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Sammanfattning

Endometrios ar en gynekologisk sjukdom som ofta orsakar smérta och symtom som
medfor begransningar i det dagliga livet. Besvar gallande menstruation och sexliv ar
vanligt, vilka & omraden som kan upplevas svara att soka vard for. Det ar vanligt att
symtomen underskattas av varden vilket leder till fordrojd diagnos och behandling. Det
ar en komplex situation som de drabbade befinner sig i vilket kan leda till ett lidande,
negativ inverkan pa halsan och det dagliga livet. Syftet med studien var att beskriva
kvinnors upplevelser av att leva med endometrios. FOr att beskriva dessa upplevelser
gjordes en litteraturstudie baserad pa vardvetenskapliga artiklar ur ett patientperspektiv.
Kénslor som misstro fran varden och tvivel pa sin egen upplevelse &r vanliga. Det ar en
lattnad nar en diagnos erhalls men samtidigt innebar det en oro for framtiden.
Upplevelser som brister i vardpersonalens bemdtande, forandring av kropp och
sjalvuppfattning samt forlust av relationer och socialt deltagande framkommer. Manga
utdvar egenvard som ofta ar kravande men kan ha positiva effekter pa livsforing och
kanslan av kontroll. Svarigheter att leva upp till egna forvantningar som kvinna, partner
och mor samt svarigheter att hantera sjukdomen skapar upplevelser av otillracklighet.
Denna problematik diskuteras utifran stigmatisering och normalisering av sjukdomen.
Sjukskoterskan i primarvard bor ha grundlaggande kunskap om endometrios eftersom
hon ofta ar den forsta som far ta del av kvinnans beréttelse, det kan mojliggora en
snabbare vag till ratt diagnos. En bra vardrelation kan bidra till ett liv som mojliggor
héalsa och valbefinnande. Endometrios kan &ven inneb&dra begrénsningar av
karriarsmojligheter och ekonomiska forutsattningar, vilket har betydelse ur ett
samhallsperspektiv da kvinnor redan ar utsatta som grupp.

Nyckelord: Endometrios, Upplevelser, Erfarenheter, Kvinnor, Daglig livsforing,

Patientperspektiv, Vardvetenskap
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INLEDNING

Endometrios &r en gynekologisk sjukdom. Sjukdomen har lange varit relativt okénd
men pa senare tid uppmarksammats allt mer i olika mediala sammanhang. Sjukdomen
drabbar ett stort antal kvinnor i Sverige och manga av dem lider i skymundan.
Kunskapen om sjukdomen é&r relativt dalig bland vardpersonal vilket kan fa
konsekvenser nar kvinnor soker vard for sina besvar. Slutsatsen av en kvalitativ studie
visar att sjukskoterskan behdver grundldaggande kunskap om endometrios for att kunna
mota de kvinnor som lider av sjukdomen (Huntington & Gilmour 2005, s. 1131). Vidare
beskriver Seear (2009a, s. 1225) att de problem sjukdomen for med sig ofta anses
privata och skamliga att soka hjalp for. Vi anser att omradet ar viktigt att belysa for att
oka forstaelsen for dessa kvinnors besvar samt for att motverka stigmatiseringen kring
sjukdomen. Kunskapen kan bidra till vardutveckling som syftar till béttre bemétande

och forstaelse utifran kvinnors upplevelse av att leva med endometrios.

BAKGRUND

Endometrios utifran ett samhalls- och genusperspektiv

Enligt Endometriosféreningens (Andersson 2015) lider ungefar var tionde kvinna av
endometrios. | Sverige motsvarar det omkring 200 000 kvinnor. Av dessa beraknas
ungefar 120 000 personer ha symtom varav 40 000 personer har mycket svara symtom
som kraver medicinsk eller kirurgisk behandling. Okad kdnnedom om hur endometrios
paverkar kvinnor och deras livsforing kan leda till battre forstaelse och darmed battre

vard, behandling och bemotande av dessa kvinnor inom sjukvarden.

Bruse (2008, s. 7) menar att det har spekulerats i om endometrios uppkommit pa grund
av att kvinnor idag generellt véljer att bli gravida senare i livet. Det finns dock bevis for
att endometrios inte & en modern sjukdom, exempelvis finns dysmenorré som &r en
aspekt av endometrios beskrivet i skrifter fran ar 1600 f Kr. Tamm (2004, ss. 319-320)
uppger att under 1900-talet har jamlikhet mellan man och kvinna blivit mer sjalvklart

och darmed har kvinnans stallning i samhallet forandrats.



Ekstrand och Saarnio (2010, s, 171) menar att mé&nniskors undermedvetna uppfattning
av genus bidrar till att varden blir ojamstalld. Ojamstalldheten drabbar redan utsatta
grupper i samhallet, bland annat kvinnor. Vi har antaganden om hur manniskor med
olika kon ska agera. Aven Ohman (2009, ss. 31, 33) patalar att det har skapats
forestallningar om vad som &r normalt och onormalt for mén respektive kvinnor.
Léakarens forestallning om genus blir avgoérande for hur kvinnan bemoéts och vilken vard
eller behandling som erbjuds. Vidare papekar Ekstrand och Saarnio (2010, ss. 171, 175)
att kvinnor ofta identifierar sig underldgsna som patienter, delvis eftersom de historiskt
varit underordnade i genusordningen. Vardpersonal bor ha ett kritiskt forhallningssatt
och reflektera samt medvetandegora sina uppfattningar om kvinnligt och manligt for att
inte satta in manniskor i genusfack. Detta ar sarskilt viktigt for att ett vardvetenskapligt

forhallningssatt i vardandet ska vara majligt.

Medicinska aspekter av endometrios

Endometrios &r en kronisk gynekologisk sjukdom déar celler som liknar endometriet
aterfinns utanfor livmodern. Cellerna véaxer precis som endometriet i takt med att
ostrogennivaerna okar i menstruationscykeln. Ofta leder detta till inflammatoriska
processer, sammanvéxningar, endometrioshérdar och cystor. Det vanligaste &r att
endometrios satter sig pa organen i buken som ligger narmast livmodern; pa aggledare
och aggstockar, pa livmoderns utsida, i bukhinnan, mellan livmodern och &ndtarmen, pa

urinblasan och pa tarmarna (Andersson 2015).

Blomberg (2008, ss. 11-12) skriver att dysmenorré &r det vanligaste symtomet och
symtomen kan uppkomma i skov. Yngre kvinnor med endometrios utvecklar oftare en
kronisk smarta. Manga kvinnor uppger symtom fran tarmen sarskilt i samband med
menstruation. Det ar ocksa vanligt forekommande med symtom som liknar cystit.
Dyspareuni kan férekomma i ett tidigt skede av sjukdomen vilket innebar djupa och
intensiva smartor som kan forsvara samlag. Fridstrom (2008, s. 33) papekar att det finns
ett kant samband mellan subfertilitet, infertilitet och endometrios. Young, Fisher och



Kirkman (2015, s 229) rapporterar om tidigare studier som visar hur smartan vid

endometrios inverkar pa kvinnornas liv.

