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Sammanfattning:

Endometrios ar en kronisk sjukdom som drabbar cirka en av tio kvinnor och personer som
fotts med livmoder varlden éver. Det behdvs mer kunskap kring sjukdomen da drabbade i
dagslaget inte far tillracklig hjalp av varden. Syftet med studien ar att beskriva kvinnors
upplevelser av att leva med endometrios. Metoden &r en litteraturstudie baserad pa granskning
och analys av vetenskapliga artiklar. Artiklarna valdes ut efter informationssdkning i
databasen Cinahl. Resultatet redovisar hur kvinnor med diagnosen endometrios upplever sin
vardag. Svar smarta begransar personerna i sina dagliga liv, med negativa konsekvenser for
relationer, arbetsliv och psykisk hélsa. Omgivningens och vardens brist pa kunskap leder till
forsenade diagnoser och ytterligare negativa effekter pa kvinnornas livskvalitet. Aven om
flera tillgangliga behandlingsmetoders utfall ar av besvikelse sa beskrivs tron pa framtiden
vara praglad av hopp for manga med sjukdomen. Diskussionen klargér att kunskap inom
omradet behover utdkas for att varden battre skall kunna hjéalpa endometriosdrabbade
patienter. Mer information och kommunikativa insatser behdvs for att bryta stigmatisering av
endometrios vilket kan ha en positiv paverkan pa hur kvinnorna upplever sin situation.
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Inledning

Endometrios ar en allvarlig sjukdom som har stor negativ paverkan i det dagliga livet for de
personer som lever med sjukdomen. I varden idag finns dock en ojamlikhet gallande vilka
halsoproblem som prioriteras. Bilden av den genomsnittlige patienten &r fortfarande snév och
tar inte alltid hansyn till individernas olikheter. Ett sadant synsatt leder till att diagnoser som
klassas som “kvinnosjukdomar” inte uppmarksammas tillrackligt. Personer som lider av svara
menstruationssmartor och PMS (premenstruellt syndrom) far inte det stéd och den hjalp som
borde vara sjalvklart. Denna litteraturstudie undersoker patienters upplevelser av den
gynekologiska sjukdomen endometrios. | studien har det valts att beskriva kvinnors
upplevelser, men forfattarna ar medvetna om att endometrios ar en sjukdom som drabbar
personer av alla kon som har en livmoder. Genom att understka kvinnors egna upplevelser av
sjukdomen och belysa den negativa effekt den har pa deras liv pavisar studien att endometrios
ar en sjukdom som bor tas pa allvar.

Bakgrund

Endometrios ur ett historiskt perspektiv

Endometrios ar en gynekologisk sjukdom vars exakta historia inte ar helt klarlagd. Benagiano,
Brosens och Lippi (2014) framhaller att det finns meningsskiljaktigheter inom forskarvarlden
géllande nér endometrios forst definierades som sjukdom. Det &r forst under de senaste tjugo
aren som intresset for sjukdomens historia har dkat. Enligt Hesla och Rock (2003) var det runt
ar 1860 som en patolog vid namn Carl von Rokitansky forst beskrev endometrios. Det finns
dock beskrivna symptom som stammer in pa sjukdomen s tidigt som under 1600- och 1700-
talet. Beskrivning av symptom racker emellertid inte nédvéndigtvis for att stélla en korrekt
diagnos, dven om symptomen tyder pa forekomst av endometrios. Ett stort antal texter
beskriver med stdrsta sannolikhet menstruationsproblematik (Benagiano et al., 2014).
Svarigheten att kdnna igen endometrioshardar 6kar ytterligare da utseendet kan variera.
Saledes har det varit vanskligt att utforma ett klassifikationssystem for sjukdomen (Hesla &
Rock, 2003).

Runt sekelskiftet och i borjan av 1900-talet dyker beskrivningar av fall upp dar vavnad vars
definition stimmer in pa endometrios har hittats. Upptackter av “chokladcystor” ledde sa
smaningom till avgransningen av endometrios som ett sjalvstandigt sjukdomstillstand.
Chokladcystor &r blasor pa dggstockarna fyllda med koagulerat blod. Fram till 1920-talet var
endometrios inte klassificerat som en separat sjukdom, utan sammankopplat med adenomyos
(invéxt av endometrial vavnad i livmodermuskulaturen). Lakaren John A. Sampson var den
forsta att anvanda namnet endometrios ar 1925 (Benagiano et al., 2014). Sampson
formulerade dessutom en teori om hur endometrios uppstar. Teorin menar att endometrios
uppstar da menstruationsblod samt endometrial vavnad rinner ut genom &aggledarna och in i
béacken- eller bukhalan. Senare forskning stodjer teorins forklaringar som en del av de
bakomliggande orsakerna (Hesla & Rock, 2003).

Livmodern och menstruationscykeln

Livmodern, uterus, ar ett cirka atta centimeter langt halorgan vars funktion ar att skydda och
ge néring till ett foster. Dessutom skall livmodern transportera ut fostret vid forlossning.
Organets kropp borjar vid livmoderhalsen, det vill saga évergangen mellan vaginan och



livmoderhalan. Livmodern har ytterligare tva 6ppningar pa vardera sidan av livmodern, som
leder till vardera dggledaren. Aggledarna avslutas med dggstockar, innehallande folliklar.
Folliklarna producerar bland annat dggceller och hormoner. Livmodervaggen bestar av den
yttersta bukhinnan, ett muskelskikt (myometriet) samt den innersta slemhinnan (endometriet).
Livmoderslemhinnan ar rik pa blodkéarl och kértlar (Bjalie, Haug, Sand & Sjaastad, 2006;
Medscape, 2015). Endometriet byggs upp och bryts ner i cykler. Aggstockshormoner
(6strogener, androgener och progesteron) reglerar att det sker utsondring fran kortlarna, vilka
hjalper till att styra forloppet (Bjalie et al., 2006).

En vanlig ovariecykel delas in i tva faser. Aggstockarnas hormoner genomgar daremot tre
perioder parallellt med cykelns faser. Cykeln startar med follikelfasen som bdrjar vid
menstruationsblédningens forsta dag. Under 10-14 dagar mognar upp mot tio folliklar och vid
agglossningen slapper den mest dominanta follikeln ut en mogen &ggcell som overfors till
aggledaren. Under den féljande lutealfasen pa cirka fjorton dagar ombildas follikeln till en
gulkropp, som producerar hormonerna dstradiol och progesteron. Om &ggcellen inte blir
befruktad, tillbakabildas gulkroppen och hormonproduktionen upphor. Pa grund av avsaknad
av hormonproduktion startar menstruationsblodningen, som pagar cirka sju dagar.
Menstruation innebar att endometriet avstéts pa grund av otillracklig blodtillférsel. Den
foljande proliferationsfasen varar fram till 4gglossningen. Genom ny tillvéxt av folliklar och
stigande hormonkoncentrationer i blodet, stimuleras celldelning av kvarvarande skikt och
ateruppbyggnad av endometriet. Avslutningsvis, efter agglossningen och parallellt med
lutealfasen, sker sekretionsfasen. Hormonet progesteron stimulerar kortlarna till utséndring av
ett naringsrikt sekret samtidigt som det sker en tillvéxt av livmoderhinnan. Karlsystem och
kortlar aterbildas for att cykeln sedan skall pabdrjas pa nytt (Bjalie et al., 2006).

Endometrios

Endometrios ar en kronisk sjukdom som uppskattas drabba cirka 5-10% av personer med
livmoder i menstruerande alder. Sjukdomen beror pa att likadana celler som utgor
endometriet patraffas utanfor livmodern. Vanligast forekommande é&r tillvaxt pa strukturer i
béckenhalan, som till exempel dggstockarna, urinblasan eller utsidan av tarmvaggen.
Endometrios kan ocksa fa faste utanfor livmodern genom sa kallad retrograd
menstruationsblédning. Vid retrograd blédning rinner den avstétta livmoderslemhinnan och
blod ut genom slidan men ocksa bakat genom aggledarna och ut i omradet kring backen- och
bukhalan. | de flesta fall bryts cellerna ner och forsvinner, men hos vissa personer fungerar
inte den har processen som den skall. Endometrie-cellerna far da utrymme att fasta pa
befintliga vavnader och fortsétta véxa. Det ar fortfarande inte riktigt kant varfor endometrios
uppstar, men nagra mojliga orsaker ar kartlagda. For det forsta I6per personer som har néra
sléaktingar med sjukdomen storre risk att drabbas. For det andra finns ett samband mellan
endometrios och tidig menstruationsdebut. Det finns ocksa samband med rikliga och
langvariga menstruationer samt med kvinnor som foder barn vid hogre éldrar eller inte

alls (Berggvist, 2010).

Vidare ar diagnostisering av sjukdomen svart, bland annat da symptomens svarighetsgrad kan
variera. De vanligaste symptomen ar svar backensmarta, rikliga menstruationsblédningar,
dysmenorré (menstruationsvérk), smérta vid tarmtdmning och dyspareuni (smérta vid
samlag). Endometrios &r dven starkt sammankopplat med infertilitet (Sheaves, 2013). Studier
har visat att det i genomsnitt tar sju ar fran att forsta symptomen borjar till en adekvat diagnos
(Bergqvist, 2010). Differentialdiagnostik anvéands ofta for att utesluta sjukdomar med
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liknande symptom. Diagnostiken gors bland annat genom provtagning, ultraljud och
datortomografi (skiktrontgen). Ultraljud och rontgen racker emellertid inte for att upptacka
forekomst av lesioner. Slutgiltig diagnos kréver darfor egentligen laparoskopi
(titthalsoperation) och biopsi (vavnadsprover) (Sheaves, 2013). Efter diagnostisering finns
olika behandlingsalternativ. Forstahandsvalet ar ren smértlindring med hjalp av paracetamol
eller NSAIDs. Dessutom ar 6strogenhdammande hormonbehandling ocksa ett forstahandsval.
Behandlingen blockerar dggstockarnas aktivitet och minskar pa sa satt endometrios-hardarnas
tillvaxt. | andra hand ges kirurgiska behandlingar, som bland annat avlagsnar endometrios-
hardar i pelvis och abdomen. Eventuella adherenser (sammanvéxningar) som kan bildas till
foljd av den inflammerad vavnad, kan ocksa tas bort vid operation (Bergqvist, 2010).

Végen till diagnos ar ocksa lang pa grund av att manga kvinnor tror att lidandet &r en del av
att vara kvinna. Menstruationssmarta normaliseras och eftersom kvinnorna aldrig fatt lara sig
att kdnna igen nar besvaren kraver medicinsk hjalp, soker de sig inte till varden. Aven i
kommunikation med omgivningen tas kvinnors problem kring menstruation i regel inte pa
allvar. Uttryck av smérta uppfattas istallet som en svaghet (Manderson, Warren & Markovic,
2008). Pa arbetsplatser och i partnerrelationer ses menstruationssmartor inte som en godtagbar
anledning att inte kunna utféra vissa saker. Kvinnor far istéllet hora att smartan ar en ursakt
for att undvika ansvar. Dessutom finns en stigmatisering kring menstruation som gor att
kvinnor inte vagar prata om problemen som upplevs, pa grund av radsla for negativa
reaktioner. Risken for social uteslutning, skepsis eller 6ppen kritik tystar ned
sjukdomsdrabbade. Menstruationssmarta ar nagot kvinnor utvecklar strategier for att dolja.
Saledes doljs dven de symptom som endometrios ger upphov till. Médrar med egna
erfarenheter av endometrios for vidare idén att lidandet bor uthardas till sina déttrar (Seear,
2009).

