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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Endometrios &r en godartad kronisk sjukdom som kan drabba kvinnor i alla aldrar.
Symptomen &r bade av fysisk och mental karaktar och upplevs véldigt individuellt. Fysiska
symptom i form av svar smarta uppstar fére menstruationen och okar sedan i intensitet.
Mentala symptom kan vara forandringar i stamningslage. Sjukdomen endometrios kan lindras
genom hormonbehandling och kirurgi. Det finns fa forskningsstudier som inriktar sig pa
kvinnans upplevelse av endometrios.

Syfte: Syftet med studien var att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med sjukdomen
endometrios.

Metod: Litteraturstudie med kvalitativ ansats baserad pa vetenskapliga artiklar och analyserad
med manifest innehallsanalys.

Resultat: De endometriosdrabbade kvinnornas fysiska hélsa praglas av smarta. Sjukdomen
resulterade i forandringar, bade privat och yrkesméssigt. Kvinnornas symptom blev ofta
bagatelliserade, av ldkare och omgivning. Deras bemdétande framkallade frustration hos
patiensgruppen men sporrade samtidigt kvinnorna att ta kontroll Gver smartan.

Slutsats: Endometrios drabbar alla aspekter i kvinnors liv. Av resultatet framgar att det finns
kunskapsbrister om endometrios hos vardpersonalen, vilket leder till bagatellisering av
sjukdomstillstandet och darmed ett forlangt lidande.




INLEDNING

Endometrios kallas &ven for den dolda sjukdomen eftersom den &r oké&nd for allmanheten. |
Sverige lider 200 000 kvinnor av endometrios. Globalt sett finns det omkring 90 miljoner
kvinnor som lider av denna sjukdom, vilket mojligen gor tillstandet vanligare an cancer och
HIV (Blomberg, 2008a). Sjukdomen ar kand i Europa sedan 300 ar men har sannolikt funnits
langre &n sa (Bruse, 2008). De senaste tva daren har endometrios uppmarksammats i svensk
media och i oktober 2009 6ppnades Nationellt Endometrioscentrum i Uppsala (Akademiska
sjukhuset, 2009).

Sjukskoterskor moter ofta pa vardcentraler eller akutvardsavdelningar, kvinnor som lider av
endometrios. Okad kunskap om sjukdomen och forstaelse for dessa kvinnors upplevelser ar
grunden till en battre vardrelation. For att som blivande sjukskéterska kunna beméta och
stddja kvinnor med endometrios vill forfattaren fordjupa sina kunskaper om hur sjukdomen
upplevs.

BAKGRUND

Patogenes och patofysiologi

Endometrios ar en kronisk, inflammatorisk, godartad sjukdom. Sjukdomen innebar att
livsmoderslemhinnan ar lokaliserad utanfor sin normala plats i livmoderhalan (Westrom,
Aberg, Anderberg & Andersson, 2008). Sjukdomen delas in i inre och yttre endometrios. Inre
endometrios innebar att livsmoderslemhinnan befinner sig inuti livmodermuskulaturen och
kan mera k&nnetecknas som nedvaxt av kortelror i denna muskulatur. Yttre endometrios
innebdr att slemhinnan vandrar ut genom &ggstockarna under menstruationen och befinner sig
i livmoderhalan, dar sa kallade hardar uppstar. Hardarna reagerar pa samma sétt som den
vanliga livmoderslemhinnan pa hormonerna i kroppen, alltsa borjar bléda i samband med
menstruation. | 4ggstockarna bildas endometrioscystor, vilka fylls med blod da endometriosen
“menstruerar”. Blodet resorberas delvis och lamnar kvar en morkrédbrun trogflyttande massa
som inte &r olik choklad. Denna massa kallas foljaktligen — chokladcystor (Westrém et al.,
2008). Bergqvist (1996) forklarar att runt omkring endometrioshardarna uppstar en
inflammatorisk reaktion som kroppens immunforsvar forsoker bryta ned. Dock kan inte all
slemhinna avlagsnas av immunforsvaret utan finns kvar och skapar kronisk inflammation i
buken. Reaktionen gor att nerverna blir mer kansliga och besvarlig smarta uppstar. Den yttre
endometriosen kan hittas pa aggstockarna, livmodern, urinblasan och tarmarna. I sallsynta fall
har man hittat endometrios langt ifran livmodern ute i bukhalan (lbid.).

Epidemiologi och symptom

Endometrios forekommer hos var tionde kvinna i fertil alder och hos cirka var tredje kvinna
som &r infertil (Blomberg, 2008a). Med infertila endometriosdrabbade avses dels kvinnor som
inte blivit gravida trots oskyddat samlag under ett ar, dels kvinnor i menopausen Besvar av
inre endometrios debuterar mellan 35 och 45 ars alder medan yttre endometrios oftast ger sig
till kdnna i 25-30 ars alder (Westrom et al., 2008). Aven unga kvinnor i tonaren drabbas av
sjukdomen. Ungefar var tredje tonaring med kronisk buksmarta har vid kirurgisk operation,
laparaskopi, visat sig ha endometrios (Nordenskjéld, 2008).

Endometrios framkommer postmenopausalt framforallt vid dstrogena fordndringar. Det &r
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fortfarande oké&nt varfor vissa kvinnor utvecklar endometrios men man vet att den kan vara
arftligt och kan sannolikt uppkomma genom en kombination av olika mekanismer (Olovsson,
2008).

Fysiska och mentala symptom som férekommer vid bade inre och yttre endometrios. Det
vanligaste symptomet &r besvérlig smarta vid menstruation. Nar menstruationssmartorna
saknar patologiskt fynd kallas dessa for dysmenorre. Dysmenorre dr diagnosen i sig men ar
ofta forknippad med sjukdomen endometrios, eftersom vid dysmenorre med patologiska fynd
ar endometriossymptom (Blomberg, 2008b). Skillnaden mot normal menstruationssmarta ar
att den uppstar fore menstruationen och 6kar i intensitet under de forsta dagarna. Smartan
upplevs som en molvark men med inslag av huggande, skarande eller krampliknande smartor
som stralar ut i benen, ryggen och backenbotten. Smartan korrelerar daligt med hur utbredd
endometriosen ar (Blomberg, 2008b).

Under menstruationen kan besvér fran naraliggande organ uppkomma pa grund av att
endometrioshérdarna irriterar den omgivande vavnaden. Endometrioshardar och
inflammationsreaktioner runt omkring dessa &r en bidragande faktor, inte bara till smartor
utan ocksa till nedsatt fruktsamhet hos drabbade kvinnor (Westrém et al., 2008). Det ar framst
inre endometrios som orsakar smartor i samband med samlag. Smartan kan besta upp till
dygnet efter samlag (lbid.).

Kvinnorna far ofta allmanna sjukdomskanslor som trotthet, bristande energi, illamaende och
detta ar vanligt vid aktiv eller debuterande sjukdom (Blomberg, 2008b). Mentala symptom
som ofta uppstar ar forandringar i stamningsléaget i form av depression eller oro, angest,
somnsvarigheter och forsamrad koncentrationsformaga (Blomberg, 2008a).

Livskvalitet

Smértan bidrar ofta till sdmre sjalvfortroende hos kvinnorna och reducerar deras sociala och
professionella prestationer. Nar tiden fran symptomdebut till diagnos drojer medfor det
nedsatt livskvalitet. En fordrojd diagnos bidrar till sekundara livsstilférandringar som
exempel relationsproblematik, inskrankningar i fritidsaktiviteter och socialt engagemang samt
inkomstbortfall (Blomberg, 2008a). Ovanstaende forandringar leder till att de fysiska och
mentala symptomen forstarks.

