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Nyckelord: Bemötande, Distriktsköterska, Endometrios, Lidande, Upplevelse  

SAMMANFATTNING 

Bakgrund: Endometrios drabbar var tionde kvinna och innebär att endometrieliknande 

vävnad växer utanför livmodern vilket skapar smärta, inflammation och fibrosbildning. 

Symtomen innefattar exempelvis dysmenorré, kroniska buksmärtor, blödningsrubbningar och 

trötthet. Kvinnorna bör bemötas med lyhördhet, respekt och bekräftas i sitt lidande. 

 

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

bemötande och vård när de söker vård för besvär som är kopplade till sjukdomen. 

 

Metod: I denna litteraturstudie med kvalitativ ansats har 18 studier inkluderats som 

analyserades med hjälp av Popenoe et al. (2021) metod för litteraturöversikt. 

Kvalitetsgranskning har utförts med SBU:s mall för bedömning av kvalitativa studier. 

 

Resultat: Ur resultatet framkom temat Smärtans fysiologiska konsekvenser (subtema 

Upplevelser av smärta och Upplevelser av blödning), temat Smärtans psykosociala 

konsekvenser (subteman Upplevelser av relationer och socialt, Upplevelser av karriär och 

utbildning samt Känslor och tankar), temat Fördröjd diagnos och behandling (subtema 

Upplevelser av att inte bli tagen på allvar och Upplevelser av kunskapsbrist och 

kommunikationsbrist), samt temat Att få diagnos och behandling snabbt (subtema 

Upplevelser av att känna sig trygg och få hopp). Endometrios gav negativa effekter på 

kvinnors fysiologiska, psykosociala och psykologiska hälsa där smärta var det dominerande 

symptomet. Kvinnors upplevelse av vård skilde sig åt men oftast blev deras upplevelser inte 

tagna på allvar av vårdpersonalen, vilket skapade ytterligare lidande hos kvinnorna.   

 

Slutsats: De flesta kvinnor med endometrios led av smärtor och blödningar vilket påverkade 

flera aspekter av livet såsom att sköta basala behov, intima och sociala relationer, arbete eller 

studier samt vardagssysslor i hemmet. Psykisk ohälsa var vanligt förekommande. När 

kvinnor sökte vård upplevde många att de inte blev bekräftade och att de ibland fick uppleva 

både inkompetens och okunskap från vårdpersonalen. Detta fördröjde diagnostisering och 

behandling.  

 



 

 

Keyword: Attitudes, District Nurse, Endometriosis, Experience, Suffering   

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 är en östrogenberoende kronisk inflammatorisk sjukdom som drabbar var tionde 

kvinna i fertil ålder (Strömberg et al., 2022). Det finns ungefär 250 000 kvinnor i Sverige 

som har diagnosen (Socialstyrelsen, 2018) och den globala prevalensen uppskattas till sex till 

tio procent av kvinnorna i fertil ålder (Guan et al., 2022). Endometriossymptom är 

återkommande och kvarstår under kvinnans reproduktiva ålder (Kodaman, 2015). Vid 

endometrios växer endometrieliknande vävnad utanför livmodern vilket orsakar smärta, 

fibrosbildning och inflammation. Symtomen debuterar ofta i 20–30 årsåldern i form av 

exempelvis dysmenorré, kroniska buksmärtor, energilöshet, blödningsrubbningar och trötthet 

(Borgfeldt et al., 2019). Åttio procent av kvinnorna med endometrios rapporterar kroniska 

smärtor (Evans et al., 2019) och den genomsnittliga tiden från det att kvinnan upplever 

symptom till dess att diagnosen bekräftas är sju till åtta år (Socialstyrelsen, 2018). Diagnosen 

kan fördröjas som följd av att både patienten och vården normaliserar smärtan, men även de 

attityder som finns kring menstruation (Borgfeldt et al., 2019). Tidig diagnos och behandling 

har stor betydelse för att undvika utveckling av kroniska smärtor och det är viktigt att 

specialistsjuksköterskan har kunskap om endometrios (Socialstyrelsen, 2018). När 

skolsköterskan tar emot en ung tjej med mensvärk som måste stanna hemma från skolan 

under mens, alternativt under ett besök hos distriktssköterskan där kvinnan signalerar 

symptom såsom trötthet, anemi och buksmärta är det nödvändigt att sjuksköterskan kan vårda 

patienten korrekt.   