Vardens roll

Ytterligare ett hinder som kvinnor méter i kampen for diagnos ar varden i sig. Manga ganger
normaliseras endometrios-relaterad smarta till att forklaras som vanlig menstruationsvark. En
anledning till detta kan vara att aldre uppfattningar om menstruation fortfarande finns kvar i
vissa instanser inom sjukvarden (Seear, 2009). Vidare berattar Manderson et al. (2008) om
kvinnor som soker medicinsk hjalp pa grund av sjukdom. Vid moétet i varden borjar en ny
process dar de drabbade forsoker fa gehor, men istéllet maste noja sig med ineffektiva
atgarder. Alternativt tvingas kvinnorna ga till flera olika lakare innan ndgon tar deras problem
pa allvar.

Sjukskaterskan kan traffa dessa kvinnor i skolhalsovarden, pa vardcentralen,
ungdomsmottagningen eller akutmottagningen. Flera av kvinnorna rapporterar traditionella
symptom som smarta, rikliga blédningar eller férandrat blddningsmdonster. Det finns
emellertid de som uppvisar mer generella symptom; utmattning eller illamaende. | kontakt
med unga personer som har besvar utan nagon tydlig orsak ar det viktigt for sjukskoterskan
att ha kunskap om endometrios och dess konsekvenser (Bodén, Wendel och Adolfsson,
2013).



Teoretisk referensram

Lidande

Enligt Eriksson (2015) forandrades begreppet lidande under 1900-talets forsta hélft fran att
betyda plaga eller vanda till att alltmer bli synonymt med sjukdom. Aven smérta gar hand i
hand med begreppet. Ur ett vardvetenskapligt perspektiv diskuteras tre typer av lidande:
livslidande, vardlidande och sjukdomslidande.

Sjukdomslidande ar kliniskt kopplat - en direkt f6ljd av patientens sjukdomstillstand,
behandling och biverkningar. Lidandet &r ofta fokuserat pa en viss del av kroppen men &r inte
alltid sammankopplat med fysisk smarta. Trots att smartlindring kan vara en stor del av att
lindra ohalsa finns det ofta ocksa ett sjalsligt lidande i samband med sjukdom. Det sjalsliga
lidandet kan vara en foljd av att man vid sjukdom bryter mot det sociala ménstret.
Benamningar pa sjukdomar blir till en form av skuldbeldggning av den drabbade genom
negativt laddade namn (Eriksson, 2015). Som sjukskoterska i motet med endometrios
patienter &r det viktigt att se den psykiska dimensionen av sjukdomslidandet - inte bara
fokusera pa det fysiska lidandet utan aven se till de konsekvenser det far i kvinnornas liv
(Berggvist, 2010).

Vardlidande uppstar till f6ljd av hur patienten behandlas i varden. Grunden till vardlidandet
kan delas in i fyra olika kategorier; utebliven vard, krankning av patientens vardighet,
maktutdévning och fordomelse eller straff. Krankning av patientens vardighet ar den vanligaste
formen. Den innebir till exempel nonchalans, slarv eller oférmaga att se patienten.
Maktutovning &r en krankning av patientens varde som manniska da vardpersonal utévar
makt 6ver en maktlos. Bestraffning kan till exempel ske genom utebliven eller samre vard
(Eriksson, 2015). Bristen pa kunskap patienter med endometrios moter kan ge upphov till
vardlidande (Manderson et al., 2008; Seear, 2009). Som sjukskoterska gar det inte att bota allt
lidande, men vardlidande ar ett ont som kan undvikas genom att skapa en valkomnande miljo
dar patienten ges utrymme att kommunicera sina kanslor (Eriksson, 2015).

Den sista typen av lidande é&r livslidande. Eriksson (2015) menar att situationen som patient
kan forsvaga identiteten, da det ar en ofrivillig forandring av hela livssituationen. Det liv
manniskan ar van vid satts ur spel och kroppen utgdr plétsligt ett hinder som begransar en i
vardagslivet. For att lindra livslidande behdver sjukskoterskan vara lyhord och visa att hen ser
patientens lidande. Patienten skall ges en chans att méta sina kanslor men sjukskoterskan skall
samtidigt visa narvaro och vilja att latta patientens borda.

Livskvalitet

Begreppet livskvalitet kan definieras som kvaliteten pa en manniskas liv eller existens. Det
delas in i tva aspekter, en kognitiv och en emotionell. Den kognitiva aspekten styrs av
beddémningar och forvantningar som leder till olika grader av missnoje eller tillfredsstallelse.
Den emotionella delen handlar mer om kansloreaktioner. De tva aspekterna av livskvalitet ar
tatt sammanknutna och kan vara svara att sarskilja. Det finns delade meningar om vart fokus
skall laggas nar livskvaliteten undersoks. En manniska kan vara tillfreds pa ett intellektuellt
plan men det betyder inte nddvéndigtvis att den emotionella “lyckokdnslan” infinner sig
(Rustgen, 1993).



Enligt Rusteen (1993) finns det olika definitioner av vad tillvaron behéver innehalla for att
hog livskvalitet skall uppnas. Det som aterkommer dr gemenskap - djupa och 6msesidiga
kontakter med andra ménniskor - samt en meningsfull sysselsattning eller aktivitet.
Livskvalitet kan tolkas som i det narmaste en synonym till lycka; franvaron av negativa
kénslor som nedstdamdhet eller smarta. Men det kan ocksa tolkas som en helhet dér dven de
negativa delarna ingar. Utan det negativa skulle inte det positiva ha nagot vérde. Eriksson
(2015) drar pa liknande satt en koppling mellan lidande och héalsa. Hélsan rubbas da lidande
avskarmar manniskan fran sin helhet. Samtidigt ar lidande en grundlaggande hélsoprocess
eftersom den far manniskan att mogna och bli mer flerdimensionell. Pa sa satt skapar lidandet
en djupare helhet at hélsan, hélsan blir en helhet forst i sin bindning till lidande. | samband
med den har tankegangen blir livskvalitet enligt Rustgen (1993) ett viktigt begrepp for
manniskan da tillvaron hotas. Sjukdom é&r inte det enda som bestdimmer en manniskas
livskvalitet, men det ar en viktig faktor. Det &r viktigt for sjukskoterskan att ha kunskap om
livskvalitet och hur individen bast kan hjélpas utifran sina egna behov. Behoven bestdms av
hur hen upplever att livskvaliteten paverkas i relation till sjukdomen. Sjukskéterskan maste
lyssna till patienten da livskvalitet ar en subjektiv upplevelse. Aven en helhetssyn som tar
hansyn till alla aspekter av patientens liv ar viktig. Hur en person upplever sitt liv har ocksa
en tidsdimension. Erfarenheter och tidigare upplevelser paverkar synen pa nuet, likasa
forvantningar infor framtiden.

Bekréaftelse

Manniskan har ett naturligt behov av bekraftelse. Motgangar och forluster aktiverar det
medfddda behovet av att kénna sig sedd och lyssnad till (Délia, 2004). Enligt Eriksson (2000)
har ménniskor flera behov; ett av dem é&r ett emotionellt behov som innefattar forvantan,
fortrostan, strid och skydd fran omvérlden. John Bowlbys (citerad i Délia, 2004)
anknytningsteori sager att manniskan soker efter narhet hos personer som uppfattas som
starka for att lattare klara av att mota misséden och kriser. Enligt Bowlby finns en genetiskt
kodad mekanism som aktiverar ménniskans bekréftelsebehov mer eller mindre under olika
skeden av livet. Anknytningsbeteenden paverkar livet fran fodsel till dod men kan triggas
igang nar behovet av skydd och trygghet blir mer patagligt (Délia, 2004).

Intraaktiv bekraftelse syftar pa att manniskan far forsakran och trygghet i relation till sig sjalv.
Interaktiv bekraftelse innebar daremot att manniskans interaktion med andra paverkar den
egna sjalvkanslan. Bekraftelse fran andra ékar positiv sjalvbedémning och minskar osakerhet.
Bekraftande omvardnad fokuserar pa patientens jaguppfattning da formagor och resurser lyfts
fram. Den syftar till att forstdrka ménniskans positiva sjalvbedémning vilket 6kar
motivationen att anta utmaningar. Vid framgangsrika resultat av dessa utmaningar forstarks
manniskans kapacitet ytterligare vilket i sin tur bidrar till en starkt sjalvbedémning.
Bekraftande kommunikation sker genom att den ena parten erkénner den andres berattelse och
ger ett relevant gensvar (Gustafsson, 2004). Grundprincipen i att lyssna pa och bekrafta nagon
ar att rikta fokus pa kanslan och fa personen att kdanna sig hord. Det finns olika satt att
demonstrera aktivt lyssnande. Ett par exempel &r 6gonkontakt, uppmuntran att fortsétta
berétta och spegling av kanslor genom upprepning av enstaka ord (Délia, 2004).

Vid tillfallen nar den egna osékerheten okar blir bekréftelse bade inifran och fran andra
mycket betydelsefull. En icke-bekréaftande kommunikation ar smartsam for patienten da den
fornekar personens varde och styrka som manniska. Bekraftande moten far sarskild betydelse
vid motgangar och sjukdom da den egna existensen blir hotad. Sjukskdoterskans roll att
bekrafta och lyssna ar darfor av stor vikt (Gustafsson, 2004).



Forfattningar

Halso- och sjukvardslagen

Halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) avser bestammelser och mal i sjukvarden. Lagen
sager att sjukvarden genom att medicinskt forebygga, utreda och behandla sjukdomar och
skador kan forse befolkningen med god hélsa och vard pa lika villkor. Varden skall framja
goda kontakter mellan personal och patient samt préglas av respekt for alla manniskors lika
varde saval som individens betydelse. Vidare skall foretrade ges till de som é&r i stérst behov
av vard. Varje vardstkande skall, om behov foreligger, snarast genomga en medicinsk
bedémning av sitt halsotillstand. Slutligen &r respekten for patientens sjalvbestammande och
integritet viktig att tas i beaktande. Likasa att tillgodose personens behov av trygghet i varden
och behandlingen.

Patientlagen

Patientlagen (SFS 1967:837) syftar till att starka och tydliggora patientens stallning samt skall
frdmja patientens integritet, sjalvbestimmande och delaktighet. Lagen accentuerar flera
viktiga punkter, bland annat tillganglighet, information och samtycke. Vidare skall patienten
erbjudas fasta vardkontakter, individuell planering, val av behandling samt rétt till ny
medicinsk beddmning. Vid val av flera behandlingsalternativ som star i éverensstammelse
med beprovad erfarenhet och vetenskap skall patienten sjalv fa mojlighet att vélja det
alternativ hen foredrar. Patienten skall da erhalla den valda behandlingen, forutsatt att det
framstar som befogat med hansyn till den aktuella sjukdomen och till kostnaderna for
behandlingen.

Problemomrade

Endometrios ar en sjukdom som orsakar svar smarta och lidande fér de drabbade. Det &r en
sjukdom som endast drabbar personer med livmoder och som dessutom ar relaterad till
menstruation. Attityder och strukturer ligger i hog grad till grund for hur samhallet och varden
ser pa den. En person som soker medicinsk hjalp har ett behov av att bli bekraftad och trodd
pa. For att uppna en idealisk vardrelation behévs mer kunskap om endometrios och dess
effekt pa alla aspekter av kvinnors liv. Det finns dock i dagens lage brister i vardens
forhallningssatt som paverkar mojligheter for personer med endometrios att fa vard. Da
sjukskaterskan ofta ar den profession som forst kommer i kontakt med de vardsokande
kvinnorna sa kravs en hog kompetens inom yrkeskaren. Genom att undersoka hur
livskvaliteten forandras for de drabbade kan fler manniskor fa upp 6gonen for endometrios.
Okad kunskap leder férhoppningsvis till ett bittre bemotande fran vardens sida och béttre
forutsattningar att kunna hjélpa patienterna.