Hur kvinnor upplever endometrios &r valdigt individuellt och beror i hog grad pa hur deras
livssituation ar for narvarande. Exempelvis upplever ungdomar endometrios annorlunda
eftersom tonaringsperioden ar kanslig pa manga stt. De unga kvinnorna kanner ofta oro infor
sexualdebuten och mojlig infertilitet (Nordenskjold, 2008). Aven vuxna kvinnor som dnskar
skaffa barn och familj paverkas ofta av oro pa grund av risken for infertilitet.

Diagnostik och behandlingar

Endometrios diagnostiseras med hjalp av kartlaggning av alla symptom, men den definitiva
diagnosen stélls efter laparoskopi. Endometrioshérdarna kan vid val utvecklad sjukdom
kannas vid palpation och vara synliga pa ultraljud vid undersokning av livmodern. Det ar
viktigt med regelbundna kontroller hos gynekolog &ven om endometriosen inte anger
symptom.

Symptomgivande endometrios kan behandlas hormonellt eller kirurgiskt eller med en
kombination av de tva (Westrom et al., 2008). Hormonell behandling syftar till att fa
aggstockarna att vila sa att endometrioshérdarna aterbildas och laks ut. Kvinnans
menstruationscykler upphdvs genom behandling med gonadotropinfrisattande hormon
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(GnRH) — agonister. Denna behandling ger ofta klimakterieliknande biverkningar. Ett annat
alternativ ar att anvdnda kombinerande P-piller, som upphéver menstruationen ett antal
manader. En graviditet har gynnsam effekt och kan till och med leda till att endometrios laker
ut fullstandig (Westrom et al., 2008). Den kirurgiska behandling som erbjuds &r laparoskopi.
Vid en sddan operation kan man antingen brénna bort hardarna och avlagsna all synlig
endometrios med hjalp av laser eller operera bort livmodern (hysterektomi). I det senare fallet
forsvinner alla besvér av endometrios men att avlagsna livmodern maste alltid vara kvinnans
eget beslut, eftersom en sadan operation kan ge upphov till en psykisk krisreaktion. Det &r
saledes viktigt att ta hansyn till kvinnans symptom och livssituation i stort nar man bestammer
behandlingsform (Westrém et al., 2008).

Tidigare forskning

Denny och Mann (2007a) pavisade i sin studie ett starkt samband mellan samlagssmartor och
endometrios hos kvinnor mellan 19 och 44 ar. Vidare beskrev de att avsaknad av sexuell
aktivitet paverkar kvinnors sjalvfortroende och deras relation negativ.

I en norsk studie (Fagervold, Jenssen, Hummelshoj & Moen, 2009) har man foljt upp 78
kvinnor som har diagnos endometrios sedan 15 ar tillbaka. Syftet med studien var att fa ett
langtids perspektiv pa symptomen, kunskap om effekter av behandling och sjukdomens
inverkan pa kvinnors liv. Fagervold et al. (2009) pavisade att halften av kvinnorna i deras
studie beréattade att endometrios hade negativ inverkan pa deras liv. Negativ inverkan
framtrader i form av sjukskrivningar fran arbete, oférmaga att arbeta pa heltidsanstallning,
seriosa bekymmer i kvinnors forhallanden med sin partner och svarigheter i sexuallivet. |
deras studie konstateras att endometrios inte alltid orsakar besvarlig smarta och att medicinska
och kirurgiska behandlingar hos manga kvinnor har en positiv effekt. Vidare framhalls att
infertilitet orsakat av endometrios kan besegras och att nastan alla kvinnor i studien var fria
fran smarta efter menopausen.

Mao och Anastasi (2010) pavisar hur viktig roll en sjukskoterska inom primarvarden har vid
diagnostisering och behandling av endometrios. | studien papekas att det ar nddvandigt for en
sjukskoterska att besitta kunskap om endometrios betraffande patofysiologi, symptom,
diagnostisering och behandling. Sjukskoterskornas kunskap kan bidra till att sjukdomen
diagnostiseras tidigare och till en forbattrad livskvalitet for dessa kvinnor. Vidare beskriver
Mao och Anastasi (2010) att sjukskéterskans roll i praktiken kan inkludera radgivning vid
infertilitet, patientutbildning om sjukdomen, hantering av smérta och vara ett stod for
kvinnan.

TEORETISK REFERENSRAM

Livsvarld

Livsvarld ar ett begrepp som har sitt ursprung i fenomenologin och beskriver verkligheten
som vi upplever den genom vara kroppar. Den ar varken de objektiva eller subjektiva
forestaliningarna om varlden, utan véarlden som manniskan lever den (Wiklund, 2003).
Livsvarlden ar unik for varje person. I livsvérld en manniska alskar, hatar, arbetar, leker,
tycker och tanker. Det ar i livsvarld manniskan soker ett livsinnehall och en mening. Sa lange
manniska lever kan man aldrig komma ur eller ifran livsvarld. Med livsvérld som ansats i



vardandet kravs ett forhallningssatt dar patientens levda och kanske komplexa verklighet
bekraftas (Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud & Fagerberg, 2003).

Halsa

Halsa & mangdimensionell och innebar mer an franvaro av sjukdom. Upplevelse av hélsa ar
unikt och individuellt och kan upplevas annorlunda vid olika tidpunkter. Man kan inte dra
exakt och entydiga grénser for vad som &r halsa och vad som inte ar det. Halsan &r relaterad
till manniskans upplevelse av helhet som ar biologiska kroppen, sjalen, och ménniskans
forhallande till véarlden. Halsa ar relaterad till hela manniskan och kan beskrivas som en
upplevelse av sundhet, friskhet och valbefinnande (Wiklund, 2003). Aven vid sjukdom kan
manniskan uppleva en viss grad av hélsa (Ibid.). Halsa kan beskrivas &ven som nérvaro i
varlden, att manniskan & sammanbunden i sig sjalv och upplever sig sjalv som en enhet i
relation till andra (Ibid.).

Lidande

Lidande avses vara en del av livet och vara en intim upplevelse. Lidandet kan beskrivas som
den plaga manniskan upplever da hennes helhet hotas eller haller pa att upplosas enligt
Wiklund (2003). Lidandet handlar inte bara om observerbara symptom utan ocksa om en inre
process. Den beskrivs ofta som nagon form av hot, krakning eller férlust av manniskans sjalv
(Ibid.). Lidandet blir ett problem fér manniskan som man maste l6sa eller undvika.
Vardandets mal &r att lindra eller forhindra lidande samt skapa forutsattningar for
valbefinnande. Manniskans lidande maste ses och bekraftas (Dahlberg et al., 2003).

Vardlidande

Vardlidande ar patientens upplevelse i foljd av vard och behandling. Brister i vardens
organisation och genomforande samt dven nonchalant bemaétande bidrar till vardlidande.
Kénslor som krakning och brist pa kontroll upplevs av patienten (Wiklund, 2003). Kéanslor
som uppstar vid bemdtandet kan vara krakning och misstro. P& varandets niva kommer
vardlidande till uttryck genom att patienter ibland kan uppleva sig frantagna sin ratt att fa vara
patient (Ibid.). Vardlindade utgar fran upplevelse av hot mot egen existensen och den egna
vardigheten, orsakat av vardpersonalens agerande (Wiklund, 2003). Det ar viktigt att vardaren
reflekterar Gver om patienten upplever ett vardlidande, och 6ver sin egen roll i detta. Detta &r
forutsattning for att satta in direkta forandringsatgarder (Ibid.).

