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Sammanfattning

Endometrios dr en vanligt forekommande kvinnosjukdom som dar kronisk. Vanligaste
symtomen ar kraftig menstruationssmarta, djup samlagsmarta och infertilitet. Manga
andra symtom férekommer, men skiljer sig samtidigt at mellan kvinnorna vilket gor
endometrios till en komplex sjukdom. Sjukdomen paverkar alla aspekter av kvinnornas
dagliga liv och manga ganger skapas ett lidande hos kvinnorna. Kunskapen inom varden
om sjukdomen ar kraftigt begransad. Diagnos och ratt vard tar ofta lang tid att fa. Den
bristande kunskapen gor att kvinnorna ofta far en medicinsk eller kirurgisk behandling
men en helhetsvard och omvardnad saknas oftast helt.

Syftet &r att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med endometrios.

Metoden forfattarna valt ar en litteraturbaserad studie. Analysen av de tio utvalda
artiklarna har baserats pa Axelssons (2012) metod for en litteraturstudie pa
kandidatniva.

Resultatet visar att smarta &ar en stor del av endometriosdrabbade kvinnors liv, kronisk
smarta och/eller kraftig menstruationssmarta paverkar alla aspekter av livet. Jobb och
utbildning maste anpassas efter sjukdomen, relationen med partnern paverkas,
relationen till narstdende och véanner och det sociala livet blir inskrankt. Vidare upplevs
vid lakarbesoken att lakaren inte tar kvinnorna pa allvar. De bemots med misstro manga
ar innan utredning och diagnos satts. Lakarna lyssnar inte till kvinnornas behov och
upplevelser, utan ser endast till det medicinska och évrig omvardnad existerar knappt.
Behandling i sig ar svar for kvinnorna da biverkningarna ar manga men effekten avtar
med tiden som sjukdomen forandras.

Diskussionen utgar fran Erikssons teori om den lidande méanniskan dar forfattarna
identifierat sjukdomslidande, livslidande och vardlidande som en del av
endometriosdrabbade kvinnors liv.

Nyckelord: Upplevelse, livskvalitet, lidande, endometrios, kvinnor.
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INLEDNING

Endometrios har i media fatt mer uppméarksamhet i form av nyhetsinslag,
tidningsartiklar och intervjuer i TV, vilket fangade forfattarnas intresse for sjukdomen. |
ett nyhetsinslag i nyhetsmorgon (2013) intervjuades en patient, en 6verlékare och en
specialist pa endometrios. Dar gavs det information om sjukdomen men &ven en inblick
i upplevelsen av att leva med sjukdomen. Kvinnorna informerade om hur svart det kan
vara att fa ratt vard, att fa en diagnos och de talade om okunskapen runt sjukdomen.
Enligt endometriosforeningen (Andersson 2014) drabbas 10-15% av alla kvinnor i fertil
alder av endometrios, vilket ar ca 200 000 kvinnor i Sverige. Det & manga fler som har
endometrios &n t.ex. reumatism som &r vanligare hos kvinnor an man och som ca
50,000-80,000 lider av (Haggstrom, 2014). Anda &r det fler som vet vad reumatism &r
men aldrig hort talas om endometrios. Trots prevalensen &r det en relativt okénd
sjukdom bade inom sjukvarden som hos allméanheten. | en artikel i Dagens medicin
(Jacobsson 2012) forstarks okunskapen om sjukdomen och okunskapen som finns inom
varden vilket fordrojer diagnossattning. Enligt  undersokningen i Dagens
medicin(Jacobsson 2012) var det manga kvinnor som kande att de inte fatt ratt
bemaotande eller hjalp inom varden (Jacobsson, 2012). Det har gor att forfattarna vill
uppmérksamma upplevelsen av att leva med endometrios. Sjukskoterskan kan mota
endometrios patienter t.ex. pa en sluten gynekologiavdelning men ocksa pa andra
avdelningar. Forfattarna vill belysa behovet av mer omvardnad av dessa patienter.

BAKGRUND

Historia

Enligt Gustafsson (2010) finns redan de svara smartorna vid menstruation beskrivet fran
1600-talet fore Kristus i egyptiska papyrusrullar och endometrios fanns troligtvis redan
pa den tiden. Obduktionsrapporter fran 1690- talet beskriver ytlig endometrios och
sjukdomen ska ha Kkartlagts runt 1900-talet och teorier och uppkomst fran
kartlaggningen géller &n idag.

Olika orsaker till uppkomsten av endometrios har beskrivits. 1900-talets
industrialiserade samhalle med miljégifter, bland annat Dioxin som har 0Ostrogen
liknande faktorer har ansetts som en anledning till uppkomsten av sjukdomen. En annan
orsak som har beskrivits ar kvinnors val av att fa barn senare t.ex. pa grund av att de
valjer karridren forst och detta i sin tur skulle framja orsaken till endometrios (Bruse
2008, s.7). Bruse (2008, s.7) beskriver att idag vet forskarna att ovanstidende har
betydelse for sjukdomens uppkomst. Samtidigt fanns redan sjukdomen i Europa for 300
ar sedan och da sag kvinnornas liv annorlunda ut och de fick oftast manga barn.
Sjukdomen beskrevs redan ar 1860 detaljerat, da mikroskopet kunde anvéndas for att
studera den biologiska vavnaden och forandringar i den.

Endometrios kallas ofta for "den bortglomda sjukdomen” trots att den beskrivs tillbaka
i tiden &r den relativt okand. | stora uppslagsverk fran bland annat 1985 och 1993,
Encyclopedia of Medical history och The Cambrigde World History of Human finns
inget om endometrios skrivet. I Disputatio Inauguralis Medica de Ulceribus Ulceri
beskriver daremot en tysk lakare detaljerat om endometrios i bukhinnan och denna ar
skriven 1690 (Bruse 2008, s.7; Knapp 1999, s.10).



Redan pa 1690- talet och under 1800-talet beskrev och forstod forskarna att sjukdomen
paverkade kvinnans helhet och de hade ett holistiskt synséatt. Det var ett lidande for de
kvinnor som nadde puberteten och de kunde leda till aterkommande missfall och till och
med sterilitet. 1800-talets forskare studerade endometrios som en sjukdom som
paverkade livmodern men kom fram till att det ar en sjukdom som kan paverka hela
kroppen, och en forskare sa att "kroppslig sjukdom &r en oundviklighet i denna
sjukdom.™ “In its worst stages, this disease affects the well-being of the female patient
totally and adversely, her whole spirit is broken, and yet she lives in fear of still more
symptoms such as further pain, the loss of consciousness and convulsions™ ar ett citat
fran Louis Brotherson tillbaka pa 1800-talet och beskriver framst kvinnornas upplevelse
av smartan orsakad av endometrios (Knapp 1999, s.11).

Prevalens

Ca var tionde kvinna i fertil alder drabbas av endometrios (Olavsson 2014), det innebéar
att runt 200,000 kvinnor i Sverige har sjukdomen (Andersson 2014). Den faktiska
prevalensen av endometrios hos kvinnor &r inte helt faststalld da diagnos endast sakert
kan sattas via laparaskopi. Samt att inte alla kvinnor far symtom av sin endometrios
eller inte soker for sina symtom (Bloski & Pierson 2008, ss. 387-388). Hos ca 4 % av
kvinnor som genomgatt en laparaskopisk undersékning av annan orsak har endometrios
slumpméssigt hittats, och de har inte visat symtom (Bloski & Pierson 2008, 5.384).
Vidare visar forskning att ca 20 % av alla kvinnor som genomgar laparaskopi® for att
utreda infertilitet har endometrios (Bloski & Pierson 2008, s. 384). En orsak till att
kvinnor inte soker for sin kraftiga menstruationssmarta ar att de normaliserar smértan
och inte vill visa att de inte klarar av kvinnliga problem i form av just
menstruationssmérta (Bloski & Pierson 2008, s.389). Aven okunskap hos vardpersonal
som ser symtomen som “normala” eller inbillade kan gora att diagnosen kan komma att
droja flera ar efter att patienten forst borjar soka for sina problem (Bloski & Pierson
2008, ss. 389-390).

Patofysiologi och Etiologi

Endometrios orsakas av endometriosceller som liknar livmoderslemhinna. Dessa celler
fastnar och véaxer pa organ utanfor livmodern, framst i buken och pa bukorgan. Nar
cellerna borjar véaxa orsakar dessa inflammationer inne i buken. Detta kan i sin tur leda
till arrvévnad, buksmartor och sammanvéxningar. Endometrios-cellerna kapslas in av
kroppens forsvarsmekanismer med tiden och det bildas da endometrioshérdar eller
cystor. Platser som é&r vanliga att hitta endometrios pa ar utanpa livmodern, pa
aggstockar, och aggledare, mellan livmoder och andtarm, tarmar, bukhinna men ocksa
pa urinblasa. Endometrios kan ocksa hittat pa t.ex. lungor i sallsynta fall (Andersson
2014).

Patofysiologin till endometrios ar relativt okand men det finns nagra teorier till varfor
kvinnor far endometrios. Retrograd menstruation &r en av dessa teorier som forklarar att
vid menstruation sa aker celler eller fragment fran endometriet upp i dggledarna och ut i
bukhinnan. Dessa celler ansamlas i backenet och fastnar pa organ och vaggar i
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béckenet. Denna teori ar en av de vanligaste. En annan teori som skulle forklara varfor
endometrios har hittats pa andra stiallen som lungor, ben och i hunden &r att
endometriefragment har kommit ut i blodet och det lymfatiska systemet och spridit sig
till dessa omraden (Bloski & Pierson 2008, 5.385).

Teorin om forandring i den immunologiska kontrollen &r en teori som forklarar mer pa
djupet om uppkomsten av endometrios. Bloski och Pierson (2008, s.385) menar att hos
en kvinna som inte har endometrios sa identifieras och forstors de fragment som
kommer fran endometriet, sa att de inte kan fastna i vavnaden. Hos en kvinna som har
endometrios sa kan inte immunsystemet kanna igen dessa fragment eller celler och de
kan fly undan och véxa vidare. Att detta hander tros bero pa att det ar for stort backflode
fran menstruationen vilket gor att det blir for mycket for immunsystemet, eller att det &r
nagot fel i den immunologiska kontrollen (Bloski & Pierson 2008, s.385). Lundmark
(2014) forklarar att en inflammatorisk process bildas av de fragment som fastnar och
smarta upplevs. Cellerna kan gora sa att endometrios uppstar i bukhdlan och pa
aggstockarna da de har latt for att fasta och vaxa pa annan vavnad. Arftlighet 6kar ocksé
risken for att fa sjukdomen (Lundmark 2014).