Enligt Endometriosforeningen (Andersson 2015) tar det i genomsnitt 7-8 ar for kvinnor
att fa konstaterat att de lider av endometrios. Vanligtvis anvands laparoskopi for att
sékerstalla diagnosen. Bergqvist (2005, s. 58) uppger att den ofta diffusa symtombilden
ger utrymme for feltolkningar som kan leda till felaktig behandling. Blomberg (2008, s.
13) séger att effekterna av behandlingen av endometrios ar individuell. En del kvinnor
upplever symtomfrihet under en lang tid medan andra snabbt far recidiv. Enligt
Berggvist (2008, s. 62) syftar behandlingen till symtomlindring och att férhindra
sjukdomsutveckling och aterfall. Behandling kan aven riktas till att forbattra fertiliteten
hos subfertila kvinnor. Det finns medicinsk och kirurgisk behandling. Andersson (2015)
menar att den vanligaste smaértlindringen a NSAID och paracetamol. Genom
hormonbehandling som hammar &gglossning minskar Gstrogennivaerna och
endometriosen kan dampas. Vid kirurgisk behandling avlédgsnas endometrioshérdar,
eventuella cystor och sammanvaxningar oftast laparaskopiskt. | svara fall kan kvinnan
genomga radikalkirurgi men det utfors mer sallan och ar sarskilt ovanligt hos yngre
kvinnor. Kvinnor kan ocksa anvanda sig av komplementdra metoder sa som lokal

varme, fysisk aktivitet, TENS eller akupunktur.

Vardande av kvinnor med endometrios

Eftersom sjukskoterskan vanligtvis ar den forsta i vardkedjan som moter kvinnor som
soker for endometriossymtom &r det av stor vikt att hon har forstaelse och kunskap om
patientens situation. Dahlberg och Segesten (2010, s. 154) menar att ett dppet och
foljsamt forhallningssatt som bejakar patienters levda erfarenhet och verklighet kravs
for att synliggora patienters livsvarld. Det kan bidra till ett vardande som utgar fran den
enskildes berattelse. Vidare beskriver Dahlberg och Segesten (2010, ss. 181-182) att
syftet med vardandet &r att starka individens livskraft och halsoprocesser sa att
individen kan fullfolja sma och stora livsprojekt. Enligt Eriksson (1993, ss. 20-21)
utgors vardandets kéarna av att ansa, leka och lara. Detta syftar till att dstadkomma ett
tillstand av tillfredsstallelse, kroppsligt och andligt valbehag och en kansla av



utveckling i syfte att fordndra halsoprocesserna. Ansningen betecknas av kroppsligt
valbehag och renlighet, leken ger tillit och tillfredsstéllelse och larandet leder till
utveckling. Mer utforligt beskriver Eriksson (1989, ss- 124-125) att ansa betyder att bry
sig om, att rena, forsvara, bevara, varna och vorda patienten. Leken kannetecknas av
ovning, provning och vidgande av granser. Larandet innebér att ménniskan tar emot och

integrerar ny kunskap for att finna nya mojligheter att véxa mot tkad grad av hélsa.

Vardlidande beskrivs enligt Wiklund (2003, s. 104) som en foljd av- eller brister i vard
och behandling. Detta &r ett lidande som vardaren ofta kan motverka om det synliggors.
Eriksson (1994, s. 87) menar att den vanligaste orsaken till vardlidande ar nar patienten
upplever sig krankt. Krankningen kan ske direkt eller indirekt genom exempelvis
nonchalant tilltal, krankning av integriteten, bristande etisk hallning eller genom att inte
synliggora patientens behov. Ekstrand och Saarnio (2010, s. 173) menar att patientens
kon och kroppsstorlek kan paverka upplevelsen av den egna styrkan och
maktpositionen. Att vara liten som kvinna kan relateras bade till kroppen och till
maktférhallandet mellan méan och kvinnor. Detta kan ha betydelse for upplevelsen av att
bli tagen pa allvar och ha mdjlighet att paverka sin situation i kontakt med varden.
Ekstrand och Saarnio (2010, s. 175) patalar att kvinnor beskriver patientrollen med ord
som underordnad, passiv och beroende samt upplevelsen av att inte ha kontroll. Detta

blir problematiskt om vardandet skall utga fran ett patientperspektiv.

Att leva med endometrios — ett patientperspektiv

Blomberg (2008, s. 25) menar att endometrios kan medfora att kvinnan genomfér
livsstilsforandringar ~ eftersom  sjukdomen inskranker pa det sociala livet,
fristidsaktiviteter, och i vissa fall arbetsférmaga vilket kan bidra till ekonomisk forlust.
Young, Fisher och Kirkman (2015, ss. 229-230) patalar att tidigare studier visar att
endometrios kan ha allvarliga effekter pa arbetsférmagan. Sjukdomen kan ocksa leda till
begransade sociala aktiviteter, inverkan pa relationer och fertilitetsproblem. Manderson,
Warren och Markovic (2008, s. 530) identifierar problem rérande fertilitet som en
orsak till att kvinnor soker vard. Trots svara smartor ar det manga kvinnor som inte

soker vard forran sjukdomen har fatt storre konsekvenser i livet. Young, Fisher och



Kirkman (2015, s 228) belyser att sjukdomen kan ha effekter pa relationer och intimitet.

Att leva med endometrios innebar aspekter av bade halsa och lidande.

Halsa och endometrios

Dahlberg och Segesten (2010, ss. 52, 62) uppger att manniskors beskrivning av hélsa
inte enbart innebér den fysiska funktionen. Halsa innefattar bade en biologisk, likval en
existentiell aspekt. Upplevelsen av hélsa ar sammankopplad med formagan att
genomfora vissa aktiviteter. Att kunna utféra sma och stora livsprojekt ger

valbefinnande och skapar livskraft och hélsa.

Som namndes ovan kan endometrios begransa kvinnor i det dagliga livet (Blomberg
2008, s. 25). Begransningar och storningar forekommer ocksd géllande kvinnans
sexualitet och reproduktion. En del av WHOs definition av reproduktiv hélsa innefattar
formagan att ha ett ansvarsfullt, tillfredsstallande och sékert sexliv samt mojligheten till
reproduktion och att ha friheten att bestdmma nér och hur ofta sex och reproduktion ska
aga rum. Bergqvist (2005, s. 60) menar att det finns ett kant samband mellan svarigheter
att bli gravid, infertilitet och endometrios. Gottlieb (2005, s. 213) beskriver att
infertilitet hos kvinnan kan orsaka ké&nslor av okvinnlighet och skam. Enligt Berggvist
(2005, s. 67) ar det inte ovanligt att ofrivilligt barnlésa kvinnor hamnar i en existentiell

kris.

Dahlberg och Segesten (2010, ss. 77-78) menar att sjukdom kan paverka upplevelsen av
mening och sammanhang. Utan en god upplevelse av mening och sammanhang &r det
svart att uppleva halsa. Vidare beskriver Wiklund (2003, s. 250) att kanslan av
sammanhang innefattar upplevelse av begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.
Blomberg (2008, s. 27) forklarar att begriplighet, for kvinnor med endometrios, kraver
strukturerad och tydlig information. Hanterbarhet innebar att kvinnan har tillgang till
resurser for att mota symtomen vid sjukdomen. Meningsfullhet bestar av att kvinnan ar

delaktig och finner mening i att aterfa halsa.

