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Konklusion:

Syftet med studien &r att belysa upplevelsen av hélsa efter kostfordndringar hos
personer med endometrios.

Endometrios ér ett tillstdnd som drabbar cirka 10 procent av alla personer med kvinnliga
konsorgan. Det dominerande symtomet dr smérta i samband med menstruation, andra
symtom &dr djup samlagssmérta, smirta fran urinbldsa och smérta vid tarmtomning,
Infertilitet 4r ocksa vanligt. Smértan vid endometrios paverkar hélsan genom att inverka
pa bade fysiska och psykiska aspekter i det dagliga livet. Personer med endometrios
anvénder sig forutom av konventionell behandling ockséd av komplementira eller
alternativa metoder sdsom livsstilsfordndringar som bland annat kan innefatta trdning
och kost. Forskning om hur kostfordndringar paverkar livskvalitet &r dock begrénsad.

Studien dr en tematisk kvalitativ analys baserad péd sex intervjuer av personer med
endometrios som gjort egna kostforandringar.

Resultatet bestér av fem kategorier: 1. Att gora ett aktivt val 2. Att uppleva minskade
besvir 3. Att lyssna pé sin kropp 4. Att fa energi till ett normalt liv samt 5. Att uppleva
svarigheter med kostfordndringen. Intervjupersonerna beskrev i forsta hand att smértan
minskade vid menstruation efter kostfordndringarna men ocksd att andra besvér
minskade sdsom mindre blodningar vid mens, mindre svullen mage, minskade
hudbesvir och béttre humdr. Kostforédndringen var ocksé ett sétt att lyssna pa den egna
kroppen och vad den behovde. Efter kostfordandringen fick intervjupersonerna mer
energi och orkade leva ett vanligt liv med vardag och arbete. Trots positiva erfarenheter
av kostfordndringen fanns det ocksa negativa aspekter, till exempel svarigheter att éta
tillsammans med familjen eller pa restaurang,

Personer med endometrios som gor egna kostforandringar upplever att hilsan paverkas
positivt och kan i och med det ingé i det sociala sammanhanget pa lika villkor som andra
personer. De far mindre smértproblematik och mer energi. Detta leder till att de orkar
leva ett normalt liv med de krav som det innebér att ha familj, arbete och samtidigt en
aktiv fritid.
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The purpose of this study is to describe the experience of health after diet changes in
persons with endometriosis.

Endometriosis is a condition that affects about 10 procent of all persons with female
genital. The most dominant symptom is pain during menstruation. Other symptoms
are deep pain during intercourse, pain from the bladder and pain at defecation.
Infertility is also a common condition. Endometriosis pain affects the health by
interfering with both physical and psychological aspects of everyday life. Persons with
endometriosis uses alternative methods together with conventional treatments.
Alternative methods can include lifestyle changes as exercise and diet. Research on
endometriosis and diet changes and the effect on the health are limited.

Interviews were conducted with six persons with endometriosis. The interviews were
digitally recorded and transcribed in full. Thematic analysis was used.

The data is presented in five main categories: Experiencing an active choice,
Experiencing decreased symptoms, Experiencing the body, Experiencing energy to
normal life, Experiencing difficulties with dietary change. The persons with
endometriosis described decreased symptoms in form of less pain at menstruation but
also in form of decreased bleeding at menstruation, less swollen belly, fewer skin
complaint and a better mood. The diet change become a way to listen to the own body
and it’s needs. After the diet change the persons with endometriosis got more energy
and could live a normal everyday life with family and work. Despite positive
experience with change of diet there were also difficulties, for example that it could
be hard to eat together with the family or at a restaurant.

Persons with endometriosis who make their own dietary changes feel that health is
positively influenced. This makes it possible for them to be a part of the social context
on equal terms as other people. They have less pain problems and more energy. This
leads them to live a normal life and they have the energy to cope with the family, work
and an active leisure time.



Forord

Ett stort tack till intervjupersonerna som deltagit i studien, administratdrerna i Facebook grupperna
och till min handledare Asa Premberg.
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INLEDNING

I mitt arbete som barnmorska pé en barnmorskemottagning tréffar jag ménga med smértproblematik i
mage och underliv. For en del paverkar smértan det dagliga livet. En del personer har fitt diagnosen
endometrios, andra har sokt flera gadnger for sin smérta utan att fa en diagnos. Jag triffar ocksé pé de
som har provat flera hormonbehandlingar och upplevt biverkningar eller som fortfarande har besvir
trots behandling. Forskning visar ocksé att det idag finns ett motstdnd mot anvdndning av hormoner pa
grund av biverkningar (Kopp Kallner, Thunell, Brynhildsen, Lindeberg, & Gemzell Danielsson, 2015).
Det ér brukligt vid forskning kring endometrios att referera till "kvinnor med endometrios”. I detta arbete
kommer ett neutralt genusperspektiv att anvindas och darfor refereras till ’personer med endometrios”
och ”’personer med kvinnliga konsorgan” med mera for alla oavsett konsuttryck och konsidentitet skall
kénna sig inkluderade i forskningen. Personer med endometrios anvinder sig ockséd av komplementéra
behandlingar som kan besta av till exempel kostférédndringar (Culley et al., 2013; Gilmour, Huntington,
& Wilson, 2008a; Huntington & Gilmour, 2005b; Moradi, Parker, Sneddon, Lopez, & Ellwood, 2014).
Internet dr idag ett forum for att soka rad kring hélsa och kost. Det finns bloggar, patientféreningar och
informationssidor kring endometrios och kostinformation (Center for young women's health, 2014;
Endobloggen, 2008; Endometriosféreningen, 2015; Endometriosis, 2015). Den information som finns
pa internet &r inte alltid vetenskaplig och det behdvs ytterligare forskning kring detta. Mitt intresse for
kosten som behandlingsalternativ vid endometrios vécktes av svérigheten att f4 hjélp for sina besvir
som personer beskriver for mig i mitt arbete, den information och de personberéttelser om forbéttring
av symtom vid endometrios som finns pé Internet samt ett eget hélsointresse. Denna studie vill skapa en
okad forstaelse kring kostfordndringar och dess betydelse for hélsa hos personer med endometrios.
Information kring kost vid endometrios skulle naturligt kunna ingd i barnmorskans preventiva

hélsoarbete.

BAKGRUND

Endometrios ér ett tillstdind da endometriet (livmoderslemhinnan) vaxer pé annan plats &n i livmodern.
Endometrios kan véxa i eller pd bukhinnan samt ge upphov till cystor pa &ggstockarna, sa kallat
ovarialendometriom eller chokladcystor. Endometrioshérdarna kan ocksa véxa djupt och infiltrera till
exempel tarm, vagina, septum rectovaginale eller urinblasan. Adenomyos ar en annan form dar

endometrioshdrdarna ligger i livmoderns muskulatur. Man har dven funnit endometrios i andra organ



forutom i de genitala organen. Endometrios drabbar 5-10 procent av personer med kvinnliga konsorgan
(Janson & Landgren, 2015). Hos personer med kronisk backensmaérta eller infertilitet har mellan 35-50
procent ocksa endometrios (Tafi et al., 2015). Diagnosen kan endast stillas efter en direkt visualisering
vid till exempel en laparaskopi och déarfor ar prevalensen svar att bedoma (Gottlieb, Schoultz, Bergqvist,
Gegerfelt, & Wilhelmsson, 2004). Genom att ta en utforlig anamnes samt en klinisk undersokning
kombinerat med vaginalt ultraljud kan idag dock en tdmligen sdker diagnos stéllas utan kirurgiskt

ingrepp (Janson & Landgren, 2015).

Viavnadsmissigt bestdr endometrioshdrdar av samma cylinderepitel som endometriet.
Endometrioshiardarna ligger inbdddade i stodjevivnad med blodkirl och nerver och nér
endometrishdrdarna véxer i storlek s& bildas nya blodkérl genom angiogenes (en process dir nybildning
av blodkérl sker frén befintliga blodkérl). Smértan vid endometrios anses orsakas av att de flesta
nerverna i endometrioshérdarna &r omyeliniserade. I och med att endometrioshdrdarna bestér av samma
cylinderepitel som endometriet s& paverkas det av cirkulerande dstrogen och progesteron vilket gor att
de bloder med menstruationscykeln. Den inflammation som uppstar i endometrioshérdarna leder till
arrvdavnad och vdvnaden blir tjock och stram. Om é&rrvdvnaden griper tag i organ och péverkar deras

lage s& kan funktionen av till exempel uretédrer paverkas (Bixo & Béckstrom, 2014).

Patofysiologin vid endometrios tros inkludera hormonella, anatomiska, genetiska och immunologiska
faktorer (Seli, Berkkanoglu, & Arici, 2003). Den exakta orsaken till endometrios ar dnnu oklar men den
teori som dr mest accepterad dr Sampson’s theory (Sampson, 1927). Enligt denna uppstar endometrios
genom retrograd menstruation dér fragment fran endometriet kommer ut i buken genom att
menstruationen backar ut via dggledarna. Detta leder sedan till sekundéra problem med inflammation
och arrviavnad. Andra teorier som finns &r att endometrios uppstar via (Hufnagel, Li, Cosar, Krikun, &

Taylor, 2015).

Symtom

Symtomen kan variera fran inga symtom alls till svara symtom. Det dominerande symtomet &r smérta i
samband med menstruation (dysmenorré). Andra symtom dr bédckensmérta utan menstruation, djup
samlagssmarta (dyspareuni), smérta frén urinblasan (dysuri) och smérta vid tarmtdmning (dyschezi).
Infertilitet &r vanligt bland personer med endometrios. Ménga har ocksa besvér som av irritable bowel

syndrome (IBS) diar magen ar orolig med mycket gaser vilket innebar problem med tarmen och detta



forvérrar dven Ovriga smértor. Symtomen vid endometrios kan paverka flera aspekter av det dagliga
livet sdsom arbetsforméga, sociala relationer och sexuell funktion (Janson & Landgren, 2015). Da
symtombilden vid endometrios ofta dr diffus innebér detta att ménga far soka manga génger for symtom
som menstruationssmérta, oklara buksmartor, infertilitet med mera. Det tar ocksa ofta lang tid att fa
diagnosen endometrios, i genomsnitt 9 &r (Gottlieb et al., 2004). Smérta som blir 1dngvarig paverkar pa
sikt hela médnniskan och kan leda till depression, angest, oro och dalig soémn. Detta kan i sin tur leda till
sjukskrivning eller arbetsloshet och dven péverka det sociala livet med stora pafrestningar i forhallandet

till partner och familj (Janson & Landgren, 2015).

Det finns antaganden att immunforsvaret inte fungerar optimalt hos personer med endometrios, dé
kroppen inte kan oskadliggdra de endometriefragment som kommer ut i buken. Detta reflekteras ocksa
genom att personer med endometrios har storre risk for vissa former av cancer, allergier och autoimmuna

sjukdomar (Gottlieb et al., 2004; Janson & Landgren, 2015).

Behandling vid endometrios

Traditionell behandling vid endometrios inriktar sig pa att undertrycka symtomen och ir inte botande.
Detta innebédr att om behandlingen avslutas sa aterkommer ofta symtomen (Streuli et al., 2013).
Endometrios kan behandlas med analgetika, hormonell och kirurgisk behandling. Smértlindrande
behandling bestar ofta av paracetamol och icke steroida antiinflammatoriska likemedel (NSAID) i
kombination eller var for sig. Smértbehandling kan med dven innefatta behandling med opoider,
selektiva serotoninupptagshdmare (SRI), tricykliska antidepressiva eller antiepileptikum (till exempel
Gabapentin). Vid hormonell behandling dr malet att undertrycka ovulationen och &stadkomma
amenorré. P-piller och gestagener anvidnds vid misstanke pa endometrios och GnRh-agonister anvénds
vid faststidlld diagnos. GnRh-agonister ar lakemedel som forsétter personen i ett kemiskt klimakterium.
Kirurgisk behandling anvéinds om smértlindring kombinerat med hormonell behandling inte ger effekt
eller nidr endometriosen véxer djupt in i vdvnaden eller orsakar sammanvéxningar mellan organ. Vid
operation dir laparaskopi eller robotassisterad kirurgi ér att foredra framfor 6ppen kirurgi &r malet att
avldgsna all endometrios och endometriosrelaterad fibros. Vid ovarialendometriom bor man vara
forsiktig med operation om det finns en fertilitets 6nskan. Ovarialreserven kan minska med upp till 40

procent vid operation dér reduktion sker av ovariet (Janson & Landgren, 2015).



Aktuell forskning kring medicinsk behandling av endometrios

For personer med endometrios har forskning visat att undertryckande av menstruationscykeln med
GnRh-agonister, levonorgestrelspiral och danazol (en androgen) ar fordelaktig behandling vid
endometrios. Aven kirurgisk behandling forbittrar smértan vid endometrios och bor dérfor dvervigas
som behandling (Brown & Farquhar, 2014). I en Cochrane 6versikt dir p-pillerbehandling jamfors med
behandling med GnRH-agonister sa har ingen signifikant skillnad observerats vid menstruationssmérta
och sex ménader efter avslutad behandling éterfick alla patienterna symtom (Davis, Kennedy, Moore,
& Prentice, 2007). De som fér behandling med GnRh-agonister rapporterar dock ofta fler ogynnsamma
biverkningar (Brown, Pan, & Hart, 2010). En vanlig biverkan till GnRh-agonister &r urkalkning av
skelettet vilket 6kar risken for benskdrhet (Compston et al., 1995). Aven behandling med danazol ger
fler biverkningar &n placebo och progesteronbehandling ger biverkningar i form av acne och 6dem

jamfort med placebo (Brown, Kives, & Akhtar, 2012).

Annan medicinsk behandling som kan ges vid endometrios 4r behandling med anti-TNF (tumor necrotis
factor), selektiva estrogenreceptormodulatorer (SERMS) (Brown & Farquhar, 2014). Aven
aromatashdmmare tros kunna anvidndas d& de forhindrar att androgener att omvandlas till dstrogen
(Streuli et al., 2013). Behandling med anti-TNF kan vara ett intressant ickehormonellt alternativ och kan
potentiellt forbéttra bade symtom och fertilitet. Idag anvénds behandling med anti-TNF vid Chrons
sjukdom och remuatoid artrit (RA) (Streuli et al., 2013).