Syfte

Syftet med litteraturstudien &r att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med endometrios.



Metod

Litteratursokning

Det gjordes en litteraturstudie, for att fa uppfattning om det nuvarande forskningslaget inom
valt problemomrade. Att orientera sig bland den kunskap som finns ar ett steg i att kunna
bedriva evidensbaserad vard (Rosén, 2012). Datainsamling gjordes genom stkande efter
vetenskapliga artiklar. Vetenskapliga artiklar redovisar ny kunskap, ar mojliga att granska
samt har genomgatt ~’peer review” (Segesten, 2012). Det soktes artiklar i databaserna Pubmed
och Cinahl. Litteratursokningen gjordes i enlighet med Friberg (2012), som menar att
artiklarna som eftersoks skall vara relevanta till det valda problemomradet samt ha ett
innehall som kan svara pa syftet. Begriinsningen “peer-reviewed” anvandes pa alla sékningar
pa grund av kravet att ha kvalitetsgranskade artiklar. Filtret “Research articles” anvéndes pa
de flesta s6kningarna da det framst var forskningsstudier som eftersoktes. Det gjordes
begransningar av publikationsar pa flera sokningar med syfte att fa nya forskningsresultat.
Vid sokningar som gav ett fatal traffar dar samtliga hade intressanta abstrakt, valdes ingen
tidsram da detta inte ansags nodvandigt.

En inledande sokning genomfordes for att ge en 6verblick dver befintlig litteratur. Svensk
MesH anvindes for att reda ut de medicinska begreppen. Kib “upplevelser” frén Karolinska
institutet uppsoktes for att hitta forslag till sékord inom omvardnad. Efter att ha prévat
kombinationer av sokord aterfanns fler relevanta titlar med vissa av orden. Efter hand valdes
ett mindre antal s6kord till den egentliga litteratursokningen. Cinahl Headings anvéndes i alla
sokningar. De slutgiltiga sokresultaten genererades med sokorden "Endometriosis”,
”Women”, ”Patient attitudes”, ’Sexuality”, ”Quality of Life”. Vissa artiklar aterkom vid fler
an en sokning. Alla artiklar som i slutandan valdes togs fran databasen Cinahl. PubMed gav
ett storre antal traffar vilket gjorde det svarare att salla bland artiklarna. Flera titlar ansags
dessutom irrelevanta da det var medicinska studier. Cinahl gav ett battre urval av intressanta
artiklar inriktade pa omvardnad. De artiklar fran PubMed som ansags relevanta hade redan
framkommit i sokningar pa Cinahl.

Efter informationssdkning gjordes i enlighet med Friberg (2012) en noggrann granskning av
innehallet for att bedoma vilka studier som skall godkénnas for anvandning. De artiklar vars
abstrakt tedde sig relevanta for litteraturstudien valdes ut i en forsta sallning. Vidare lastes
artiklarna i sin fulltext. En undersékning med kvalitativ design avser att studera manniskors
erfarenheter i syfte att forsta ett fenomen (Billhult & Henricson, 2014). Artiklar av kvalitativ
design ansags darfor foredra till denna litteraturstudie. Studier med diffust upplagg av syfte
och metod exkluderades, saval som artiklar med for lite anvandbar information. Artiklar som
trots intressant innehall inte hade ett upplagg enligt riktlinjer for en vetenskaplig artikel valdes
ocksa bort. Pa grund av otillrackligt underlag av kvalitativa artiklar inkluderades aven
kvantitativa artiklar. Slutresultatet blev fem artiklar med kvalitativ design, fyra artiklar med
kvantitativ design samt tva artiklar dar bada metoderna anvants. Soktabell redovisas i bilaga
nummer ett.



Kvalitetsgranskning

De artiklar som valdes ut genomgick en granskning och kvaliteten bedémdes. SBU:s
granskningsmall for kvalitativa artiklar anvandes som stod for bedémning av bade de
kvantitativa och kvalitativa artiklarna. Granskning gjordes ocksa med stod fran Friberg (2012)
och Henricson och Wallengren (2012). Friberg (2012), anser att innehallskontroll syftar pa
granskning av problemomrade, syfte, metod, urval och resultat. Henricson och Wallengren
(2012) menar ocksa att viktiga kriterier avser upplagg, trovardighet och relevanta
matinstrument. Artiklarna i litteraturstudien varderades med hog, medel eller lag kvalitet
utifran en helhetsbild av innehallet. En kvalitetséversikt med artiklarnas respektive styrkor
och svagheter presenteras i bilaga nummer tva.

Analysmetod

Artiklarna analyserades i enlighet med vad Friberg (2012) skriver om litteraturdversikter.
Enligt metoden &r en 6vergripande bild av innehallet viktigt for en omfattande forstaelse.
Artiklarna lastes darfor flera ganger for att fa en helhetsbild. Innehallet bearbetades vidare
genom att satta innehallet i relation till examensarbetets problemomrade. Vidare valdes
meningsbarande enheter ut och genomgaende teman aterfanns i samtliga valda artiklar genom
strategin “mindmapping”. | de kvantitativa artiklarna fokuserades dven pa att se samband som
kunde kopplas till den kvalitativa datan. Relevanta citat plockades ut fran de kvalitativa
artiklarna. En ny helhet skapades som sista fas dar teman formulerades utifran uppsatsens

syfte.

Etiska stallningstaganden

Etiska principer existerar for att skydda deltagarna i en studie. Méanniskor skall informeras om
sina rattigheter. Ingen far utnyttjas eller skadas i samband med sitt deltagande i en
forskningsstudie. Etiska principer kan dock se olika ut beroende pa landets nationella
riktlinjer (Kjellstrom, 2015). Det har undersokts huruvida forskare i de valda artiklarna har
redovisat etiska stallningstaganden. I nio av de elva valda artiklarna star att
forskningsmetoden fatt godkannande av en eller flera etiska kommittéer. | ett fatal studier
namndes att manniskor hade blivit tillfragade om sitt deltagande och att deltagarna var
anonyma. | flera av de kvalitativa artiklarna redogjordes for hur kvinnorna under intervju
kunde avbryta sitt deltagande nar som helst om de dnskade.
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Inre och yttre motstand

Att leva med smarta

Kronisk smarta ar den aterkommande faktorn i samtliga artiklar. Smartan paverkar bade
fysiska och psykiska aspekter av livet. Huntington och Gilmour (2005) intervjuar kvinnor om
upplevelsen av att leva med endometrios. Forskarna skattar kvinnornas smarta med
matinstrumentet VAS 1-10, dar siffran tio representerar den varsta tdnkbara smartan. Tolv av
arton kvinnor uppger frekventa smartnivaer mellan 8-10. Smartan beskrivs ha framtrétt
parallellt med olika symptom under hela menstruationscykeln. | samband med menstruation
forekom ofta smartor i buken, ryggen samt rektum med bade férstoppning och diarréer
(Huntington & Gilmour, 2005). Smértan beskrivs till skillnad fran “vanlig” menstruationsvérk
ha langre duration och f6ljs av molande kramper (Denny, 2004). Vidare gestaltas smértan
som forlamande da den nastintill gor kroppen inkapabel att fungera. En kvinna berattar hur
det k&nns som att hennes kropp vands ut och in samt att benen blir tunga som bly (Huntington
& Gilmour, 2005). En annan menar att nar det ar som varst &r smértan det sista hon kommer
ihag innan hon somnar och det forsta hon kanner vid uppvaknande (Denny, 2004). Flera
kvinnor beskriver att det kan kannas som att det branns ett hal i nedre buken eller en att bli
knivstucken (Denny, 2004; Strzempko Butt & Chesla, 2007).

Smartan borjade for de flesta kvinnor efter menstruation debuten och kom dérefter i vagor.
Fran smartfria perioder beskrivs smartan ha kommit smygande for att vid menstruation bli
outhardlig. Smartperioderna var oregelbundna vilket manga kvinnor till en borjan trodde var
normalt och i enlighet med menstruationscykeln. Med tiden beskrivs dock intensiteten ha okat
for manga kvinnor och det uppstod fler symptom (Huntington & Gilmour, 2005). For det
forsta beskrivs smarta vid samlag, toalettbesok samt vid staende stallning, vara de vanligast
rapporterade symptomen (Denny, 2004; Huntington & Gilmour, 2005; Lovkvist, Bostrom,
Edlund & Olovsson, 2016). Krakningar och svimningskénslor kan uppkomma i samband med



smartan och paga i flera timmar till dagar (Denny, 2004). Vidare aterges symptom som
utmattning, sémnbesvar och depression (Denny, 2004; Huntington & Gilmour, 2005).

| jamforelse med en annan kronisk sjukdom, namligen migrén, visar det sig att kvinnor med
endometrios har betydligt samre halsa. Kvinnorna rapporterade bade samre emotionell hélsa
samt hogre grad av smarta (Barnack & Chrisler, 2007).

Brist pa kunskap

Manga kvinnor med endometrios ar inte medvetna om sjukdomens existens, vilket grundas i
omgivningens brist pa kunskap saval som ett stigma kring menstruationsrelaterade &mnen.
Unga kvinnors syn pa menstruation harstammar framst fran mor och vanner (Markovic,
Manderson & Warren, 2008). Flera berattelser visar pa att menstruation inte &r ett &mne som
det talas 6ppet om, varken inom familjen eller i samhallet (L6vkvist, Bostrom, Edlund &
Olovsson, 2016; Strzempko Butt & Chesla, 2007). Kvinnor beskriver hur avsaknad av
sexualundervisning i skolan har lett till otillracklig information och brist pa mojlighet att
diskutera menstruation, samt andra gynekologiska bekymmer (Markovic, Manderson &
Warren, 2008). Kvinnor beskriver att de under sin uppvéxt haft extrem menstruationssmarta,
kraftiga blédningar och andra symptom som de trodde var helt normala (Bodén, Wendel &
Adolfsson, 2013; Denny, 2009). Manga kvinnor minns att bade foraldrar, larare och vanner
forsokte dvertyga dem att det var vanligt med smartsamma menstruationer. Omgivningens
forklaringar skall ha skapat forvirring angaende hur mycket obehag som egentligen ar normalt
(Cox, Henderson, Andersen, Cagliarini & Ski, 2003).

Endometrios ar starkt ssmmankopplat med forsenad diagnos. Bade pa grund av att
vardpersonal tvivlar pa kvinnornas upplevelser och att de som upplever symptom inte soker
vard (Denny, 2009; Lovkvist et al., 2016). Manga kvinnor hade innan diagnos aldrig hort talas
om endometrios och hade inte alltid nagon att jamfora sig med (Denny, 2009). Flera kvinnor
som hade férekomst av endometrios i slakten hade dock under uppvaxten exponerats for
familjemedlemmars krampor. Kvinnorna beskriver hur de pa grund av familjens installning
till svar menstruationssmarta, tolkade sina sjukdomsbesvar som vanliga (Bodén et al., 2013;
Markovic et al., 2008). Det var nar problemen blev sa pass allvarliga att kvinnorna var
tvungna att soka hjalp som de forstod att allt inte stod ratt till (Denny, 2009).

