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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Endometrios drabbar var tionde kvinna och innebér att endometrieliknande
véavnad vaxer utanfor livmodern vilket skapar smarta, inflammation och fibrosbildning.
Symtomen innefattar exempelvis dysmenorré, kroniska buksmaértor, blédningsrubbningar och

trétthet. Kvinnorna bor bemotas med lyhordhet, respekt och bekréftas i sitt lidande.

Syfte: Att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med endometrios samt hur de upplever
bemotande och vard nar de soker vard for besvar som ar kopplade till sjukdomen.

Metod: | denna litteraturstudie med kvalitativ ansats har 18 studier inkluderats som
analyserades med hjélp av Popenoe et al. (2021) metod for litteraturoversikt.
Kvalitetsgranskning har utforts med SBU:s mall for beddmning av kvalitativa studier.

Resultat: Ur resultatet framkom temat Smartans fysiologiska konsekvenser (subtema
Upplevelser av sméarta och Upplevelser av blédning), temat Sméartans psykosociala
konsekvenser (subteman Upplevelser av relationer och socialt, Upplevelser av karriar och
utbildning samt Kanslor och tankar), temat Fordréjd diagnos och behandling (subtema
Upplevelser av att inte bli tagen pa allvar och Upplevelser av kunskapsbrist och
kommunikationsbrist), samt temat Att fa diagnos och behandling snabbt (subtema
Upplevelser av att kénna sig trygg och fa hopp). Endometrios gav negativa effekter pa
kvinnors fysiologiska, psykosociala och psykologiska hélsa dar smérta var det dominerande
symptomet. Kvinnors upplevelse av vard skilde sig at men oftast blev deras upplevelser inte

tagna pa allvar av vardpersonalen, vilket skapade ytterligare lidande hos kvinnorna.

Slutsats: De flesta kvinnor med endometrios led av smartor och blédningar vilket paverkade
flera aspekter av livet sasom att skota basala behov, intima och sociala relationer, arbete eller
studier samt vardagssysslor i hemmet. Psykisk ohdlsa var vanligt forekommande. Nar
kvinnor sokte vard upplevde manga att de inte blev bekréftade och att de ibland fick uppleva
bade inkompetens och okunskap fran vardpersonalen. Detta fordrojde diagnostisering och

behandling.
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ABSTRACT

Background: Endometriosis affects one out of ten women and means that endometrial-like
tissue grows outside the uterus, which creates pain, inflammation and fibrosis. The symptoms
include, for example, dysmenorrhea, chronic abdominal pain, bleeding disorders and fatigue.
The women should be treated with sensitivity, respect and be confirmed in the suffering

caused by the disease.

Aim: To describe women's experiences of living with endometriosis and how they experience

their healthcare when they seek care for problems linked to the disease.

Method: Literature review with a qualitative approach where 18 studies were included. The
data analysis method of Popenoe et al. (2021) for literature review has been used and the

studies have been quality reviewed with SBU's template for assessment of qualitative studies.

Results: From the results emerged the theme Physiological consequences of pain (subtheme
Experiences of pain and Experiences of bleeding), the theme Psychosocial consequences of
pain (subthemes Experiences of relationships and social life, Experiences of career and
education and Feelings and thoughts), the theme Delayed diagnosis and treatment (subtheme
Experiences of not being taken seriously and Experiences of lack of knowledge and lack of
communication), as well as the theme Receiving a diagnosis and treatment quickly (subtheme
Experiences of feeling safe and getting hope). Endometriosis has negative effects on women's
physiological, psychosocial and psychological health where pain is the dominant symptom.
Women's experience of care differs, but often they experience that their pain and feelings are

not taken seriously by the health care staff, which creates additional suffering for the women.

Conclusion: Most women with endometriosis suffer from pain and bleeding which affects
several aspects of life such as taking care of basic needs, intimate and social relationships,
sex life, work or studies and everyday chores at home. Mental illness was common. When
women seek care, they sometimes experience that they are not always taken seriously and
sometimes experience incompetence and ignorance from the care staff. This delays diagnosis

and thus treatment.
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INTRODUKTION

Endometrios ar en dstrogenberoende kronisk inflammatorisk sjukdom som drabbar var tionde
kvinna i fertil alder (Stromberg et al., 2022). Det finns ungefar 250 000 kvinnor i Sverige
som har diagnosen (Socialstyrelsen, 2018) och den globala prevalensen uppskattas till sex till
tio procent av kvinnorna i fertil alder (Guan et al., 2022). Endometriossymptom ar
aterkommande och kvarstar under kvinnans reproduktiva alder (Kodaman, 2015). Vid
endometrios vaxer endometrieliknande vavnad utanfor livmodern vilket orsakar smérta,
fibrosbildning och inflammation. Symtomen debuterar ofta i 20-30 arsaldern i form av
exempelvis dysmenorré, kroniska buksmartor, energildshet, blédningsrubbningar och trétthet
(Borgfeldt et al., 2019). Attio procent av kvinnorna med endometrios rapporterar kroniska
smartor (Evans et al., 2019) och den genomsnittliga tiden fran det att kvinnan upplever
symptom till dess att diagnosen bekraftas &r sju till atta ar (Socialstyrelsen, 2018). Diagnosen
kan fordrojas som foljd av att bade patienten och varden normaliserar smartan, men éven de
attityder som finns kring menstruation (Borgfeldt et al., 2019). Tidig diagnos och behandling
har stor betydelse for att undvika utveckling av kroniska smartor och det ar viktigt att
specialistsjukskoterskan har kunskap om endometrios (Socialstyrelsen, 2018). Nér
skolskaterskan tar emot en ung tjej med mensvark som maste stanna hemma fran skolan
under mens, alternativt under ett besok hos distriktsskoterskan dar kvinnan signalerar
symptom sasom trotthet, anemi och buksmarta ar det nodvandigt att sjukskdoterskan kan varda

patienten korrekt.

Patofysiologi

Orsaken bakom endometrios dr inte klarlagd, men endometrioshérdarna lokaliseras vanligen
till 4ggstockarna vilket kan ge cystor pa bukhinna, urinblasa och tarm. Runt hardarna skapas
en inflammation som gor att hardarna byggs pa varandra och véxer samman, vilket i sin tur
orsakar smartor och nedsatt fertilitet (Borgfeldt et al., 2019). Sjukdomen &r komplex da vissa
kvinnor kan ha avancerad endometrios med mycket sammanvéxningar, men ha minimal
smarta, medan andra kvinnor saknar eller har lite sammanvéxningar men med férlamande
smarta (Evans et al., 2019). Diagnosen faststalls vid positiv histologisk biopsi eller om
typiska fynd kan ses med transvaginalt ultraljud eller magnetkameraundersékning sasom

endometriom pa ovarierna eller djupa lesioner i endometriet (Strémberg et al., 2022).



Symptom

Hos de flesta kvinnor med endometrios forvérras smartan i samband med menstruation och
dagarna narmast fore menstruationen. Dysmenorré ar det vanligaste symptomet som ar
patagligt dar smartan ofta stralar ut i ryggen, underlivet och benen. Djup dyspareuni (djup
samlagssmarta) ar ett vanligt symptom och leder ibland till sekundara vestibulitliknande
smartor som gor att penetrerande samlag blir smartsamt. Andra vanliga symptom ar dysuri
som innebar smartor fran urinblasan och dyschezi som innebar smértor i samband med

tarmtdmning som kan ge svullnadskénsla, gaser och 6mhet i buken (Olovsson, 2022).

Behandling av endometrios

Socialstyrelsen har utvecklat nationella riktlinjer for vard av patienter med endometrios.
Riktlinjerna beskriver bland annat rad om individanpassad behandling, att vardpersonalen ska
ta patienten pa allvar, att multidisciplinara insatser kan behdvas och att tidig insats ar
essentiellt. Detta for att minska risken for utveckling av svarare symptom. Malet for
rekommendationerna &r att vardkvaliteten for kvinnorna med endometrios hojs
(Socialstyrelsen, 2018).

Behandling av endometrios syftar till att minska dstrogenets stimulerande effekt pa
sjukdomen for att minska symptomen och héardarna. Hos unga kvinnor som har besvar, men
fortfarande inte har s avancerad sjukdom, kan det racka med att utfora regelbundna
gynekologiska undersokningar med syfte att kontrollera att inte sjukdomen forvarras. Hos
patienter med kvarstaende smarta i mer an tre manader bor laparoskopi utforas for att
bekréfta endometrios (Borgfeldt et al., 2019). Val av behandling beror pa sjukdomens
stadium och patientens symptom (Kodaman, 2015). Metoder for att behandla endometrios

varierar beroende pa individ och svarighetsgrad (Borgfeldt et al., 2019).

Farmakologisk sméartbehandling

Den vanligaste farmakologiska behandlingen vid endometrios ar paracetamol och NSAID
som kan kombineras eller erbjudas var for sig. Smartan kan bli mangarig och darmed bor
behandlingen bli langsiktig. Gabapentin, serotoninupptagshammare (SSRI) och tricykliska
preparat kan erbjudas som adjuvant smartbehandling (Olovsson, 2022). Om detta inte ger god
effekt erbjuds patienter hormonell behandling (Borgfeldt et al., 2019). Farmakologiska
behandlingar kan i sin tur medféra olika biverkningar och symptom kan eventuellt

aterkomma om behandlingen av nagon anledning upphor (Della Corte et al., 2020).



