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Sammanfattning

I Sverige lever mellan fem och 15% av alla kvinnor i barnafédande &lder med
endometrios. Endometrios &r en gynekologisk sjukdom som innebdr att
livmoderslemhinna véxer utanfor livmodern och kan spridas till andra delar av kroppen,
till exempel dggstockar och bukhinna. De vanligaste symptomen &r smérta och
blodningsrubbningar men flera andra symptom forekommer. Endometrios &r &dven
kopplat till infertilitet. P4 grund av okunskap kring sjukdomen &r det manga kvinnor som
fér leva utan behandling i flera &r innan en diagnos kan stéllas. Flera studier tyder pa att
kvinnor dr missndjda med bemdtandet av sjukvardspersonal. Syftet med studien dr darfor
att undersdka hur kvinnor med endometrios upplever bemotandet av sjukvardpersonal.
Genom en litteraturstudie har sex vetenskapliga artiklar granskats som belyser kvinnors
upplevelser. Resultatet av denna studie visar att en del kvinnor bemdts med respekt och
empati av sjukvarden. De tréffar en ldkare som lyssnar pad dem och forstar deras behov.
Men det visar framfor allt att kvinnor upplever en stor brist pa empati och kunskap. Ingen
tar deras besvir pa allvar och det tar lang tid innan de tréffar en ldkare som kan stélla rétt
diagnos. Det medfor att de kénner sig utsatta, ensamma och tappar tron pd hélso- och
sjukvérden. Det behdvs mer kunskap om endometrios bland vardpersonal. Mer kunskap
skulle innebéra en storre forstaelse for hur dessa kvinnor mér och vilken hjélp de behover.

Abstract

In Sweden, five to 15% of all women in childbearing age live with endometriosis.
Endometriosis is a gynecological disease which means that uterine mucosa grows outside
the uterus and can spread to other parts of the body, such as ovaries and peritoneum. The
most common symptoms are pain and bleeding disorders, but several other symptoms
occur. Endometriosis is also linked to infertility. Due to the ignorance that exists about
the disease, many women must live without treatment for several years before a diagnosis
can be made. Several studies indicate that women are dissatisfied with the healthcare
treatment. The purpose of the study was to find out how women with endometriosis



experience the treatment and care of health care providers. Through a literature study, six
scientific articles, all of which have in some way addressed women experiences, were
examined. The results of this study show that some women are treated with respect and
empathy by health care personnel. They meet a doctor who listens to them and
understands their needs. The majority, however, experience a great lack of empathy and
knowledge. No one takes their trouble seriously and it takes a long time before they meet
a doctor who can make the right diagnosis. They feel vulnerable, alone and lose faith in
health care. More knowledge about endometriosis is needed among healthcare
professionals. More knowledge would mean a greater understanding of how these women
feel and what help they need.

Nyckelord: Endometrios, kvinnor, bemétande, héilso-och sjukvard och upplevelse.
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INLEDNING

Vi har valt att skriva ett examensarbete om hur kvinnor med endometrios upplever
bemoétandet av vardpersonal. Endometrios dr en sjukdom som det ldnge pratats valdigt
lite om och som vi tycker ska fé ta betydligt storre plats, sdvil inom sjukvarden som i
sambhéllet. Trots sjukdomens allvarlighetsgrad &r endast lite forskning gjord inom dmnet,
i synnerhet om kvinnors upplevelser. Vi har fatt erfara lidande frdn badde védnner och
bekanta och har sett pd nira hall vilken inverkan sjukdomen kan ha pa kvinnors liv. En
stor anledning till lidandet handlar om den ofGrstaelse som finns for kvinnor med
endometrios. Vi vill pd grund av detta ta reda pa hur dessa kvinnor upplever bemdotandet
av sjukvéardspersonal. Var forhoppning ar att kunna sprida kunskapen vidare.

BAKGRUND

Endometrios

I Sverige lever fem till 15% av alla kvinnor i fertil 4lder med endometrios (Jerpseth 2011,
s. 33), ofta kallad den dolda kvinnosjukdomen. Endometrios 4r en gynekologisk sjukdom.
Den innebér att livmoderslemhinna vixer utanfor livmodern och kan spridas till andra
delar av kroppen, till exempel dggstockar och bukhinna. Precis som livmoderslemhinnan
i livmodern reagerar dven livmoderslemhinna pé andra stillen i kroppen pa dstrogen och
progesteron, vilket i sin tur gor att &ven den bloder vid menstruation. Blodningarna skapar
inflammation och kan leda till kraftig smérta for den drabbade, men kan dven ge cystor,
sammanvéxningar och arrvdvnad (Andersson 2017, s. 16). De flesta far symptom redan
under tondren, vanligen inom négra ar efter forsta menstruation (Olovsson 2018, s. 1).
Fran det att en kvinna upplever de forsta symptomen tar det ofta 14ng tid innan en diagnos
stalls, vanligtvis upp till 10 ar (Jerpseth 2011, s. 33) Vid endometrios dr det vanligt att
kvinnan upplever bade fysiska och psykiska pafrestningar, da sjukdomen involverar hela
kroppen (Facchin et al. 2017).

Symptom

Ungefir hilften av alla kvinnor med endometrios har symptom av sin sjukdom (Olovsson
2015, s. 276). Tva av de vanligaste orsakerna till att kvinnor soker hjilp dr smérta vid
samlag och kraftiga menstruationssmirtor (Soliman, Fuldeore & Snabes 2017). Kvinnor
med endometrios kan dessutom ha kraftiga blddningar (Seear 2009). Det finns dock andra
symptom som &r typiska for endometrios. Till exempel dgglossningssmirta, smértor vid
tarmtomning och miktion, symptom forenliga med funktionell buksmirta (IBS),
blodningsrubbningar, trotthet och energildshet (Olovsson 2018, s. 1).