Sjukdomslidande

Ett lidande orsakat av symptom och de problem som féljer i sjukdomsspar. Sjukdomslidande
som vardande aktualiseras manga ganger da personen far en diagnos och darmed ocksa sina
radslor och bekymmer bekréftas. Diagnosen innebar att personen maste sammanforas med
verkligheten i situation och med de krav pa forandrad levnadssatt som denna ar forknippad
med. Darfor forknippas den med begransningar inom fysisk aktivitet och som ett hot mot den
egna personens varde och identitet (Wiklund, 2003). Upplevelse av ensamhet, sarbarhet,
hoppléshet, skuld och skam uppkommer pa grund av sjukdomslidande (Dahlberg et al., 2003).

Vardrelation

Relation som uppstar mellan vardaren och patienten. Denna relation skapar utrymme for
mojlighet att uttrycka sina behov, begar och problem. Patienten far stod pa alla nivaer fran
vardare. | denna relation kan patienten uttrycka sitt lidande och sa smaningom finna dess
mening. Konsekvens av inte fungerade vardrelation kan vara upplevelse av vardlidande for
patienten (Wiklund, 2003). Forutsattning for vardrelation mellan patienten och vardare ar ett
professionellt engagemang som innebér att vardaren inte forvantar sig att fa ut nagot for egen
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del (Dahlberg et al., 2003). En konsekvens av detta ar att vardaren i den professionella
vardrelationen anvander sin personliga kunskap och erfarenhet for att erbjuda en absolut
narvaro (Ibid.). Ansvaret for val fungerade vardrelation ligger alltid hos vardaren. Tiden vid
motet med patienten anses som ett hinder eftersom den skapar tidméassig press pa arbetsplats.
Aven vardarens radsla for att vara alltfor involverad kan férhindra utveckling av vardrelation
med patienten (lbid.). Val fungerande vardrelationer ar en forutsattning for fungerande
hélsoprocesser.

PROBLEMFORMULERING

Manga kvinnor lider av endometrios i det tysta. Redan nar en kvinna uppsoker varden pa
grund av besvarliga menstruationssmartor bedémer varden hennes upplevda smartor som
vanliga utan att djupare utreda orsaken till besvaren. Brist pa kunskap leder till att diagnosen
endometrios fordrojs liksom adekvat behandling. Detta medfor ett stort lidande for kvinnan.
Det &r darfor viktigt att skapa en samlad bild av endometriosdrabbade kvinnors upplevelser
for att som sjukskoterska kunna bemota denna patientgrupp med forstaelse och kunskap.

Smartorna som uppkommer till foljd av endometrios kan leda till oférmaga att arbeta heltid
och svarigheter i sexuallivet, vilket skapar fragor och olika kénslor hos dem. Att endometrios
har negativ inverkan pa flera aspekter av livet pavisas bl.a. av Fagervold et al. (2009). Varden
uppmarksammar inte heller att kvinnor fran tonaren fram till menopausen upplever
endometrios valdigt individuellt, eftersom de befinner sig olika livssituationer.

Det finns fa studier som beskriver endometriosdrabbade kvinnors upplevelser. Darfor ar
denna studie av stort varde. Genom att fa fordjupad kunskap om endometriosdrabbade
kvinnor kan man som blivande sjukskéterska ka mojligheterna for goda vardrelationer och
minskat lidande.

SYFTE

Syftet med studien var att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med sjukdomen
endometrios.

METOD

Forfattaren valde att gora litteraturstudie med kvalitativ ansats. En kvalitativ ansats &r [amplig
nar man pa ett djupgaende sétt vill beskriva och tolka subjektiva upplevelser av ett fenomen.
Fenomenet i denna studie ar den subjektiva upplevelsen av att leva med endometrios.

Datainsamling

Systematisk litteraturstudie valdes av forfattaren eftersom den utgar fran en tydligt formulerad
fraga som besvaras systematisk genom att identifiera, valja, vardera och analysera relevant
forskning enligt Forsberg och Wengstrom (2008). Studiens intention ar att samla variations av
fenomenet. Kunskapen skapas genom insamling av material fran tidigare forskning inom
omradet i form av vetenskapliga artiklar. Datainsamlingen har skett pa ett strukturerat satt och
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genom innehallsanalys férdjupades kunskapen om kvinnors levda erfarenhet av att leva med
endometrios (Davidsson & Patel, 2003).

Urval

Litteraturstudien baserades pa sju vetenskapliga artiklar. Fem av artiklarna innehaller
kvalitativa ansatser och tva vetenskapliga artiklar innehaller bade kvantitativ och kvalitativ
ansats. Artiklarna publicerades mellan ar 2003 och 2009. Inga aldersbegrénsningar gjordes i
sokningen eftersom sjukdomen endometrios &r kronisk och drabbar kvinnor i olika aldrar och
i olika stadier i livet.

Inklusionskriterier var studier om kvinnor med diagnostiserad endometrios fran olika lander i
vérlden. Konstaterad diagnos &r grundlaggande for att fanga upplevelser av kvinnor som
drabbat av denna sjukdom. Enbart inkludera i studie artiklar av god vetenskaplig kvalitet.
Exklusionskriterier var studier som omfattar kvinnors upplevelser av barnloshet pa grund av
endometrios eftersom barnloshet skapar ett lidande i sig for manga kvinnor. Aven studier om
behandlingar av infertilitet pa grund av endometrios exkluderades.

Forfattaren sokte efter vetenskapliga artiklar i databaserna Cinahl, PsycINFO och Pubmed.
Databas Cinahl innehaller forskningen pa omvardnad, sjukgymnastik och arbetsterapi.
PsycINFO innehaller relevanta artiklar inom psykologi, psykiatri, sociologi, omvardnad,
pedagogik och atropologi (Linnéuniversitetets bibliotek, 2010). Pubmed databas innehaller
referenser till artiklar som berér bland annat omradena inom medicin och omvardnad.

Sokord som anvéndes var endometriosis, quality of life, pelvic pain, psychosocial factors och
nursing. Sokordet endometriosis valdes for att inrikta sokningen pa sjukdomen. Quality of life
innehaller subjektiva och objektiva aspekter om socialt liv, psykisk och fysisk hélsa. Pelvic
pain valdes for att det ar det huvudsakliga symptomet som ofta &r sammankopplat med
endometrios. Sokordet nursing valdes for omvardnads perspektiv. Sokord self-esteem och
experinces hittades pa artiklar som granskades. S6korden kombinerades dven med varandra.
Artikelsokningen presenteras i bilaga 2.

Vid sokning pa ovan namnda databaser laste forfattare titlarna pa artiklarna i
sokningsresultatet eftersom titeln i en vetenskaplig artikel ska spegla arbetes innehall
(Forsberg et al., 2008). Nér titeln inriktades pa upplevelse av endometrios valde forfattaren att
lasa abstraktet pa utvalda artiklar eftersom ett abstrakt innehaller en kort beskrivning av
studien (Ibid.). Sammanlagt lastes 30 abstrakt pa utvalda artiklar. Ulrich periodical directory
(2010) anvéndes for bedémning av granskning (refereed) av samtliga utvalda tidskrifter.
Denna granskning innebdr att manuskript som ska publiceras i vetenskapliga tidskrifter
granskas av tva eller tre framstaende forskare pa omradet (Friberg, 2006). Dessa bedémer var
for sig om manuskriptet formedlar ny kunskap, om det redovisar god forskning och om
forskningen presenteras sa som det bor presenteras. Granskningen ska bidra till att enbart god
forskning publiceras (Ibid.).

