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Abstrakt

Bakgrund: Endometrios ar en sjukdom som drabbar var tionde kvinna i fertil alder,
vilket gor sjukdomen till en av de vanligaste gynekologiska sjukdomarna som
drabbar kvinnor vérlden éver. Trots detta ar forskningen kring sjukdomen bristfallig
och begrénsad, vilket foranleder fordrojd diagnostisering och bristande
behandlingsmetoder. Detta utgor ett problem da endometrios ar en sjukdom som i
de flesta fall féranleder svara symtom samt féljdproblem som infertilitet och
depression. Syfte: Att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med sjukdomen
endometrios. Metod: Kvalitativ litteraturfversikt med en induktiv ansats. Resultat:
Studiens resultat mynnade ut i tre huvudteman; Livet i smértans skugga, Striden for
erkannande och gehor samt Min kvinnliga identitet &r forsvagad och atta subteman;
Smartans fysiska avtryck, Smartans psykiska avtryck, Smartan styr kalendern,
Kamp mellan smérta och plikt, Kamp for ratt diagnos, Kamp for forstaelse fran
omgivningen, Hinder for reproduktiv halsa och slutligen Férandrad sjélvbild - att
tappa sig sjalv. Alla dessa framkom efter en sammanstélining av kvinnors
upplevelser av att leva med sjukdomen endometrios. Slutsats: Hela kvinnornas liv
paverkades negativt till foljd av sjukdomen och dess foljdproblem. For att detta ska
kunna forandras kravs det utokad kunskap inom saval halso- och sjukvarden som i
samhallet som ytterligare forskning.

Nyckelord

Endometrios, Kvinnors upplevelser, Lidande, Livsvarld, Kvalitativ metod

Tack

Vi vill rikta ett stort tack till var handledare Maria Qvistgaard for fint stod genom
hela skrivandeprocessen. Vi vill dven passa pa att tacka resten av var
handledargrupp for hjalpsamma och bra diskussioner, synpunkter och méten.
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1. INLEDNING

Forfattarna i denna studie har, som blivande allménsjukskéterskor, bada ett
intresse for att belysa den kvinnliga patientens upplevelser kring
halsorelaterade tillstand. Genom att studera sjukdomen endometrios, vilken
enbart drabbar individer med kvinnliga reproduktiva organ, kan dkad
kunskap genereras. Saval kring kvinnans uppfattning, som de effekter som
foljer sjukdomen. Detta kan saledes kasta ljus pa ett tillstand som for manga
kvinnor innebér ett stort lidande.

2. BAKGRUND

Endometrios ar en sjukdom som drabbar var tionde kvinna i fertil alder
(Bulun et al., 2019, Socialstyrelsen, 2018; World Health Organization,
2023;) och omfattar cirka 200 miljoner kvinnor runt om i véarlden (Bulun et
al., 2019). Pessoa de Farias Rodrigues et al., (2020) beskriver vidare
endometrios som en sjukdom, vilken medfor en stor paverkan pa manga plan
i livet (2020). Olovsson, 2022) belyser att sjukdomens symtom och pafoljder
har pavisats ha konsekvenser pa hela kvinnans existens. Detta i form av
upplevelsen av tappad kroppslig autonomi, angest, forsamrad somn samt
negativ paverkan pa familj- och parrelationer. Endometrios beskrivs slutligen
vara en av de vanligaste gynekologiska sjukdomarna (Pessoa de Farias
Rodrigues et al., 2020)
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2.1 Patogenes

Uppkomsten av endometrios ar relativt okand, men antas bero pa att en del
levande endometrium transporteras bakat, vilket gor att menstruationsblod
transporteras at fel hall och gar ut i fri bukhala. Detta kallas retrograd
menstruation. Att ha retrograd menstruation ar nagot majoriteten av alla
kvinnor har, trots detta ar det enbart en av tio kvinnor som drabbas av
endometrios. Detta beror pa att immunforsvaret hos kvinnor med
endometrios inte klarar av bryta ner endometriefragmenten som kommer in i
buken. Att kvinnans immunforsvar inte &r helt normalfungerande genererar i
Okad risk for allergier, vissa cancerformer samt autoimmuna sjukdomar
(Olovsson, 2022).

2.2 Patofysiologi

Olovsson (2022) beskriver endometrios som ett tillstand dar endometriet
vaxer ut utanfor livmoderhalan och kan forekomma i olika former och
paverka olika delar av kroppen. Peritonealendometrios &r den vanligaste och
mest ytliga typen och innebar att endometriet véxer pa eller i bukhinnan.
Andra typer av endometrios ger ofta mer omfattande skador da endometriet
har formagan att véxa sig fast pa omkringliggande organ och séledes orsaka
sar och lesioner, vilket for kvinnan ar mycket smartsamt. Hirata et al., (2020)
skriver att en allvarligare och mer sallsynt form av endometrios ar
extragenital endometrios, vilken satter sig pa andra stallen i buken &n pa de
gynekologiska organen, vilket gér den svarupptackt och svardiagnostiserad.

2.3 Symtom

Olovsson (2022) pavisar att ungefar hélften som diagnostiserats med
endometrios drabbas av symtom, medan andra halften &r relativt symtomfria.
Det beraknas att cirka en av tio kvinnor drabbas av svara symtom, déar smarta
lyfts fram som det mest framtradande. Smartan sitter oftast i under tva till tre
dagar och brukar vara som vérst tiden innan, eller i samband med
menstruation. Smartintensiteten vid endometrios beskrivs vara betydligt
hdgre &n vid en normal menstruation.
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Slemhinnan som téacker livmoderns inre vaggar, ocksa kallat endometriet,
kan i vissa fall vaxa sig fast runt urinblasan, vilket ofta féranleder symtomet
dysuri. Detta k&nnetecknas av sveda och obehag vid miktion, likt vid en
urinvagsinfektion. Fortsattningsvis har det pavisats att flera kvinnor dven
drabbas av dyschezi, smarta vid tarmtémning. Vidare fororsakar endometrios
ett stort antal kvinnor dyspareuni, smarta vid samlag. Smartan som uppstar ar
oftast sa pass intensiv att samlaget inte kan fullfoljas och kan kvarsta under
en langre tidsperiod. Till f6ljd av de fysiska symtom som kvinnan behover
bekampa sa tillkommer ofta dven psykiska symtom, sdsom angest och
depressiva bekymmer Olovsson (2022).

Endometrios bidrar i manga fall till infertilitet och ar en vanlig bieffekt av
sjukdomen (Bulun et al. 2019; Olovsson 2022), da endometriet inte sallan
vaxer sig fast i dggstockarna och darmed bidrar till fertilitetsproblem
(Olovsson, 2022).

2.4 Diagnostisering

Rush och Misajon (2018) lyfter problematiken kring sjukdomens outforskade
lage. Det berdknas att cirka 10% av alla kvinnor i fertil alder, varlden over,
lider av endometrios. Till féljd av den begrénsade kunskapen i kombination
med fordréjd diagnostisering av sjukdomen finns det en risk att ett stort
morkertal av drabbade kvinnor finns. Grundstrom et al., (2018) papekar att
befintlig forskning visar svarigheter kring diagnostisering vid endometrios.
Fran symtomdebut till diagnostisering kan kvinnan behéva vénta i flera ar.
Fordrojningen forklaras ha tva priméra faktorer, dels da kvinnorna inte alltid
besitter kunskap om vad som &r patologiskt kontra normalt. Men &ven pa en
rent medicinsk niva da kvinnornas smarta ofta normaliseras av vardpersonal,
da kunskapen om sjukdomen ofta ar bristfallig. En kad kunskap kring
sjukdomen kan generera snabbare diagnostisering och pa sa vis underlatta,
framforallt for kvinnan, men aven for sjukvarden (2018).
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Olovsson (2022) bekréaftar fortsattningsvis att diagnostisering av endometrios
inte ar en problemfri process. Vardpersonal bor ha i atanke att endometrios &r
en sjukdom som varierar mycket fran individ till individ och darmed kan
forsvara diagnostiseringen. Samtidigt liknar symtomen vid endometrios
manga andra sjukdomar, sasom ovarialcystor eller adenomyos, vilket ocksa
forsvarar situationen. For att faststalla en diagnos kravs oftast en noggrann
anamnes, en Kklinisk undersékning samt vaginalt ultraljud. Rolla (2019)
forklarar dock att den avgorande faktorn for att diagnosen ska kunna stéllas
ar via laparoskopisk kirurgi. Dar tas en biopsi, ett vavnadsprov, av
livmodervavnaden som sedan undersoks och pa sa vis kan sjukdomen
faststallas.

2.5 Behandling

Molin och Bergh (2019) menar att malet for all behandling &r att minimera
smarta och saledes dven lindra lidande for att kunna 6ka patientens
livskvalitet. Sjukskoterskan har en framtradande roll i att beframja patienten
for att kunna hitta relevanta smarthanteringsstrategier. Grundstrom et al.,
(2018) belyser vikten av att, trots att kvinnor med endometrios anses tillhtéra
en svarhanterad patientgrupp, utoka forstaelsen for dess problem. Detta for
att kunna optimera en sa god och helhetsbaserad vard som majligt. De
poangterade att en bredare forstaelse for det problem sjukdomen utgor kan
foranleda alternativa behandlingar och rimliga omvardnadsatgarder som kan
gynna kvinnans livskvalitet. De uppmarksammade &ven vikten av att ha
tvarprofessionell kommunikation for att optimera att patienten far den hjalp
de behover. Utdver lakare och sjukskoterskor kan detta exempelvis vara
sjukgymnaster, psykologer eller andra professioner.
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2. 5. 1 Smart- och fertilitetsmal

Goodwin och Carey (2023) forklarar att en viktig del i behandlingen av
kvinnor som lider av endometrios &r att ha tydliga smart- och fertilitetsmal
for att en sa relevant vardplan som majligt ska kunna upprattas. De
poangterar vikten av att ha en tydlig malsattning da konkreta mal ofta gynnar
patienten saval som vardgivaren. Denna malsattning kan exempelvis beréra
avsikten att lara sig att handskas med smértan och de symtom som uppvisas.
Detta kan vara att 6ka daglig funktionalitet samt de smértfria perioderna,
men baseras i slutet pa patientens individuella behov. Malen kan uppnas
genom kirurgiska, saval som medicinska och icke-medicinska interventioner.

2. 5. 2 Medicinsk och kirurgisk behandling

Den framsta medicinska behandlingen vid endometriosrelaterade besvar &r
kombinerade p-piller med hormonet gestagen (Jesitus, 2022). Detta tas ofta
med tillsammans med smaértlindring, sasom paracetamol (Alvedon) samt med
NSAID-preparat (Ipren). Den smartlindrande behandlingen kompletteras inte
sallan med serotoninupptagshammare (SSRI), ocksa kanda som
antidepressiva lakemedel. Kirurgisk behandling bor vidare erbjudas om
smartlindring tillsammans med hormonell behandling inte ger tillracklig
lindring eller om patienten lider av att endometriet vaxer infiltrativt utanfér
livmodern. Malet blir da att avlagsna all endometriosrelaterad fibros.
Kvinnor som &r klara med barnafédande rads slutligen att operera bort en
eller bada dggstockarna for att minska risken for ovarialcancer (Olovsson,
2022).