Diagnostik

Kvinnor med endometrios kan ha ett eller flera symptom. Det &r ofta en ldkare som i
forsta steget bor kinna igen symptomen och misstinka endometrios, men det finns flera
andra diagnoser som ockséd kan stimma Gverens med symptomen. Alla ovan ndmnda
symptom diskuteras med kvinnan for att f4 en s& bra anamnes som mojligt. Ju fler av
symptomen som stimmer in desto stdrre sannolikhet dr det att kvinnan har endometrios.
Efter samtalet gors en klinisk gynekologisk undersdkning. Genom den fas ytterligare stod
i diagnostiken. Fynd som kan ses dr endometriosliknade fordndringar pa livmodertappen
eller i vaginalviggen. Kvinnan kan ocksd vara dm vid djup vaginal palpation, ruckdm
over dggstockar och livmoderns ligament samt stel i backenbotten. Med ultraljud kan



ovarialendometriom eller djup infiltrativt vixande endometrios misstinkas. For att kunna
faststilla diagnosen gors laparoskopi eller patologisk anatomisk diagnos (PAD)
(Olovsson 2018, s. 1). Laparoskopi innebir att ett kikarliknande instrument fors in i
bukhélan nedanfor naveln. Med denna metod ses livmoder, dggledare, dggstockar och
hela bukhinnan (Bruse 2018, s. 6).

Behandling

I ett forsta steg handlar behandlingen om att ge kvinnor med endometrios adekvat
smértlindring. Grunden &r ofta Paracetamol och NSAID-preparat. De kvinnor som inte
blir tillrackligt hjélpta av detta erbjuds ofta adjuvant smértlindring som till exempel SSRI-
preparat eller Gabapentin. Hos manga kvinnor hjilper dven transkutan elektrisk
nervstimulering (TENS) eller akupunktur. I svara fall kan kvinnan behdva triffa ett
smértteam eller liknande. Nésta steg i1 behandlingen dr hormoner som till exempel p-
piller. Maélet dr amenorré, frdnvaro av menstruation och anovulation, utebliven
dgglossning. Om smirtlindring och hormonell behandling inte ger adekvat
symptomlindring, eller om livmoderslemhinna fortsétter att breda ut sig kan kirurgi bli
aktuellt. Genom laparoskopi tas da endometriosrelaterad fibros bort (Olovsson 2015, ss.
275-276).

Att leva med endometrios

Att behova lida av kraftiga smirtor flera dagar i ménaden kan for manga kvinnor vara
véldigt péfrestande. Vanligtvis tar det manga &r innan kvinnan fér sin diagnos, under den
hér tiden far manga kvinnor utstd forsdmring i sin sjukdom, helt utan behandling (Jerpseth
2011, s. 33). Besvir i samband med menstruation har ldnge varit ndgonting som man inte
pratar oppet om. Seear (2009) menar att det bland annat kan vara svart for kvinnor att
veta hur mycket smérta i samband med menstruation som &r normalt och inte. Smérta ses
ofta som ndgonting som ménga kvinnor har och nadgonting som far accepteras. Mddrar
talar om fOr sina ddttrar att de ocksa hade ont nir de var unga, stanna hemma och vila en
dag sa blir det bittre. Det ses ocksa som viktigt att inte bli avsldjad i sociala sammanhang.
Eftersom kvinnor med endometrios dessutom kan ha kraftiga blédningar beskriver de hur
jobbigt det kan vara att oroa sig for att det ska bloda igenom mensskydd sé att det blir
flickar som andra kan se och anvéinder pa grund av det ofta dubbelt skydd. Det ar dven
dir svart att avgora hur mycket blodning som dr normalt. Kvinnor som har stora
blodningar eller kraftiga smirtor viljer ménga génger att stanna hemma istillet for att
umgas. Ofta anger de dock en annan anledning d& menstruella besvér bara ses som en
délig undanflykt. Nér det giller smérta i samband med samlag kan &ven den vara svar for
andra att forstd. Partners kan tolka kvinnans ovilja till samlag som nigot annat &n just
smérta fOr svar att utstd. Denna okunskap bidrar ofta till att kvinnor inte soker lakarvard
forrdn senare i livet. (ibid).

Endometrios dr dven kopplat till infertilitet. Bakomliggande orsaker tros vara bédde
funktionella, anatomiska och inflammatoriska (Bryman 2015, s. 120). Infertilitet eller
rddsla for infertilitet relaterat till endometrios paverkar dktenskapliga relationer och &r
ibland en orsak till uppbrott (Moradi, Parker, Sneddon, Lopez & Ellwood 2014).
Endometrios dr en sjukdom som paverkar en kvinna ur flera aspekter. Det dr inte ovanligt
att kvinnor med endometrios till exempel dven lider av depression. Genom att hjidlpa
kvinnor att finna olika copingstrategier kan psykiska besvir och andra symptom
relaterade till sjukdomen lindras (Donatti et al. 2017). Endometrios har dven en
ekonomisk inverkan pa kvinnors liv. Endometrios dr, likt andra kroniska sjukdomar som



till exempel diabetes och crohns sjukdom, en ekonomisk borda som ofta innebir bade
dyra sjukvérdskostnader och forlorad arbetstid (Simoens et al. 2012).

Sjukvirdens bemétande

Det anses att hélsa uppnés nér de biologiska systemen fungerar optimalt, men begreppet
hélsa innefattar mycket mer. Hilsa handlar om en kombination av biologi och existens,
och gar ofta hand i hand (Ekebergh 2015, s. 29). Upplevelsen av hélsa dr dessutom
individuell, vilket gor att en person som lever med en sjukdom inte alltid uppfattar sig
sjalv som sjuk och tvdrtom, en person som anses frisk upplever sig inte alltid vara vid god
hilsa (ibid). Vid motet med en patient dr det darfor viktigt som sjukskoterska att ta reda
pa vilka behov som finns, for att kunna se hela ménniskan och ge rétt vard. Enligt Svensk
sjukskoterskeforening (2014) ska patienter och nirstiende bemoétas med kunskap och
empati. Omvardnaden ska ske pa patientens villkor och striva efter att bevara patientens
virdighet och integritet. Sjukskoterskan har ett ansvar for att véarda utifran ett
patientperspektiv dér patienten blir lyssnad pd och dér bade patient och nérstdende ges
mdjlighet att vara delaktiga. (ibid).

PROBLEMFORMULERING

Endometrios dr en kronisk sjukdom som manga kvinnor lever med idag. Trots att
sjukdomen dr vanligt forekommande rider bristande kunskaper som gor att méinga
kvinnor lider helt i onddan. Det saknas kunskap om hur den dolda kvinnosjukdomen
paverkar kvinnan bade fysiskt, psykiskt och socialt. Kvinnor som soker hjilp tas inte pa
allvar och det kan drdja ménga ar innan en diagnos stills. Sjukskdterskan ér ofta den
forsta vardpersonal som kvinnan kommer i kontakt med nér hon soker hjélp och har har
hen ett stort ansvar. Den aktuella studien har for avsikt att belysa kvinnors upplevelse av
bemdtandet av sjukvardspersonal. Genom oOkad forstaelse och kunskap kan den aktuella
studien forhoppningsvis bidra till att frimja kvinnors hélsa och livskvalitet.