Vidare forklarar Olovsson (2008, s.17) mer om stérning i immunsystemets som en
forklaring till endometrios. Han forklarar att makrofagerna spelar en viktig roll vid
reglering av de celluldra inflammatoriska aktiviteterna. De kan i sin tur syntetisera och
frisatta tillvaxthormoner och cytokiner. En hdammad aktivitet har setts i det celluléra
immunforsvaret vid endometrios och da t.ex. en langre aktivitet hos natural killer cells.
Natural killer cells innehaller cytotoxiska substanser som t.ex. skadar fraimmande celler
och &r stora cytotoxiska lymfocyter (Ericson & Ericson 2009, s.75). Da aktiviteten ar
lagre hos natural Kkiller cells leder de till att immunforsvaret inte upptécker
endometriefragment och kan oskadliggora dem vilket i sin tur leder till att de kan fasta
sig i bukhalan (Olovsson 2008, s.18).

Symtom

Dysmenorré?, buksmarta, dyspareuni® och infertilitet ar klassiska symtom pa
endometrios. Beroende pa ett antal faktorer kan symtom variera. Det kan bero pa vilka
organ som paverkas av endometrios, vilken grad av sjukdomen kvinnan har, aldern och
om personen har andra sjukdomar. Hos vissa kvinnor kan sjukdomen vara mer utbredd
men ge mindre besvarande symtom, andra kvinnor som inte har sa utbredd endometrios
kan daremot ha svarare symtom (Blomberg 2008, s.11).

Smartan vid endometrios paverkar livskvalitén och utmarker sig i tre olika former.
Dessa former ar dysmenorré, djup samlagssmérta eller ospecifik samlagssmarta och
oregelbunden smarta i nedre sektionen av buken eller i backenet (Bergqvist, Bergquist
& Nordenskjold 2000, s. 816).

Kvinnor med endometrios har en mer svullen buk t.ex. vid menstruation och har dven
mer problem med menstruationsrelaterad diarré och obstipation. Andra tarmrelaterade
problem &r tryckkénsla och smarta rektalt och tarmproblematiken utlses oftast av
inflammatoriskt aktivitet i tarmen relaterad till endometrios. Smarta fran korsryggen,
urinvéagsinfektion och smarta vid miktion &r ocksa vanliga symtom vid endometrios
(Blomberg 2008, s.12).

2Medicinska termen for smartsam menstruation
¥ Smarta vid samlag



Vid endometrios ar det vanligt att uppleva en allméan sjukdomskénsla som uttrycker sig
i trotthet, energi brist och illamaende. Det ar ocksa vanligt med depressiva symtom hos
kvinnor med endometrios, vanligare an hos de kvinnorna utan sjukdomen (Blomberg
2008, s.12). 40-50 % av kvinnor med endometrios ar subfertila och orsaken &r inte helt
klar (Bergqvist et al. 2000, s.817). Enligt Fridstrom (2008, s.33) ar adherenser?,
agglossningsdysfunktion och fertilitetsdefekt orsaker till subfertilitet och infertilitets
problematik vid endometrios. Det &r viktigt att informera kvinnor med endometrios att
chansen till att bli gravid kan vara nedsatt (Fridstrém 2008, s.33).

Diagnos

Att faststalla en endometriosdiagnos kan vara svart relaterat till den stora variationen i
symtom och framtradelse av sjukdomen. Aven det otillforlitliga sambandet mellan
objektiva symtom och kirurgiska upptackten vid laparaskopi gor diagnos svar, da
smartgraden inte star i relation till endometriosens utbredning. Inledningsvis gors en
gynekologisk undersokning inkluderat vaginalt ultraljud for att utesluta andra
gynekologiska sjukdomar samt se om det foreligger synliga cystor. MR® eller CT® kan
anvandas for att se storre hardar eller cystor men ar dock en otillforlitlig for att kunna ge
en definitiv diagnos. Vid symtom och misstanke om endometrios enligt ovan
rekommenderas darfor laparaskopi. Laparaskopin askadliggor endometrioshardar och
ger méjlighet till att kunna ta biopsi’, detta ar det sakraste sattet for diagnostisering. Det
ar dock viktigt att inte all endometriosvavnad &r synlig vid kirurgi da vavnaden kan vara
mikroskopisk, gomd bakom sammanvaxningar eller bakom andra bukorgan (Bloski &
Pierson 2008, ss 387-388; Dunselman, Vermeulen, Becker, Calhaz-Jorge, D’Hooghe,
DeBie, Heikinheimo, Horne, Kiesel, Nap, Prentice, Saridogan, Soriano & Nelen 2014,
ss. 3-4).

Behandling

Det &r vanligt att unga kvinnor med dysmenorré eller menorragi® inledningsvis blir
behandlade med p-piller for att lindra besvér utan vidare utredning om anledning till
smartan. Det beror dels pa att laparaskopi i sig ar en risk da endometriosvavnad lattare
kan borja vaxa i arrvavnad, men beror ocksa pa att det ar enkelt for en lakare att skriva
ut p-piller da kvinnorna ofta skulle fatt det &nda for att forebygga graviditet (Dunselman
et al. 2014, s. 4). Enligt Olovsson (2011, s. 1) ar malet med behandling vid endometrios
inga eller acceptabla smartor, en forbattrad livskvalitet och social situation. Smarta
dampas ofta med analgetika, som regel behévs hormonell och/eller kirurgisk behandling
vid endometrios. Nar hormoner anvénds efterstravas amenorré” och anovalution® for
att fa béasta resultat av behandlingen (Olovsson 2011, s. 1).

Olika hormonella behandlingar &r det forsta steget nar endometrios ska behandlas.
Forskning har inte pdvisat nagra signifikanta skillnader mellan behandlingsresultat
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mellan p-piller, gestagener kontinuerligt eller GnRH'! (Dunselman et al. 2014, s. 4;
Olovsson 2011, s. 1). Det ar darfor viktigt att behandlingsplanen utformas individuellt
och att kvinnan & med i beslutet, baserat pa att kvinnan fatt god information om de
olika behandlingarna och dess biverkningar (Dunselman et al. 2014, s. 4; Olovsson
2011, s. 1). Vidare beskriver Olovsson (2011, ss. 1-2) att &ven kostnaden for olika
behandling bor végas in i en samlad bedémning. Aven sjukdomshistoria maste beaktas
sasom tromboemboliska sjukdomar, kraftig migran, hypertoni, rokning, pagaende
medicinering, viktproblem och radsla for sprutor &r sadan som bor végas in och som kan
tala emot en viss behandling.

Da endometrios &r en kronisk sjukdom med béttre och samre perioder av smarta kan
analgetika behdvas under langa perioder mer eller mindre kontinuerligt. Vid anvandning
av starkare analgetika finns risk for tillvanjning och darfor bor val av preparat och hur
forskrivning sker beaktas. Vid akuta smértskov &r det viktigt att bryta smartan snabbt
och effektivt for att undvika en Okad smaértkanslighet. Vid den kroniska smaértan
behandlas kvinnorna ofta polikliniskt, som baspreparat anvands paracetamol i fulldos
och NSAID i fulldos. Ges inte tillrdcklig smértlindring 0kas NSAID till starkare
receptbelagt antiinflammatorisk medicin. De patienter som behover starkare
smartlindring bor fa hjalp med via en specialiserad gynekolog i samarbete med
smartspecialist. (Dunselman 2014, s. 5; Olovsson 2011, ss. 3-4).

Kirurgi ar en del av behandling och vid laparoskopi som utfors vid diagnostisering
rekommenderas att dven kirurgiskt behandla endometrios genom att brénna bort det som
gar, aven bortskéarning av sammanvaxningar for att kunna latta endometriossmarta. Det
kan i svarare fall vara nodvandigt med flera operationer for att avlagsna
sammanvaxningar och endometriosvavnad. Dar endometrios véaxt ihop med tarm kan
det bli nédvéandigt med kirurgi for att eventuellt behéva avlagsna en del av tarmen. Det
rekommenderas att Overvéga hysterektomi i de fall dar kvinnan &r nojd med sin
familjesituation och dar konservativ behandling inte har gett tillracklig effekt
(Dunselman 2014, ss. 6-7).

Lidande

Den teoretiska referensram forfattarna har valt &r Katie Erikssons (1994) modell om den
lidande méanniskan i form av sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. Forfattarna
har dven valt att ta med en del av Katie Erikssons Vardprocess (1988) i form av
vardrelationen.

En del av livet &r lidandet, det & méanskligt. Lidandet ar en kamp mellan det onda och
goda (Eriksson, s. 11). Det ar den lidande manniskan varden moter pa och som
motiverar vardandet (Eriksson 1994, s 8). Begreppet lida innebar att kdmpa och att
utstd, men kan ocksa innebara att forsonas. Lidande kan saledes vara bade nagot
negativt eller ont, nagot som manniskan maste leva med, lidandet kan ocksa vara
nagonting positivt eller meningsbarande, en forsoning (Eriksson 1994, s. 21). Sa lange
det finns rorelse i lidandets kamp finns det hopp, hoppet innebar rérelse mot lusten och
en mening i lidandet och i livet (Eriksson 1994, s. 31). Alla manniskor star nagon gang i
sitt liv infor ett outhdrdligt lidande, varje manniskas lidande &r unikt och &r den
enskildes mote med det enskilda (Eriksson 1994, s. 38). Lidandet far mening da
manniskan gar igenom ett ofrankomligt lidande och far darmed mojlighet att utvecklas.
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Om omstandigheterna till lidandet inte kan forandras sa kan instéllningen till lidandet
forandras och dérmed kan vidare perspektiv ses (Eriksson 1994, s. 49). Lidandet har
ofta reducerats till kroppsligt lidande vilket darmed frantar manniskan mojlighet att
lindra sitt lidande och mojligheten till vaxt, utveckling och forsoning. Darfor finns det
viktiga delar for att inte forminska lidandet; bekréftelse av lidandet, sjalva lidandet och
forsoningen, att hitta ett nytt liv dar lidandet ar en del av livet. Vidare beskrivs att
manniskan inte kan uppskatta halsa innan hon mott sjukdom. Lidandet ger darmed
hélsan en mening da manniskan blir medveten om kontrasterna och de olika méjligheter
hennes inre resurser ger (Eriksson 1994, s. 63). Ursprungligen har vardandet och olika
vardorganisationer uppkommit i syfte att lindra lidande, men utvecklingen idag inom
varden har manga ganger skapat lidande for patienten. Darmed star vi infor en situation
dar stéallningstagande till grundlaggande utgangspunkter for varden pa nytt maste tas for
manniskan. Inom varden moéter vi tre olika former av lidande: sjukdomslidande,
vardlidande och livslidande. De gar manga ganger in i varandra och kan vara svara att
skilja at. Genom att cka forstaelsen for de olika lidandena inom varden skapas darmed
en forutsattning for att kanna igen dem och kunna lindra lidande (Eriksson 1994, ss. 82-
83)

Sjukdomslidande

I samband med sjukdom d&r smarta en vanlig faktor som skapar lidande. De
begransningar och symtom som sjukdom ger blir ett sjukdomslidande (Eriksson 1994,
s5.83-85). Eriksson (1994, ss.83-85) beskriver det kroppsliga och det sjalsliga och
andliga lidandet som tva kategorier av sjukdomslidandet. Vid kroppsligt lidande &r det
smarta som ofta ar stark, vid starkt lidande koncentreras en stor del av manniskans
uppmérksamhet till detta. Ett sjalsligt och andligt lidande orsakas av en upplevelse av
fornedring, skam och/eller skuld férenat med sjukdomen eller behandlingen som
genomgas. Detta kan erfaras dels av patienten sjalv, dels pa grund av vardpersonals
fordomande attityd eller férorsakas av det sociala sammanhanget. En del begrepp,
uttryck och namn pa sjukdomar kan i sig vara fornedrande sasom ofruktsam, malign
eller steril. En beskrivning fran var tid handlar om en ung flicka som skams Gver att
beratta for sina foraldrar om sin forsta menstruation, istéllet kande hon skam och lag
och uthardade magsmartor och forsokte utharda smartorna i smyg pa sitt rum (Eriksson
1994, ss. 83-85).