Som tidigare namnt foranleder endometrios for manga kvinnor
infertilitetsproblem. Cirka 40% av alla som genomgar en fertilitetsutredning
har pavisats lida av endometrios. Detta harleder darmed att in vitro-
fertilisering (IVF), ocksa kant som provrorsbefruktning, ér en
behandlingsstrategi som for flera av de drabbade kvinnorna blir aktuell.
Lyckas de drabbade kvinnorna inte bli gravida pa naturlig vag, bor IVF
rekommenderas och erbjudas (Olovsson, 2022).
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2. 5. 1 Omvardnadsatgarder

Molin och Bergh (2019) samt Goodwin och Carey (2023) poédngterar vidare
betydelsen av ickemedicinska omvardnadsatgarder. Molin och Bergh (2019)
menar att en viktig del av sjukskoterskans ansvar gentemot patienten syftar
till att tillgodose ratt information, dels kring smértan men &ven kring
eventuella behandlingsalternativ utdver de medicinska och kirurgiska. Vid
langvarig smartproblematik, likt vid endometrios, kan kognitiv
beteendeterapi (KBT) forbattra hanteringen av smadrtan. Ett annat alternativ
for att lindra smértan ar att anvanda sig av varmebehandling, exempelvis i
form av en vetekudde eller varmefilt. Varme har dels en lugnande effekt men
okar ocksa cirkulationen vilket resulterar i att musklerna slappnar av och
smartan minskar. Likt varmebehandling har dven massage pavisats ha
liknande effekt genom att verka muskelavslappnande. Ytterligare behandling
i form av transkutan elektrisk nervstimulering (TENS) har ocksa pavisats ha
en effekt, framforallt vid langvarig smarta. Grundstrom et al., (2018)
uppmarksammade fortsattningsvis vikten av bekraftande moten, dar kvinnans
upplevelser kan askadliggoras och bejakas.

10
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3. TEORETISK REFERENSRAM

3.1 Livsvarldsteorin

Livsvarldsteorin ar en fundamental del inom vardvetenskapen och har sina
rétter inom fenomenologin, myntad utifran filosoferna Husserl, Merleau-
Ponty, Heidegger och Gadamers grundidéer (Asp, 2022; Dahlberg &
Segesten, 2010). Livsvérlden forklaras som “virlden som den erfars” och ar
hdgst personlig, samtidigt som den émsesidigt delas med andra. Livsvarlden
ligger till grund fér hur man kan forsta sig sjalv, saval som hur man forstar
andra och ar inom halso- och sjukvarden en essentiell byggsten for att varda
och bemdta manniskor. Detta betyder att det ar hogst nddvéndigt att
individen gors delaktig i halso- och vardprocessen for att man ska kunna
erhalla forstaelse kring individens upplevelse av hélsa, sjukdom,
valbefinnande, lidande och vard, alltsa fa ett helhetsperspektiv. Kroppen ses
vidare som “levd”, vilket innebér att ens existentiella och fysiska faktorer
vavs ihop och &r ett med den levda kroppen. Detta innebér att en kansla av
exempelvis smarta kan upplevas fysiskt men dven psykiskt (Dahlberg &
Segesten, 2010). Kvinnor som lider av endometrios paverkas pa flera olika
vis och kraver en bred forstaelse dar alla aspekter i hennes historia bor vagas
in (Olovsson, 2022). Gors detta kan helhetsperspektivet framjas och ge en
bredare forstaelse for de upplevelser kvinnan har. Detta kan saledes
understddja att hon gors delaktig i halso- och vardprocessen for att kunna
optimera god vard. Vidare harleder helhetsperspektivet en separation fran det
rent medicinska perspektivet som annars har en tendens att skilja pa kropp,
sjal och kéanslor (Dahlberg & Segesten, 2010). Saledes ar det angeléaget att
belysa att kvinnor drabbas pa ett hogst mangdimensionellt plan till foljd av
sjukdomen. Detta utgor darmed livsvérldsteorin till en 1amplig teoretisk
referensram da den bestar av ett helhetsperspektiv som berér hela ménniskan,
dar just den enskilde individens upplevelse ligger till grund for forstaelsen
infor studien.

11
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3.2 Lidande

Lidande ar ett begrepp inom vardvetenskapen som kan ses som en typ av
subjektiv helhetsupplevelse dar man méter nagot som gor en ont. Det &r en
mangdimensionell upplevelse som kan beréra pa flera olika plan, vilket kan
innefatta fysiskt, saval som psykiskt, emotionellt eller existentiellt (Arman,
2022a). Den enskilde individens syn pa sin tillvaro praglar upplevelsen av
lidande och saledes dven upplevelsen av halsa som i manga fall har en
paverkan pa varandra (Wiklund Gustin, 2019). Att drabbas av sjukdom &r
nagot som kan forandra en manniskas syn pa sin tillvaro och i manga fall
foranleda ett stort lidande. I relation till halso- och sjukvarden benamns dessa
ofta som sjukdomslidande, livslidande och vardlidande (Arman, 2022a).

3.2.1 Sjukdomslidande

Kvinnor som lider av endometrios far ofta leva med en svar
smartproblematik som foranleder problem, vilka &r svara att leva med och
saledes bidrar till upplevelsen som bendamns som sjukdomslidande. Lindwall
(2022, s. 104) forklarar att sjukdomslidande uppstar nar kroppens resurser
kompromissas. Arman (2022b) skriver vidare att det upplevs i relation till
ohdlsa, sjukdom eller behandling och kan vara i anknytning till symtom
sdsom smarta, saval som annan fysisk paverkan fororsakad av sjukdomen
(Arman, 2022b).

3.2.1 Livslidande

Den smartproblematik kvinnorna tvingas leva med i sviterna av endometrios,
har en bred paverkan pa inte enbart det fysiska, men dven pa livet i stort och
foranleder en forandrad syn pa existensen och allt som hor dartill.
Livslidande skriver Arman (2022b), berdr individen och dess upplevelser
kring det egna livet, mening och vardighet samt uppfattningen kring existens.
Sjukdom medfor inte sallan stor forandring i den drabbades liv, sdsom
relationsproblem, forandrat socialt liv, men dven minskad arbetsformaga,
vilket ofta harleder ekonomiska svarigheter. Faktorer som dessa fororsakar
osakerhet kring framtiden och livet i stort och foranleder saledes ett
livslidande.

12
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3.2.3 Vardlidande

Slutligen &r endometrios en sjukdom som fortfarande berérs av okunskap,
inte minst inom halso- och sjukvarden. Okunskapen bidrar till brist pa
forstaelse och dven for manga kvinnor utebliven vard. Den typ av lidande
som uppstar till f6ljd av det kallas vardlidande och uppkommer enligt Arman
(2022b) da varden orsakar lidande, istallet for att lindra det da individens
behov forbises. Det kan yttras pa ett flertal olika vis och kan berora flera
olika dimensioner. Vardlidandet &r ofta synonymt med krankning av
patientens vardighet, fordomelse, maktutévning samt utebliven vard, vilket
genererar Okat lidande (Arman, 2022b). Vidare beskriver Dahlberg och
Segesten (2010) vardlidande som férédande for den som drabbas. Arman
(2022a) poangterar att det primara malet bakom all halso- och sjukvard ar att
lindra lidande. Darmed &r det viktigt att hysa medvetenhet infor att
patienternas utgangspunkt &r lidandet sjalvt. Sjalva sjukdomen samt alla
aspekter dartill, sasom smarta, existentiella tankar, angest eller sorg ar det
som fororsakar lidandet. Detta ar saledes nagot som bér uppméarksammas for
att det ska kunna lindras.

Att drabbas av en sjukdom som orsakar svar smarta ar orsaken till att manga
kvinnor lider, inte bara fysiskt men aven pa ett mangdimensionellt plan da
lidandet ofta &r nyanserat och komplext. Att anta begreppet lidande som
teoretisk referensram ar darmed hogst lampligt da lidande ar nagot som
foranleder att de drabbade kvinnornas vélbefinnande paverkas och ocksa
speglar deras livsupplevelse.

13
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4. PROBLEMFORMULERING

Cirka 200 miljoner kvinnor i vérlden antas vara drabbade av sjukdomen
endometrios. Trots detta & morkertalet stort och manga kvinnor lider i det
tysta. Detta till foljd av ett bristande kunskapsldage som foranleder langa
diagnostiseringstider, vilket bidrar till att majoriteten av de paverkade
kvinnorna far tampas med en svar smartproblematik under en langre period
innan de far hjalp och blir tagna pa allvar. Detta fororsakar ett stort lidande
for de berérda kvinnorna pa ett hogst mangdimensionellt plan. Darmed var
avsikten med studien att beskriva kvinnors upplevelse av sjukdomens
paverkan, genom att titta pa hur kvinnan paverkas av att leva med
endometrios. Detta for att bidra till att allmansjukskéterskor och annan
vardpersonal, men dven manniskor i allmanhet, ska fa en dkad forstaelse och
inblick kring sjukdomens avtryck i kvinnans tillvaro och hennes livsvérld.

5. SYFTE

Syftet var att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med sjukdomen
endometrios.

6. METOD

6.1 Design:

Denna litteraturdversikt hade en kvalitativ design med en induktiv ansats och
baserades pa kvalitativa artiklar. Friberg (2022a) beskriver att en
litteraturdversikt ar en sammanstallning av ett redan befintligt kunskapslage
kring ett specifikt omrade. Vidare poangterade Polit och Beck (2021) att en
litteraturdversikt amnar att bredda forstaelsen kring det omrade som avses att
studeras. Detta uppnaddes genom att studera beskrivningar baserade pa
kvinnors erfarenheter, vilket bidrog till att utéka kunskap, genom att flera
olika perspektiv framjades och lyftes fram. Detta forefoll sig vara en lamplig
metod for studiens syfte da andamalet var att beskriva kvinnors upplevelse
av att leva med sjukdomen endometrios.
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6.2 Urval och urvalsforfarande:

Friberg (2022a) belyste vikten av att avgransa sina sokningar. Detta gors for
att underlatta urvalet av de artiklar som ska granskas samt for att fa fram de
artiklar som ar relevanta for arbetet (Friberg, 2022a). Exklusionskriterierna
for studien var artiklar publicerade innan ar 2013, artiklar med kvantitativ
ansats eller om de hade en mixed-method. Fortsattningsvis exkluderades
artiklar som inte var peer-reviewed, artiklar pa andra sprak &n pa engelska
samt individer med kvinnliga reproduktiva organ som inte identifierade sig
som kvinnor. Vidare exkluderades artiklar som inte inneh6ll den drabbade
kvinnans upplevelser. Inklusionskriterierna var att deltagarna i studierna
skulle vara kvinnor i fertil alder. De skulle antingen ha en faststélld diagnos
eller ha en sjélvdiagnostiserad endometrios. Slutligen inkluderades artiklar
med kvalitativ ansats och artiklar publicerade mellan ar 2013-2023.
Artiklarna i studien kommer fran Australien, Sverige, USA, Storbritannien,
Ungern, Frankrike, Italien och Iran. Detta for att inga aktiva val kring att
exkludera lander gjordes.

6.3 Datainsamling:

Datainsamlingen utfordes med start 31 oktober 2023 till och med den 9
november 2023. Sokandet efter artiklarna utfordes i databaserna PubMed
Central (PubMed) och Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL), vilka berér omradena omvardnadsvetenskap samt
medicin och hélsa.