Atta vetenskapliga artiklar som stamde med syftet hittades tillgangliga i fulltext, varav sex
stycken med kvalitativ ansats. Den forsta av de aterstaende artiklarna hade en kvalitativ
ansats. Den andra byggde pa saval kvalitativa som kvantitativa ansatser. Forfattaren laste
artiklarna noggrant for att fa uppfattning om deras kvalitet och for att fa en helhetshild av



innehallet. Darefter kvalitetsgranskade forfattaren artiklarna enligt modell som &r utarbetad av
Willman, Stoltz och Bahtsevani (2006). Modellen innehaller granskningsprotokoll for
kvantitativa och kvalitativa artiklar. Granskningsprotokoll innehaller fragor for bedémning av
problemformulering, forskningsmetod, urval, bortfall, metod, giltighet och
kommunicerbarhet. Efter att man har besvarat fragor tilldelas poang och raknas om i procent
for att utrékna kvalitetsgradering av studie. Enligt Willman et al. (2006) kvalitetsgradering
med procentindelning innebdr att hog kvalitet pa vetenskaplig artikel ar 80-100%, godtagbar
kvalitet & 70-79% och lag kvalitet ligger pa 60-69%.

Forfattaren graderade kvaliteten pa de utvalda atta artiklarna enligt ovan namnd process. Tre
av artiklarna uppvisade vid granskning lag kvalitet pa grund av bristande beskrivning av
metoden och alltfor stort bortfall, darfor valde forfattaren bort dem. Fem vetenskapliga
artiklar med kvalitativ ansats uppfyllde hog eller godtagbar kvalitet vid graderingen.
Forfattaren bestdmde sig for en manuell sékning eftersom fem vetenskapliga artiklar inte
récker for att redovisa en variation av fenomenet.

Manuell s6kning kan ske genom att man studerar referenslistan pa utvalda intressanta artiklar
som ber6r problemomradet (Forsberg et al., 2008). Forfattaren studerade referenslistor pa fem
vetenskapliga artiklar som valdes vid en forsta sokning. Darefter soktes artiklar i tidigare
namnda databaser pa titel och forfattare. Forfattaren valde ut tre artiklar och granskade deras
kvalitet pa samma satt som ovan. Tva av artiklarna uppfyllde hog kvalitet vid
kvalitetsgraderingen. Till slut valdes fem vetenskapliga artiklar med kvalitativ ansats och tva
vetenskapliga artiklar med saval kvalitativ som kvantitativ ansats. Utvalda artiklar belyste
problemformuleringen och gav svar pa syftet. De valda artiklarna presenteras i en kvalitativ
granskningstabell (bilaga 1).

En vetenskaplig tidskriftartikel redovisas med foljande rubriker: titel, sammanfattning
(abstract), inledning eller bakgrund, syftet, metod, resultat, diskussion och referenser. Denna
struktur pa vetenskaplig tidskriftartikel kan innebéra tillforlitlighet och enhetlig presentation
(Forsberg et al., 2008).

Dataanalys

Graneheim och Lundman (2004) beskriver att kvalitativ innehallsanalys kan géras pa tva
olika nivaer: manifest och latent. Manifest analys innebar att beskriva det direkt synliga som
uttrycks i texten utan tolkning. Latent analys daremot innebér interpretation av
bakomliggande meningar i insamlade texter och kraver tolkning pa en hogre abstraktionsniva.
Forfattaren valde att géra manifest innehallanalys eftersom intentionen var att ge en samlad
bild av kvinnors upplevelse av att leva med sjukdomen endometrios. Studiens fenomen som
ar kvinnors upplevelser ska inte tolkas utan enbart beskrivas.

Kvalitativ innehallsanalys innebar en beskrivning av variationer genom att identifiera
skillnader och likheter i textinnehall (Granskar & Hoglund-Nielson, 2008). Under
analysprocessen anvénds centrala begrepp som &r meningsbarande enheter, kondenserade
enheter, koder och kategorier. Forst ska hela texten lasas for att fa en helhetsbild. Darefter
identifieras meningsbarande enheter (ord, meningar och stycken av texten) i texten vilka
genom sitt innehall och sammanhang hor ihop. Meningsbarande enheter kondenseras och
avskiljs. Kondensering ar process som forkortar texten och gér den mera latthanterlig
samtidigt som det centrala innehallet bevaras och inget vasentligt forsvinner. Pa varje
kondenserad meningsbarande enhet sétts en kod som bildar en etikett. Koden ska ge en
kortfattad beskrivning av dess innehall. Liknande koder sammanstélls till subkategorier som



utgor en grund for bildning av kategorier. Innehallet i en kategori ska skilja sig fran innehallet
i andra kategorier (Granskér & Hoéglund-Nielson, 2008).

Inledningsvis laste forfattaren igenom materialet for att fa en helhetsuppfattning. Meningar
och stycken som besvarade studiens problemformulering och syfte sonderdelades till
meningsbarande enheter. Darefter kondenserade forfattare utvalda meningsbérande enheter till
kortare texter som forsags med koder. Koder som liknade varandra samlades under samma
subkategorier. Detta bidrog till en latthanterbar text. Flera liknande subkategorier samlades
under en kategori. Forfattaren var noggrann med att inte ldgga in egna varderingar nar texten
analyserades eftersom detta kan paverka resultatens innehall. All insamlad text fran
vetenskapliga artiklar som besvara studiens syfte befinner sig under lamplig kategori. Ett
exempel pa innehallanalys presenteras i tabell 1 nedan.

Tabell 1. Exempel pa innehallanalys enligt Graneheim och Lundman (2004)

Meningsbarande enheter | Kondensering | Koder Subkategorier | Kategorier
’detta finns inte i mitt Detta finns inte i | Att bli trodd Upplevelse av
huvud utan det har ett mitt huvud. pa. lattnad
namn’. Foréndrad
. . _ _ psykisk hélsa
’Jag har nu gjort alla Ké&mpa for att Kamp for att Att uppleva
andringar i min livsstil, jag | inte endometrios | aterfa kontroll
kan antingen bega tar Over mitt liv. | kontrollen éver
sjalvmord eller kdmpa mitt liv
mot’

Etiska 6vervaganden

Helsingforsdeklaration (2008) innebér att deltagarna maste informeras bade skriftligt och
muntligt om vad materialet ska anvandas till, syftet med studien, deltagarnas frivillighet,
ratten till konfidentialitet samt tillgang till materialet. Studien ska godkéannas av en lokal etik
kommitté och informationen enligt Helsingsforsdeklarationen (2008) ska vara tydlig.

Forfattaren kontrollerade att artiklarna var etiskt granskade och fann att samtliga var
godkanda av en etisk kommitté och darfor kunde inga i studien. Krav pa godkannande ar
viktigt darfor att sjukdomen endometrios kan berdra fragor som kan upplevas intimt for
kvinnan.

RESULTAT

| denna litteraturstudie framstélldes kvinnors upplevelser av att leva med endometrios
uppdelad i tre kategorier.

Forsta kategori: Forandrad fysisk hédlsa, med subkategorier: Upplevelse av sméarta och
Kontroll av sméarta. Andra kategori: Forandrad psykisk halsa, med subkategorier: Radsla och
oro, Upplevelse av bagatellisering och misstro, llska, Upplevelse av lattnad och Upplevelse
av kontroll. Tredje kategori: Forandrad socialt liv, med subkategorier: Samlevnad med
partner, Yrkesliv och Vardrelationer.

Forandrad fysisk halsa
Upplevelse av sméarta



Kvinnorna upplevde tva typer av smarta vid menstruation. De upplevde dels normal vark som
kunde lindras med receptfria analgetika. Denna typ av smérta begransade inte deras liv
eftersom de kande att den var hanterbar. Den andra smartan berodde pa endometrios.
Upplevelsen av den beskrevs valdig individuellt men karaktaren av smartan beskrevs pa
liknande séatt; huggande, molande och krampliknande vark med olika intensitet. Smértorna
paverkade kvinnorna bade fysiskt och emotionellt. Den fysiska sméartan kandes mest i benen,
backenet, ryggen och i underlivet. Flera kvinnor upplevde smértor i bdrjan av menstruationen
fram till &gglossningen. Nagra kvinnor upplevde kronisk backensmarta (Denny, 2004;
Huntington & Gilmour, 2005; Strzempko Butt & Chesle, 2007).