Vardlidande

Nar vard eller utebliven vard fororsakar ett lidande blir det ett vardlidande, som varije
manniska upplever pa sitt satt. Vardlidande kan sammanfattas i fyra Gvergripande
kategorier; krankning av patientens vardighet, férdémelse och straff, maktutévning samt
utebliven vard. Krankning av patientens vardighet ar den vanligast forkommande
formen av vardlidande. Krankning av patientens vardighet innebar att ta ifran denne
mojligheten att fullt ut vara manniska och darmed dennes mdjlighet att anvanda sina
innersta hélsoresurser. Krankning kan ske dels genom nonchalans vid tilltal eller inte
skydda patienten vid intima vardatgarder eller vid personliga fragor, men kan ocksa
vara genom ett etiskt bristande och inte ”se” mé&nniskan eller ge henne en plats. En
annan form av vardlidande och som hanger nara samman med krankning av manniskans
vardighet ar foérdomelse och straff. Uppfattningen att vardaren i egenskap av sitt



faktakunnande kan avgdra vad som ér ratt och fel for patienten &r vad som &r grunden i
férdomelse. Men en patient har alltid i slutdndan friheten att valja sjalv (Eriksson 1994,
ss. 86-91), vidare kan man da tanka sig denna situation vid val av hormonterapi vid
endometrios, dar patienten sjalv bor avgora vilka biverkningar som for denne &r lattast
att leva med i just denne patientens liv. Vidare beskriver Eriksson (1994, s. 91) att straff
kan innebédra att inte ge vard Karitativt'’. Vidare beskrivs maktutévning som ett
vardlidande och innebar att beréva patientens dennes frihet genom tvang att utéva
handlingar som inte skulle valt av egen fri vilja. Maktutdvning kan ske bade direkt och
indirekt. Vid direkt maktutévning tvingas patienten att utdva olika handlingar medan
vid indirekt makt &r det attityder hos vardaren som tvingar patienten att handla mot sin
vilja. Aven utebliven vard eller icke-vard ar ett vardlidande. Utebliven vérd kan ske vid
bristande formaga att se och beddéma patientens vardbehov. Icke-vard finns i manga
olika former i allt fran sma foreteelser och slarv till direkt medveten vanvard (Eriksson
1994, ss. 91-93).

Livslidande

Ett livslidande berér hela manniskans livssituation, detta paverkas av bade sjukdom,
ohdlsa och situationen att vara patient. De sjalvklara rutinerna i livet rubbas och ta
plotsligt ifran en. Allt fran ett hot mot ens totala existens till en forlust av mojligheten
att fullfolja sociala uppdrag innebér ett livslidande. Lidandet ar relaterat till allt vad det
innebdr att leva, var manniska och vara bland andra manniskor. Vid ett livslidande
behovs tid for att finna ett nytt meningssammanhang. | livslidande pendlar patienten
mellan kansla av forintelse, radsla och fortvivlan men ocksa viljan att kampa for att
leva. Kénslan av att ge upp fororsakat av att patienten inte orkar kdmpa, att patienten
upplever sig sakna varde och en uppgift i livet ar nagot man moter ofta i varden. Detta
kan ske nar vi star infor en patient med svara lidanden och en obotlig sjukdom, dar det
som vardare kan vara svart att veta hur vi skall handla (Eriksson 1994, ss. 93-94).

Vardrelation

Grunden i vardandet och i vardprocessen innebar en relation mellan patienten och
vardaren. | denna relation finns det plats att vixa for bada parterna och patientens
behov, begar och problem ska fa uttryckas. Att bade ta emot och ge ar nagot som
vardtagaren far lara sig men det far inte tas for att vara en sjalvklarhet, eftersom att det
ar en konst att ta emot da personen exponerar sig sjalv. Omsesidighet ar grunden till
relationen och vardgivaren far inte forcera relationen. Med ett annat ord kan
vardrelationen kallas vardforhallande. Det typiska med vardforhallandet &r att patientens
hélsoprocesser ska stodjas. Vardrelationen ska vara professionell och baseras pa
kunskap och de etiska kraven. Kontinuitet ar viktigt i vardforhallandet for att framja
optimal halsa hos patienten. Karnan i vardprocessen ar vardrelationen och om den
fungerar som den ska ar det en forutsattning sa att vardprocessen fungerar optimalt. Om
det inte finns en fungerande relation blir vardprocessen en process av enbart uppgifter
att utfora (Eriksson 1988, ss.55-56).

Begreppet relation antyder att nagon forhaller sig till nagon annan i denna situation. En
relation som &r vardande ar mellan patienten och vardaren och ska vara professionell,
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inte en vanskapsrelation. Relationen ska besta av en narhet och distans och det &r
vardarens satt att forhalla sig till narheten och distansen, som reglerar
vardandeforhallandet. Vardrelationen ska accepteras av bada parterna men vardaren har
ett storre ansvar i relationen (Eriksson 1991, ss.32-34).

PROBLEMFORMULERING

En sjukdom som ar sa vanligt, ar ocksa en sjukdom som sjukskoterskan stoter pa i
manga olika situationer sasom pa en vardcentral, akutvardsavdelning och pa
ungdomsmottagningar.  Kvinnorna kommer in  med symtom som stark
menstruationsliknande smarta &ven mellan perioderna samt stark menstruationssmérta,
UVI-symtom, mage som inte fungerar och andra symtom. Da inte manga inom varden
kanner till sjukdomen, blir kvinnorna ofta misstolkade och misstrodda. Detta genom att
hora att kvinnor har mens och det gér ont, symtomen bagatelliseras. Aven andra
symtom som kan foérekomma misstolkas och darmed feldiagnostiseras och kvinnorna
far bland annat diagnosen IBS innan réatt utredningar gors. Feldiagnostisering bidrar till
att det tar langre tid och dérmed lidande for patienten innan ratt diagnos satts och ratt
hjélp kan fas. Bristande kunskap inom varden gor att inte ratt fragor stalls for att kunna
fa diagnosen, samt att kvinnorna som redan fatt diagnosen har svart att fa adekvat hjalp
och information om sin sjukdom. Kunskapen hos vardpersonalen skiftar kraftigt i
kvalité och ar ofta mycket medicinsk inriktad, och knappt inriktad pa omvardnaden.

Samhallet har lite eller ingen kénnedom om sjukdomen da det ar en intim
kvinnosjukdom som &r svar att prata om. Nar kvinnorna dessutom blir misstrodda i
varden blir det svart att prata med anhoriga, vanner eller arbetskamrater nar olika
symtom paverkar det dagliga livet. Den normalisering som finns kring
menstruationssmarta och svarigheten att prata om intima problem gor att manga kvinnor
inte soker hjalp for sina smartor. Att inte vaga fortsatta soka hjalp efter daliga
bemdotanden fran varden, leder till ett morkerantal av kvinnor som aldrig far adekvat
hjalp. Darfor &r det viktigt att belysa kvinnors upplevelse av att leva med endometrios
och oka kunskapen bade inom varden som i samhallet, for att fler ska fa ratt hjalp i tid
och vaga soka hjalp.

SYFTE

Syftet &r att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med endometrios.

METOD

Forfattarna har valt att gora en litteraturdversikt dar endast primarkallor anvands i
resultatet for att fa en Oversikt Over det aktuella forskningslaget och om kvinnors
upplevelse av endometrios. Tyngdpunkten har lagts pa upplevelse vid
litteratursokningarna. Metoden for litteratursokningen ar Axelssonsons (2012, ss. 203-
220) metod som valts att f6ljas.



Datainsamling

Forfattarna gjorde en forsta sokning med en s.k. pilotsokning (Axelsson 2012, s. 208),
en fritextsokning utan nagra begransningar, detta for att fa en forsta overblick over
tillgangligt material. En snabb genomgang av trafflistan visade pa att det fanns mycket
material, dock mycket medicinskt inriktat men dven en del aldre forskning. Med hjalp
av pilotsokningen sag forfattarna att “endometriosis” “quality of life” och "experience”
var sokord som var med i manga av de artiklar som ansags relevanta for syftet.
Forfattarna har sedan genomfort mer strukturerade sékningar med de sokord som ansags
relevanta fran pilotsokningen i sokmotorerna Cinahl och Pubmed som &r de sokmotorer
som rekommenderas (Axelsson 2012, s. 208). Inklusionskriterierna for de vetenskapliga
artiklarna var att de skulle vara relevanta for syftet, att kvinnorna i artiklarna skulle ha
diagnosen endometrios bekraftat, att forskningen inte fick vara aldre an fran 2004, samt
skrivna pa engelska eller svenska och pa nagot satt beskriva upplevelsen och
livskvalitén vid endometrios. | enlighet med de kriterierna gjordes avgransningar i
sOkningarna som redovisas i tabell 1. Sokningarna gjordes 2014 den 29 oktober av
forfattarna.

Tabell 1 S6khistorik

Databas Sokord Begransningar Antal | Grans | Antal Granska | Léasta Valda
traffar | kade nytill- de artiklar | artiklar
titlar komna abstrakt
titlar
Cinahl Endometriosis Fran ar 2004, 48 10 - 5 5 4
AND Peer-reviewed,
Quality of life Engelska eller
svenska.
Cinahl Endometriosis Fran 2004, 43 11 7 3 3 3
AND Peer-reviewed,
experience engelska och
svenska.
PubMed | Endometriosis Fran 2004, 195 28 24 7 7 1
AND engelska,
"quality of life” | human, female,
abstract.