Dahlberg och Segesten (2010, s. 48-49) menar att halsa ar komplext, mangdimensionellt

och kan ses som ett tillstdnd av inre jamvikt och jamvikt i relation till medmanniskor



och dvriga livet. Detta kan ses i forhallande till hur endometrios far konsekvenser som
gar ut éver kvinnors sociala- och relationella liv men ocksa paverkar kvinnornas
upplevelse av sig sjalva (Young, Fisher & Kirkman 2015, ss. 229-231). Seear (20094, s.
1223) pavisar en osakerhet hos kvinnor gédllande om smartan kvinnor upplever ar
normal eller inte. Detta ar en av de faktorer som kan hindra kvinnan fran att séka vard
och bidrar till den langa tiden till konstaterad endometrios. Blomberg (2008, s. 25)
menar att dréjsmalet innan diagnosen faststalls medfor en lang period med férsamrad
livskvalitet. Seear (2009a, s. 1224) menar att kvinnor upplever att symtomen vid
endometrios inte dr socialt accepterat att prata om. Att uppméarksamma symtomen kan
innebdra att omgivningen borjar se annorlunda pa kvinnan, vilket leder till att

stigmatiseringen kring sjukdomen uppréatthalls.

Lidande och endometrios

Dahlberg och Segesten (2010, ss. 132-133) beskriver att manniskan utdver den fysiska
kroppen ocksa ar liv och existens. Kroppen ger tillgang till livet vilket betyder att om
kroppen forandras sa forandras ocksa tillgangen till varlden och livet och vice versa.
Wiklund (2003, ss. 101-102) forklarar hur sjukdom kan innebéra ett hot mot den
upplevda identiteten, detta leder till lidande. Lidandet & en konsekvens av att forlora
helheten och kontrollen 6ver sitt liv. Smarta innebér ett lidande forst nér den hindrar

manniskan fran att leva som hon vill eller nar den medfor forlust av mal och drommar.

For kvinnor med endometrios blir detta tydligt da de fysiska symtomen ofta ar
pafrestande i sig och kan leda till begransningar (Young, Fisher & Kirkman 2015, s.
229). Blomberg (2008, s 25) skriver att endometrios kan bidra till oro, depression och
svarigheter att uppratthalla relationer. Eriksson (1994, ss. 83-84) menar att fysisk smarta
kan uppta patientens hela uppmarksamhet vilket gor det svarare att hantera lidandet.
Vidare beskrivs hur sjalsligt och andligt lidande kan uppsta genom upplevelser av skuld,
skam och fornedring i relation till sjukdom eller behandling. Detta kan grunda sig i

vardpersonalens forhallningssatt eller i attityder i manniskans sociala sasmmanhang.



PROBLEMFORMULERING

Trots att endometrios ar en vanlig sjukdom hos kvinnor ar den tdmligen obekant for
befolkningen som helhet. Okunskap hos vardpersonal och &ven hos kvinnor gor att
kvinnor riskerar att lida i det tysta i tron att deras smértor i samband med exempelvis
menstruation ar ett normaltillstand som skall genomlidas. Denna okunskap riskerar att
bidra till ovisshet och stigmatisering kring sjukdomen vilket kan innebéra att kvinnors
symtom normaliseras och inte tas pa allvar i kontakt med varden. Ofta innebar
sjukdomen ett langdraget lidande och forsamrad hélsa med manga forsok att bli lyssnad
pé innan diagnos faststélls och kvinnan far ratt vard. Aven efter konstaterad diagnos har
sjukdomen stor inverkan och bidrar inte sallan till ohdlsa som paverkar hela livet.
Indirekt stalls olika krav pa kvinnorna att sjalva hantera sjukdomen. For att synliggora
denna komplexa situation &r det betydelsefullt att studera vad kvinnor har for
upplevelser av endometrios. Denna kunskap har potential att minska okunskap och
stigmatisering och bidra till att vardpersonal arbetar for att framja kvinnors halsa och
valbefinnande utifran ett patientperspektiv.

SYFTE

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

METOD

Axelsson (2012, s. 205) menar att formagan att soka och vardera kunskap och att pa ett
lampligt satt sammanstalla kunskap kring ett problem, &r nddvéndig for att utveckla
vardprofessionen och vardverksamheten. Forfattarna har valt att gora en litteraturstudie
och malsattningen var att anvanda bade kvalitativa och kvantitativa studier for att pa
basta sétt besvara syftet. Axelsson (2012, ss. 204) papekar att sammanforandet av
kvalitativ och kvantitativ forskning kan ge ett mer mangsidigt perspektiv och leda till
battre forstaelse for den foreteelse som studeras. Vid litteratursokningen insag

forfattarna att tillgangen pa kvantitativa studier som matchade syftet var begransad och



darfor ingar endast tva kvantitativa studier i resultatet. Alla inkluderade studier &r
orginalstudier men en del av studierna genomférda av samma forskare pa samma urval,
men med en annan fragestallning. Forfattarna vill beskriva kvinnors upplevelser ur ett
vardvetenskapligt perspektiv och darfor inkluderades vardvetenskapliga studier som var
skrivna utifran ett patientperspektiv. | studierna som inkluderats bestar urvalet av
kvinnor med konstaterad endometrios. En studie har dven inkluderat en kontrollgrupp

med kvinnor utan endometrios for att kunna jamfora upplevelser.

Litteratursokning och datainsamling

Litteratursdkning har skett i databaserna Cinahl och PubMed vilka Axelsson (2012, s.
208) beskriver som databaser sarskilt aktuella inom omvardnadsforskning da de
omfattar omraden som omvardnad, fysioterapi, arbetsterapi och medicin. Datum for

senaste sokning var 2015-11-09, sokningen har sammanstéllts i en tabell (bilaga 1).

Axelsson (2012, s. 208) rekommenderar att boérja litteratursokningen med en
pilotsokning for att fa en uppfattning om hur forskningen inom det valda omradet ser ut.
Endometrios ar ett omrade dar det generellt finns begransat med studier. En
fritextsokning pa “endometriosis” i Cinahl gav endast 1543 traffar. Dock var det for
stort material att bearbeta i denna studie. For att ringa in omradet adderades sékorden
"woman” AND “experience” och sokningen avgransades till peer-reviewed artiklar fran
ar 2005, pa engelska, antal traffar blev da 32. Av dessa ansag vi endast sex stycken vara
relevanta for vart syfte. Artiklar exkluderades pa grund av att titel eller abstract inte
matchade syftet eller om artiklarna inte fanns tillgangliga i fulltext. For att finna fler
studier av betydelse utdkades tidsavgransningen till artiklar fran ar 2000. Antal traffar
blev 42. Genom att ga via "cite” pa de artiklar vi fann relevanta men som var éldre &n
fran 2005, inkluderade vi ytterligare tva artiklar. Totalt inkluderades atta artiklar fran
Cinahl.

| PubMed gav fritextsokningen pa endometrios betydligt fler traffar, 22155 st. Sokord
som anvandes var “endometriosis” AND “experience” AND “patient” AND *“life”
Sokningen avgransades aterigen till artiklar inte aldre &n tio ar, vilket gav 22 traffar. Vi

fann atta artiklar intressanta varav tre var densamma som vi redan hittat i Cinahl. Fyra



artiklar exkluderades pa grund av att abstract inte matchade syftet eller att de inte fanns
tillgangliga i fulltext. Sokningen utokades till artiklar publicerade fran ar 2000 vilket
gav ytterligare sex traffar. Tva artiklar hittades via sokning pa “similar articles” nar en

intressant artikel var aldre an tio ar. Fran PubMed inkluderades slutligen tre artiklar.