Ett symptom pa endometrios ar samlagssmartor. For manga av kvinnorna var sex en smartsam
upplevelse. Smértan kunde sitta i under flera dagar och dérfoér undvek de ofta samlag med sin
partner. Aven andtarmssmarta upplevdes och flera kvinnor hade besvir i form av diarré och
forstoppning. Manga kvinnor upplevde allmanna symptom pa grund av smartan. Nar smartan
var som varst drabbades de av svimningsanfall och krakningar. Symptomen varade fran nagra
timmar upp till nagra dagar (Denny, 2004; Huntington & Gilmour, 2005; Strzempko Butt &
Chesle, 2007).

Sometimes it was so bad that I couldn 't move. I was paralysed with the pain-really
intense. | would say it was like someone knifing you. It felt like there was a knife going
into each ovary. (Denny, 2004, s. 644)

Smartan blockerade kvinnornas tankar. En kvinna berattade att endometriossmértan var det
sista som hon kom ih&g innan hon somnade och innan hon ens vaknade var hon medveten om
att hon hade ont (Denny, 2004).

Kontroll av smarta

Manga kvinnor larde sig att hantera sina smartor. Kvinnorna aterfick kontrollen 6ver sina
kroppar nar de hade fatt behandling med smartlindrade lakemedel, de kunde stoppa smartan
innan den upplevdes som varst. Flera kvinnor levde med endometrios under méanga ar och
blev experter pa att hantera symptomen. Dessa kvinnor skaffade sjalv kunskap om sjukdomen
och om olika behandlingar. De uppsokte aven personer som utférde alternativa
behandlingsmetoder som exempel transkutan elektrisk nervstimulering (TENS). Genom
denna hantering och kunskap kunde de uppleva kontroll 6ver endometriosen. Anledningen till
att kvinnorna ville skaffa sig kunskap om smérthantering var att de bestamde sig for att ha en
positiv installning. De l&arde sig att forutse nar och hur de skulle anvénda smartstillande
lakemedel (Denny, 2009; Markovic, Manderson & Warren, 2008; Strzempko Butt & Chesla,
2007).

Forandrad psykisk halsa

Ré&dsla och oro

Diagnosen endometrios kdndes skrammande for kvinnorna. Kvinnorna misstankte att de hade
drabbats av endometrios men radslan for sjukdomen ledde till att de inte valde utreda orsaken
till sina besvarliga smértor. Endometrios upplevdes skrammande pa grund av att orsaken till
sjukdomen delvis dr okdnd. Radsla for hormonella och kirurgiska behandlingar och att
endometrios &r en kronisk sjukdom. Nagra kvinnor skamdes for sina smartsamma besvar. Det
kandes for personligt for dem att diskutera med nagon om sina kraftiga och sméartsamma
blodningar och samlagssmartor, darfor led de i tystnad. For nagra av kvinnorna skapade
diagnosen kansla av besatthet och oro 6ver om de kunde fa barn eller skulle bli infertila (Cox,
Henderson, Andersen, Caliarini & Ski, 2003a; Markovic et al., 2008).



All I ever wanted to do was just grow up and have kids, and now I don t know if I
should have them now, but I don't want to because of university, and I do get a bit
cranky I guess and | know I shouldn t. (Markovic et al., 2008, s. 358)

Tankarna om framtiden préglades av rédsla. Orsaken till radslan var att kvinnorna upplevde
misstro mot varden efter tidigare behandlingar av endometrios. Kirurgiska och hormonella

behandlingar hjalpte kvinnorna att bli symptomfria, men de kunde inte sldppa sin oro infor

aterkommande smarta (Strzempko Butt & Chesla, 2007).

Yeah. It’s very hard not knowing when pain will come. That'’s why I go around
sometimes having little pills with me, because I just feel like, if something happens, I
just know that if I can take something so I don t have to be in, that it will help until |
get to the hospital or something. (Strzempko Butt & Chesla, 2007, s. 581)

Flera kvinnor som blev symptomfria efter olika behandlingar upplevde rédsla for
aterkommande symptom. De stéllde sig fragande till om de orkade genomga flera
behandlingar och var darfor oroliga for sin framtid (Denny, 2004; Denny, 2009; Strzempko
Butt & Chesla, 2007).

I’'m scared that it will come back...I know there’s a high chance of it coming back at
some point and that really does scare me. | could almost say that | don t think that I

could ever go through that again. I ‘m not sure I could cope with that a second time
round. (Denny, 2004, s. 646)

Upplevelse av bagatellisering och misstro

Kvinnorna upplevde att deras smartor tolkades som normala menstruations smartor av deras
omgivning. Manga unga kvinnor forsokte beratta att de kande sig allvarligt sjuka, men deras
familj, lakare och skolpedagoger ansag att deras smartor var normala. Darfor kande sig
kvinnorna bagatelliserade. Flera unga kvinnor horde fran sina mammor om att de hade
upplevt liknande besvar under nastan hela tonaren och i borjan av vuxenlivet. Ofta forklarade
mammorna att deras upplevda smartor forsvinner nér de gifter sig eller foder barn. Flera
kvinnor upplevde att deras menstruationssmartor bagatelliserades i tondren pa 60- och 70-
talen. | skolan ifragasatte man aldrig deras halsotillstand nar de stannade hemma fran skolan
eller inte deltog i idrotts lektioner. Pa den tiden talade man inte Gppet om
menstruationssmartor. Att ha ont i samband med menstruation ansags som naturligt (Denny,
2004; Markovic et al., 2008; Strzempko Butt & Chesla, 2007).

Vid kontakt med varden framkommer oftast upplevelsen av misstro och bagatellisering. Flera
kvinnor sokte lakare pa grund av menstruationssmartor eftersom de véagrade att tro pa att
deras menstruations smartor var normala. Oftast fick de hora att menstruation &r nagot som
varje kvinna maste hantera. Nar deras symptom kallades for kvinnliga problem, da upplevde
de sig sjalva som offer av misstro och bagatellisering (Cox et al., 2003a; Denny, 2009; Denny
& Mann, 2008b).

Nagra kvinnor upplevde bagatellisering dven under sina hormonbehandlingar med GnRH-
agonister. Nagra av dem kunde inte genomga hela sex manaders behandling pa grund av
upplevda biverkningar som till exempel harbortfall pa kroppen och depression. Lakarna och
patientens omgivning trodde inte pa depression som biverkning utan ansag att kvinnorna hade
psykologiska bekymmer och borde soka hjalp hos en psykiatrisk lakare. Pa grund av
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bagatelliseringen fran lakarnas sida kande sig flera kvinnor krankta. Nar ldkarna inte lyssnade
pa kvinnornas upplevelser vackte det misstro for varden men aven lidande (Denny, 2004;
Strzempko Butt & Chesla, 2007).