Fortsattningsvis tillampades ramverket PEO for att pa ett strukturerat och
definierat satt kunna utvinna relevanta huvudbegrepp att grunda sékningarna
pa. PEO star for Population (Vem), Exposure (Vilket tillstand) och Outcome
(Vilket tema) (SBU, 2023), se tabell 1.

Tabell 1. Ramverket PEO.

P | Kvinnor

E | Endometrios

O | Upplevelser
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Utifran dessa huvudbegrepp pabdrjades strukturerade sokningar. | respektive
databas anvandes amnesordlistor, &ven kallade indexord, vilka var
behjalpliga da de specificerade sokningarna. Indexorden gar under olika
bendmningar i varje databas. | PubMed kallas dessa for “MeSH-termer”,
vilket stér for “Medical Subject Headings”. I CINAHL heter de “CINAHL
Subject Headings”. Kompletterat till indexorden anvindes fritextsokningar,
vilka till skillnad fran indexord inte ar bundna till nyckelord och foranleder
saledes att sokningen blir mer kanslig (Kristensson, 2014). Slutligen
applicerades en boolesk sokteknik genomgaende i alla sékningar. Ostlund
(2022) beskriver att en boolesk sokteknik anvénds for att sitta samman
sOkord med varandra. Detta gors for att sdkerstélla att sokningen ger ett bra
och relevant litteratururval. | denna studie anvandes AND och OR som
avgrinsningar. Amnessdkningen “Abstract” och “Title” applicerades
slutligen tillsammans med fritextsokningarna. Ostlundh (2022) menar att de
ar fordelaktiga da de 6kar amnesprecisionen (2022). Var indexord och
fritextrod sOktes forst separat, sedan i sitt sokblock och slutligen slogs
sokblocken ihop. Darefter lades avgrasningarna pa en och en och pa sa vis
framkom de slutliga sokresultaten (se Bilaga 1 och 2).

Nér insamlingen av artiklarna slutforts gjordes en kvalitetsgranskning enligt
Fribergs (2022b) fragor for kvalitativa respektive kvantitativa studier, med
utgangspunkt fran de 14 kvalitativa granskningsfragorna (se Bilaga 3).
Friberg (2022b) skrev att de utvalda artiklarna ska genomga en utforlig
granskning for att kunna inkluderas i det slutliga material som avses att
anvandas. Artikelns kvalitet varderas utifran den sammanfattade
bedémningen som granskningsfragorna genererat (2022b). Baserat pa de 14
granskningsfragorna bedomdes darmed kvaliteten fran 0-14 poang. Om
artikeln fick under 7 poang ansags den ha lag kvalitet, 7-10 poang ansags
halla god kvalitet, medan 11-14 poang uppnadde mycket god kvalitet.
Ytterligare faktorer som artikeln 6nskvart skulle innehalla var; ett tydligt
syfte, problemformulering, metod, resultat, etiskt godkédnnande samt
metoddiskussion. Om nagon av dessa delar inte ingick i artikeln fick
totalpoangen for artikeln granskas igen, for att pa sa satt gora en ny
helhetsbedomning. Artiklarna lastes forst separat av bada forfattarna och
darefter diskuterades det gemensamt vad bada kommit fram till. Darefter
sattes den slutliga poangen. Tre artiklar ansags ha god kvalitet medan
resterande sju ansags vara av mycket god kvalitet (se Bilaga 5)
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6.4 Analys:

Innehallsanalysen for studien utférdes utifran Fribergs (2022c) fem
analyssteg for sammanstéllning av kvalitativ forskning. Det forsta steget
innefattade att skapa en évergripande bild av resultaten i de 10 utvalda
artiklarna, for att kunna bilda en bred uppfattning om dess innehall. Detta
verkstalldes genom att texterna lastes enskilt i sin helhet, vid upprepade
tillfallen av bada forfattarna som vidholl ett 6ppet forhallningssatt. Det andra
steget syftade till att identifiera nyckelfynd i resultaten for att kunna
identifiera det innehall som var av relevans for studiens forskningsfraga. Vid
det tredje steget gjordes en 6verskadlig sammanstallning av resultaten i ett
dokument dar befintliga kategorier och teman synliggjordes. Detta for att
sedan, under steg fyra, pa ett enklare sétt kunna identifiera skillnader och
likheter mellan resultaten. De skillnader och likheter som identifierades
genererade nya subteman och teman som hade relevans for att kunna besvara
studiens syfte. Under det femte och slutliga steget presenterades det resultat
som utvunnits under analysprocessen. Detta gjordes genom att de nya
subteman och teman tydligt presenterades i en tabell under resultatavsnittet i
studien (se Tabell 3).
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7. FORSKNINGSETISKA ASPEKTER

Helsingforsdeklarationen (2013) foreligger etiska principer som skall
beaktas i samband med medicinsk forskning som omfattar
manniskor. Det framsta syftet ar att skapa forstaelse kring
uppkomsten av sjukdomar saval som dess utveckling och effekt for
att saledes kunna framja formagan att hitta relevanta och beprovade
atgarder. Sandman och Kjellstrom (2018) forklarade att risk mot
nytta alltid bor Overvagas ndr en studie avses att goras. Detta for att
sakerstalla att de som deltar skyddas, da de deltagandes intressen ar
mer signifikanta an forskningens behov. Engstrom och Juuso (2023)
forklarade att studiens nytta ska véaga tyngre an de risker den
eventuellt kan utgéra for de deltagande, vilket Sandman och
Kjellstrom (2018) menade ar det kriteriet som maste uppfyllas for att
en studie ska fa ett etiskt godkannande och star i svensk lagstiftning
(SFS 2003:460). Fortsattningsvis ar det av stor vikt att de deltagande
ska ha gett ett informerat samtycke, detta for att bejaka den
deltagandes autonomi och integritet (Sandman & Kjellstrém, 2018).
Kjellstrom (2023) poangterade att det vid kvalitativa studier okar
risken for etiska dilemman och problem, da materialet ofta blir nara
den deltagande individen. Forsberg och Wengstrom (2015) belyste
dock att just litteraturstudier ar en sammanstallning av redan befintlig
kunskap, vilket gor att man istallet far stalla fragor till den litteratur
som granskats. Kjellstrom (2023) pavisade emellertid att
litteraturstudier &nda kan utgora etiska problem. De tar upp sprakliga
saval som metodologiska begransningar hos forfattaren som kan
foranleda felaktiga tolkningar av materialet (2023). Dérmed
granskades artiklarna noggrant innan de inkluderades. Ett kriterium
som var tvunget att finnas med var ett godkannande av en
forskningsetisk granskningskommitté. Fortsattningsvis hyste
forfattarna medvetenhet infor faktumet for att feltolkningar kunnat
ske. Detta utesl6ts i storsta méjliga man genom att texterna
diskuterades sinsemellan forfattarna. De lastes pa engelska, saval
som att de dversattes till svenska, samt att synonymer till ord
granskades for att fa en sa korrekt uppfattning som mojligt.
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En etisk granskning utfordes enligt formular fran etikkommittén
sydost (2021), vilken visade att studien inte kravde ett godkdnnande
av etikprovningsmyndigheten (EPM), da detta inte var en

nodvindighet om “Nej” var svaret pa alla sex fragor 1 formuléret (se
Bilaga 4).

8. FORFORSTAELSE

Augustinsson (2017) beskriver vikten av att forfattare till en studie bor ha
kannedom kring deras forforstaelse i forhallande till det &mne som ska
studeras. Bar forfattarna med sig denna medvetenhet under processens gang,
genererar det till att sakrare material framstalls (2017). Forfattarnas
forforstaelse kring endometrios var begransad 6ver lag. Det forfattarna visste
var att endometrios dr en sjukdom som inte dr vidare omtalad, men att manga
kvinnor dnda drabbas. Den framsta forestallningen som fanns var att manga
kvinnors upplevelser kring sjukdomen skulle vara negativa. Utover det var
forkunskapen sa begransad att forforstaelsen nastintill var neutral.
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9. RESULTAT

Resultatet baserades pa tio vetenskapliga artiklar av kvalitativ design
(Se Bilaga 5). Artiklarna hamtades i databaserna CINAHL och
PubMed. Resultatet som framkom under analysprocessen genererade
i tre huvudteman och atta subteman som presenteras nedan i en
overskadlig tabell (se Tabell 3).

Tabell 3, analysresultat

Teman Subteman

Livet i smartans skugga Smértans fysiska avtryck
Smartans psykiska avtryck
Smartan styr kalendern

Kamp mellan smarta och plikt

Striden for erkdnnande och gehor Kamp for ratt diagnos

Kamp for forstaelse fran omgivningen

Min kvinnliga identitet ar forsvagad | Hinder for reproduktiv hélsa

Forandrad sjalvbild - att tappa sig sjalv

9.1 Livet i smértans skugga

Smarta ar nagot som paverkar kvinnorna pa ett utbrett plan i deras liv.
Smartan i sig ar mangdimensionell och kraver darmed att den betraktas som
sadan for att fanga hela upplevelsen. Darmed genererades fyra subteman som
beror smartans fysiska paverkan, dess psykiska paverkan, paverkan pa det
sociala samlivet samt pa karriar och utbildning.
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9.1.1 Smartans fysiska avtryck

Smarta pavisades vara ett av de primara symtomen kvinnorna upplevde till
foljd av endometrios (Grogan et al., 2018; Hunsche et al., 2023; Marki et al.,
2022; Moradi et al., 2014), tillsammans med rikliga blédningar och
utmattning (Hallstam et al., 2018). Smartan har aven, for flera kvinnor,
pavisats medfora en kéansla av funktionsnedsattning (Peterson et al., 2023).
Smartans karaktar pavisades variera fran kvinna till kvinna, dér den for vissa
var konstant och upplevdes dagligen medan for andra enbart periodvis
(Hallstam et al., 2018; Moradi et al., 2014). Smartan kunde for vissa kvarsta
alltifran veckor upp till ar at gangen utan smartuppbrott (Moradi et al., 2014).
Smartans uppkomst varierade likt dess karaktar, dock pavisades det att
majoriteten av alla kvinnorna drabbades av dysmenorré, men att manga led
av kronisk backensmarta aven efter avslutad menstruation (Marki et al.,
2022; Moradi et al., 2014). Vidare beskrevs smartan ofta uppkomma i
samband med fysisk aktivitet och/ eller under samlag (Hallstam et al., 2018).
Smartans lokalisation varierade fran kvinna till kvinna, men ansags oftast
sitta i backenet, buken, ryggen och ut i extremiteter (Grogan et al., 2018),
dock poéngterade Drabble et al., (2021) att smartan kan variera ytterligare da
vissa individer upplevde ensidig smarta medan vissa dubbelsidig. Kvinnorna
beskrev vidare smartan som huggande (Drabble et al., 2021; Grogan et al.,
2018; Moradi et al., 2014), forsvagande, kvéljande (Grogan et al., 2018;
Moradi et al., 2014; Peterson et al., 2023), paralyserande (Drabble et al.,
2021; Hallstam et al., 2018), olidlig (Grogan et al., 2018; Peterson et al.,
2023) samt skarp och rivande (Hunsche et al., 2023). Flera kvinnor anvande
sig av metaforer for att beskriva smértan och jamforde den med
forlossningsvarkar, (Hunsche et al., 2023; llschner et al., 2022), att foda barn,
dricka syra eller att std i brand (llschner et al., 2022). Andra kvinnor beskrev
smartan som sa intensiv att de blev illamaende och kraktes, samt i vissa fall
till och med svimmade (Grogan et al., 2018) eller krampade (Drabble et al.,
2021).