Totalt inkluderades nio kvalitativa och tva kvantitativa artiklar fran ar 2005-2015 i vart
slutliga urval. Som stod vid var artikelgranskning tog vi hjélp av Fribergs (2012 ss. 138-
139) granskningsmetod for kvalitativa och kvantitativa studier samt SBUSs

granskningsmall for kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ forskningsmetodik.

Dataanalys

Utgangspunkt vid dataanalysen var Axelssons (2012, ss. 212-214) beskrivning av
bearbetning och analys av data i en litteraturstudie. Nar de utvalda artiklarna l&sts och
kvalitetsgranskats sammanfattades resultaten pa svenska. For att fa en Overblick
sammanstalldes studiernas syfte, metod, urval och resultat vilka presenteras i en tabell
(bilaga 2). Axelsson (2010, s. 212) beskriver att denna sammanstéllning ar ett bra
hjalpmedel for den fortsatta analysen samt en viktig del av studiens resultat. Forfattarna
identifierade kvinnors olika upplevelser i artiklarna med hjalp av att markera med féarger
i texten. Utefter det dokumenterades meningsbarande teman i olika dokument. For att fa
grepp om artiklarnas innebord lastes de igenom pa nytt och ytterligare data som
beskriver kvinnors upplevelser identifierades och sorterades in i de olika dokumenten
under tillhérande tema. Dokumenten lastes igenom och jamfordes for att kunna hitta

likheter och skillnader i kvinnornas upplevelser.

Data som framkom i studierna delades upp och redovisas i resultatet nedan i ett nytt
sammanhang. Friberg (2012, s 141) uppger att en integrativ litteraturdversikt innebér att
forfattarna drar slutsatser och identifierar underliggande strukturer. De inkluderade
studiernas resultat bildar en ny helhet som presenteras i resultatet. Denna metod
forutsatter att forfattarna tolkar resultatet i studierna. Resultatet &r sammanstallt utifran
meningsbarande teman av kvinnors upplevelser. De teman som identifierades vid
dataanalysen presenteras i en ordning som kan visa hur kvinnans upplevelser férandras

under sjukdomens skeden och hur det paverkar det dagliga livet. Detta for att underlatta



forstaelsen och lasbarheten. Axelsson (2012, s. 212) papekar att struktur och logik kravs
for att resultatet ska bli begripligt.

RESULTAT

Resultatet &r strukturerat i nio teman som framkom vara betydande for kvinnors
upplevelse av att leva med endometrios. Dessa teman foljer en struktur som kan ses som

en beskrivning av hur sjukdomsférloppet och hur det dagliga livet kan upplevas.

Misstro fran varden

Kvinnans sokande efter ratt vard och behandling for sina symtom utmarks ofta av
upplevelse av misstro fran vardpersonal. Markovic, Manderson och Warren (2008, s.
357) beskriver hur kvinnorna upplever svarigheter att fa symtomen bekraftade av
vardpersonal. Denny (2009, s 989) visar att kvinnors subjektiva upplevelse av
sjukdomen skiljer sig fran lakarnas tolkning av symtomen. | en intervjustudie
framkommer att yngre kvinnor i aldern 16-24 ar oftare upplever att de bemots med
misstro eller att de uppfattas hitta pa symtom i forsok att fa uppméarksamhet (Moradi et
al. 2014, ss. 5-6). Kvinnors upplevelser av motet med varden praglas av missnojdhet
gallande bemotande, kunskapsniva och motvillighet till remittering. Att bli lyssnad pa
och tagen pa allvar upplevs vara de viktigaste faktorerna i métet med varden (Denny &
Mann 2008, s. 113).

Tvivel pa den egna upplevelsen

I en studie framkommer att normalisering av kvinnans upplevda symtom kan leda till att
kvinnan borjar ifragasatta och tvivla pa sin egen upplevelse (Butt & Chesla 2007, s.
574). Markovic, Manderson och Warren (2008, ss. 355-356) beskriver att en del
kvinnor upplever sina smértor som normala och inte vérda att soka hjalp for. Sméartan
inforlivas i kvinnans upplevelse av det normala livet. Bade Markovic, Manderson och
Warren (2008, s. 354) och Moradi et al (2014, s. 5) beskriver att kvinnans upplevelse av

symtomen som en normal del av livet vilket hindrar henne fran att soka vard.
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Bristande bemdtande

Upplevelsen av bristande bemétande fran varden ar vanlig hos kvinnor med
endometrios. Kvinnor upplever lakare som ifragasattande och avvisande och en del
upplevs ge gammalmodiga och felaktiga rad om behandling (Denny & Mann 2008, s.
114; Markovic, Manderson & Warren 2008, s. 354-356, 361). Moradi et al. (2014, s. 5)
beskriver att kvinnan upplever sig besvarlig nar hon standigt tvingas soka vard. | flera
studier framgar att manga kvinnor delar upplevelsen av att ldkare har dalig medvetenhet
och bristande kunskap om endometrios (Butt & Chesla 2007, s. 575; Denny 20009, s.
989; Denny & Mann 2008, ss. 113-114, Huntington & Gilmour 2005, s. 1129; Moradi
et al. 2014, ss. 5-6). Markovic, Manderson och Warren (2008, s. 359) samt Moradi et al.

(2014, s. 5) beskriver att kvinnor upplever informationen fran varden som otillracklig.

Lattnad av att fa diagnos

Nar diagnosen endometrios faststalls upplever manga kvinnor till en borjan lattnad 6ver
att symtomen ar verkliga och inte inbillade (Butt & Chesla 2007, s. 574; Huntington &
Gilmour 2005, s. 1129). Moradi et al. (2014, s. 7) identifierar kvinnors upplevelse av
lattnad Gver att fa en bendmning pa sjukdomen som orsakar symtomen, lattnad Gver att
kunna utesluta cancer och forhoppningar att kunna behandla sjukdomen. Ocksa Denny
och Mann (2008, s. 113) beskriver positiva kénslor av lattnad i samband med

diagnosen.

Oro infor framtiden

Moradi et al. (2014, s. 7) skildrar upplevelser av upprordhet och oro éver att sjukdomen
inte gar att bota samt oro éver de problem som sjukdomen orsakar. Denny (2009, s.
991) beskriver att kvinnor upplever oro Gver att inte veta fran dag till dag hur
sjukdomen ter sig och i vilken utstrackning livsforingen paverkas. Ett stort orosmoment
ar hur smartan ska utvecklas i framtiden och hur fertiliteten kan paverkas av sjukdomen.
Huntington och Gilmour (2005, s. 1129) identifierar upplevelser av fortvivlan nér
smartan aterkommer efter en period av smartfrihet/lindrigare smarta. Moradi et al.