1 was experiencing a lot of pain on penetration...I went to the doctors and they did an
internal and said ’Look, everything is perfectly normal’ and suggested that it might be
a psychological problem, and I might just be anxious. (Denny, 2004, s. 645)

Upplevelse av bagatellisering och misstro var dven framtradande pa kvinnornas arbetsplatser.
Nar kvinnorna var sjukskrivna pa grund av sina symptom och behandlingar upplevde de att
deras arbetskamrater och arbetsgivare inte respekterade att de hade en allvarlig orsak till sin
franvaro (Denny, 2004).

liska

Kvinnors upplevde ilska 6ver att smartan blev bagatelliserad, vilket fordréjde utredningen av
symptom och diagnosen endometrios. Detta vackte en kénsla av ilska mest riktad till
allménlakarna. Ofta beskrevs dessa kvinnor som besvérliga patienter med psykologiska
problem eftersom de sokte varden flera ganger for samma besvar. Allmanlakarna upptradde
som “grindvakt” Tor vidare kontakt med specialistlakare (Denny & Mann, 2007b, Markovic
et al., 2008).

| probably went to the GP on and off for quite a while before they sent me. He was
always very reluctant to pass me on to a gynecologist which has been a lot of wasted
time. I'm a bit resentful in that respect. (Denny & Mann, 2007b, s. 113)

Kvinnorna upplevde ilska dven nér behandlingarna inte hjalpte och biverkningar plagade dem.
Ofta kande de sig hoppfulla infor hormonella och kirurgiska behandlingar. Deras symptom
lindrades och i flera manader upplevde de hélsa. Men inom ett ar kom symptomen tillbaka
och de flesta kvinnor upplevde dessa &nnu besvérligare &n tidigare. Kvinnor forlorade hoppet
och kande sig besvikna. Upplevelse av hoppldshet och besvikelse véackte hos kvinnor kénsla
av ilska (Denny, 2009; Huntington & Gilmour, 2005).

When I came round, I felt like saying, "Told you so”. I really felt quite smug for about
5 Minutes until it hit me, I thought, no that's not the outcome I actually wanted. For
once, [ wanted to be wrong but it's just annoying that they didn t really want to listen
to me. (Denny, 2009, s. 989)

lIska uppkom hos manga nar lakarna nonchalerade kvinnors énskan att fa barn genom att
foresla behandling med hysterektomi (Cox et al., 2003a).

[...] she felt cheated and was resisting any suggestion of succumbing to the disease,
‘normal’ treatments (hysterectomy) or anything that might suggest the disease could
win over her desire to have a child. (Cox et al., 2003a, s. 7)

Upplevelse av lattnad

Flera kvinnor upplevde lattnad da de narstaende och lakarna trodde pa dem. Kvinnorna
uttryckte att diagnosen var en bekraftelse, en lattnad. Nar lékarna remitterade kvinnorna till
gynekolog for vidare utredning, kande de dntligen att nagon trodde pa dem (Markovic et al.,
2008). Nar en kvinna hade fatt diagnosen endometrios berattade hon: “It’s not all in my head,
it’s got a name” (Huntington & Gilmour, 2005 s. 1129). Efter manga ars bagatellisering av
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symptomen upplevde saledes kvinnorna diagnosen som nagot positivt. Information om att
cancer inte ligger bakom symptomen upplevdes ocksa som en lattnad (Denny, 2004;
Huntington & Gilmour, 2005).

Gynekologens kunskap om endometrios bidrog till kvinnornas upplevelse av lattnad.
Information om sjukdomens utvecklig och om olika behandlingsalternativ upplevdes som
trygghet. Aven framgéngsrik behandling av endometrios som hjélpte kvinnor att leva
symptomfritt var avsevérd anledning till upplevelse av lattnad (Cox et al. 2003a; Denny,
2004; Markovic et al., 2008).

Upplevelse av kontroll

Flera kvinnor astadkom upplevelse av kontroll genom att &ndra sina livsvanor. Ett viktigt steg
vid férandringar i livsvanor var for dessa kvinnor att erkanna for sig sjélva att de inte kan gora
allting som de vill och att de behéver be om hjalp. En kvinna berattade att hon hade ett val,
antingen bega sjalvmord eller att aterfa kontrollen 6ver sitt eget liv (Cox et al., 20033;
Huntington & Gilmour, 2005).

Kvinnor som genomgick behandling i form av hysterektomi upplevde kontroll dver sitt liv,
sjukdom och sin kropp. Dessa kvinnor blev symptomfria och upplevelsen av kontroll
utvecklade positiv installning till livet. De kdnde sig antligen friska (Denny, 2004).

1 do finally feel more hopeful, and I think it s just that the energy levels are coming
back, and I don t think I’ve had energy levels like I've got now for years. (Denny,
2004, s. 646)

Foréndrat socialt liv

Samlevnad med partner

Kvinnorna upplevde en strid for att behalla ett gott liv for sig sjalva och sin partner. Flera av
kvinnorna upplevde att relationen med partnern paverkades negativt av endometrios. Partnern
visade sin besvikelse, vilket ledde till skuldkanslor hos kvinnorna. Upplevelserna praglade
deras samlevnad. Manga kvinnor upplevde att partnern inte trodde pa deras smértor. Partnern
forstod inte alltid att symptomen begransade deras fysiska aktivitet och ofta var olika livsstilar
orsaken till splittring av forhallande. Samlagssmartor var ocksa en orsak till forandrad relation
med partnern. Kvinnor kande besvarliga samlagssmartor, och darfoér undvek de sexuell
samlevnad. Manga kvinnor upplevde att minskad sexuell samlevnad ledde till splittrade
forhallanden och radsla infor nya relationer med man (Strzempko Butt & Chesla, 2007).

| feel guilty because | cannot provide what | should to him. And he always thinks that |
don 't like him or I don 't love him because I don t want to have sex with him. And I keep
explaining to him that I don t feel comfortable. It always hurts...It is really, really so
painful that I do not enjoy it but I have to because I don't want to damage our
relationship. (Strzempko Butt & Chesla, 2007, s. 576)

Flera av kvinnorna dolde sin upplevelse av smarta, vilket medfdrde att de inte kdnde sig
uppriktiga mot sina respektive. M&nnen blev oroliga och oftast var detta orsaken till
konflikter. Endometrios orsakade infertilitet hos manga kvinnor, vilket resulterade i
separationer. Kvinnor kande sig nedstamda och hoppldsa infor nya relationer (Strzempko Butt
& Chesla, 2007).
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En del kvinnor upplevde stod fran sin partner. | flera relationer engagerade sig mannen i
kvinnans behandlingar. Partnern stod var ofta i form av att skéta om hemmet och barnen samt
vara med vid besok inom varden (Strzempko Butt & Chesla, 2007).

Yrkesliv

Kvinnorna upplevde att sjukdomen fordndrade deras yrkesliv eftersom den begrénsade deras
formaga att arbeta lika mycket som deras arbetskamrater. Flera kvinnor férlorade sitt arbete
eller var tvungna att avga pa grund av manga sjukdagar. Anledningen till sjukskrivningarna
var smarta och genomgang av olika behandlingar. Unga kvinnor var tvungna att avbryta sina
utbildningar pa grund av nedsatt koncentrationsférmaga. Kvinnorna kande sig isolerade nar
de forlorade sitt yrkesliv. Forluster av arbetet begransade inte bara deras sociala kontakter
utan resulterade ocksa i inkomstbortfall och kénsla av ekonomisk otrygghet (Cox et al.,
2003a; Denny, 2004; Huntington & Gilmour, 2005; Markovic et al., 2008; Strzempko Butt &
Chesla, 2007).

Vardrelation

Ett fatal kvinnor upplevde stod fran varden. Dessa kvinnor hade mott allmanlakare i
primarvarden som snabbt remitterat dem till gynekologen. De upplevde aven fortsattningsvis
fortroende for allménlakare och kontaktade alltid dem i forsta hand. Flertalet av kvinnorna
konsulterade helst specialistldkare. Deras kunskap och forstaelse for sjukdomen gjorde att
kvinnorna kande sig trygga med specialistlakarna (Cox et al. 2003a; Denny, 2009; Denny &
Mann, 2007b).

