). Ytterligare en ar att lakare och annan vardpersonal tenderar att normalisera
menstruationssmartor. Ballard, Lowton & Wright (2006) belyser i sin studie hur
informanterna upplever att de forst fatt samla mod infor att séka hjélp och sedan inte blivit
tagna pa allvar av vardpersonal som istéllet forminskat eller normaliserat deras symtom.

En vanlig beskrivning av skillnaden efter att en diagnos stallts ar att bemotandet fran saval
vardpersonal som narstaende forbattras i samband med en diagnos. Diagnosen rattfardigar
symtomen (Bloski & Pierson, 2008).



Vard vid endometrios

Ett stort problem med endometrios idag ar att det tar sa lang tid att fa en diagnos. Det finns
flera anledningar till att diagnostisering av endometrios ofta drojer: metoderna for att
diagnostisera ar i nuldget fa, symtomen tas inte pa allvar inom sjukvarden och manga lakare
har inte tillracklig kunskap om sjukdomen (Bloski & Pierson, 2008).

Definitiv diagnos stélls i nulédget endast via laparaskopi vilket innebér att vavnadsprov i
bukhalan tas for att kunna faststalla diagnos (Olovsson, 2015., Bloski & Pierson, 2008). |
vissa fall kan magnetrontgen anvéndas for att upptéacka endometrios, dock endast nar
sjukdomen angripit ovarier eller utvecklats till storre hardar (Sharyar, Kavoussi, Lim,
Skinner, Lebovic & Sanie, 2016). Vaginalt ultraljud &r en fungerande metod for att upptacka
ovarialendometriom, endometrios i urinblasan och pa vissa andra stallen i livmodern (Bixo &
Torbjorn, 2014).

Forskning har de senaste aren fokuserat pa att forsoka finna biomarkdérer som kan pavisa
sjukdomen. Exempelvis har undersékningar gjorts av serum, magvatska, uterusvatska, urin
och i endometrialvdvnad. De studier som genomforts har dock inte varit sérskilt omfattande
och storre studier kravs. Vissa upptackter gjordes i till exempel serum men de resultat som
hittills framkommit ar inte tillrackligt sékra for att kunna ersatta den histologiska
diagnosmetoden, det vill séga kirurgi med undersékning av vavnad i bukhalan (Sharyar et al.,
2016).

Behandling

Farmakologisk behandling av olika slag ar den behandling som i férsta hand erbjuds patienter
med endometrios. Denna ar dock endast symtomatisk eller i avseende att sakta ned
utvecklingen av patologiska forandringar av endometriet (Sheear, 2015).

Forstahandsbehandling vid symtom pa endometrios ar ofta p-piller. Detta for att forhindra
eller minska de menstruationsblédningar som &r mycket smértsamma for personer med
endometrios. Vanliga biverkningar ar humaorférandringar som kan liknas vid PMS.
Hormonspiral &r ett alternativ till p-piller, den har ocksa som effekt att
menstruationsblédningarna upphor eller blir mycket sparsamma. Dock kan det vara mycket
smartsamt for patienter med endometrios att satta in en sadan spiral och fortsétta géra mycket
ont de forsta manaderna. P-piller och hormonspiral kan ocksa kombineras (Bixo & Torbjorn,
2014). Dock ar denna typ av behandling i ett langtgaende perspektiv en hogrisk for
utveckling av cancer (Ness & Modugno, 2006).

For dem som inte kan ta p-piller &r GnRH-antagonister ett alternativ. Dessa lakemedel
forsatter patienten i ett reversibelt klimakterieliknande tillstand genom att de minskar
ovarialaktiviteten. Biverkningar blir darfor liknande som vid klimakteriet med



varmevallningar och torra slemhinnor i vagina (Bixo & Torbjérn, 2014). Det har visat sig att
tillforsel av dstrogen och progesteron haft en viss positiv inverkan vid endometrios. Dock ger
denna typ av behandling i ett langtgaende perspektiv en okad risk for utveckling av cancer
(Ness & Modugno, 2006).

Som kausal behandling finns i nulaget endast kirurgisk behandling att tillga. Dock finns
risker med denna behandling da den kan ge biverkningar i form av arrvavnad som skadar
aggstockarna och darmed riskerar att orsaka infertilitet samt leda till smérta liknande den som
Iag till grund for operationen (Sheear, 2015).

Lakemedel med smartlindrande effekt bestar ofta av paracetamol och NSAID-preparat. Det &r
viktigt att ta med i berdkningen att besvéren kan bli mangariga vid val av
smartlindringspreparat (Janson & Landgren, 2015). Har asyftas formodligen den
missbruksproblematik som kan utvecklas vid anvéndning av beroendeframkallande
morfinpreparat som smartlindringsmetod (FASS, 2014).

Sjukskoterskans juridiska ansvar

Ar 2015 genomfordes en forandring av patientlagen som starker patientens stéllning och
skulle framja patientens mojlighet att sjalv vélja vardgivare. Denna lag sager aven:

En patient med livshotande eller sarskilt allvarlig sjukdom eller skada
ska fa majlighet att inom eller utom det egna landstinget fa en ny
medicinsk bedémning. Patienten ska erbjudas den behandling som den
nya bedémningen kan ge anledning till om

1. behandlingen star i 6verensstammelse med vetenskap och beprovad
erfarenhet, och

2. det med hansyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till
kostnaderna for behandlingen framstar som befogat. (SFS, 2016:658)

Da endometrios, med tanke pa symtom och prognos, kan anses vara en sarskilt allvarlig
sjukdom ar den langa vantetiden for diagnos ett problem &ven i juridiska sammanhang
eftersom en diagnos kravs for att avgora om patientens tillstand ar sarskilt allvarligt.

Socialstyrelsen tillhandahaller sa kallade “nationella riktlinjer” for de sjukdomstillstand dér
det anses vara nddvandigt med véagledning om behandlingar och stéd for beslutsfattande
angaende de berorda patienterna. Nagra sadana riktlinjer finns inte an for endometrios vilket
gor att sjukskoterskan i nulaget har litet eller inget stod fran Socialstyrelsen att luta sig mot i
nulaget. Riktlinjer for endometrios beraknas dock vara fardiga varen 2018 (Socialstyrelsen,
2016).