Att inte bli trodd i m6tet med varden

Kvinnors sjukdomssymptom tas inte pa allvar av varden vilket bidrar till forsamrad
livskvalitet. Det tar ofta flera ar innan korrekt diagnos stalls. Bade forsenat sokande, attityder
samt kompetens hos sjukvardspersonal leder till forsenad diagnos (Barnack & Chrisler, 2007
Bodén et al., 2013; Cox et al., 2003; Denny, 2004; Denny, 2009). Kvinnors egen osakerhet
kring symptomen och normalisering av smarta ar ocksa bidragande faktorer till forsenad
kontakt med varden (Bodén et al., 2013; Markovic et al., 2008). Tid fran forsta kontakt med
varden till slutlig diagnos varierar mellan tre manader till fjorton ar (Denny, 2004). Orsakerna
till att kvinnorna till slut soker vard ar bland annat uppmuntran fran omgivningen, plétslig och
svar smarta vid samlag samt upprepade misslyckanden att bli gravid (Markovic et al., 2008).
Majoriteten av kvinnorna kanner vid vardsékande att de inte blir tagna pa allvar. Berdttelserna
och symptomen blir i stillet avfardade som “kvinnoproblem” (Bodén et al., 2013; Denny,
2009; Lovkvist et al., 2016).

Det finns flera exempel pa hur patienter med endometrios inte kant sig respekterade av
vardpersonal. Manga kvinnor beskriver kénslan av att deras symptom trivialiseras och att de
behandlas som om de inbillar sig (Barnack & Chrisler, 2007; Denny, 2004). En kvinna blev
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gang pa gang bemott med krankande kommentarer. En annan beréattar hur lakare i hennes
ungdom konstaterade att den extrema smértan var “normal” och skrev endast ut vanliga
smartstillande lakemedel (Strzempko Butt & Chesla, 2007). | ytterligare ett fall skall lékaren
ha sagt att da smartan bara kommer periodvis borde den vara uthardlig (Denny, 2009). | en
studie upplevde endast fem av tjugotre skolungdomar att de var néjda med mottagandet fran
skolskoterskan (Bodén et al., 2013).

Vagen till diagnos forsvaras ytterligare da kvinnor bara fétt tillgang till en lakare. Aven om
kvinnorna ifragasatt lakares beslut, fick de begransade majligheter att fa en ytterligare asikt
(Markovic et al., 2008). Kvinnliga lakare visade i regel inte mer sympati utan var ocksa
motvilliga till att utreda kvinnornas problem (Cox et al., 2003; Denny, 2009). Medianaldern
da diagnos stalls i Sverige &r vid tjugonio ars alder (Lovkvist et al., 2016). Flera kvinnor
upplever en kénsla av lattnad dver att antligen bli bekraftelse. En kvinna beskriver att trots
hennes 6nskan att ha fel om sitt tillstand, hade vetat om sin diagnos fran borjan. Kvinnan hade
haft lust att Overglansa ldkaren genom att sdga “vad var det jag sa” (Denny, 2009). Vid
kraftigt forsenade diagnoser kan sjukdomen ha hunnit bli betydligt utbredd i kroppen och det
kan krévas omfattande operationer for att stdvja den (Cox et al., 2003; Markovic et al., 2008).

Foérutom extrem smarta i samband med menstruationscykeln, finns andra symptom som inte
heller blir uppmarksammade av varden. Majoriteten av sexuellt aktiva kvinnor med
endometrios upplever dessutom kraftig smarta under penetration (Denny, 2004; Denny,
2009). For det forsta beskrivs det vara svart att soka sig till varden med sexuella
angelagenheter pa grund av att sexlivet ar privat och svart att prata om. For det andra finns ett
bristande bemdtande dven. En kvinna som till slut vagade soka hjélp berattar hur lakaren
gjorde en snabb undersokning och sa att allt sdg normalt ut i underlivet. Lakaren konstaterade
att smértan sannolikt var psykologiskt orsakad, eller bara en naturlig del av att vara kvinna
(Denny, 2004).

Ett rad som lakare ofta beskrivs ha gett ar att smartan och problemen kommer férsvinna om
kvinnan skaffar barn. Barnafédande som l6sning berattas vara en vanlig uppfattning hos
vardpersonal. Dock uppfattas inte férslagen som seridsa alternativ for de drabbade. Kvinnorna
kanner sig istéllet bortviftade och tycker varden uttrycker en lattvindig installning till deras
bekymmer. En kvinna beréattar hur hon vid diagnosbesked fick hora fran sin lakare att hon
kunde valja mellan att bli en ammande kvinna, ga in i klimakteriet eller bli en man. Kvinnan
var vid tillfallet endast nitton ar gammal (Cox et al., 2003).

Levnadsvillkor

Utbildning & karriar

Majoriteten av kvinnor med endometrios upplever att sjukdomen paverkar arbetslivet negativt
och darmed livskvaliteten (Denny, 2004; Markovic et al., 2008). Jamfért med kvinnor som
lider av kronisk migrén upplever kvinnor med endometrios i hdgre grad att deras vardagsliv
hindras pa grund av sjukdomen (Barnack & Chrisler, 2007). Dessutom beskrivs starka
smartstillande ytterligare kunna hamma kvinnornas mojligheter att klara av jobbet pa grund
av biverkningar (Denny, 2004). Kvinnorna framhaller att det ar en standig kamp for att
bibehalla ett normalt liv och inte lata sjukdomen ta 6ver (Cox et al., 2003). En del kvinnor
anpassar daremot sin karriar och satsar pa ett arbete dér de kan jobba hemifran (Strzempko
Butt & Chesla, 2007).

11



Att leva med kronisk smarta beskrivs i manga fall resultera i sjukskrivning. En del
arbetsgivare ar flexibla till kvinnans behov av arbetsanpassning medan andra avskedar pa
grund av hdg sjukfranvaro (Cox et al., 2003, Denny, 2004; Markovic et al., 2008). En
femtedel av kvinnor med endometrios har nagon gang sjalvmant varit tvungen att lamna sin
arbetsplats eller avskedats pa grund av sjukdomen (Lovkvist et al., 2016) Vissa kvinnor
beskriver darfor att de forsoker fortranga smartan da de ar pa arbetet. En kvinna berattar att
hon fatt flera varningar av chefen pa grund av oacceptabelt stor sjukledighet. Kvinnan
upplever en enorm anstrangning och gar 6ver sina egna granser da hon ar radd for
konsekvenser av att ge efter for sin smarta (Denny, 2004) En annan kvinna tillater inte sig
sjalv att ha ont. Kvinnan ignorerar sjukdomen i basta man da hon beskriver en tuff uppvaxt
med press att bi behalla hog arbetsmoral (Markovic et al., 2008).

Unga kvinnor i tonaren rapporterar att de tvingas utebli fran skola och fritidsaktiviteter.
Kvantiteten pa franvaron varierar fran enstaka dagar varje manad till betydligt allvarligare
omfattning. Exempelvis beskrivs ett fall dar en ung kvinna missade 70 % av ett lasar pa grund
av sina besvar. Studiesituationen paverkar livskvalitet negativt vilket kunde ha férhindrats
genom tidiga insatser (Bodén et al., 2013).

Paverkan pa psykisk halsa

Sjalvkanslan hos kvinnor med endometrios skadas markbart av den standiga misstron fran
bade varden och omgivningen. En kvinna beskriver att ingen trodde pa henne och tillslut inte
ens hon sjalv (Markovic et al., 2008). Kvinnorna genomgar en kamp for att bygga upp sin
sjalvkansla efter alla motgangar de fatt utsta. Processen kraver mycket tid och energi och
skadorna gar inte alltid att reparera. Kvinnor som kénner att de lyckats ta kontroll berattar att
de var tvungna att bli arga for att fa saval sjukvarden, anhdriga och arbetskamrater att lyssna
pa dem. Andra kvinnor slutade helt forlita sig pa att systemet skulle hjalpa dem. Genom att
observera och skriva ner symptom la kvinnorna marke till monster. Forloppet ledde till att de
fick ny kannedom om sin kropp och borjade tro pa sina egna upplevelser. Kvinnorna insag
ocksa att omgivningens behandling av dem inte var acceptabel (Cox et al, 2003).

Att forlora vanner och familj pa grund av sjukdomen ar ocksa en bidragande faktor till att
kvinnornas livskvalitet forsamras (Denny, 2004; Lovkvist et al., 2016). Manga kvinnor
tvingas till exempel att stalla in bokade aktiviteter pa grund av sjukdomen vilket kan leda till
att relationer med vanner och familj blir utsatta (Denny, 2004; Strzempko Butt & Chesla,
2007; Lovkvist et al., 2016). Upplevelser varierar fran att ha en stor bekantskapskrets som
stottar kvinnan, till att inte ha nagot socialt liv 6verhuvudtaget (Denny, 2004; Markovic et al.,
2008).

Depression ér ett allvarligt problem hos kvinnor med endometrios dar aven sjalvmordstankar
forekommer (Cox et al. 2003; Lovkvist et al., 2016). En stor bidragande faktor till depression
ar oforstaelsen fran omvarlden. Aven kanslan av misslyckande nér kvinnorna jamfor sig med
friska kvinnor. Manga kvinnor kanner sig vardeldsa pa grund av diskriminering pa
arbetsplatsen och negativa attityder fran narstaende. Kvinnorna menar att de staimplas som
hypokondriker och uppmarksamhetssokande. Vardpersonal, som skulle kunna bekrafta och ge
kvinnornas upplevelser validitet, avfardar ocksa deras kéanslor. Kvinnor med endometrios
kanner sig ensamma och upplever resten av varlden som fientlig, vilket leder till angest och
hopploshet (Cox et al. 2003).

Slutligen har kvinnor med endometrios sémre somnkvalitet &n friska individer. | en studie
syns samband mellan hogre smartniva och samre somnkvalitet. Resultatet indikerar att
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smartan har en betydande roll i den negativa paverkan pa somnen. Det framtradde ocksa en
koppling som pavisade att ju samre somnkvalitet, desto lagre var kvinnans smarttroskel.
Kvinnor med endometrios har alltsa samre somnkvalitet vilket leder till att de blir trottare och
mer kansliga for smérta (Nunes, Ferreira & Bahamondes, 2014).

Relationer

Sexliv

Ett av de vanligaste symptomen for endometriosdrabbade &r smarta vid penetrerande samlag,
vilket beskrivs ha stor negativ paverkan pa kvinnornas relationer. Smartan kallas dyspareuni
och orsakas av uttdjning av befintlig arrvédvnad (Denny, 2004). Majoriteten av kvinnorna
upplever dessutom smérta flera timmar och ibland dagar efter samlaget. En del kvinnor
uppger till och med att den efterféljande smartan kan kénnas annu mer plagsam an sjalva
samlaget (Denny & Mann, 2007). Dyspareuni innebar stort lidande och leder till att
majoriteten av de drabbade begrénsar sin sexuella aktivitet. En del kvinnor slutar rentav att ha
sex helt och hallet (Denny, 2004; Denny & Mann, 2007; Huntington & Gilmour, 2005;
Lovkvist et al., 2016; Strzempko Butt & Chesla, 2007). En ung kvinna beskriver att hon
hellre lever ett liv utan sex &n har ett sexliv praglat av lidande. En aldre kvinna uttrycker sorg
over ett uteblivet sexliv. Kvinnan menar att den sjukdomsorsakade smartan har fatt henne att
ga miste om en stor del av livet (Denny & Mann, 2007). Strategier beskrivs dock kunna
anvandas for att hantera smartan. Att dndra position hjalper sexlivet for en minoritet av par da
vissa stallningar samt avlastning kan gora samlaget mindre smartsamt (Denny, 2004). Framst
aldre kvinnor anvander sig av andra alternativ dn penetrationssex. Kvinnorna menar att deras
relation holl da de lutat sig pa andra kvaliteter i sitt fornallande, utéver det sexuella (Denny &
Mann, 2007).