SYFTE

Syftet med studien &r att undersoka hur kvinnor med endometrios upplever bemdtandet
av sjukvérdspersonal.

METOD

Design

For att besvara studiens syfte har forfattarna gjort en litteraturstudie med kvalitativ ansats,
grundad pa vetenskapliga artiklar. Litteraturstudie innebér ett sokande av redan gjorda
studier inom ett visst omrade. (Kristensson 2014, s. 150) Kvalitativ ansats innebér att
studera subjektiva erfarenheter och upplevelser av ndgonting (Dahlborg Lyckhage 2017,
s. 34). Forfattarna har valt att anvdnda Polit och Becks (2017, s. 89) niostegsmodell (Figur
1). Enligt modellen startar en litteraturstudie med en fragestillning, som dir efter
utvecklas till en problemformulering. Utformning av strategi for datainsamling sker och



insamlade data analyseras for att sedan kunna sammanstillas i ett slutligt resultat (Polit
& Beck 2017, s. 89).

Formulera och forfina Utforma sokstrategin. Sok efter, identifiera
forstahands och (Valj databaser, iden- och hamta potent-
andrahands fradgor. tifiera keywords osv.) iella primara kallor.

Stam av kallorna Abstrakt, las ut
for relevans och Las kdllmaterialet. information fran

lamplighet. kallorna.

Beddém och utvirdera Analysera, integrera Forbered syntes/
studier. information och sok kritisk samman-
efter teman. fattning

Figur 1. Niostegsmodell enligt Polit och Beck (2017, s. 89). Fritt oversatt.

Litteratursokning

Efter att studien fatt ett tydligt syfte fortsdtter modellen pa steg tva enligt Polit och Beck
(2017, s. 89). Steg tva handlar om att forfattarna ska utforma en strategi for att lokalisera
relevanta studier som motsvarar den aktuella studiens syfte. Hir véljer forfattarna vilka
databaser som ska anvéndas, identifierar aktuella s6kord samt bestimmer inklusions- och
exklusionskriterier. I denna studie har databaserna CINAHL och PudMed valts, vilka
enligt Polit och Beck (2017, s. 92) rekommenderas vid forskning inom omvéardnad/
vardvetenskap.

InklusionsKkriterier

o Artiklar med kvalitativ ansats som beskriver hur kvinnor med endometrios
upplever bemoétandet av sjukvardspersonal

o Artiklar som édr etiskt granskade och/eller har ett etiskt resonemang

Peer reviewed artiklar som ar publicerade i en vetenskaplig tidskrift

o Artiklar pa svenska, engelska eller norska

O



ExKklusionskriterier

o Artiklar som enbart handlade om symtom, diagnostisering och behandling
o Artiklar med kvantitativ ansats
o Artiklar dldre &n 15 ar

Datainsamling

Enligt Polit och Beck (2017, s. 89) handlar det tredje steget i niostegsmodellen om
insamling av relevant material. I databaserna CINAHL och PubMed har flertalet sokord
anvints; "Endometrios”, Experience”, “Healthcare”, Patient perspective” samt MeSH-
termer (Medical Subject Headings) for svenska ordet "Bemotande”. Dessa MeSH-termer
blev; "Professional- Patient relations” och ”Attitude of health personnel”. Alla sokord har
anvénts 1 bada databaserna. So6korden har kombinerats med varandra for att begransa
antalet traffar men ocksa for att fa fram sa relevant material som mdjligt sett till studiens
syfte. Enbart en limiter lades in frdn borjan i sokningarna, begriansningen till 15 ar.

Samtliga sokningar som gjorts i databaserna har dokumenterats tillsammans med urval.
(tabell 1-2).



Tabell 1. Databassokning i CINAHL

Endometrios AND
healthcare

Endometriosis AND
attitude of health personnel

Totalt 4

*Redovisning av dubbletter

Tabell 2. Databassokning i PubMed.

Endometrios AND
healthcare

Endometriosis AND

professional-patient
relations AND experience

Endometriosis AND
attitude of health personnel
AND experience

*Redovisning av dubbletter



Urval

Urval enligt Polit och Becks (2017, s. 89) niostegsmodell handlar om att i steg fyra
granska artiklarnas relevans och ldmplighet for studiens syfte. I steg fem ldses allt
kéllmaterial. I steg sex och sju ska alla artiklarna bedémas och utvidrderas samt att
information inhdmtas (Polit & Beck 2017, s. 89).

Urval 1

Till urval 1 listes alla soktraffarnas titel och abstrakt for att kunna avgdra artiklarnas
relevans till studiens syfte. I databaserna gav detta ett forsta urval pa 21 artiklar i
CINAHL, respektive 18 artiklar i PubMed. De artiklar som exkluderades i urval 1 svarade
inte mot studiens syfte eller uppfyllde inte inklusionskriterierna. Sokresultatet for de tre
forsta sokningarna i PubMed ansdgs ge for stort antal artiklar for att alla titlar och abstrakt
skulle kunna ldsas, pd grund av det kombinerades sedan sokningarna med ytterligare
sokord.

Urval 2

Till andra urvalet kvarstod 10 artiklar i CINAHL och 7 artiklar i PubMed. Samtliga
artiklar lastes individuellt for att forfattarna sedan skulle kunna avgora om de svarade mot
den aktuella studiens syfte. De artiklar som exkluderades i urval 2 svarade inte mot
studiens syfte, var dubbletter eller visade sig vara pa ett sprak som forfattarna inte forstar.

Urval 3

Till urval 3 kvarstod efter en kvalitetsgranskning totalt 7 artiklar frdin CINAHL och
PubMed, var av en var en dubblett. For att finna ytterligare nagon artikel gjordes en
manuell s6kning via de sex funna artiklarnas referenser, det gav dock inget resultat.