Patofysiologi  

Orsaken bakom endometrios är inte klarlagd, men endometrioshärdarna lokaliseras vanligen 

till äggstockarna vilket kan ge cystor på bukhinna, urinblåsa och tarm. Runt härdarna skapas 

en inflammation som gör att härdarna byggs på varandra och växer samman, vilket i sin tur 

orsakar smärtor och nedsatt fertilitet (Borgfeldt et al., 2019). Sjukdomen är komplex då vissa 

kvinnor kan ha avancerad endometrios med mycket sammanväxningar, men ha minimal 

smärta, medan andra kvinnor saknar eller har lite sammanväxningar men med förlamande 

smärta (Evans et al., 2019). Diagnosen fastställs vid positiv histologisk biopsi eller om 

typiska fynd kan ses med transvaginalt ultraljud eller magnetkameraundersökning såsom 

endometriom på ovarierna eller djupa lesioner i endometriet (Strömberg et al., 2022).   
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Symptom   

Hos de flesta kvinnor med endometrios förvärras smärtan i samband med menstruation och 

dagarna närmast före menstruationen. Dysmenorré är det vanligaste symptomet som är 

påtagligt där smärtan ofta strålar ut i ryggen, underlivet och benen. Djup dyspareuni (djup 

samlagssmärta) är ett vanligt symptom och leder ibland till sekundära vestibulitliknande 

smärtor som gör att penetrerande samlag blir smärtsamt. Andra vanliga symptom är dysuri 

som innebär smärtor från urinblåsan och dyschezi som innebär smärtor i samband med 

tarmtömning som kan ge svullnadskänsla, gaser och ömhet i buken (Olovsson, 2022).   

Behandling av endometrios  

Socialstyrelsen har utvecklat nationella riktlinjer för vård av patienter med endometrios. 

Riktlinjerna beskriver bland annat råd om individanpassad behandling, att vårdpersonalen ska 

ta patienten på allvar, att multidisciplinära insatser kan behövas och att tidig insats är 

essentiellt. Detta för att minska risken för utveckling av svårare symptom. Målet för 

rekommendationerna är att vårdkvaliteten för kvinnorna med endometrios höjs 

(Socialstyrelsen, 2018).  

Behandling av endometrios syftar till att minska östrogenets stimulerande effekt på 

sjukdomen för att minska symptomen och härdarna. Hos unga kvinnor som har besvär, men 

fortfarande inte har så avancerad sjukdom, kan det räcka med att utföra regelbundna 

gynekologiska undersökningar med syfte att kontrollera att inte sjukdomen förvärras. Hos 

patienter med kvarstående smärta i mer än tre månader bör laparoskopi utföras för att 

bekräfta endometrios (Borgfeldt et al., 2019). Val av behandling beror på sjukdomens 

stadium och patientens symptom (Kodaman, 2015). Metoder för att behandla endometrios 

varierar beroende på individ och svårighetsgrad (Borgfeldt et al., 2019).   

Farmakologisk smärtbehandling  

Den vanligaste farmakologiska behandlingen vid endometrios är paracetamol och NSAID 

som kan kombineras eller erbjudas var för sig. Smärtan kan bli mångårig och därmed bör 

behandlingen bli långsiktig. Gabapentin, serotoninupptagshämmare (SSRI) och tricykliska 

preparat kan erbjudas som adjuvant smärtbehandling (Olovsson, 2022). Om detta inte ger god 

effekt erbjuds patienter hormonell behandling (Borgfeldt et al., 2019). Farmakologiska 

behandlingar kan i sin tur medföra olika biverkningar och symptom kan eventuellt 

återkomma om behandlingen av någon anledning upphör (Della Corte et al., 2020).  
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Hormonbehandling   

Hormonbehandling är ett alternativ i form av p-piller, GnRh-analoger eller gestagener som 

minskar stimulering av östrogen. Gestagendominerat monofasiskt p-piller är en möjlighet och 

om p-piller eller gestagener inte ger tillräckligt effekt kan GnRH-analoger som hämmar 

östrogen vara ett alternativ. Depo-Provera-injektion kan också erbjudas, likväl som 

hormonspiral är ett praktiskt alternativ som fungerar väl för vissa patienter (Borgfeldt et al., 

2019).   

Kirurgisk behandling 

Det finns kirurgisk behandling vilket innebär att operera bort cystor eller sammanväxningar 

via laparoskopi. Ingreppet kräver ofta tillägg av medicinsk behandling efter operationen 

(Borgfeldt et al., 2019). Kirurgi bör användas i de fall där kombinerad hormonell och 

smärtlindrande behandling inte ger adekvat effekt. Exempelvis vid infiltrativ endometrios i 

urinblåsa eller tarm kan kirurgi vara en lämplig behandlingsmetod (Olovsson, 2022). 