For majoriteten av kvinnorna leder bristen pa ett tillfredsstallande sexliv till dalig sjalvkansla.
Manga kanner sig okvinnliga och oattraktiva infor sin partner pa grund av oférmaga att
prestera sexuellt. En kvinna beskriver att hon oroar sig for att hennes pojkvan skall hitta
nagon annan som kan ge honom det hon inte kan (Denny & Mann, 2007). Kvinnor beréttar att
de kan inleda samlag med partnern for att sedan tvingas avbryta da smartan blir for intensiv
(Denny, 2004; Denny & Mann, 2007). En kvinna beskriver dock att hon valjer att ha samlag
med sin partner trots smartan, da intimiteten gor att de kommer narmare varandra. Kvinnan
menar att hon redan offrat mycket i livet pa grund sjukdomen och tanker inte ge upp sexlivet
ocksa (Denny & Mann, 2007). Endometriosdrabbade beskriver kanslor av skam Gver
otillracklighet. Kvinnorna kanner ocksa skuld infor partnern for att de undviker sex (Denny &
Mann, 2007; Lovkvist et al., 2016; Strzempko Butt & Chesla, 2007).

“I always feel pain during intercourse and to a certain degree, it
does affect our relationship. | feel guilty because | cannot provide
what I should to him. [...] I do not enjoy it but | have to because I
don’t want to damage our relationship. That’s what’s tough”
(Strzempko Butt & Chesla, 2007).

Trots att sexlivet tar skada av sjukdomen uppger en del kvinnor att deras partners & mycket
stddjande (Denny & Mann, 2007). Flera partners beskriver att paret inte har sex alls langre for
att kvinnan skall slippa lida (Strzempko Butt och Chesla, 2007). Bristen pa sexuellt umgange
kan dock fortfarande orsaka gral. Dalig stamning forekommer ofta da den friska partnern
ké&nner sig avvisad. Kvinnorna uppger att det marks nér partnern forsoker délja sina kanslor
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av att bli nekad, men att det ofta brister. Partnerns frustration tar sig da i uttryck genom att
bland annat skuldbeldgga kvinnan. Manga upplever att partnern saknar forstaelse for att
omstandigheterna dven &r pafrestande for kvinnorna sjalva (Denny & Mann, 2007).
Avslutningsvis beskrivs avsaknad av sexuell aktivitet i flera fall leda till separation (Denny,
2004; Huntington & Gilmour, 2005). I en studie uppgav fem av trettio kvinnor att deras
tidigare relation tagit slut pa grund av dyspareuni (Denny & Mann, 2007).

Samvaro och partnerstod

Relationer som beskrivs i studierna praglas i flera fall av forekomsten av en stodjande
livskamrat men kvinnorna beskriver dven en bristande forstaelse fran sin partner. Aven om
endometriosdrabbade enligt Barnack och Chrisler (2007), upplever ett stort socialt stod,
kanner de att partnern inte bekraftar deras smarta. Kvinnorna menar att de far distraherade och
splittrade svar nar de uttrycker smarta, vilket 6kar kvinnans angest och upplevelse av obehag.
Manga kvinnor vagar inte prata om sjukdomen med sin partner vilket skapar en kansla av
ensamhet och isolering (LOvkvist et al., 2016). En kvinna beréttar att hon doljer sitt lidande
for sin partner for att hon upplever att problemen &r av en for intim natur (Strzempko Butt &
Chesla, 2007).

En del kvinnor uppger att deras karleksrelationer tagit slut pa grund av att partnern inte klarat
av situationen (Denny, 2004; Huntington & Gilmour, 2005). En kvinna beskriver att hon pa
grund av sjukdomen tvingades ge upp alla uppskattade aktiviteter och slutade ldmna hemmet.
Kvinnans livsstilsandringar ledde till att partnern till slut inte klarade av att uppehalla
forhallandet (Denny, 2004). En annan kvinna berattar ocksa hur flera forandringar i hennes liv
skedde samtidigt. Stressen kring ohalsan ledde da till att hennes karleksrelation tog slut
(Huntington & Gilmour, 2005).

Forutom de negativa sidorna, konflikter och separationer, beskrivs kvinnornas partners
fortfarande vara den storsta kallan till stod. Flera kvinnor berattar att de aldrig hade klarat av
vardagen utan det emotionella och fysiska stodet som deras livskamrat bidrar med (Denny,
2004). Ett par aterger hur de kampat mot endometrios tillsammans i flera ar trots att tillstandet
manga ganger varit kritiskt. Kvinnan upplever hér ett oerhort stort stod i att hon inte behover
kampa mot sin sjukdom ensam utan att hon i kampen férenas med sin partner (Strzempko
Butt & Chesla, 2007). En kvinna funderar éver vad hon hade gjort utan sin partner da maken
beskrivs ha hallit kvinnans hand pa varenda undersokning (Denny, 2004). | vissa fall beskrivs
dock det standiga behovet av stod tara pa partnern i langden. En relation beskrivs vara oerhort
beroende av att kvinnans partner ar stottande i vardagliga situationer. Sambon foljer rentav
med kvinnan till hennes jobb nar smartan &r sarskilt svar (Strzempko Butt & Chesla, 2007).
Den gemensamma kénslan forefaller vara att kvinnorna kanner stor tacksamhet dver att ha en
stottande partner, snarare an att stottning vid sjukdom ar nagot en kan forvénta sig i en
karleksrelation (Denny, 2004).

Ofrivillig barnléshet

Svarighet eller oférmaga att skaffa barn beskrivs vara en bidragande faktor till sorg hos
kvinnan och hennes partner (LOvkvist et al., 2016; Markovic et al., 2008). 1 en studie hade
ungefér hélften av kvinnorna forsokt skaffa barn men misslyckats (Lovkvist et al., 2016). En
kvinna beskriver att just infertiliteten &r hennes definierande upplevelse av sjukdomen,
snarare &n smartan i sig (Markovic et al., 2008). Kvinnor berattar hur de upplever
forvantningar fran samhallet att skaffa barn. De menar att det finns en forestéallning om att en
kvinna inte uppfyller sitt syfte i livet utan barn. Fér kvinnor som pa grund av sjukdomen har
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svarighet eller ar oférmogna att fa barn kan pressen och forvantningarna skapa ett stort
lidande (Cox et al., 2003). Férvantningar fran familjen beskrivs ocksa bidra till stress 6ver att
bli gravid. En kvinna beskriver hur paret kanner stor press fran partners foraldrar, som menar
att ett barn kommer lindra kvinnans sjukdomsbesvar och darmed I6sa parets problem
(Strzempko Butt & Chesla, 2007).

En vanlig behandling for att bli av med smértor vid endometrios ar en hysterektomi.
Hysterektomi innebdr att operera bort livmodern helt vilket leder till infertilitet (Cox et al.,
2003). For manga kvinnor som genomgar operationen véger en befrielse fran lidandet tyngre
an onskan att skaffa barn (Strzempko Butt & Chesla, 2007).

Att aterta kontrollen

Att bemastra sméartan

Kvinnor med endometrios anvander flera olika strategier for att lindra smartan, som beskrivs
ha paverkan pa livskvaliteten. Innan faststélld diagnos och tillgang till kirurgi eller
hormonbehandlingar berattar manga kvinnor hur de dverlevt med hjélp av lakemedel,
varmebehandling samt vila (Huntington & Gilmour, 2005). Manga testade fysisk aktivitet,
yoga, terapi, massage och akupunktur som behandlingsmetoder (Lovkvist et al., 2016). En del
kvinnor anvander aven alkohol for att lindra smartan. Tablett- och hormonbehandlingar
beskrivs ha hjalpt ett fatal kvinnor efter diagnossattning, men metoden har snarare maskerat
an botat smartan (Denny, 2004; Denny, 2009). Med ldkemedel kommer ocksa ett antal
biverkningar vilket oroar manga. En kvinna blev ordinerad hormonbehandling i form av
nasspray men avbrot behandlingen da hon drabbades av haravfall. Situationen beskrivs ha
gjort henne mycket deprimerad (Denny, 2004). Behandlingarna kan dessutom leda till
viktokning, depression samt minskad sexlust (Denny, 2004; Denny, 2009; Markovic et al.,
2008).

Hysterektomi och operation med borttagande av fler anslutande strukturer beskrivs vara det
sista behandlingsalternativet for manga kvinnor (Huntington & Gilmour, 2005). En del
kvinnor menar dock att de anda hellre genomgar omfattande operationer an anvéander
smartstillande preparat, da kirurgin anses ge bast effekt (Denny, 2004). En ung kvinna menar
att operationen blev hennes rdddning. Kvinnan berattar att hon innan operationen varit styrd
av sjukdomen hela livet, genom kronisk smarta, problematiska menstruationer och
aterkommande missfall (Markovic et al., 2008).

Manga kvinnor som genomgatt ett antal operationer parallellt med hormonbehandlingar
beskriver dock hur kirurgin endast resulterat i tillfallig smartlindring (Cox et al., 2003; Denny,
2009; Huntington & Gilmour, 2005). Da operation hjalpt en stor andel kvinnor beskrivs den
for andra innebdra forvarrade besvar. Kirurgi 6kar ndmligen risk for sammanvaxningar och
kan orsaka ytterligare smarta (Markovic et al., 2008). Endometriosdrabbade i en studie hade
alla genomgatt operation for att ta bort 6verflodig vavnad. En kvinna beskriver frustrationen
over att forvantat sig att bli smartfri men fatt aterfall med samma smartintensitet som innan
(Huntington & Gilmour, 2005). En annan kvinna genomgick en hysterektomi och
rekonstruerade &ven vaginan i samband med detta. Trots att den stérsta smartan efter
ingreppet 6vervanns sa framkom nya problem som hon inte fick tillracklig hjalp kring.
Kvinnan forargas éver hur varden inte tillhandaholl information om exempelvis konsekvenser
gallande sexlivet som kan uppsta till foljd av operation (Strzempko Butt & Chesla, 2007).
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Foérutom medicinska och kirurgiska behandlingar krévs det i flera kvinnors liv &ven
forandringar i form av 6kad fysisk aktivitet och justerad kost (Strzempko Butt & Chesla,
2007). Vissa endometriosdrabbade ser aven allvarligt pa beslutet att operera da de stravar
efter kontroll med andra metoder (Cox et al., 2003) Vissa fododmnen beskrivs ha negativ
effekt pa smartan, och maste alltsa uteslutas ur dieten (Strzempko Butt & Chesla, 2007).
Fokus ligger pa att ata mycket gronsaker och frukt, samt undvika koffein och livsmedel som
innehaller hoga halter 6strogen, exempelvis mejeriprodukter (Huntington & Gilmour, 2005).