(2014, s. 7) visar ocksa att kvinnor upplever oro Gver att fora dver endometrios till sina
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dottrar, oro for att utveckla cancer, att inte hitta en partner eller att arbete eller skola ska
paverkas negativt. En del kvinnor upplever oro 6ver att sjukdomen ska visa sig infor
andra, exempelvis genom att fa smartgenombrott offentligt eller att bloda igenom
kladerna. Huntington, Gilmour och Wilson (2008, s. 45) beskriver att kvinnor upplever

oro dver att behdva forklara sig pa arbetsplatsen och att inte bli betrodd.

FOorandring av kroppen

Endometrios kan medféra forandring av kvinnans fysiska kropp och subjektiva
upplevelse av sig sjalv. Markovic, Manderson och Warren (2008, s. 358) kommer fram
till  att behandlingsalternativen vid endometrios kan forstdrka kvinnans
sjukdomsupplevelse och medfora exempelvis nedsatt sexlust och depression. Moradi et
al. (2014, s. 6) beskriver att vissa kvinnors upplevelse av den fysiska kroppen paverkas
negativt till foljd av viktuppgang, arr efter kirurgiska ingrepp eller blekhet pa grund av
kraftiga blddningar och anemi. Upplevelser av minskat sjalvfortroende och forandrad
sjalvkansla &r konsekvenser av den forandrade kroppen.

En studie visar att kvinnor med endometrios upplever sig ha samre sdmnkvalitet och
skattar i hogre utstrackning sin niva av fysisk aktivitet som lagre dn kvinnor utan
endometrios (Nunes, Ferreira Bahamondes (2014, ss. 17-18). Seear (2009b, s. 197)
identifierar att forandringar av kroppen kan upplevas som en forlust av sig sjalv.

Forlust av relationer och socialt deltagande

En del upplever forlust av tillfredsstallande relationer och sexliv, exempelvis genom att
undvika samlag pa grund av smartor (Moradi et al. 2014, s. 8). Fourquet et al. (2010,
ss. 3-4) kom fram till att 71 procent upplever svarigheter att uppratthalla sexuella
relationer pa grund av fysiska begransningar till foljd av sjukdomen. Vidare beskriver
Moradi et al. (2014, s. 8) att emotionella och psykiska bieffekter av symtomen, som
stress, ilska, humadrsvangningar och trétthet kan upplevas ha negativ paverkan pa
relationen till andra. Kvinnorna upplever att dessa negativa faktorer orsakar storningar
och spanningar i relationer som ibland lett till att relationen avslutats. En del kvinnor
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upplever att det ar mer fordelaktigt att leva utan partner pa grund av de negativa effekter
sjukdomen for med sig.

Kvinnorna upplever att sjukdomen kan ha konsekvenser som medfér forlust eller
reduktion av fritidsaktiviteter. En enkatstudie visar att 48 procent av kvinnorna upplever
svarigheter att uppratthalla sociala aktiviteter pa grund av sjukdomen (Fourquet et al.
2010, s. 4). Smarta, kraftiga blédningar och fatigue upplevs vara de framsta orsakerna
till forlust av sociala aktiviteter (Moradi et al. 2014, 8). Foér en del kvinnor med
endometrios &r sjukdomens forlopp oforutségbart vilket upplevs som en osakerhet som
medfor svarigheter att planera sociala aktiviteter (Denny 2009, s. 991).

Upplevelse av forlorade mojligheter i utbildning och karridr framkommer. Fourquet
et.al. (2010, s. 4) beskriver att kvinnor upplever att symtom relaterade till endometrios
har effekter som gar ut 6ver deras arbetsprestation. | studien genomférd av Moradi et al
(2014, ss. 8-9) upplever tva tredjedelar av kvinnorna mellan 16-24 ar att deras
utbildning har paverkats negativt pa grund av franvaro, koncentrationssvarigheter eller
nedsatt produktivitet relaterat till endometrios. En del kvinnor upplevde sig tvungna att
minska studietakten eller avsluta sina studier. Kvinnor upplever ocksa forlust av
karriarmojligheter till foljd av symtomens paverkan pa arbetsférmagan. Huntington,
Gilmour och Wilson (2008, s. 445) kommer fram till att detta kan medféra effekter pa

kvinnornas ekonomiska forutsattningar.

Upplevelse av otillracklighet

Misslyckande att genomféra livsstilsanpassningar for att uppratthalla kontroll over
sjukdomen kan skapa upplevelse av otillracklighet. Tidigare studier visar att
endometrios inverkan pa livsforingen for med sig upplevelser krav och ansvar gentemot
kvinnorna att sjélva hantera sin sjukdom och upprétthalla halsa (Huntington & Gilmour
2005, s. 1129; Seear 2009b, s. 197). Vidare beskriver Seear (2009b, ss. 199-201) att
manga kvinnor upplever det kravande att anpassa sin livsforing utifran olika rad och
anvisningar for att hantera sjukdomen. Tillganglig information om endometrios pa
internet upplevs dvervaldigande och komplex. Att inte veta hur informationen ska

tolkas eller anvandas i praktiken kan upplevas som ett misslyckande vilket medfor
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upplevelse av otillracklighet. Kvinnorna upplever att de frekvent utsétts for nya och ofta
motsagelsefulla rad om hur kost, livsstil och traning bor utformas for att halla
sjukdomen under kontroll. En del strategier upplevs kréva stor sjalvdisciplin och
uppoffringar av kvinnorna. Att standigt hantera sin hélsa anses vara en skyldighet som

ibland upplevs svar att leva upp till.

Upplevelsen av otillracklighet forekommer ocksa i gallande kvinnans forvantningar pa
sig sjalva i forhallande till kvinnorollen. Fourquet et al. (2010, ss. 3-4) rapporterar att
manga kvinnor upplever svarigheter med aktiviteter som att utféra hushallsarbete och ta
hand om barn. Vidare beskriver Moradi et al. (2014, ss. 6-7) att en del kvinnor dnskar
ha mer ork och kraft till att ta hand om sina smabarn. Upplevelsen av otillracklighet kan
ocksa vara kopplad till om kvinnan har svarighet att bli gravid. Fourquet et al. (2010, s.
3) redovisar i sin enkatstudie att 71 procent av kvinnorna hade forsokt bli gravida och
90 procent av dessa hade upplevt svarigheter med detta.

Upplevelse av skuld och otillracklighet kan uppsta vid stérningar i sexlivet. | artikeln av
Denny och Mann (2007, s. 191) framkommer att kvinnor med dyspareuni vid
endometrios upplever negativa effekter pa sin sjalvkansla. Kvinnorna kanner skuld infor
sin partner och upplever sig oattraktiva och okvinnliga eftersom de inte kan genomftra
samlag sa som de onskar. Dessa kvinnor upplever inte att smartan under samlag ar det
varsta utan smartan som kvarstar allt ifran timmar till dagar efterat upplevs svarare att

hantera.