Ett stort antal kvinnor poangterade att de fysiskt begransades i vardagen till
foljd av deras omfattande smértproblematik. De menade att de inte kunde
utfora grundlaggande fysisk aktivitet sdsom traning eller vardagliga uppgifter
som att ta hand om sina barn (Grogan et al., 2018;Moradi, 2014) eller utféra
hushallssysslor (Grogan et al., 2018; Peterson, 2023; Rea et al., 2020).
Vidare upplevde vissa kvinnor oférmaga att utfora basala fysiska behov.
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Detta da manga blev sangbundna, vilket gjorde att toalettbesok och fodointag
asidosattes och saledes foranledde att manga kande sig handlingsforlamade
(Hallstam, 2018, s. 99). Flera kvinnor rapporterade dven att de led av
dyspareuni, dar smartan ofta upplevdes skarp och huggande, vilket gjorde att
flera kvinnor var tvungna att avbryta eller helt avsta fran att ha samlag
(Drabble et al., 2021). Peterson et al., (2023) belyste att den fysiska
begransningen smartan utgjorde foranledde en upplevelse av férlust och
kansla av tappad kroppslig autonomi. Moradi et al., (2014) pavisade att vissa
kvinnor till och med upplevde att de var i behov av att anvanda sig av olika
tillvagagangssatt for att hantera smartan sasom att dricka alkohol, 6ka dosen
smartstillande lakemedel eller roka mer tobak. Det rapporterades dven att
vissa kvinnor anvént sig av illegala droger for att kunna hantera sin
livssituation.

9.1.2 Smartans psykiska avtryck

Fortsattningsvis papekade manga kvinnor att smartan starkt
sammankopplades till upplevelsen av psykisk och emotionell ohalsa
(Drabble et al., 2020). Detta upplevdes féranledda kanslor som hjalploshet
och osakerhet (Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014). Manga menade att
ovissheten infor att aldrig veta nar ett smartgenombrott skulle ske, bidrog till
upplevelsen av stress (Drabble et al., 2020; Marki et al., 2022), saval som att
stressen i sig kunde forstarka smaértans intensitet (Drabble et al., 2020). For
vissa kvinnor satte smartans varaktiga narvaro en pragel pa hela livet (Rea et
al., 2020), och upplevdes ibland sa omfattande att de inte langre ville leva
(Namazi et al., 2021). Den psykiska pafrestningen smartan féranledde bidrog
for manga till ett nedsatt stamningslage och for flera dven depression, som
bidrog till humérsvangningar och frustration (Moradi et al., 2014).
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9.1.3 Smartan styr kalendern

Fortsattningsvis pavisades det hur sjukdomen och smértan paverkade
det sociala livet (Grogan et al., 2018; Peterson et al., 2023; Rea et al.,
2020), vilket for manga foranledde en kénsla av social isolering
(Grogan et al., 2018). Kvinnor behovde ofta avsta fran sociala
aktiviteter eller interaktioner pa grund av smarta, blodningar och/
eller trotthet (Hunsche et al., 2023; Moradi et al., 2014). Moradi et
al., (2014) och Drabble et al., (2021) pavisade dven att flertalet
kvinnor upplevde oro for att fa smartattacker offentligt, vilket enligt
Hallstam et al., (2018) gjorde att manga kénde ett behov av att ha
vardagen planerad i detalj for att 6ka kontrollen och minska angesten
smartattackerna orsakade (2018). Flera kvinnor tvingades darmed
ofrivilligt avsta fran aktiviteter de faktiskt ville delta i for att smartan
var for intensiv (Hunsche et al., 2023), eller pa grund av radslan for
att fa en ovantad smartattack (Drabble et al., 2021). Darmed hade
flera kvinnor missat resor, konserter och andra sociala tillstallningar
och upplevde att de blivit distanserade fran allt som hade med sociala
aktiviteter att gora (Moradi et al., 2014). Hallstam et al., (2018)
pavisade dven att flera kvinnor upplevde att, pa grund av att de ofta
fick stélla in traffar och planer, gjorde det att de slutade bli inbjudna
att delta 6ver huvud taget. Detta menade Hunsche et al., (2023)
foranledde att kvinnor upplevde att vanskapsrelationer paverkades
och att man gled isér, oavsett om det var avsiktligt eller inte. Peterson
(2023) papekade fortsattningsvis att kvinnor dven medvetet valde att
sluta vara socialt aktiva da de inte ville bli en borda for andra.
Hallstam et al., (2018) forklarade att kvinnor till och med ljég for
sina vanner nér de skulle avboka inplanerade handelser, vilket gjort
att flera kvinnor forlorade vanskapsrelationer och upplevde detta som
ytterligare en form av isolering.

9.1.4 Kamp mellan sméarta och plikt

Flera kvinnor papekade att saval som att deras sociala liv kompromissades,
paverkades dven deras arbetsliv och dess utbildning negativt(Moradi et al.,
2014; Namazi et al., 2020; Rea et al., 2020), dar smartans paverkan pa
livskvaliteten foranledde att de fick avsta fran bade jobb och studier
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(Hunsche et al., 2023; Hallstam et al., 2014; Marki et al., 2022; Moradi et
al., 2014; Peterson et al., 2023), alltifran dagar upp till ar (Hunsche et al.,
2023). Avstod de inte helt tvingades flera kvinnor arbeta eller studera deltid
(Moradi et al., 2014), eller i vissa fall fick de jobba trots mycket svara
smartor (Moradi et al., 2014) och fick da &ta lakemedel som gjorde dem
trétta och sléa (Grogan et al., 2018; Moradi et al., 2014). Smartan i
kombination med starka lakemedel foranledde &ven att manga kvinnor
upplevde att deras prestationer forsamrades (Rea et al., 2020). Detta gjorde
att kvinnor saval forlorade majligheten till att fa vissa jobb och i vissa fall
fick de till och med sparken (Moradi et al., 2014). F6r manga kvinnor fick
deras lediga dagar anvéndas till att aterhdamta sig (Grogan et al., 2018). Att
missa arbete foranledde dven en paverkan pa ekonomin, delvis dd manga av
kvinnorna hade hoga medicinska kostnader och behandlingar till foljd av
sjukdomen, men framforallt for missade arbetstillfallen (Hunsche et al.,
2023; Hallstam et al., 2018; Moradi et al., 2014). Detta gjorde att flera
kvinnor kande sig &nnu mer isolerade (Drabble et al., 2020).
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9.2 Striden for erkdnnande och gehor

Ett genomgaende problem som pavisades var brett fordrojda
diagnostiseringstider, vilket for manga kvinnor innebar ett 6kat lidande. Att
fa en diagnos upplevdes fér manga vara en kamp, vilket saledes genererade i
det forsta subtemat som kallas Kampen for rétt diagnos. Utover detta belyste
en stor mangd kvinnor att de blivit bemotta av okunskap och kéanslan av att
bli misstrodda av saval sjukvarden som av manniskor i sin narhet. Detta
genererade i nasta subtema som kallas Kampen for forstaelse fran
omgivningen, dar de tva subtemana tillsammans beror striden for erkannande
och gehor.

9.1.2 Kampen for ratt diagnos

Ett genomgaende problem som majoriteten av alla kvinnor rapporterade var
en diagnostisk forsening av sjukdomen (Drabble et al., 2020; Grogan et al.,
2018; Hallstam et al., 2018; llschner et al., 2022; Marki et al., 2022; Moradi
etal., 2014; Rea et al., 2020), som pavisats ofta vara fordréjd med flera ar
(Grogan et al., 2018; Moradi et al., 2014; Rea et al., 2020). Det kravdes i
manga fall en omfattande ihardighet fran kvinnans sida for att fa ratt diagnos
(Grogan et al., 2018). Detta da vissa innan sjukhusbesok last pa sjélva for att,
nar de val traffade en lakare, kunna framfora sina symtom sa att de
dverensstamde med dem for endometrios (llschner et al., 2022). Det
pavisades dock att ett stort antal kvinnor beméttes av saval okunskap, som av
normalisering av dess symtom (Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014).
Detta trots att de tydligt uttryckt vidden av symtomens paverkan, vilket
saledes gjorde att de kande sig misstrodda och svikna (Grogan et al., 2018).
Normaliseringen av kvinnornas symtom trodde de berodde pa en stor
okunskap inom varden. De menade att det i sig férmodligen var en ledande
anledning till den omfattande diagnostiseringsfordrojningen (Marki et al.,
2022), saval som till feldiagnostisering och felbehandling (Drabble et al.,
2020). Kvinnor belyste fortsattningsvis att de ofta upplevde en lattnad nér de
fatt sin diagnos, samtidigt som de ofta drabbades av negativa kanslor kring
hur diagnostiseringsprocessen gatt till. De menade dock att diagnosen gjorde
att de inte langre behdvde undra vad som var fel och att de kunde féra denna
kunskap vidare till ménniskorna i dess nérhet. Sjukdomen blev mer
hanterbar, istallet for en konstant kamp (Moradi et al., 2014). Det papekades
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dven att den vardpersonal som visade sympati, stod och gjorde sig
tillgangliga, minimerade kvinnornas lidande och skyndade pa
diagnostiseringsprocessen (Moradi et al., 2014}

9.2.2 Kampen for forstaelse fran omgivningen

Det belystes att okunskapen inom héalso- och sjukvarden hade en
gedigen negativ inverkan pa kvinnornas liv, da information for
manga kvinnor var en stor del av sjukdomshanteringen. Det
pavisades att flera sjalva fick lasa pa internet, vilket foranledde
kanslor av osakerhet och forvirring. Det belystes att den vardpersonal
som faktiskt tog sig tiden att bekréfta kvinnans symtom, samt gav
god information inbringade mest fortroende (Marki et al., 2022).
Fortsattningsvis uttryckte manga kvinnor att okunskapen och bristen
pa forstaelse aven kom fran familj, vanner och kollegor (Grogan et
al., 2018; Moradi et al., 2014). Flera kvinnor upplevde att de fick
délja sina symtom da de uppfattade att manniskorna i dess narhet inte
klassade endometrios som en riktig sjukdom (Grogan et al., 2018).
Bristen pa forstaelse gjorde att manga kvinnor drog sig fran att traffa
familj och vanner da de upplevde att de trodde att de 6verdrev sina
symtom (Namazi et al., 2020; Rea et al., 2020). Det belystes att
socialt stod, utover gedigen information, hade en positiv inverkan pa
sjukdomshanteringen (Marki et al., 2022).

9.3 Min kvinnliga identitet &r forsvagad

Ett stort hinder for de drabbade kvinnorna visade sig vara smarta vid samlag.
Aven oro infor infertilitet hade en stor paverkan pa kvinnors halsa. Till foljd
av detta paverkades bade det intima samlivet men dven éktenskapet i en
negativ riktning. Dessa faktorer genererar i subtemat Hinder for reproduktiv
halsa. Vidare uppgav kvinnor en kénsla av forandrad kroppsbild samt
minskad femininitet, vilket mynnar ut i subtemat Foréndrad sjélvbild - Att
tappa sig sjélv.