Hormonbehandling

Hormonbehandling &r ett alternativ i form av p-piller, GnRh-analoger eller gestagener som
minskar stimulering av 6strogen. Gestagendominerat monofasiskt p-piller & en méjlighet och
om p-piller eller gestagener inte ger tillrackligt effekt kan GnRH-analoger som hdmmar
Ostrogen vara ett alternativ. Depo-Provera-injektion kan ocksa erbjudas, likval som
hormonspiral &r ett praktiskt alternativ som fungerar véal for vissa patienter (Borgfeldt et al.,
2019).

Kirurgisk behandling

Det finns Kkirurgisk behandling vilket innebar att operera bort cystor eller sammanvéxningar
via laparoskopi. Ingreppet kraver ofta tillagg av medicinsk behandling efter operationen
(Borgfeldt et al., 2019). Kirurgi boér anvéndas i de fall dar kombinerad hormonell och
smartlindrande behandling inte ger adekvat effekt. Exempelvis vid infiltrativ endometrios i
urinblasa eller tarm kan kirurgi vara en lamplig behandlingsmetod (Olovsson, 2022).
Laparoskopi viljs framst som kirurgimetod och malet &r att aterstalla normal anatomi och

forebygga sammanvaxningar (Kodaman, 2015).

Icke farmakologisk behandling

TENS-behandling, akupunktur eller samtalsstod &r icke-farmakologiska behandlingar som
kan erbjudas (Socialstyrelsen, 2018). En kombination av farmakologiska och icke-
farmakologiska behandlingar kan minska antalet akuta besok, eftersom valet av behandlingar
ger varierande effekter hos olika individer (Socialstyrelsen, 2018). Kuratorsamtal kan vara ett
fordelaktigt alternativ for dem som behover bearbeta sina tankar, diskutera sjukskrivning, har
risk for arbetsloshet med mera. Fysioterapeuter med kompetens att beddma smarta i rygg och
backen kan utgora ett lampligt stod for ett annat slag av behandling. Kvinnor som mar
psykiskt daligt bor bedémas av psykiatriker eller psykolog. Vardpersonal med sexologisk
kompetens kan vara ett passande stéd for dem som har avsaknad av sexlust eller upplever

trotthet och irritabilitet orsakat av smértor vid samlag (Olovsson, 2022).

Distriktsskaterskans roll vid omvardnad av kvinnor med endometrios
| distriktssjukskoterskans kompetens ingar medicinsk vetenskap, omvardnadsvetenskap,
folkhalsovetenskap samt vardpedagogik. Distriktsskoterskan ska driva ett arbete som ror

forebyggande och halsoframjande atgarder. Distriktsskoterskan har en viktig roll att leda



omvardnad, starka patientens egna resurser genom utbildning och information samt fordjupa
kunskaper om livslanga sjukdomar (Svensk sjukskoterskeforening, 2019). Endometrios ar en
kronisk sjukdom som kraver pagaende och stodjande insatser eftersom smartan kan
aterkomma trots behandling. Distriktsskoterskan spelar en nyckelroll i patientundervisningen
under det halsoframjande arbetet med syfte att forbattra varden och minska framtida
biverkningar. Det ar av stor betydelse att distriktsskoterskan tillgodoser att patienter far
adekvat hjalp, information om farmakologiska och icke farmakologiska behandlingar samt
skapar individuella handlingsplaner for patienten genom att folja upp patienten och minska
sjukdomens progression. Det ar av stor betydelse att distriktsskéterskan lindrar smarta som
uppstar vid endometrios samt tillgodoser individuella behov (Mao & Anastasi, 2010).
Socialstyrelsen (2018) beskriver nddvandigheten att tidigt fanga upp flickor och unga kvinnor
med endometriosrelaterade symptom, bade i elevhalsan och primarvarden, for att erbjuda
utredning och behandling. Tidiga insatser hjélper kvinnor att ha hanterbara symptom och
darmed kunna ha en god funktionsniva i samhéllet. | studien av Grundstrém et al. (2018)
beskrivs att vardpersonalen upplevde att kvinnor med symtom som kan tyda pa endometrios
kravde en hog grad av lyhordhet. Dessutom att det var sarskilt viktigt att férsoka forsta varje
enskild kvinnas situation, for att darefter kunna identifiera vilken typ av hjalp hon behévde.
Det visade sig dven vara viktigt att vardpersonalen uppmarksammar kvinnans situation och
bekraftar hennes symptom. Vardpersonalen upplevde da att kvinnan litade pa dem och
kvinnan forstod da att de brydde sig om henne och hade kompetens att hjalpa henne. Vard,
behandling och bemétande ska vara jamlik och ske pa lika villkor oavsett alder,
utbildningsniva, etnisk eller religios tillhorighet och liknande. For att uppna en jamlik vard
ska manniskovardesprincipen foljas, som innefattar att varje patient ska bemétas och vardas
med omtanke och respekt. Vardpersonalens kunskaper, attityder och beteende ger upphov till

hur bemotandet upplevs av patienten (Socialstyrelsen, 2018).

Teoretisk ram

Endometrios ar en kronisk sjukdom som ofta medfor kronisk smarta, forsenad utredning och
behandling som utsatter kvinnor for lidande. Vanligtvis far kvinnan diagnosen efter flera ars
lidande som ger forklaring till hennes symptom (Petterson & Berterd, 2020). Arman (2022)
beskriver begreppet lidande, pa engelska “suffering”, som dr ett vardvetenskapligt
karnbegrepp. Lidande kan forstas som den subjektiva manskliga upplevelsen av en synlig

eller dold orsak som smarta, sjukdom, oro eller obehag. Varden uppbér en viktig roll att lyfta



kunskap om méanniskors lidande i sjukvarden och parallellt bidra till behandling och bot.
Eftersom lidandet ar en central del i kvinnornas liv har sdledes Katie Erikssons teori om den

lidande manniskan valts som teoretisk ram (Kirkevold, 2007).

Lidande enligt Katie Eriksson

Eriksson anser att lidande &r ett oundvikligt fenomen som medféljer livet. Lidande kan ha
manga olika kallor och kan inverka pa manniskans hélsa pa flera nivaer; socialt, fysiskt,
psykiskt, existentiellt och leda till lidande. Wiklund Gustin & Lindwall (2012) beskriver att
vardens primara uppgift ar att lindra eller eliminera lidande. 1 varden férekommer olika typer
av lidande och kunskap om detta ar nddvandigt for att lindra lidandet (Wiklund Gustin &
Lindwall, 2012).

Vardlidande

Vardlidande sker nar patientens behov och 6nskemal inte stimmer 6verens med
vardpersonalens kunskap, instéllning och synsatt om hur den lidande manniskan ska vardas.
Precis som varje manniska ar unik sa ar ocksa varije lidande unikt och ska lindras utifran
manniskans individuella behov. Vardaren ska stotta manniskan och avlasta lidandet genom
bekréaftelse och nérvaro. Nér lidandet lindras kan manniskan férsona sig med sitt lidande,
kanna sig stéarkt, vaxa som manniska och leva i den riktning som hon 6nskar (Wiklund Gustin
& Lindwall, 2012).

Sjukdomslidande

Sjukdom och behandling kan ibland medféra lidande och smérta (Eriksson, 2015). Patienten
kan uppleva kroppsligt lidande av sjukdom eller smarta, eller uppleva andligt och sjéalsligt
lidande pa grund av de konsekvenser som sjukdom och behandling kan medféra. Det
sjalsliga lidandet kan uppsta pa grund av dalig attityd fran vardpersonalen och orsakas av de
ké&nslor och upplevelser som uppkommer i samband med behandling eller sjukdom. Ké&nslor
som skam, skuld eller férnedring kan sammankopplas med detta. Eftersom gynekologi beror
ett kansligt omrade ar det viktigt att vardpersonalen respekterar patientens integritet och

kropp sa att inte hon upplever dessa kanslor som kan leda till sjalsligt lidande.
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Livslidande

Livslidande kan uppsta nar manniskans livssituation férandras och identiteten ifragasatts. Det
kan ske i samband med alltifran kris i manniskans existens till hennes oférmaga att slutfora
sociala plikter. Livslidande kan orsakas av bristen pa karlek eller nar manniskan ger upp infor
sin nya situation. Det senare exemplet kan ses inom sjukvarden nar manniskan efter ett tungt
sjukdomsbesked kan ge upp och tappa livslusten och hoppet. Distriktskoterskan ska stotta

kvinnan i sin diagnos och lidande sa att inte hon upplever livslidande (Eriksson, 2015).

Problemformulering

Endometrios ar en kronisk sjukdom som orsakar mycket lidande for kvinnor. En utmaning ar
att smértan normaliseras av omgivningen, vilket orsakar ytterligare lidande. Idag tar det i
genomsnitt sju till atta ar fran det att kvinnan upplever symptom till dess att hon far
diagnosen. Vardens bemétande av kvinnor med endometrios kan antingen lindra eller bidra
till 6kat lidande. Det finns studier om endometrios, men det finns inte tillrackligt
sammanstallda studier av kvinnors upplevelser av att leva med sjukdomen och hur de
upplever bemétande nar de soker vard. Kunskap om detta kan minska kvinnors lidande for att
oka forutsattningarna for upplevd battre vard och upplevelse om battre bemdétande.