Kostforandringar som komplementar behandling vid endometrios

Det dr vanligt att personer med endometrios anvidnder sig av komplementédra behandlingar som till
exempel kostfoérandringar for att forbittra och kontrollera sin egen hélsa (Culley et al., 2013; Gilmour
et al., 2008a; Huntington & Gilmour, 2005b; Moradi et al., 2014). Personer med endometrios beskriver
det positivt att sjalva kunna hantera sina symtom (Gilmour, Huntington, & Wilson, 2008b; Huntington
& Gilmour, 2005b; Seear, 2009¢). De upplever att leva med endometrios innebir att de behdver gora
livsstilsfordndringar och att dessa paverkar deras liv positivt (Gilmour et al., 2008b; Huntington &
Gilmour, 2005b; Moradi et al., 2014) Livsstilsfordndringarna innebér att alltid behéva vara medveten
om att leva en hélsosam livsstil och detta kan ocksé upplevas svart (Gilmour et al., 2008b; Huntington
& Gilmour, 2005b). Kostfordndringar som gors sjdlvt av personer med endometrios dr minskning av
koffein, okat intag av frukt och gronsaker, samt minskning av kost som innehaller hoga 6strogenhalter

som till exempel mjolkprodukter (Huntington & Gilmour, 2005b). I en svensk studie med fokus pa



aldersrelaterade olikheter visade att bland personer med endometrios under 30 ar s& anvénder 81 procent
sig av coping strategier (ett sitt att hantera sin sjukdom) sésom till exempel traning, vila, yoga, speciell

diet med mera (Lovkvist, Bostrom, Edlund, & Olovsson, 2016).

Kost

Mainniskan behover éta for att Gverleva och fa i sig néring for att ticka behovet av de ndringsdmnen som
behovs for kroppens processer samt for att fi energi. Néaringsdmnena far vi i oss via den kost vi dter
(Livsmedelsverket, 2015). Nationalencyklopedin definierar kost som: ”den blandning av olika livsmedel
som intas dagligen for att ticka néringsbehovet”(Nationalencyklopedin, 2016). Kosten och dess
sammansittning har betydelse for hilsan och kan béde frimja god hélsa och forebygga sjukdomar. Ny
forskning tyder pé att mat har hélsobringande effekter, till exempel personer som dter mycket frukt och
gronsaker har lagre risk att drabbas av bland annat cancer och hjartinfarkt (Socialdepartementet, 2000).
Idag antas det att kosten har betydelse vid sjukdomar som innebér kronisk inflammation. Da
endometrios innebédr inflammation antas det att kosten kan péverka patienten med diagnosen
endometrios (Gottlieb et al., 2004). I Sverige baseras livsmedelsverkets kostrad pad de nordiska
néringsrekommendationerna, kunskaper om befolkningens matvanor samt olika livsmedelsgruppers
paverkan utifran vetenskapliga underlag. Forskning visar att kostrad baserade pé vegetabilier, fullkorn,
magra mejeriprodukter, fisk och olja minskar risken for hjért/kérlsjukdom, Overvikt/fetma, typ 2-
diabetes och vissa former av cancer. Aven smé forbittringar av ohilsosamma vanor kan leda till
forbattringar av hélsan. Vid vissa sjukdomar och livsmedelsoverkinslighet kan det behdvas individuellt

anpassade kostrad (Livsmedelsverket, 2015).

Glutenfri kost

Vid glutenfri kost undviker man livsmedel som innehaller spannméal med gluten som finns i vete, rag,
korn, spelt och kamut. Produkter som kdps skall vara markta ”glutenfri” eller ”mycket 14g glutenhalt”.
Havre kan innehélla fororeningar av vete, rdg och korn och dérfor bor man vélja sddan havre som ar

mirkt med ”glutenfri” (Livsmedelsverket, 2016a).



Mjolkfri och laktosfri kost

Det finns tva sétt att reagera pa mjolk, mjolkproteinallergi och laktosintolerans. Mjolkproteinallergi
kan ge svara allergiska reaktioner redan vid smé méangder och kan ge symtom o form av astma,
krékningar och hudreaktioner. Vid mjolkproteinallergi maste all mat med mjolk i uteslutas. Vid
laktosintolerans finns brist pé ett enzym, laktas som behdvs for att bryta ner laktosen i tarmen.
Symtom pa laktosintolerans &r magsmaértor, gasbildning och diarré. Vid problem med

laktos/mjolksockret bor endast produkter som dr mérkta “laktosfritt” intas (Livsmedelsverket, 2016b).

FOODMAPs

The Low-Fermentabe Oligosaccharide, Disaccharide, Monosaccharide and Polyol Diet (FODMAPs)
innebér att man utesluter kost av fermenterbara kolhydrater och sockeralkoholer som absorberas daligt
i mag-tarmkanalen. Teorin &r att den snabba jésningsprocessen och de substanser som processen leder
till 6kar genomsléppligheten i tarmen. FODMAPs innebér forst att mat med hogt FODMAP innehéll
utesluts 1 6-8 veckor for att sedan aterinféra mat med fermenterbara kolhydrater. Dieten 4r inte ténkt att

vara en langtidsbehandling. (Knight-Sepulveda, Kais, Santaolalla, & Abreu, 2015).

Forskning kring kost som en behandlingsstrategi vid endometrios

Senaste aren har forskning kring kost som orsak till uppkomst och progress av endometrios
uppmérksammats. Forskning har visat att kost kan inverka pa inflammation, Ostrogenaktivitet och
menstruationscykeln. Aven halter av klorerade kolviiten och prostaglandinmetabolismen kan paverkas

av kost (Parazzini, Vigano, Candiani, & Fedele, 2013).

En italiensk studie jimforde postoperativ behandling med hormoner, kostbehandling eller placebo 6
méanader efter konservativ backenkirurgi (Sesti, Pietropoli, Capozzolo, Broccoli, Pierangeli, Bollea &
Piccione, 2007). Hormonell behandling bestod av gonadotropinfriséttande hormon eller kombinerat p-
piller. Kostbehandling bestod av sikerstéllt intag av vitaminerna B6, A, C, E samt mineralerna Ca, Mg,
Se, Zn och Fe. I kosten ingick ocksa lactobaciller och bifidobakterier samt fiskolja (omega-3/omega-6).
Vid jamforelsen av de olika behandlingarna vid uppfoljning 12 manader efter operation sag man en
minskning av smérta vid menstruation i gruppen med hormonell behandling jaimfért med grupperna med

kostbehandling och placebo. Icke-menstruell smérta minskade i bade gruppen med hormonell



behandling och gruppen med kostbehandling jamfort med placebogruppen. De behandlingar som var
mest effektiva i att minska symtom och oka livskvalitet vid endometrios var hormonella behandling och
kostbehandling. Detta gillde sirskilt personer med icke-menstruell buksmérta och menstruationssmaérta
(Sesti et al., 2007). En annan italiensk studie har undersokt om glutenfrikost kan ha en paverkan pé
symtom vid endometrios. Glutenfri kost visade sig ge symtomlindring vid endometrios med en
signifikant forbdttring av smértsamma symtom samt dven forbéttring av fysisk funktion, generell

hélsouppfattning, vitalitet, social funktion och mental hilsa (Marziali et al., 2012).

Halsa/Livskvalitet

Haélsan har betydelse for hur livskvaliteten upplevs (SBU, 2012). Enligt WHO ér hélsa inte endast
franvaro av sjukdom och funktionsnedsattning utan hilsa innebér att ménniskan upplever ett tillstand av
fullstandigt fysiskt, psykiskt och socialt vilbefinnande (WHO, 1948). Livskvalitet &r en subjektiv
upplevelse och unik for varje individ (Oxelmark, 2006). Livskvalitet omfattar individens forestdllning
om sin situation 1 tillvaron utifrén den kultur och det virdesammanhang som hon befinner sig i och i
relation till personliga mal, forvantningar, normer och intressen. Det dr ett vitt begrepp som paverkas av
individens fysiska hélsa och psykologiska tillstdind, grad av oberoende, sociala forhdllanden och
relationer till betydelsefulla hindelser i livsmiljon (WHO, 1997). Hilsa och vilbefinnande hinger
samman med individens egen upplevelse av sin livssituation. Trots motgangar, sjukdom och sviktande
funktionsférméga kan en ménniska uppleva vilbefinnande. Bade individen och samhéllet har ansvar for
ménniskors hdlsa. Det dr viktigt att samhéllet ger ménniskorna som lever i det mojligheter att utveckla
goda vanor och handlingsmonster som frimjar hélsa. Egenvard som omfattar handlingar och
handlingsmonster en forutséttning och ett delmal for att utveckla hilsa (Orem, Taylor, & Renpenning,
2001).

Halsa och egenvard

Forskning visar att smértan vid endometrios paverkar livskvaliteten och hélsa genom att inverka pa
manga aspekter av det dagliga livet (Huntington & Gilmour, 2005a). Endometriossmérta beskrivs som
svar och péverkar fysiska och psykiska dimensioner av livet. Behandlingen med hormoner eller
operation kan ge lindring av sméirtsamma symtom men biverkningarna i form av humoérsvéngningar,
svettningar med mera frén behandlingarna kan ocksa precis som symtomen ge upphov till stérningar i

normal funktion, arbete och relationer. Ménga patienter med endometrios anvinder sig forutom av



konventionell behandling ocksé av komplementéra eller alternativa metoder d& de upplever att dessa
metoder har en positiv inverkan pa symtomen. Livsstilsfordndringar som bland annat innefattar tréning,
kost och sémn anvinds for att hantera symtomen vid endometrios (Huntington & Gilmour, 2005b;
Moradi et al., 2014; Seear, 2009a, 2009b). Dessa metoder kan ses som egenvard som patienten med
endometrios utdvar dé detta inte &r ndgon behandling som den traditionella sjukvérden i forsta hand
rekommenderar. Egenvard dr ndgot som syftar till dagligen utférda strukturella handlingar som
ménniskan utfor for att bevara sin hélsa, och vdlmaende samt for att bevara sin egen integritet, funktion
och utveckling. Ménniskan ses som en kompetent varelse som genom sitt liv kan utveckla sin egenvard
utifran sina egna behov och funktioner. Hélsa &r ndgot som é&r i konstant rorelse och individen upplever
hélsa nédr egenvarden for individens specifika behov och funktion &r fullstindig. Genom att utveckla
egenvardsstrategier kan ménniskan trots paverkat tillstind och nedsatta funktioner lira sig att leva med

sin situation och kdnna tillfredsstillelse med livet (Orem et al., 2001).

Egenvard och internet

Internet anvinds idag av patienter med l&ngvarig sjukdom som ett verktyg for att kunna hantera sin
kroniska sjukdom. Den information som finns pé internet kan dock variera i kvalitet och kan vara svar
att overblicka. Internet kan erbjuda moéjligheten att soka information, fa socialt stod och att hjélpa andra.
Det som patienten moter pa internet dr bland annat: den offentliga vardens portaler, kommersiella hélso-
och sjukvardsportaler, ldnksamlingar, webbsidor for sjukvardens yrkesgrupper, medicinska databaser,
medicinska tidskrifter, likemedelsforetag, myndigheters webbsidor, patientorganisationers webbsidor,
patienters egna webbsidor om sjukdomar, diskussionsforum, bloggar med mera (Josefsson, 2011). Det
ar vanligast att anvénda internet som informationskélla bland yngre aldersgrupper och é&ven
socioekonomiska faktorer paverkar och individer med hogre inkomst och hogre utbildning sdker mer

hélsorelaterad information via internet (Davallius & Flensner, 2006).

PROBLEMFORMULERING

Endometrios ar en kronisk gynekologisk sjukdom som drabbar ca 10 procent av personer med kvinnliga
konsorgan i fertil alder. Personer med endometrios anvénder sig av komplementéra eller alternativa
behandlingar som kostfordndringar for att forbéttra sin hélsa. Forskning tyder pa att kosten och dess

sammansittning har betydelse for hélsan och att kost bade kan frimja god hilsa och forebygga



sjukdomar. Bland patientforeningar for endometrios finns ett stort intresse for kunskap om kosten och
dess betydelse for att minska symtom. Upplevelsen av hélsa efter kostférdandringar hos personer med
endometrios dr intressant da dagens behandlingar, hormonell medicinsk och kirurgisk behandling, inte
alltid har onskad terapeutisk effekt och inte heller &terstiller fertiliteten. Den forskning som finns om
endometrios och kost dr begriansad. Studier med fokus pa upplevelse av hélsa efter kostforédndringar hos
personer med endometrios férekommer i minimal omfattning. Det &r darfor intressant att belysa hur
personer med endometrios upplever sin hélsa efter kostforédndringar. Det finns idag ingen evidens for
vilken sorts kostforandring som skulle kunna vara gynnsam vid endometrios och detta gor att det inte dr

mojligt att inrikta sig pa en specifik kostforéndring vid rekrytering och urval.

SYFTE

Syftet med studien dr att belysa upplevelsen av hélsa efter kostfordndringar hos personer med

endometrios

METOD

Kvalitativ metod

En induktiv kvalitativ metod valdes for att genomfora studien. Kvalitativ design anvénds for att studera
personers levda erfarenhet av ett fenomen och for att fa en djupare forstaelse av ménskliga upplevelser,
erfarenheter, forvintningar och behov (Marshall & Rossman, 2011). Denna metod anses ldmplig att
belysa upplevelsen av hélsa efter kostfordndringar hos personer med endometrios eftersom upplevelsen
av hédlsa dr en méansklig erfarenhet. En induktiv ansats anvidndes for att borja i empirin och for att sa
forbehallslost som mojligt studera fenomenet. Detta beddmdes passande dd &mnet sen tidigare &r relativt
outforskat. En induktiv ansats innebédr att observera och leta igenom texten forbehallslost efter

fenomenet (Henricson, 2012).



Tematisk analys

Tematisk analys anvénds for att analysera och for att identifiera monster i insamlade data. Tematisk
analys dr genom sin teoretiska frihet ett anvéindbart redskap vid kvalitativ analys Metoden ér flexibel

och anvénds for att identifiera och beskriva teman genom att utgé fran det empiriska materialet. (Braun

& Clarke, 20006).