Framtidstro

Det beskrivs finnas ytterst lite forskning inom omradet endometrios som fokuserar pa hur
kvinnorna ser pa sin framtid men beskrivs anda vara en viktig faktor for livskvaliteten
(Denny, 2009) Forutom ovisshet kring smaérta beskrivs hopp kring framtida graviditet vara av
stor vikt infor framtiden. Uppfattningen kring sjukdomen beskrivs vara blandad med bade
pessimism och en positiv syn (Denny, 2004). Manga ar val medvetna om att det &nnu inte
finns nagot slutgiltigt botemedel mot sjukdomen. Kvinnornas funderingar kretsar darfor kring
ovissheten om hur lange de kommer ha smarta eller nar smartan kommer aterkomma efter en
lyckad operation (Denny, 2004). De flesta kvinnor beskriver dock en rédsla infor
aterkommande sjukdomsbesvér (Denny, 2004; Denny, 2009; Strzempko Butt & Chesla,
2007). Hur kvinnorna ser pa framtiden beskrivs i stort paverkas av hur deras situation ser ut
vid tiden for undersokningarna (Denny, 2004; Denny, 2009). De som fortfarande har svar
smaérta har en dyster syn.

“I just don’t know how I am going to put up with this for the rest
of my life. At the moment I feel that ['ve got, I suppose, a sentence
over me of pain” (Denny, 2004).

De som genomgatt operation nyligen eller som har lindrigare symptom under tiden som
intervjuerna utfordes vagar daremot hoppas med forsiktig optimism pa att framtiden kan se
ljus ut.

“I do finally feel more hopeful, and I think it’s just that the energy
levels are coming back, and I don’t think I've had energy levels
like I've got now for years” (Denny, 2004).

Var och en av deltagarna i studien av Cox et al. (2003) har satt upp mal infér framtiden. For
majoriteten av de drabbade inkluderar malen att bli fri fran lakemedel men att ocksa ha
kontroll dver sin smarta. En kvinna vill komma ur sjukvardssystemet helt och hallet. Kvinnan
berattar att hon &r trétt pa det, och att hon vid tiden for undersokningen hittat egna
behandlingsmetoder som haller hennes symptom borta. Vidare kanner hon att endometrios
haft en negativ paverkan pa hela hennes liv, och att fler operationer inte kommer att forbattra
livskvaliteten (Cox et al., 2003).

Efter att ha markt att flertalet behandlingar och operationer inte hjalpte sa beskrev manga
kvinnor att det var dags att &ndra livsstil (Denny, 2009). En kvinna berattar att hon efter
faststélld diagnos véljer att se positivt pa framtiden. Hon menar att istallet for att tanka pa allt
hon inte kan gora sa ser hon mojligheter till forandring och &r positiv till nya metoder. En
annan kvinna beskriver hur den enda utvéagen fran endometrios ar antingen sjalvmord eller att
helt byta livsstil utefter sjukdomens krav. Hon menar att det ar dags att sjalv ta kontroll dver
sitt liv (Huntington & Gilmour, 2005).
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Diskussion

Metoddiskussion

Informationssokning

Tidigt i informationssokningsprocessen gjordes ett byte av syfte da det redan gjorts liknande
litteraturstudier kring det ursprungliga &mnet. Syftet andrades fran att beskriva kvinnors
upplevelser av att leva med endometrios till att belysa sjukskoterskans bemdtande av kvinnor
med endometrios. Da mangden forskning bedriven utifran sjukskoterskans perspektiv inte
uppfyllde de givna kriterierna for studien lades fokus ater pa patientens upplevelse. Det nya
syftet justerades dock fran det ursprungliga till att beskriva hur kvinnors livskvalitet forandras
vid endometrios.

Vid informationssokningen valdes fyra artiklar med kvantitativ design. Det reflekterades dver
huruvida uppsatsens resultat hade gagnats av att endast presentera kvalitativa artiklar da
studien beskriver ett i huvudsak kvalitativt fenomen. Funderingar fanns kring om innehallet
eventuellt blev mindre innehallsrikt med kvantitativa artiklar. Inklusionen av kvantitativa
artiklar bedomdes dock i slutandan ha gett en positiv inverkan pa resultatet, da de har ett
storre urval och ar mer generaliserbara. Den kvantitativa datan kompletterar den kvalitativa
och hojer resultatets trovardighet. Studierna av kvantitativ design visade dessutom pa hogre
kvalitet an vissa kvalitativa artiklar som exkluderades i informationssokningsprocessen. De
hade tydligt upplagg samt trovardiga och beprévade matinstrument.

Innehallet i de elva anvanda artiklarna gav ett gediget resultat med flera aterkommande
faktorer som sa smaningom mynnade ut i de slutliga temana. Det ansags svart att konstatera
nar och om arbetet natt sin fulla potential. Forutom i studien av Nunes et al. (2014), som
undersokte kvinnors scmnkvalitet, sa aterkom enhetliga problem i kvinnornas beréttelser fran
de olika artiklarna. Eftersom det framkom samma resultat fran flera artiklar och att de
dessutom kompletterade varandra drogs darfor slutsatsen att materialet var tillrackligt mattat.

Artikelkvalitet

Majoriteten av de valda artiklarna ansags efter kvalitetsgranskning vara av medelmattig
kvalitet. Tre studier ansags daremot vara av hog kvalitet - Huntington och Gilmour (2005),
Denny (2009), samt Barnack och Chrisler (2007). Studierna hade innehallsrika bakgrunder
som tydde pa férkunskap inom dmnet. De hade aven vél formulerade syften som ansags
relevanta till resultatet. Forskare hade beskrivit och motiverat sin metod val. Resultat och
diskussion var valskrivna och samtliga artiklar som ansags vara av hdg kvalitet hade fatt
mellan 17-57 citeringar. Enligt Henricson och Wallengren (2012) hojs trovardigheten hos en
studie da alla bestandsdelar ar tydligt redovisade samt da forskarna fort ett resonemang kring
metod och resultat. Resultatet som forskare har kommit fram till i samtliga av de anvanda
artiklarna anses éverlag aterspegla problemet som forskarna undersokt. Detta tyder pa hog
validitet.

Studien av Cox et al. (2003) ansags ha lag kvalitet pa grund av flera anledningar. Artikeln var
kortfattad och studien tretton ar gammal. Den kvantitativa undersokningen inkluderade inga
beskrivningar av enkéater och metoden var inte tydligt beskriven. Artikeln valdes anda ut da
det kvalitativa resultatet var relaterat till kvinnors subjektiva upplevelser vilket gor att
resultatet trots detta bedoms relevant idag. Resultatet innehdll malande beskrivningar av
varderfarenheter som ansags relevanta for litteraturstudiens resultat. Den kvalitativa delen
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hade dven ett langre resonemang kring begrénsningar och urval vilket gjorde kvaliteten lattare
att granska. Forskarna som skrivit artiklarna noterade &ven att studien i forsta hand var
kvalitativ. Metoden - fokusgrupper - anses relevant da metoden fordelaktigt kan anvandas vid
undersokning av komplexa fenomen och situationer dar det kravs djupare forstaelse (Wibeck,
2012).

En forfattare aterkom i tre av de valda artiklarna som det till stor del refereras till i resultatet.
Det finns bade fordelar och nackdelar med att forskare har personliga relationer till problemet.
Det &r viktigt att undersokaren ar medveten om sin forforstaelse till amnet och lyssnar med
Oppenhet (Ahlberg, 2004). Funderingar uppstod 6ver hur forskarens forkunskaper kring &mnet
paverkade resultatet i denna uppsats. Slutsatsen blev att en stor erfarenhet kring endometrios
och patienter ger resultatet en hogre palitlighet, men att det samtidigt ar viktigt att inkludera
flera olika perspektiv fran olika forskare.

Denny (2009) samt Huntington och Gilmour (2005), har anvant sig av ett feministiskt
forhallningssatt i sina undersokningar. Det genomgaende temat i en feministisk inriktning &r
kunskapen, som skall komma fran ratt person och anvands till ratt andamal. De deltagande
kvinnorna besitter sjalva makten och ses som experter av sin egen sjukdom (Olesen, 2011).
En feministisk attityd anses vara hogst betydelsefull for en litteraturstudie som denna med
syftet att belysa kvinnors erfarenheter.

Dataanalys

Genom att analysera innehallet av samtliga artiklar pa djupet och plocka ut meningsbérande
enheter framkom ett innehallsrikt resultat. Det fanns tydliga likheter i de valda artiklarnas
resultat vilket tydde pa hog reliabilitet &ven hos denna litteraturstudie. Citat som ansags ge en
tydlig bild av kvinnornas upplevelser valdes ut. Anvandning av citat ansags ge en stark
personlig pragel saval som intressant lasning. De illustrerade aven tydligt de kanslor som
uttrycktes av kvinnorna.

Resultatets trovardighet

Resultatet i denna litteraturstudie anses trovérdigt da det &r sammanhéngande och baseras pa
kvalitetsgranskade vetenskapliga artiklar. Majoriteten av artiklarna i denna litteraturstudie ar
av kvalitativ design och pa grund av urvalsstorleken inte generaliserbara. Darfor anses det
vara av Vikt att visa pa en internationell spridning i resultatet genom variation géllande
artiklarnas ursprungslander. Tre av studierna kommer fran Storbritannien och tva fran
Sverige. Vidare ar tva artiklar amerikanska och tva kommer fran Australien. Slutligen &r en
studie brasiliansk och ar en fran Nya Zeeland. Fakta dverensstimmande med den engelska
studien av Denny (2004) aterkom flera ganger i bade den svenska studien av Lovkvist et al.
(2016) och den amerikanska studien av Strzempko Butt och Chesla (2007). Resultatet som har
framkommit aterkommer alltsd i en internationell kontext vilket tyder pa att problemen som
presenteras ar aterkommande pa mer an en plats. Dock ar alla valda artiklar skrivna ur ett
vasterlandskt perspektiv. Det kan reflekteras Gver om resultatet sett annorlunda ut ifall
artiklarna hade en mer global spridning.

Resultatet stracker sig over ett tidsintervall pa tretton ar, fran 2003 till 2016. Artikeln av
Lovkvist et al. (2016) anvéandes for att komplettera resultat som ocksa framkommit fran andra
artiklar. Exempelvis uppvisade Lovkvist et al. (2016) och Denny (2004) samma fakta i flera
avseenden. Det tolkas som att kvinnornas upplevelser av sjukdomen efter tolv ar fortfarande
pa manga satt ar desamma. Referenser till artiklar publicerade olika ar varav vissa utgivna
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under de senaste tre aren anses inte bara starka resultatet utan dven visa att faktan fortfarande
ar aktuell.

Etiskt stallningstagande

Det etiska stallningstagandet ar klargjort i samtliga valda artiklar forutom tva. | dessa hade
Onskats en redovisning av etiskt godkannande samt reflektioner kring eventuella etiska
konflikter. Bade Denny och Mann (2007) och Denny (2004) visar etisk noggrannhet da de
fort en kommunikation med deltagarna gallande aterkoppling av resultat. De har dven tagit
hansyn till deltagarna genom att de i efterhand sjélva fatt godkéanna sina intervjuer.
Deltagarnas ratt till anonymitet ndmns i ett antal artiklar. | en del artiklar hade kvinnorna
blivit tillfragade om sitt deltagande och kunde avbryta studien om de sa énskade. Huntington
och Gilmour (2005) har blivit godkéanda av tva etiska kommittéer. De har i sin artikel gett en
utforlig beskrivning av hur forskarna under hela datainsamlingens gang tagit deltagarnas
valbefinnande pa storsta allvar.