Laparoskopi väljs främst som kirurgimetod och målet är att återställa normal anatomi och 

förebygga sammanväxningar (Kodaman, 2015).   

Icke farmakologisk behandling   

TENS-behandling, akupunktur eller samtalsstöd är icke-farmakologiska behandlingar som 

kan erbjudas (Socialstyrelsen, 2018). En kombination av farmakologiska och icke-

farmakologiska behandlingar kan minska antalet akuta besök, eftersom valet av behandlingar 

ger varierande effekter hos olika individer (Socialstyrelsen, 2018). Kuratorsamtal kan vara ett 

fördelaktigt alternativ för dem som behöver bearbeta sina tankar, diskutera sjukskrivning, har 

risk för arbetslöshet med mera. Fysioterapeuter med kompetens att bedöma smärta i rygg och 

bäcken kan utgöra ett lämpligt stöd för ett annat slag av behandling. Kvinnor som mår 

psykiskt dåligt bör bedömas av psykiatriker eller psykolog. Vårdpersonal med sexologisk 

kompetens kan vara ett passande stöd för dem som har avsaknad av sexlust eller upplever 

trötthet och irritabilitet orsakat av smärtor vid samlag (Olovsson, 2022).   

Distriktssköterskans roll vid omvårdnad av kvinnor med endometrios  

I distriktssjuksköterskans kompetens ingår medicinsk vetenskap, omvårdnadsvetenskap, 

folkhälsovetenskap samt vårdpedagogik. Distriktssköterskan ska driva ett arbete som rör 

förebyggande och hälsofrämjande åtgärder. Distriktssköterskan har en viktig roll att leda 
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omvårdnad, stärka patientens egna resurser genom utbildning och information samt fördjupa 

kunskaper om livslånga sjukdomar (Svensk sjuksköterskeförening, 2019). Endometrios är en 

kronisk sjukdom som kräver pågående och stödjande insatser eftersom smärtan kan 

återkomma trots behandling. Distriktssköterskan spelar en nyckelroll i patientundervisningen 

under det hälsofrämjande arbetet med syfte att förbättra vården och minska framtida 

biverkningar. Det är av stor betydelse att distriktssköterskan tillgodoser att patienter får 

adekvat hjälp, information om farmakologiska och icke farmakologiska behandlingar samt 

skapar individuella handlingsplaner för patienten genom att följa upp patienten och minska 

sjukdomens progression. Det är av stor betydelse att distriktssköterskan lindrar smärta som 

uppstår vid endometrios samt tillgodoser individuella behov (Mao & Anastasi, 2010). 

Socialstyrelsen (2018) beskriver nödvändigheten att tidigt fånga upp flickor och unga kvinnor 

med endometriosrelaterade symptom, både i elevhälsan och primärvården, för att erbjuda 

utredning och behandling. Tidiga insatser hjälper kvinnor att ha hanterbara symptom och 

därmed kunna ha en god funktionsnivå i samhället. I studien av Grundström et al. (2018) 

beskrivs att vårdpersonalen upplevde att kvinnor med symtom som kan tyda på endometrios 

krävde en hög grad av lyhördhet. Dessutom att det var särskilt viktigt att försöka förstå varje 

enskild kvinnas situation, för att därefter kunna identifiera vilken typ av hjälp hon behövde. 

Det visade sig även vara viktigt att vårdpersonalen uppmärksammar kvinnans situation och 

bekräftar hennes symptom. Vårdpersonalen upplevde då att kvinnan litade på dem och 

kvinnan förstod då att de brydde sig om henne och hade kompetens att hjälpa henne. Vård, 

behandling och bemötande ska vara jämlik och ske på lika villkor oavsett ålder, 

utbildningsnivå, etnisk eller religiös tillhörighet och liknande. För att uppnå en jämlik vård 

ska människovärdesprincipen följas, som innefattar att varje patient ska bemötas och vårdas 

med omtanke och respekt. Vårdpersonalens kunskaper, attityder och beteende ger upphov till 

hur bemötandet upplevs av patienten (Socialstyrelsen, 2018).  

Teoretisk ram  

Endometrios är en kronisk sjukdom som ofta medför kronisk smärta, försenad utredning och 

behandling som utsätter kvinnor för lidande. Vanligtvis får kvinnan diagnosen efter flera års 

lidande som ger förklaring till hennes symptom (Petterson & Berterö, 2020). Arman (2022) 

beskriver begreppet lidande, på engelska “suffering”, som är ett vårdvetenskapligt 

kärnbegrepp. Lidande kan förstås som den subjektiva mänskliga upplevelsen av en synlig 

eller dold orsak som smärta, sjukdom, oro eller obehag. Vården uppbär en viktig roll att lyfta 
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kunskap om människors lidande i sjukvården och parallellt bidra till behandling och bot. 