PubMed Endometriosis Fran 2004, 183 14 8 1 1 1
AND engelska,
experience human, female,
abstract.
Manuell 609 5 1 1 1 1
sokning
fran valda
artiklars
referens-
listor

| tabell 1 redovisas de mer strukturerade sokningarna, vilka sdékord som anvants och
vilka avgransningar som gjorts. Sokningarna resulterade i ett antal traffar, forsta steget
blev att ga igenom alla titlar och inkludera dem som bast svarade pa syftet. Av de
utvalda titlarna lastes abstract igenom for att fa en 6verblick och kunna utesluta artiklar
som inte var priméarkallor eller kunde svara pa syftet. Slutligen lastes metod och resultat
igenom for att kunna avgransa till wvalda artiklar. De utvalda artiklarna
kvalitetsgranskades enligt Fribergs (2006 ss. 119-121) granskning av studier som ar en
metod som rekommenderas att anvéndas av Axelsson (2012) som nésta steg. Forfattarna
ansag att kvalitén i de utvalda artiklarna var god och de ingar darfor i litteraturstudien.

Manuell s6kning

I enlighet med manuell sdkning (Axelsson 2012, s.211) har referenslistor i utvalda
artiklar gatts igenom for att finna eventuella relevanta studier till denna litteraturstudie.
Den manuella sdkningen resulterade i en artikel som har analyserats och ar en del av
studien.

Dataanalys

Sokningen resulterade i tio vetenskapliga artiklar, varav atta ar kvalitativa studier och
tva ar kvantitativa studier. Analys av utvalda artiklar gjordes i enlighet med Axelssons
(2012, s. 204) bearbetning och analysering av artiklar for att kunna sékerstélla god
kvalité pa artiklarna. Forfattarna bérjade med att lasa igenom artiklarna for att fa en
overblick. Artiklarna lastes igenom nagra ganger for att forfattarna skulle fa ett bra
begrepp om innehallet i resultatet. De utvalda och granskade artiklarna redovisas som
en Gversikt i Bilaga 1 som anvants enligt Boras Hogskolans riktlinjer for examensarbete
pa kandidatniva i huvudomradet vardvetenskap (2013). Detta for att kunna fa en
Overblick oOver artiklarnas syfte, metod, urval samt en kort sammanfattning om
resultatets innehdll. Aven Axelsson (2012, ss. 212-213) rekommenderar en oversikt i
tabellform vid granskning. For att komma fram till ett resultat l&ste forfattarna igenom
artiklarna igen och gjorde anteckningar. Sedan antecknades sammanfattande
nyckelmeningar pa lappar, detta for att dela upp artiklarna i delar. Sedan la forfattarna
ihop de lappar som tog upp samma delar. Pa detta satt fick forfattarna fram teman och
sedan ocksa subteman. Genom att anvanda subteman och féra samman data under dessa
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skapas en grundstruktur for resultatet. Forfattarna gick fran delar till en ny helhet fran
de tio utvalda artiklar (Axelsson 2012, s.212). Forfattarna anvande ocksa sedan
fargpennor i artiklarna for att markera teman som valts ut att ha med i litteraturstudien.
Varje tema fick olika farger. Detta skapade en béttre dversikt dver materialet. Data som
skulle vara med i studien sammanfattades och fordes in under respektive tema.
(Axelsson 2012, ss. 212-213). Ut efter detta skapade forfattarna resultatet i
litteraturstudien.

RESULTAT

Efter analys av artiklarnas resultat med fokus pa upplevelsen hos kvinnor med
endometrios framkom tre huvudteman; kvinnans individuella paverkan av sjukdomen,
paverkan pa det sociala livet och kvinnans paverkan av mote med sjukvarden. Teman
och subteman presenteras i 6versiktstabell 2.

Tabell 2 Oversikt 6ver teman och subteman i resultatet

Kvinnans individuella Paverkan pa det sociala | M&te med sjukvarden
paverkan av sjukdomen | livet
Att leva med smarta Upplevelsen av Upplevelser av
sjukdomens paverkan pa | lakarbesoken
narstaende
Ovriga symtom som Svarigheten att Véndpunkten av att fa en
paverkar det dagliga livet | uppratthalla ett normalt diagnos
socialt liv
Forandrad livsstil Upplevelsen av hur jobb Upplevelsen av osékerhet
och uthildning paverkas och manga olika
behandlingar
Tankar och oro kring Vikten av stod fran
framtiden supportgrupper

Kvinnans individuella paverkan av sjukdomen

Det & manga olika delar av en kvinnas liv som paverkas av att ha en kronisk sjukdom,
bade fysiskt och mentalt. Lara sig leva med kronisk smarta, andringar i sitt dagliga liv
och tankar pa framtiden &r faktorer som paverkar kvinnan individuellt, detta gav oss
fyra subteman; att leva med smarta, 6vriga symtom som paverkar det dagliga livet,
forandrad livsstil och tankar och oro kring framtiden.

Att leva med smarta

Kvinnor med endometrios upplevde stark smarta som paverkade alla delar av det
dagliga livet, bade fysiskt som psykiskt (Fourquet, Gao, Zavala, Orengo, Abac, Ruiz,
Laboy & Flores 2010, s. 2426; Huntington & Gilmour 2005, s 1128). Huntington och
Gilmour (2005, s. 1128) fragade kvinnorna i sin undersokning hur intensiv smartan var
pa en skala fran 1 till 10, dar 10 var vérsta mojliga smarta. Majoriteten av kvinnorna
beskrev att nar smartan var som varst sa kunde den ga upp mot 8-10 pa skalan. Smarta
som varade fran nagra timmar till flera dagar beskrevs, samt en smartintensitet som blev
sa stark att kvinnorna kéande sig paralyserade av smarta och inte kunde rora sig.
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Intensiteten blev vid tillfallen sa illa att kvinnorna blev svimfardiga, kande illamaende
och spydde (Denny 2004, s. 644).

Smartan var stark ihopkopplad till flera olika omraden sasom = stark
menstruationssmarta, buksmarta oberoende av menstruation, smarta fran andtarm och
blasa vid miktion, djup samlagsmarta, smarta i landryggen och ledsmaértor (Denny 2009,
s. 900; Huntington & Gilmour 2005, s 1128; Jones, Jenkinson & Kennedy 2004, s. 125).
Smartan i sin tur gjorde att kvinnorna ofta kande sig trétta och orkesldsa (Jones et al.
2004, s. 126).

Smartan varierade fran "normal” menstruationssmarta som pagick 6ver en langre tid,

till kraftig krampaktig eller molande menstruationssmarta (Denny 2004, s. 644; Jones et
al. 2004, s. 125). Manga beskrev den starka menstruationssmartan som “bra dagar” och
daliga dagar”, dar de daliga dagarna inneholl mycket smarta och de bra dagarna var da
smartan var hanterbar (Denny 2009, s. 991). Ovissheten om smaértans intensitet och néar
de bra och daliga dagarna kunde komma gjorde att kvinnorna kande sig olyckliga,
deprimerade och angestfyllda (Jones et al. 2004, 5.127; Lemaire 2004, s.74).
Manga av kvinnorna hade alltid haft en sméartsam menstruation och larde sig att sta ut
med smartan da det ansags normalt att ha menstruationssmarta Forst nar smartan blev
outhardlig sokte kvinnorna hjélp for smartan (Denny 2009, ss. 988-989). Det var ocksa
vanligt att jamféra med modern eller vanner for att f en uppfattning om vad som var
normal menstruationssmaérta (Markovic, Manderson & Warren 2008, s. 354).

Smartan blev svarare och mer ihallande 6ver tid (Huntington & Gilmour 2005, s. 1128;
Markovic et al. 2008, s.356). Jones et al. (2004, s. 127) beskrev hur den endometrios
relaterade smértan kontrollerade kvinnornas liv. Kvinnorna kande sig frustrerade
eftersom de inte kunde kontrollera smartan eller bortse fran smartan. Detta pa grund av
att smartan var konstant eller for att smartan forekom da de inte hade menstruation.

Samlagssmarta var ett vanligt forekommande symtom for kvinnorna som var sexuellt
aktiva (Denny 2004, s.645). Denny och Mann (2007, s.191) menar att manga kvinnor i
deras studie upplevde samlagssmarta som valdigt plagsam. Smartan kunde halla i sig i
timmar eller dagar efter samlag och kvinnorna upplevde att denna smérta var svarare att
klara av an den under samlag. Vissa kvinnor hade fatt avsta samlag helt da smértan blev
for intensiv(Denny & Mann 2007, s.191; Jones et al. 2004, s.127). Samlagssmartan
kunde leda till att kvinnorna inte alltid kunde genomfdra samlag eller ibland var
tvungna att avbryta mitt under akten. Detta i sin tur ledde till skuldkanslor och kénsla av
otillracklighet. Kvinnorna beskrev sig ofta som en “dalig person” da de inte kunde njuta
av penetrerande sex (Denny & Mann 2007, s.191;Jones et al. 2004, s5.127-128).

Ovriga symtom som paverkar det dagliga livet

Andra symtom som var vanliga hos kvinnor med endometrios och som paverkade deras
livskvalitet var trotthet, huvudvark, nedstamdhet, frekvent miktion, finnar, illamaende,
nedsatt aptit, svampinfektioner och urininfektioner (Huntington & Gilmour 2005, s.
1128; Lemaire 2004, s. 75; Fourquet et al. 2010, s. 2427). Fler symtom som paverkade
kvinnorna negativt var uppblasthet, forstoppning eller diarréer. Aven en allmén
sjukdomskénsla var vanlig (Huntington & Gilmour 2005, s. 1128; Jones et al. 2004, s.
125).

Trots att det var symtom pa en sjukdom och som paverkade kvinnorna pa det sattet att
de ofta sprang pa toaletten, var trottare &n andra var det ofta valdigt privat for
kvinnorna, nagot som fa i omgivningen kande till (Gilmour et al. 2008, s. 445).
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Forandrad livsstil

Fourquet et al. (2010, ss. 2426-2427) och Jones et al. (2004, s.126) beskrev att
endometrios relaterad smarta paverkade det dagliga livet och den fysiska funktionen hos
kvinnorna. Dagliga aktiviteter som att laga mat, trana, jobba och stada paverkades av
smartan som sjukdomen gav. Kvinnor med mindre intensiv smérta upplevde smartan
mer obehaglig men att de &nda kunde utfora dagliga aktiviteter (Jones et al. 2004,
5.126).

Manga kvinnor fick gora betydande livsstilsandringar da sjukdomen hindrade dem i
deras dagliga liv samt att livsstilsdandringarna var nédvandiga for att bli battre i sin
sjukdom (Gilmour et al. 2008, s. 446; Huntington & Gilmour 2005, s.1129). De
livsstilsforandringar som gjordes paverkade enligt kvinnorna hela deras liv och
utveckling och symtom fran sjukdomen blev mildare (Gilmour 2008, s. 446).

Okad motion upplevdes lindra smartan och gjorde &ven att kvinnorna kande att de
kunde kontrollera sitt humor béattre (Huntington & Gilmour 2005, s. 1130).