Enligt Halso- och sjukvardslagen ar sjukskoterskan, tillsammans med 6vrig vardpersonal,
skyldig att skapa en trygg vardsituation med respekt for patientens integritet samt sta for en
kontinuitet. Alla patienter som vander sig till halso- och sjukvarden ska ocksa snarast ges en
medicinsk bedomning av sitt halsotillstand (SFS 1982:763).

Omvardnadsbegrepp

For att anknyta till ett vardvetenskapligt forhallningssatt anvands omvardnadsbegreppet
lidande for att beskriva situationen som manga av patienterna upplever under sin vantan pa
diagnos. Omvardnadsteoretikern Katie Eriksson beskriver att det forekommer tre olika typer
av lidande; sjukdomslidande, livslidande och vardlidande.

e Sjukdomslidande &r det lidande som &r direkt kopplat till sjukdomen, dess symtom
och eventuellt &ven behandling.

e Livslidandet hanger samman med individens liv och upplevs olika beroende pa var i
livet personen befinner sig och kan vara sprunget ur trauman under uppvaxten,
sjukdomar, fortryck, negativa langtgadende maonster eller andra livshandelser som
skapar avtryck. Detta lidande kan yttra sig pa sa val ett fysiskt som psykiskt plan sa
som smarta, angest och OCD.

e Vardlidandet ar en typ av lidande som det &r sjukskoterskans plikt att eliminera och
forebygga. Vardlidande kan innebéra att inte bli sedd och trodda av
sjukvardspersonal, att inte bli tagen pa allvar samt att bli krankt gallande sin integritet
och person. (Eriksson, 2015).

Problemformulering

Eftersom adekvat behandling inte kan ges forrén en diagnos stéllts &r det ett problem att
genomsnittstiden for att fa en diagnos &r tio ar. Det skapar ett mangarigt lidande for individer
som lever med endometrios samt ger en forhojd risk for sa val infertilitet som ovarialcancer
vilket gor det viktigt att belysa problematiken med forsenade diagnoser. Sjukdomen paverkar
flera viktiga delar i de drabbades liv, allt fran arbetsliv till psykisk halsa och livskvalitet.
Menstruationssmartor och andra vanliga symtom pa endometrios normaliseras av omgivning
och vardpersonal. En storre forstaelse och kunskap om endometrios och dess konsekvenser i
form av lidande skulle kunna leda till snabbare diagnos och ocksa en béttre anpassad
omvardnad av de som lider av sjukdomen.



Syfte

Att belysa lidandet relaterat till endometrios i vantan pa en diagnos.

Metod

Litteraturstudie

Vi har valt att gora en litteraturstudie for att undersoka amnet och fa en dversikt av befintlig
forskning pa omradet. Det &ar en lamplig metod eftersom forskningen pa detta specifika
omrade ar begransad. En sammanstallning av den litteratur som finns ger darfor en god
inblick i och kunskap om problemet, som kan gynna det praktiska vardarbetet (Segesten,
2012).

Litteratursokning

Da mangden material om hur endometrios upplevs av de som har sjukdomen var begréansad
valde vi att halla sokningarna relativt 6ppna. Artiklarna fick inte vara aldre an publicerade ar
2000. Detta for att medicinsk forskning gor standiga framsteg vilket innebar att allt for
gammal forskning kan anses mindre trovérdig. Artiklarna skulle dven vara peer reviewed.

De sokningar vi gjorde gav manga traffar pa mer medicinskt inriktade artiklar, men bland
dem fanns de som aven tog upp upplevelser och darfor granskades. Sokningar gjordes pa
“endometriosis” med ord som “nursing”, ’diagnosis”, “experience” och “delayed diagnosis”,
vi hittade da artiklar som berdrde amnet ur de olika perspektiv vi hade for avsikt att
undersoka. Det vi ville fokusera pa var upplevelsen av véantan pa diagnos samtidigt som vi

ville begransa oss till omvardnadsfaltet.

Vi anvande oss av databaserna PubMed och Cinahl. Sokningarna gjordes mellan datumen
2016-10-03 och 2016-11-02. Om en artikels titel var relevant lastes sammanfattningen och
verkade den lamplig granskades hela artikeln. Déarefter valdes de artiklar ut dér innehallet
bedémdes kunna vara anvandbart for var litteraturstudie. Ett par artiklar hittades genom
granskning av referenslistor i tidigare artiklar.

De artiklar som anvants ar framst kvalitativa da denna metod oftare belyser upplevelser
snarare an statistik. Fyra artiklar ar kvantitativa. For att fa fram litteratur till bakgrunden
anvéandes dven sokorden “review”, “endometriosis etiology” och “treatment”. En av
sokningarna begransades dven med publikationsar 2013-2016 for att sakerstélla att endast den
senaste forskningen géllande etiologi visades i resultatet av sokningen. Denna sndva



tidsperiod gick inte att anvanda i 6vrig sokning eftersom forskningen inom amnet ar sa
begransad. Vissa artiklar dok upp som forslag fran databasen vid ovriga artikelsokningar.
Dessa artiklar finns utskrivna i bilaga 1. Ett stort antal av de artiklar som hittades och valdes
ut var australienska eller nyzeel&andska.

Kvalitetsgranskning: kriterier, hur vi gick till vaga

Alla kvalitativa artiklar har kvalitetsgranskats enligt SBU:s ”Mall for kvalitetsgranskning av
studier med kvalitativ forskningsmetodik — patientupplevelser” (SBU, 2016), se bilaga 3. De
kvantitativa artiklarna har granskats utefter Willman, Stoltz & Bahtsevanis mall for
kvalitetsgranskning (2011).