Stravan att aterfa kontroll

Att strava efter att aterfa kontrollen Over livsforingen ar en del i att leva med
endometrios. Flera kvinnor genomfor livsstilsfordndringar som de upplever positiva och
stdrkande (Gilmour, Huntington & Wilson 2008, s. 446; Moradi et al 2014, s. 9; Seear
2009b, s. 199). Egenvarden leder till 6kad medvetenhet om den egna kroppen och
kvinnorna upplever ett strre ansvar gentemot sig sjalva. Detta leder till upplevelser av
kontroll och okat sjalvfortroende (Seear 2009b, ss. 198-199). Nar en metod som ger

tillfredsstallande smartlindring patraffats beskriver Markovic, Manderson och Warren
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(2008, s. 356) hur kontrollen Gver den egna kroppen kan upplevas aterkomma. Ett
exempel ges pa en kvinna som efter ar av svar smarta och flera missfall genomgick en
hysterektomi och upplevde da att symtomen lindades. Fran att kroppen tidigare

kontrollerat henne upplevde hon nu att hon hade kontroll éver kroppen.

DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med litteraturstudien var att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med
endometrios. Studien ar mestadels uppbyggd pa kvalitativa artiklar eftersom vi ville
undersoka kvinnors upplevelser och tillgangen pa kvantitativa artiklar som svarade an
mot syftet var begransad. Friberg (2012, s. 121) beskriver att malet med kvalitativa
studier ar att fa okad forstaelse for exempelvis patienters upplevelser, erfarenheter,

forvantningar och behov vilket foreliggande studier uppfyller.

Som utgangspunkt i genomforandet av litteraturstudien anvandes Axelssons (2012, ss.
203-220) beskrivning av litteraturstudie. Alla inkluderade artiklar ar granskade efter
fardiga mallar for kvalitetsgranskning. Fem av artiklarna som ingar &r gjorda pa samma
urvalsgrupp, skrivna av samma forfattare (bilaga 2). Att tva urvalsgrupper resulterat i
fem studier bor tas i beaktning vid tolkning av resultatet da det kan paverka
generaliserbarheten. Da malet med kvalitativ forskning ar att beskriva upplevelser och
erfarenheter anser vi inte att detta utgor nagot problem for resultatets trovardighet.

Segesten (2012, s. 99) beskriver att fenomenet som studerats i kvalitativ forskning ar
relaterat till en viss patientgrupp och ett visst vardsammanhang. Vi anser att
upplevelserna som presenteras i resultatet ar giltigt for de kvinnor som ingatt i studierna
i vart urval. De kan inte utan eftertanke 6verforas till varken andra patientgrupper eller
andra kvinnor med endometrios. En analys av flera kvinnors upplevelser kan mojliggéra
generalisering eller dverforbarhet dock maste det ske med forsiktighet i forhallande till
kontexten. Flertalet av forfattarna till artiklarna tar sjalva upp att urvalsgruppen
representerar en insatt och engagerad patientgrupp da manga kvinnor var medlemmar i

endometriosforeningar eller stodgrupper vilket kan paverka 6verforbarheten negativt. Vi
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valde att inkludera studier med kvinnor som har konstaterad endometrios. Darmed
representeras inte kvinnor med endometriossymtom som annu inte fatt diagnos. Detta ar

betydelsefullt att ha i atanke nér resultatet ska 6verforas och anvandas i varden.

Axelsson (2012, s. 210) papekar att vid ett begransat utbud av publicerad forskning
inom det valda omradet kan tidsavgransning utokas vid datainsamling. 1| var
litteratursokning exkluderades artiklar som inte fanns tillgangliga i fulltext och artiklar
som var aldre an tio ar. Dessa avgransningar kan innebara forlust av vardefull
information, dock ansag vi att begransning av artiklarnas alder var viktig for att fa sa
aktuell information som mojligt. Att vi valde att inte betala for de artiklar som inte
fanns tillgangliga i fulltext online kan ha betydelse for trovardigheten. Trovardigheten
kan ocksd ha paverkats av att litteratursokningen begransades till tva databaser.
Axelsson (2012, s. 208) foreslar flera databaser som kan vara relevanta och tillféra
ytterligare artiklar. Majoriteten av artiklarna vi anvande var ifran Australien, Nya
Zeeland eller Storbritannien men nagra var fran Frankrike, Brasilien och Puerto Rico.
Upplevelsen av endometrios ar individuell men kan praglas av kontext och kulturell
uppfattning av kvinnosyn och genus. Kvinnans nationalitet och kulturella bakgrund kan
paverka dessa faktorer. Eriksson (1989, s. 78) menar att upplevelsen av hélsa ar relativ i
relation till kultur och samhélle da graden av tolerans gentemot olika halsovariabler kan
vara olika. Detta paverkar hur samhéllet bedomer vad som &r sjukt respektive friskt.
Studier fran nordiska lander saknas da det sannolikt hade gjort resultatet mer
representativt for svenska kvinnor med endometrios. Vi beddémer dock att kvinnornas
livssituation och vardens utformning i de lander som de inkluderade studierna &r gjorda
i ar nagorlunda jamforbart med svenska kvinnors livsforing och svensk vard. | borjan av
litteratursokningen hade vi ett mer avgransat syfte som var att beskriva hur
endometriossmartan paverkade det dagliga livet. Under sokningens gang insag vi att
syftet var for specifikt och darfor breddade vi var sékning och omformulerades syftet,
vilket borde paverka majligheten till att Gverfora resultatet. Friberg (2012, s. 140)
poangterar att likheter och skillnader i inkluderade studier bor identifieras. | var
jamforelse av studier tog vi vara pa upplevelser som var aterkommande i de flesta

studier. Detta anser vi vara av vérde for studiens trovardighet.
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| dataanalysen har vi gjort egna tolkningar, dragit slutsatser och bildat nya beskrivningar
av kvinnors upplevelser &n det som framkom i de inkluderade studierna. Vid tolkning
av data finns alltid risk for att forforstaelsen fargar resultatet. Axelsson (2012, s. 215)
menar att valet av inkluderade artiklar och utformningen av resultatet bor hallas sa
objektivt som mojligt. Vi ar medvetna om forforstaelsens roll och betydelse for
uppfattningen av kvinnornas upplevelser. Dahlborg-Lyckhage (2012, s. 167) menar att i
dataanalysen ska forfattarna vara éppna och féljsamma vilket kdnnetecknas av en vilja
att na forstaelse. Forforstaelsen begransar 6ppenheten, darfor ar det viktigt att reflektera
och medvetandegdra sina forestallningar for att fa kontroll 6ver forforstaelsen. Detta
forhallningssatt har efterstravats under arbetet med litteraturstudien. Det ansags viktigt

for att kunna aterge ett patientperspektiv.

Resultatdiskussion

Kvinnors upplevelse av endometrios tycks folja liknande monster i forloppet fran att
uppleva symtom till att fa diagnos och sedan fortsatta att leva med sjukdomen. Av
resultatet framgar att tiden innan diagnos praglas av upplevelser som misstro fran
varden och tvivel pa den egna upplevelsen. Bemotandet och informationen fran varden
upplevs bristfallig. Nar diagnosen faststéills upplever manga kvinnor en lattnad som
sedan foljs av oro éver hur sjukdomsforloppet ska se ut eller hur sjukdomen kommer att
paverka kvinnan. Sjukdomen kan fora med sig forandring av kroppen som leder till
forandrad sjalvuppfattning. Upplevelser av forlust uppstar nar kvinnan begréansas av
sjukdomen. Dessa upplevelser ror flera aspekter sa som socialt liv, relationer, arbete och
utbildning. Nar kvinnan upplever att sjukdomen inkraktar pa det dagliga livet hittar hon
strategier for att aterfa kontroll. Att standigt behova strukturera livet utefter strikta rad
och rekommendationer kan vara svart att hantera. Kvinnans svarigheter att leva upp till
sina egna och samhéllets forvantningar pa kvinnorollen kan leda till upplevelser av

otillrécklighet.