DISKUSSION

Syftet med studien var att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med endometrios. De
kategorier som utgjorde resultatet var férandringar i kvinnors fysiska héalsa, psykiska halsa
och sociala liv. Resultatet beskriver djupgaende kvinnors upplevelser av att leva med
endometrios och darfor anser forfattaren att syftet har uppnatts. Att leva med endometrios
upplevs valdigt individuellt och paverkade dagligen kvinnornas fysiska halsa. Manga kvinnor
hade lart sig att hantera smartan och upplevde kontroll Gver sin kropp. Forandrad psykisk
hélsa praglades av upplevd radsla och oro infor diagnosen, behandlingar och aterkomst av
symptom. Varden och nérstaende var oftast orsaken till att kvinnorna kande sig
bagatelliserade och skeptiska. Diagnosen och olika behandlingar framkallade hos manga
kvinnor en kénsla av lattnad. Kvinnornas sociala liv praglades av forandringar pa olika plan,
bade i privat- och yrkeslivet.

Metoddiskussion

Metoden som anvéndes var en litteraturstudie med kvalitativ ansats. FOrfattaren valde en
kvalitativ ansats eftersom avsikten med kvalitativ forskning ar att ge en fordjupad kunskap
som kan omsattas i praktiken. | kvantitativa ansatsen daremot bor den kunskap som erhalls
vara allmangiltig och inte begransad till vissa speciella forhallanden (Forsberg & Wengstrom,
2008). Forfattaren anser att systematisk litteraturstudie var lamplig eftersom den utgar fran en
tydligt formulerad fraga (Ibid.). Forfattaren kunde inte anvanda sig av enbart kvantitativa
studier eftersom studiens fenomen ar kvinnors upplevelser av endometrios och for att kunna
fanga upp subjektiva upplevelser och individuella variationer av fenomenet beh6vdes en
kvalitativ ansats.
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Forfattaren anser att det skulle vara intressant att utfora intervjuer med kvinnor som lever med
endometrios for att belysa deras individuella upplevelser. Aven sjalvbiografier kan anvandas i
samma syfte. Nackdelen &r att det endast finns ett fatal sjalvbiografier av
endometriosdrabbade kvinnor pa svenska. Det finns dock flera bocker skrivna pa engelska.
Sjalvbiografier innehaller mer personliga beskrivningar om kanslor kring endometrios, darfor
anser forfattaren att en dversattning fran engelska till svenska kan paverka tolkningen av
innehallet.

Sokningen av vetenskapliga artiklarna gjordes vid Linnéuniversitets bibliotek i Vaxjo. Med
hjélp av bibliotekarie valde forfattare lampliga databaser och sokord. Vid datainsamling laste
forfattare artiklars abstrakt och upptéckte att flera artiklar syftade till upplevelse vid olika
behandlingsformer eller enbart upplevelse av infertilitet pa grund av endometrios. Forfattare
valde att artiklar som syftade till sadan upplevelse skall exkluderas. Publiceringsdatum av
vetenskapliga artiklar ansags av forfattaren inte relevant eftersom olika tidsperspektiv pa en
upplevelse ansags vara intressant. Det var viktigt att studier var skrivna pa ett forstaligt sprak
for forfattaren.

Forfattaren valde att komplettera med manuell s6kning. Referenslistorna i flera av studierna
inneholl upprepande artiklar av samma forfattare. Forfattaren Elaine Denny utforde flera
studier i Storbritannien liknande denna. Hennes studier innehdll olika aspekter pa hur det &r
att leva med endometrios. Studierna holl god kvalitet. Darfor valde forfattaren att anvanda tre
olika studier av Elaine Denny.

Tva av de utvalda artiklarna hade bade kvalitativ och kvantitativ ansats. Férfattaren anvader
sig inte av artiklarnas kvantitativa del som innehéll information om kvinnors alder och status i
samhallet. Den kvalitativa ansatsen i de tva utvalda artiklarna om kvinnors upplevelser av
sjukdomen endometrios bestod av intervjuer.

De sju artiklarna som valdes hade genomforts i flera olika lander, vilket naturligtvis paverkar
resultatet. Studierna var genomforda i foljande lander: Storbritannien, Nya Zeeland,
Australien och USA. Detta visar bade pa litteraturstudiens styrka och svaghet. Styrkan med
studien &r bredden. Upplevelserna av att leva med endometrios éverstimde val med varandra,
darfor anser forfattaren att resultatet kan 6verforas pa svenska forhallanden. Forfattaren anser
att studiens svaghet ligger i beskrivningarna av sjukvardsystemet eftersom varden ser olika ut
i de undersokta landerna och kan darfor inte generaliseras. Resultatet om vardrelationer,
bagatellisering och misstro inom varden kan inte 6verforas till svenska vardens forhallande
samt resultatet om arbetssituation kan ifragasattas. Man bor 6vervéga att svenska
arbetsforhallanden kan skilja sig at fran andra lander.

Det var omajligt att enbart anvanda sig av svenska studier, da forskning inom omradet ar
smalt avgransat. Utvalda studier var publicerade mellan ar 2003 och 2009. Forfattaren tycker
att litteraturen som inkluderats i studien &r aktuell, vilket starker studiens trovardighet.
Upplevelser, uttryck och kanslor kring endometriossjukdomen foréldras inte och ofta
beskriver kvinnorna kanslor fran deras olika stadier i livet.

Forfattaren funderar kring orsaken till att utvalda studier & genomférda i ovan namnda fyra
lander. Det finns 900 miljoner kvinnor i véarlden som drabbas av endometrios (Blomberg,
2008a). Varfor har det forskats sa mycket kring upplevelser av endometrios just i dessa
lander? Varfor finns det inte mer forskning kring detta i Norden? Forfattaren hittade ett fatal
studier om hur endometrios paverkar kvinnors liv men dessa studier hade kvantitativ ansats.
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Forfattaren hittade flera studier fran andra delar i vérlden som till exempel Brasilien. Tyvarr
fanns dessa studier inte tillgangliga i fulltext utan behdvde bestéllas, vilken &r en tidskrdvande
process som det inte fanns utrymme for.

Validitet ar ett matt pa en vetenskaplig undersoknings giltighet, det vill sdga ett matt som talar
om ifall det fenomen som undersokts verkligen ar detsamma som avsikten var att undersoka
(Dahlberg, 1997). | en kvalitativ studie kan man kalla validitet for rimlighet (Forsberg &
Wengstrom, 2008). Forfattaren har sokt information vid flera tillfallen och last igenom 37
artiklar, vilket kan betraktas som en styrka i denna studie eftersom det tyder pa val
genomténkt urval och datainsamling. Forfattaren anser att studien bevarar en god rimlighet
(validitet) pa grund av metodologiska val.

Reliabilitet ar ett matt pa tillforlitlighet och sékerhet hos metoden och anger att resultatet inte
ar slumpmassigt (Dahlberg, 1997). Reliabilitet kallas for trovardighet i kvalitativa studier
(Forsherg et al., 2008). Nagot som minskar trovardigheten i denna studie kan vara att
forfattaren anvande enbart sju vetenskapliga artiklar. Detta har kunnat paverka studiens
mojlighet till generaliserbarhet av resultatet. Studien innehaller en fordjupad beskrivning av
datainsamling och detta hojer reliabiliteten.