9.3.1 Hinder for reproduktiv halsa

Dyspareuni, smarta vid samlag, var fortséttningsvis nagot som frekvent
rapporterades och bidrog till en negativ inverkan pa kvinnornas liv (Drabble
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et al., 2020; Hunsche et al., 2023; Hallstam et al., 2018; Marki et al., 2022;
Moradi et al., 2014; Namazi et al., 2020; Peterson et al., 2023). Kvinnorna
beskrev att antalet intima stunder markant minskat pa grund av smartan,
medan flera kvinnor helt fick avsta fran att ha samlag da smartan var for
intensiv (Drabble et al., 2020; Hunsche et al., 2023; Moradi et al., 2014;
Peterson et al., 2023). Det negativa inflytandet pa det sexuella samlivet
upplevdes ha en omfattande destruktiv inverkan pa dktenskap och intima
relationer (Drabble et al., 2020; Grogan et al., 2018; Hunsche et al., 2023;
Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014; Peterson et al., 2023; Rea et al.,
2020). Detta skapade for flertalet kvinnor en osékerhet som bidrog till
barridrer mellan partnern och sig sjalv (Peterson et al., 2023; Rea et al.,
2020).

Utover att flera kvinnors intima liv ofta var kompromissade uttryckte de
flesta att den storsta bordan var fertilitetsrelaterad (Marki et al., 2022). For
manga kvinnor forekom en stor radsla infor att inte kunna bli gravida (Rea et
al., 2020). Det upplevdes svart att forklara for sina partners vad sjukdomen
faktiskt kunde foranleda (Marki et al., 2022), vilket ofta hade en negativ
inverkan pa relationer och éktenskap (Moradi et al., 2014). For flera var
amnet infertilitet mycket kansligt och mentalt pafrestande, for saval sig
sjalva som for deras partners. For vissa kvinnor upplevdes det mycket viktigt
att sjalva fa bara pa en graviditet, medan andra néjde sig med att fa barn pa
annat vis, sa lange de fick ett barn (Marki et al., 2022). Det papekades att
flera kvinnor blivit rekommenderade att bli gravida som en behandling
(Hallstam et al., 2018; Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014) vilket
upplevdes som en stor press (Marki et al., 2022) och en paverkan pa dess
reproduktiva val, vilket upplevdes som en kansla av forlust av den kroppsliga
autonomin (Peterson et al., 2023). For flera par var pafrestningen
endometriosen utgjorde for stor och gjorde att vissa gick skilda végar.

9.3.2 FOrandrad sjalvbild - Att tappa sig sjalv

Den forlorade kroppsliga autonomin innebar for manga kvinnor att de
tappade kénslan av att ha en halsosam identitet (Peterson et al., 2023). De
papekade att deras sjalvfortroende drabbades. Kvinnorna menade att deras
utseende forandrades och flera valde darfor att ga kladda i posiga klader, da
de upplevde att de sag gravida ut till foljd av uppblasthet (Drabble et al.,
2020; Moradi et al., 2014). De papekade att detta var pafrestande da flera av
kvinnorna kdmpade med infertilitet (Drabble et al., 2020).
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Fortsattningsvis foranledde sjukdomen for manga en kéansla av att tappa sin
femininitet. Att inte kunna fa barn sags som en opposition till att vara kvinna
(Rea et al., 2020) och att de inte levde upp till de normer som det innebar
(Peterson et al., 2023). Manga jamforde sig med andra och upplevde att de
var annorlunda (Namazi et al., 2020) och gjorde att manga kande sig
vardel6sa och upplevde ofta ett stort behov av stod fran narstaende och
personer i dess narhet (Hallstam et al., 2018).
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10. METODDISKUSSION

| denna studie sammanstéalldes redan befintlig kunskap i en sa kallad
litteraturstudie med en induktiv ansats. Detta for att 6ka kannedomen kring
amnet inom halso- och sjukvarden. Kristensson (2014) beskrev att
litteraturstudier &r relevanta nar forfattarnas intention &r att sammanstélla
redan befintlig vetenskaplig kunskap, men dven i avseende att applicera den
nya kunskapen inom héalso- och sjukvard. Denna studie hade en kvalitativ
ansats, vilket ansags lampligt eftersom syftet med studien var att beskriva
kvinnors upplevelse av att leva med sjukdomen endometrios. Nar upplevelser
avses att studeras menade Forsberg och Wengstrom (2015) att en kvalitativ
ansats bor tillampas da denna syftar till att forsta manniskors upplevelser.
Vidare dr induktiv ansats lamplig for kvalitativa studier da den avser att
vetenskaplig kunskap insamlas pa ett neutralt satt och att den sedan
sammanstalls for att utmynna i ny kunskap (2015). Fortsattningsvis gjordes
ett antal inkluderingar och exkluderingar for att optimera att sa relevanta
artiklar som mojligt skulle kunna hittas. Henricson (2023) poangterade att
inklusions- och exklusionskriterier starker studiens kvalitet. Att sakerstélla
att artiklarna var “Peer reviewed” var ett medvetet val av forfattarna.
Martensson och Fridlund (2023) skrev att en litteraturstudie som grundar sig
pa vetenskapliga artiklar bor ha genomgatt peer review for att halla en god
kvalitet genom arbetet (2023). Vidare 6kar det studiens trovardighet
(Henricson, 2023). Pa Cinahl anvande forfattarna avgransningen peer
reviewed. Denna avgransning fanns dock inte pa PubMed, dér anvandes
istallet databasen UlrichsWeb for att sakerstalla att de var peer reviewed.
Utover avgrasningen peer reviewed applicerades artalsavgransning.
Kristensson (2014) forklarade att arsintervall &r en viktig avgransning for att
hitta sa relevant material som majligt. Forskningen ska vara aktuell, darav
bor arsintervallet inte vara for stort. Samtidigt galler det att hitta relevanta
studier med hog kvalitet. Darmed &r det svart att ge generella direktiv
angaende arsavgransningen och att det darfor ar upp till forfattarna att
slutligen avgora vad som kanns rimligt i forhallande till deras sokningar efter
material (2014). Forskningen kring endometrios &r till stora delar begransad.
For att finna ett relevant underlag, samt fanga upp kvinnors upplevelser i sa
stor utstrackning som majligt, valdes arsavgransningen 2013-2023.

Fortsattningsvis, utdver de ovanstaende avgrasningarna, skulle de artiklar
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som sokts fram vara pa ett sprak forfattarna beharskar. Detta for att kunna
skapa en réattvis bild av artikelns innehall. Darmed valde forfattarna att alla
artiklar skulle vara pa engelska. Det ar dock namnvart att engelska inte ar
forfattarnas forstasprak, vilket trots goda kunskaper, kan ha foranlett att
tolkningen av artiklarna paverkats och sedermera dven studiens resultat.
Dock ar detta nagot forfattarna haft i atanke och har darmed varit noga med
att halla dversattningen sa textnara som majligt for att undvika
oversattningsfel.

Ut6ver en spraklig avgrasning, gjordes ett aktivt val av forfattarna kring vilka
individer som skulle inkluderas i studien. Detta var att enbart inkludera
kvinnors upplevelser. Endometrios ar en sjukdom som drabbar manniskor
med kvinnliga reproduktiva organ (Olovsson, 2022). Detta innebar att den
aven kan drabba ménniskor som inte identifierar sig som kvinnor, men som
har just kvinnliga reproduktiva organ. Detta faktum ar nagot forfattarna hyste
stor medvetenhet infor och naturligtvis ansag dessa individer vara lika
drabbade som de som faktiskt identifierar sig som kvinnor. Dock nér det kom
till den specifika studien lades fokuset enbart pa kvinnor, da det mynnade ut i
att det helt enkelt inte fanns tillrackligt med forskning som passade in pa
studiens inkluderingskriterier. Det &r dock vart att ndmna att forfattarna
medvetet valde att titta pa endometrios som damne fran allra forsta borjan for
att just kunna lyfta ett omrade dar kvinnans perspektiv kunde framijas.
Séledes kan mer uppmarksamhet kring ett omrade inom halso- och
sjukvarden som primart paverkar kvinnor belysas. Ytterligare en inkludering
som gjordes var att &ven ha med de kvinnor som har sjélvdiagnostiserad
endometrios. Diagnostiseringstiden for endometrios ar ofta mycket lang
(Grundstrom et al., 2018; Hirata et al., 2020). Detta foranledde att manga
sjalva laser sig till symtomen fér endometrios och drar slutsatsen att de lider
av sjukdomen (Rush och Misajon, 2017). Forfattarna insag att detta kan
utgora en svaghet for studiens validitet, da man inte kan garantera att
kvinnorna med sjalvdiagnostiserad endometrios faktiskt har sjukdomen och
darmed kan paverka studiens trovardighet. Dock har det varit tydligt
genomgaende att uppfattningen bland deltagarna i alla studier har varit
homogen och valdigt fa skillnader, om inga skillnader har identifierats. Detta
oavsett om de faktiskt har haft en konstaterad diagnos eller om de var
sjalvdiagnostiserade. De sjalvdiagnostiserade kvinnorna inkluderades darmed
pa grund av de fordrojda diagnostiseringstiderna och pa grund av
komplexiteten for att kunna fa en diagnos i forsta skedet. Detta var en risk
forfattarna tog for fa en bredare blick pa kvinnornas upplevelser.
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Slutligen gjordes ett medvetet val att inte avgransa artiklar fran olika lander.
Darmed inkluderades artiklar fran Sverige, Iran, Storbritannien, Frankrike,
Ungern, Australien, Italien och USA. Detta for att avseendet med studien var
att studera kvinnors upplevelser. Oavsett om olikheter hade pavisats mellan
lander hade detta i forfattarnas mening inte spelat nagon storre roll, da
upplevelserna var det vésentliga och att dessa nédvandigtvis inte behévde
vara desamma. Dock medférde detta att det fanns en risk for att
overforbarheten skulle bli 1ag, vilket var nagot forfattarna hyste medvetenhet
infor. Trots att denna risk togs kan det konstateras att upplevelsen av att leva
med endometrios, baserat pa den aktuella studiens resultat pavisats vara
densamma, oavsett om kvinnorna kom fran olika lander samt hade
erfarenheter av olika sjukvardssystem. Detta var nadgot som annars skulle
kunna tankas foranleda skillnad i upplevelsen av att leva med sjukdomen.