Ett uppenbart problem som framkommer for kvinnor med endometrios &r
stigmatiseringen och normaliseringen av sjukdomen bade av kvinnorna sjélva,
omgivning och av vardpersonal. Dessa faktorer leder till att kvinnor drar sig for att

patala sina symtom for andra, detta kan medféra langdraget lidande. Wiklund (2003, s.
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156) menar att forstaelse och stottning fran vardpersonal framjar halsan. Enligt ICNs
etiska kod for sjukskoterskor (Svensk sjukskoterskeforening 2014, s. 4) ska
sjukskoterskan uppvisa respektfullhet, lyhdrdhet, medkénsla, trovardighet och integritet
i motet med patienten. Vidare papekar Dahlberg och Segesten (2010, ss. 215-219) att
vardrelationen ar asymmetrisk och att patientens sarbarhet och utsatthet ar storre vid
ohélsa. Att vara i behov av vard men inte bli sedd eller hord i sitt lidande och inte bli
bekraftad i det vardande motet kan skapa osakerhet, maktloshet och otrygghet. Ett
dilemma som manga av kvinnorna i foreliggande studie upplevde var att nar de val
sokte hjalp fran varden kande de sig inte betrodda och blev ofta negligerade i sitt
lidande. Detta ar viktig kunskap for att vanda utvecklingen och erbjuda vard som utgar
fran ett patientperspektiv. Vi anser att for att varda utifran ett patientperspektiv kravs det
ocksa att vardaren har en formaga att tygla sin egen forforstaelse gallande kvinnor och
kvinnors upplevelser. Vardaren bor utifran resultatet i foreliggande studie reflektera
kring sin egen formaga att ocksa ha kritisk och problematiserande instéllning utifran ett
kulturellt- och genusperspektiv for at bidra till jamlik vard som gynnar den enskilda

kvinnans situation.

Mao och Anastasi (2008, s. 115) lyfter betydelsen av sjukskoterskans roll i
primarvarden. Eftersom det inte finns tillracklig kunskap kan symtomen vid
endometrios tolkas som symtom pa nagon annan sjukdom. Felbedémning av symtom
gor att kvinnan forblir obehandlad vilket kan leda till att sjukdomen forvarras. Okad
medvetenhet och kunskap hos sjukskoterskor i primarvarden leder till att kvinnor med
endometrios upplever forbattrad halsa eftersom det leder till okat stod i att hitta

strategier for att hantera det dagliga livet.

Eriksson (1994, ss. 30, 95-96) menar att lidandet &ar en standig kamp men om vardaren
bemoter patienten med respekt k&nner sig patienten valkommen och omhandertagen.
Detta skapar forutsattningar for att patientens lidande kan lindras. Enligt svensk
sjukskaterskeforening (2014, s. 7) maste patientens lidande bekraftas av vardaren for att
lidandet ska lindras. Patientens forsoning med lidandet kan underlattas om vardaren &r
bekraftande, tillganglig och narvarande. Vardarens praktiska fardigheter, teoretiska

kunnande och hallning ar av stor vikt for patientens halsa. Eriksson (1989, ss. 35-36)
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beskriver halsa som en helhet av friskhet, sundhet och vélbefinnande. Friskhet
betecknar den fysiska upplevelsen av hélsa medan sundhet syftar till psykisk sundhet
och individens handlingar och konsekvensinsikt. Véalbefinnande &r upplevelse av
valmaende och valbehag. For att bedéma patientens tillstdnd kravs bland annat att

vardaren ar 6ppen for att ta del av patientens beréttelse.

Vidare hédvdar Eriksson (1989, ss. 42-43) att samhéllet genom olika normsystem
benamner individer som friska eller sjuka. Halsobegreppet kan anta manga olika
variationer, exempelvis kan individen uppleva lag friskhetsgrad, lag sundhetsgrad och
illabefinnande men &nda anses vara frisk av samhéllet. Ur ett vardvetenskapligt
perspektiv menar Eriksson (1989, s. 24) att det ar av stor vikt att vardaren skaffar insikt
i individens kunskap och uppfattning av hélsa. Manniskans forestallning om halsa styr
riktningen for hennes stravan och darfor ar kunskap ur ett patientperspektiv nodvandig
for att vardaren ska kunna stotta individen. Dahlberg och Segesten (2010, s. 206)
beskriver att vardande samtal praglas av Oppenhet och foljsamhet till patientens
individuella berattelse. Vi tror att vardare behover tillampa detta synsatt i storre
utstrackning for att forbattra hur kvinnor med endometrios upplever relationen till
varden. Gilmore, Huntington och Wilson (2008, s. 446) uppmarksammar att kvinnor
med endometrios efterfragar hjalp och rad av sjukskaterskor som kan beskriva for och
nackdelar om behandlingsmetoder samt ge relevant evidensbaserad fakta. Sall Hansson,
Fridlund, Brunt, Hansson och Rask (2011, ss. 446- 447) uppger att patienter med
langvarig smarta kan kanna sig forolampade och anses vara svaga av sjukvardspersonal.
De vill kénna sig viktiga som patient och att sjukvarden tar hansyn till hela manniskan
och inte bara ser dem som en patient med smarta. Patienten efterfrgar ett storre

engagemang och vill bli sedda med vérdighet.

I en tidigare litteraturstudie (Young, Fisher & Kirkman 2014, ss. 227-232) sammanstalls
litteratur som behandlar hur kvinnors liv paverkas av endometrios. Dar presenteras
omraden som beskriver liknande upplevelser som presenterats i denna uppsats.
Endometrios har stor inverkan pa kvinnors liv, i synnerhet sexliv, socialt liv och
arbetsliv. Motet med varden, att bli ifrgasatt, sjalvuppfattning, sokande efter

information och kunskap och oro for hur sjukdomen ska te sig i framtiden beskrivs.

19



Young, Fisher och Kirkman (2014, ss. 229-230) lyfter &ven problematiken kring
infertilitet som i forlangningen paverkar relationer och kvinnans sjalvuppfattning. Det &r
ett stort och vanligt problem vid endometrios som vi endast namnt utan att ga in pa
djupet i vart resultat. Young, Fisher och Kirkman (2014, s. 229) konstaterar att den
ofdrutsagbara smartan har stor kontroll 6ver kvinnans liv medan andra kvinnor upplever

smartan mer forutségbar vilket underlattar planering av aktiviteter.