Syfte

Att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med endometrios samt hur de upplever

bemotande och vard nar de soker vard for besvar som ar kopplade till sjukdomen.

METOD

Design

Metoden som valdes for denna studie &r en allmén litteraturstudie med kvalitativa ansatser
som svarar syftet. Designen ar av deskriptiv design och &r ett sétt att undersdka manniskors
situationer, egenskaper och omstandigheter sa som de &r utan att tolka dem (Polit & Beck,
2021). Litteraturéversikt ar en sammanstallning av tidigare forskning med utgangspunkt i
samma forskningsfraga och dar framkommer en del av uppdaterad forskning om den berérda
forskningsfragan (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Kvalitativa studier ger olika typer av
information om ett fenomen och fokuserar pa att skapa mening och tolka manniskans

subjektiva upplevelse av omvérlden (Forsberg & Wengstrém, 2017).
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Urval

Urval av studier utfors med tydliga avgréansningar, exklusionskriterier och inklusionskriterier
for att fa fram relevanta studier (Kristensson, 2017). Studierna avgransas till att vara peer
reviewed vilket innebér att de har blivit granskade av andra forskare (Helgesson, 2015).
Sprék avgransas till engelska i enlighet med Ostlundh (2017) for att f& mer traffresultat, da

mest forskning publiceras pa engelska.

Inklusionskriterier
« Studierna var skrivna pa engelska eller svenska
« Studierna har genomgatt peer review
« Studierna var fran 2000-2023
e Studierna var i fulltext
 Studier som var tillgangliga pa Uppsala universitetsbiblioteks databas

« Studier som fokuserade pa kvinnans upplevelser och erfarenheter

Exklusionskriterier
e Studier som var skrivna pa andra sprak an engelska eller svenska
e Studier som ej genomgatt peer review

e Studier som ej var i fulltext

e Studier som ej fokuserade pa kvinnans upplevelser och erfarenheter

Datainsamling

Sokstrategi

Forfattarna har valt studier fran databasen PubMed och CINAHL och 6versatt sokord fran
svenska till engelska via Svensk MeSH, som dr Karolinska institutets hemsida for
overséttning av soktermer (Karolinska Institutet, i.d.). Databasen SwePub utforskades initialt
men valdes bort da inget material som passade amnet fanns tillgangligt. Sokningarna utfordes
dels manuellt och dels i block. Initialt var arsbegransningen 2013-2023 men uttkades sedan
till 20002023, for att studieunderlaget med den smalare arsbegransningen inte var

tillrackligt. Vid manuell s6kning var sokorden olika kombinationer av patient attitude,
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endometriosis, experience, attitudes, quality of life och school nurse. Vid blocksokning, se

sokorden nedan i

Tabell 1. For att fa ett tillrackligt studieunderlag konsulterades Uppsala

universitetsbibliotekarie som hjélpte forfattarna med blocksokningar. Forst darefter erholls

tillrackligt studieunderlag.

Tabell 1: Soktabell

AND Attitude of Health Personnel
[MeSH] OR Patient Satisfaction
[MeSH] OR “healthcare encounter”
OR “Patient Satisfaction” OR

“emotional support” OR “delivery of

Databas Sokning | Sokord Utfall Utvalda
PubMed 1 endometriosis AND patient attitude 113 3
CINAHL 1 endometriosis AND experience AND 29 (13 unika) 2
attitudes
PubMed 1 endometriosis AND experience AND 43 (12 unika) 2
attitudes
PubMed 1 school nurse AND endometriosis 55 (54 unika) 1
CINAHL 2 endometriosis AND experience AND 29 3
attitudes
PubMed 2 endometriosis AND patient attitude 113 2
PubMed 1 Endometriosis AND Endometrio* 47 5
AND Attitude of Health Personnel
[MeSH] OR Patient Satisfaction
[MeSH] OR “healthcare encounter”
OR “Patient Satisfaction” OR
“emotional support” OR “delivery of
health care” OR “health care needs”
OR “quality of care”
PubMed 1 Endometriosis AND Endometrio* 31 3
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health care” OR “health care needs”
OR “quality of care” AND
Experience* OR attitude* OR

perspective* OR perception™

Bearbetning av soktraffar

Vid forsta urvalet av soktraffarna lastes titlarna for att fa en uppfattning om studien matchade
syftet eller ej, darefter lastes abstrakten pa relevanta studier varvid studierna antingen
forkastades eller inkluderades. En sista gallring skedde nar studierna lastes i fulltext for att se
om studien svarade mot syftet eller ej. De utvalda studierna lastes gemensamt av forfattarna.
Dokumentation sparades fran samtliga sokningar, sokta databaser, utvalda nyckelord och

valda begrénsningar som visar hur sékningen utfordes.

Dataanalys

Utvalda studier analyserades genom att forst lasa abstrakten och dérefter har studierna lasts i
fulltext dar skillnader och likheter har identifierats. Vidare utfordes en kritisk granskning av
de studier som beddémdes vara relevanta efter genomlasning av fulltexten. Forfattarna hade
initialt bestamt hur manga studier som minimalt och maximalt skulle inga i litteraturstudien
(Kristensson, 2014). En sammanstallning utfordes av varje studieresultat for att skapa en
overblick dver det utvalda materialet. | nasta steg bildades en schematisk dversikt som
presenterade varje studieresultat. Syftet med den schematiska Oversikten var att exempelvis
teman samt subteman skulle framtréda for att enkelt kunna se vad som skulle analyseras
(Friberg, 2017).

Kvalitetsbedémning

Vardet av en litteraturstudie &r beroende av hur forfattarna identifierar relevanta studier.
Utvalda studier vérderades i flera steg och omfattade studiens syfte, design,
matningsinstrument, analys och urval. Studier med lag kvalitet anvéandes ej i studien
(Forsberg & Wengstrém, 2017). Kvalitetsgranskning utférdes med syfte att sakerstélla att de
inkluderade studierna hade tillrackligt hog kvalitet for att i enlighet med Kristensson (2014)
oOka tillforlitligheten till litteraturdversikt. FOr att kunna utfora en tillforlitlig granskning

anvandes en speciell granskningsmall fran Statens beredning for medicinsk och social
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utvardering (SBU) for bedémning av studier med kvalitativ metod SBU (2022).
Granskningsmallen uppméarksammar om syftet 6verensstdimmelse finns mellan teori, urval
och metod i studien, hur urvalet gjordes, vilka datainsamlingsmetoder och vilken dataanalys
som anvandes samt vilken kompetens som forskarna hade. Mallen bestar av ett antal fragor
som forfattarna utgick fran och noterade svaren i en checklista for att granska samtliga
studiers svagheter och styrkor samt beddma hur stor den sammanlagda risken for bias ar.
Genom den samlade beddmningen av metodologiska brister tog forfattarna darmed stallning
till vilken kvalitet pa studien som ansags vara acceptabel, vilket resulterade i 18 godkéanda

studier.

Resultatanalys

Analysmetoden av Popenoe et al. (2021) har anvants for att strukturera och analysera
samtliga resultat. Metoden bryter ner resultaten men ger ocksa en helhetsbild och bra
overskadlighet da resultaten jamfors med varandra. En matris har bildats med flera kolumner.
Samtliga studier lastes med syftet i atanke samtidigt som resultaten identifierades i varje
studie. Specifika meningar som kallas “dataenheter” eller “meningsenheter” markerades som
svarade mot studiens syfte. Granskningen visade att vissa dataenheter liknade varandra
medan andra dataenheter var motsagelsefulla. Langa dataenheter kondenserades som
sammanfattning och grupperades som” koder”. Koder var kirnan i varje dataenhet och skrevs
som en kort fras och placerades sedan i kolumn nummer tva. Forfattarna har funnit bade
likheter och skillnader i deltagarnas upplevelser. Efter att ha fyllt en kod till varje kolum gick
forfattarna vidare till nésta steg och placerade "6vergripande kategorier” i en tredje kolumn.

Exempel pa kodning av dataenheter kan ses i

Tabell 2. Gallande resultatanalysen och utifran resultatet av datasamlingen drogs sedan
slutsatser och pastaenden presenterades som teman och subteman som skulle kunna gélla alla
kvinnor med endometrios (Priebe & Landstrom, 2017). Utifran slutsatserna har generella
teorier formulerats kring den upplevda innebdrden av att ha endometrios och hur kvinnorna

upplevde bemétande nér de sokte vard.

Tabell 2: Exempel pa kodning av dataenheter

Dataenheter Tema Subtema

15




“The pain was a crippling disabling pain. It felt like my insides
were coming out of my body at times. My legs used to feel like they
were lumps of iron. Pain in my lower back, I only remember feeling
pain throughout the month, not often free of it, but it was worse at

period time normally the first week” (Huntington & Gilmour, 2005)

Symptomens
fysiologiska
konsekvenser

Upplevelser av smarta

“It’s the bleeding, the constant bleeding that is the most frustrating |Symptomens Upplevelser av
part because | have to be stocked up with pads, have a spare of fysiologiska blédning
everything because I just don’t know when it’s going to happen”  [konsekvenser

(Moradi et al., 2014).