Dataanalys

Steg atta enligt Polit och Beck (2017, s. 89) bestér av databearbetning. Har ska artiklarna
analyseras och integreras. Forfattarna ska dven soka efter olika teman. Analysarbetet
handlar om att forfattarna ska kunna dela upp artiklarna i mindre delar som anses
relevanta, for att sedan pa nytt kunna sétta ihop ett resultat, som dr aktuellt for den aktuella
studien (Polit & Beck 2017, s. 89).

Samtliga artiklar fran urval tre skrevs ut sa att forfattarna fick varsin upplaga av respektive
artikel. Artiklarna numrerades och listes individuellt flertalet gdnger. Forfattarna borjade
med att markera text (meningar, stycken, citat) som ansigs betydelsefull utifran studiens
syfte. Markerad text jimfordes och diskuterades s& att forfattarna var eniga. De
markeringar som sedan ansags relevant efter diskussion fargmarkerades -efter
innehall/kategori och sammanstilldes i ett dokument. Fyra olika teman kunde slutligen
identifieras; ”Upplevelser av bristande kunskap”, ” Upplevelser av misstro och brist pa
empati 7, “Upplevelser av kommunikationsproblem” och “Upplevelser av det positiva
motet”. Enligt Polit och Becks (2017, s. 89) niostegsmodell forbereds i steg nio en kritisk

sammanstdllning av det resultat som forfattarna fatt fram.



Etiska overviganden

Enligt Polit och Beck (2017, ss. 153—154) ska forfattarna hélla en objektiv instillning till
studien, anvinda etiskt granskade artiklar samt i1 forsta hand referera till primérkéallor med
hidnsyn till forbud mot fusk och plagiat. Polit och Beck (2017, ss. 149-150)
rekommenderar dven att om mojligt undvika artiklar baserade pa utsatta grupper som till
exempel studier med deltagare under 18 ar eller gravida kvinnor.

Forfattarna har hallit en objektiv och neutral instdllning till studien. Refererat till
primdrkillor utifrdn bésta forméga samt anvint artiklar som &r etiskt granskade dér
samtliga deltagare gett sitt godkédnnande till deltagande. Alla artiklar som framkommit
under sokandet i databaserna &r redovisade. Citat som anvénts i resultatet dr dtergett pa
originalsprak for att undvika feltolkning eller forvrangning vid dversittning.



RESULTAT

Resultat presenteras utifran fyra identifierade teman; (1) Upplevelser av bristande
kunskap, (2) Upplevelser av misstro och brist pa empati, (3) Upplevelser av
kommunikationsproblem och (4) Upplevelser av det positiva motet. Dessa teman kommer
att redovisa hur kvinnor med endometrios paverkas ur flera olika aspekter. Till exempel
upplevelsen av en forsenad diagnos, kidnslan av bristande kunskaper inom sjukvarden,
kommunikationen mellan patient och vardgivare och kdnslan av att inte bli tagen pa
allvar. For att forstdrka resultatet har forfattarna valt ut relevanta citat frin de granskade
artiklarna dér kvinnor uttrycker sina kinslor och upplevelser med egna ord. D4 forfattarna
valt att undvika risk for feltolkning vid Oversittning aterges samtliga citat pa
originalsprak.

Upplevelser av bristande kunskap

Kvinnor med endometrios uttrycker ett stort missndje over den bristande kunskap som
finns hos sjukvérdspersonal (Denny & Mann 2008; Kundu et al 2015; Roomaney &
Kagee 2018). Unga kvinnor undvek att soka skolskoterskan dé deras uppfattning var att
hen &nd4 inte kunde hjilpa (Bodén, Wendel & Adolfsson, 2013). Kvinnor upplever att
betydelsen av kunnig sjukvardspersonal &r stor, men att det finns ett stort behov av dkad
utbildning inom dmnet {or att uppné deras dnskemaél (Bodén, Wendel & Adolfsson 2013;
Grogan, Turley & Cole 2018; Kundu et al. 2015).

Vid ldkarbesok fore en konstaterad diagnos forsokte ldkaren hitta en "enkel forklaring",
till exempel infektioner, missfall eller irritabeltarmsyndrom (Denny & Mann 2008;
Grundstrom, Alehagen, Kjolhede & Berter 2017). Nir symtomen inte fOrsvann
normaliserade och trivialiserade ldkarna problemen. Kvinnor fick hora att
menstruationssmarta var normalt for varje kvinna att uthdrda. Kvinnorna kédnde sig
osynliga dé ldkaren inte verkade intresserad av att forstd deras situation (Grundstrom et
al. 2017).

“Not a lot of people understand, they just think I can’t handle period pains” (Grogan,
Turley & Cole 2018, s. 1372).

Flera aspekter av kvaliteten pd vérd kritiseras. Exempelvis kompetens, medvetenhet,
tillforlitlighet, liksom tvérvetenskapligt samarbete mellan olika specialistlikare (Kundu
et al. 2015). Kvinnor upplever likare som allmint daligt informerade om sjukdomen och
att tillrackliga kunskaper for att behandla kvinnor med endometrios inte finns (Denny &
Mann 2008; Kundu et al. 2015). En kvinna uttrycker kunskapsldget som en medicinsk
katastrof, d& ldkare inte kdnner igen symptomen (Kundu et al. 2015). P4 grund av de
bristande kunskaperna i sjukvarden blev kvinnorna sina egna experter. Minga ansag sig
ha mer kunskaper om endometrios dn den vardgivare de var hénvisad till och valde till
och med att ignorera medicinsk radgivning till formén for den information de skaffat sig
pa egen hand (Grogan, Turley & Cole 2018).

“I have had doctors who are gyne registrars try injecting me with things that I know [
shouldn’t be injected with or that is the wrong medication from just my own research or
knowing my own medical procedure” (Grogan, Turley & Cole 2018, s. 1370).



Upplevelser av misstro och brist p4 empati

Négot som kvinnor uttryckligen kritiserar ar kénslan av forstdelse och empati. Kvinnor
som soker for sina symptom Onskar en dkad kénslighet och upplevelse av ett erkdnnande
av sjukdomen, frimst hos ldkare men dven hos sjukskoterskor, sjukforsékringsbolag och
socialforsdkringsmyndigheter (Bodén, Wendel & Adolfsson 2013; Kundu et al. 2015).

“A catastrophic medical situation — no one knows!” (Kundu et al. 2015, s. 5).