Eftersom lidandet är en central del i kvinnornas liv har således Katie Erikssons teori om den 

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

Lidande enligt Katie Eriksson  

Eriksson anser att lidande är ett oundvikligt fenomen som medföljer livet. Lidande kan ha 

många olika källor och kan inverka på människans hälsa på flera nivåer; socialt, fysiskt, 

psykiskt, existentiellt och leda till lidande. Wiklund Gustin & Lindwall (2012) beskriver att 

vårdens primära uppgift är att lindra eller eliminera lidande. I vården förekommer olika typer 

av lidande och kunskap om detta är nödvändigt för att lindra lidandet (Wiklund Gustin & 

Lindwall, 2012).   

Vårdlidande   

Vårdlidande sker när patientens behov och önskemål inte stämmer överens med 

vårdpersonalens kunskap, inställning och synsätt om hur den lidande människan ska vårdas. 

Precis som varje människa är unik så är också varje lidande unikt och ska lindras utifrån 

människans individuella behov. Vårdaren ska stötta människan och avlasta lidandet genom 

bekräftelse och närvaro. När lidandet lindras kan människan försona sig med sitt lidande, 

känna sig stärkt, växa som människa och leva i den riktning som hon önskar (Wiklund Gustin 

& Lindwall, 2012).   

Sjukdomslidande  

Sjukdom och behandling kan ibland medföra lidande och smärta (Eriksson, 2015). Patienten 

kan uppleva kroppsligt lidande av sjukdom eller smärta, eller uppleva andligt och själsligt 

lidande på grund av de konsekvenser som sjukdom och behandling kan medföra. Det 

själsliga lidandet kan uppstå på grund av dålig attityd från vårdpersonalen och orsakas av de 

känslor och upplevelser som uppkommer i samband med behandling eller sjukdom. Känslor 

som skam, skuld eller förnedring kan sammankopplas med detta. Eftersom gynekologi berör 

ett känsligt område är det viktigt att vårdpersonalen respekterar patientens integritet och 

kropp så att inte hon upplever dessa känslor som kan leda till själsligt lidande.   
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Livslidande  

Livslidande kan uppstå när människans livssituation förändras och identiteten ifrågasätts. Det 

kan ske i samband med alltifrån kris i människans existens till hennes oförmåga att slutföra 

sociala plikter. Livslidande kan orsakas av bristen på kärlek eller när människan ger upp inför 

sin nya situation. Det senare exemplet kan ses inom sjukvården när människan efter ett tungt 

sjukdomsbesked kan ge upp och tappa livslusten och hoppet. Distriktsköterskan ska stötta 

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

Problemformulering  

Endometrios är en kronisk sjukdom som orsakar mycket lidande för kvinnor. En utmaning är 

att smärtan normaliseras av omgivningen, vilket orsakar ytterligare lidande. Idag tar det i 

genomsnitt sju till åtta år från det att kvinnan upplever symptom till dess att hon får 

diagnosen. Vårdens bemötande av kvinnor med endometrios kan antingen lindra eller bidra 

till ökat lidande. Det finns studier om endometrios, men det finns inte tillräckligt 

sammanställda studier av kvinnors upplevelser av att leva med sjukdomen och hur de 

upplever bemötande när de söker vård. Kunskap om detta kan minska kvinnors lidande för att 

öka förutsättningarna för upplevd bättre vård och upplevelse om bättre bemötande.  

Syfte  

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

bemötande och vård när de söker vård för besvär som är kopplade till sjukdomen. 

METOD  

Design  

Metoden som valdes för denna studie är en allmän litteraturstudie med kvalitativa ansatser 

som svarar syftet. Designen är av deskriptiv design och är ett sätt att undersöka människors 

situationer, egenskaper och omständigheter så som de är utan att tolka dem (Polit & Beck, 

2021). Litteraturöversikt är en sammanställning av tidigare forskning med utgångspunkt i 

samma forskningsfråga och där framkommer en del av uppdaterad forskning om den berörda 

forskningsfrågan (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Kvalitativa studier ger olika typer av 

information om ett fenomen och fokuserar på att skapa mening och tolka människans 

subjektiva upplevelse av omvärlden (Forsberg & Wengström, 2017).  
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Urval  

Urval av studier utförs med tydliga avgränsningar, exklusionskriterier och inklusionskriterier 

för att få fram relevanta studier (Kristensson, 2017). Studierna avgränsas till att vara peer 

reviewed vilket innebär att de har blivit granskade av andra forskare (Helgesson, 2015). 