Ett viktigt steg i litteraturstudier &r att soka relevant litteratur. Hur denna
process genomfors och vilket material som sedermera véljs ut ar avgorande
for studiens kvalitet (Kristensson, 2014). | den aktuella studien anvandes
databaserna Cinahl och PubMed. Dessa valdes delvis baserat pa dess
amnesinnehall och delvis for att 6ka mojligheten for att fa fram sa relevanta
artiklar som mojligt for studiens syfte. Henricson (2023) menade att
mdjligheten for att finna relevant material optimeras om sékningar utfors i
flera databaser med olika amnesfokus saval som att trovardigheten okar
(2023). Trovéardigheten hade kunnat dkas ytterligare om fler databaser
anvéants for att hitta artiklarna. Dock ar det namnvart att flera artiklar hittades
i flera olika databaser, vilket darmed foranledde att trovardigheten anda kan
ses som god. | vardera databas gjordes en initial fritextsokning for att skapa
en uppfattning om det faktiskt fanns artiklar av relevans och intresse att
tillga. Néar detta konstaterats paborjades en mer strukturerad sokprocess, som
namnvart kravde flera forsok och sékkombinationer innan den slutliga och
vinnande s6kningen hittades. Nar den slutliga sokningen vél gjorts kunde ett
storre antal artiklar exkluderas genom att enbart lasa dess titel eller abstract.
Dessa indikerade antingen att de hade en metod som inte passade den
aktuella studien, eller var dess innehall eller urvalsgrupper inte relevanta.
Vidare gjordes en kvalitetsgranskning av de insamlade artiklarna. Henricsson
(2023) papekade att de valda artiklarnas kvalitet ligger till grund for
litteraturstudiens palitlighet. Darfor var det av hogsta vikt att en gedigen
kvalitetsgranskning utforts. Artiklarna som valdes ut till den aktuella studien
granskades utifran Fribergs 14 granskningsfragor for kvalitativa studier (se
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Bilaga 3). Granskningen gjordes forst individuellt av bada forfattarna for att
sedan diskuteras gemensamt. Henricsson (2023) menade att studien
reliabilitet starks om samtliga forfattare granskat artiklarna som ska
inkluderas. Kvalitetsgranskningen av alla artiklar resulterade i att samtliga
artiklar uppnadde kvalitetskraven och inkluderades darfor i den aktuella
studien.

Henricsson (2023) beskrev slutligen betydelsen av att forfattarna hyser
medvetenhet kring sin forforstaelse under arbetets gang, da detta 6kar
palitligheten och reliabiliteten. Dessutom ska forfattarna diskutera och skriva
ner sina forforstaelser for att undvika att dessa paverkar studiens resultat. |
det aktuella fallet skrevs forfattarnas forforstaelse kring endometrios ned for
att fortydliga dessa. Forfattarna hade en forestallning av att manga
upplevelser skulle vara negativa, vilket utgjorde en risk for att resultatet kan
ha paverkats. Dock bekraftades det under arbetets gang att majoriteten av
upplevelserna var just negativa, vilket darmed snarare bekraftade forfattarnas
forforstaelse. Henricsson (2023) poangterade vikten av att lagga sina
forforstaelser at sidan for att resultatet inte ska formas utifran dessa. | detta
fall skulle forfattarnas forestallning kring negativa upplevelser kunnat pragla
resultatet men istallet bekraftade resultatet deras forforstaelse. Henricsson
(2023) samt Martensson och Fridlund (2023) belyse daremot andra parter,
studiekamrater saval som handledare bor ha last texten for att sakerstalla att
den ar grundad i data och inte préaglas av forfattarnas forforstaelser. Under
studiens gang har bade handledare och studiekamrater gett feedback, vilket
ytterligare foranlett att studien inte fargats av forfattarnas forforstaelse.

Ett genomgaende problem kring endometrios ar den bristande forskningen.
Detta ar en primdar anledning till att forfattarna valde att inkludera kvalitativa
vetenskapliga artiklar med olika design. Det &r av vikt att poangtera att
Henricsson (2023) skriver att trovardigheten i en litteraturstudie 6kar om de
valda artiklarna har samma design. Detta ar nagot forfattarna var medvetna
om och har haft i beaktande att detta skulle kunnat paverka den aktuella
studien negativt. A andra sidan sags detta som ndgot som kunnat generera i
ett bredare resultat. Saledes ansag forfattarna att detta inte praglat den
aktuella studien negativt och att de valda artiklarnas resultat & homogena
trots olik design.
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11. RESULTATDISKUSSION

Analysprocessen som studiens resultat framkom ur mynnade ut i tre
huvudteman; Livet i smartans skugga, Striden for erk&nnande och for gehor
och Min kvinnliga identitet ar forsvagad. Dessa huvudteman mynnade ut i
atta subteman; Smartans fysiska avtryck, smartans psykiska avtryck, smartan
styr kalendern, kamp mellan smérta och plikt, kamp for rétt diagnos, kamp
for forstaelse fran omgivningen, hinder for reproduktiv hélsa och forandrad
sjalvbild- att tappa sig sjalv. De bendmnda temana diskuteras nedan.

11.1 Livet i smartans skugga

Resultatet pavisade att ett av de mest priméra symtomen kvinnorna
led av var smarta, vilket Guan et al., (2022) bekréftade i sin studie.
De forklarade att framforallt bdckensmarta var det primdra symtomet
som dessutom rapporterades vara det mest besvarliga (2022). Den
aktuella studiens resultat pavisade fortsattningsvis att smartans
omfang hade en omfattande inverkan pa kvinnornas liv och pa dess
vardag, vilket Hawkey et al., (2022) aven konstaterade da det
pavisats att smartan paverkar allt de gor. Moore et al., (2023) starkte
detta ytterligare da kvinnorna menade att smartan hade foranlett
oundvikliga konsekvenser som gjort att de hindrats fran att leva sina
liv. Detta hade satt tydliga spar i saval yrkeslivet och kring
utbildning, som i det vardagliga livet. Sayer-Jones och Sherman
(2023) talade ytterligare for den aktuella studiens resultat da de likt
de ovanstaende poangterar den negativa inverkan pa kvinnornas
livskvalitet. De belyser ocksa dess oférmaga att medverka saval i
sociala sammanhang som pa arbete och i skolan. Den aktuella studien
belyste aven smartans inverkan pa den psykiska halsan. Flera kvinnor
hade adragit sig en depressions- och angestproblematik till foljd av
smartan, vilket foranledde kanslor av angest och maktloshet. Moore
et al., (2023) askadliggjorde ett likvardigt resultat i sin studie da
kvinnor uttryckte att de upplevde savél maktloshet som negativa
kanslor, dar vissa var deprimerade och led av angest.
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11.2 Striden for erkédnnande och for gehor

Utover en omfattande smartproblematik pavisade den aktuella
studiens resultat att flera kvinnor drabbades av en stor diagnostisk
fordrojning, som for vissa varat i upp till flera ar. Flera rapporterade
att det kravdes en avsevard envishet for att fa en diagnos, vilket
foranlett kanslor av att vara misstrodda och svikna. Detta da manga
kvinnors symtom normaliserades. Vidare hade manga
feldiagnostiserats innan det konstaterats att deras problem orsakats
till foljd av endometrios. Grundstrom et al., (2020) belyste, likt i den
aktuella studien, att kvinnor vid upprepade tillfallen fick uppsoka
sjukvard under en langre tidsperiod for att fa ratt diagnos. Dock
poangterade de vidare att kvinnor ofta fick kampa for att fa remisser
och undersokningar. Vidare papekade att kvinnornas symtom
normaliserades och att de vid flera tillfallen fatt fel diagnos. VVan der
Zanden et al., (2020) pavisade aven i sin studie att de kvinnor som &n
de som ansags vara mer passiva. Sirohi et al., (2023) belyste att
kvinnor, till foljd av férsenade diagnoser och kanslan av att fa sina
behov forbisedda i motet med varden, upplevdes som upproérande
(2023). Den aktuella studien visade & andra sidan att flertalet kvinnor
upplevde lattnad nar diagnosen val stallts, saval som upplevelsen av
att sjukdomen blev mer hanterbar da de inte langre behévde undra
vad som var fel. Sayer-Jones och Sherman (2022) bekraftade detta da
de poangterade att kvinnor upplevde att det efter en diagnos blev
lattare att hantera sina symtom. De menade &ven att diagnosen bidrog
till att de vagade lita pa sin egen kropp och att symtomen darmed
blev mer acceptabla.
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Ett annat problem som den aktuella studiens resultat belyste var att
flera kvinnor upplevde okunskap och brist pa forstaelse av saval
sjukvarden som av omgivningen. Detta foranledde att de isolerade sig
och att de dolde sina symtom. Van der Zanden (2020) rapporterade
att flera individer inom hélso- och sjukvarden upplevde att de har
bristande kunskap kring sjukdomen. Grundstrom et al., (2020) starkte
detta da manga kvinnor menade att de upplevde att den vardpersonal
de mott inte haft tillracklig kunskap. De papekade att de mottes av
irrelevanta fragor och att de fick felaktiga behandlingar. Det
pavisades dock att de som fick en bra férklaring och tillracklig
information kring uppkomsten av sina symtom, istéllet upplevde en
kénsla av trygghet och tacksamhet. Matias-Gonzélez et al., (2021)
poangterade slutligen i sin studie, att kvinnornas symtom &éven
normaliserats av narstaende och att de inte forstod dem. Sayer-Jones
och Sherman (2023) belyste att kvinnor som inte blev forstadda av
manniskorna i sin narhet upplevde skam och isolering.

11.3 Min kvinnliga identitet ar forsvagad

Utover smérta rapporterades dyspareuni som ett vanligt symtom hos
kvinnorna samt att en stor del av kvinnorna &ven led av
fertilitetsproblem. Detta bidrog till oro infor framtiden da bada delar
ofta hade en negativ inverkan pa intima och emotionella relationer,
samt pa majligheten att skaffa barn. Sirohi et al., (2023) bekraftade
att flera kvinnor uppgett att de lider av dyspareuni. Sayer-Jones och
Sherman (2023) starkte den aktuella studiens resultat da de belyste att
kvinnor upplevde att sjukdomen hade negativ paverkan pa deras
sexuella samliv. Moore et al., (2023) forklarade att kvinnorna
upplevde en kansla av forlust av relationer. Hawkey et al., (2022)
pavisade att kvinnor upplevde sina sexliv som en kamp och att flera
haft penetrerande samlag trots att det orsakat obehag och smarta.
Fortsattningsvis rapporterade de att de kvinnor som led av
fertilitetsproblem upplevde negativa k&nslor. Moore et al., (2023)
belyste, likt den aktuella studien, att kvinnor kénde oro kring sin
fertilitet och kring framtiden.
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Slutligen mynnade resultatet ut i att flera kvinnor upplevde en
negativ paverkan pa den kvinnliga identiteten och sjalvbilden. Detta
till foljd av en kombination forandrat utseende, fertilitetsproblem och
paverkat sexuellt samliv. Hawkey et al., (2022) menade att kvinnor
upplevde att det i samhallet forutsatts att de ska kunna fa barn, vilket
gjort att de som inte kan bli gravida upplevde en negativ paverkan pa
dess identitet. Moore et al., (2023) gick i samma led da de menade att
kvinnorna upplever att endometrios paverkar synen pa den egna
sjalvbilden. De belyste dven att kvinnor upplevde att forlorad sexuell
funktion paverkar uppfattningen om den kvinnliga identiteten och att
dessa gar hand i hand. Sawyer-Jones och Sherman et al., (2022)
belyste i sin studie att kvinnor ofta kande sig oattraktiva, da de inte
sallan var uppblasta, hade operationsarr eller kiande att de inte
passade in i samhéllets utseendenormer. Detta féranledde att kvinnor
avstod fran att vara intima. Dock pavisade Moore et al., (2023) att det
fanns kvinnor som aterfunnit kanslan av femininitet genom att inte
folja samhéllets normer kring hur sex “ska” vara.