Kostforandringar var vanliga, ofta till en nyttigare diet som var koffeinfria med mycket
gronsaker och frukt och dar kvinnorna i méjligast man uteslét dstrogenrik kost, framst i
form av mejeriprodukter. Detta hade enligt kvinnorna gett god effekt i att minska
symtom fran endometrios. Kosttillskott i form av vitaminer och anvéandning av
kinesiska Orter och akupunktur féresprakades som symtomlindring av kvinnor med
endometrios (Denny 2009, s. 990; Gilmour et al 2008, s.446; Huntington & Gilmour
2005, s. 1130). Varme, TENS (transkutan elektrisk nervstimulering) och manga olika
receptfria varktabletter anvandes for att sjalva klara av smartan, nagot som kvinnorna
testat sig fram till (Denny 2009, s. 990).

Tankar och oro kring framtiden

Framtidstankarna for kvinnorna var en blandning av optimism och pessimism, de som
hade fatt mindre symtom efter kirurgi sdg mer positivt pa sin framtid (Denny 2004, s.
646). De som var mest hoppfulla infor framtiden var yngre kvinnor som inte haft sa
manga aterfall efter behandlingar (Denny 2009, s. 992)

Majoriteten av kvinnorna var dock oroliga for att symtomen skulle dterkomma eller
forvarras och huruvida de skulle kunna hantera sjukdomen, da framst smartan i
framtiden (Denny 2004, s. 646). Det fanns en stor osékerhet kring hur lange pagaende
behandlingar skulle ha effekt (Denny 2009, s. 991).

Aven osakerheten pd méjligheten att kunna fa barn i framtiden gav kvinnorna mycket
oro (Denny 2009, s. 991; Markovic et al. 2008, s. 359). Kvinnor som hade ddttrar
beskrev en oro att deras barn skulle utveckla endometrios och behdva lara sig leva med
smarta eller infertilitet. En oro over att deras déttrar skulle fa problem med att bli tagna
pa allvar i sjukvarden och att déttrarnas diagnos skulle drdja och darmed behandling
(Jones et al. 2004, s. 128).

Paverkan pa det sociala livet

Vid en kronisk sjukdom paverkas kvinnan av omgivningen pa olika satt, men &ven
omgivningen paverkas av kvinnans sjukdom. Det ar bade néarstaende, véanner,
arbetskamrater och skolgang som paverkas och paverkar kvinnan. Olika typer av
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supportgrupper blir betydande stdd i kvinnornas liv. Detta gav oss fyra subteman;
upplevelsen av sjukdomens paverkan pa narstaende, svarigheten att uppratthalla ett
normalt socialt liv, upplevelsen av hur jobb och uthildning paverkas och vikten av stod
fran supportergrupper.

Upplevelsen av sjukdomens paverkan pa narstaende

Att leva med endometrios belastade kvinnornas forhallande till sin partner och led
ibland till att forhallandet inte holl. Méannen hade svart att orka leva med nagon som led
av sjukdomen. Trots belastningen pa forhallandet var partnern deras storsta kalla till
stod. Kvinnorna beskrev att de inte hade orkat med den fysiska och ké&nslomassiga
pafrestningen som sjukdomen utgjorde utan partnern (Denny 2004, s.646; Denny &
Mann 2007, s. 191). Kvinnorna beskrev att deras partner kénde sig avvisade pa grund av
franvaron av sexuella aktiviteter trots att de visste om att det berodde pa sjukdomen.
Partner forsokte att vara forstdende men paverkades mentalt av den bristande narheten
anda (Denny & Mann 2007, s.191).

Unga kvinnor som oftast inte hade ett stabilt forhallande upplevde i storre grad att
bristande sexuell aktivitet dventyrade forhallandet. Aldre kvinnor som var i mer stabila
och langvariga forhallanden hade lattare att se andra kvaliteter i forhallandet och
alternativ till penetrerande samlag (Denny & Mann 2007, s. 192).

Det var vanligt att kvinnorna upplevde sig som hormonella”, och oberékneliga och
bristande kontroll dver sitt humor. Det i sin tur gick ofta ut 6ver familj och vanner
(Jones et al. 2004, s. 127). Kvinnorna upplevde &ven familjen som ett stort stod for att
kunna lara sig leva med sjukdomen (Denny 2004, s. 646).

Svarigheten att uppréatthalla ett normalt socialt liv

Avbrott i det sociala livet var ett signifikant &mne som kvinnorna tog upp da det var
svart att uppratthalla ett normalt socialt liv som vannerna tog for givet (Denny 2004,
5.646; Gilmour et al. 2008, s. 445). Manga kvinnor upplevde att endometriossmartan
kontrollerade deras liv, de kande frustration da all planering gjordes efter sjukdomen.
Semester och sociala event fick planeras efter sjukdomen eller avstas fran da smartan
blev for stark. Stark smarta gav manga kvinnor trotthet och bristande energi vilket fick
dem att avsta fran sociala event. Flertalet led av sméarta som var oférutsagbar och som
kom mellan menstruation vilket gjorde planering langt fram i tiden svar.
Ofdrutsagbarheten gav en kénsla av oro att vara bland folk da kvinnorna aldrig visste
nér smartan skulle starta. Kvinnorna beskrev hur deras sjalvkansla svek dem nér de var
ute bland folk, och hur det i sig bidrog till att de inte gick ut s ofta (Jones et al. 2004, s.
127). Denny (2004, s. 646) beskrev hur nagra av kvinnorna upplevde att deras sociala
kontakter hade minskat da sjukdomen hade tvingat dem att stélla in sociala event. En
kvinna beskrev hur sméartan hon upplevde hade stoppat henne fran att delta i sociala
handelser och att detta fick henne att kdnna sig socialt isolerad (Markovic et al 2008, s.
360).

Manga kvinnor kéande att omgivningen inte tog deras symtom pa allvar, att
omgivningen trodde att symtomen var pahittade. Vilket gjorde att kvinnorna tvivlade pa
sig sjalva och svarighetsgraden av deras sjukdom. Flertalet kvinnor kande att det var
svart att prata med andra om sin sjukdom, detta paverkade kvinnornas livskvalitet
starkt. Upplevelse av att andra inte férstod vad de gick igenom, att omgivningen bara
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tog det for gnall och att alla har menstruation. Varfor kunde da inte dessa kvinnor med
endometrios klara av att hantera sin menstruation (Jones et al. 2004, s. 130)?

Upplevelsen av hur jobb och utbildning paverkas

Att leva med endometrios paverkade bade val av jobb och uthildning (Gilmour et al
2008, s. 445; Huntington & Gilmour 2005, s. 1128). Det var vanligt att uppleva de
forsta symtomen av endometrios under pagaende utbildning i ungdomen (Gilmour et al.
2008, s. 445). En del kvinnor var oférmdgna att slutféra sin utbildning da smartan blev
for pataglig, smartan i sig gjorde kvinnorna trotta och hade svart att orka med att studera
(Gilmour et al. 2008, s. 445; Huntington & Gilmour 2005, s. 1128).

Manga kvinnor beskrev att de kande sig skyldiga for att de inte kunde arbeta pa grund
av endometrios. De kvinnor som kunde arbeta kénde en oro att endometriossmértan
skulle stoppa dem fran att utfora sina arbetsuppgifter (Huntington & Gilmour 2005, s.
1128; Jones et al 2004, s.128). Diagnosen och problemen sjukdomen tillférde kvinnorna
var inte nagot som de géarna delgav arbetsgivare och kollegor (Gilmour et al. 2008, s.
445). Om ett smartskov skulle uppsta pa arbetsplatsen forklarade kvinnorna att de kéande
sig generade for att de da var tvungna att forklara for kollegorna vad som pagick.
Problemet blev mer patagligt da 6vervagande medarbetare bestod av méan. Kvinnorna
upplevde att det var svarare att prata med manliga kollegor om sjukdomen och att de
inte var lika forstaende (Jones et al 2004, s.128).

De kvinnor med kraftigare endometrios fick helt valja bort ett heltidsjobb och istéllet
jobba deltid eller valja flexibla jobb som gick att anpassa efter sjukdomen (Gilmour et
al. 2008, s. 445; Huntington & Gilmour 2005, s. 1128). Som en konsekvens av att inte
kunna slutféra utbildning eller kunna ha den karridrvdg kvinnorna ursprungligen valt
gav dem en ekonomisk nackdel som stark paverkade deras livskvalitet (Gilmour et al.
2008, s. 445).

Vikten av stod fran supportgrupper

Supportgruppers grund &r den delade erfarenheten som ger kvinnorna med endometrios
en samhdrighetskansla som de annars saknar i samhallet (Whelan 2007, s. 975).
Supportgrupper sag som ett valdigt viktigt stod for kvinnor med endometrios. Det var
en av de viktigaste kéllorna att fa information ifran angaende deras sjukdom och
information om hur olika behandlingars biverkningar. Supportergrupper fanns bade i
form av chatgrupper pa internet och grupper med kvinnor som har sjukdomen som
traffas regelbundet. Kvinnorna fick stod av varandra angaende olika livsstilsandringar.
Supportgrupper utgjorde darmed det viktigaste stédet nar kvinnorna fick diagnosen,
detta da de upplevde ett inadekvat stod och information fran sjukvarden (Gilmour et al.
2008, s. 446; Huntington & Gilmour 2005, s. 1129; Whelan 2007, s.963, 967).

Enligt Markovic et al. (2008, s.359) sokte en kvinna information om sjukdomen
genom att prata med andra kvinnor da hon upplevde att hon inte fick medicinska rad pa
andra hall. Manga kvinnor ansdg att patientorganisationer var anvandbara kallor
eftersom deras information var latt att forsta, detaljerad och latt att hitta. Kvinnorna
upplevde minskad kénsla av isolering och minskad kéansla av abnormitet som véardefullt
nar de talade med andra kvinnor om sjukdomen (Whelan 2007, 5.967).
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Mate med sjukvarden

Det ar vanligt med manga besok hos manga olika ldkare innan kvinnorna far ratt
diagnos och vard. Motet med lakaren ar i manga fall negativ, behandlingarna manga och
informationen fran lakaren varierad. Kvinnornas upplevelse av fa en diagnos, att fa en
kronisk sjukdom och genomga olika behandlingar ar ofta i skymundan. Fokus lag till
stor del pd den medicinska behandlingen. Detta gav forfattarna tre subteman;
upplevelsen av lakarbesoken, vandpunkten av att fd en diagnos, upplevelsen av
osakerhet och manga olika behandlingar.