Språk avgränsas till engelska i enlighet med Östlundh (2017) för att få mer träffresultat, då 

mest forskning publiceras på engelska.  

Inklusionskriterier  

● Studierna var skrivna på engelska eller svenska  

● Studierna har genomgått peer review  

● Studierna var från 2000–2023  

● Studierna var i fulltext   

● Studier som var tillgängliga på Uppsala universitetsbiblioteks databas  

● Studier som fokuserade på kvinnans upplevelser och erfarenheter  

Exklusionskriterier 

• Studier som var skrivna på andra språk än engelska eller svenska 

• Studier som ej genomgått peer review  

• Studier som ej var i fulltext 

• Studier som ej fokuserade på kvinnans upplevelser och erfarenheter 

Datainsamling  

Sökstrategi  

Författarna har valt studier från databasen PubMed och CINAHL och översatt sökord från 

svenska till engelska via Svensk MeSH, som är Karolinska institutets hemsida för 

översättning av söktermer (Karolinska Institutet, i.d.). Databasen SwePub utforskades initialt 

men valdes bort då inget material som passade ämnet fanns tillgängligt. Sökningarna utfördes 

dels manuellt och dels i block. Initialt var årsbegränsningen 2013–2023 men utökades sedan 

till 2000–2023, för att studieunderlaget med den smalare årsbegränsningen inte var 

tillräckligt. Vid manuell sökning var sökorden olika kombinationer av patient attitude, 
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endometriosis, experience, attitudes, quality of life och school nurse. Vid blocksökning, se 

sökorden nedan i  

Tabell 1. För att få ett tillräckligt studieunderlag konsulterades Uppsala 

universitetsbibliotekarie som hjälpte författarna med blocksökningar. Först därefter erhölls 

tillräckligt studieunderlag.  

 

Tabell 1: Söktabell 

Databas Sökning  Sökord Utfall Utvalda  

PubMed  1 endometriosis AND patient attitude  113 3 

CINAHL  1 endometriosis AND experience AND 

attitudes  

29 (13 unika)  2 

PubMed  1 endometriosis AND experience AND 

attitudes  

43 (12 unika)  2 

PubMed  1 school nurse AND endometriosis  55 (54 unika)  1 

CINAHL  2 endometriosis AND experience AND 

attitudes  

29 3 

PubMed  2 endometriosis AND patient attitude  113 2 

PubMed 1 Endometriosis AND Endometrio* 

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” 

47 5 

PubMed 1 Endometriosis AND Endometrio* 

AND Attitude of Health Personnel 

[MeSH] OR Patient Satisfaction 

[MeSH] OR “healthcare encounter” 

OR “Patient Satisfaction” OR 

“emotional support” OR “delivery of 

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 sökträffar  

Vid första urvalet av sökträffarna lästes titlarna för att få en uppfattning om studien matchade 

syftet eller ej, därefter lästes abstrakten på relevanta studier varvid studierna antingen 

förkastades eller inkluderades. En sista gallring skedde när studierna lästes i fulltext för att se 

om studien svarade mot syftet eller ej. De utvalda studierna lästes gemensamt av författarna. 

Dokumentation sparades från samtliga sökningar, sökta databaser, utvalda nyckelord och 

valda begränsningar som visar hur sökningen utfördes.  

Dataanalys  

Utvalda studier analyserades genom att först läsa abstrakten och därefter har studierna lästs i 

fulltext där skillnader och likheter har identifierats. Vidare utfördes en kritisk granskning av 

de studier som bedömdes vara relevanta efter genomläsning av fulltexten. Författarna hade 

initialt bestämt hur många studier som minimalt och maximalt skulle ingå i litteraturstudien 

(Kristensson, 2014). En sammanställning utfördes av varje studieresultat för att skapa en 

överblick över det utvalda materialet. I nästa steg bildades en schematisk översikt som 

presenterade varje studieresultat. Syftet med den schematiska översikten var att exempelvis 

teman samt subteman skulle framträda för att enkelt kunna se vad som skulle analyseras 

(Friberg, 2017).  

Kvalitetsbedömning  

Värdet av en litteraturstudie är beroende av hur författarna identifierar relevanta studier. 

Utvalda studier värderades i flera steg och omfattade studiens syfte, design, 

mätningsinstrument, analys och urval. Studier med låg kvalitet användes ej i studien 

(Forsberg & Wengström, 2017). Kvalitetsgranskning utfördes med syfte att säkerställa att de 

inkluderade studierna hade tillräckligt hög kvalitet för att i enlighet med Kristensson (2014) 

öka tillförlitligheten till litteraturöversikt. För att kunna utföra en tillförlitlig granskning 

användes en speciell granskningsmall från Statens beredning för medicinsk och social 
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utvärdering (SBU) för bedömning av studier med kvalitativ metod SBU (2022). 