I forsta fasen sker en fordjupning i data for att bli bekant med innehallet och fa en kénsla for dess bredd
och djup. Detta sker genom att lyssna och ldsa igenom materialet flera ganger. Fas tva involverar att
producera initiala koder i data. Koderna identifierar sérdrag i data som framtréder som intressanta. I
tredje fasen sorteras koderna i potentiella teman och man samlar de citat som gar att koppla till koderna.
Fas fyra involverar granskning och forfining av de teman som bildas. Granskning av citaten sker for att
sékerstilla att de bildar ett sammanhdngande monster. Citaten och de teman som bildas granskas ocksa
i relation till hela den insamlade data. En tematiskkarta genereras for att tydliggora forhallandet mellan
teman och subteman. I femte fasen sker en definiering och forfining av de teman som kommer att
presenteras i analysen. Essensen i varje tema identifieras och man sékerstéller att ett tema inte Overlappar
ett annat tema. Arbetsnamnen som ett tema haft under analysen formuleras héir om till slutgiltiga namn.
I den slutliga och sjitte fasen produceras analysen till en rapport som ger ldsaren en bild av historia i
materialet. Slutligen utses passande citat som relaterar till den text som produceras i rapporten av
analysen och som stérker validiteten Under hela analysen jamfors all data genom att man ror sig fram
och tillbaka mellan det insamlade materialet, de kodade citaten samt den data som producerats. Detta
innebér att all data hela tiden jimfors mot varandra for att sikerstélla forhéllandet mellan de olika

delarna och for att fa en helhet. (Braun & Clarke, 2006).

Urval och rekrytering

Malgruppen for studien var personer med endometrios som gjort egna kostforéndringar.
Kostforandringarna kan darfor skilja sig at och avsikten med studien &r inte att undersoka en sérskild
kostforandring utan att studera fenomenet hélsa vid kostférdndringar hos personer med endometrios.
Intervjupersonerna rekryterades fran tre Facebook forum, tva forum med anknytning till endometrios
och kost och ett endometrios forum med regional anknytning. Samtliga administratdrer kontaktades via

Facebook och har efter information skriftligen godként annonseringen. Rekryteringen gjordes dels
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genom en allmén annonsering och dels genom en riktad inbjudan via Messenger till 50 personer aktiva
i en av Facebook grupperna efter forslag fran Facebook administratéren (Se bilaga 1).
Inklusionskriterier: Svensktalande personer mellan 18-45 &r som har en av ldkare faststélld
endometriosdiagnos och som genomfort en eller flera egna kostforédndringar. Urvalet gjordes strategiskt
for att fa storst variation 1 &lder, utbildning och geografisk spridning. Exklusionskriterier: Om diagnos
av diabetes, celiaki eller inflammatoriska tarmsjukdomar (Crohns sjukdom, Ulcerds kolit) forekom i
kombination med endometriosdiagnosen exkluderades deltagarna ur studien. Intervjupersonen anmélde
sitt intresse via e-post eller Messenger pa Facebook. De erholl direfter forskningsinformation per post
samt muntligen vid intervjutillféllet. Intervjupersonerna har skrivit pd ett skriftligt samtycke till

medverkan i studien (Se bilaga 2).

Sex stycken intervjupersoner deltog i studien. Deltagarna var 28-44 ar och har samtliga fatt sin
endometrios diagnos via ldkare och haft diagnosen i 2—17 ar. Samtliga intervjupersoner hade utbildning
efter gymnasieniva, fem hade hogskoleutbildning och en hade folkhogskoleutbildning. Erfarenhet av
kostforandringen varierade mellan 6 ménader till 3,5 &r. Intervjupersonerna hade gjort olika
kostforandringar, se tabell 1. De vanligaste fordndringarna som gjordes var att utesluta eller minska sitt
intag av gluten- och mejeriprodukter. Mer parten av intervjupersonerna hade uteslutit bada dessa
livsmedelsgrupper. I samband med att personerna hade gjort kostférandringar var det ocksa vanligt att

de anvénde sig av olika kosttillskott.

Tabell 1. Kostforandringar och kosttillskott

5 2

Glutenfri kost* D-vitamin

Mijclkfri kost* 5 Omega 3 3

Laktosfri kost 1 Magnesium 3

Utesluter kott 2% Zink 2

Utesluter soja 2 B12 1

Utesluter majs 1 Jarn 1

Utesluter quorn 1 MSM — en organisk svavelférening, salufors som naturlig killa till svavel, en bestandsdel till 1
kollagen

Utesluter notter och baljvéxter 1 Algtillskott (jod) 1

Minskat kolhydrater 2 Vitamin K2 1

Okat mangden gronsaker 4 SHTP —innehdller férsteget till signalsubstansen serotonin 1

Tillsatt chia/hampa fron 1 DIM - uppges normalisera dstrogenet samtidigt som maximala nivier av testosteron uppnas 1

Tillsatt buljong 1 Progesteron salva — en bioidentisk progesteronkram som gar att kopa via Internet 1

Tillsatt fermenterade livsmedel 1

Lagar mat fran grunden/undviker 4 * Personen avstar detta livsmedel helt eller dter endast sma mangder. ** (1 person som tidigare

halvfabrikat uteslutit kott, ej relaterat till endometrios)

Ekologiskt kott 1
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I samband med att intervjuerna gjordes framkom det en av intervjupersonerna som hade medicinsk
behandling i form av en hormonspiral/Mirena. En person anvinde sig av hormon i form av naturligt
progesteron inkopt via hélsokost. Utdver detta hade fyra intervjupersoner tidigare haft hormonell
behandling i form av kombinerade p-piller, gestagen och GnRh-agonister. En person hade valt att ¢j

anvénda hormonell behandling utan gjort kostforandringar direkt efter sin diagnos.

Datainsamling

Datainsamling genomfordes mellan 2016-11-24 till 2017-01-02. Den férsta intervjun var en
provintervju som genomfordes per telefon. D& det bedomdes att intervjun var av tillrdcklig kvalitet
inkluderades denna i studien. Intervju nummer tva genomfordes i intervjupersonens hem. Pa grund av
langa geografiska avstand utfordes resterande fyra intervjuer via Skype. Intervjuerna tog mellan 32 - 64
minuter. Intervjuerna var semistrukturerade och inleddes med en 6ppen fraga: Kan du beréitta for mig
hur du upplever din hélsa efter den kostfordndring som du har gjort? Genom att be om en berittelse sa
ges intervjupersonen majlighet att sjalv berdtta och lyfta fram det som personen sjilv anser vara relevant
i situationen (Kvale, 2009). En intervjuguide med frigeomrdden fanns ocksa som stod for intervjuaren

(Se bilaga 3). Intervjuerna spelades in med en diktafon och transkriberades ordagrant.

Dataanalys

Dataanalysen genomfordes med de steg som tematisk analys innefattar (Braun & Clarke, 2006). Under
forsta fasen transkriberades intervjuerna ordagrant samt genomlyssnades och genomlistes upprepade
ganger for att f4 en kénsla for dess bredd och djup. Under andra fasen genererades de forsta initiala
koderna frén materialet, sammanlagt framkom 94 meningsbarande koder. Under tredje fasen anvéndes
en manuell metod och koderna jimfordes med varandra samt sorterades i potentiella teman. Forsta
intervjun analyserades tillsammans med handledaren och de resterande intervjuerna analyserades
enskilt. Kodernas forhallande till varandra undersoktes och forhéllandet mellan koderna beaktades och
subteman och teman borjade formas. Analysen genererade 12 subteman och 5 teman. I fas fyra
granskades och forfinades de subteman som bildas och subteman sammanfordes. Under denna fas
genererades en tematisk karta. Data ldstes igenom for att faststdlla att de temans som bildats fungerar

till data som helhet. Under femte fasen forfinades det specifika i varje tema och arbetsnamnen
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omarbetades till namn dir temats essens framgick. Slutligen producerades rapporten under den sjitte

och sista fasen.

Forskningsetiska aspekter

Niér studier utfors pa avancerad niva finns det fyra etiska krav att ta hidnsyn till i utformandet och
genomférandet av studien: informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet samt
nyttjandekravet (Hermerén & Vetenskapsradet, 2011). Nér forskning pa ménniskor utfors sa beskriver
etikprovningslagen (2003:460) hur detta ska genomforas och att en etisk provning skall goras i samband
med detta.

Administratorerna pd Facebook forumen kontaktades och godkidnde annonseringen efter deltagare.
Deltagarna erh6ll skriftlig och muntlig information om studien enligt Etik provningsndmndens riktlinjer,
se bilaga 1 (Etikndmnderna, 2017). Intervjupersonerna har erhallit information om att allt material och
uppgifterna om de som deltar i studien kommer att behandlas med konfidentialitet och forvaras s att
obehdriga ej kan ta del av uppgifterna. Information har givits om att det som framkommer under
intervjun kommer endast att anvéindas i forskningssyfte. Information har getts kring att deltagande i
studien &r helt frivilligt och nér som kan helst avbrytas utan att behova specificera varfor. Materialet
kodas och resultatet kommer att redovisas p& gruppniva sé att intervjupersonerna inte kan identifieras.
Inspelningarna och intervjutexterna kommer att sparas i minst 10 ar efter avslutad studie i enlighet med
RA-FS 1999:1, for att mdjliggora granskning av materialet. Detta géller dven om intervjupersonen
avbryter sin medverkan. For att konfidentiella uppgifter inte ska lidcka ut forvaras data enligt
personuppgiftslagen (SFS 1998:204) och arkivlagen (SFS 1990:782) pa ett sddant sitt att obehoriga inte
kan ta del av innehéllet. En ansokan till Den regionala etikprovningsndmnden har gjorts med avseende
att fortsétta arbetet med en Master. Den regionala etikprovningsndmnden i Goteborg har gett sitt

godkdnnande (Dnr: 899-16).

Risk-nytta analys

Vid en intervju kan det uppsta negativa konsekvenser for intervjupersonen i form av negativa kéinslor
kring den personliga hélsan. Intervjuaren var observant och lyhord till hur intervjupersonerna upplevde

situationen och beaktade fragor som upplevdes kénsliga av intervjupersonerna. Risken for
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integritetsintrang anségs mycket liten da deltagandet var frivilligt och nér som helst kunde avbrytas. Det
fanns ocksa en mdjlighet att intervjupersonerna kan uppleva en mojlig nytta genom att studien kan
bekrifta deras erfarenhet av upplevelse av hilsa efter kostfordndringar. Det kan ocksd finnas en
tillfredsstdllelse i att fa dela med sig av sin upplevelse. Da en kostforédndring anses som ett relativt enkelt

sdtt att forbattra upplevelsen av hélsa vid endometrios sé anses nyttan med studien dverviga riskerna.

RESULTAT

Utifran syftet att belysa upplevelsen av hélsa efter kostférandringar hos personer med endometrios
skapades fem teman och 12 subteman. I resultatet redovisas citat i varje subkategori for att verifiera

resultatet.

Tabell 2: Oversikt av teman och subteman

Olika orsaker till kostfordndringen Att gora ett aktivt val

Ett eget val av olika kostférandringar

Att sjdlv sdka information

Smartan minskar Att uppleva minskade besvar

Att ma battre

Att ta hand om sig Att lyssna pa sin kropp
Att fanga upp kroppens reaktioner

Att se dver hela livssituationen

Att leva som vanligt Att fa energi till ett normalt liv

Orka med vardag och arbete

Svart att dndra sin kost Att uppleva svarigheter med kostférandringen

Andra manniskors reaktioner
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Att gora ett aktivt val

Olika orsaker till kostforandringen

Intervjupersonerna beskrev att de sjdlva valt att gora sin kostférdndring men att det var olika orsaker
som gav upphov till férdndringen, till exempel att smértan blev for svér, upplevelsen av att det inte fanns
négon mer hjilp att fa fran sjukvarden, att biverkningarna fran den hormonella behandlingen upplevdes

for svara eller att man 6nskade bli gravid.

”Sen, sd kinde jag att ja, jag kan inte fa mer nu av sjukvdrden.” 1P6

” jag vet ju om att om jag inte... alltsd tar hand om min hdlsa sd dr
det ju enda utvigen for mig, sd blir det ju medicinering...och det

mddde jag vildigt ddligt av..” 1P2

Andra orsaker var att varden inte tog smértan pa allvar och inte trodde pa den eller att intervjupersonerna

ville behandla orsaken till endometrios inte bara symtomen.

”Dom trodde inte ens pd mig och det var det att jag dd..fick jag nog och sd

googlade jag..for..jag var ju hélsointresserad.” 1P3

”Landstinget ville skriva ut hormoner till mig..och jag kinde inte att
jag ville dta for det for da...tdanker jag sd hdr...om man fdar hormoner
da behandlar man symtomen. Alltsa dad tar man bort symtomen men
Jjag ville veta orsaken varfor jag fick det hér over huvud taget eller

varfor jag har det.” IP5

Andras berittelser av kostfordandringar hade stor betydelse for den egna fordndringen. Att andra hade

provat och matt béttre gjorde att steget till en egen fordndring vagade tas. De som rekommenderade en
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kostforandring kunde till exempel vara en privatperson eller person som man tog del av via bloggar och

Youtube. Att &ndra sin kost sags ocksé som ofarlig att prova och det anségs vara utan biverkningar.

”..jag tyckte bara att det var en fin ide att hon blev...smdrtfri, och det var det
jag tinkte att jag testar..” 1P 3

”..sd tdnkte jag istdllet att det dr lika bra att jag prévar for det dr inte direkt

sd att det finns ndgra storre biverkningar med att forsoka dta bra.” 1P1

Ett eget val av olika kostforandringar

Personerna med endometrios som intervjuades hade sjdlva valt den kostférdndring de ville gora. Detta
innebar att de hade valt att gora flera olika forédndringar som varierade fran person till person. De
vanligaste fordndringarna som gjordes var att utesluta eller minska sitt intag av gluten- och
mejeriprodukter. Mer parten av intervjupersonerna hade uteslutit bada dessa livsmedelsgrupper (Se
tabell 1). En del har slutat helt med gluten och undviker ocksé glutenfria produkter och éter sa kallad
naturligt glutenfria produkter, som till exempel bovetemjdl och olika sorters n6tmjol. Det fanns ockséa

de som uteslot gluten till storsta del men fortsatte dta sma méngder gluten.