Analys: metod och tillvagagangssatt

Artiklarna analyserades utifran vad som kan tankas bidra inom det falt som vi vill undersoka,
det vill sdga aspekter som har paverkat patientens liv och pa vilket sétt. Med hjalp av en
innehallsanalys valdes olika relevanta omraden ut i artiklarna for att kunna anvandas i
resultatdelen (Forsberg & Wengstrém, 2013). Forst laste vi igenom artiklarna for att fa en
helhetsbild och sammanfattade dem kort for att skapa en éverblick. De delar som passade
ihop i artiklarna identifierades och placerades under de olika teman som utgor resultatet.
Darefter laste vi artiklarna ett flertal ganger for att hitta alla de delar som kunde tillféra nagot
till de olika temana for att fa ytterligare klarhet i resultatet.

Etiska 6vervaganden

Etiska dvervaganden Okar det vetenskapliga vardet i en studie. Dessa 6vervaganden bor réra
sa val urval som presentation av resultatet. | en litteraturstudie &r det tidigare publicerat
material som far granskas ur ett etiskt perspektiv. Flera av artiklarna som vi anvant oss av i
den hér litteraturstudien presenterar etiska aspekter i bakgrund eller diskussion. De som inte
gor det valde vi anda att anvanda da de visat hog eller medelhog kvalitet enligt
granskningsmallen for artiklar samt pa grund av det begransade utbudet av artiklar som
hittades inom omradet. (Wengstrém & Forsberg, 2013).



Resultat

For att belysa hur endometrios paverkar den drabbades vardag och livssituation pa flera plan
identifierades sex teman fran granskad litteratur; Relationer, Arbete och Kkarriar, Sexliv,
Tilltro till sjukvarden och Lidande. Dessa utvecklas i resultatet och lyfter hur den langa
vantetiden, i snitt tio ar (Huntington & Gilmour, 2005), infor diagnos paverkar lidandet inom
dessa omraden samt belyser i vissa fall vilken inverkan en stélld diagnos har pa samma
omraden.

Lidande

| flertalet studier framkommer att livskvaliteten tydligt paverkas negativt av sjukdomen,
relaterat till tidigare namnda faktorer som svarigheter med arbete, relationer, smarta, samliv
och psykisk ohélsa. Informanter beskriver hur dessa element sammantaget paverkar deras
upplevelse av livskvalitet negativt. Social isolering férekommer i och med de manga svara
symtom som sjukdomen for med sig. Inte séllan upplever drabbade ocksa att deras
sjalvfortroende blir lidande (Gilmour et al. 2008).

I en studie dér personer med kroniska backensmaértor (pa engelska ‘chronic pelvic pain’)
varav 48 procent av deltagarna hade endometrios undersoktes kopplingar till psykiatriska
sjukdomar och emotionella trauman. Det visade sig att jamfort med kontrollgruppen var det
betydligt fler av de som led av kroniska backensmartor som ocksa hade svara problem med
depression samt betydligt fler som var diagnostiserade med bipolar sjukdom. Andra tillstand
med storningar av sinnesstamningen, sa kallade affektiva storningar, var ocksa vanligare hos
de som led av kroniska backensmaértor &n hos kontrollgruppen (Osodrio, et al, 2016).

Psykologiska foljder som rapporteras av deltagare i en annan studie ar bland annat kanslan av
maktléshet, att vara fornekad vissa viktiga delar i livet och att inte kunna vara en bra foralder
till sina barn. Ett par intervjuobjekt vittnade om radslan att forlora vardnaden om sitt barn for
att de inte kunde ta hand om det nér de befann sig i en period av svar smarta. En kommentar
16d séhér: “Overall endometriosis has made me live a very solitary life. ” (Moradi et al.,
2014, s. 6)

Flera oroade sig for att det pa grund av smartan och det obehag de upplevde vid sex skulle bli
svart att hitta en partner. Att raka ut for svara smartattacker bland folk var ocksa en stor
rédsla och ett orosmoment (Moradi et al., 2014).

Ett stort problem fér manga drabbade av endometrios ar utvecklingen av depressiva symtom i
samband med sjukdomen. Flera av personerna i en fokusgruppstudie berattade att de nagon
gang hade tankt tanken att suicidera, och en hade blivit diagnostiserad som suicidalt depressiv
(Cox et al., 2003).



Vid sidan om den psykiska ohalsa och péfrestning som uppstar av att inte bli hord, sedd och
trodd finns dven den fysiska smartan som endometrios oftast for med sig, som det ocksa finns
ett behov av att narma sig och behandla. Da sjukvarden inte kunnat erbjuda tillfredsstallande
smartlindring har flera drabbade forsokt doéva smartan med alkohol (Huntington & Gilmour,
2005).

Smartan beskrivs pa flera olika satt. | en studie sager en deltagare att: “When it’s at its worst
is when the last thing that you remember before you fall asleep is that you re in pain, and

before you're even aware you 're awake, you are aware you 're in pain.” (Denny, 2004. s.
644)

En annan beskrev det som att hen var férlamad av smértan, det var omgjligt att rora sig och
det k&ndes som knivhugg i dggstockarna. Ord som ofta anvéandes for att beskriva smartan var
“intensiv” och 0vervildigande”. De flesta upplevde smértan som vérst vid menstruation men
det fanns ocksa de som hade stora problem runt tiden for dgglossning (Denny, 2004).

Smartan kan i vissa fall medfora sa stort lidande att personer med endometrios 6vervager att
ta bort livmodern, att gora en sa kallad hysterektomi. En deltagare i en studie beskriver det
som det “enda sikra sittet” att fa smartan att forsvinna (Butt, 2007).

Lidandet beskrivs vidare i féljande underrubriker.

Relationer

Flera deltagare i studierna har upplevt misstro gallande sina symtom fran sina narstaende. De
uppger att de uppfattats som hypokondriker eller allmént negativa. Att inte bli trodd och att
inte fa det stod som behdvs har allvarligt inverkat pa dessa patienters psykiska hélsa och
deras tro pa sig sjalva. Manga beskriver att de kant sig véardeldsa och upplevt en stor
hopploshet (Cox, Henderson, Anderson, Cagliarini & Ski, 2003). Nagot som aterkommer ar
forestallningen om att svara smartor vid menstruation ar nagot normalt som inte behover
behandlas utan betraktas som kvinnans lott”. Flera informanter vittnar om denna kultur och
beskriver hur de fatt den till sig av modrar och andra slaktingar (Denny, 2014, Cox et al.
2003). Det har aven forekommit fall déar karleksrelationer paverkats sa till den grad av
sjukdomen och de problem den for med sig att relationen avbrutits. Patienter beskriver hur de
fatt kdmpa for sina relationer och “tvinga” sina nérstéende att lyssna p& dem och visa dem
medkénsla (Cox et al. 2003). Seear (2009) beskriver i sin studie att patienter upplever stora
pafrestningar i sina partnerrelationer pa grund av smarta vid omslutande samlag. Patienter i
heterosexuella relationer beskriver att det fanns férvantningar pa dem att vilja och kunna ha
samlag, vilket da uppfattades som att de var skyldiga sina partners sexuellt umgange. Nar de
inte formadde ha sex pa grund av svara smartor skapade detta misstro och konflikter.