“I don’t tend to socialize and keep to myself because of pain and  |Symptomens Upplevelser av

bleeding. As a result, I have missed out on travel, concerts,

psykosociala

relationer och socialt

weekends away and school/university events etc” (Moradi et al.,  |konsekvenser liv
2014).
“All women reported that pain was the most disruptive aspect of ~ [Symptomens Upplevelser av karriar

endometriosis, affecting both work and social event; long-term pain
stopped them working, engaging in social events, exercising, doing

housework and affected relationships with colleagues and family”

(Grogan et al., 2018)

psykosociala
konsekvenser

och utbildning

“But things aren’t the slightest bit like they were supposed to be,
kind of. This disease ruined everything” (Héllstam, 2018).

Symptomens
psykosociala
konsekvenser

Kanslor och tankar

“I started noticing symptoms at the age of 17 years though it was
not taken seriously as it was dismissed as a normal woman thing

and that [ was exaggerating” (Bergen et al., 2023).

Férdrojd diagnos och

behandling

Upplevelser av att inte

bli tagen pa allvar

“I was given advice like ‘start exercising or something’. It made me

feel as if [ was being ridiculed” (Grundstrom et al, 2018).

Férdrojd diagnos och

behandling

Upplevelser av
kunskapsbrist och

kommunikationsbrist

“[...] He was really good, actually, right away he said ‘Right,
because you're 32 now, we’ll get on to it right away.’ [...]” (Seear,
2009).

Att fa diagnos och
behandling snabbt

Upplevelser av att

kdnna sig trygg och fa
hopp
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Forskningsetiska dvervaganden

Det finns fyra principer vid forskning pa manniskor: géra-gott-principen, rattviseprincipen,
manniskovardesprincipen och autonomiprincipen. Gora-gott—principen handlar om att man
ska tillvarata mé&nniskors vélbefinnande och syftet ar att inte skada utan vérna om manniskan.
Rattviseprincipen kan forklaras genom att fordela for- och nackdelar lika sa att rattvisa
skipas. Manniskovardesprincipen innebar att varje manniska har lika vérde oavsett till
exempel kon eller egenskaper och har samma ratt i samhéllet. Autonomiprincipen beror
méanniskans egen autonomi och dess egna ratt till sjalvbestdmmande. Ménniskan anses vara

kapabel att ta beslut som ror det egna livet (Kjellstrém, 2017).

For att sdkerstalla att studierna som forfattarna inkluderade foljer de etiska principerna sa har
forfattarna enbart valt vetenskapliga studier som ar godkénda av en etisk kommitté eller
motsvarande. Forfattarna har efterstravat att vara opartiska for att undvika att resultatet
vinklas pa grund av exempelvis eventuella feltolkningar av studierna sasom Kjellstréom
(2017) namner.

RESULTAT

Resultatet baserades pa 18 studier med kvalitativ ansats. Samtliga studier publicerades mellan
2003-2023 och &r genomfdérda i olika lander (Australien (Cox et al., 2003; Moradi et al.,
2014; Seear, 2009; Young et al., 2020), Sverige (Grundstrém et al., 2018; Hallstam et al.,
2018), Iran (Namazi et al., 2020; Riazi et al., 2014), Italien (Facchin et al., 2018; Rea et al.,
2020), England (Denny, 2004; Denny & Mann, 2007; Grogan et al., 2018; Wren & Mercer,
2022), Nya Zeeland (Huntington & Gilmour, 2005), Kenya (Bergen et al., 2023), Ungern
(Marki et al., 2022), Osterrike (Jaeger et al., 2022)). Antalet studiedeltagare var totalt 478
kvinnor med aldrar mellan 15-64 ar. Studiernas metoder var semistrukturerade
fokusgruppdiskussioner (3 studier), intervjuer (12 studier), berattelser fran narrativa data (1
studie), fenomenologisk metod (1 studie) samt webbenkéter (1 studie). Resultatet redovisas
som teman med subteman: Tema Smartans fysiologiska konsekvenser (subtema Upplevelser
av smaérta och Upplevelser av blédning), temat Smértans psykosociala konsekvenser
(subteman Upplevelser av relationer och socialt, Upplevelser av karriar och utbildning samt
Kénslor och tankar), temat Fordrojd diagnos och behandling (subtema Upplevelser av att inte
bli tagen pa allvar och Upplevelser av kunskapsbrist och kommunikationsbrist), samt temat

Att fa diagnos och behandling snabbt (subtema Upplevelser av att kdnna sig trygg och fa
hopp).
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Tabell 3: Resultatet uppdelat i teman med subteman

Teman Subteman

Symptomens fysiologiska konsekvenser Upplevelser av smarta

Upplevelser av blddning

Symptomens psykosociala konsekvenser Upplevelser av relationer och socialt liv
Upplevelser av karriar och utbildning

Kanslor och tankar

Fordrojd diagnos och behandling Upplevelser av att inte bli tagen pa allvar

Upplevelser av kunskapsbrist och

kommunikationsbrist

Att f& diagnos och behandling snabbt Upplevelser av att kanna sig trygg och fa hopp

Symptomens fysiologiska konsekvenser

Upplevelser av smarta

Det mest framtraddande symptomet beskrivet av kvinnorna var sméarta. Smartan lokaliseras
framst till buken, ryggen, béckenet eller konsorganen kénsorganen (Denny & Mann, 2007,
Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Jaeger et al., 2022; Marki et al., 2022; Namazi et
al., 2020; Rea et al., 2020). Uttver detta upplevdes smértan i andtarmen, huvud och benen
(Facchin et al., 2018; Riazi et al., 2014). Olika typer av smarta har observerats och vanligast
var dysmenorré, backensmarta och dyspareuni (Denny, 2004; Denny & Mann, 2007; Facchin
et al., 2018; Grundstrém et al., 2018; Huntington & Gilmour, 2005; Marki et al., 2022;
Moradi et al., 2014). Smértan upplevdes i olika intensitet i samband med menstruation
(Hallstam et al., 2018; Riazi et al., 2014). Smartan beskrevs som en besvarande och
obehaglig upplevelse, krampaktig och brannande alternativt stickande, bultande, férsvagande
och kvévande upplevelse (Grogan et al., 2018; Jaeger et al., 2022). Smértan kunde orsaka

krakning och illamaende (Grogan et al., 2018; Moradi et al., 2014). Smartans varaktighet
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beskrevs alltifran daglig smarta till langvarig smarta (Denny, 2004; Huntington & Gilmour,
2005; Moradi et al., 2014). Smartans oregelbundna karaktér vackte oro hos kvinnan éver vad
som var fel inuti hennes kropp (Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018). Smartan
paverkade det dagliga livet genom att begransa den fysiska formagan som i stor utstrackning
gjorde det svart att ga, sta eller boja sig (Grogan et al., 2018; Moradi et al., 2014). | vissa fall
har kvinnorna haft svart att genomféra dagliga sysslor, &ta, sova, kla pa sig eller duscha
(Hallstam et al., 2018). Vissa kvinnor upplevde smarta efter samlag och andra upplevde
smadrta under samlag och smértan hade varierande karaktér och varaktighet (Moradi et al.,
2014; Namazi et al., 2020). En beskrivning av dyspareuni var att det var som en
explosionsartad smarta i nedre regionen under samlag enligt kvinnorna (Moradi et al., 2014;
Riazi et al., 2014).

Upplevelser av blddning

Kraftiga blédningar i samband med menstruation var andra vanliga symtom som kvinnor
upplevde (Bergen et al, 2023; Huntington & Gilmour, 2005; Hallstam et al., 2020; Moradi et
al., 2014; Seear, 2009). Oregelbunden menstruation, mellanblédningar, rikliga och langvariga
blédningar beskrevs av en del kvinnor (Hallstam et al., 2018; Moradi et al., 2014; Riazi et al.,
2014). Till foljd av blédningarna upplevde kvinnorna trotthet och undvek fysiska aktiviteter
(Moradi et al., 2014; Riazi et al., 2014). Bristande energi férekom fore, i samband med eller
efter menstruation (Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Moradi et al., 2014; Riazi et
al., 2014).