“Det forsta jag gjorde var ju att ta bort gluten.” 1P6

”..det gor jag, fast inte jittemycket. Jag kanske tar en finn crisp, en eller tva
till frukost och det dr vil typ det jag dter...Pasta dr glutenfri och sa och sen
sd dter jag inte sd mycket mer i glutenvdg faktisk.” 1P5

Aven mejeriprodukter togs bort i varierande mingd. En del &t laktosfritt och andra tog bort
mejeriprodukter i stor utstrackning men fortsatte att till exempel att dta smor, ost eller naturlig yoghurt.
Annat som uteslutits i varierande grad var kott, soja, kolhydrater, nattskattevéixter sdsom tomat, potatis,
paprika och aubergine. En person valde ocksé att filtrera sitt vatten extra med ett extra filter i en

vattenkanna.
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”.ndr jag har tagit bort mjolkprodukterna, da var det stor skillnad pa hur

man mar” 1P3

. laktos dr jag inte lika strikt med..jag forsoker vilja bort mjélkprodukter,

men jag dter ndn ost ibland..” 1P4

Forutom att utesluta vissa saker 1 sin kost har personerna ocksé lagt till saker till kosten. Kosten har till
exempel utdkats med nyttiga saker sdsom frukt, grona blad, fisk och skaldjur, ingefdra, gurkmeja samt
att en person som dricker mindre kaffe istéllet dricker gront te eller rooibos te. Det som lades till
upplevdes péverka hélsan positivt. Ett par personer tog ocksa tillskott som komplement till kosten (Se
tabell 1).

7 ...jag har 6kat med frukt och sallad och...grona blad... Det dr vil mest det
som man tagit bort tror jag som hjdlper mig mest och det som jag ldgger till
dd som dr nyttigt.” 1P3

Att sjalv soka information

Intervjupersonerna beskrev hur de aktivt sjdlva hade sokt informationen om kostfoérdandringar. Den
vanligaste informationskéllan var Internet dir alla intervjupersoner helt eller delvis hade fétt sin
information. Informationen om kostfordndringar hade inhdmtats frén olika internetsidor, bloggar,

Youtube och olika Facebook grupper.

“Jo, jag..googlade pd...endometrios...och sen googlade jag...diets eller
natural terapies och liknande.” 1P2

Information om kostens betydelse vid endometrios hade ocksa givits av privatpersoner men det fanns
ocksd de som fatt rdd fran ldkare eller vént sig till alternativmedicinen och fatt information av till
exempel kinesolog, kostradgivare eller likare som praktiserar funktionell medicin. Informationskéllorna
anségs vara av olika kvalitet. Det fanns bade vetenskapliga fakta men ocksé sidor utan referenser och

dér det var svart att viardera innehallet.
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”..da kontaktade jag en kostrddgivare...for att fa lite mer, for jag kdnde att
det var, det var vildigt strikt kost sd jag kdnde att jag behovde stod i det.” 1P6

Att uppleva minskade besvar

Smartan minskar

Kostférandringarna innebar att endometriossymtomen minskade eller forsvann. Framfor allt sméirtan
vid menstruation, vilket innebar att smirtorna som tidigare varit svéra har blivit hanterbara eller helt
forsvunnit. Innan kostférédndringarna innebar smértan att det blev svarare att arbeta eller att smértan
kunde forhindra arbete helt. Férutom buksmértan beskrevs dven virk i ben, rygg, mage och dndtarm,
vilket dven kunde paverka psykiskt och orsaka trétthet. Innan kostférdndringen hade menstruationen
inneburit att intervjupersonernas smérta kunde innebira att de blev bundna till singen eller behévde

uppsoka en akutmottagning. Nu efter kostfordndringen upplevdes det skont att slippa detta.

“Jag hade ju liksom jag hade ju jadmnt ont var jamnt trétt, mddde jdttedaligt
psykiskt...” 1P1

“dom dagarna dd jag har min mens for min smdrta var ju sd kraftig att jag ...
kunde inte géra ndgonting i stort sett. Jag var bara sdngliggande och .. det
hinde ndgra gdanger att jag spytt av smdrta eller sa blivit akut inlagd..pd
grund av sdnt skov som jag hamnade i sa nu behéver jag inte tinka pad det

hdr ldngre vilket dr jdttebra" 1P2

Efter kostforandringen beskrivs i forsta hand att smirtan minskar framfor allt kring dgglossning och
menstruation. Sméartorna vid menstruation minskade eller forsvann helt i perioder eller mer varaktigt.
Att smirtan forsvann i samband med menstruation beskrevs som nagonting som inte hade hiant forut i
livet. Efter kostfordandringen beskrevs smértan i samband med menstruation som vanlig mensvérk.

Upplevelsen av att av att vara med om mindre smirta eller smirtfrihet beskrevs som hérlig och
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skillnaden mot tidigare upplevdes stor. Aven veckorna innan menstruation innebar mindre besvir i form

av reducerade symtom frén mage och tarm.

7 Sa att idag sd dr det mer lite kanske ndrmare en vanlig mensvirk ... och
dom hdra jdtte jag brukade ha ndstan varannan mdnad en san smdrta som
som tog mig till akuten for vi man visste inte vad som hdnde sd att man det

var sa smdrtsamt” IP3

’

”.det dr det som jag tycker var ganska hdftigt, att jag kunde gd smdrtfri..’
1P3

Nér smiérta fortfarande kvarstod trots kostfordndringen sd upplevdes den inte pd samma sétt som
tidigare, till exempel var smérttopparna ldgre. Menstruationen upplevdes béttre och mindre sméirtsam.
Innan kostférandringen kunde till exempel tarmtomningen upplevas pafrestande och orsaka éngest. En
intervjuperson beskriver att smértan vid tarmtomning minskat fran 10 till 7 p4 VAS-skalan (Visuell
analog skala fran 0—10 for att méita smérta). Minskad smérta till foljd av kostférdandringarna har minskat
konsumtionen av smértstillande behandling. Tidigare har smaértstillande behandling inte hjélpt s& bra
men nu nir sméirtan minskat s& upplevs smartlindringen hjdlpa. D4 smértan forsvunnit helt har

intervjupersonen helt kunnat undvika smértstillande behandling trots tillgang till detta i hemmet.

“under mensperioden dd innan ... sd att sdga innan jag visste om diagnosen
dd hade jag dangest for att det gjorde sa ont, och det har jag inte ldngre. Nu
kdnner jag att jag kan gd pd toa utan att jag ska gd av pd mitten” 1P5

”..sen sd har jag..kanske haft vildigt ont under en dag fortfarande ndr jag

far mens men, men dd kunnat dta smdrtstillande och sen har det gdtt ganska

fort over.” 1P4
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Kostférandringarna som gjordes varierade fran person till person. Intervjupersonerna uttryckte att de
kopplade ihop den minskade smértan med olika kostférandringar eller kosttillskott. Ett fatal personer
upplevde att uteslutandet av olika kostgrupper sasom till exempel mejeriprodukter, kétt, alkohol och
socker minskade smértan. Kosttillskott som D-vitamin och omega 3 kopplades ocksd av enstaka
intervjupersoner till minskad smirta. Aven uteslutandet av mejeriprodukter upplevdes péverka
symtomen vid endometrios. Enskilda intervjupersoner upplevde att ndr mejeriprodukter uteslots

upplevdes magen mer stabil och da lugnade dven mensvérken ned sig.

”..bara jag tar bort mejeriprodukter och kott sa har jag blivit..det dr mycket,
mycket bdttre.” 1P3

“Det dr ju framfor allt..omega 3, alltsd fiskolja som jag kopplar till, till en

stor forbdttring med min smdrta.” 1P2

Att ma battre

Utover att intervjupersonerna i studien beskrev mindre smérta efter sina kostférédndringars beskrev de
ocksd andra hélsovinster. Innan kostférdndforéndringarna berittades om problem med svullen mage
vilket ibland gjorde att personen ség gravid ut. Efter kostfordndringarna sa upplevdes magen mindre
svullen i samband med menstruation. Magbesvér var vanliga under hela menstruationscykeln och en
generell minskning av svullnad i magen samt att magen fungerade béttre efter kostforédndringen beskrevs
ocksd. Detta beskrevs i termer av att magen fungerade béttre och magen upplevdes lugn. Avforingen

blev mer normal och gaser minskades.

" Det var ju ocksad framfor allt just vid menstruation som jag hade den hdr,
svullna magen.. dd hade jag dnnu mer svullen mage..och just under
menstruationen var det dnnu mer sd liksom dd var det en gravidmage. Sa det
har ju ocksd blivit alltsd jag har ju inte den hdra svullna magen, alltsd den dr

inte svullen lingre.” 1P 5
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“Jag tog bort gluten och mdrkte vildigt stor skillnad pd magen, att jag blev

mindre svullen, mindre gasig...och sa mer normal avforing” 1P6

Efter kostfordndringarna upplevde intervjupersonerna att blodningsméngden minskade vid
menstruation. Detta kiindes som en vinst och anvindningen av mensskydd minskade. Aven om
blodningen minskade efter kostférandringen fanns det en osékerhet p&4 om detta berodde pé kosten eller
om det kunde ha andra orsaker s& som aldern. Forutom minskad blodningsméingd upplevde en
intervjuperson ocksé att intervallet mellan menstruationerna hade 6kat samt att durationen, antalet

blodningsdagar blivit farre. Detta upplevdes som en skillnad mot tidigare.

7 .men jag bloder inte lika mycket..och det dr ocksa en fordel kdnner jag.
Forut sa..jag kunde inte anvinda tampong dom blev fulla pa typ en timme, nu
kor jag binda och det funkar..utan att jag ldcker igenom och det kunde jag
gora forut, forut korde jag bdde tampong och binda. Sa att det dr ocksd en, en
vinst kdnner jag..” 1P5

“Detta har faktiskt vart en skillnad alltsa en verklig mdtbar skillnad att min

cykel har blivit ldngre..och jag har.. ah det dr, det dr nog den storsta
skillnaden.” 1P1

Innan kostférdndringen hade intervjupersonerna hade upplevt sig mer arga och griniga. Det upplevdes
att endometrios paverkade humoret och detta gjorde att de upplevde sig sjdlva som otrevliga. Innan
kostférandringen “bestimde” endometriosen humoret och intervjupersonerna upplevde att de blev en
person som kdndes frimmande. Efter kostfordndringen upplevdes humoret stabilare och de kénde sig
gladare. Nu kunde personen sjilv péverka hur man madde och vara glad pa riktigt och inte bara kénna
glddje for att smértan var franvarande. Innan hade kénslan varit att endometriosen hade styrt kénslorna

men nu gick det att lita pa sin kinsla. Franvaro av smérta sdgs som en orsak till att humdret hade blivit

béttre.
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”..endometrios har ju alltid styrt pd nat sdtt men det gor de ju lite mindre ndr
man inte behdver ta hinsyn till det och man kan lita lite mer att, okej nu dr

jag arg for att jag dr arg.” 1P4

”Sd att nu kdnner jag mig inte lika grinig ldngre..och den ddr grinigheten tror

jag berodde pa att jag hade sd ont.” 1P5

Andra forbittringar som ocksa upplevdes var att problemen med huden minskade. Detta beskrevs av
vissa som en utseendeméssig forbéttring till f6ljd av forédndringar av kosten, medan andra relaterade
fordndringen till att hormonbehandlingen hade avslutats. S6mn var ytterligare omrade som berérdes och

dér intervjupersonerna upplevde sig sova béttre och att det var ldttare att somna.

”..sen sd har man ju sdna hdr kosmetiska fordndringar ocksad. Jag tycker att

Jjag fatt bdttre syn, bdttre hy...alltsd sana saker, men det dr ju bara en positiv

sak..” IP1

“Jag har ju mdrkt att soémnen har blivit bdttre ocksd, men har ldittare att

somna och sa.” 1P6

Intervjupersonerna upplevde en generellt forbéttrad hélsa. Enskilda personer upplevde olika
forbattringar i form av mindre forkylningar, mindre allergibesvér, mindre huvudviérk i samband med
menstruation, mindre PMS besvir, mindre besvar fran benen i form av smérta och rastldshet, battre syn,
ett arr efter operation upplevdes mindre tjockt samt att perioder med feberkidnsla minskade. Efter
kostforandringen upplevdes livet béttre dven om det fortfarande fanns symtom kvar och trots att

intervjupersonerna fortfarande kunde kidnna sig sjuka s& madde de nu béttre.

7 Jag drar inte pd mig forkylningar och sd..och jag har inga andra sana smd

akommor..” 1P2
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”..jag har aldrig varit sd hdr glad och stabil d..frisk dven om jag fortfarande
dar lite sjuk sd upplever jag mig dndd mycket mer vid hélsa dn vad jag gjort i
mina liksom i mitt vuxna sen jag var, mina problem borjade ndgonstans ndr

jag var tondring.” 1P1

Att lyssna pa sin kropp

Att ta hand om sig

Intervjupersonerna uttryckte att det var viktigt att lyssna pa vad kroppen madde bra eller mindre bra av.
Det var viktigt att ldra kdnna sin kropp for att sjélv kunna péverka sin hilsa genom kostfordndringar for
att ma béttre. Forutom den fysiska aspekten av att éndra kosten fanns det ocksa en psykisk dimension
dér kostfordndringen sags som ett sétt att behandla kroppen med kérlek. Genom att &ndra sin kost visade
de béde sig sjilv och andra att nu respekterar jag det som min kropp visar att den behover. Det blev ett
sétt att ta hand om sig sjilv och visa omtanke om sin kropp oavsett vad andra runt omkring tycker.
Kostforandringen blev ett tydligt sitt att sjdlv kunna paverka sin kropp och négot att halla fast vid nir

fordndringen upplevdes positiv.