Granskningsmallen uppmärksammar om syftet överensstämmelse finns mellan teori, urval 

och metod i studien, hur urvalet gjordes, vilka datainsamlingsmetoder och vilken dataanalys 

som användes samt vilken kompetens som forskarna hade. Mallen består av ett antal frågor 

som författarna utgick från och noterade svaren i en checklista för att granska samtliga 

studiers svagheter och styrkor samt bedöma hur stor den sammanlagda risken för bias är. 

Genom den samlade bedömningen av metodologiska brister tog författarna därmed ställning 

till vilken kvalitet på studien som ansågs vara acceptabel, vilket resulterade i 18 godkända 

studier.  

Resultatanalys  

Analysmetoden av Popenoe et al. (2021) har använts för att strukturera och analysera 

samtliga resultat. Metoden bryter ner resultaten men ger också en helhetsbild och bra 

överskådlighet då resultaten jämförs med varandra. En matris har bildats med flera kolumner. 

Samtliga studier lästes med syftet i åtanke 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 motsägelsefulla. Långa dataenheter kondenserades som 

sammanfattning och grupperades som” koder”. Koder var kärnan i varje dataenhet och skrevs 

som en kort fras och placerades sedan i kolumn nummer två. Författarna har funnit både 

likheter och skillnader i deltagarnas upplevelser. Efter att ha fyllt en kod till varje kolum gick 

författarna vidare till nästa steg och placerade "övergripande kategorier” i en tredje kolumn. 

Exempel på kodning av dataenheter kan ses i  

 

Tabell 2. Gällande resultatanalysen och utifrån resultatet av datasamlingen drogs sedan 

slutsatser och påståenden presenterades som teman och subteman som skulle kunna gälla alla 

kvinnor med endometrios (Priebe & Landström, 2017). Utifrån slutsatserna har generella 

teorier formulerats kring den upplevda innebörden av att ha endometrios och hur kvinnorna 

upplevde bemötande när de sökte vård.   

 

Tabell 2: Exempel på kodning av dataenheter 

 Dataenheter Tema Subtema 
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“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 smärta 

“It’s the bleeding, the constant bleeding that is the most frustrating 

part because I have to be stocked up with pads, have a spare of 

everything because I just don’t know when it’s going to happen” 

(Moradi et al., 2014).  

Symptomens 

fysiologiska 

konsekvenser  

 Upplevelser av 

blödning 

“I don’t tend to socialize and keep to myself because of pain and 

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

weekends away and school/university events etc” (Moradi et al., 

2014). 

Symptomens 

psykosociala 

konsekvenser 

Upplevelser av 

relationer och socialt 

liv 

“All women reported that pain was the most disruptive aspect of 

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) 

Symptomens 

psykosociala 

konsekvenser 

Upplevelser av karriär 

och utbildning 

“But things aren’t the slightest bit like they were supposed to be, 

kind of. This disease ruined everything” (Hållstam, 2018).  

Symptomens 

psykosociala 

konsekvenser 

Känslor 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 I was exaggerating” (Bergen et al., 2023).  

Fördröjd diagnos och 

behandling 

Upplevelser av att inte 

bli tagen på allvar 

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

feel as if I was being ridiculed” (Grundström et al, 2018).  

Fördröjd 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 få diagnos och 

behandling snabbt 

Upplevelser av att 

känna sig trygg och få 

hopp 
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Forskningsetiska överväganden  

Det finns fyra principer vid forskning på människor: göra-gott-principen, rättviseprincipen, 

människovärdesprincipen och autonomiprincipen. Göra-gott–principen handlar om att man 

ska tillvarata människors välbefinnande och syftet är att inte skada utan värna om människan. 

Rättviseprincipen kan förklaras genom att fördela för- och nackdelar lika så att rättvisa 

skipas. Människovärdesprincipen innebär att varje människa har lika värde oavsett till 

exempel kön eller egenskaper och har samma rätt i samhället. Autonomiprincipen berör 

människans egen autonomi och dess egna rätt till självbestämmande. Människan anses vara 

kapabel att ta beslut som rör det egna livet (Kjellström, 2017).   

För att säkerställa att studierna som författarna inkluderade följer de etiska principerna så har 

författarna enbart valt vetenskapliga studier som är godkända av en etisk kommitté eller 

motsvarande. Författarna har eftersträvat att vara opartiska för att undvika att resultatet 

vinklas på grund av exempelvis eventuella feltolkningar av studierna såsom Kjellström 

(2017) nämner.    