Symptomens psykosociala konsekvenser

Upplevelser av relationer och socialt liv

En del kvinnor undvek att delta i sociala sammanhang pa grund av nedsatt formaga och ork
att kunna engagera sig socialt (Grogan et al., 2018; Huntington & Gilmour, 2005; Hallstam et
al., 2018, Namazi et al., 2020). Detta undandragande var vanligt forekommande och innebar
negativ paverkan i relationer (Grogan et al., 2018; Huntington & Gilmour, 2005; Hallstam et
al., 2018; Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014; Namazi et al., 2020; Riazi et al., 2014). Det
forekom att kvinnor avbokade inplanerade aktiviteter med vanner och kollegor pa grund av
smadrta och ljog sedan om den rétta orsaken till avbokningen av rédslan for att bli domda
(Grogan et al., 2018; Marki et al., 2022; Namazi et al., 2020). Bristande forstaelse fran

omgivningen orsakade negativt sjalvfortroende hos en del av kvinnorna, vilket ledde till att
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de forsokte ddlja sina symptom (Denny, 2004; Moradi et al., 2014; Namazi et al., 2014; Rea
et al., 2020). Manga kande sig isolerade for att de da behovde stalla in planerade aktiviteter
och undvek sociala tillstallningar (Hallstam et al., 2018; Marki et al., 2022). En del kvinnor
kande sig handikappade utav sina symptom eftersom de hade svart att planera vardagliga
sysslor (Hallstam et al., 2018). Moradi et al. (2014) uppmarksammade i sin studie att
diagnosen och brist pa forstaelse hos kvinnans partner kunde leda till att forhallandet
avslutades. En del kvinnor beskrev att de valde att leva ensamma pa grund av sjukdomen
(Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014). Deltagare i studien av Cox et al. (2003) beskrev att
endometrios upplevdes som en kamp for dem och kampen férvérrades av diskriminerande
fragor som de fick fran vanner, kollegor eller anhoriga. Kvinnor bedomdes som
hypokondriker av familjemedlemmar. Skilsmassor eller forlust av partner och vanner skapade
depression och oro hos kvinnor. Kvinnor beskrev aven att det var svart for deras partner att
forsta innebdrden av sjukdomens svarigheter (Hallstam et al., 2018; Moradi et al., 2014;
Namazi et al., 2020) och att undvika sex paverkade kvinnors forhallande pa ett negativt satt
(Bergen et al., 2023; Denny & Mann, 2007; Hallstam et al., 2018; Moradi et al., 2014; Rea et
al., 2020). Nagra kvinnor kéande sig tvungna att ha sex eftersom de hade skuldkénslor
gentemot sin partner (Denny & Mann, 2007; Riazi et al., 2014). Manga kvinnor upplevde
dyspareuni under samlaget vilket gjorde att de upplevde smarta under och/eller efter samlaget
(Denny, 2004; Denny & Mann, 2007; Hallstam et al., 2018; Namazi et al., 2014; Moradi et
al., 2014). Endometrios upplevdes paverka intima relationer och ledde till minskad intimitet.
Den sexuella aspekten upplevdes vara en faktor till att undvika framtida forhallanden
(Facchin et al., 2017; Moradi et al., 2014; Rea et al., 2020).

Upplevelser av karriar och utbildning

Ett flertal studier uppmarksammade att endometrios ledde till begrénsningar for kvinnor i
deras Kkarriarsliv. Kvinnor uppgav att endometrios paverkade deras mojlighet att prestera i
arbetslivet (Grogan et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Jaeger et al., 2022; Marki et al., 2022;
Moradi et al., 2014; Rea et al., 2020). Arbetslivet paverkades negativt i form av hog
sjukfranvaro och det faktum att kvinnorna oftast inte klarade av att arbeta mer &n deltid
(Grogan et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Moradi et al., 2014). Deltagarna i studien av
Grogan et al. (2018) beskrev hur de har kdmpat eftersom deras studier tagit langre tid an
planerat. Sjukdomen bidrog till en ojdmn arbetsbdrda dér kvinnor arbetade mer intensivt fram
till nasta smartskov, for att sedan kunna vila nar smartan val uppkom (Huntington &

Gilmour, 2005; Moradi et al., 2014). Manga kvinnor upplevde det som svart att bibehalla ett
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heltidsarbete och behdvde hitta ett mer flexibelt arbete for att undvika langa sjukskrivningar
(Denny, 2004). Kvinnors beréttelser visade att de var radda att forlora sitt jobb pa grund av
upprepad sjukfranvaro till fljd av smartan (Grogan et al., 2018; Hallstam et al., 2018;
Moradi et al., 2014). Vidare ledde sjukfranvaron till inkomstbortfall for att sméartan styrde
kvinnans produktivitet (Bergen et al., 2023; Grogan et al., 2018; Hallstam et al., 2018;
Moradi et al., 2014). Upprepad sjukfranvaro hos kvinnor berodde bland annat pa
somnproblematik, blodning, smérta, behandlingar och kirurgiska ingrepp (Marki et al., 2022).

Kanslor och tankar

| ett flertal studier berattade kvinnorna hur deras sjalvbild paverkades negativt och hur den
var direkt kopplad till psykisk ohalsa ohélsa (Facchini et al., 2018; Grundstrom et al., 2018;
Hallstam et al., 2020; Jaeger et al., 2022; Moradi et al., 2014). Kvinnor uttryckte att
endometrios har paverkat deras identitet kring upplevelsen av att vara kvinna (Facchini et al.,
2018; Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014; Wren & Mercer, 2022). Upplevelsen har
kopplats till partnerrelationen, sexuallivet samt till infertilitet (Facchini et al., 2018; Moradi et
al., 2014; Rea et al., 2020). Kvinnor upplevde oro kring framtiden géllande graviditet och
infertilitet (Hallstam et al., 2018; Moradi et al., 2014; Namazi et al., 2014; Rea et al., 2022).
Att leva med en kronisk sjukdom utan botande behandling kunde orsaka kénslor av att vara
overvaldigad, forkrossad och att vara styrd av sin sjukdom (Facchin et al., 2017; Hallstam et
al., 2018). En del kvinnor rekommenderades av sina lakare att bli gravida som ett
behandlingsalternativ, vilket skapade oro for dem som inte k&nde sig redo som inte kande sig
redo for en graviditet (Bergen et al., 2023; Grundstrom et al., 2018; Hallstam et al., 2018;
Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014). Nagra studier belyste att kvinnor jamférde sig med
andra kvinnor samt kande att de inte var bra fruar till sina partners (Hallstam et al., 2018;
Moradi et al., 2014; Namazi et al., 2020).

Kvinnor i flera studier beskrev oro, isolering, maktloshet, hoppléshet och depression (Cox et
al., 2003; Facchini et al., 2018; Grogan et al., 2018; Huntington & Gilmour, 2005; Marki et
al., 2022; Namazi et al., 2020; Rea et al., 2020). Humorsvangningar upplevdes pafrestande
for relationerna (Facchin et al., 2018; Moradi et al., 2014; Seear, 2009). Endometrios gav en
kansla av vardeldshet och upplevelsen av att vara en borda for familjen, vénner och kollegor
(Facchin et al., 2018; Hallstam et al.; 2018; Moradi et al., 2014).
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Fordrojd diagnos och behandling

Upplevelser av att inte bli tagen pa allvar

Deltagarna upplevde vanligtvis att vardpersonal normaliserade symtom pa dysmenorré. Det
var inte bara normalisering, utan aven lakarnas brist pa tillracklig kunskap om endometrios
som orsakade feldiagnostisering och diagnostisk fordréjning. Att fa diagnosen endometrios
beskrevs som en kamp (Jager et al., 2022; Grundstrom et al., 2018; Huntington & Gilmour,
2005; Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014; Rea et al., 2020; Riazi et al., 2014; Seear, 2009
Wren & Mercer, 2022). Upplevelsen av att inte bli tagen pa allvar forekom i flera studier
(Bergen et al., 2023; Cox et al., 2003; Grogan et al., 2018; Grundstrom et al., 2018; Hallstam
et al., 2018; Jaeger et al., 2022; Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014). Upplevelsen av att
inte bli tagen pa allvar harleddes till att vardpersonalen férminskade kvinnans symptom (Cox
et al., 2003; Grogan et al., 2018; Grundstrém et al., 2018; Huntington & Gilmour, 2005;
Moradi et al., 2014; Riazi et al., 2014). Manga kvinnor kande avsaknad av stéd fran
sjukvardspersonalen vilket fick dem att kénna att de Gverreagerade, vilket i sin tur ledde till
att kvinnorna forlorade sin tillit till vardpersonalen. Kvinnorna fick ofta hora att smarta i
samband med menstruation var normalt, vilket fick dem att kdnna sig frustrerade och
uppgivna (Grundstrom et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Rea et al. 2020).

Om kvinnorna daremot fick diagnosen bekréftad kunde de uppleva lattnad (Facchini et al.,
2018; Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014). Dock kunde kanslan av lattnad kunde brytas
ner om kvinnorna fick information om att endometrios saknar botemedel och att risken for
infertilitet okade (Facchini et al., 2018; Huntington & Gilmour, 2005; Marki et al., 2022;
Moradi et al., 2014; Namazi et al., 2020; Rea et al., 2020; Riazi et al., 2014; Wren & Mercer
2022).