Det framgar tydligt att studiens resultat starktes av tidigare forskning.
Smartproblematiken &r nagot som pavisats drabba de allra flesta
kvinnorna som lider av endometrios. Likasa bristande bemétande av
sjukvarden och omgivningen, forsenad diagnostisering och
konsekvenserna det medfor, samt paverkan pa den kvinnliga
identiteten. Alla dessa delar foranledde ett stort lidande for
kvinnorna. Arman (2022b) belyste att det &r av stor vikt att det forstas
att lidande inte enbart kopplas till den fysiska smartan som uppstar da
detta reducerar den lidande individens upplevelser. Detta innebér att
lidandet inte kan forstas som nagot konkret, men att det forstas
genom forklarande begrepp, erfarenhet och forstaelse (2022b).
Dérmed hade kvinnornas upplevelser mgjligtivs sett annorlunda ut
om deras lidande erkants och setts som nagot mangdimensionellt, dar
hela livet paverkas av sjukdomen och dess symtom.

11
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Fortsattningsvis, trots att den forskning som gjorts ar baserad pa
kvinnor i olika aldrar, som kommit fran olika lander, haft olika
etniciteter och olika socioekonomiska bakgrunder, ar resultaten
genomgaende homogena. Detta da inga uppenbara skillnader
identifierades. Det kan diskuteras varfor forskningen var sa
samstammig. Nagot som hade kunnat vara en stor faktor ar att
kunskapen kring endometrios pavisats vara bristfallig éver hela
varlden, vilket dven bidragit till foljdproblem for de drabbade
kvinnorna. Matias-Gonzélez (2021) menade att samhéllets och hélso-
och sjukvardens brist pa kunskap kring endometrios, samt
normaliseringen av kvinnornas symtom, resulterat i att farre kvinnor
sokt vard. Vanner och familj beskrevs ofta ha en forestallning om att
smarta vid menstruation &r normalt. Grundstrém et al., (2018)
forklarade hur vardpersonal upplevde det svart att avgdra vad som ar
normala symtom och vad som &r patologiskt. Endometrios upplevdes
aven som en dold och gatfull sjukdom och att kunskapen kring
sjukdomen var bristféllig. Detta foranledde en frustration kring att
inte ha tillrackligt med erfarenhet, tillrackligt med tid samt
fungerande behandlingsstrategier for att kunna hjalpa kvinnorna
(2018). Van der Zanden et al., (2020) belyste att viss vardpersonal,
till foljd av den bristande kunskapen, till och med trodde att
endometrios var en ovanlig diagnos. | manga fall, forklarade
Grundstrom et al., (2018), att vardpersonal upplevde att en av de
storre utmaningarna i att beméta och behandla kvinnorna med
endometrios var tidsbrist, att tiden for att ge kvinnorna den tid de
behdvde inte fanns. Grundstrom et al., (2018) och Bach et al., (2016)
belyste ytterligare ett problem, da viss vardpersonal ansag att
kvinnorna som drabbades av endometrios upplevdes vara
svarhanterade patienter. Bach et al., (2016) beskrev att dessa
patienter upplevdes misstro sjukvarden och ha ett skeptiskt
forhallningssatt, vilket anséags som problematiskt och forhindrande i
vardandet. Det har dock pavisats att forutfattade meningar inom
varden i flera fall har préaglat den vard som getts till kvinnorna med
endometrios och att deras symtom och berattelser darmed i flertalet
fall forminskats till foljd av detta. Matias-Gonzalez (2021) menade
darmed att stigmatiseringen och attityden kring sjukdomen skulle
kunna ses som ett hinder for ratten om likvardig vard (2021).
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Att inte fa adekvat vard, att métas med okunskap dar motet aven
praglats av forutfattade meningar utgjorde for flera kvinnor ett
vardlidande. Vardlidandet i sig kan ha bidragit till ett 6kat
sjukdomslidande, som i sin tur kan ha intensifierat livslidandet, vilka
alla har en paverkan pa kvinnornas livsvarld. Ekebergh (2022)
forklarade att sjukvardare bor varda med kvinnornas upplevelser som
guide. Kvinnans upplevelse av autonomi, sjalvbestimmande samt
forhallningssattet gentemot sin livssituation, ar det som bor lagga
grunden for den vard och det bemétande hon bor fa. Darmed ar det
essentiellt att se kvinnan som hel och inte forbise hennes upplevelse
av hilsa, sjukdom, lidande och den vard som mottagits. Att varda
med livsvarlden i fokus &r essentiellt for att minska lidande och 6ka
upplevelsen av halsa. Sandman och Kjellstrom (2018) menade
saledes att det &ar av stor vikt att den som vardar staller sig fragan om
varfor de handlar pa ett visst satt. Som sjukvardare har man en
moralisk skyldighet att se till patientens autonoma réttigheter, likval
som att de ska respektera dess perspektiv och ta det pa allvar. Detta
sa lange patienten ar kapabel till att ta autonoma beslut (2018). Det
menar alltsa att flera kvinnor utsatts for oetiska vardmaéten som
foranlett negativa upplevelser men aven fordrdjda diagnoser och
felbehandling, just for att dess autonomi och perspektiv inte
respekterats.
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I grund och botten handlade mycket av kvinnornas problem om att de
behdvde hjalp att hantera sina symtom och de foljdproblem
endometriosen fororsakat. Mycket av det borjade i varden, dar det
bevisats vara ett genomgaende problem att motena och attityderna
ofta varit bristfalliga och avfardande. Samtidigt pavisades det att ett
gott bemotande paverkade kvinnorna positivt, vilket tyder pa att det i
framtiden hade varit fordelaktigt att 6ka kunskapen kring sjukdomen.
Andker och Erichsen Andersson (2019), papekade att det fanns
omfattande brister kring forskningsimplementeringen in i sjukvarden.
De forklarade att var och en inom sjukvarden har ett enskilt ansvar att
adra sig relevant information (2021). Hade fler individer inom halso-
och sjukvarden tagit sitt ansvar och forsett sig med adekvat kunskap
kring sjukdomen hade fler kvinnor kunnat fa ratt hjalp snabbare och
upplevelsen av halsa hade kunnat framjas. Anaker och Erichsen
Andersson (2021) forklarade att halsa ar grundbulten i all omvardnad
och anses vara essentiell for den hallbara utvecklingen inom
sjukvarden (2021). Mdts fler kvinnor av kunskap kan det leda till
snabbare diagnostisering, korrekta behandlingar och saledes framjad
livskvalitet. Mer forskning i kombination med 6kad kunskap hade
kunnat minska stigmatiseringen pa arbetsplatser, pa skolor, inom
familjer samt inom halso- och sjukvarden.

Slutligen hade det i framtiden varit intressant, saval som viktigt om
fler inkluderande studier gjorts. Detta eftersom endometrios kan
drabba alla mé&nniskor som lever med kvinnliga reproduktiva organ.
Genom att studera detta hade forstaelsen kring hur endometrios kan
paverka livskvaliteten for alla som drabbas 6kas. Detta da ett stort
antal ménniskor runtom i varlden lider till foljd av endometrios,
oavsett pronomen eller kdnsidentitet.
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12. SLUTSATS

Denna studie tyder pa att de kvinnor som lider av sjukdomen
endometrios fatt en omfattande paverkan pa livet. Sjukdomen
foranledde ett stort lidande pa ett mangdimensionellt plan, vilket
resulterade i en forsamrad livskvalitet. Kan den generella kunskapen
inom saval halso- och sjukvarden, men dven i samhallet 6kas, kan det
leda till snabbare diagnostisering och korrekta behandlingar. Detta
kan goras genom att resultat fran forskning implementeras i saval
grundskolan som i utbildning av blivande vardpersonal. Foljaktligen
bor vikten av ytterligare forskning poangteras. Bedrivs ytterligare
forskning av endometrios rent medicinskt samt kring dess inverkan
pa livet, kan forstaelsen och kunskapen om sjukdomen okas och
varden kan utvecklas for att vara behjalplig de som drabbats. Vidare
kan stigmatiseringen kring endometrios minskas pa arbetsplatser,
skolor, inom familjer samt inom hélso- och sjukvarden.

Alla dessa faktorer bor bejakas for att de drabbade kvinnorna ska fa
den vard och det bemotande de behdver for att kunna forbattra
upplevelsen av att leva med sjukdomen endometrios.
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BILAGOR

Bilaga 1 — Soktabell

Databasens namn: Cinahl
Datum for sokningen: 2023-11-09

Sokfraga: kvinnors upplevelse av att leva med sjukdomen endometrios

Sokning Sokord Antal traffar
Endometrios

1 - amnesord (MH “Endometriosis”) 5759

2 - fritextord T1 ( Endometriosis or endometrioses or 8,083

endometrioma or endometriomas ) OR AB (
Endometriosis or endometrioses or
endometrioma or endometriomas )

3 10R2 9,027
Kvinnor
4 - &mnesord (MH “Women”) 25,420
5 - fritextord T1 (women or female or woman or females ) | 724,845
OR AB (women or female or woman or
females )
6 40R5 728,084
Upplevelser
7 - &mnesord (MH “Life Experiences”) 38,668
8 - fritextord TI ( experiences or perceptions or attitudes or : 697,709

views ) OR AB ( experiences or perceptions
or attitudes or views )

9 70R 8 712,184
Kombination
10 3 AND 6 AND 9 308

Begransningar
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Peer Review 292
2013-2023 224
English language 224

Urval av artiklar fran sékning i databas

Antal traffar

Totalt antal artiklar efter begransningar

224

Lasta titlar 224
Lasta abstrakt 35
Lasta i fulltext 10
Granskade artiklar 5
Utvalda artiklar 5

Bilaga 2 — Soktabell

Databasens namn: Pubmed
Datum for sokningen: 2023-11-09

Sokfraga: kvinnors upplevelse av att leva med sjukdomen endometrios

Sokning Sokord Antal traffar
Endometrios
1 @mnesord "Genital Diseases, Female"[Mesh] 25,840
OR "Endometriosis"[Mesh]
2 fritextord “Endometriosis"[Title/Abstract] 30,217
OR
"endometrioses”[Title/Abstract]
OR
"endometrioma"[Title/Abstract]
OR
"endometriomas”[Title/Abstract]
3 10R?2 34,128
Kvinnor
4 &mnesord "Women"[Mesh] 44,859
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5 fritextord "women"[Title/Abstract] OR 2,481,449
"female"[Title/Abstract] OR
"woman"[Title/Abstract] OR
"females"[Title/Abstract]

6 40R5 2,492,593

Upplevelser

7 amnesord "Life Change Events"[Mesh] 23,731

8 fritextord "experiences"[Title/Abstract] OR 594,799
"perceptions”[Title/Abstract] OR
"attitudes"[Title/Abstract] OR
"views"[Title/Abstract]

9 70R 8 613,640

Kombinera blocken

10 3 AND 6 AND 9 197

Avgransningar (limits)

t.ex.
2013-2023 143
English 140

Urval av artiklar fran sékning i databas

Antal artiklar

Totalt antal artiklar efter avgrénsningar 140
Lasta titlar 140
Léasta abstrakt 29
Lasta i fulltext 18
Kvalitetsgranskade artiklar 7
Inkluderade artiklar 6

Bilaga 3 — Granskningsfragor for kvalitativa studier

(Friberg, 2022c)

Finns det ett tydligt problem formulerat? Hur ar detta i sa fall formulerat och avgréansat?

Finns teoretiska utgangspunkter beskrivna? Hur &r dessa i sa fall formulerade?
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Finns det nagon omvardnadsvetenskaplig teoribildning beskriven? Hur ar denna i
sa fall beskriven?

Vad ar syftet? Ar det klart formulerat?