Upplevelsen av lakarbesoken

Vid de forsta besoken som ofta var hos en allménlakare var det vanligt fér kvinnorna att
fa hora att de hade otur som fick kraftig menstruationssmarta. Lékaren forklarade att
deras symtom var normala och en del av den psykologiska processen vid menstruation
snarare an nagot patologiskt (Denny 2004, s. 644; Huntington & Gilmour 2005, s. 1129;
Markovic et al. 2008, s. 356). Upplevelsen av att de slosa pa allméan-lakarens tid var
vanligt bland kvinnorna da lakarna ansag att menstruationssmarta var normalt och att
kvinnornas problem endast var psykiskt (Jones et al. 2004, s. 130). Aven i de fall dar det
fanns endometrios i familjens sjukdomshistoria kunde det drdja innan lakaren ville géra
nagon utredning Istéllet avfardades det som normal menstruationssmarta (Markovic et
al. 2008, s. 357). Det var vanligt att kvinnorna sjalva fick foresla endometrios som en
anledning till deras symtom och tjata sig till en remiss till gynekolog. Om gynekologen
hade kunskap om sjukdomen fanns majlighet att fa utredning och ratt hjalp (Markovic
et al. 2008, s. 360).

Fran att ha varit misstrodda innan diagnos skiftade ldkarens fokus till att endast
fokusera pa det rent medicinska, hur intensiv smartan var och hur ofta smartan forekom.
Lakaren fragade aldrig om hur det paverkade kvinnornas liv i dvrig eller gav stod i att
lara sig leva med kronisk smarta. Vidare sag lakaren endast pa vad laparaskopin visade
vad gallde utbredningen av sjukdomen. Darmed anpassades behandlingsval utefter vad
laparaskopin visade utan att fraga hur patienten upplevde sin sjukdom och vad som for
dem paverkade deras liv och var viktigt (Denny 2009, ss. 990-991).

Information som gavs fran lakare var inriktad pa hur laparaskopin skulle ga till och
vad som kunde forvantas efter operation, men inget eller véldigt lite om sjukdomen
endometrios ndr diagnosen val kom (Huntington & Gilmour 2005, s. 1129). L&karen
gav endast grundladggande information om sjukdomen som kvinnorna utgick ifran for att
sedan soka egen information. Kvinnorna blev experter pa sjukdomen da lakaren inte tog
sjukdomen seridst och inte hade mycket kunskap om sjukdomen. | de fall dér ldkaren
gav bra information fanns det fortfarande kvinnor som sokte efter mer information
(Whelan 2007, ss. 964-966).

Vandpunkten av att fa en diagnos

Att beskriva sin menstruation med ordet normalt var frekvent férekommande bland
kvinnor. Speciellt nar dem beskriver sin mens under tonaren trots att dem ofta var
hemma fran skolan och paverkades i sitt sociala liv anvandes ordet normalt. De
refererar bland annat till att &r det normalt sd behdvs ingen medicinsk vard, det ar nagot

16



alla kvinnor har. Da det finns en stor bristande kunskap om vad som faktiskt &r en
normal menstruation, speciellt i tonaren, blev det svart att avgora nar vard skulle sokas
(Markovic et al. 2008, ss.355-359). Manga kvinnor beskrev att det tog flera ar innan de
fick sin diagnos fran det att dem forst sokte for sina symtom Pa vagen mot ratt diagnos
blev dem skickade till manga olika specialister sasom kirurger eller psykologer. Hos
specialisterna blev kvinnorna ofta feldiagnostiserade med bland annat IBS. Da det &r
vanligt med symtom aven fran magen eller depression da dem inte ansags kunna hantera
normal smarta (Denny 2009, s.990; Jones et al. 2004, s. 129; Markovic et al. 2008,
5.359).

Né&r kvinnorna fick rétt diagnos upplevdes det som en vandpunkt och lattnad, dem
hade réatt och det var inte nagot fel pa dem. Det blev en bekréaftelse pa vad dem upplevt
fram till diagnosen. Vilket gav en upplevelse av rattfardigande gentemot ldkare som i
alla ar inte tagit kvinnornas symtom pa allvar. Aven deras sjalvkansla och kontroll Gver
situationen upplevdes 6ka. (Denny 2009, s. 989; Huntington & Gilmour 2004, s. 1129;
Whelan 2007, s. 976). Att fa en diagnos innebar ocksa att nya problem dok upp sa som
att vélja behandling (Markovic et al. 2008, s. 354).

Upplevelsen av osakerhet och manga olika behandlingar

Nar kvinnorna har fatt sin diagnos ar nasta steg behandling men manga kvinnor har
upplevt bristande kunskap och respekt for kvinnornas liv &ven hos behandlande l&kare. |
manga fall hade kvinnorna endast fatt radet att bli gravid som behandling. Aven p-piller
rekommenderades i tidigt skede (Denny 2009, s. 990; Huntington & Gilmour 2005, s.
1129). Kvinnorna beskrev att det hade lite kunskap om sjukdomen vid diagnos. Nér det
rekommenderades att bli gravida som behandling blev manga 6verraskade och en kénde
sig forolampade (Huntington & Gilmour 2005, s. 1129; Jones et al. 2004, s. 130).
Vilken behandling som valdes berodde ofta pa lakaren, traffade dem olika lakare kunde
kvinnorna fa olika rekommendationer (Denny 2009, s. 990).

Det var inte ovanligt att manga olika behandlingar prévades, bade medicinska och
kirurgiska, dock endast med kortvarig effekt. Det gav mycket frustration att hela tiden
fa tillbaka symtom pa sjukdomen och behdva byta behandling (Denny 2004, s. 645;
Jones 2004, s. 129). Manga av medicinerna ar hormonella mediciner eller smartlindring.
Vid behandlingsstart upplevde kvinnorna att dem fatt lite information om medicinen
och var oférberedda pa biverkningarna (Denny 2004, s. 645; Whelan 2007, ss. 973-
974). Vanliga bieffekter som kvinnorna upplevde och som ofta kom 6verraskande var
okad kroppsbeharing, viktuppgang, minskad libido, depressionssymtom och
klimakteriebesvar till f6ljd av hormoner. En del upplevde att det var vart att sta ut med
biverkningarna om det var en tidsbegransad behandling. For en del kvinnor blev det for
stor paverkan for att kunna hantera (Denny 2009, s. 990; Markovic et al. 2008, s. 358).

Manga kvinnor var tvungna att ta hoga doser smartlindring regelbundet eller under
menstruationen for att kunna hantera smartan. Manga upplevde frustration Gver att ta sa
mycket tabletter. En del av frustrationen Iag i att hela tiden vara beroende av tabletter
for hantering av smartan, en del 1ag i biverkningarna dem gav och en del lag i utebliven
eller inte tillracklig effekt (Jones et al. 2004, s. 129).

Radikal kirurgi erbjods endast som en sista utvag da inget annat hjalpt, men en del
kvinnor blev dnda inte hjélpta av operationen och smarta kvarstod efterat (Huntington &
Gilmour 2005, s. 1129). Trots att de flesta kvinnorna hade genomgatt flera operationer
var de mer positivt instéllda till operation &n till medicinsk behandling. Kvinnorna var
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generellt mer oroliga for mediciners langvariga effekt an for operationernas langvariga
effekt (Denny 2004, s. 645).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Forfattarna valde att folja Axelssons (2012, ss. 203-220) metod for litteraturstudie som
ansags enkel att folja och forstd. Metoden upplevdes lamplig till litteraturstudien och
beskrivs pa ett satt som gjorde det latt for forfattarna att anvéanda.

| databassokningarna valdes tva databaser, Cinahl och Pubmed som rekommenderades
i Axelsson (2012, s. 208). Forfattarna ansag att sokningarna i databaserna gav
tillrackligt med material av bra kvalitet att jobba vidare med. Vid sokningarna har
forfattarna anvant ordet AND for att bada sokorden ska finnas med i artiklarna vid
sOkningen. Vid val av sokord gjordes forst pilotsokningar med fritext (Axelsson 2012, s.
208) dar det visade sig att livskvalitet fanns med i artiklar som handlade om upplevelsen
av endometrios. Vid pilotsokningar dar forfattarna endast anvande “experience” blev
inte urvalet tillrackligt stort. For att fa ett tillrackligt stort urval inkluderades &ven
livskvalitet som sokord for att bredda sOkningen. Vid urvalet av artiklar utgick
forfattarna efter syftet, d.v.s. upplevelsen av att ha endometrios. Sokningar i olika
databaser gav manga dubbletter av artiklarna och manga av artiklarna i urvalet var
medicinska. Darmed inte inriktade pa upplevelsen trots att sokorden anvandes, detta
medforde att manga artiklar valdes bort.

Alla artiklar som hade ett abstract som upplevdes adekvat for litteraturstudiens omrade
och syfte lastes noga igenom. Sedan valdes de artiklar ut vars resultat riktades mot
syftet i litteraturstudien. Artiklarnas kvalité granskades genom att forfattarna féljde en
mall med fragor som bade kvalitativa och kvantitativa artiklar kan granskas genom
(Friberg 2012, ss. 138-139). Alla tio artiklar granskades genom denna mall och
sammanfattades sedan i bilaga 1. Axelsson (2012, s.213) beskriver att det ar bra att folja
mallen for att fa en dversikt éver de valda artiklarna och att likheter och skillnader kan
ses. Alla tio artiklar ansags enligt forfattarna vara av bra kvalité till litteraturstudien da
de noga beskriver hur de gatt tillvaga for att gora deras studie. Artiklarna stamde
dverens pa manga av granskningspunkterna och forfattarna ansag att artiklarna var
anvandbara. Dock hade endast en av artiklarna som valdes ut till resultatet ett
randomiserat slumpmaéssigt urval och de resterade nio artiklarna hade ett
bekvamlighetsurval. Urvalen var framtagna fran antingen gynekologiska avdelningar
eller supportergrupper for endometrios. Nackdelen ar att de kvinnor som deltagit i
studierna i artiklarna oftast hade en svarare och mer behandlingskravande endometrios.
Dérmed representeras inte alla kvinnor med endometrios, oberoende av grad.

Artiklarna som valdes ut kom fran olika lander. Dessa lander var: Australien, Nya
Zeeland, USA, Puerto Rico, Canada och Storbritannien. P& grund av att studierna &r
gjorda i olika lander kan resultatet paverkas. Sjukvarden ser inte likadan ut i alla lander,
forfattarna sag dock ingen storre skillnad i artiklarnas resultat utan tyckte att resultaten
stamde bra dverens och ansags kunna stamma in &ven i Sverige. Att artiklarna ar fran
olika lander kan vara en stryka da Sverige ar mangkulturellt och endometrios en
sjukdom som finns Gverallt oavsett levnadsvanor.

Majoriteten av de valda artiklarna ar kvalitativa da forfattarna anser att de béast
beskriver upplevelser av sjukdomen. Tva av artiklarna ar kvantitativa och ar med da de
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overgripande beskriver upplevelsen av endometrios genom frageformular om
upplevelsen. Nackdelen med kvantitativa artiklar i detta sammanhang &r avsaknaden av
djup i upplevelserna. Fordelen &r en statistisk 6verblick éver frekvensen av olika
upplevelser och hur stark sjukdomen paverkar olika delar av det dagliga livet.