Det &r oklart huruvida de tva artiklar som inte redogjort for nagot etiskt godkénnande alls har
tagit stallning. En artikel skriven av Markovic et al. (2008) saknade etiskt resonemang, men
valdes att inkluderas pa grund av att resultatet var utforligt och relevant for uppsatsens syfte.
Studien hade ocksa tretton citeringar i Scopus varav tre var fran 2016. Artikeln fanns
dessutom med i referenslistan pa andra studier som undersoktes vid informationssokningen.
Artikeln skriven av Cox et al. (2003) valdes ocksa trots uteblivet etiskt stallningstagande.
Urvalsprocessen gjorde klart att deltagarna sjalva anmalt sig till studien och alltsa gett sitt
medgivande. Studien hade dessutom 47 citeringar och 6vervagande positiva kvaliteter i
resultatet.

Resultatdiskussion

Lidande, livskvalitet och bekraftelse

Enligt uppsatsens resultat har endometrios en betydande paverkan pa drabbade kvinnors
livskvalitet. En av de faktorer som framtratt tydligast &r smartan i sig. Enligt Rustgen (1993)
finns det tva viktiga komponenter som bidrar till god livskvalitet. Bestandsdelarna &r
gemenskap med andra manniskor samt meningsfulla sysselsattningar eller aktiviteter.
Endometriosdrabbade kvinnor begransas gallande samtliga bestandsdelar. Kvinnorna tvingas
lamna sina arbeten eller anpassa karriaren. Smartan leder ocksa till att de gar miste om studier
och emellanat tvingas stalla in sociala aktiviteter. Forutsattningarna att finna mening i
tillvaron genom att aktivera sig begransas. Gemenskap med andra manniskor blir lidande pa
grund av att omgivningen saknar forstaelse for sjukdomen, samt bristen pa deltagande i
aktiviteter.

Kvinnor som har stttande partners betonar vikten av den stora betydelsen med nagon som
finns dar for en (Denny, 2004). | kontrast till stddet finns dock ensamhet och utsatthet, som
skapas av en oférstaende partner eller en relation som upphor till f6ljd av sjukdomen
(Huntington & Gilmour, 2005). Partnern och den sjukdomsdrabbade kan ha helt olika
uppfattningar om hur sjukdomen bér hanteras. | ett exempel fran studien av Strzempko Butt
och Chesla (2007) anser den friska parten att sjélvdisciplin géllande kost och aktivitet ar
viktigt for halsan. Detta star i kontrast till kvinnans uppfattning om sin egen sjukdom.
Bekraftelse och emotionellt stod &r det som hjélper henne bast. Partnern forsoker stétta genom
att uppmuntra till ett halsosamt leverne, men nar kvinnan har svara smartor tenderar hon att
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stanga ute sin partner. Att kanna sig totalt asidosatt ar nagot partnern uttrycker ar den mest
pafrestande konsekvensen av sjukdomen.

Kvinnornas upplevelser av att leva med endometrios visar dessutom pa lidande som stammer
dverens med beskrivning av sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. Patienter ar ofta i
riskzon for kanslor av skuld och skam inom vardens ramar, vilket bidrar till sjukdomslidandet
(Eriksson, 2015) De drabbade kvinnorna upplever bade fysiskt och psykiskt sjukdomslidande
till foljd av sina symptom. Seear (2009) menar att skam och skuld uppstar nar kvinnorna
tvingas bryta mot normer i samhéllet. Sociala normer uppmanar kvinnor att délja allting
relaterat till menstruation och typiskt kvinnliga kroppsfunktioner. Da sjukdomsdrabbade pa
grund av sina sjukdomssymptom inte kan halla uppe en fasad blir de sarbara for kritik,
uteslutning och negativt démande fran omvarlden. Erikssons (2015) understryker att
skuldkanslor kan handla om att inte kunna medverka tillrackligt vid behandlingar pa grund av
for svar smarta. Skam kan dven uppsta vid intima undersokningar da patienten tvingas slappa
in lakaren eller sjukskoterskan pa omraden som traditionellt &r valdigt privata. Enligt Cox et
al. (2003) ar kvinnor med endometrios en grupp som &r hart ansatta da de kanner sig
otillrackliga. Kéanslorna uppstar av att inte klara av saker som alla andra kvinnor klarar, som
att hantera sin menstruation. Skammen okar ytterligare om kvinnorna pa grund av sin
sjukdom inte kan skaffa barn. Som tidigare uttryckt i resultatet leder samhéllets normer till att
kvinnorna inte kénner att de ar “riktiga kvinnor”, sdrskilt om kvinnorna inte kan fortplanta
sig, eller har ett fungerande sexliv som tillfredsstéller partnern.

Dessutom kopplas resultatet till de fyra olika kategorierna av vardlidande; krankning av
patientens vardighet, fordémelse och straff, maktutdvning samt utebliven vard. All krankning
av sjalvkanslan medfor ett onddigt lidande. Utebliven vard visar pa en oférmaga hos vardaren
att se patientens behov. Aven om lakaren eller sjukskoterskan har kunskaper att bedéma vad
som &r bast for patienten sa ar det alltid patienten sjalv som skall avgora vad hen vill.
Fordomelse och straff samt maktutévande kan vara en foljd av att patienten inte beter sig pa
det satt som forvantas eller dnskas av vardpersonal (Eriksson, 2015). Vardens misstro och
maktutdvande kan kopplas till lidande for kvinnor med endometrios, som berdttar om hur de
var tvungna att sta pa sig for att bli lyssnad pa. Oviljan att lyssna visar prov pa en krankning
fran vardens sida, da kvinnorna inte anses besitta kunskap om sin egen kropp. Lakarna utévar
en orattvis makt nér de avfiardar smértor som “kvinnoproblem” eller “normala”. De hinvisar
till sin expertis nar det egentligen ar patienten sjalv som bast kanner till sin egen upplevelse.
De patienter som beskrivs av Cox et al. (2003) slutar ta hansyn och tvingar till slut varden att
lyssna pa dem. Kvinnorna blev darefter fordomda och sedda som jobbiga och patrangande.

En stor central faktor som har negativ paverkan pa livskvaliteten ar brist pa bekraftelse. Ett
bekréaftande mote inom varden kannetecknas av omsorg och starker patientens sjalvkansla och
inre resurser. Motsatsen ar smartsam och starker istéllet negativa sjalvbilder (Gustafsson,
2004). Bemotandet fran vardens sida visar pa nonchalans och brist pa respekt for individens
vardighet (Manderson et al., 2008). Resultatet demonstrerar tydligt hur kvinnornas sjélvkéansla
skadas av att varden inte lyssnar pa dem. Den nedséttande jargongen kvinnorna far utsta leder
till bade lidande och forsamrad livskvalitet. Beteendet fran sjukvardens sida visar dven ett
bristande forhallningssatt i enlighet med svenska lagar. Mottagandet strider bade mot
patientlagen (SFS 1967:837) som handlar om patientens réttigheter, samt halso-och
sjukvardslagen (SFS 1982:763) som syftar pa respekt for individens varde. Kvinnorna far
hora att sméartan bara existerar i ens huvud, eller &r en naturlig del av att vara kvinna (Denny,
2004). De drabbade kvinnorna far inte den betydelsefulla bekraftelse som varden skulle kunna
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bidra med. Att upprepade ganger bli avvisad gor att kvinnorna borjar tvivla pa sig sjélva
(Manderson et al., 2008). Ignoransen skapar istéllet kanslor av att vara ensam i en
motarbetande varld, vilket leder till depression och psykisk ohélsa (Cox et al., 2003). En
bekraftande installning till kvinnornas upplevelser kan daremot hjélpa dem att handskas med
smartan samt starka sjalvkanslan. Resultatet visar exempel pa hur sjukvarden behdver
uppmarksamma och ta smartan pa allvar for att forbattra endometriosdrabbade kvinnors
sjukdomsupplevelse.

Livslidande &r lidande relaterat till innebdrden av att vara ménniska och att leva bland andra
manniskor. Lidande uppstar nér ett hot om forintelse &r narvarande. Att inte bli sedd framhalls
som en typ av forintelse och som patient kan dérfor hela tillvaron hotas. Att bli ignorerad och
osynliggjord kan skapa kanslor av ett liv som gatt forlorat. Att ha den dolda sjukdomen
endometrios &r ett exempel pa en sadan forintelse men ocksa kring kamplust och viljan att
leva (Eriksson, 1994). | relation till en sjukdom som orsakar stort lidande for patienten i sig
sjalv, anses det efter reflektion vara obefogat att utsattas for ytterligare prévningar av de
manniskor man soker sig till for lindring. Eriksson (2015) menar att det for sjukskoterskan i
en sadan situation finns en mojlighet att istallet skapa en trygg miljo dar patienten far
utrymme. Aven sma uttryck for karlek och medlidande, en vanlig blick eller beroring, kan
lindra svart lidande.

Lidandets positiva dimension handlar om férsoning och framsteg (Eriksson, 2015). Den
positiva dimensionen kan relateras till kvinnornas kamp i resultatet, saval for att fa en diagnos
som for att forandra sin livsstil och hantera sjukdomen. De skapar sig ett nytt liv, ett
annorlunda liv dar de kan aterta kontrollen dver sin kropp. Att ta kontroll kan innebéra
lakemedel, operation, ny kosthallning, akupunktur eller alternativa behandlingsmetoder. |
enlighet med vad Eriksson (2015) skriver om lidande tyder resultatet slutligen pa att
kvinnorna som drabbas av endometrios kan behdva skapa en ny identitet och livsstil, da den
gamla l6ses upp.

For att hjalpa kvinnor med endometrios maste sjukskoterskan ha kunskap om hur den
individuella patienten ser pa sin situation, da livskvalitet ar ett subjektivt begrepp. Dessutom
maste alla aspekter av patientens liv tas i beaktning; den fysiska, psykiska, sociala och
andliga. Alla dessa paverkar upplevelsen av livskvalitet, saval som tidsaspekten (Rustgen,
1993). Kvinnors tidigare erfarenheter av bade sjukdomen och bemétande fran vardpersonal
kommer att paverka hennes syn pa sin situation, och hur den nuvarande situationen tolkas
kommer att paverka synen pa framtiden. Efter reflektion anses att sjukskoterskan, genom att
ge dessa kvinnor en positiv start pa sina behandlingar, kan aterskapa hoppet infér framtiden
som lidandet fran sjukdomen skadat. Genom gott bemdétande, tilltro bekréftelse av patientens
upplevelser gar det forhoppningsvis att minska den negativa effekten endometrios kan ha pa
sjalvkansla och den psykiska halsan. Bekraftande omvardnad skulle kunna hjélpa patienterna
att kanna att de inte &r ensamma och stigmatiserade pa grund av sina problem.

Slutsats och forslag till fortsatt forskning

Det kravs fortfarande manga atgarder for att endometrios skall bli uppmérksammad som den
allvarliga sjukdom det &r. Sjukskoterskors kunskaper behdver utdkas for att tidigare kunna
identifiera tecken pé en patologisk menstruationscykel. Aven elever behover f& kunskap om
sjukdomen i skolan. Information fran skolské&terskan fordras om hur en normal
menstruationscykel fungerar och nar det ar lage att soka vard. Information ar ocksa viktigt for
att minska normalisering av unga kvinnors smarta. Att tidigt starta en konversation om
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menstruation ar ett effektivt satt att lyfta tabun som omger amnet och som vidare forsvarar
diagnostisering.