”.nu ndr jag jobbat mycket med..kosten sd har det ju blitt ett sdtt att tre
gdnger om dagen att lyssna pd sig sjilv och fraga vad dr det du vill? Hur mdr
du? Hur mdr du av det hér? Sd att det dr ju egentligen den psykiska affekten
av att dndra hur man dter att det pa ndgot sdtt dr en vildig, det dr en

kdrlekshandling mot den egna kroppen.” IP1

”..man ger sig sjdlv det hdr for att md bdttre och att man tar hand om sig sjdlv
pd ett sdtt och forstdr folk inte det dnda att ja men jag dlskar mig sjilv hdr, sd

ni far tro och tycka vad ni vill.” 1P3
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”..kosten har varit det som man har kunnat hdlla sig fast vid..att jag gor det
hdir och det dr ndgonting som man gor som dr vildigt tydligt mot sin kropp..”

IP1

Att fanga upp kroppens reaktioner

Ett sdtt for intervjupersonerna att lyssna pé sin kropp var genom att notera hur de reagerade pa maten
som de at och dta mer av det som de mddde bra av och mindre av det som de middde sdmre av. Ett sétt
att lyssnade pa sin kropp var genom att testat sig fram och plocka bort olika livsmedel i olika perioder.
Det var nér livsmedlet &terinfordes igen som de positiva effekterna med att ha plockat bort livsmedlet
upptéicktes. Nér intervjupersonerna lyssnade pa sin kropp gick dem mer pé kénsla och testade sig fram
till vilken kost som passade den enskilda personen. Det framkommer ocksé att det som passar for en

person inte behdver passa en annan person.

”..eftersom jag testar mig fram, det dr som att jag kan. Det dr under mdnga
dr nu som jag har experimenterat vad som gor ont och inte gor ont for jag far

en sd snabb reaktion i kroppen.” 1P3

Slarv med kosten gav en likande effekt dir de positiva egenskaperna med kostfordndringen upptécktes
da besviren fran endometriosen kom tillbaka efter att kosten skdtts mindre noggrant. Att slarva med
kosten innebar till exempel att dta gluten tillfélligt eller att ka upp sitt intag av mejeriprodukter som
vanligtvis holls 14gt. Det fanns flera orsaker till att kosten inte skottes, till exempel att personen mar
bittre och gar da tillbaks till gamla vanor, att personen vill 4ta ndgonting som den tycker ar gott, att
kosttillskott som tagits har tagit tillfdlligt slut eller omstdndigheter som trotthet gor att man inte orkar
laga mat. Kostfordndringen beskrivs som nagot som hela tiden maste underhéllas for annars gar det
snabbt att bli dalig igen. Genom att slarva med kostférdndringen upptickte intervjupersonerna

kostforandringens fordelar.

“Ja, men jag dter ju typ..surdegsbakat brod av ursprungsspannmdl emellandt,

det skulle jag séiga dr slarv men det ger mig..ah det ger mig livskvalitet. IP1
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”..for ibland sd dr man trétt och orkar inte att..kanske laga mat eller sd képer

man ndgot fardigt eller bara tar nan macka.” 1P2

Mejeriprodukter var en del av kosten som intervjupersonerna beskrev att de slarvade med. Trots att
mejeriprodukter uteslts ur kosten sa &ts ibland en liten mingd av dessa produkter. Smé& méingder
upplevdes fungera men om méngderna blev for stora sd kom endometriossymtom tillbaka. For nagon
kunde det ocksé fungera att slarva ibland, men inte regelbundet. Det var ocksé viktigt att inte oroa sig

for mycket vid slarv med maten eftersom det viktiga var att kosten forbéttrades i det stora hela.

”»

.. nu vid jul har jag dtit ganska mycket komjélksprodukter ocksd, men jag

kdnner att..en gang i veckan kanske som jag kan dta det, men inte mer.” 1P6

”.man far inte ta det pa for stort allvar, jag menar skulle man rdka dta
ndgonting som inte dr riktigt bra ndgon gdang och det blir ju liksom ingenting

i det stora hela, men det viktiga dr ju att man generellt sett dter bra.” IP1

Att se over hela livssituationen

Kostférandringen beskrevs som central men utdver detta hade flera intervjupersoner ocksé gjort andra
livsstilsfordndringar. Det upplevdes inte spela ndgon roll om personen skdtte kosten men samtidigt
misskotte andra delar av sin hilsa sdsom till exempel stress och somn. Det handlade om att se 6ver hela
sin livssituation och ta hand om bade kropp och sjil. Stress upplevdes péverka symtomen fran
endometrios negativt med till exempel 6kade smértor. Det fanns ocksa de som kénde sig mer kénsliga
for stress &n andra som inte har endometrios. Faktorer som hade setts dver var till exempel stressnivan
pa jobbet, somnen, fysisk aktivitet samt kemikalier i kosmetika. En person hade valt att flytta fran stan

till landet for att fa en lugnare miljo runt sig.

" .kostfordndringen..den dr ju sd fruktansvdirt central, men det andra...hdnger
Jju ocksa med...det spelar ingen roll hur bra man dter om man inte sover och

ror pd sig..” IP1
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”..men jag upplever ocksd att smdrtorna blir virre, alla symtom blir virre ndir

man stressar..” 1P4

7. liksom ta hand om hela kroppen och sjdlen..” 1P3

En f6ljd av att lyssna till sin kropp och forsta att stress forvérrade symtomen blev att intervjupersonerna
accepterade att de behdovde mer vila &n andra utan endometrios. Intervjupersonerna uttryckte att de var
mer kénsliga &n andra och att det innebar ett storre behov av dterhdmtning efter till exempel arbete och

andra aktiviteter.

”..och inte hela tiden gora ndnting och acceptera att jag inte behéver fungera

som alla andra..” 1P3

“Jag dr ju lite kdnsligare dn resten av familj och vinner pd att fd mina

dterhdmtningar, mina stunder av lugn.” 1P4

Tréning upplevdes minska symtomen vid endometrios, lugnare traning som yoga och promenader 6kade

vélbefinnandet. Smértan kunde dven lindras med hjélp av varma bad eller anvéindning av spikmatta.

“Jag har mdrkt att ta en promenad eller gora nan rorvelse har lugnat lite

grann.” 1P4
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Att fa energi till ett normailt liv

Att leva som andra

Ett genomgéende tema i berittelserna kring upplevelsen av hélsa efter kostférdndringar vid endometrios
var att intervjupersonerna kidnde sig mindre trétta och fick en pigghet som de inte haft forut. Detta
beskrevs som att kroppen fick energi och att de kénde sig mindre fysiskt trétta. Energin gjorde att
intervjupersonerna kénde sig levande och fick livskvalitet s& som de upplevde att andra médnniskor har.
En annan kénsla var att livet kindes mindre tungt att leva efter att energin hade 6kat. Det upplevdes som

en god cirkel da kénslan av att ma béttre och béttre ocksa ledde till 6kad energiniva.

”Sd vi pratar bara om vanlig livskvalitet egentligen, att vara levande.” 1P3

”.dels sa blev jag ju mycket piggare och orkade mycket mer och...den hdir
liksom trottheten forsvann” 1P6

”..det blir ju en god cirkel ocksd ndr man borjar ma bdttre...att man madr

bdttre och bittre for man fdar mer energi..” 1P 3

Genom att orka mer och kunna fungera mer som andra méanniskor sa upplevde intervjupersonerna att de
kunde vara som vanligt och leva ett normalt liv. Detta innebar att kunna goéra allting som behdvs s& som
alla andra kan. Kostfordndringen gjorde att man inte behovde kimpa och planera sa mycket utan istéllet

kénde sig normal.

”..och fortsdtta leva ett hyfsat normalt liv faktiskt, for jag tror inte att jag hade

kunnat gora det annars.” IP1
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Orka med vardag och arbete

Genom att f4 mer energi sa orkade intervjupersonerna bade att arbeta och sedan efter arbetet gora saker
pa sin fritid, framfor allt pa kvéillarna. Pa arbetet upplevdes det att man orkade mer och att det var littare
att koncentrera sig. Kostfordndringen upplevdes som en orsak till att man kunde fortsétta arbeta dver
huvud taget. Aven i vardagen orkade intervjupersonerna mer. Det var fler som orkade trina och géra
vardagssaker som att stida och tvitta kldder, detta trots att en del var smabarnsforidldrar och fick lite
somn. Det upplevdes skont att slippa fundera péd att sjukskriva sig eller behova avstd fran vissa

aktiviteter.

”.. liksom orka mer att jobba...forsorja mig sd att om jag inte gor det sd..ndr
jag upplever att jag orkar gora saker pa kvdllar och helger sd som jag inte

tidigare haft, kanske orkat mer i samma utstrdckning.” 1P4

Att man fungerar mer, orkar mer... Jag dr smabarnsmamma sd jag sover
inte sa mycket, men sd ibland dr man trétt dndd men..just att man bortser frdn

det, sda orkar jag mer” IP6

Den 6kade energinivan gjorde ocksa att intervjupersonerna orkade interagera mer med béde familj och
véanner eftersom det blev littare att planera och gora saker tillsammans. Tidigare kunde en maltid
innebdra uppsvilld mage och trotthet som péverkade relationer med andra ménniskor. Efter
kostforandringen fanns istéllet energi till att orka mer med sin familj och detta uttrycktes i termer att
orka finnas till for familjen och att man kunde bidra mer till familjen. Det fanns kraft till att vara
nérvarande och att man orkade lyssna mer. Genom att f4 mer energi behdvde man inte oroa sig for att
orka ta hand om sitt barn utan kiinde istillet att man klarade av med det vanliga forildraskapet. Aven

samlivet paverkades i viss min och man orkade ha samlag lite oftare.

“Jag tycker att for mig blir det ju en stor skillnad eftersom jag har familj och
har..vinner som tar energi, sd det dr klart att det paverkar ju alla relationer.

Det gor ju att jag orkar finnas till for dom som jag ska finnas till for..” 1P4

”..det vanliga fordldraskapet sa att sdga som man orkar mycket mer..” 1P4
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Att uppleva svarigheter med kostforandringen

Svart att andra sin kost

Trots de positiva fordndringarna av kostfordandringen kunde det kénnas besvérligt att &ndra sin kost. Det
kunde vara svart av rent praktiska saker som att till exempel behdva laga tva matrétter i samband med
familjemaéltider. Det behovdes mer tid for att planera sin kosthallning och intervjupersonerna upplevde
att behdovde ha mer framforhallning med maten. Intervjupersonerna upplevde att det i sociala
sammanhang med mat ofta serveras brdd eller olika mjdlprodukter. Detta upplevs forsvéra att sjilv gora
en kostfordndring som innebér att brod/mjolprodukter utesluts. Det fanns ocksé kénsloméssiga aspekter
dar kostfordndringen kunde upplevas jobbig eftersom intervjupersonerna hela tiden behovde tinka pa
vad de skulle &ta och att detta var beslut som behdvde fattas varje dag. Andra aspekter var att de kinde
sig annorlunda och udda och att det hade varit lattare att bara dta vad all andra dter. Mat var inte bara
mat utan upplevdes bade fysiskt och psykiskt samt innebar ocksé kénslor som péverkade umgénge med
andra ménniskor. Trots detta var det vért att fortsitta med kostfordndringen pa grund av de positiva

effekterna den innebar for upplevelsen av hélsa.

”Det kan kdnnas lite jobbigt att man mdste hela tiden tdnka pa vad man dter..”

IP3

”..man kdnner sig lite udda och ibland ndstan sa att man skdms lite...for det
hade varit ldttare om jag bara dtit vad alla andra dter men dd vet jag att jag

’

inte kommer att md bra av det och det dr det ju inte virt det for..mig liksom.’

IP1

For intervjupersonerna innefattar dtandet flera faktorer som fysiska, psykiska och sociala faktorer. Efter
kostforandringen upplevde intervjupersonerna att det blev svarare att dta i olika sociala sammanhang,
bland annat blev det svarare att dta ute pa restaurang samt att komma hem till ndgon annan och dta. Detta
16stes pa flera olika sitt, ndgra tog med sig egen mat och andra &t det de kunde. En person hade ocksa
som vana att kontrollera vilken mat som serverades pa restauranger for att inte riskera komma dit och

inte kunna 4ta nadgonting, till exempel pa en pastarestaurang. Orsaken till att intervjupersonerna forsokte
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16sa det sjélva var att det var att det upplevdes vara svart for andra att forstd kostfordndringen fullt ut,
man ville inte stélla krav eller att andra skulle kdnna stress dver att fixa med maten. Det upplevdes ocksé

negativt att inte kunna &ta all mat som alla andra &ter. En annan negativ aspekt var att andra kunde

uppleva det jobbigt att intervjupersonen inte at som dem.

”..om jag ska dta med folk och da blir det att jag sdger att jag kan ta med mig
egen mat for dom greppar inte riktigt vad det dr man dter om man inte dter

kott eller mejeriprodukter, da blir det stressigt for personen som kanske

bjuder pd mat” 1P3

Det var inte alltid kostforandringarna forbéttrade hélsan. En intervjuperson som genom sjukvarden fick
prova en FOODMAP-behandling i samband med en IBS diagnos upplevde istéllet att magen

forsémrades och avslutade darfor behandlingen relativt snabbt och dvergick till andra kostférédndringar.

". jag fick genom sjukvdrden genomgd en san hir FOODMAP behandling,
finns att prova pa..vid IBS. Sd det dr en grupp som skulle testa det hdr, sd fick
man information frdn dietisterna hur man skulle géra och vad man skulle dta
och inte dta och borjade kora den ddr stenhdrt och int, men efter ah en och

en halv vecka sd kinde jag att det funkade inte. I det min mage blev snarare

dnnu hdardare i magen blev liksom virre alltsd.” 1P 5

En svarighet som upplevdes av intervjupersonerna var att veta vilken av kostforéndringarna som gav

effekt pa endometriossymtomen nér flera kostforandringar gjordes samtidigt.

”..jag har ju slutat med...gluten och soja och mjolk, det gjorde jag ju samtidigt

sd det dr vildigt svart for mig att sdga vilken av dom som har paverkat..” 1P2

30



Andra manniskors reaktioner

Intervjupersonerna beskrev att deras kostférdandringar ocksé paverkade madnniskor i deras nérhet. Det
kunde vara allt fran att de faktiskt inte reagerade speciellt mycket till kraftiga reaktioner. De flesta
respekterade och anpassade sig efter att intervjupersonerna &t annorlunda mat men det fanns ocksé de
som reagerade starkt och kunde kommenterade utseendet p4 maten eller ifrdgasatt om intervjupersonen
har en étstorning. Det kunde ocksé upplevas léttare att &ta annorlunda eftersom det finns en medvetenhet
i dagens samhille om olika sorters kost och allergier. Kéndisar som foresprékar glutenfti kost upplevdes
ocksé Oka acceptansen for att man sjélv uteslot gluten. Det upplevdes oproblematiskt att tala om att man

undvek vissa livsmedel. Det var bara att tala om att man inte at allt och sa var det inte mer med det.