Friberg (2006, s. 117) beskriver att vissa omraden &r grundligt studerade medan andra
omraden ar sparsamt beforskade, detta ar ett viktigt fynd i sig och &r nagot som bor leda
till reflektion. Forfattarna till foreliggande studie uppmarksammade att det fanns lite
variation i befintlig forskning inom omradet. Forskningen om upplevelsen av att leva
med endometrios var sparsamt beforskat, i form av att det i flera av studierna fanns en
eller flera forfattare som varit med i flera av de studier som valdes ut till resultatet.
Risken men ett begrénsat urval av relevant forskning okar risken for selektivt urval
(Friberg 2006, s. 116). Det ar nagot som forfattarna till studien & medvetna om. Ett
smalt utbud kan bero pa att det inom omradet inte bedrivits mycket forskning, darmed
tacker de befintliga artiklarna till studiens resultat in férekommande forskning.

Resultatdiskussion

Endometrios ar en sjukdom som paverkar kvinnors liv pA manga olika sétt. Svar smarta
och andra vanligt forekommande symtom bagatelliserar ofta av sjukvarden och ses som
pahittande. Kvinnorna blev misstrodda inom varden vilket var vanligt forekommande
enligt analyserade artiklar. Manga ganger forstar inte omgivningen vad kvinnorna gar
igenom vilket paverkar deras relationer till narstaende och det sociala livet. Sjukdomen
och dess innebdrd skapar lidande for kvinnorna. Forfattarna till studien har valt att rikta
diskussionen mot Eriksson (1994) teori om lidandet och Eriksson (1988, ss.55-56) samt
Eriksson (1991, ss.32-34) forklaring om vardrelationer.

Sjukdomslidande och livslidande

Forfattarna har valt att ha en gemensam diskussion till sjukdomslidande och livslidande
da dessa hanger sa nara ihop, speciellt for en kvinna med endometrios. Livslidande &r
nagot som beror hela manniskans livssituation. Det paverkas av bade sjukdom och
ohélsa, det sjalvklara och invanda livet tas ifran manniskan (Eriksson 1994, s. 93-94).

I resultatet framkom det att smdrta ar en stor del av kvinnornas liv, men &ven
behandlingen blir det da dem standigt behéver byta behandling. Behandlingen byts pa
grund av att effekten avtar, detta blir ett sjukdomslidande. Eriksson (1994, s 83) menar
att sjukdom och behandling kan astadkomma lidande, framférallt genom kroppslig
smarta. Vidare sd paverkar smartan alla aspekter av livet, nar hela eller delar av deras
liv maste anpassas efter sjukdomen, detta blir ett livslidande. En reflektion som
forfattarna gjort utifran resultatet ar svarigheten i att hantera kronisk smarta, speciellt da
starkare smaértskov uppkommer. Detta starks i en studie gjord av Skuladottir och
Halldorsdottir (2011, s. 87) dar kvinnorna i studien beskriver hur avgdrande det ar under
skov att fokusera pa deras styrkor istéllet for svagheter, detta for att undvika modldshet
och depression. En studie gjord av Romao, Gorayeb, Romao, Poli-Neto, dos Reis, Rosa-
e-Silva & Nogueira (2009, ss. 708-709) som visar att 40 % av alla kvinnor med
buksmarta lider av depression. Trots prevalensen av depression vid buksmérta hos
kvinnor &r depression genomgaende underdiagnostiserad hos denna patientgrupp. Vilket
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i sin tur leder till utebliven eller inadekvat behandling. Vidare beskrivs kronisk smarta
som en overreaktion vilket leder till att kvinnorna lamnas att hantera sina symtom sjélva
och darmed lida i tystnad (Godfrey 2007, s. 594). Detta ar nagot som forfattarna
reflekterat Over i studiens resultat dar kvinnorna ofta beskriver lakarens fokus pa
smartan och smartgrad. Aldrig fokuserar lakaren pa 6vriga symtom som kvinnorna
upplever paverkar deras livskvalitet. Holistisk omvardnad for kvinnor med kronisk
buksmarta ar basta sattet for vardare att se alla aspekter av smartans paverkan, bade
fysiskt, psykiskt och andligt (Abercrombie & Learman 2012, s. 669).

Andra symtom som férekommer vid endometrios kan vara diarréer vid menstruation
som 29 % av kvinnor med endometrios lider av ofta, 28 % lider av det ibland, 21 %
lider ofta av forstoppning, 49 % kanner sig trétta och har en sjukdomskéansla i kroppen
(Lemaire 2004, s. 75). Studien resultat visar att &ven andra symtom férutom smérta ar
vanligt och paverkar kvinnornas dagliga liv. Trots prevalensen sa uppfattar forfattarna
som att lite fokus ligger pd andra symtom. Aven i artiklarna i denna studies resultat,
trots indikation fran kvinnorna att det ofta ar ett problem. Vidare visar resultatet att det
ar vanligt att fa en IBS diagnos innan ratt diagnos satts, vilket forfattarna till studien ser
som att aven andra symtom bor ligga i fokus for att kunna ge en holistisk vard. Eriksson
(1994, s. 54) beskriver vikten av att bekrafta patientens lidande. Att inte bekrafta en
manniskans lidande innebér att man bortser eller bortférklarar det vilket ger ytterligare
ett lidande. Vidare beskriver Eriksson (1994, s. 95) att genom att skapa en vardkultur
dar patienten kanner sig valkommen, vardad och respekterad &r en forutsattning for att
kunna lindra lidandet. Sjukdomslidande kan dven innebéra ett kroppsligt och andligt
lidande i form av férnedring, skam och skuld férenat med sjukdomen och behandlingen
(Eriksson 1994, ss. 83-84). Det ar latt for en vardare att missa detaljer som for patienten
ar oerhort viktiga, darfor ar det viktigt att visa respekt och bekrafta patientens vardighet
for inte skapa lidande hos patienten.

Vardlidande och vardrelation

Utifran studiens resultat kopplar forfattarna i ovanstaende studie krankningen av
patientens vardighet till att kvinnorna upplevde att ldkarna avfardande deras symtom
och forklarade dem som normala d&ven om endometrios fanns i slakten. Kvinnornas
symtom togs inte seridst och lakarna riktade endast in sig pa den medicinska aspekten
av sjukdomen. Lékarna tog kvinnornas problem for att vara psykiska istéllet for att
utreda dem och kvinnorna blev inte sedda. Eriksson (1994, ss. 86-90) beskriver att en
person som utsétts for ett lidande som &r orsakat av varden eller av att varden uteblir &r
ett vardlidande. Krankning av patientens vardighet ar den form av vardlidande som é&r
vanligast forekommande och innebér att patienten inte far en naturlig vard, inte blir sedd
och en saknad av bekréftelse fran vardarna. Krankning av vardigheten i alla former
innebar ett lidande for patienten och det ar vardgivarens uppgift att hindra all form av
krankning och ge patienten mojlighet att fa uppleva sin fulla vardighet. Forfattarna
anser att ovanstaende skapar ett vardlidande hos patienten. Det skapar ocksa en dalig
vardrelation utan 6msesidighet som inte stodjer patientens halsoprocesser. Vidare
forklarar Eriksson (1988, s.55;1994, s.33) att vardrelationen ar relationen mellan
patienten och vardaren. | denna relation ar det patienten som ska fa plats att uttrycka
sina behov, begéar och problem. Vardrelationen ska stodja patientens halsoprocesser och
bygga pa en 6msesidighet. Denna relation ska vara professionell.
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Sall Hansson, Fridlund, Brunt, Hansson och Rask (2011, s.446) beskriver i sin studie
om kronisk smarta om vikten att fa berdtta om sin smarta till sjukvarden, att det var
viktigt for manga individer och att de hade en forvantan att sjukvarden skulle tro pa vad
dem sa. Manga upplevde att sjukvarden hade bristande kunskap om smarta och inte
fragade om hur den paverkade livet. En stark kéansla av att bli misstrodd upplevdes ofta.
Forfattarna har &ven i sin studie pavisat att detta &r vanligt forekommande bland
kvinnor. | resultatet till ovanstaende studie har forfattarna beskrivit hur lakarna fragade
om smartans intensitet vid besoket men de fragar sdllan om hur smartan paverkade
kvinnans liv. Kvinnorna kéande sig ofta misstrodda inom varden och upplevde att
ldkarnas information var bristande och valdigt grundldggande. Vidare berattar Sall
Hansson et al. (2011, s.448) om hur upplevelsen av frustration och missndjde till varden
var stark och skapade ett storre lidande. Detta anser fOrfattarna anmarkningsvart.
Vardrelationen utgér grunden i vardandet, det ar i relationen patienten skall fa utrymme
att utrycka aktuella begar, behov och problem (Eriksson 1988, s. 55). Forfattarna till
studien anser att resultatet helt eller delvis beskriver avsaknaden av en god vardrelation
vilket leder till ett vardlidande. Detta blir ett stort problem nar patienter med en kronisk
sjukdom inte far adekvat vard och ratt stod anser forfattarna till foreliggande studie.

I studien av Sall Hansson et al. (2011, s. 447) beskrivs att positivt bemd&tande inom
varden var ett bekraftande for patienten. Att fa méjligheten att forklara sin situation, att
bli fragad hur det kandes, om behandlingen fungerar och vilken ytterligare hjalp som
behdvdes upplevdes positivt av kvinnorna i studien. Att forbattra vardrelationen med
kvinnor med endometrios anser forfattarna vara en viktig atgard i omvardnaden om
dessa patienter. Att ta dem pa allvar, i Sverige ar det ofta en sjukskdéterska kvinnorna
moter i ett forsta skede pa vardcentralen. Det &r viktigt att dem redan fran bérjan har
kunskap om sjukdomen, men oavsett sa ska en sjukskoterska alltid ta sin patient och
dennes besvér pa allvar. Eriksson (1994, s. 82) menar att vardens utveckling idag gar
mot att varden skapar mer lidande istallet for att lindra den. Eriksson (1994, s. 98) anser
att vardlidande ar onddigt lidande som i majligast man bor elimineras. Vardlidande ar
manga ganger oavsiktligt och beror pa avsaknaden av reflektion och bristande kunskap
om lidande och hur det lindras. Varden &r idag sjukdomscentrerad, fortfarande ar varden
alltfor inriktad pa hogteknologin, detta leder till att vardare glommer av manniskan.
Forfattarna tror att om 6kad forstaelse for lidande och mer reflektion sker inom varden
kan vardlidandet minskas och vardrelationen forbattras. Vilket skulle ge béttre vard for
alla oavsett sjukdom.