Upplevelser av kunskapsbrist och kommunikationsbrist

Flera beréattelser av deltagarna pavisades att det saknades kunskap om endometrios inom
varden (Facchini et al., 2018; Grundstrém et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Moradi et al.,
2014; Rea et al., 2020; Young et al., 2020). Ett gemensamt bekymmer for de kvinnor som
deltog i studien av Wren & Mercer (2022) var den langvariga diagnostiska processen, som
berodde till stor del pa kunskapsbrist hos vardpersonalen. Bristen pa omfattande
vagledning resulterade ofta i misstro mot sjukvarden. Kunskapsbristen inom varden kunde

ge upphov till att kvinnor tvingades till att soka vard vid upprepade tillfallen under en lang
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period. | studien av Moradi et al. (2014) framkom det att nar vardpersonalen varken
lyssnade pa kvinnors oro eller svarade pa deras fragor bidrog det till kanslan av ett negativt
vardmate. Vid varje nytt besok hos olika sjukvardsinrattningar skapades oro hos kvinnorna
(Grundstrom et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Young et al., 2020). Det framkom att
kvinnorna upplevde sig frustrerade dver sjukvardspersonal som havdade att de var experter
utan att ta hansyn till kvinnans individuella behov. Kunskapsbristen resulterade i att
kvinnorna bade fick fel information och felbehandling av sin sjukdom (Grundstrom et al.,
2018; Young et al., 2020). Fordréjningen av att diagnosen resulterade i sjukskrivningar,
skolfranvaro och missade sociala aktiviteter (Hallstam et al., 2018; Moradi et al., 2014;
Rea et al., 2020). Flertalet studier beskriver vagen fran uppkomna symptom till att fa
diagnos som komplicerad och lang (Grundstrom et al., 2018; Jaeger et al., 2022; Marki et
al., 2022; Moradi et al., 2014; Rea et al., 2020). Vardmé&ten som praglades av kompetens
hos vardpersonalen var enligt deltagarna sallsynta men valdigt viktiga i och med att de
genererade kanslor av hopp. Kvinnor som fick vagledning eller blev hanvisade till andra
vardgivare med hogre kompetensniva gav dem positiva erfarenheter av varden (Grogan et
al., 2018; Grundstrom et al., 2018; Young et al., 2020). Kvinnor uppskattade nar
vardpersonalen tog sig tid att forklara sjukdomens innebérd (Grundstrom et al., 2018;
Hallstam et al., 2018).

Orsaken till att kvinnorna dréjde med att soka vard var deras egen okunnighet om
endometrios. De trodde att smérta i samband med menstruation var normalt (Denny, 2004;
Moradi et al., 2014). Moradi et al. (2014) belyste att manga kvinnor aldrig hade hort talas om
endometrios innan de sjalva blev diagnostiserade med sjukdomen. Det fanns éven en
bristande kunskap bland vénner, slaktingar och kollegor. Manga kvinnor uppgav att den
paverkan som endometrios har forvarrades nar de sjalva saknade tillracklig sjukdomskunskap
(Moradi et al., 2014). Kunskapsbrist hos kvinnor i kombination med att kvinnornas symtom
ofta normaliserades ledde till att kvinnorna drog sig for att soka vard och valde att lida av
sina symtom i tysthet i stéllet (Grundstrom et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Rea et al,
2020).

Att fa diagnos och behandling snabbt

Upplevelser av att kanna sig trygg och fa hopp

Nar kvinnor mottes av vardpersonal som lyssnade pa dem kande de sig sedda (Grundstrom et
al., 2018; Hallstam et al., 2018; Rea et al., 2020). Vardpersonal som var lyhorda och
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respekterade kvinnors autonomi bidrog till ett positivt vardméte (Grundstrom et al., 2018;
Moradi et al., 2014). Kvinnor som fick information och stod fran sjukvardspersonalen kande
att de hade fatt en battre forstaelse av sin diagnos. Nar kvinnorna upplevde sig vara delaktiga
och respekterade upplevde de att alla i vardteamet arbetade mot samma mal (Hallstam et al.,
2018; Moradi et al., 2014). Kvinnor som fick kontinuerlig kontakt med samma vardgivare
beskrev trygga vardmaoten. Att bli sedd som en individ och inte som en diagnos beskrevs
ocksa som ett positivt bemotande i varden. Kvinnorna uttryckte tacksamhet éver vardpersonal
som var pa deras sida och validerade deras symptom. | stéllet for att lagga energi pa att
overtyga vardpersonalen om sina besvér kunde de fokusera pa att lara sig hantera sina
symtom med de rad som de erholl fran varden (Grundstrom et al., 2018). Deltagarna
uppskattade vardpersonalen som hade delgett dem rad om livsstilsforandringar i syfte att
lindra deras symptom (Huntington & Gilmour, 2005).

RESULTATDISKUSSION

Syftet med denna litteraturdversikt var att belysa hur kvinnor upplever endometrios och hur
varden bemoter dem. De huvudsakliga resultaten var att endometrios kan medféra omfattande
problematik for kvinnor, bade fysiskt, psykiskt och socialt, och att kvinnorna ofta upplever att
varden brister i kunskap, forstaelse och stéd. Det framgick att kvinnor med endometrios
upplevde smarta som det mest framtradande symtomet. Dysmenorré, dyspareuni och
backensmérta var de vanligaste typerna av smarta som rapporterades (Denny & Mann, 2007;
Facchin et al., 2018; Huntington & Gilmour, 2005; Moradi et al., 2014).

Symptomens fysiologiska konsekvenser

Det framkom att endometrios kan medfdra omfattande problematik for kvinnor dar smérta
var som regel det mest patagliga och mest forekommande problemet. Det framkom att
vanliga endometriosrelaterade symtom ar smarta fran urinblasan, samlagsmarta, smarta vid
tarmtomning, kronisk buksmérta och uttalad mensvark (Olovsson, 2022). Kvinnorna
upplevde smartan olika lange, fran nagra veckor till standig smarta, och den upplevdes
vanligtvis som stickande, fruktansvard och stark (Huntington & Gilmour, 2005; Moradi et al.,
2014). Enligt Socialstyrelsen (2018) kan smértan bdrja som kortvarig och sedan bli kronisk,
vilket bekréftar att smértans varaktighet varierar mellan individer. Enligt Rush & Misajon
(2018) hade mer &n halften av kvinnorna problem med att resa sig nar smartan var som mest

intensiv och néstan alla tyckte att smartan var outhdrdlig. Resultatet visade att smarta var det
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mest framtradande symtomet pa endometrios, som begransade kvinnans formaga att utfora

dagliga aktiviteter.

Symptomens psykosociala konsekvenser

Manga kvinnor med sjukdomen led i perioder av trotthet, energiléshet och sjukdomskansla
eller depression. Det framgick att endometrios gav negativa effekter pa kvinnors fysiologiska,
psykosociala och psykologiska hélsa. Liknande resultat kan ses i studien av Gstoettner et al
(2023) och Rush & Misajon (2018) som beskriver hur kvinnornas intima liv, yrkesliv, sociala
liv, fritid och relationer paverkades negativt.

Resultaten kan analyseras utifran Katie Erikssons teori om lidande, som delar in lidande i tre
kategorier: sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. Sjukdomslidande &r det lidande
som orsakas av sjukdomen i sig, sasom smarta, blodning och infertilitet. Vardlidande &r det
lidande som orsakas av bristfallig vard, sasom fordrojning att fa diagnos. Livslidande &r det

lidande som paverkar hela livssituationen, sasom forlust av identitet (Eriksson, 1994).

| flertalet studier kan det tolkas som att kvinnorna upplever dessa olika sorters lidande genom
att specialistsjukskoterskan inte bekraftar kvinnorna, inte lindrar deras smarta och oro, och tar
dem inte pa allvar och trivialiserar symptomen. Det kan tolkas som att flera deltagare i de
granskade studierna har upplevt vardlidande, da kvinnors behov och énskemal inte har
tillgodosetts pa grund av bristande kunskap och engagemang hos personalen. Vardpersonalen
har inte alltid lyckats lindra lidandet vilket resulterade i att kvinnan hindras till att leva det liv
hon dnskar gallande arbetsliv, socialt liv, sexuellt liv eller fritidsintressen. Kvinnorna har i
stéllet valt att inte arbeta alternativt ha deltidsjobb, inte ha partners eller fritidsintressen. |
stort sett samtliga studier kan det ses att kvinnorna har upplevt sjukdomslidande av smaérta,
blédning eller situationer som kopplas till behandling eller undersdkning. Oftast uppstod
lidandet i samband med kunskaps- eller kommunikationsbrist fran vardpersonalen.
Livslidande kunde ocksa ses da kvinnorna tycktes ha gett upp och inte orkade kampa langre
for att fa forstaelse. De hade pa grund av sjukdomen valt att minska livets tidigare relevanta

bestandsdelar till ett minimum.

Enligt flera studier (Denny, 2004; Denny & Mann, 2007; Huntington & Gilmour, 2005;

Moradi et al., 2014) kanner sig kvinnorna ignorerade. Detta resultat bekraftas av tidigare
studien fran (Markovic et al., 2008). De fick inte utrymme for sitt lidande, som antingen
forbisags eller fornekades (Markovic et al., 2008). Detta hindrade dem fran att vaxa som

personer eftersom nér manniskor lamnas ensamma i sitt lidande kan de uppleva kanslor av
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hopploshet och fortvivlan (Eriksson, 1994). Resultaten tyder pa att det drojer att fa diagnosen.
Detta kan orsaka kanslor som radsla, sjalvtvivel och oro (Denny & Mann, 2007; Moradi et
al., 2014; Seear, 2009).