Aven i vanskapsrelationer finns vissa forestallningar géllande etiketten kring menstruation
och smértor. De individer som klagar mer 6ver smérta &n andra anses ofta ha brutit denna
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etikett vilket kan uppfattas som stétande (Denny, 2004). Personer i en annan studie vittnar om
hur de medvetet distanserar sig fran sociala aktiviteter och méten med vanner och familj
eftersom de kanner sig annorlunda och avundsjuka pa de andra. De beréattar ocksa om kanslan
av isolering (Osorio, Carvalho, Donadon, Morenon & Polli-Neto, 2016).

| en studie har olika slags relationsmonster hos par undersokts, hur de stéttar varandra och
tillsammans lever med sjukdomen eller tvartom hur personen med endometrios blir lamnad
mer eller mindre ensam med sin smarta. Ett sddant exempel beskrivs dir den "friska” parten i
forhallandet var évertygad om att endometriossmartorna skulle ga 6ver om den andra bara
“trdnade och at béttre”. Partnern trodde att sméirtorna var en f6ljd av att vara inaktiv och
tankte inte pa att det kunde vara tvartom, att den andra var inaktiv pa grund av sina smartor.
Personen med endometrios kande sig i det har laget som ett barn som blev tillsagt av en
foralder vad hen borde gdra. Partnern hade svart att hantera att hen ibland bara kunde ligga i
sangen, det passade inte in i bilden av hur deras aktiva liv skulle se ut. Bada parter blev i
detta fall isolerade i sin egen bild av hur livet skulle se ut. Den sjuka partnern saknade
medkansla i sin situation, medan den andra forsokte att ignorera sjukdomen sa langt det gick.
Detta ledde till stora svarigheter i kommunikation mellan dem bada (Butt & Chesla, 2007).

En annan aspekt i parrelationer som kan orsaka problem ar den infertilitet som ofta foljer som
effekt av sjukdomen. Detta tillstand féljs ofta av en kansla av skam samt en upplevelse av att
inte leva upp till att vara en “riktig kvinna” i fall dar informanten varit cis-kvinna. En studie
vittnar om ilska gentemot den federala regeringen i Australien som gatt ut med
skattesankning for nyforlosta, vilket innebar en ekonomisk fordel for personer som gor nagot
som personer som blivit infertila pa grund av endometrios inte kan géra. | samband med detta
lyfts en 6nskan att statliga medel &ven borde investeras i forskning kring endometrios (Cox et
al., 2003).

Arbete och karriar

Svarigheter inom arbete och karriar relaterat till endometrios ar vanligt forekommande
(Seear, 2009). Dels pa grund av svara smartor som en forsvarande faktor, dels pa grund av
arbetsgivares och kollegors misstro och missnoje 6ver sjukfranvaro och minskad
produktivitet. En deltagare beskriver att hens lamplighet som frisor blivit ifragasatt da hen
ofta hade ont och darfor inte borde ha ett yrke som innebar mycket staende | samma studie
vittnar flera deltagare om hur de tvingats ga ner till deltid da deras arbetsplatser annars inte
kunde moéta deras behov av sjukfranvaro. Detta minskar ocksa mojligheterna att gora karridr
inom manga branscher. (Seear, 2009).

Gilmour, Huntington & Wilson (2008) menar att da vantetiden for att fa en diagnos ar i snitt
tio ar kan endometrios under lang tid ha en negativ inverkan pa den drabbades ekonomi. Da
manga drabbade far sina forsta symtom i tonaren har sjukdomen aven ofta negativ inverkan

pa den drabbades studier vilket i sin tur paverkar vagarna in i yrkeslivet. (Gilmour et al,
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2008) Flera deltagare uttrycker #ven oro kring att fa ett rykte” om sig pa grund av sin
sjukfranvaro och darmed av arbetskopare och kollegor betraktas som opalitliga, vilket ocksa
kan relateras till att akommor som relateras till vaginor och livmddrar historiskt, och an idag
associeras med hysteri. Annu en faktor som lyfts 4r den misstro som uppstér pa arbetsplatser
nér den anstéllda endast kan hanvisa till symtom - inte till en diagnos eller synlig skada. Detta
har i sin tur skapat en radsla for att uppfattas som simulanter eller hypokondriker (Gilmour et
al, 2008).

| en studie beskrivs flera deltagare dven ha erfarenhet av svarigheter att tala om sjukdomen pa
sin arbetsplats da de upplever en stark stigmatisering kring amnet vilket gor att de anvander
sig av diffusa eufemismer, som “’kvinnoproblem”. Att inte kunna berétta 6ppet om sin
sjukdom och darigenom fa forstaelse, menar forfattarna har effekten att kollegor misstanker
att menstruationssmartor anvands i uppsat att slippa undan arbete. Flera deltagare i studien
beskrivs ha upplevt specifika problem under langre moten da de pa grund av smértor och
rikliga blodningar ként ett starkt behov att uppstka en toalett men inte kunnat avbryta motet
pa grund av det stigma de upplevt kring sina symtom (Seear, 2009).