”..folks reaktioner har varit..ganska konstiga ndr det gdller..om jag dter till
exempel om jag gjort en smoothie som varit brun...dd har dom, folk kan liksom

komma fram ndistan och dh herregud det ser ut som spya.” 1P3

”Sd jag sdger att jag inte dter vetemjol eller kétt har jag inte dtit pd over 10

dr sd det dr liksom inget konstigt for folk.” IP5

Svarigheter for familjen till intervjupersonerna var att de kunde ha svért att framfor allt i borjan forsta
kostforandringen och det kunde upplevas svart att laga till exempel glutenfri kost. Det upplevdes
emellertid positivt for intervjupersonerna att ha stod i sin kostfordndring frén familjen. Familjen blev
négon att prata med och som forstod varfor kostférdndringen gjordes och ocksé kunde se de positiva

effekterna av kostforédndringen pa endometriossymtomen.

”..dd tyckte hon att det var jobbigt med det ddr med glutenfritt och sdnt.”
P2

”..oftast har dom varit vdldigt positivt, att de har hejat pd mig ndr jag klarat
maten och liksom fdr, dom stottar mig i det, sa det har varit vildigt bra stéd

faktiskt.” 1P3
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DISKUSSION

Metoddiskussion

En kvalitativ metod valdes eftersom avsikten var att studera personers levda erfarenhet av ett fenomen.
Detta anses vara en ldmplig metod for att soka forstéelse om innebdrden av olika upplevelser (Henricson,
2012). Amnesomradet anses relevant att undersdka och att behovet av en studie foreligger da det finns
en del kvantitativa studier kring studier kring endometrios och kost men bristfillig forskning kring hur

personer med endometrios sjélva upplever kostfordndringar paverkar deras upplevelse av hélsa.

Ett strategiskt urval gjordes genom att soka intervjupersonerna till studien via tre Facebookgrupper,
varav tva hade en koppling till endometrios och kost och ett endometriosforum med regional koppling.
Det var en styrka i att urvalet av intervjupersoner kunde ske pa sociala medier pd grund av att det hér
fanns personer som hade egen erfarenhet kring fenomenet endometrios och kostférandringar. Genom
att gora ett strategiskt urval sd anses det frimja att man nér personer som kan ge en informationsrik
beskrivning av fenomenet Intervjupersonerna varierade ocksa i alder, 28 - 44 ar samt hade olika lang
erfarenhet av kostfordndringar 6 mén — 3,5 ar. [ kvalitativa studier &r det viktigare att hitta férre personer

med olika erfarenhet som kan ge rika beskrivningar av fenomenet (Marshall & Rossman, 2006).

En nackdel for studien kan vara att samtliga intervjudeltagarna var hogutbildade. Detta speglar inte en
generell population av personer med endometrios. Samtliga intervjupersoner i studien hade
eftergymnasial utbildning och medeldldern lag pa 36 ar. Detta stimmer dock vél dverens med den
forskning som finns kring vilka det dr som anvédnder Internet for att soka hélsoinformation. De som
soker information pé Internet tenderar att vara yngre ménniskor och ménniskor med hogre utbildning

(Lombardo & Cosentino, 2016; Wimble, 2016).

Studien genomfordes genom intervjuer som inleddes med en ppen fraga samt frageomraden. Intervjuer
ar en bra metod for att pa kort tid samla in olika personers synvinkel kring ett fenomen (Ahrne &
Svensson, 2011). Det kan vara en nackdel for studien att intervjuaren var ovan och detta kan ha paverkat

resultatet. En mer van intervjuare har stérre mojlighet att f4 intervjupersonen att berétta mer utforlig. En
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fordel ér att intervjuaren i sin profession utfor en slags intervjuer i métet med till exempel gravida par.
Det fanns ocksé en van handledare som granskade den forsta intervjun och kom med tips. Detta

upplevdes forbéttra intervjukvaliteten pa resterande intervjuer.

En intervju genomfordes pa plats i intervjupersonens hem tillsammans med ett litet barn. Vid intervjuer
i hemmet anses det vara bra om man kan fa vara ostorda och att inte andra familjemedlemmar &r med
vid intervjutillféllet. Det upplevdes dock som en fordel for intervjuaren att anpassa sig till det som den
intervjuade onskade. Fordelen med att intervjua i intervjupersonens hem var att det fanns mer utrymme
for att skapa en dialog fore och efter sjdlva intervjun. Det fanns mojligheter att ta i hand och métet blev
mer avslappnat. De andra fem intervjuerna har gjorts via Skype. Fordelarna med Skype var att kunna
intervjua pa avstdnd men 4nd4 fa en bild av personen och ta del av kroppssprék och mimik. Nackdelarna
med metoden var att det kunde krdngla med ljudupptagningen pé grund av stérningar i Skype ljudet.
Detta kan ha paverkat analysen dé det hér var svarare att plocka ut citat pa grund av att det var svart att
hora allt som sas vid transkriberingen. Det &r en styrka att samma person genomforde bade intervjuerna
och transkriberingen. Genom att samma person utfor intervjun och sedan ocksa transkriberar sa ger det
en upprepning av intervjusituationen (Henricson, 2012). Detta kan i viss man kompensera for i de fall

dar ljudkvalitén var délig d& intervjuaren kan komma ihdg det som sas.

En styrka i studiens tillforlitlighet var att intervjuerna utfordes enskilt, vilket tillater att bade lika och
olika aspekter framkommer utan att intervjupersonerna paverkar varandra (Kvale, 2014). Intervjuerna
gav ett komplext och rikt material. Forfattaren har &ven en fOrforstdelse i dmnet utifrén sin
yrkeslivserfarenhet som barnmorska samt eget hilsointresse som péverkade analysprocessen.
Forfattaren har i analysen hela tiden atervént till data for att sidkerstilla att det 4r intervjupersonernas

upplevelser som framkommer i resultatet.

En nackdel for resultatet dr att flera intervjupersoner ocksd hade gjort andra livsstilsfordndringar
avseende somn, stress med mera. Detta kan innebédra att upplevelsen av hélsa i resultatet inte bara
aterspeglas av kostfoérandringar utan dven innefattar andra livsstilsforédndringar. I resultatet framkom det
dock att det var kostfordndringarna som var det centrala, vilket styrker att det ér kostforédndringarna som
ligger till grund for den okade upplevelsen av hélsa. Férutom livsstilsfordndringar framkom det vid
intervjuerna ocksé tvd personer som under studien anvdnde hormoner, en person i form av en

hormonspiral/Mirena utskriven av den konventionella sjukvirden och en person som anvinde sig av
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naturligt progesteron i form av salva inkdpt via Internet. Personen med spiral hade gjort sin fordndring
cirka ett &r innan inséttning av hormonspiral och upplevt forbattring innan spiralen sattes in. Personen
som anvénde sig av naturligt progesteron hade forst gjort en kostférédndring som upplevdes positiv och
sedan tillfort progesteronsalva. Detta innebér att det i resultatet forekommer personer som upplever sin
hélsa utifran bade kostforédndringar och hormonell behandling (medicinsk eller via kosttillskott) och inte
enbart utifrén kostforédndringar. Detta kan vara en svaghet som kan ha péverkat resultatet. Det som kan
stirka resultatet 4r att tre av intervjupersonerna hade 1-2 ar mellan kostfordndring och fordndring av
hormonell behandling, en person hade aldrig provat hormonell behandling, en person pébdrjade
kostbehandling tre ménader efter avslutad hormonell behandling, en person pébdrjade sin hormonella
behandling samtidigt med sin kostfordndring men avslutade den hormonella behandlingen efter tre
manader och har sedan fortsatt med kostforédndringen i dver tre ar efter avslutad hormonell behandling.
Oavsett hur den hormonella behandlingen kombinerats med kostbehandling eller ej har deltagarna i

studien haft mdjlighet att utvérdera bdda behandlingarna var for sig.

I studien har enbart personer med endometrios som upplevt en forbattring deltagit. I diskussioner i forum
pa Internet gar det ocksad att ldsa inldgg av personer som inte fatt nagon effekt av att gora
kostforandringar. Om personer med negativa upplevelser av kostfordndringar deltagit i studien hade

detta kunnat paverka resultatet.

Resultatdiskussion

Studien beskriver upplevelsen av hélsa efter kostférdndringar hos personer med endometrios.
Intervjupersonerna i studien upplevde att deras kostforandringar paverkat upplevelsen av hélsa positivt
i form av minskad smérta och mer energi. Intervjupersonerna i studien upplevde att deras hélsa
paverkades genom att symtomen minskade och att de genom sina kostfordndringar kunde paverka sin
hélsa. Efter kostforédndringen beskriver flera intervjupersoner minskad smaérta eller helt utebliven smérta
i samband med menstruation. Dér smérta fortfarande férekommer beskrevs den normal och att detta
innebar minskad anvéndning av smértstillande. Nar smértan minskar eller uteblir innebdr detta att
kénslan av hdlsa okar. Smérta i samband med endometrios 4r en orsak till bade social och ekonomisk
inverkan pé det dagliga livet (Nnoaham et al., 2011). En ungersk studie visar att symtom som fysisk
smérta innebdr en negativ paverkan pa livskvalitet och upplevelse av hélsa och att genom att hantera

smirtan pa olika sitt kan livskvalitet och upplevelse av hilsa forbattras (Marki, Bokor, Rigo, & Rigo,
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2017). Utifran detta gér det att koppla resultatet i denna studie till 6kad upplevelse av hélsa genom att

intervjupersonerna beskriver minskade symtom frén sin endometrios efter kostférandringen.

I studien framkom att kostforédndringarna innebar minskade symtom frén mag-tarmkanalen och att dessa
paverkade upplevelsen av hélsa genom en lugnare mage som fungerade béttre och var mindre svullen.
Att symtom fran mag-tarmkanalen kan péverka upplevelsen av hélsa och livskvaliteten negativt visas
bland annat i studier kring IBS (Buono, Carson, & Flores, 2017; Gibson, 2017). Detta stimmer vil
overens med studiens resultat dér det framkommer att intervjupersonerna efter kostfoérdndringen
upplever att minskade besvir frin mag-tarmkanalen innebir okad upplevelse av hilsa. Aven forskning
kring inflammatoriska tarmsjukdomar visar att det finns ett samband mellan kost och uppkomsten av
sjukdomarna (Uranga, Lopez-Miranda, Lombo, & Abalo, 2016). Studier med personer som har
inflammatoriska tarmsjukdomar visar att det forekommer att de tror att kosten har en paverkan pa det
inflammatoriska tillstdndet i tarmen och ocksd anpassar sin kost utefter detta (Limdi, Aggarwal, &

McLaughlin, 2016).

Innan kostféréndringarna upplevde intervjupersonerna att endometriossymtomen péaverkade huméret
och efterat upplevdes humoret mer stabilt. Studier visar att personer med endometrios har storre risk for
psykisk ohédlsa i form av till exempel depression, angest och okad stresskdnslighet (Pope, Sharma,
Sharma, & Mazmanian, 2015). Det finns ett samband mellan depression och grad av smérta, dér risken
for depression okar ju svarare smirtan dr (Lorencatto, Petta, Navarro, Bahamondes, & Matos, 2006).
Detta stimmer vél 6verens med studien dér deltagarna beskriver hur minskad smérta leder till en positiv
paverkan pd humoret. Andra aspekter som kan ha péverkat humoret dr att man slutat med hormonell
behandling. Det finns idag studier pévisar att medicinering med hormonella ldkemedel i
preventivmedelssyfte innebér storre risk for humérpaverkan (Schaffir, Worly, & Gur, 2016; Skovlund,
Morch, Kessing, & Lidegaard, 2016).

Hilsa &r en subjektiv upplevelse och kan variera frén person till person. Trots svar sjukdom kan
ménniskor uppleva sig ha en god hilsa (Dahlberg & Segesten, 2010). I foreliggande studie framkommer
detta genom att dven de intervjupersoner som inte blivit helt smértfria upplever att kostférandringen
dnda péverkat deras upplevelse av hélsa positivt. Detta beskrevs i termer som att kénna sig normal och

att den smérta som kvarstod upplevdes normal och gick att smértstilla med smaértstillande tabletter.
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En viktig aspekt av att &dndra sin kost var att lyssna till sin egen kropp. I resultatet framkommer att detta
innebar att visa respekt och omtanke for kroppen. Det var ocksa att sitt att sjilv kunna paverka sin
situation. Andra studier visar att genom att lita pa sin kropp och tro p& den sa gar det ocksa att lita pa de
beslut som tas for sin kropp. En kénsla av att sjilv vara ansvarig och kunna paverka och att detta
upplevdes som en befrielse (Cox, Henderson, Wood, & Cagliarini, 2003). Att lyssna till sin kropp kan
ses som en form av kroppskdnnedom. I studiens resultat framkommer att nér intervjupersonerna lyssnar
och litar pa sin kropp sé leder detta till 6kad upplevelse av hilsa. Kroppskédnnedom kan beskrivas som
en bedomning av bade positiva och negativa kédnslor for den egna kroppen. Kroppskidnnedom kan
paverka upplevelsen av livskvalitet positivt (Nayir et al., 2016). Intervjupersonerna i studien gjorde
dven andra fordandringar sisom att se 6ver sin aktivitet, vila, somn och stress utover kosten. En orsak till
att personerna i studien ocksé borjar gora andra livsstilsfordndringar utéver kosten kan vara den 6kade
kroppskdnnedomen efter kostfordndringarna. Insikten i att kost kan péverka upplevelsen av hélsa vid

endometrios tydliggor ocksa att dven andra faktorer kan paverka.