Kvinnor med endometrios upplever ofta negativa konsekvenser for sin arbets- eller
utbildningssituation, eftersom de ibland upplevde att de tvingades till att stanna hemma pa
grund av smarta och andra symtom (Facchin et al., 2018; Huntington & Gilmour,

2005; Moradi et al., 2014). Detta ledde till att manga kvinnor tvingades arbeta deltid eller
byta jobb for att klara av sin situation (Huntington & Gilmour, 2005; Moradi et al., 2014).
Likt dessa studier pavisade studien av Young et al (2014) att endometrios kan ge negativa

konsekvenser for kvinnans arbets- eller utbildningssituation.

Fordrojd diagnos och behandling

Denna litteraturdversikt visar att manga med endometrios utvecklar symtom redan under
tonaren, inom nagot eller nagra ar efter forsta mens. Tyvarr dréjer det manga ar innan
kvinnor med endometrios far sin diagnos faststélld. Vidare framkom att endometriosbesvar
missforstas och nonchaleras ofta av huslakare, gynekologer, skolskoterskor och annan
vardpersonal, vilket aven beskrivs i studien av Young et al (2014) samt i studien av Markovic
et al. (2008). SBU (2018) menar att det finns stora kunskapsluckor inom omradet. Enligt Mao
och Anastasi (2008) leder kunskapsbrist hos vardpersonalen till ett onddigt lidande for
kvinnan. Olovsson (2022) framhaller att kunskap ar avgorande for att ge ett adekvat
omhéndertagande, forhindra feldiagnostik och foérsenad diagnos, samt bevara fertilitet och

starka kvinnornas tillit till varden.

Kvinnor som har endometrios kraver en hog grad av lyhordhet fran vardpersonalen. Att
bekrafta kvinnors symptom gav kvinnor kéanslan av att vardpersonalen brydde sig om dem
och hade tillracklig kunskap (Grundstrom et al., 2016). Enligt SBU:s rapport (2018) &r det
viktigt att kvinnor blir lyssnade pa och att inte negligeras vid motet med varden.
Vardpersonalens kompetens ska bidra till ett tryggt och omhéandertagande mote. Métet ar till
for att starka patientens hélsoprocess och ett gott bemdétande leder till att patienten kanner
tillit till varden. Enligt hélso- och sjukvardslagen (HSL, 2017) ska varden bidra till en god
kontakt mellan patient och vardpersonal. Varden ska respektera patientens integritet och
tillgodose patientens behov av trygghet och kontinuitet. Forfattarna tolkar det som att

litteraturdversiktens resultat indikerar att kvinnorna upplevde detta som bristfalligt.

26



Denna litteraturstudie visade att en del kvinnor hade en positiv upplevelse i motet med varden
men att det framst framkom negativa aspekter vid vardmoten. Resultaten var delvis vantat
utifran egen information fran forfattarnas anhériga och tidigare erfarenheter fran var

yrkeserfarenhet som sjukskoterskor.

Att fa diagnos och behandling snabbt

Nar kvinnor soker vard pa primarvarden eller i skolhalsovarden och berattar om sina
symptom, da ska vardpersonal uppméarksamma dessa och utvéardera méjliga
differentialdiagnoser utéver endometrios (SBU, 2018). Normalisering av besvaren skedde
ofta dar kvinnan fick hora att “det #r sd har det 4r att vara kvinna” vilket bidrar till
fordréjning av behandling och diagnos. Kvinnor kdmpade darfor manga ganger onddigt lange
med symptom som skulle kunnat elimineras eller reduceras tidigare. FOr att minska denna
fordrojning ar det av stor betydelse att halso- och sjukvarden tidigt undersoker forekomsten
av mensvark, infertilitet och smarta vid samlag hos kvinnor som soker vard for buksmérta
(SBU, 2018).

Granskning av resultaten pavisar att kvinnor ansag att vardpersonalen saknade kunskap om
endometrios och darfor gav bristfallig information. Enligt en studie av Grundstrom et al.
(2016) hade vardpersonal svart att diagnostisera endometrios utifran symtomen och erkanner

att de har begransade kunskaper.

Distriktskaterskans roll vid omvardnad av kvinnor med endometrios

Distriktskoterskan bor se till helheten av patienten, vara vanlig och lyhérd for kvinnans
upplevelse av sin sjukdom (Mao & Anastasi, 2008). Distriktskaterskan ska varda patienten
kunnigt med respekt, empati och bidra till att patienten k&nner sig bekréftad (Svensk
sjukskoterskeforening, 2019). Distriktskoterskan ska leda omvardnadsarbetet och tillgodose

patientens behov for att sdkerstélla att patienten far den hjalp som hon behéver.

Socialstyrelsens nationella riktlinjer om vard vid endometrios innehaller rad for hur personer
med endometrios ska fa vard. Symptom bor upptéckas tidigt for att kunna ge individanpassad
behandling sa snart som majligt. Detta for att minska risken for att svarare symptom
utvecklas. For att kunna varda dessa kvinnor adekvat behover halso- och sjukvarden utokad
kunskap om sjukdomens symtom, som inte séllan normaliseras och bagatelliseras.
Distriktsjukskdterskan kan erbjuda vagledning, agera som en brygga till andra yrkesgrupper i

endometriosteamet och anpassa uppfoljning och eventuella ytterligare vardinsatser efter
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patientens individuella situation. Insatser kan ges snabbt och effektivt, genom att

distriktsjukskdterskan finns tillganglig via till exempel telefon (Socialstyrelsen, 2018).

METODDISKUSSION

Denna litteraturstudie genomfordes for att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med
endometrios samt hur de upplever bemétande och vard nar de soker vard for besvar som &r
kopplade till sjukdomen. Med syftet som utgangspunkt valdes litteraturstudien med kvalitativ
ansats som metod for att det mojliggor att verkligheten kan beskrivas och belysas utifran
manniskors subjektiva upplevelse och ddrmed bilda en helhetssyn. En svaghet med vald
metod ar att det kan vara svart att hitta studier som &r relevanta men samtidigt har hog
kvalitet (Segesten, 2017). Denna litteraturéversikt visade sig dock besta av tillrackligt antal
studier av god kvalitet. Dock finns nagra begransningar i dessa resultat som maste
synliggoras. Litteraturversikten tar bara hansyn till kvinnors upplevelser, och inte till andra
som kan paverka varden, som till exempel partners, anhoriga eller vardgivare. Detta kan

forsvara forstaelsen av den komplicerade livssituation som kvinnor med endometrios lever i.

Design- och metodval

For att avgora trovardigheten i samtliga studier valdes Lincoln och Gubas ramverk som
byggs pa trovardighet, palitlighet, verifierbarhet, dverforbarhet. Dessa kriterier representerar
studiens resultatens interna validitet, reliabilitet, objektivitet och extern validitet (Polit &
Beck, 2021). Med trovérdighet avses genererade av fortroende till studiens resultat.
Forfattarna stravade efter att skapa fortroende i studien genom att genomfora studien enligt
kvalitativa metoder samt redovisa vilka strategier som anvénts. Detta for att hitta relevanta
studier och 0Oka tilltron till resultaten. Lincoln och Guba papekar att trovardighet involverar
tva aspekter: att genomfora studien pa ett satt som okar trovardigheten for resultaten, och att

vidta atgarder for att visa trovardighet for extern lasare (Polit & Beck, 2021).

Forfattarna foljde en noggrann arbetsprocess med definierade steg for att minska risken for
felaktiga resultat och 6ka studiens resultats tillforlitlighet. Litteraturstudien foljer en
systematisk metod och ett klart angivet tillvagagangssétt for att oka dess trovardighet. Genom
att anvanda amnesomraden for att valja lampliga databaser som PubMed och CINAHL
utforde forfattarna en metodisk sokning. SwePub utforskades ocksa, men utesléts tidigt da
relevanta studier som matchade syftet saknades. Detta var en styrka att soka pa tre lampliga

databaser. De utvalda studierna hade liknande resultat oberoende av publiceringsdatum vilket
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Okade resultatens giltighet. Detta 6kar studiens trovardighet och validitet. For att matcha
syftet utesldts titlar som var irrelevanta. Detta kan dock ha lett till att viktiga artiklar
forbisags. Vissa begransningar i sokningarna uppstod pa grund av exklusions- och
inklusionskriterierna, vilket kan ha resulterat i att relevant information inom omradet gick

forlorad.

Initialt valdes studier som var hogst tio ar gamla men for att fa ett bredare underlag utokades
tidsbegransningen till studier fran ar 2000 och yngre. Detta hade kunnat vara en nackdel men
pavisade i stallet dverforbarhet da kvinnorna i samtliga studier oavsett ar och land delade
liknande upplevelser och erfarenheter av sjukdomens paverkan och hur de upplever

bemotande i varden.