Deltagare i en “parstudie” av personer med endometrios som levde i en langvarig relation
beréttade om hur deras arbetsliv paverkades av sjukdomen. Partnern med endometrios
missade minst en dag i veckan pa arbetet pa grund av sina svara magsmartor. Den andra
partnern hjalpte till sa gott hen kunde att fa upp sin sambo ur séngen pa morgonen och pa sa
satt “starta dagen”. Nar det var en dalig dag kunde detta ta 1ang tid. I vissa fall f6ljde hen till
och med med till arbetet for att kunna stotta och hjélpa till under hela dagen. Partnern
beréttade att detta drabbade hens egen arbetssituation avsevért varje vecka, vilket
sammanslaget ledde till ekonomiska problem for dem bada (Butt & Chesla, 2007).

| en enkatstudie dar personer med endometrios samt personer utan endometrios fick svara pa
samma fragor visade det sig att de med endometrios gick till arbetet vid betydligt hogre
smartnivaer an de som inte hade sjukdomen. De kande sig ocksa i stérre utstrackning
skyldiga om de stannade hemma fran arbetet och mer oroliga for att inte kunna skota sitt jobb
pa ett bra sétt. Personerna som led av endometrios kande sig dessutom mer stressade och
deprimerade pa arbetsplatsen och skamdes for att visa sina symtom for kollegor (Hansen,
2013).

Gilmour et al (2008) har dven intervjuat personer som haft goda erfarenheter i sitt arbetsliv da
de mott forstaelse hos arbetskdpare som mojliggjort for dem att arbeta hemifran eller ha
flexibel arbetstid vid behov. Detta visade sig ha goda foljder for bade ekonomi och
livskvalitet.
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Sexliv

En studie gjord i Rom pa 67 patienter med endometrios (lokaliserad i backenbotten) har
undersokt de positiva effekterna av Kirurgi pa patienter som lider av dyspareuni. Deltagarna i
studien hade en medelalder pa 31 ar nar de fick sin diagnos men hade da i genomsnitt redan
lidit av dyspareuni i 9 ar. Deltagarna i studien forklarade sina obehag relaterade till
dyspareuni pa olika satt. Forutom smarta under omslutande samlag upplevde de bland annat
smarta och en brannande kansla vid miktion, vaginal torrhet, klada i underlivet, smarta vid
gynekologisk undersokning samt obstipation (Lukic, Di Properzio, De Carlo, Nobili,
Schimberni, Bianchi, Prestiagiecomo, Moscarini, & Caserta, 2016).

Deltagarna fick svara pa enkater dar de skattade sin smarta vid omslutande samlag enligt
VAS-skalan, fran 1-10 dir 1 innebir “ingen smirta” och 10 innebér “viirsta tinkbara smirta”,
innan och efter kirurgi. De fick ocksa svara pa fragor om hur de skattade sin livskvalitet
under tiden innan ingreppet samt tiden efter, eftersom forfattarna menar att livskvaliteten
indirekt kan lankas till ett tillfredsstallande eller icke tillfredsstéllande sexliv. Innan kirurgi
skattades smartan i genomsnitt till cirka 8 och efter ingreppet sjonk vérdet drastiskt till
ungefar 3.5, en klar forbattring. Deltagarnas skattning av sin livskvalitet var liknande
skattningen av smarta vid samlag, det vill sdga att livskvaliteten skattades betydligt hdgre
efter operation liksom smartan skattades lagre, vilket visar pa ett samband mellan de bada
(Lukic et al., 2016).

| en annan studie vittnar manga av deltagarna om hur de blivit beskyllda for att forsoka
“slippa undan” sexuella aktiviteter genom att skylla pa smérta och obehag. Aven i
parrelationer var detta ett vanligt forekommande fenomen. Nér personen med endometrios
forklarade for sin partner att hen inte ville pa grund av det obehag det orsakade blev hen ofta
bemott med misstro och antagandet att hen inte ville eller inte langre dlskade sin partner. Ofta
gick den drabbade med pa att ha sex trots det lidande det orsakade av radsla for att sara sin
partner (Seear, 2009, Butt & Chesla, 2007).

Tilltro till sjukvarden

Deltagare i ett flertal studier beskrivs ha upplevt ett bemétande fran vardpersonal som fargats
av bristande respekt och medkansla. Detta har uttryck sig i att patienterna inte blivit tagna pa
allvar gallande sina symtom och sin oro. De har upplevt att okunskapen finns aven inom
specialistvarden (Cox et al., 2003).

Inom allméanvarden vittnar flera patienter om en generell motvilja att ta hand om
“kvinnodkommor” och médnga patienter har sjdlva fatt utbilda sig i &mnet och kréva att fa
traffa en gynekolog (Huntington & Gilmour, 2005). Flera patienter har istallet fatt radet att
skaffa barn och amma for att lindra sina symtom. Uppfattningen att graviditet ar en 16sning
forekommer bade inom den allméanna varden och inom gynekologin. Flera deltagare beskrivs
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ha fatt samre tilltro till varden pa grund av det bemé&tande de fatt gallande sina symtom. “The
damage that occured through GPs not listening, not taking symptoms seriously, trivialising
these women'’s experiences and telling young women that their symptoms were ‘in their
heads’ was deep and furious” (Cox et al., 2003, s .7). Flera deltagare har dven erfarenhet av
att kanna sa pass stor skam infor att beratta om smarta i samband med sex att de undvikit att
lyfta @mnet nar de varit i kontakt med varden eftersom de inte kant sig trygga med att ha den
typen av samtal med lakaren (Seear et al., 2009). Samma studie lyfter dven fragan om varfor
patienter tycker det ar sa svart att lyfta fragor om smarta kopplat till menstruation och
sexuellt umgange i samtal med lakare och kopplar detta till tendensen inom varden att
normalisera dessa symtom. Denna normalisering riktar sig dven ofta pa ett personligt plan
mot modrar och anklagar dem for att ldra sina dottrar att ha ”dalig attityd” till menstruation.
Seear et al. menar aven att en stor anledning till fordréjningen av diagnoser ofta beror pa just
denna normalisering samt att det ar tabubelagt att 6ppet prata om menstruation i allméanhet
och menstruella problem i synnerhet vilket gor det svart for den som menstruerar att sjalv
skilja pa normal och onormal menstruation (Seear et al., 2009).