RESULTAT   

Resultatet baserades på 18 studier med kvalitativ ansats. Samtliga studier publicerades mellan 

2003–2023 och är genomförda i olika länder (Australien (Cox et al., 2003; Moradi et al., 

2014; Seear, 2009; Young et al., 2020), Sverige (Grundström et al., 2018; Hållstam 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), Österrike (Jaeger et al., 2022)). Antalet studiedeltagare var totalt 478 

kvinnor med åldrar mellan 15–64 år. Studiernas metoder var semistrukturerade 

fokusgruppdiskussioner (3 studier), intervjuer (12 studier), berättelser från narrativa data (1 

studie), fenomenologisk metod (1 studie) samt webbenkäter (1 studie). Resultatet redovisas 

som teman med subteman: Tema Smärtans fysiologiska konsekvenser (subtema Upplevelser 

av smärta och Upplevelser av blödning), temat Smärtans psykosociala konsekvenser 

(subteman Upplevelser av relationer och socialt, Upplevelser av karriär och utbildning samt 

Känslor och tankar), temat Fördröjd diagnos och behandling (subtema Upplevelser av att inte 

bli tagen på allvar och Upplevelser av kunskapsbrist och kommunikationsbrist), samt temat 

Att få diagnos och behandling snabbt (subtema Upplevelser av att känna sig trygg och få 

hopp). 
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Tabell 3: Resultatet uppdelat i teman med subteman 

Teman Subteman 

Symptomens fysiologiska konsekvenser  Upplevelser av smärta 

Upplevelser av blödning 

Symptomens psykosociala konsekvenser Upplevelser av relationer och socialt liv 

Upplevelser av karriär och utbildning 

Känslor och tankar 

Fördröjd diagnos och behandling Upplevelser av att inte bli tagen på allvar 

Upplevelser av kunskapsbrist och 

kommunikationsbrist 

Att få diagnos och behandling snabbt Upplevelser av att känna sig trygg och få hopp 

Symptomens fysiologiska konsekvenser 

Upplevelser av smärta 

Det mest framträdande symptomet beskrivet av kvinnorna var smärta. Smärtan lokaliseras 

främst till buken, ryggen, bäckenet eller könsorganen könsorganen (Denny & Mann, 2007; 

Facchin et al., 2018; Hållstam et al., 2018; Jaeger et al., 2022; Marki et al., 2022; Namazi et 

al., 2020; Rea et al., 2020). Utöver detta upplevdes smärtan i ändtarmen, huvud och benen 

(Facchin et al., 2018; Riazi et al., 2014). Olika typer av smärta har observerats och vanligast 

var dysmenorré, bäckensmärta och dyspareuni (Denny, 2004; Denny & Mann, 2007; Facchin 

et al., 2018; Grundström et al., 2018; Huntington & Gilmour, 2005; Marki et al., 2022; 

Moradi et al., 2014). Smärtan upplevdes i olika intensitet i samband med menstruation 

(Hållstam et al., 2018; Riazi et al., 2014). Smärtan beskrevs som en besvärande och 

obehaglig upplevelse, krampaktig och brännande alternativt stickande, bultande, försvagande 

och kvävande upplevelse (Grogan et al., 2018; Jaeger et al., 2022). Smärtan kunde orsaka 

kräkning och illamående (Grogan et al., 2018; Moradi et al., 2014). Smärtans varaktighet 
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beskrevs alltifrån daglig smärta till långvarig smärta (Denny, 2004; Huntington & Gilmour, 

2005; Moradi et al., 2014). Smärtans oregelbundna karaktär väckte oro hos kvinnan över vad 

som var fel inuti hennes kropp (Facchin et al., 2018; Hållstam et al., 2018). Smärtan 

påverkade det dagliga livet genom att begränsa den fysiska förmågan som i stor utsträckning 

gjorde det svårt att gå, stå eller böja sig (Grogan et al., 2018; Moradi et al., 2014). I vissa fall 

har kvinnorna haft svårt att genomföra dagliga sysslor, äta, sova, klä på sig eller duscha 

(Hållstam et al., 2018). Vissa kvinnor upplevde smärta efter samlag och andra upplevde 

smärta under samlag och smärtan hade varierande karaktär och varaktighet (Moradi et al., 

2014; Namazi et al., 2020). En beskrivning av dyspareuni var att det var som en 

explosionsartad smärta i nedre regionen under samlag enligt kvinnorna (Moradi et al., 2014; 

Riazi et al., 2014).  