Flera studier tyder pé en lang kamp for att fi en korrekt diagnos. Kvinnor har ként sig
frustrerade och isolerade och beskrev en kamp karaktdriserad av ignorans, misstro och
brist pa kunskap (Denny & Mann 2008; Grogan, Turley & Cole 2018; Grundstrom et al
2017; Kundu et al. 2015; Roomaney & Kagee 2018).

“You have to in some way convince them that it is like this and that (//) They think that

you exaggerate, and you need to try hard so that they believe you, because they don'’t.
You experience that immediately, that they don’t believe you” (Grundstrom et al. 2017, s.
207).

Kvinnor har upplevt att deras symptom inte tagits pa allvar och ansett att det varit en stor
bidragande faktor till varfor rétt diagnos blivit fordr6jd. Kvinnor med endometrios har
ofta under flera ar fatt kimpa med att exponera sina mest privata delar av livet infor flera
olika ldkare (Boden 2013; Denny & Mann 2008; Grogan, Turley & Cole 2018;
Grundstrom et al. 2017; Kundu et al. 2015; Roomaney & Kagee 2018).

“My many years of pain, especially during menstruation, were not taken seriously by any
of my gynaecologists, but were always just treated with painkillers” (Kundu et al. 2015,
s. 5).

Bristen pa stdod frdn sjukvdrden upplevdes stor och kvinnorna fick ofta hora att de
overdrev nir de berittade om sina symptom (Denny & Mann 2008; Grogan, Turley &
Cole 2018). Kvinnor har féitt uppleva felaktiga diagnoser, inkonsekventa rad och
behandlats med mediciner som istéllet sdnkt livskvaliteten ytterligare innan de fatt rétt
diagnos (Kundu et al. 2015; Roomaney & Kagee 2018). Manga kvinnor tappade till slut
tron pa sjukvarden, det fanns ingen som kunde hjélpa dem (Roomaney & Kagee 2018).
Kvinnor beskrev kdnslan av hopploshet (Grogan, Turley & Cole 2018; Grundstrom et al.
2017).

Att slutligen fi diagnosen endometrios upplevdes som en blandad vilsignelse. A ena
sidan kinde kvinnorna sig lattade att ha fatt en forklaring efter manga ars osékerhet. De
kinde sig bekréftade ndr det blev klart att symptomen var verkliga och inte resultatet av
laga smirtgrinser eller fantasi. Vissa kvinnor uttryckte triumf over ldkarna som tidigare
hade misstrott dem. En diagnos fick inte symptomen att forsvinna, men det blev léttare
att acceptera dem som en del av deras liv. A andra sidan blev vissa kvinnor arga och
ledsna dver det som de hade genomgatt, vilket delvis hade kunnat undvikas om de hade
tagits pa allvar méinga ar tidigare (Grundstrom et al. 2017).

“It’s going to sound insane but first feeling was relief! That after 10 years I was not
‘imagining’ this pain! Then fear, then anger as to why it took so long to get diagnosed”
(Grogan, Turley & Cole 2018, s.1370).
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Upplevelser av kommunikationsproblem

Manga kvinnor blir missuppfattade nir de sdker vard for sina symptom. En del kvinnor
har svért att beskriva sina symptom och kénner ridsla for att upplevas som okunniga
(Roomaney & Kagee 2018). Sjukvardspersonal upplevs ofta som nonchalant och
opersonlig och kvinnor med endometrios anser att en okad empati, kinslighet och
forbéttrad attityd mot patienten dr nodvéindig (Kundu et al. 2017; Roomaney & Kagee
2018).

” And then I sought help, but you were almost treated like an idiot when you called the
healthcare services. Menstrual pain is something all girls have. Well, just take some
painkillers and it will pass” (Grundstrom et al. 2017, s. 209).

Niér kvinnor slutligen fick sin diagnos upplevde manga brister i kommunikationen med
vardgivare. Méanga kvinnor fick sitt besked om endometrios nir de dterhdmtade sig frén
en laparoskopi och var paverkade av likemedel. Flera kinde sig missndjda dver hur
diagnosen levererades och upplevde att tillfdllet att fa beskedet om endometrios var
oldgligt. Diagnosen var ofta ovéntad och pé grund av likemedelspdverkan hade kvinnor
svart att stilla alla de fragor som kom upp i samband med beskedet. De kidnde sig sarbara,
oinformerade och hade svart att forsta prognosen for sjukdomen (Grogan, Turley & Cole
2018). En del kvinnor upplevde dven att de i samband med att de fick sin diagnos fick
alldeles for mycket information pd en gang av sin ldkare (Grundstrom et al. 2017;
Roomaney & Kagee 2018). De upplevde att ldkaren hade svéart att se den enskilda
patientens behov och att det inte fanns tid for diskussion (Roomaney & Kagee 2018).

7 It was a good experience, mostly, but there was a large amount of information at once
and I had a lot of thoughts then. Will I never have children? The doctor started to talk
about adoption at the same time she first talked about endometriosis” (Grundstrom et al.
2017, s. 209).

Upplevelser av det positiva motet

Det dr tydligt att det finns stora brister inom hélso- och sjukvarden vid hantering av
kvinnor med endometrios. Trots det finns det gruppen kvinnor som upplevt sjukvardens
bemdtande som en positiv upplevelse. Dessa kvinnor har traffat ldkare som visat empati,
kénslighet, kompetens och tillforlitlighet. Till skillnad fran de kvinnor som varit
missndjda har dessa kvinnor upplevt ldkaren som den verkliga experten pa omradet, och
uttrycket en likare som vet vad den gor” ér vanligt forekommande bland de kvinnor som
haft en positiv upplevelse av sjukvarden (Kundu et al. 2017).

” Earlier there was just endometriosis, there was not a thought that there was a human
being behind this endometriosis. // F (doctor) who actually asked me about how this
affected me as a woman... It was so relieving, suddenly I had the answers! Just getting
that information was immensely important. This was a turning point for me as a woman”
(Grundstrom et al. 2017, s. 209)

Gemensamt for de kvinnor som haft en positiv upplevelse av sjukvarden &r att de mott
vérdpersonal som haft tid att mota deras individuella behov. Kvinnornas symptom togs
pa allvar och de blev direkt hdnvisade till gynekolog (Denny & Mann 2008; Roomaney
& Kagee 2018). En del av kvinnorna hade fatt personliga kontaktuppgifter till sin ldkare,
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andra hade fatt endometrios forklarat genom illustrerade bilder (Roomaney & Kagee
2018). Ungdomar upplevde att de fick stod av skolskoterskan, de fick mediciner mot
smirtan och empatiska samtal for psykisk stress (Bodén, Wendel & Adolfsson 2013).