Analys gjordes med Graneheim och Lundmans (2004) innehallsanalys. Denna metod valdes
da den &r en bra metod for att fran en helhet via delar bilda en ny helhet. Denna metod &r
systematisk, vilken kan oka trovardigheten. Forfattaren stétte pa svarigheter vid analysering
av det insamlade materialet. Resonemangen och reflektionerna kring lamplig kategorisering
och subkategorisering diskuterades med handledaren vid tre olika tillfallen. Forfattaren kanner
personligen flera kvinnor som lider av endometrios, darfor har diskussionen med handledaren
bidragit till att undvika forutfattade meningar vid kategorisering. Diskussionerna dkade
séledes studiens tillforlitlighet. Aven tillforlitligheten starktes med de citat som redovisas i
resultatdelen.

Resultatdiskussion

Flertalet av kvinnorna i studien upplever mycket besvérliga menstrautionssmartor, vilket ar i
linje med Gilmour, Huntington och Wilson (2008). Menstruation ar i normala fall forknippad
med latt obehag i form av krampartade underlivssmartor. Nar smartorna blir sa uttalade att de
paverkar kvinnornas vardagstillvaro talar man om dysmenorré, som betyder smartsam
menstruation (Westrom et al., 2008). Dysmenorré ar ett tillstand som oftast forknippas med
endometrios eftersom smértsamma menstruationer oftast orsakas av endometrios. Utan
utredning kan man inte bekrafta om smartorna beror pa endometrios eller dysmenorré utan
patologiska fynd (Ibid.).

| enlighet med Fagervold et al. (2009) upplever flertalet av de endometriosdrabbade
kvinnorna symptom som kraftiga menstruationsblddningar och samlagssmértor. Dessa
symptom paverkar deras vardagstillvaro och hélsa. Ett fatal kvinnor upplever symptom som
kroniska backensmartor och andtarmsbesvir, vilket Gverensstammer med saval Fagervold et
al. (2009) som Lemaire (2004).

Konsekvensen av att varden inte kan skilja mellan smartupplevelser orsakade av dysmenorré
utan patologiska fynd och endometrios leder till misstro och bagatellisering. Ovanstaende
framgar av Cox, Henderson, Wood och Cagliarini (2003b) samt Whelan (2007). Problemet
med att inte bli tagen pa allvar nar patienten berattar om smartor och symptom diskuteras av
Wiklund (2003). Hon beskriver ett sadant bemétande som krankande, vilket flera av
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kvinnorna i studien bekraftar. Okunskap om sjukdomen endometrios medfér saledes
vardlidande.

Smarta begransar patienten och kan leda till radsla for att forlora kontrollen déver sitt liv,
menar Wiklund (2003). Vidare anser hon att felaktig eller utebliven vard kan leda till att
symptomen forvarras for patienterna. Ovanstaende ligger helt i linje med studiens resultat. |
studiens resultat framkommer inte att flera kvinnor anser att endometrios &r en mystisk
sjukdom och for att forsta den maste man drabbas sjalv av den (Whelan, 2007).

Resultatet visar att kunskap hos vardpersonalen leder till kanslor av lattnad hos de
endometriosdrabbade kvinnorna. Att nagon annan ser vad man behdver och star vid ens sida
framjar hélsoprocessen (Wiklund, 2003). Forutsattningen for en god vardrelation ér tillit,
respekt och tillganglighet. En vardrelation som ger utrymme for delaktighet kan bade ge kraft
och lindra lidande (Ibid.). I enlighet med Moa och Anastasi (2008) upplever kvinnorna en god
vardrelation nar de bemdts med forstaelse och framforallt kunskap om sjukdomen
endometrios. Denna kunskap &r grunden till kvinnors utveckling av fortroende for varden och
for medicinska behandlingar. | resultatet framkommer inte att kunskap &r grunden till
kvinnors utveckling av fortroende for varden och for medicinska behandlingar, vilken ar i
linje med Moa och Anastasi (2008).

Av studien framgar att kvinnorna skams for sina besvar, vilket skapar sjukdomslidande. Men
de har blivit experter pa att kontrollera sin smarta med ldkemedel och att soka kunskap om
sjukdomen pa egen hand. Flertalet av kvinnorna har namligen inte fatt tillrackligt med
information om sjukdomfarlopp och tankbara behandlingar fran varden, vilket
overensstammer med en studie av Whelan (2007). | studiens resultat framkommer inte att
kvinnor upplever sjukdomslidande och darfor hanterar lidandet genom ett sokande efter
behovstillfredsstéllelse, balans och harmoni i tillvaron, vilken &r i linje med Wiklund (2003). |
resultatet synliggors att kvinnorna skamdes for sina endometriosbesvar, vilka skapar
sjukdomslidande for kvinnorna. | studiens resultat &ven framkommer inte det att kvinnor
upplever endometrios gatfullt, darfor att de bemots med kunskapsbrist inom varden, vilket ar
enlighet med Whelan (2007).

| resultatet synliggors att flera kvinnor upplever att endometrios forandrar deras sociala liv,
vilket understyrker hur viktigt det ar att sjukdomen uppméarksammas av varden i ett tidigt
skede. Wiklund (2003) havdar att den sociala identiteten i hog grad &r kopplad till vad kvinnor
presterar, samt till hur kroppen ser ut och fungerar. Att endometrios paverkar kvinnors samliv
framgar av Denny och Mann (2007a). De konstaterar att samlagssmartor och minskad sexuell
aktivitet ofta leder till skuldkanslor hos kvinnan och splittrade forhallanden, vilket stammer
Overens med resultatet av denna studie. Daremot framkommer det inte att frdmst kvinnor i
yngre alder och i kortvariga forhallanden drabbas av splittring av forhallande och ensamhet,
vilken det gor i studien av Denny och Mann (2007a). Vidare papekar Denny och Mann
(2007a) att kvinnor som levde i ett langre aktenskap och var runt 40 ars alder inte upplever att
endometrios paverkar deras forhallande, de upplever snarare ett stod av partnern.

Resultatet visar att endometrios paverkar arbetsférmagan. I enlighet med Gilmour et al.
(2008) och Fagervold et al. (2009) ar kvinnorna ofta sjukskrivna fran arbetet. Flera har
avskedats pga. sjukdomen. Manga upplever att de kanner sig begransade och isolerade fran
andra manniskor, vilket inverkar negativt pa deras sjalvkansla. Ovanstaende har dven
uppmarksammats av Gilmour et al. (2008) och Fagervold et al. (2009).
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Studien visar att endometrios ar en sjukdom som upplevs valdigt individuellt. Denna studie
understryker att varden alltid maste bemota kvinnan och hennes livsvarld. Enligt Wiklund
(2003) &r livsvarlden den verklighet som kvinnor upplever genom sina kroppar och ur detta
perspektiv gar inte varld och liv att skilja at.

Det behdvs mer forskning med fokus pa endometriosdrabbade kvinnors upplevelser for att
kunna forsta hur sjukdomen paverkar deras livsvarld. Det bor dven bedrivas kvalitativ
forskning om hur denna patientgrupp upplever den svenska varden. Kunskapen kan leda till
insamlad information, som kan hjalpa till att forbattra brister och &ven forstarka det goda som
finns inom svensk vard.

Slutsats

Orsaken till endometrios ar okand. Sjukdomen kan drabba kvinnor i alla aldrar och den ger
bade fysiska och psykiska symptom. De drabbade upplever sjukdomen véldigt individuellt.
Endometrios berdr olika aspekter av kvinnors liv, savél privat som yrkesmassigt. Studien visar
att sjukdomen ofta leder till relationsproblem och begréansad arbetsformaga. Av resultatet
framgar att det finns kunskapsbrister om endometrios hos vardpersonalen, vilket leder till
bagatellisering av sjukdomstillstandet och darmed ett forlangt lidande.
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kombinationer artiklar
Cinahl 1. endometriosis | 406 4
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3. pelvic pain 524
4. nursing 122266
5. psychosocial | 70309
factors
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7. experiences
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