Vi har i var studie forsokt att uppmarksamma vad sjukdomen innebér for kvinnor. Vi
anser att det mest utmarkande var upplevelsen av forlust och otillracklighet. Det tolkar
vi som ett bevis pa hur sjukdomen kan begransa kvinnors dagliga livsforing. Vi
upplever att det finns begransade behandlingsmojligheter for kvinnor med endometrios.
Var uppfattning &r att det kan grunda sig i att endometrios ar en kvinnosjukdom som
dessutom ar gynekologisk vilket kan medftra svarigheter att prata om symtomen. Seear
(2009a, s. 1223) havdar att den sociala uppfattningen om menstruation bottnar i
forestallningar om genus och att kvinnor i det tysta uppmuntras att ddlja sin

menstruation.

Endometrios kan medféra negativa effekter pa kvinnors ekonomiska forutsattningar
genom inverkan pa utbildningar och arbetsliv. Andersson (2015) skriver att det inte
enbart ar individens ekonomi som paverkas, utan sjukdomen har samhallsekonomisk
paverkan i form av vardkostnader, sjukfranvaro och arbetsbortfall. Detta ar
problematiskt da kvinnor generellt & en socioekonomiskt utsatt grupp. Bryngelson
(2009 s. 842) styrker detta genom att patala att fler kvinnor &n man ar
langtidssjukskrivna och det medfcr en negativ paverkan pa individens ekonomiska och
sociala forutsattningar. Vi efterfragar fler studier som undersdker hur kvinnors
socioekonomiska status och sociala tillnrighet kan paverkas av endometriosrelaterade
begransningar i utbildning och arbetsliv. En annan 6nskan ar mer arbete for att 6ka
kvinnors medvetenhet om den egna kroppen och normala funktioner, exempelvis genom
undervisning och information i skolor samt ett 6ppnare samtalsklimat. I samband med
att vi borjar slutféra arbetet med denna studie meddelar Socialstyrelsen (2015) att de vill
ta fram nationella riktlinjer for bland annat endometrios. Forstudien som genomforts

som underlag for beslutet visar att kannedomen om endometrios ar lag och att for fa
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kvinnor far remiss till specialist. Detta bidrar till fordrojd diagnos och lang vantan pa
adekvat behandling Vi anser att inforandet av nationella riktlinjer kring endometrios &r
ett steg i ratt riktning for att 6ka medvetenheten om sjukdomen och forbéttra tillgangen

till ratt vard och behandling for kvinnor med endometrios.

SLUTSATSER

Kvinnor med endometrios upplever att sjukdomen har stor inverkan pa olika aspekter i
det dagliga livet. Sjukdomen paverkar kvinnornas uppfattning av sig sjélva, de kanner
sig misstrodda av omgivningen och séger sig ha svart att fa adekvat hjélp. Sjukdomen
far konsekvenser som gar ut over socialt liv, daglig aktivitet sasom skola eller arbete
och relationer vilket leder till upplevelse av lidande och ohélsa. Genom att belysa detta
omrade kan medvetenheten 6ka bade inom vardprofessionen och allmanheten och det
vardande motet kan forbattras. Normalisering av symtomen leder till att diagnos stélls
efter Iang tid och det kan medfora ett langdraget lidande. Det &r viktigt att vardpersonal
ar lyhord for kvinnans berattelse och tar den pa allvar. Att ta del av upplevelserna kan
gora sjukskoterskor battre rustade att moéta och handleda kvinnor med endometrios

utifran ett patientperspektiv.

Eftersom endometrios ar en sjukdom som drabbar uppskattningsvis tio procent av alla
kvinnor ar det av stor vikt att vardpersonal har en grundldggande kunskap om vad
sjukdomen har for symtom och konsekvenser. Sjukskoterskan kan vara ett stéd och en
samtalspartner som kan ge tips och rad och eller hjalpa kvinnan vidare till ratt vard.
Forhoppningen ar att studiens resultat leder till 6kad forstaelse for kvinnors upplevelse

av att leva med endometrios.
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Health: An
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Moradi, M. et al. Att utforska kvinnors Kvalitativ metod. Andamalsenligt urval | Resultatet skiljde sig

(2014) upplevelser bestdende av 35 inte beroende om
endometrios och Semi-strukturerade kvinnor, 17-53 &r med | kvinnan var aktiv i

Impact of understka om fokusgruppsintervjuer | laparaskopiskt endometrioscentret eller
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BMC Women’s health.
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upplevelserna skiljer
sig mellan tre olika
aldersgrupper.

med 3-4 deltagare i
varje grupp.
Deltagarna
grupperades efter 3
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Tematisk dataanalys.

diagnostiserad
endometrios.
Rekrytering via telefon
och brev. 23 kvinnor
var aktiva i ett
endometrios-center vid
ett universitets-sjukhus
och 12 kvinnor var inte
aktiva men boende i
omradet runt
sjukhuset. Kvinnorna
skulle forsta och
kommunicera pa
engelska och inte ha
nagra andra kroniska
sjukdomar.

inte. Tva huvudsakliga
teman presenteras:
Upplevelse av att leva
med endometrios och
hur endometrios
paverkar livet.
Endometrios har stor
inverkan pa relationer,
sexliv, socialt liv och
fysiska samt psykiska
aspekter i alla
aldersgrupper men i
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skiljde sig.




Nunes, F. R., Ferreira,
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Pain threshold and
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with endometriosis.

European Journal of
Pain

Brasilien

Att utvardera och
jamfora smarttroskel
och sdmnkvalitet hos
kvinnor med och utan
endometrios.

Kvantitativ metod

Enkatstudie med
tvarsnittsdesign. En
enkét géllande
somnkvalitet och en
géllande fysisk
aktivitet dar kvinnor
fick skatta sin
upplevelse. I studien
ingick ocksa en fysisk
undersokning dar
kvinnorna skattade sin
smérta nér en vikt
placerades pa 20 olika
omraden pa kroppen.

510 kvinnor
rekryterades vid en
gynekologisk klinik.
257 av kvinnorna hade
endometrios och 253
hade inga kliniska
symtom pa
endometrios. Alla
deltagande skulle vara
minst 18 ar. Kvinnorna
med endometrios
delades in i tva
subgrupper beroende
pa vilket stadie
endometriosen var i.

Kvinnor med
endometrios skattade sin
somnkvalitet l1agre och
hade i hogre
utstrackning 1ag niva av
fysisk aktivitet. Ingen
skillnad patraffades i
graden av smérta
beroende pa sjukdomens
stadie.

Seear, K. (2009)

The third shift: health,
work and expertise
among women with
endometriosis.

Health Sociology
Review

Australien

Att utforska kvinnors
upplevelse av
endometrios gallande
att bli expert pa sin
omvardnad och
betydelsen av dessa
processer.

Kvalitativ metod.

Semistrukturerade

individuella intervjuer.

Tematisk analys.

20 kvinnor med
endometrios, 24-55 ar
anmalde sjalva intresse
genom ”Snowball-
sampling” och
annonsering i ett
nyhetsbrev fran en
endometriosfdrening.
10 av kvinnorna var
eller hade varit
medlemmar i en
stodgrupp. Urvalet ar
rekryterat i samband
med en tidigare studie.

Arbetet med att hantera
endometrios beskrivs
som kvinnornas tredje
arbetsskift utdver deras
betalda och obetalda
arbete. Att vara expert
pa sin sjukdom medfor
kanslor av krav och
ansvar. Samtidigt kan
det innebéara upplevelse
av kontroll och béttre
livsstil.
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