Hur ar metoden beskriven?

Hur &r undersdkningspersonerna beskrivna?

Hur har data analyserats?

Hur hanger metod och teoretiska utgangspunkter ihop?

Vad visar resultatet?

Hur kan forfattarna tolka studiens resultat?

Vilka argument fors fram?

Fors det nagra etiska resonemang?

Finns det en metoddiskussion? Hur diskuteras metoden i s& fall?

Sker en aterkoppling till teoretiska antaganden, till exempel vardvetenskapliga
antaganden?

4 Bilaga — Etisk egengranskning
(Etikkommittén Sydost, 12 oktober 2021)

Ja Nej
1 Avser studien att behandla kénsliga personuppgifter enl. X
Integritetsskyddsmyndigheten, IMY
sasom etniskt ursprung, politiska asikter, religios
Overtygelse, hélsa, sexuell laggning osv.
--2 Innebér undersokningen ett fysiskt ingrepp pa deltagarna X

(aven sadant som inte avviker fran rutinerna men som é&r
ett led i studien)?
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Ar syftet med undersokningen att fysiskt eller psykiskt
paverka deltagarna (t.ex. behandling av dvervikt) eller
som innebéar en uppenbar risk att paverka?

Anvéands biologiskt material som kan harledas till en
levande eller avliden ménniska (t.ex. blodprov )?

Kan frivilligheten ifragaséttas (t.ex. utsatta grupper
sasom barn, person med demenssjukdom eller psykisk
funktions-nedsattning, personer i uppenbar
beroendestallning sasom patienter eller studenter som é&r
direkt beroende av forsoksledaren)?

Avses vetenskaplig publicering sasom vid konferens
eller i vetenskaplig tidskrift efter studiens
genomfdrande.
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Bilaga 5 — Oversiktstabell 6ver resultatets artiklar och kvalitetsgranskning

semistrukturerade
fokusgruppintervjuer,
dér de delades upp i
tre fokusgrupper
baserat pa kvinnornas
alder

Skulle ha bekréftad
diagnos via laparoskopi
under minst ett ar

skulle forsta och prata
engelska

skulle inte ha nagra
andra kroniska
sjukdomar

genomsnittliga
diagnostieringsforseningen lag pa
Over atta ar.

Tv& huvudteman framkom och
fjorton diskreta subteman.

“Experiences of living with
endometriosis”

“Impact of endometriosis on
women’s lives”

Resultatet pavisade framforallt
likheter, men &ven nagra skillnader
mellan aldersgrupparna. Den
framsta paverkan visades berora
aktenskap och sexuellt samliv,
socialt liv samt ha psyksik

Forfattare Land/ ar Metod/ Design Population/ Resultat Kvalitetsgranskning
Inklusions/exklusionskrit
erier
Moradi et Australien, Kvalitativ deskriptiv | 70 deltagande Kvinnorna hade levt med Mycket god kvalitet
al., 2014 design med sjukdomen i tva till 40 ar, dar den
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paverkan. Det skiljde sig emellan
aldersgrupperna i relation till
upplevelsen av forlust pa grund av
endometrios; utbildning (yngre),
livsmaojligheter(mellan), och
arbete och ekonomi (&ldre)

Hallstam et
al.,

Sverige,
2018

Kvalitativ
intervjustudie baserad
pa the grounded
theory.

Tretton kvinnor deltog

Skulle ha identifierad
endometrios med
specifika ICD-koder

En ké&rnkategori och Tre kategorier
identifierades;

“Kvinna med smartsam endometrios
- Jag dr annorlunda”

“Beroende - hjélp eller skada”

“Leva med smértsam endometrios -
En kamp for koherens”

Sjukdomen bevisades paverka
kvinnornas kanslor, upplevelser och
reaktioner som foranledde en kéansla
av att vara annorlunda. Dessa
kénslorna gjorde dven att bade
negativa och positiva kanslor
uppkom vid méten med
omgivningen samt sjukvarden. De
fick kdmpa for att bli horda och for

Mycket god kvalitet
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att bli trodda. Utdver detta hade det
en negativ paverkan pa kvinnornas
fysiska, emotionella och
existentiella valmaende.
Peterson et | Australien, Induktiv, kvalitativ Individer som Studiens resultat utmynnade i tre Mycket god kvalitet
al., 2023 enkatstudie med identifierade sig som huvudteman.
oppna fragor kvinnor
“Forlusten av frihet; Jag dr fingad i
Hade ett pragmatiskt | 532 deltagande huset”,
feministiskt
perspektiv Skulle bo i australien “Forlusten av kroppslig autonomi:
och tala engelska Jag kan knappast rora
mig/andas/prata”
Skulle ha en
sjalvrapporterad “Forlust av forbindelse; Det hindrar
endometrios mig fran att vara social”
dar smarta pavisades vara det
priméra besvéret. Det hindrade dem
fran att leva normala liv.
Hunsche et | USA, 2023 | En randomiserad, 40 amerikanska kvinnor | Tre huvudteman identifierades God kvalitet
al., dubbleblind, placebo- | som hade avslutat ett
kontrollerad kliniskt 24 “Bordan av endometrios: symtom”
kvalitativ veckorsexperiment. (Dé&r
intervjustudie med vissa fatt relugolixterapi | “Smiirta och menstruationsstatus”
semistrukturerade och vissa inget alls utan
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intervjustudier.
Anvande sig av

att veta vilken grupp de
tillhort)

“Paverkan av endometriosens
symtom”

oppna fragor.
kvinnorna skulle vara i Arton symtom identifierades dar
aldrarna 18-50ar. backensmarta, dyspareuni och
rikliga blodningar pavisats vara de
Skulle vara kirurgiskt mest prominenta symtomen. Vidare
diagnostiserade med pavisades fyisisk, daglig och social
endometrios med paverkan samt somnproblem,
medelsvar till svar fertilitetsproblem samt psykisk
dysmennoré paverkan.
Drabble et Storbritannie | Kvalitativ Skulle ha diagnostiserad | Sex teman identifierades: God kvalitet
al., n, 2020 semistrukturerad endometrios via Komplexiteten av
intervjustudie laparoskopi. endometriossmarta, Typer av
smarta, Smartmonster, Smartans
20 deltagande kvinnor intensitet, Smartkonstellationer,
Over 18 ar. Konsekvenser av smarta och andra
relaterade symtom
Resultatet pavisade att kvinnorna
upplevde flera olika typer av smarta
till foljd av endometrios, déar
smartupplevelsen sag som
individuell.
Grogan et Storbritannie | Kvalitativ enkétstudie | Kvinnor som Fem huvudteman identifierades; Mycket god kvalitet
al., n, 2018 med induktiv sjalvrapporterade att de
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tematisk analys.
Bestod av 6ppna
fragor.

hade en medicinsk
diagnos av endometrios.

34 engelsktalande
kvinnor.

Flera olika etniciteter

En konstant kamp mot smérta och
utmattning, Kampen fér en korrekt
diagnos, Anpassar sitt tempo for att
spara energi, Undiker smartstillande
for att aterfa pigghet, Gommer
symtom i radslan for att fa negativa
omdomen.

Samt fyra subteman.

Resultatet pavisade att livet med
endometrios upplevdes som en
kamp som aldrig tog slut. De
forsokte hantera privat- och
arbetslivet trots smartan. De fick
kampa for att fa en diagnos och
kande att de tappade fortroendet for
sjukvarden. De fick vidta
hanteringsstrategier for att hantera
sjukdomen, sasom att undvika
sociala event. Kvinnorna kande inte
heller att de kunde vara arliga mot
narstaende om vidden av dess
symtom, vilket foranledde kansla av
isolering.
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Marki et al., | Ungern, Kvalitativ 21 kvinnor deltog Fyra huvudteman identifierades; Mycket god kvalitet
2022 intervjustudie med Paverkan av endometrios pa
fyra fokusgrupper. Skulle vara livskvaliteten, medicinska
diagnostiserade med upplevelser, komplimentéra och
endometrios via kirurgi | alternativa behandlingar, andra
och histologi hanteringsstrategieri
sjukdomshantering.
Skulle vara 6ver 18 ar
Alla dessa framkom da det var
tydligt att sjukdomen foranledde pa
grund av bristande information och
osdkerhet. Nagot som sags som
positivt var en bra relation mellan
kvinnorna och sjukvardare samt
socialt stod. Att hitta positiva delar i
livet efter diagnos pavisades 6ka
chansen for personlig utveckling.
llschner et Australien Kvalitativ 26 deltagande kvinnor Tre teman identifierades; God kvalitet
al., och intervjustudie med som var fran fran Sjalverkénnande av smartan nar
Frankrike, semistrukturerade frankrike och australien | man gar in i halsosystemet, Fran
2022 intervjufragor forsta rddgivningen av lakare till
Kvinnorna skulle vara 18 | diagnos, Kommunicera smarta
ar eller aldre
Resultatet presenterar tiden det tog
De skulle kunna tala for kvinnorna att fa sin diagnos. Det
engelska pavisades att inga ldkare anvande
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standardiserade smértverktyg och
att lakarna forst sdg smartan som
akta ndr MRT gjorts. Endometrios
ses som en sjukdom som &r svar att
kommunicera till l&kare och
erkdnnandet av smértan &r det som
tros forlanga
diagnostiseringstiderna.
Reaet al., Italien, 2020 | Kvalitativ 25 kvinnor deltog Fyra teman identifierades; Inga Mycket god kvalitet
intervjustudie dar trodde mig, Férsamrande av
Cohens Kvinnorna skulle vara 18 | kvinnornas liv, Katastrofala intima
fenomenologi ar eller aldre liv med partners, Osakerhet kring att
anvandes. kunna fa barn. Samt tva subteman
Kunna tala och forsta identidierades.
italienska
Resultatet talade for att alla fatt
De skulle delta i studien | férsenade diagnoser och att
frivilligt symtomen fororsakade av
endometrios paverkade deras liv
Vara diagnostiserade negativt. Symtomen féranledde en
med endometrios negativ paverkan pa dess sexuella
samliv samt en rddsla for att de inte
skulle kunna fa barn.
Namazi et Iran, 2020 Kvalitativ 20 kvinnor med Fem teman identifierades; Fysiskt Mycket god kvalitet
al., intervjustudie med endometrios deltog lidande, Instabilitet i &ktenskapet,
djupgaende Psykisk storning, Storning i det
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semistrukturerade
fragor.

Kvinnorna skulle vara att
de var gifta

Att de var i reproduktiv
alder (15-45ar)

De skulle haen
konstaterad diagnos via
laparoskopi

Exkludering var om de
inte ville delta

eller om de hade
béckensmarta fororsakat
av nagot annat an
endometrios

sociala livet, Egenvard samt elva
subkategorier

Resultatet pavisade att
backensmaérta och
menstureringsstorningar i
kombination med blddningar innan /
efter mens var vanligt och
paverkade brett. Det pavisades aven
att endometriosen orsakade
emotionella spanningar och sexuellt
missndje for kvinnorna samt i deras
aktenskap. Det rapporterades &ven
att flera kvinnor upplevde
frustration och sjalvfordomelse da
de inte kunde fa barn. Flera kvinnor
isolerade sig aven och kunde inte
utfora dagliga sysslor pa grund av
symtomen. Det pavisade dven att
kvinnor fatt gora
livsstilsférandringar for att hantera
smartan.
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