DISKUSSION

Metoddiskussion

En litteraturstudie har valts, vilket ldmpar sig bra for att undersoka vilken kunskap som
redan finns inom ett visst omrdde (Kristensson 2014, s. 19). Studien har en kvalitativ
ansats vilket innebér att subjektiva erfarenheter och upplevelser av ndgonting studeras
(Dahlborg Lyckhage 2017, s. 34). Detta stimmer bra 6verens med studiens syfte som var
att undersoka hur kvinnor med endometrios upplever bemoétandet av sjukvardspersonal.
En annan metod for att besvara syftet hade varit att genomfora en klinisk studie baserad
pa intervjuer (Kristensson 2014, s. 19). Da tiden &dr begrinsad for genomforandet av
studien, ansags det 4nda inte vara ett relevant alternativ.

For att finna vetenskapliga artiklar valde forfattarna att soka i tva stora databaser som
enligt Polit och Beck (2017, s. 92) rekommenderas vid forskning inom
omvardnad/vardvetenskap. Forfattarna &r medvetna om att det kanske skulle ga att hitta
ytterligare nagon artikel till resultatet om flera databaser anvénts. Sokorden som anvénts
har valts ut for att pa bésta sétt kunna uppfylla studiens syfte. De har kombinerats med
varandra for att f4 fram sa relevanta artiklar som majligt.

Enligt Friberg (2017, s. 145) forskas det mer inom vissa &mnen an andra och detta ar
viktigt att reflektera kring. Att hitta primdrkéllor till denna studie har inte varit latt.
Tydligt ar att det forskas mycket om endometrios men majoriteten av studierna ar
kvantitativa och en mycket liten del tar upp bemdtandet av sjukvardspersonal ur
kvinnornas perspektiv. Forfattarna har funnit négra tidigare gjorda litteraturstudier men
de baserar sig framst pa studier dldre dn 15 ar och har darfor inte ansetts som relevanta.
Med studier gjorda for ménga ar sedan blir det svért att veta om det fortfarande &r aktuellt
eller om situationen har fordndrats. Enstaka titlar har verkat intressant for forfattarna men
artiklarna har inte varit tillgédngliga for hogskolan i Bords och dérfor inte anvénts. Ett
annat kriterium som kan ha begransat utbudet av artiklar &r att enbart artiklar i fulltext har
anvants.

Da det endast finns nagra fa studier gjorda i &mnet ar antalet artiklar f4 och syftet i
artiklarna som anvénts skiljer sig frin denna studies syfte. Det dr dirfor bara delar av
studiernas resultat som beroér bemotandet i hélso- och sjukvarden. En mojlighet hade
kunnat vara att bredda det aktuella syftet nagot, for att pa sa vis kunnat inkludera fler
artiklar. En annan mojlighet att finna fler artiklar var att gora en manuell s6kning genom
att titta i referenslistor fran de redan inkluderade artiklarna. Tyvérr fanns inga artiklar som
ansdgs kunna bidra till denna studies resultat. Alla artiklar fanns inte att tillgd och manga
var skrivna pd tyska vilka inte kunde anvindas. De artiklar som utgdér den aktuella
studiens resultat dr Overvdgande fran Sverige och England. Resultatet ger dérfor troligen
en bra bild dver ur det dr 1 Sverige men kan inte generaliseras till resten av vdrlden.
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For ett systematiskt arbete har forfattarna valt att anvénda Polit och Becks (2017, s. 89)
niostegsmodell. Modellen ir fritt dversatt och ej tidigare anvénd av forfattarna vilket kan
ge utrymme for viss feltolkning. Modellen tydliggdr 4nda processen fran urval och analys
till resultat pa ett 6verskadligt sétt, vilket kan ses som en styrka i studien.

Artiklarna i denna studie har analyserats av bada forfattarna var for sig och sedan har alla
betydelsefulla markeringar jamforts med varandra, men det har varit svart att integrera
informationen. Frdgorna som stéllts i de olika studierna har varit 6ppna och troligen inte
de samma. Informationen har darfor varierat fran en studie till en annan viket visar pa
variationer av problemet. Variationerna som visat sig 1 alla studier har till slut
utkristalliserat fyra teman.

Resultatdiskussion

Upplevelser av bristande kunskap

Resultatet i den aktuella studien visar att kvinnor upplever brist pa kunskap om
endometrios bland vardpersonal. Enligt Svensk sjukskoterskeforening (2014, s. 2), ska
patienter och nérstdende bemotas med kunskap.

I resultatet av en litteraturstudie baserad pa édldre studier (Dancet et al. 2014) framkom
flera omraden som behdvde forbattras. Det handlade bland annat om att fa en korrekt
diagnos, forbittra kunskapen om endometrios, forbéttra omhéndertagandet och utveckla
behandlingsstrategier. Att sjukvarden skulle kénna igen de olika symptomen péa
endometrios, inte bara smirta och forsta att smérta bor tolkas som onormalt. Tyvirr tyder
den aktuella studien pa att det inte blivit s& mycket badttre. Den brist pa kunskap som
kvinnor upplevde for 20 ar sedan i mdtet med sjukvarden upplever kvinnor dven idag.

2018 kom Socialstyrelsen ut med nya nationella riktlinjer for vard vid endometrios som
bekriftar den kunskapslucka som kvinnorna i den aktuella studien upplever. Dér star det
att sjukvarden bor erbjuda utredning av misstidnkt endometrios genom en anamnes med
symptombeskrivning till personer som har svara smértor relaterade till menscykeln.
Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen kommer {4 konsekvenser for sjukvérden.
Personal inom primédrvarden kommer att behova utbildning for att kunna ta upp en korrekt
anamnes med fragor om endometriosrelaterade symptom. Detta s& att patienter med
endometrios kan identifieras si tidigt som mdjligt. Dessutom bekréftar samtliga
sjukvérdsregioner att det finns ett stort behov av att utbilda personal som moter personer
med misstinkt endometrios, frimst inom elevhédlsan och primérvirden (Socialstyrelsen
2018).