SLUTSATSER

Studien har kommit fram till att kvinnor &r en véldigt utsatt grupp, nér dem drabbas av
en kvinnosjukdom tar det lang tid att bli sedd och trodd pa. Detta leder till en lang
fordréjning i diagnostisering som hade kunnat undvikas med ratt kunskap och bra
bemotande. Endometrios paverkar alla aspekter av kvinnornas liv, detta medfor ett
starkt lidande. Ett lidande som med béttre bemé&tande hade kunnat lindra pa ett béattre
satt. Ovanstaende studie visar pa vikten av att som sjukskoterska bemata alla patienter
med respekt oavsett kén och symtom. Att alltid lita pa patienten och utga fran dennes
egna upplevelser, att ta patienterna pa allvar. Att ge kvinnorna ett respektfullt
bemotande ar en viktig del for kvinnorna pa deras vag mot acceptans och att lara sig
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leva med sitt lidande. Lider kvinnan av smérta &ven om det handlar om menstruation
ska det tas pa allvar. Lider kvinnan ska hjalp och stod ges.

Denna studie har gett 6kad kunskap om hur det ar att leva med endometrios och om
hur alla aspekter av livet paverkas. Har sjukskoterskan en grundlaggande kunskap om
sjukdomen och dess effekter pa livet kan darmed kvinnan fa ratt stod och hjalp tidigt.
Detta i sin tur minskar ett onddigt lidande och en god vardrelation kan upprattas dar
kvinnan kanner trygghet och tillit. For att kunna ge kvinnorna med endometrios battre
vard bor mer forskning genomféras da lite forskning finns tillganglig om upplevelsen av
sjukdomen. Detta for att kunna utforma en battre vard dar omvardnaden blir en naturlig
del av behandlingen om kvinnor med endometrios.
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Denny, E. Att undersdka Narrativ intervju. Teman som fordrojning vid
2004 kvinnors upplevelser diagnos av endometrios,

Women’s experience
of endometriosis.

Journal of Advanced
Nursing.

av att leva med
endometrios.

Bekvémlighetsurval
genom att skicka ut
information via
hemsidor, brev via
sjukhus.

15 kvinnor deltog,
inklusionskriterier var
konstaterad diagnos, alla
hade fatt den genom
laparaskopi.

smarta, dyspareuni,
behandling, arbete och sociala
relationer, arbetsplatsen och
framtiden var aterkommande.
Kvinnorna beskrev smaértan
som intensiv.

Denny,E.

2009

"I Never Knew From
One Day to Another
How | Will Feel": Pain
and Uncertainty in
Women With
Endometriosis.

Qualitative Health
Research.

Att understka
kvinnors upplevelse av
att leva med
endometrios 6ver 1 ars
tid.

Narrativa intervjuer
tillvagagangssatt
longitudinell studie
Narrativ analys och
tematisk analys
anvéndes.

Andamalsenligt urval 27
kvinnor rekryterades
och intervjuades via en
specialistmottagning i
England.
Inklusionskriterier var
diagnos via laparaskopi.

De kom fram till att
upplevelsen av endometrios
paverkar alla aspekter av
kvinnornas liv. Kvinnorna
kande sig avfardade i varden
och hade en oro 6ver
framtiden.

Denny,E. & H Mann,
C.

2007

Endometriosis-
associated
dyspareunia: the
impact on women’s
lives.

J Fam Plann Reprod
Health Care.

Att forsta inverkan av
samlagssmaérta i
kvinnors liv istéllet for
att generalisera
resultatet till en storre
population.

Narrativa intervjuer
Narrativ analys och
tematisk analys.

Andamalsenligt urval 27
kvinnor rekryterades via
en specialistmottagning.
Inklusionskriterier var
konstaterad diagnos via
laparaskopi.

27 kvinnor var sexuellt aktiva
och av dem upplevde 23
stycken samlagssmartor.
Upplevelsen av smarta,
effekten pa sjalvkéanslan och
relationen till sin partner var
huvudteman som dok upp.
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Fourquet, J., Gao, X.,
Zavala, D., Orengo, C.
J., Abac, S., Ruiz, A.,
Laboy, J., Flores, 1.
2010

Patients report on how
endometriosis affects
health, work, and daily
life.

Syftet r att avgora
bordan av endometrios
genom att samla
information genom
PRO (fragor) som
beskriver upplevelsen
av att leva med denna
smartsamma sjukdom
hos patienter i Puerto
Rico, dar patienter

Mail skickades ut till
200 kvinnor med
frageformular.
Kvantitativ
understkning med
statistiska matningar i
datorn.

Randomiserat
slumpmassigt urval. 108

Resultatet visar att sjukdomen
paverkar alla aspekter av det
dagliga livet, genom psykisk
och fysisk paverkan.

Fertil Steril finns med i ett kvinnor svarade pa
patientregister sedan fragorna,
2001. inklusionskriterier var
att diagnos fatts genom
laparaskopi.
Gilmour, A. J., Syftet &r att undersoka | Kvalitativ tematisk Resultatet blev tre teman som
Huntington, A., kvinnors upplevelse av | intervjustudie. var genomgaende genom
Wilson, V. H. att leva med Feministisk forskning. intervjuerna. Som Kkortfattat
2008 endometrios, dess Oppen intervju som innebar att symtomen var

The impact of
endometriosis on work
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International journal
of nursing practice

paverkan pa livet och
strategier som anvéands
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sjukdomen.

spelades in.
Bekvamlighetsurval.
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studie.

valdigt privata nagot man holl
for sig sjélv, kvinnorna kénde
skuld nér sjukdomen gick ut
Over arbetet, skolan eller det
sociala livet.

Huntington, A. &
Gilmour, J. A.

2005

A life shaped by pain:
women and
endometriosis

Journal of Clinical
Nursing.

Att undersdka
kvinnors upplevelser
av att leva med
endometrios, dess
effekter pa deras liv
och de strategier som
anvands for att hantera
sin sjukdom.

Semi- strukturerade
intervjuer, feministisks
tillvagagangsstt.
Tematisk analys
utférdes och
komplement genom
muntlig redovisning av
resultat och teman infor
tva endometrios
stddgrupper.
Bekvamlighetsurval.

18 kvinnor mellan 16-45
ar intervjuades.

Den dominerande faktorn i
kvinnornas intervjuer var
upplevelsen av svar och
langvarig smarta fran
endometrios som paverkar alla
aspekter av vardagslivet. Detta
resulterade i fyra kategorier
om smarta.

Jones, G., Jenkinsson,
C., Kennedy, S.
2004

Syftet ar att utforska
och beskriva paverkan
som endometrios har

Djupintervjuer som
foljdes upp med
semistruktuerad

Beskriver endometrios
paverkan pa livet utifran olika
kategorier som blev
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The impact of
endometriosis upon
quality of life: a
qualitative analysis

Journal of
Psychosomatic
Obstetrics and

pa livskvalitén.

intervju. Utgick fran
HRQoL (=Health related
Quality of Life).
Bekvéamlighets urval via
gynekologisk klinik.

24 kvinnor mellan 22
och 44 ar intervjuades,
kriterier var att diagnos

framtrddande under intervjun.

Gynecology var satt med laparaskopi
Lemaire, S. G. Syftet ar att undersdka | Beskrivande kvantitativ | Resultatet visar att bristande
2004 frekvensen, tvarsnittsstudie, information fran sjukvard och

More than just
menstrual cramps:
symtoms and
uncertainty among
women with
endometriosis

Journal of Obstetric,
Gynecologic, &
Neonatal Nursing.

svarighetsgraden,
paverkan pa det
dagliga livet, och oro
kopplat till symtom
vid endometrios och
utforska forhallandet
mellan symtom,
kanslomaéssig oro,
osakerhet och
narvaron av advekat
information.

korrelationsstudie.
Enkatbaserad studie,
sjélvskattning.

Bekvéamlighetsurval
Med 298 kvinnor som
narvarade vid en
konferens i Milwaukee.
Kvinnor 6ver 18,
medelaldern 34. Krav att
kvinnorna fatt diagnos
via Kirurgi.

Analys gjordes via
statistiskt program i
dator.

bristande kunskap gjorde att
kvinnorna kéande sig oroliga,
da sjukdomen ar
svarbehandlad och andras 6ver
tid. Resultatet visar ocksa att
mer information hade behovts.

Markovic, M.,
Manderson, L. &
Warren, N.

2008

Endurance and contest:

women'’s narratives of
endometriosis.

health: An
Interdisciplinary

Journal

for the Social Study of
Health, Iliness and
Medicine

Att berika forstaelsen
av forhallandet mellan
patientens
sociodemografiska
bakgrund och
halsorelaterade
fenomen, genom att
identifiera distinkta
skillnader mellan
kvinnors beréttelser.

Djupintervjuer

Ett grounded theory
synsétt tillampades i
analysen av
berattelserna.

Rekrytering skedde via
bekvamlighetsurval fran
en storre studie. 30
kvinnor deltog.

Tva huvudteman dok upp:
kamp och lidande/ uthallighet.
Kvinnorna upplever att vagen
till att fa en diagnos har varit
jobbig och att lakare har
forkastat deras oro.
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Whelan, E.

2007

”No one agrees except
for those of us who
have it”: endometriosis
patients as an
epistemological
community

Sociology of Health &
IlIness

Syftet &r att visa varfor
och hur erfarenhet blir
avgorande i
patientgrupper for att
hé&vda sin egen
kunskap och kritiskt
granska medicinska
uttalanden.

Bekvémlighetsurval av
kvinnor som var
medlemmar pd samma
motesplats pa internet,
oppna fragor skickades
ut via mail déar
kvinnorna svarade med
sina berattelsen om
upplevelsen av att ha
endometrios och deras
egen kunskap om den.

24 kvinnor ingick i
studien

Kvinnorna fann ett stort stod
hos varandra och litade ofta
mer pé varandras kunskap &n
pa sjukvardens kunskap som
ofta skiftade

29




	INLEDNING
	BAKGRUND
	Historia
	Prevalens
	Patofysiologi och Etiologi
	Symtom
	Diagnos
	Behandling
	Lidande
	Sjukdomslidande
	Vårdlidande
	Livslidande
	Vårdrelation

	PROBLEMFORMULERING
	SYFTE
	METOD
	Datainsamling
	Manuell sökning

	Dataanalys

	RESULTAT
	Kvinnans individuella påverkan av sjukdomen
	Att leva med smärta
	Övriga symtom som påverkar det dagliga livet
	Förändrad livsstil
	Tankar och oro kring framtiden

	Påverkan på det sociala livet
	Upplevelsen av sjukdomens påverkan på närstående
	Svårigheten att upprätthålla ett normalt socialt liv
	Upplevelsen av hur jobb och utbildning påverkas
	Vikten av stöd från supportgrupper

	Möte med sjukvården
	Upplevelsen av läkarbesöken
	Vändpunkten av att få en diagnos
	Upplevelsen av osäkerhet och många olika behandlingar


	DISKUSSION
	Metoddiskussion
	Resultatdiskussion
	Sjukdomslidande och livslidande
	Vårdlidande och vårdrelation


	SLUTSATSER
	REFERENSER