En patient som sokte pa grund av svar dyspareuni blev undersckt av sin lakare och fick sedan
hora att allt sag "helt normalt” ut. Lékaren foreslog sedan att det kanske rorde sig om ett
psykologiskt problem och att den sokande nog bara var orolig av sig (Denny, 2004).

Metoddiskussion

For studien valde vi metoden litteraturversikt. Detta ansag vi vara korrekt med tanke pa
studiens omfattning avseende tid och resurser samt da det ar ett effektivt satt att skapa en
oversikt over befintlig forskning (Henricson & Billhult, 2012). Da syftet med studien var att
undersoka lidandet som uppstar i samband med den langa vantan pa diagnos och hur det
paverkar olika delar av vardagen valde vi att framst anvanda oss av kvalitativa artiklar. |
sokningarna fann vi ocksa ett antal kvantitativa artiklar som berérde relevanta amnen vilket
gjorde att vi valde att inkluderade dven dessa. S6kningar efter relevanta artiklar gjordes i
Cinahl och Pubmed da dessa databaser ansags mest sannolika att innehalla relevanta artiklar.
Att anvénda fler &n en databas anses styrka trovardigheten studier (Henricson & Billhult,
2012). SBU:s granskningsmall har anvénts for att sakerstélla valda artiklars kvalitet. Elva
artiklar ar av hog kvalitet och sju stycken &r av medelhtg kvalitet (SBU, 2016). | och med det
begransade urvalet av artiklar inkluderades ocksa sadana som undersokte patienter med
kronisk backensmarta (chronic pelvic pain) dar det var uttalat att en stor del av
intervjuobjekten hade detta pa grund av endometrios. Detta kan ses som en svaghet i arbetet.
En styrka ar att majoriteten av artiklarna vi anvant ar av hog kvalitet.

Eftersom vi fick fram tillrackligt med material for arbetet genom sékningar utan mesh-termer
och trunkering valde vi att inte anvanda oss av dessa.

14



En svarighet som uppstod var att en 6vervagande del av den forskning som bedrivits inom
amnet endometrios riktar in sig pa medicinska aspekter som etiologi och prognos vilket inte
var de perspektiv som vi framst eftersokte.

Pa grund av den begransade mangden relevant forskning anvéande vi inga geografiska
restriktioner. Flera av artiklarna var australienska, nagra nya zeelandska och nagra
amerikanska. Aven om inga av artiklarna var svenska anser vi att resultatet ar anvandbart
eftersom patienternas symtom och svarigheter ar desamma i Sverige. Artiklar aldre an fran ar
2000 exkluderades for att behalla aktualitet. Detta betyder att vissa artiklar i dagslaget ar upp
till 16 ar gamla vilket kan minska trovardigheten. Dock gjorde den ringa mangden forskning i
amnet att denna generdsa tidsbegransning ansags nodvandig.

Nar det gallde omvardnadsbegrepp valde vi att utga ifran Katie Erikssons teori om lidande.
Detta pa grund av att hon ar en, i Sverige, vél forankrad omvardnadsteoretiker. Dock inte
utan viss tvekan eftersom Eriksson tydligt grundar sina teorier i den kristna tron, Jesu lidande
och regelbundet aterkommer till detta i sitt resonemang vilket vi sag som ett problem da
denna studie stravar efter ett sekulart, vetenskapligt forhallningsstt.

Resultatdiskussion

Minskat lidande efter diagnos

Efter diagnos kan en rad forbattringar, om &n sma, identifieras i olika aspekter av de
drabbades liv. Innan de drabbade fick sin endometriosdiagnos kande exempelvis manga av att
det var svart att forklara vad som var fel med dem for kollegor och véanner. Med en medicinsk
diagnos blev symtomen mer legitima och darmed ocksa det faktum att de ibland hade svart
att ga till arbetet eller medverka pé sociala tillstallningar. Personerna som fick en diagnos
kande att de fick ett battre socialt stod tack vare att de kunde sétta ett namn pa sitt tillstand.
Efter diagnos fick ocksa deltagarna i den har studien en kansla av hoppfullhet och av att de
hade storre kontroll Gver sitt tillstand, mycket tack vare de behandlingsalternativ som erbjods.
Lattnad Over att inte vara ’galen” och att sjukdomen inte bara fanns i deras huvuden” var en
annan effekt som flera tog upp (Ballard et al., 2006., Moradi et al., 2014).

Som né@mnts tidigare har kirurgi med avldgsnande av endometrioshardar hos patienter med
dyspareuni en gynnsam effekt pa deras mojlighet till ett tillfredsstallande sexliv. Enligt den
har studien ar dyspareuni ocksd det symtom som star for den storsta forsamringen i
endometriospatienternas livskvalitet, i och med dess inverkan pa det sexuella och det sociala
livet. Darmed &r ett avlagsnande av det har symtomet med hjélp av kirurgi i manga fall en
stor forbattring av livskvaliteten i allménhet (Lukic et al., 2016).

Alla dessa forbattringar som diagnostiserade endometriospatienter far mojlighet att uppleva i
det dagliga livet hade kunnat ske mycket tidigare och besparat dem ett stort fysiskt och
psykiskt lidande om diagnosen inte tagit sa lang tid att faststalla.
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Okad kunskap leder till bittre vard

Av de artiklar som anvants i undersékningen &r ingen publicerad i Sverige och resultatet
reflekterar ddrmed inte den aktuella situationen for endometrios i det svenska samhéllet
sarskilt bra. | resultatet presenteras fran en artikel teorin om hur “tabut” som finns kring att
prata om mens ar en av de faktorer som forsenar en endometriosdiagnos (Seear, 2009). |
Sverige har detta klimat forandrats under senare ar, det pratas mer 6ppet om menstruation och
amnet normaliseras mer och mer. Ett exempel pa detta ar serietecknaren Liv Stromquists
sommarprat 2013 dar hon pratade om dmnet i tva timmar (Sveriges Radio, 2013) och har
sedan dess flutit pa med att flera kiinda forfattare, media och “internetprofiler” har
uppmarksammat det pa olika satt. Att tabut haller pa att brytas ar ett steg i ratt riktning mot
att 6ka chansen att stalla en diagnos tidigare. Vagar de drabbade prata om sina
menstruationssmértor och andra relaterade besvér &r chansen storre att de kommer fram till
att nagot inte ar som det ska och soker vard.