Kvinnor i den aktuellas studien har fatt mota flera ldkare innan nigon kéint igen deras
symptom. De har tvingats till att sjdlva bli experten och kdmpa hart for att fa en diagnos.
I dagsliaget kan mycket information inhdmtas via internet och det dr vanligt att ménniskor
soker information om speciella symptom eller diagnoser. Informationen pa internet kan
vara hjilpsam vid fortsatt kommunikation med sjukviarden men ocksa béde
overvildigande, motsdgelsefull och forvirrande. Sjukvarden kan ockséd uppleva det som
ett hot mot deras kunskaper att patienten hittat information sjédlv. Detta i sin tur kan
paverka motet med sjukvéarden negativt (McMullan 2006).
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Bristen pa kunskap i sjukvédrden, som den aktuella studien visar p4, leder till ett lidande
for kvinnor pé flera olika sitt. Erikssons (2015, ss. 78-80) beskriver i sin modell for
omvardnad om den lidande ménniskan lidande pa tre olika sitt. Sjukdomslidande,
vérdlidande och livslidande. Sjukdomslidande kan enligt henne innebéra en sjukdom eller
behandling som orsakar lidande, till exempel genom smérta. Kvinnor med endometrios
som gar lang tid med smértor och blodningar utan att fa korrekt hjilp utsétts dagligen for
detta lidande. Kvinnor beskriver ocksa hur de fétt felaktiga behandlingar eller
behandlingar som givit dem biverkningar som i sin tur forsdmrat deras hilsa. Detta
innebér ocksé ett sjukdomslidande.

Upplevelser av misstro och brist pa empati

Den aktuella studien visar att endometrios paverkar kvinnors vardagliga liv pa flera sitt,
men dnda missforstds de och tas inte pa allvar. Vardpersonal forsoker hitta en enkel
forklaring pa kvinnornas problem. Ménga ganger far kvinnor hora att deras besvér dr
normalt och ndgot de far lira sig att leva med. Lékare har ont om tid vid motet med
patienten, de upplevs ibland som nonchalanta och ointresserade av att hjilpa kvinnan.
Socialstyrelsen (2018) skriver att det dr viktigt att inte misstro patienter. Kvinnor med
endometrios maste bemdtas med respekt. En persons subjektiva upplevelse av till
exempel smaérta ska aldrig ifragasittas, utan ska bemotas utifrdn vad personen formedlar.
Dahlberg (2010, s. 103) anser att virdare har ett professionellt expertkunnande men bara
individen sjdlv vet vad en sjukdom innebdr for just henne. Patienter dr experter pa sig
sjdlva. Socialstyrelsen (2018) rekommenderar att en kvinna med endometrios far bedoma
sin livskvalitet, som beskrivs vara en persons samlade upplevelse av sin livssituation med
formuldret EHP-30, Endometriosis Health Profile. Det dr i dag den enda validerade
endometriosspecifika enkéten som finns i svensk dverséttning. Med det formuldret kan
man fa en uppfattning om hur en sjukdom péverkar olika dimensioner av livet, som
smadrta, arbete, sexualitet, kontroll och maktléshet, emotionellt vilbefinnande, socialt stod
och sjélvbild. Det ger en bittre bild av hur sjukdomen verkligen paverkar kvinnans liv
och gor det léttare att forstd vilken hjdlp hon behdver. Som Ekebergh (2015, s. 29)
beskriver dr upplevelsen av hilsa individuell, och en person som forst anses frisk av
sjukvarden upplever sig inte alltid vara vid god hélsa. WHO:s beskrivning av hélsa fran
1946 ar ett tillstand av fullstdndigt fysiskt, psykiskt och socialt vilbefinnande och hélsa
ar virdandets mal enligt Dahlberg (2010, s. 47). Vardandets dvergripande syftet ér att
stddja och stirka ménniskans hélsoprocesser och det dr virdvetenskapens uppgift att
skapa den kunskap som sjukvarden behover for att detta ska bli mdjligt (ibid).

Bristen pd empati upplevs i denna studie som stor och kvinnorna kédnner sig inte lyssnade
pa eller betrodda. Flera kvinnor bemots med ignorans. Bristen pd stod fran sjukvirden
upplevs som stor. Enligt Svensk sjukskoterskeforening (2014, s. 2) ska patienter och
nérstdende bemodtas med empati. Vidare ska omvardnaden ske pa patientens villkor och
strdva efter att bevara patientens vérdighet och integritet. Detta grundar sig i hilso- och
sjukvérdslagen dér det star att malet dr att vard ska ges med respekt for alla ménniskors
lika védrde och for den enskilda méinniskans virdighet (Socialdepartementet 2017). Nar
kvinnor kénner sig utsatta och uteldmnade till en sjukvard som inte vet vad de ska gora
uppfylls inte mélet. Att upprepade ginger berdtta om intima besvér i olika moten med
varden och utsittas for flera gynekologiska undersokningar helt i onddan kan inte ses som
vérdigt. Kvinnorna upplever dock inte att de har nagot val d& de sd gérna vill ha hjélp.
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Dancet et al. (2014) tar ocksa upp 1i sitt resultat att kvinnor behdver bli respekterade av
sjukvarden, bli behandlade som individer, bli betrodda och fa sina behov tillgodosedda.

Att soka hjilp hos sjukvarden och inte bli betrodd, inte tas pé allvar eller fa till svar att
besviaren ar Overdrivna dr enligt Eriksson (2015, ss. 81-83) exempel péd indirekt
maktutdovning vilket innebdr att patienten upplever en kénsla av maktldshet. Detta
beskriver hon som vérdlidande. Vérdlidande kan ocksa innebira utebliven vard vilket kan
bero pa bristfillig forméga att avgora vad patienten behover. Detta ses tydligt bland alla
kvinnor som far kdmpa hart under flera ar for en korrekt diagnos och dédrmed rétt
behandling. Kvinnor med endometrios utsétts dven for ett livslidande som enligt Eriksson
(2015, ss. 88—89) bland annat innebér en forlust av formagan att genomfora olika sociala
uppdrag. Kvinnor med endometrios blir till viss del isolerade pa grund av smirta,
blodningar och andra besvir. De ér ofta sjukskrivna di de inte klarar av sitt arbete. De
véljer att stanna hemma istdllet for att behova forklara for andra varfor de méar daligt.