En styrka i litteraturoversikten &r att forfattarna till storsta del har arbetat fysiskt bredvid
varandra sa att studiernas resultat och samtliga delar i arbetsprocessen har kunnat granskats
kritiskt, diskuterats och analyserats. Studien ar 6verforbar da blocksokningen har redovisats i
bilaga 1. Analysen av resultaten visade likheter och skillnader i kvinnors upplevelse av att ha
endometrios. Utvalda studier ar genomférda i olika delar av vérlden sasom lItalien, Nya
Zeeland, Iran, Italien och Sverige. Detta kan ha haft en inverkan pa resultatet for halso- och
sjukvardsystemet ser olika ut globalt. Forfattarna ansag att trots geografisk diversitet visade
dock resultaten pa en samstammig upplevelse. Resultaten som framgick vid analysen hade
likheter och bekréftade varandra. Endometrios finns dverallt oavsett land. Genom analysen
kunde kvinnornas upplevelser av att ha endometrios och deras upplevda vardmoten
kartlaggas. For att resultat i andra miljoer eller grupper ska kunna dverforas bor forskaren
forse lasaren med tillracklig deskriptiva data for evaluering (Polit & Beck, 2017). Denna
litteraturdversikt innehdll tillrackliga data for att belysa fenomenet genom att relevanta
studier av hog kvalitet valdes ut.

Datainsamling

Forfattarna hade initialt svart att hitta relevanta artiklar. Manuell sokning pabdrjades i
databaserna PubMed och CINAHL som dr rekommenderade databaser for forskning inom
varden (Polit & Beck, 2021). Flertalet dubbletter framkom. Anvéandes manga sékord blev
urvalet for litet och nar fa sokord anvandes blev urvalet for brett och matchade inte syftet. Da
utokades ocksa arshegransningen, till studier fran ar 2000 och yngre i stallet for bara tio ar

gamla studier, med syfte att fa mer soktraffar.
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Nar avgransningar under sékningsprocessen utfordes sa okade resultatets Gverforbarhet och
reproducerbarhet, men detta kunde medftra en svaghet genom att inkludera studier om
kvinnors upplevelser av endometrios oberoende av alder, sjukdomsgrad och harkomst
(Henricson, 2017). Forfattarna sokte hjalp av Uppsala universitetshiblioteks bibliotekarie for
att kunna hitta relevanta studier genom blocksokning, booleska operatorer AND, OR och
NOT samt underséka om nya MeSH-termer eller ord kunde vara passande for syftet (Polit &
Beck, 2021). Forfattarna laste &ven relevanta studiers och studentuppsatsers referenslistor
samt forslag pa studier fran “Similar articles” pa PubMed vilket slutligen gav tillrickligt med

relevanta studier.

Kvalitetsgranskning och dataanalys

SBU:s granskningsmall fér beddmning av studier med kvalitativ metodik har
kvalitetsgranskning har anvants pa de utvalda studierna vilket visade sig vara en relevant och
smidig mall att anvénda. Mallen anvéndes efter rekommendation av studiens granskare. Tack

vare denna granskning kunde studier uteslutas som inte hade tillrackligt hdg kvalitet.

Forfattarna anvande dataanalysmetoden av Popenoe et al. (2021) for att strukturera samtliga
resultat och férdjupa sig i det som var relevant for syftet. Metoden var anvandbar for att bryta
ner innehallet, men har ocksa gett en helhetsbild, da forfattarna kunde se skillnader och
likheter.

Verifierbarhet handlar om att faststélla att data representerar den information som deltagarna
tillhandahallit. For att dessa kriterier ska uppnas maste resultaten spegla deltagarnas rost och
inte forskarnas fordomar (Polit & Beck, 2021). Samtliga utvalda studier var peer-reviwed
samt att de inneholl citat fran deltagare vilket forstarker validering av dem. Forfattarna har
oversatt studierna fran engelska till svenska (ibland hela studier och ibland enstaka ord) under
arbetet och diskuterade innehallet och dversattningarna for att sakerstélla valideringen.
Forfattarna valde studier som inneholl enskilda intervjuer och gruppintervjuer med kvinnor
som hade endometrios. Forfattarna stravade efter att identifiera data som belyste kvinnors

erfarenheter och inte data som belyste exempelvis behandlingar eller copingstrategier.

Forfattarna anser att studiens fynd ar dverforbar till andra grupper eller miljoer da kvinnornas
upplevelser och erfarenheter fran de arton studierna inte verkade skilja sig anmarkningsvart

beroende pa vilket land som kvinnan bodde i eller fran vilket artal som studien utfordes.
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Forfattarnas forforstaelse kan ha paverkat studiens bekraftelsebarhet da den ena forfattaren
har ett stort intresse av amnet och har erfarenhet bade privat som scoutledare och
yrkeserfarenhet som skolskoterska. Den andra forfattaren trodde initialt att endometrios
handlade enbart om smérta och blédning, men insag under arbetets process hur sjukdomen
innebar sa mycket mer och att den hade sa stor paverkan pa vardagslivet med mera.

Forfattarna anser att denna olika forforstaelse har styrkt arbetet.

Samhalleliga och vardetiska aspekter

Endometrios medfor ofta ett stort behov av smartlindring, psykisk ohalsa, franvaro fran
arbete eller utbildning och/eller sviktande relationer. Alla dessa faktorer innebar allvarliga
konsekvenser som behdver uppméarksammas, bade for individens skull och fér samhallets
skull da kvinnan inte alltid kan vara arbetsfér om hon inte far adekvat behandling.
Forhoppningen ar att de nationella riktlinjerna for vard vid endometrios ska 6ka
vardkvaliteten och minska lidandet for de drabbade kvinnorna och dven bidra till minskat
ekonomiskt bortfall i form av sjukfranvaro och halso- och sjukvardskostnader
(Socialstyrelsen, 2018). Distriktskoterskan ska halla ett etiskt forhallningssétt, respektera
patientens integritet och autonomi och bland annat arbeta i enlighet med International
Council of Nurses (ICN) etiska kod for sjukskoterskor (Svensk sjukskdterskeforening (2019).
Det &r hennes ansvar att patienten ska kanna fortroende, tillit och trygghet i sin vard.
Distriktskoterskan ska vara lyhord och bekréafta patienten och lata denne vara delaktig i
varden. Hon ska dven leda omvardnadsarbetet i teamet och framja for god kommunikation.
Resultatet i denna studie visar att kvinnorna inte alltid upplevde gott bemdétande och god
vard, vilket talar for att distriktskoterskan/sjukskoterskan ej har uppfyllt sitt ansvar och ej

foljt den etiska koden for sjukskdterskor.

Socialstyrelsen (2018) menar att varden ska vara jamlik och bedrivas utifran
manniskovardesprincipen, men denna litteraturdversikt visar att saval globalt som nationellt
sett upplevde kvinnorna att detta inte alltid foljs. Denna studie har visat att kvinnorna
upplevde olika vard, olika bemotande och olika behandlingar fran vardpersonal nationellt
sasom globalt. I Sverige finns dessutom nationella riktlinjer for vard av kvinnor med
endometrios, men denna litteraturoversikt visade andock pa att kvinnornas upplevelse av vard

samt bemotande skiljer sig.
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Forslag pa vidare forskning och utvecklingsomraden

| denna litteraturéversikt identifieras upplevelser av att ha endometrios och hur kvinnorna
upplever bemotandet i varden. Resultaten tyder pa att kvinnorna upplever kompetensbrist hos
vardpersonal, bade géllande beméotande samt information om sjukdomen och
behandlingsmojligheter. Kroniska symptom relaterade till endometrios och hur de upplevde
vardbemotande var grundorsaken till kvinnors lidande genom att det paverkade olika aspekter
av kvinnors liv. Valinformerade distriktsskoterskor, skolskéterskor och annan vardpersonal
kan spela en viktig roll for att lindra sjukdomslidandet genom att proaktivt ta sig tid att
identifiera problemet. Primarvarden bor initialt klargéra kvinnors sjukdomshistoria for att
darefter remittera till relevanta instanser. Eftersom sjukdomen paverkar kvinnans liv pa
manga olika nivaer bor varje kvinna med endometrios vardas av ett multiprofessionellt team.
Attityd som avspeglar sig i vardandet med inkorrekt kunskap gallande endometrios samt
vardmaten dar kvinnan inte upplever sig bekraftad bor utvecklas genom utbildning hos

vardpersonal.

En mojlig vag framat for forskningen om endometrios &r att fortsatta bedriva forskning om
amnet. Ett forsta steg skulle vara att gora kvantitativa studier som kan pavisa hur mycket
kvinnor med endometrios lider och vilka faktorer som paverkar deras situation, sa att

faktorerna kan elimineras.

Slutsats

Resultatet har visat att de flesta kvinnor med endometrios lider mycket av smartor och
blodning vilket paverkar flera delar av livet sasom skota basala behov, intima och sociala
relationer, sexlivet, arbetet eller studier och vardagssysslor i hemmet. De plagades ofta av
psykisk ohélsa och kanslor av skuld och skam. Sjukdomen paverkar dven samhallet da det
kan leda till Iang sjukfranvaro. Nar kvinnorna soker vard upplever de ofta att de inte blir
tagna pa allvar, symptomen trivialiseras och de upplever dven inkompetens och okunskap
fran vardpersonalen. Kvinnorna maste ofta soka vard upprepade ganger for att bli betrodda
och fa behandling. Detta fordrojer diagnosséattning, vilket gor att kvinnan lider i onddan i
vantan pa adekvat behandling. Om kunskapen om endometrios i samhéllet skulle hojas
kanske inte dessa drabbade kvinnor behover lida i aratal i onddan och kan i stallet snabbt fa

adekvat, individanpassad vard.
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