I studien framkommer det att intervjupersonerna efter kostfordndringen kénner sig piggare och har mer
energi. Franvaron av trotthet innebdr en kénsla av hélsa ndr man orkar med béde arbete och
vardagssaker. En orsak till att personerna i studien upplever sig mer pigga kan vara franvaron av smérta
eller minskad smérta. I flera studiers resultat framkommer det att endometrios ofta innefattar kénslor av
trotthet och utmattning. Trottheten kopplas till smértan samt svérigheter att sova pa grund av smértan
(Jones, Jenkinson, & Kennedy, 2004; Moradi et al., 2014). I denna studie framkommer att detta &r
problematik som dven dessa intervjupersoner haft men att de nu efter sina kostférédndringar kdnner sig

piggare och har mer energi.

Kostférandringarna innebar inte bara fordelar utan kunde ocksé innebéra negativa aspekter i form av att
det kan upplevas svart att dndra sin kost utifrdn vad Ovriga familjen dter eller i samband med
restaurangbesok. Kostforandringen tog mycket tid och kraft genom att intervjupersonerna hela tiden
maste tdnka pé att planera och anpassa sin vardag efter kostférdndringen. Det kunde ocksé upplevas
jobbigt att kénna sig annorlunda och inte kunna 4ta som andra. Oberoende av detta dr det vart att fortsitta
enligt intervjupersonerna i studien trots ibland endast smé vinster och att det kunde ta flera ar innan
intervjupersonen nadde dit. Studier visar att det dr vanligt bland personer med endometrios att anpassa
sin vardag genom att anpassa sin fysiska aktivitet efter smértan (Jones et al., 2004; Moradi et al., 2014).
For en utomstaende kan kostforédndringarna uppfattas som en stor uppoffring och intervjupersonerna

beskriver ocksé att andra ibland ifrdgasitter deras kostforédndringar. I relation till att personer med
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endometrios redan innan ofta har fitt anpassa sig efter sina symtom kan det vara léttare att forsta

anpassningen till kostfordndringarna d& den ocksé har positiva effekter och minskar olika besvér.

Det framkom i studien att utvirderingen av olika kostforédndringar kunde ses som en svérighet. Nir
intervjupersonerna beréttade om forbéttringar av kosten som lett till béttre syn eller mindre allergibesvér
s& mirktes en osdkerhet genom att intervjupersonen skrattade. Oavsett denna osdkerhet beskrev
intervjupersonerna att de lyssnade till sin kropp och fingade upp kroppens reaktioner och att detta
hjélpte dem att fortsdtta med sina kostfordndringar. Om det slarvades med kostférédndringen gick det
snabbt att bli sémre igen. Personer med langvarig sméirta upplever ofta en brist pa fortroende for sin
kropp och har ett simre sjdlvfortroende (Gyllensten, Skar, Miller, & Gard, 2010). Bristande
sjalvfortroende for den egna kroppens reaktioner kan ses som en orsak till att personerna i studien
uttrycker en osékerhet kring orsak och verkan av kostférédndringarna. Brist pé forskning som stddjer de

kostforandringar som intervjupersonerna gjort kan ocksa vara en orsak.

Att sjélv gora kostfordndringar och genom detta paverka sin upplevelse av hélsa gar att definiera som
egenvérd dé detta dr ndgot som utfors av individen sjélv eller med hjélp av ndgon annan som ej arbetar
inom hélso-och sjukvard (Socialstyrelsen, 2013). Intervjupersonerna berittar att de sjédlva sokt
information framst via Internet och att de flesta har sedan dven gjort kostforandringen sjilv. Det finns
emellertid dven de som har tagit hjélp av till exempel kinesolog eller kostradgivare. Néar personerna i
studien valde att gora kostfordndringar var det ett val de gjorde varje dag som paverkar deras vardag.
Enligt Orems teori om egenvérd innefattar egenvard aktiviteter som individen sjélv utfor for sin egen
skull pé eget initiativ for att upprétthalla liv, hdlsa och vélbefinnande. Dessa egenvardsaktiviteterna
utfors frivilligt och medvetet samt dr malinriktad (Orem et al., 2001). For personerna med endometrios
i studien var det ocksé tydligt att kostforédndringen gjordes for att bevara sin hélsa for att kunna fortsétta
arbeta, orka med sysslor i hemmet och orka med sin familj och vénner. Flera intervjupersoner har
beskrivit hur de gor sin kostfordndring efter att smértan har blivit ett hot mot hélsan och inga metoder
har hjilpt. Genom detta gar det att se likheter med Orems egenvérdsteori dir egenvérden utfors nir hot
mot hélsan uppstéar. Det dr ocksa tydligt att intervjupersonerna i studien ldttare accepterar och lér sig
leva med de symtom som fortfarande finns kvar efter kostforandringen och lér sig leva med sin situation
trots péverkat tillstind och nedsatta funktioner, till exempel fortfarande accepterar smirta vid
menstruation dé det gar att ta smértstillande som hjélper eller att toalettbesdken orsakar mindre dngest

(Allison, 2007). Att gora kostférdndringar gar att se som en situationsspecifik forutséttning som gar att
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relatera till hélsoavvikelser. Genom att innefatta kostférandringar i sin egenvard reglerar personerna

med endometrios effekterna av sjukdomen (Denyes, Orem, Bekel, & SozWiss, 2001).

Nir ett egenvardsbehov uppstér hos individen startar forst en varderingsfas dar individen klargor vilka
handlingar som behdvs for att uppna hédlsa och vélbefinnande. Efter detta planerar individen hur dessa
handlingar skall genomforas for att slutligen genomf6ra dessa handlingar (Orem et al., 2001). I studien
framkommer att intervjupersonerna sdker information via olika kanaler till exempel Internet, bekanta,
bocker med mera. Detta gér att se som ett sitt att klargora vilka handlingar som behovs for att uppna
hiilsa samt att planera sina handlingar. Aven temat Att lyssnar p4 sin kropp gir att inréikna i planerandet
av vilka handlingar som behdver utforas for att uppné hédlsa da personerna i studien anvinder sig av

kroppens reaktioner for utvirderar hur kostforéndringen paverkar deras hélsa.

Kostforandringar som en egenvardsaktivitet vid endometrios gar att koppla béde till universella
egenvéardsbehov och hilsorelaterade egenvéardsbehov. I de universella egenvardsbehoven ingar bland
annat “uppratthallande av adekvat fodointag”, uppritthallande av balans mellan aktivitet och vila” samt
”framjande av midnsklig funktion och utveckling inom en social gemenskap, alltefter individens
potential, kiinda ménskliga begransningar och ménniskans dnskan om att vara normal” (Orem et al.,
2001). Studien visar att kostforédndringen innebér att intervjupersonerna blir mer medvetna om kostens
betydelse for sin egen hélsa och pé sa sétt upprétthéller ett adekvat fodointag dar slarv minimeras for att
bevara sin hélsa. Det framkommer ocksé i studien att kostforandringen leder till 6kad energi vilket gor
det lattare for intervjupersonerna att upprétthalla en balans mellan de krav som vardagen stéller och
behovet av vila. Att uppritthélla en balans mellan aktivitet och vila &r nddvéndigt for att behalla en
normal kroppsrytm samt att personen fran att bli immobiliserad eller Gverstimulerad av aktivitet
(Allison, 2007). Den 6kade energin som kostfordndringen leder till gor ocksa att intervjupersonerna kan
leva ett normalt liv som andra ménniskor gor, vilket fridmjar social gemenskap béde i privatliv och
arbetsliv. De hélsorelaterade behov som gér att koppla till studiens resultat dr ”vara medveten om och
hantera effekter och resultat av patologiska tillstand, inklusive konsekvenser for den egna utvecklingen”
och ”ldra sig leva med effekterna av patologiska tillstand, sdvil som effekter av medicinsk behandling
eller diagnostiska procedurer och finna en livsstil som befordrar personlig utveckling” (Orem et al.,
2001). Genom att intervjupersonerna i studien slarvade med kosten sa uppticktes ett positivt samband
mellan kostfordndringen och upplevelsen av hélsa efter kostférdndringen. En av effekterna av
kostforandringen var att det blev léttare att orka med vardag och arbete. I detta kan man se att

kostforandringen ledde till en 6kad medvetenhet och blev ett sétt att hantera effekterna av endometrios.
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Att kunna upprétthalla arbete och orka med vardagen innebér ocksa ett steg i positiv riktning for den
egna utvecklingen som en ménniska i samhéllet. Kostférdndringen blev ocksé en livsstil som behdvde

uppratthallas for att bevara hilsan.

Foreliggande studie kan inte sdga nagonting om vilken slags kostforédndring som ger effekt da
personerna hade gjort olika slags fordndringar. Det som ddremot kan ha en effekt for personerna i studien
ar att forédndringen i sig innebér en upplevelse av att kunna paverka sitt eget liv. Genom att de sjélva
upplever att de kan paverka sitt liv kan detta i sig innebdra att fordndringen far effekt. Att kdnna
fortroende for sina inre resurser och att pa sé sitt kunna paverka sitt liv kallas inom forskningen for
empowerment. Genom att utfora egenvardshandlingar kan en person uppna forédndringar 1 sitt liv som
paverkar hédlsan. I detta ingér ocksa sjdlvbestimmande dér personen har ritt att sjdlv avgora vilka
atgarder som behdvs for att uppna kénslan av att bestimma over sin kropp (Castro, Van Regenmortel,
Vanhaecht, Sermeus, & Van Hecke, 2016). Empowerment omfattar personens forméga att forsta,
kontrollera och agera pé faktorer som paverkar deras livskvalitet. For personer med en kronisk sjukdom
kan egenvérd ses som en del av empowerment som mdjliggdr en forbéttring av deras hélsa (Ben Ayed
& El Aoud, 2017). Detta speglas i studien genom att personerna beskriver att de sjédlva valt att gora sina

kostforandringar for sin egen skull och for att forbéttra sin hélsa.

I barnmorskans profession ingér att ha formaga att tillimpa kunskaper om faktorer som paverkar hélsa
i ett genus- och livscykelperspektiv samt arbeta hilsofrimjande pa individniva. I detta ingar ocksa att
identifiera och aktivt forebygga hilsorisker och vid behov motivera till férdndrade livsstilsfaktorer i ett
livscykelperspektiv (Socialstyrelsen, 2006). Enligt Orems teori om omvardnadssystem passar
barnmorskans profession bra in pa att kunna hjélpa personer med endometrios att f& kunskap om kosten
och dess paverkan pa hdlsan. Teorin om omvérdnadssystem innebdr att barnmorskan med sin
omvardnadskapacitet som innefattar kunskaper, attityder, fardigheter och egenskaper kan utfora den
omvardnadsprocess som personer med endometrios behdver genom végledning, stod och undervisning
kring kostens péverkan vid endometrios (Orem et al, 2001). I studien har deltagarna sjilva sokt
information. Enligt forskning visar det sig att det i forsta hand ar yngre personer med hdgre utbildning
som sOker information pa Internet (Davallius & Flensner, 2006). Om forskning kan visa att
kostforandringar paverkar upplevelsen av hélsa positivt vid endometrios skulle informationen kring
detta pa ett naturligt sétt kunna ingé i barnmorskans arbete. Hir skulle barnmorskan kunna fungera som
en hjélpare for personer med endometrios som har begrédnsade handlingsmdjligheter av fysiska, psykiska

eller sociala skil (Orem et al., 2001).
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Ar det da rimligt att tinka sig att kostfordndringar kan paverka upplevelsen av hélsa vid endometrios?
Intervjupersonerna hade utdver att utesluta livsmedel ur kosten dven lagt till kosttillskott men d&ven sadan
kost som ansdgs nyttigt som till exempel frukt, grona blad, fisk och skaldjur. Frukt och gronsaker
innehéller antioxidanter och det finns studier som visar pé att antioxidanter kan ha en péverkan pa
oxidativ stress som &r kopplat till inflammation vid endometrios (Savaris & Do Amaral, 2011). I
samband med att intervjupersonerna okade sitt intag av frukt och grona blad skulle detta ocksé kunna
oka intaget av antioxidanter och pd s sitt minska inflammation och smirta. Aven omega-3 har en
koppling till inflammation och djurstudier visar att omega-3 kan minska inflammatoriska processer i
peritonealvitska vid endometrios (Covens, Christopher, & Casper, 1988). Om smértan minskar till foljd
av minskad inflammation genom Okat intag av antioxidanter och omega-3 s& skulle dessa tva

kostforandringar teoretiskt kunna péverka upplevelsen av hélsa vid endometrios.

Varfor ar det intressant att undersoka hur personer med endometrios upplever hilsa efter
kostforandringar? En av anledningarna dr att trots att behandling med kombinerade p-piller &r den
vanligaste behandlingen finns det inga data som stddjer att detta &r den mest effektiva behandlingen.
Det finns forvanansvirt lite litteratur kring behandling med endometrios och kombinerade p-piller.
Utover detta tillkommer ocksé biverkningsprofilen som finns pé flera hormonella preparat (Moore,
Kennedy, & Prentice, 2000). Med tanke pé de biverkningar som finns pa framfor allt GnRh-agonisterna
finns det ett behov av att hitta en behandling vid endometrios som bédde minskar symtomen fran

endometrios och forbéttrar upplevelsen av hélsa.