Upplevelser av kommunikationsproblem

Kvinnor i den aktuella studien upplevde att det fanns manga brister i kommunikationen
med vérdpersonal. De fick besked om diagnosen vid fel tillfdlle. Kvinnor fick for mycket
information pa en géng eller kénde sig tvdrt om oinformerade och hade svart att forsta.
Det fanns heller inte tid for diskussion och det kéndes svért att stélla fragor. Enligt
Sandberg (2014, ss. 300-301) bor information vara lagom omfattande och komma vid
rétt tillfalle. Hur mycket information en patient behdver beror pd dennes tillstand. Om en
patient dr paverkad av sin sjukdom och har svart att ge sin fulla uppmirksamhet kan det
vara lampligt att vdlja de viktigaste delarna. Viktigt ar det som sjukskoterskan bedomer
att patienten behdver for att forstd sin situation utan att bli stressad. Att vara patient
innebdr ofta att uppmirksamhet och minne fordndras. Patienten kan ha ett starkt fokus pa
till exempel smérta och att da kunna hora, se och forstd kan vara svart. Informationen kan
behdva upprepas dé det tar lang tid for patienten att forstd informationen pa ett sétt som
bidrar till lugn. Svéra besked, som en ny diagnos, kréver alltid att det finns rum for frdgor
och reaktioner. Det krdvs gott om tid och nérhet.

Upplevelser av det positiva motet

Gemensamt for de kvinnor som i den aktuella studien haft en positiv upplevelse av
sjukvarden ir att de mott vardpersonal som haft tid att mota deras individuella behov. Hir
har sjukskoterskan en viktig roll. Svensk sjukskdterskeférening (2014, s. 2) beskriver hur
sjukskoterskan bor vilja patientperspektivet och lyssna pa patienten. Svensk sjukvérd
strdvar efter att utfora evidensbaserad vard vilket innebdr att vetenskaplig kunskap,
beprovad erfarenhet och tillgéngliga resurser vdvs samman med kunskapen om patientens
onskemal. Sjukskoterskan véljer i samrad med patienten den atgérd som gor mest nytta
och minst skada. Om sjukskdterskor respekterar patientens sarbarhet, vardighet, integritet
och sjilvbestimmande kan patienten ges mojlighet att uppleva mening, hopp och tillit
och detta i sig bidrar till minskat lidande (Svensk sjukskoterskeforening 2016, s. 10). Tillit
ar 1 motet med vérdpersonal en forutsdttning for att patienten ska kunna anfortro sig &t
dem. Kénslan av tillit kan vixa fram genom vardpersonals Gppenhet, engagemang,
fortroende och palitlighet (Svensk sjukskoterskeforening 2016, s. 12).

Sjukskoterskan har flera roller i motet med patienten. Hen dr den som arbetar direkt med
patienten och kanske den forsta som patienten kommer i kontakt med. Sjukskdterskan ger
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ett allmént kinslomassigt stod till en person som pa ett eller annat sitt mér daligt. Hen
undervisar och lotsar patienten vidare i sjukvarden nér det behdvs. (Sandberg 2014, s. 20)

Hallbar utveckling

Social héllbarhet innebér ett jamstillt och jamlikt samhélle dir méanniskor lever ett gott
liv med god hélsa. Ett samhille med hog tolerans ddr ménniskors lika vérde stér i centrum,
vilket kriaver att ménniskor kénner tillit och fortroende till varandra och &ar delaktiga i
samhéllsutvecklingen (Lakso & Frykman 2018, s. 1).

Forhoppningen dr att den aktuella studien bidrar till Social hallbarhet da den Okar
chanserna till att kvinnor kan leva ett liv med god hédlsa. Resultatet kan ge
sjukvardspersonal den kunskap de kan behova, for att kvinnor ska kunna kénna ett
fortroende for dem. Om endometrios blir mer kant och fler kianner till hur det kan paverkar
kvinnor, minskar dven kvinnors isolering i samhéllet. Ekonomisk hallbarhet ar starkt
kopplat till att kvinnor snabbare far en diagnos och rétt behandling. De behdver inte soka
sjukvard flera ganger i onddan och didrmed forbruka skattepengar. Kvinnorna kan fa
adekvat behandling fran borjan istdllet for att ga igenom flera behandlingar som inte
hjélper eller till och med gor kvinnornas liv simre. Denna studie kan forhoppningsvis
dven bidra till att kvinnor slipper stor franvaro fran jobb och minskad inkomst pa grund
av sina besvir.

SLUTSATSER

Resultatet visar att bristande kunskap hos sjukvardspersonal tvingar den drabbade
kvinnan att sjdlv bli experten och kdmpa for att fa en diagnos, vilket pdverkar bemdtandet
negativt. Kvinnorna upplever att deras symtom inte tas pa allvar och de blir inte bemotta
med empati. Kommunikationen mellan kvinnan och vérdpersonalen ar inte heller alltid
individuellt anpassad. Resultatet visar vidare hur kvinnorna som har goda erfarenheter av
motet med sjukvérden, upplevt bemotandet. Det handlar om kompetens, empati,
kénslighet, tillit och att ge kvinnan tid. Att lyssna till kvinnan gor att behoven kan
tillgodoses och anpassas individuellt.

Kliniska implikationer

e (Okad kunskap om endometrios behdvs bland sjukvardspersonal for att tidigt
kunna stélla diagnos

e Att bemdta den drabbade kvinnan med respekt och empati samt lyssna till
hennes beskrivning av problemet bidrar till en holistisk syn

¢ En holistisk syn pa kvinnan bidrar till att identifiera alla symtomen kvinnan har
som tyder pa endometrios och en diagnos kan stéllas tidigare

e En tidig diagnos leder till ritt behandling och ett minskat lidande
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Forslag till fortsatt forskning

Studien visar att det finns ett stort behov av fortsatt forskning om endometrios. Trots att
manga kvinnor med endometrios upplever missndje Over bemdtandet av
sjukvérdspersonal finns véldigt lite forskning gjord inom &mnet. Forskning som
forfattarna anser skulle vara av betydelse ar till exempel en undersokning av vilka insatser
som sjukvérdspersonal anser sig behdva for att kunna bemota kvinnor med endometrios.
Ett annat forslag dr att undersdka sjukvardspersonalens attityder vid bemoétande av
kvinnor med odiagnostiserade symptom som tyder pa endometrios.
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