Nagot som lades marke till under informationssékningen var att forskning kring endometrios
bedriven ur ett sjukskoterskeperspektiv ar ytterst knapphandig. Den existerande forskningen
visar pa hur stor paverkan endometrios har pa kvinnors psykosociala tillvaro. Darfor vore det
anvandbart att undersodka sjukskoterskans kunskap om och instéllning till just denna
patientgrupp. Genom sadan forskning blir det mojligt att skapa strategier for att 6ka
sjukskaterskors forstaelse av kvinnor med endometrios. Dessutom framjas en helhetssyn som
innefattar alla aspekter av patientens liv och inte bara den fysiska.
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om tolkningars forankring i data. Otydligheter
om tolkningarnas trovérdighet & tillférlitlighet.
Otydlig kontextualisering av resultat i tidigare
forskning. 12 & gammal studie. Kort artikel.
Beddémd kvalitet: Medel

Denny och
Mann (2007).
Storbritannien.
Syfte att
undersoka vad
dyspareuni
relaterad till
endometrios har
for inverkan pa

Design: Kvalitativ/kvantitativ.
Datainsamling: Semi-
strukturerade intervjuer med
ljudupptagning. Kvalitativa
data kompletterade med
kvantitativ enkdt som
undersokte forekomst av
dyspareuni. Analys: Narrativ,
tematisk. Deltagare: 30 st.

Smarta vid samlag ledde till
begransad sexuell aktivitet,
sankt sjélvfortroende & negativ
péaverkan pa partnerrelationer.
Dyspareuni utgor en viktig
faktor nar det galler paverkan
pé livskvalitet & relationer hos
kvinnor som lider av
endometrios.

Styrkor: Klart beskrivet ssmmanhang &
bakgrund om endometrios. Deltagare vél
beskrivna. Analysmetod relevant & motiverad.
Etiskt godkand av 2 kommittéer. God
vetenskaplig noggrannhet & hansyn till
deltagare med godkannande av material. 38
citeringar.

Svagheter: Kvantitativa metodens utférande ej
beskriven, samt dess resultat ej generaliserbar.

kvinnors liv. kvinnor, 19-44 ar fran Homogen grupp gallande socioekonomisk
endometrios 6ppenvardsklinik. status, etnicitet samt sexuell laggning. 9 &r
Inkl.kriterier: Kirurgiskt gammal studie. Kort artikel.
diagnostiserad endometrios. Beddmd kvalitet: Medel
Exkl.kriterier: Ej beskrivet.
Bortfall: Ej beskrivet.

Nunes et al. Design: Kvantitativ. Smarttroskeln hos kvinnor med | Styrkor: Valbeskriven urvalsprocess,

(2014).

Datainsamling: Enkéter:

endometrios var lagre pa vissa

datainsamlingsmetod, transskriberingsprocess




Brasilien. Syfte
att undersoka
somnkvalitet
hos kvinnor med
endometrios
samt se
samband mellan
somnkvalitet
och smarta.

utvardering av somnkvalitet &
internationellt formulér som
beddmer fysisk aktivitet.
Smartutverdering med VAS-
skala. Fysisk undersékning
matte smarttroskel. Analys:
Statistisk. Deltagare: 510
frivilliga kvinnor.
Inkl.kriterier: 257 st. med
endometriosdiagnos.
Kontrollgrupp med 25 st. utan
symptom & diagnos.
ExKkl.kriterier: Graviditet,
nyligen fysiskt trauma med stor
skinnforlust. Ej anvéndande av
vissa Ikm tid innan deltagande.
De som triggades till viss typ
av smarta. Bortfall: Ej
beskrivet.

stéllen av kroppen men det
fanns ingen signifikans skillnad
i smartpodng pa VAS-skala
mellan grupperna. Det fanns
samband mellan smérttréskeln
pé vissa stallen & sémnkvalitet.
Ju hégre VAS smaértpodng,
desto lagre poang pa skalan for
somnkvalitet. SOmn kvalitet var
samre & smarttroskeln pa vissa
kroppslokaler var I&gre hos
kvinnor med endometrios.

& analysmetod med dokumenterad metodisk
medvetenhet. Relevanta, motiverade skalor.
Kriterier for deltagande vél beskrivet.
Analysmetod & signifikans val beskriven &
med tydliga tabeller. JAmfor resultat med
tidigare studier. Kontextua lisering av resultat i
tidigare forskning. Etiskt godké&nd av 1
kommittee. 2 &r gammal studie.

Svagheter: Ej utforligt skriven bakgrund eller
introduktion om endometrios. Kort artikel. 2
citeringar.

Beddmd kvalitet: Medel

Strzempko, Butt
och Chesla
(2007). USA.
Syfte att
undersoka vad
béackensmarta
till foljd av
endometrios har
for inverkan pa
relationen hos
drabbade &
deras partners.

Design: Kvalitativ design.
Datainsamling: Narrativa
intervjuer, bade individuella &
parvis. Analys: Tolkande
fenomenologisk, narrativ.
Deltagare: 13 parien
partnerrelation - 26 personer
sammanlagt. Inkl.kriterier:
Engelsktalande, minst 18 ar, i
en partner- eller aktenskaplig
relation sedan minst 1 ar, ena
partnern diagnostiserad med
endometrios & upplevt kronisk
backensmadrta i minst 6
manader. Exkl.kriterier: Ej
beskrivna. Bortfall: 0.

Endometrios & backensmartan
medférde svarigheter i de
intima relationerna pa olika
satt. Fem relationsmonster hur
paren hanterade sjukdomen,
svarigheterna & hur situationen
upplevdes. Aspekter av
endometrios har stora effekter
pé livskvalitet & relationer som
behdver mer uppméarksamhet
fran varden. Par kénde att
varden erbjod en trygg miljo for
samtal & hjalp. Forskare
foreslar att rikta varden
individuellt & inkludera
relationsperspektivet.

Styrkor: Vélbeskriven urvalsprocess,
datainsamlingsmetod, transskriberingsprocess
& analysmetod med dokumenterad metodisk
medvetenhet. Analysen involverade flera
personer som diskuterade for olika perspektiv
av forstaelse. Diskussion om tolkningarnas
trovérdighet & tillforlitlighet. Etiskt godkand,
hénsyn tagen till deltagarnas anonymitet. 28
citeringar.

Svagheter: Lag variation gallande parens
socioekonomiska forutsattningar. Resultats
generaliserbarhet begrésad. Forfattare ger
subjektiva beddmningar om parens strategier i
resultatet, ej objektivt. Otydlig
kontextualisering av resultat i tidigare
forskning. 9 ar gammal studie.

Beddmd kvalitet: Medel.

Bodén et al.
(2013). Sverige.
Syfte att
undersoka
vilken typ &
niva av stod
unga kvinnor
med diagnosen
endometrios far
svensk
skolhalsovard.

Design: Kvantitativ.
Datainsamling: Enkater.
Analys: Induktiv. Deltagare:
23 st. kvinnor. Inkl.kriterier:
18-26 ars alder, upplevt
symptom under skoldren,
faststalld diagnos, avslutat
studier inom 10 ars tid.
Exkl.kriterier: Ej beskrivna.
Bortfall: Ej beskrivet.

Majoriteten deltagare
franvarade frén skolan pga
smarta. Vissa sokte inte hjalp
da de trodde symptomen var
normala. Majoriteten kande att
de ej blev tagna pa allvar av
skolskoterskan. Sjukskoterskor
behdver utbildas sa att de kan
vara uppmarksamma pa mens-
storningar hos unga kvinnor.
Mer skolskoterskor &
utbildning i skolan sa att elever
kan kénna igen normala samt
sjukliga kroppsliga
forandringar.

Styrkor: Valdefinierad fragestallning. Syfte
besvaras. Utforligt etiskt resonemang. 3 ar
gammal studie.

Svagheter: Nagra otydligheter i beskrivningen
av urvalsprocess, datainsamlingsmetod.
Citeringar hittades €j.

Bedémd kvalitet: Medel.

Markovic et al.
(2008).
Australien. Syfte
att beskriva
sjukdoms-
beréttelser av
kvinnor med
endometrios.

Design: Kvalitativ.
Datainsamling: Inspelade
berattande djupintervjuer med
foljdfragor péa ca 60 minuter
utférdes i kvinnans hem eller
enligt 6nskemal. Analys:
Induktiv. Datainsamling &
parallell dataanalys syftade att
né mattnad. Deltagare: 30
frivilliga kvinnor
diagnostiserade med
endometrios, informerade via
nyhetsbrev & “snowballing”.
Inkl.kriterier: kvinnor i alla
aldrar, bosatta i Victoria, med
olika gynekologiska tillstand.
Exkl.kriterier: Ej beskrivet.

Beréttelser resulterade i teman,
uthéllighet & tavling.
Berattelser om uthallighet
kannetecknas av normalisering
av unga kvinnors smarta under
mens. Relation med familj &
vardpersonal, sen diagnos &
véntan for behandling.
Beréttelser om tévling beskrev
hur kvinnors subjektiva
upplevelse utmanas av lakare,
deras Onskan efter
patientcentrerat forhallningssatt
& att fa tillgang till
komplementéra behandlingar.

Styrkor: Valdefinierad fragestallning. Klart
formulerat syfte med relevans.
Sjukdomskunskap & tidigare forskning i
bakgrund. Kontextualisering av resultat i
tidigare forskning. Deltagar- variabler val
beskrivna i bade text & tabell. Innehallsrikt
resultat. Deltagare anonyma. 13 citeringar.
Svagheter: Otydligheter i beskrivningen av
urvalsprocess & datainsamlingsmetod. Simpelt
uppléagg av resultat med endast 2 teman.
Otydligheter om tolkningars forankring i data.
Otydligheter om tolkningarnas trovardighet &
tillforlitlighet. Otydlig kontextualisering av
resultat i tidigare forskning. Inget tydligt etiskt
resonemang. 8 &r gammal studie.

Beddmd kvalitet: Medel.




Bortfall: Ej beskrivet.

Cox et

al. (2003).
Australien.
Syfte att
undersoka
patienters behov
av information
infor
laparoskopi
relaterat till
endometrios.

Design: Kvalitativ &
kvantitativ. Datainsamling:
Enkaéter & ljudinspelade
intervjuer pa telefon eller
genom mote av 5 fokusgrupper
Analys: Tematisk. Deltagare:
61 kvinnor i fokusgrupper,
1031 for de kvantitativa
enkéterna. Inkl.kriterier:
Diagnostiserad endometrios.
Exkl.kriterier: Ej beskrivet.
Bortfall: 35 % pa enkaterna.

3 teman med underteman, dér
kvinnornas Svérigheter &
lidanden relaterat till sin
sjukdom diskuterades, saval
som behov av att “ta kontroll”
dver sin situation. Kunskap,
forstaelse & empati saknas
inom vérden nar det kommer

till patienter med endometrios.

Styrkor: Klart beskrivet ssmmanhang &
bakgrund. Vldefinierad fragestallning.
Dokumenterad metodisk medvetenhet.
Forfattare reflekterar 6ver 1ag variation av
deltagare. Resultat mailades till deltagare for
kontroll & godkénnande. 5 forskare. 47
citeringar.

Svagheter: Kvantitativ del outforligt
beskriven, utan bortfallsanalys. Otydligheter i
beskrivning av urvalsprocess, datainsamlings-
metod, transskriberingsprocess & analysmetod.
Otydligheter i presentationen av data. Resultat
svarar ej tydligt pa syfte. Inget tydligt etiskt
resonemang. Otydligheter om tolkningars
forankring i data. Otydligheter om tolkningars
trovardighet & tillforlitlighet. Ej innehallsrik
diskussion. Kort artikel. 13 &r gammal studie.
Bedomd kvalitet: Lag.