KONKLUSSION

Personer med endometrios som gor egna kostfordndringar upplever att hilsan paverkas positivt och kan
i och med det ingd i det sociala sammanhanget pé lika villkor som andra personer. De fir mindre
smértproblematik och mer energi. Detta leder till att de orkar leva ett normalt liv med de krav som det

innebdr att ha familj, arbete och samtidigt en aktiv fritid.
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Implikation

Resultatet visar att kostforédndringar vid endometrios kan ha en positiv paverkan pa upplevelse av hélsan.
I barnmorskans arbete ingar att ha kunskap om faktorer som paverkar hilsa, att kunna identifiera och
forebygga hélsorisker och motivera till forédndrade livsstilsfaktorer. Om ytterligare forskning kring
endometrios och kostfordndringar visar att detta kan ha en positiv paverkan pé upplevelse av symtom
for personer med endometrios skulle detta innebéra att barnmorskan i sitt forebyggande skulle kunna
implementera kunskap kring endometrios och kost i sitt arbete. Resultatet i studien kan ligga till grund
for framtida forskning kring kostférédndringars betydelse for upplevelse av hélsa hos personer med
endometrios. For att ytterligare styrka resultatet av studien skulle studier av familjens upplevelse av
kostforandringen kunna studeras. Vidare forskning kring endometrios och kost foreslas vara att gora
studier kring vilken kost som kan minska symtomen vid endometrios samt randomiserade kvantitativa
studier dér kostbehandling vid endometrios jaimfors mot traditionell behandling och dér olika faktorer

som till exempel smirta, trotthet och sémn undersoks.
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Bilaga 1

Studie om kostforidndringars betydelse for upplevelsen av hilsa
hos personer med endometrios

Endometrios, en kronisk gynekologisk sjukdom, drabbar ca 10 procent av personer med
kvinnliga konsorgan i fertil lder. Den behandling som finns idag inriktar sig pa att minska
symtom, forhindra progress och recidiv av sjukdomen samt om mdjligt forbéttra fertiliteten.
Dagens behandling, dvs. hormonell- och/eller kirurgisk behandling ar inte alltid effektiv for
alla personer med endometrios och manga terfir ofta symtom efter avslutad behandling.
Kosten och dess sammansittning har betydelse for hédlsa och kan bade frimja god hélsa och
forebygga sjukdomar. Det forekommer att personer med endometrios anvidnder sig av
komplementira eller alternativa behandlingar t.ex. kostforandringar for att forbéttra sin hélsa.
Denna studie vill belysa upplevelsen av hilsa efter kostfordndringar hos personer med
endometrios.

Du inbjuds hdrmed till denna intervjustudie for att dela med dig av hur du upplever hélsa efter
kostfordndringar vid endometrios. For att delta behdver du vara 18 ar fyllda och ha diagnosen
endometrios stdlld av ldkare. Studien géller kostforandringar och upplevelse av hélsa vid
endometrios och dirfor fir du inte ha diagnoserna diabetes, celiaki eller inflammatoriska
tarmsjukdomar (Crohns sjukdom, Ulcerds kolit). Deltagandet i studien dr helt frivilligt och Du
har mojlighet att avbryta Din medverkan ndr som helst. Dina svar och dina resultat kommer att
behandlas sé att inte obehodriga kan ta del av dem. Forskningsdata kommer att sparas i minst 10
ar for att mojliggora granskning av materialet, detta giller &ven om du avbryter din medverkan.
Ingen ekonomisk erséttning kommer att utga.

Jag som genomfor studien heter Jenny Vennberg Karlsson och ér legitimerad barnmorska och
arbetar inom primdrvarden 1 Véstra Goétaland. Intervjustudien ingar 1 min
magisteruppsats/master 1 reproduktiv och perinatal hidlsa vid Goteborgs universitet.
Huvudansvarig for studien dr min handledare Asa Premberg, legitimerad barnmorska och
universitetslektor.

Har du ytterligare fragor rorande denna studie eller dr intresserad av att delta i studien ar du
varmt vilkommen att kontakta projektledaren.

Vinliga hélsningar

Projektledare: Jenny Vennberg Karlsson Handledare/Huvudansvarig: Asa Premberg
gusvennb(@student. gu.se asa.premberg@gu.se
Telefon: 0763 189 562 Telefon: 031 786 6087
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Bilaga 2

GOTEBORGS UNIVERSITET

Forskningspersonsinformation

Kostforandringar vid endometrios: en studie om upplevelse av halsa

Studiens bakgrund

Endometrios, en kronisk gynekologisk sjukdom, drabbar ca 10 procent av personer med kvinnliga
konsorgan 1 fertil alder. Den behandling som finns idag inriktar sig pé att minska symtom, férhindra
progress och recidiv av sjukdomen samt om mojligt forbattra fertiliteten. Dagens behandling, dvs
hormonell- och/eller kirurgisk behandling é&r inte alltid effektiv for alla personer med endometrios och
manga aterfar ofta symtom efter avslutad behandling. Smértan vid endometrios beskrivs som svar och
paverkar hélsan genom att paverka bade fysiska och psykiska dimensioner av det dagliga livet. Kosten
och dess sammanséttning har betydelse for hdlsa och kan bade frdmja god hélsa och forebygga
sjukdomar. Det forekommer att personer med endometrios anvénder sig av komplementira eller
alternativa behandlingar t.ex. kostfordndringar for att forbéttra sin hélsa. Det finns forskning som tyder
pa att kost har hélsobringande effekter. Den forskning som finns om endometrios och kost &r begriansad
och behandlar till storsta delen okad eller minskad risk for att f4 diagnosen endometrios vid viss kost.
Kostens péaverkan pa upplevelsen av hilsa vid endometrios dr intressant dd dagens behandlingar,
hormonell medicinering och kirurgisk behandling, inte alltid har 6nskad terapeutisk effekt och oftast
inte heller aterstéller fertiliteten. Syftet med denna studie &r att belysa upplevelsen av hilsa efter
kostforandringar hos personer med endometrios.

Forfragan om deltagande

Du tillfragas om deltagande i studien for att vi vill ta del av Dina erfarenheter kring hur Du upplever
hélsa efter kostfordndringar vid endometrios. For att delta behover du vara 18 ar fyllda och fétt
diagnosen endometrios av likare. Du far inte deltaga om du har diabetes, celiaki eller inflammatoriska
tarmsjukdomar (Crohns sjukdom, Ulceros kolit).

Vilka ar riskerna?

Vi ser inte att studien medfor nagra risker for dig, men det dr mdjligt att du kan uppfatta det kinsligt att
svara pa fragor som relaterar till din endometrios och du viljer darfor helt sjélv vad du vill beritta.
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Finns det nagra fordelar?

Att delta 1 denna studie innebér inga direkta fordelar for dig, mer &n att du far mojlighet att dela dina
erfarenheter och bidra till 6kad kunskap om endometrios och upplevelsen av hélsa efter kostférandringar

Studiens genomforande

Studien kommer att genomféras genom intervjuer av personer med endometrios. Berdknad tid for
samtalet ar cirka 60 minuter. Intervjun kommer att besta av 6ppna fragor som berdr din upplevelse av
hélsa efter kostforédndringar vid endometrios. Du fir med egna ord berdtta om dina erfarenheter. Samtalet
kommer att spelas in pa band och konversationen skrivas ut i textformat for vidare analys.

Den information som framkommer under intervjun kommer endast att anvéndas i forskningssyfte. Dina
svar och dina resultat kommer att behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem. Samtlig hantering
av personuppgifter regleras utifrdn Personuppgiftslagen (SFS 1998:204). Ansvarig for dina
personuppgifter dr Goteborgs universitet genom personuppgiftsombud Kristina Ullgren. Adress: Box
100, 40 530 Goteborg. Telefon: 031 786 1092. E-postadress: kristina.ullgren@gu.se. Listan over
intervjupersoner kommer att forvaras i ett 14st arkivskép pa FoU Fyrbodal. Intervjuerna kommer att
kodas for att intervjudeltagarna ej skall ga att identifiera. Intervjuinspelningar och intervjutexter kommer
att forvaras i ett arkivskdp hos FoU Fyrbodal, avskilt fran kodlista. Adress: FoUU-centrum Fyrbodal,
Viénerparken 15, 462 35 Vénersborg. Inspelningarna och intervjutexterna kommer att sparas i minst 10
ar efter avslutad studie i enlighet med RA-FS 1999:1, {or att mojliggdra granskning av materialet. Detta
giller dven om du avbryter din medverkan. Resultatet av studien kommer att presenteras pa gruppniva,
for att sékerstilla att enskilda individer inte kan identifieras i den vetenskapliga studien.

Ditt deltagande i studien dr helt frivilligt, Du kan nér som helst vélja att avbryta medverkandet utan att
behova specificera varfor. Ingen ekonomisk ersittning kommer att utga.

Hur far jag information om studiens resultat?

Resultatet av studien kan du ta del av genom kontakt med nedan angivna personer.

Ansvariga for studien

Projektledare

Jenny Vennberg Karlsson

Leg. Barnmorska

Tel: 0763 189 462

Goteborgs universitet

Sahlgrenska akademin

Intuitionen for vardvetenskap och hélsa
Box 457

405 30 Goteborg
gusvennb@student.gu.se

Handledare/Huvudansvarig

Asa Premberg

Universitetslektor

Tel: 031 786 6087

Goteborgs universitet

Sahlgrenska akademin

Intuitionen for vardvetenskap och hélsa
Box 457

405 30 Goteborg

asa.premberg@gu.se
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Samtycke till deltagande i studie

Kostforandringar vid endometrios: en studie om upplevelse av halsa

Jag har erhallit muntligen tillika skriftlig information angaende en studie om upplevelsen av
héalsa efter kostférandringar hos personer med endometrios. Jag har fatt méjlighet att stalla
fragor samt har fatt dessa besvarade. Jag ar medveten om att mitt deltagande ar frivilligt och

att jag nar som helst kan valja att avbryta mitt deltagande. Harmed samtycker jag till att bl

intervjuad.

Datum:

Namnunderskrift:

Namnfortydligande:

Ansvariga for studien

Projektledare

Jenny Vennberg Karlsson

Leg. Barnmorska

Tel: 0763 189 462

Goteborgs universitet

Sahlgrenska akademin

Intuitionen for vardvetenskap och hélsa
Box 457

405 30 Goteborg
gusvennb@student.gu.se

Handledare/Huvudansvarig

Asa Premberg

Universitetslektor

Tel: 031 786 6087

Goteborgs universitet

Sahlgrenska akademin

Intuitionen for vardvetenskap och hélsa
Box 457

405 30 Goteborg

asa.premberg@gu.se
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Bilaga 3

Intervjuguide — Kostfordandring vid endometrios: en studie om
upplevelse av hélsa

Syftet med studien 4r att belysa upplevelsen av hélsa efter kostfordndringar hos personer med
endometrios.

Oppen friga

Kan du beritta for mig hur du upplever din hélsa efter den kostféréndring som du har gjort?

Frigeomriden

Kostférandringar
Information

Smirta

Ovriga symtom
Arbete/skola

Relationer

Relation till partner (samliv)
Menstruation

Hilsa

Andra fordndringar
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Bilaga 4

Data

Kod

Subtema

Tema

..for att jag kéinde att jag inte
orkade det men det fanns
ingenting att prova som jag
inte har provat redan och da
var det liksom kosten min
sista anhalt.. [P4

..men det tycker jag som jag
sa forut nér jag har mens nu
sa har jag inte alls lika ont i
magen som jag hade forut..
IP5

Jag har ju mérkt att sémnen
blivit béttre ocksé.men har
lattare att somna och sa. IP6
..det finns en véldigt
omhéndertagande kraft i att
bry sig om vad man éter for
det handlar ju om att man
bryr sig om sig sjilv i
slutédndan.. IP1

..s& hér bra madde jag nér jag
borjade slarva for ndr man
aterkommer till sina gamla
kanske daliga vanor da
kommer ju vissa krdmpor
tillbaka.. IP2

.. det &r ju liksom det spelar
ingen roll hur bra man ater
om man inte sover och ror pa
sig..man kan ju komma undan
det dr liksom lite som att man
har det..finns olika faktorer
pa hélsa och man kan, ju
sdmre man &r pa de andra
desto battre maste man vara
pa..det som man, alltsa det
som man man..inte slarvar
med men det har jag ju tankt
manga ganger speciellt nér
jag mar valdigt déligt liksom
om jag inte hade dtit som jag
har gjort sa da hade jag nog
inte ens klarat av att jobba
eller..ha ett nagorlunda socialt
liv sa det &r ju det tog 4nda
jag borjade gora

Orsaker till
kostfoérandringen

Smairta/Fordndring
av smarta

S6mn

Ta hand om sig

sjalv/ Omtanke om
sin egen kropp

Slarvar med kosten

Livsstilsfordndringar
utdver kosten
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Olika orsaker till
kostférandringen

Smértan minskar

Att ma béttre

Att ta hand om sig

Att finga upp
kroppens
reaktioner

Att se Over hela
sin livssituation

Att gora ett aktivt val

Att uppleva minskade
besvir

Att uppleva minskade
besvir

Att lyssna pa sin
kropp

Att lyssna pa sin
kropp

Att lyssna pa sin
kropp



kostforandringar och sen sé
har jag ju jag har fétt béttre
effekt av kostfordandringarna
nér jag ocksé har gjort
livsstilsfordandringar. IP1

Sa fran att inte fa leva..liksom
till att jag kan tréna, jobba
liksom gora allting som
behovs som alla andra kan.
1P2

..jag orkar gbra mer saker pa
kvéllarna och éven nér jag
inte jobbar sa att jag upplever
att jag ér piggare och far..mer
energi. [P4

..och det &r inte latt att
dndra..kosten tycker jag for
vi, just i Sverige sa ar det
ju..vildigt populart med med
fika, dta bullar och kakor och
mackor alltsa brod erbjuds till
varje maltid.. IP2

..jag vet att jag har fatt
reaktioner ocksd av bekanta
att det har varit sa har men
herre gud vad haller du pa
liksom men vad dr detta har
du en étstorning liksom.. IP1

Leva och vara som
alla andra

Energi/Orkar géra
mer

Svart att dndra
kosten

Folks reaktioner
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Att leva som andra

Orka med vardag
och arbete

Svart att dndra sin
kost

Andra ménniskors
reaktioner

Att fa energi till ett
normalt liv

Att fa energi till ett
normalt liv

Att uppleva
svérigheter med
kostfoérandringen

Att uppleva
svérigheter med
kostférandringen



Bilaga 5

GOTEBORGS UNIVERSITET

Samtycke till annonsering

Harmed intygar administrator NAMN att annonsering efter deltagare till studien far géras pa
Facebookgruppen NAMN. Jag har erhallit skriftlig information angadende en studie om

upplevelsen av halsa efter kostférandringar hos personer med endometrios. Jag har fatt

efter deltagare till studie i Facebookgrupp

mojlighet att stélla fragor samt har fatt dessa besvarade.

Datum:

Namnunderskrift:

Namnfértydligande:

Ansvariga for studien

Jenny Vennberg Karlsson
Leg. Barnmorska

Tel: 0763 189 462
gusvennb(@student. gu.se

Asa Premberg (Handledare)
Universitetslektor

Tel: 031 786 6087
asa.premberg@gu.se
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