Endometrios har sedan en tid tillbaka aven figurerat i diverse artiklar svenska kvalls- och
dagstidningar. Aven detta kan tolkas som ett steg i ratt riktning eftersom en allmén kannedom
om sjukdomen och dess symtom 6kar mojligheten att personer k&nner igen symtom som
stammer in pa dem sjalva eller pa nagon néra.

Socialstyrelsen tillkannagav tidigare i ar att de skulle borja arbeta pa att ta fram nationella
riktlinjer for endometrios. Riktlinjerna berdknas vara klara varen 2018. Nationella riktlinjer &r
menade att vara ett stod inom omraden dar varden och socialtjansten ar i stort behov av
vagledning. Det &r enligt Socialstyrelsen ett sétt att starka manniskors majlighet att fa jamlik
och god vard. De fungerar som en vagledning for vardgivare men det ar fortfarande lakaren
som har ansvaret att gora en riktig beddmning i varje enskilt fall (Socialstyrelsen, 2016).
Dessa nationella riktlinjer kan forhoppningsvis hjalpa vardgivare att stalla en diagnos och att
ge lamplig behandling snabbare.

Vardlidandet &r ndgot som aterfinns i flera av de utvalda artiklarna da det ofta lyfts hur
patienter lider av att inte bli horda, sedda och betrodda i sin situation i motet med varden.
Detta lidande laggs da som en ytterligare tyngd dver det sjukdomslidande patienten redan
upplever i och med sina kroppsliga symtom av smarta relaterat till sin sjukdom. Den binara
konsuppfattning som rader i samhéllet ar ocksa grundande for att 6ka vardlidandet da
personer med endometrios som inte identifierar sig som kvinnor anda tvingas in i ett fack
gallande vard av kvinnosjukdomar. Detta ar ett vardlidande sjukskoterskor bor vara
uppmarksamma pa da det till viss del kan férebyggas genom korrekt anvandande av
pronomen. Att endometrios harrér ur nagot i manga fall fortfarande sa tabubelagt som
menstruation kan leda till ett livslidande da detta kan fa patienten att bara lidandet inom sig
av pa grund av radsla for avvisande om de lyfter amnet.
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Undersokningar visar att medvetenheten om endometrios som sjukdom ar mycket lag hos
ungdomar. Ett effektivt satt att komma till ratta med detta problem skulle vara att borja
undervisa om det i hogstadieskolor. En studie som gjorts bland ungdomar pa en skola i
Australien visar att majoriteten av eleverna inte kunde ge en korrekt beskrivning av vad
sjukdomen &r for nagot. De tillfragades ocksa hur de helst skulle vilja fa information om
endometrios och var dessa fragor borde diskuteras och majoriteten svarade da att det borde
ske i skolan (Shadbolt, Parker & Orthiea, 2013). Skulle information om endometrios
formedlas i skolor som en del av laroplanen kan manga unga som eventuellt kommer
utveckla eller redan har utvecklat sjukdomen nas. Det skulle vara ett mycket effektivt sétt att
6ka chansen for unga manniskor att tidigt kunna kanna igen sina symtom.

Ovarialcancer och bréstcancer ar tva maligna sjukdomar som &r starkt kopplade till
endometrios. Detta pa grund av de éstrogenrubbningar och inflammationer som endometrios
orsakar. Vidare kan dven vissa hormonbehandlingar som i dagslaget ar aktuella vid
endometrios pa lang sikt vara en riskfaktor for cancer. (Ness & Modugno, 2006). | en studie
fran 2015 belyses hur tidigt stallda diagnoser av endometrios kan ha en stor inverkan pa
utvecklingen av ovarialcancer. Forskarna foresprakar darfor att screening av endometrios
infors i tidig alder bland personer med livmoder for att pa sa satt kunna stalla en diagnos
tidigt och darmed hindra utveckling av cancer (Pavone & Lyttle, 2015).

Risken for allvarliga sjukdomar som cancer &r ndgot som kan orsaka ett stort framtida lidande
for personer med endometrios. Stalls en diagnos snabbare minskar aven risken att utveckla
dessa sjukdomar och darmed ocksa risken for ett annu storre lidande.

Slutsats

Den langa véntan pa diagnos paverkar personen som lider av endometrios pa manga olika
satt. Ovissheten och kanslan av att inte tas pa allvar kombinerat med alla de andra symtom
som sjukdomen ger upphov till skapar tillsammans ett stort lidande for den drabbade. Att
verka for att diagnos stalls i ett tidigare skede skulle kunna forebygga lidande for patienten
samt framja hélsa.

Kliniska implikationer for omvardnad

Manga som soker vard for buksmartor gor detta hos en vardcentral. D& manga vardcentraler
idag anvander sig av sa kallade triagesystem dar patienten forst traffar en sjukskoterska som
beddmer om patienten behdver tréffa en lakare, &r det av stor vikt att sjukskoterskor &r val
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insatta i de symtom och risker som kopplas samman med endometrios. Denna kompetens kan
bli avgorande for huruvida patienten kommer bli undersokt av en specialist eller inte.

Sjukskoterskan som méter en person med endometrios har stora mojligheter att pa olika vis
hjélpa till pa vagen mot en diagnos. Med kunskap om symtom och tecken pa sjukdomen kan
sjukskaterskan fanga upp en patient som hon upplever stammer in pa profilen och ta upp
detta med en lakare for fortsatt undersokning. Med vetskap om de problem och smértor som
drabbar endometriospatienter kan hen anpassa omvardnaden utefter de behov som finns. Med
vetskapen om att exempelvis isolering &r ett vanligt problem for dessa patienter kan hen
koppla in andra instanser som kan hjalpa personen i hemmet om 6nskemal finns. Med
vetskap om det vanliga symtomet dyspareuni kan sjukskoterskan kontakta en sexolog eller
sexualradgivare for information om alternativa sexuella aktiviteter. Bara att genom enkla
atgarder gora sa att patienten kanner sig sedd och hord kan sjukskoterskan minska det lidande
som patienten kanner pa grund av sin sjukdom.

Fortsatt forskning

For att fanga upp personer med endometrios i ett tidigare skede skulle screening av unga
personer med livmoder i skolorna vara en effektiv metod. For att denna idé ska vara mojlig
maste biomarkorer som pavisar endometrios identifieras for att kunna initiera snabbare
behandling och minska onédigt lidande hos de drabbade.
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Forfattare: Ar: Artikelnummer: _

Total bedémning av studiekvalitet:
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Anvisningar:

* Alternativet “oklart” anvinds nér uppgiften inte gar att fa fram fran texten.
* Alternativet ’ej tilldmpligt” véljs ndr fragan inte &r relevant.

1. Syfte Ja Nej Oklart Ej tillampl

a) Utgar studien fran en valdefinierad

problemformulering/fragestallning?

Kommentarer (syfte, problemformulering, fragestéllning etc):

2. Urval Ja Nej Oklart Ej tillampl

a) Ar urvalet relevant?

b) Ar urvalsforfarandet tydligt beskrivet?

¢) Ar kontexten tydligt beskriven?

d) Finns relevant etiskt resonemang?

e) Ar relationen forskare/urval tydligt beskriven?
Kommentarer (urval, patientkarakteristika, kontext etc):

5:2 utvardering av metoder i halso- och sjukvarden — en handbok

3. Datainsamling Ja Nej Oklart Ej tillampl
a) Ar datainsamlingen tydligt beskriven?
b) Ar datainsamlingen relevant?

¢) Rader datamattnad?
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d) Har forskaren hanterat sin egen forforstaelse
i relation till datainsamlingen?

Kommentarer (datainsamling, datamattnad etc):

4. Analys Ja Nej Oklart Ej tillampl

a) Ar analysen tydligt beskriven?

b) Ar analysforfarandet relevant i relation
till datainsamlingsmetoden?

¢) Rader analysmattnad?

d) Har forskaren hanterat sin egen
forforstaelse i relation till analysen?
Kommentarer (analys, analysmattnad etc):

5. Resultat Ja Nej Oklart Ej tillampl
a) Ar resultatet logiskt?

b) Ar resultatet begripligt?

c) Ar resultatet tydligt beskrivet?

d) Redovisas resultatet i fornallande
till en teoretisk referensram?

e) Genereras hypotes/teori/modell?
f) Ar resultatet 6verforbart till ett
liknande sammanhang (kontext)?

g) Ar resultatet overforbart till ett

annat sammanhang (kontext)?

Kommentarer (resultatens tydlighet, tillracklighet etc):

mall for kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ forskningsmetodik 5:3

Kommentarer till mallen for kvalitetsgranskning
av studier med kvalitativ forskningsmetodik

— patientupplevelser

1. Syfte
Fundera over:

* vad malsdttningen med studien var
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* varfor det ar viktigt
* relevansen
« om kvalitativ metodik &r ldmplig for att utforska problemomradet/

svara pa fragestallningen.

2. Urval

Fundera Over:

* om forskaren redovisat bakgrund till vald urvalsmetod

 om forskaren redovisat hur deltagarna valdes ut

 om forskaren redovisat varfor de valda deltagarna valdes ut

« om forskaren redovisat hur manga deltagare som valdes ut

 om forskaren redogjort for om nagon inte valde att delta och i s fall varfor
 om forskaren lyfter fram etiska resonemang som strécker sig lingre
an informed consent och ethical approval

« om forskaren beskrivit relationen mellan forskare och informant
och hur denna skulle kunna paverka datainsamlingen, exempelvis
tacksamhetsskuld, beroendeforhallanden

etcetera.

3. Datainsamling

Fundera Over:

» om “’settingen” for datainsamlingen var berittigad

» om det framgar pa vilket satt datainsamlingen utfordes (t ex djupintervju,
semistrukturerad intervju, fokusgrupp, observationer etc)

* om forskaren har motiverat vald datainsamlingsmetod

» om det explicit framgér hur vald datainsamlingsmetod utfordes
(t ex vem intervjuade, hur lange, anvéndes intervjuguide,

var utférdes intervjun, hur manga observationer etc)

» om metoden modifierades under studiens gang

(om sa ar fallet, framgar det hur och varfor detta skedde)

* om insamlat datamaterial dr tydliga

(t ex video- eller ljudinspelningar, anteckningar etc)

5:4 utvardering av metoder i halso- och sjukvarden — en handbok
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 om forskaren resonerar kring om man natt méttnad, det vill sdga nir
mer datainsamling inte ger mer ny data (inte alltid tillampbart)

« om det &r tillampbart att fora ett mattnadsresonemang, fundera pa om
det ar rimligt, det vill saga faktiskt validerat pa goda grunder.

4. Analys

Fundera Over:

» om analysprocessen dr beskriven i detalj

» om analysforfarandet &r i linje med den teoretiska ansats

som eventuellt Ig till grund for datainsamlingen

 om analysen &r tematisk, framgér det hur man kommit fram till dessa teman?
* om tabeller har anvénts for att tydliggora analysprocessen

 om forskaren kritiskt har resonerat kring sin egen roll,

potentiell bias eller inflytande under analysprocessen

» om analysmaéttnad rader (kan man hitta fler teman baserat pa redovisade citat?).

5. Resultat

Fundera Over:

« om resultaten/fynden diskuteras i relation till syftet eller fragestéllningen
» om ett adekvat resonemang fors kring resultaten eller

om resultaten bara &r citat/dataredovisning

 om resultaten redovisas pé ett tydligt sitt (t ex dr det latt att se

vad som &r citat/data och vad som &r forskarens eget inlagg)

« om resultatredovisningen aterkopplas till den teoretiska ansats som
eventuellt 1ag till grund for datainsamling och analys

* om tillrdckligt med data redovisas for att underbygga resultaten

« 1 vilken utstrdckning motstridiga data har beaktats och framhélls

» om forskaren kritiskt har resonerat kring dess egen roll,

potentiell bias eller inflytande under analysprocessen

+ om forskaren for ett resonemang kring resultatens dverforbarhet

eller andra anvandningsomraden for resultaten.
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