Upplevelser av blödning  

Kraftiga blödningar i samband med menstruation var andra vanliga symtom som kvinnor 

upplevde (Bergen et al, 2023; Huntington & Gilmour, 2005; Hållstam et al., 2020; Moradi et 

al., 2014; Seear, 2009). Oregelbunden menstruation, mellanblödningar, rikliga och långvariga 

blödningar beskrevs av en del kvinnor (Hållstam et al., 2018; Moradi et al., 2014; Riazi et al., 

2014). Till följd av blödningarna upplevde kvinnorna trötthet och undvek fysiska aktiviteter 

(Moradi et al., 2014; Riazi et al., 2014). Bristande energi förekom före, i samband med eller 

efter menstruation (Facchin et al., 2018; Hållstam 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 på grund av nedsatt förmåga och ork 

att kunna engagera sig socialt (Grogan et al., 2018; Huntington & Gilmour, 2005; Hållstam et 

al., 2018, Namazi et al., 2020). Detta undandragande var vanligt förekommande och innebar 

negativ påverkan i relationer (Grogan et al., 2018; Huntington & Gilmour, 2005; Hållstam et 

al., 2018; Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014; Namazi et al., 2020; Riazi et al., 2014). Det 

förekom att kvinnor avbokade inplanerade aktiviteter med vänner och kollegor på grund av 

smärta och ljög sedan om den rätta orsaken till avbokningen av rädslan för att bli dömda 

(Grogan et al., 2018; Marki et al., 2022; Namazi et al., 2020). Bristande förståelse från 

omgivningen orsakade negativt självförtroende hos en del av kvinnorna, vilket ledde till att 
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de försökte dölja sina symptom (Denny, 2004; Moradi et al., 2014; Namazi et al., 2014; Rea 

et al., 2020). Många kände sig isolerade för att de då behövde ställa in planerade aktiviteter 

och undvek sociala tillställningar (Hållstam et al., 2018; Marki et al., 2022). En del kvinnor 

kände sig handikappade utav sina symptom eftersom de hade svårt att planera vardagliga 

sysslor (Hållstam et al., 2018). Moradi et al. (2014) uppmärksammade i sin studie att 

diagnosen och brist på förståelse hos kvinnans partner kunde leda till att förhållandet 

avslutades. En del kvinnor beskrev att de valde att leva ensamma på 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 för dem och kampen förvärrades av diskriminerande 

frågor som de fick från vänner, kollegor eller anhöriga. Kvinnor bedömdes som 

hypokondriker av familjemedlemmar. Skilsmässor eller förlust av partner och vänner skapade 

depression och oro hos kvinnor. Kvinnor beskrev även att det var svårt för deras partner att 

förstå innebörden av sjukdomens svårigheter (Hållstam et al., 2018; Moradi et al., 2014; 

Namazi et al., 2020) och att undvika sex påverkade kvinnors förhållande på ett negativt sätt 

(Bergen et al., 2023; Denny & Mann, 2007; Hållstam et al., 2018; Moradi et al., 2014; Rea et 

al., 2020). Några kvinnor kände sig tvungna att ha sex eftersom de hade skuldkänslor 

gentemot sin partner (Denny & Mann, 2007; Riazi et al., 2014). Många kvinnor upplevde 

dyspareuni under samlaget vilket gjorde att de upplevde smärta under och/eller efter samlaget 

(Denny, 2004; Denny & Mann, 2007; Hållstam et al., 2018; Namazi et al., 2014; Moradi et 

al., 2014). Endometrios upplevdes påverka intima relationer och ledde till minskad intimitet. 

Den sexuella aspekten upplevdes vara en faktor till att undvika framtida förhållanden 

(Facchin et al., 2017; Moradi et al., 2014; Rea et al., 2020).  

Upplevelser av karriär och utbildning  

Ett flertal studier uppmärksammade att endometrios ledde till begränsningar för kvinnor i 

deras karriärsliv. Kvinnor uppgav att endometrios påverkade deras möjlighet att prestera i 

arbetslivet (Grogan et al., 2018; Hållstam et al., 2018; Jaeger et al., 2022; Marki et al., 2022; 

Moradi et al., 2014; Rea et al., 2020). Arbetslivet påverkades negativt i form av hög 

sjukfrånvaro och det faktum att kvinnorna oftast inte klarade av att arbeta mer än deltid 

(Grogan et al., 2018; Hållstam et al., 2018; Moradi et al., 2014). Deltagarna i studien av 

Grogan et al. (2018) beskrev hur de har kämpat eftersom deras studier tagit längre tid än 

planerat. Sjukdomen bidrog till en ojämn arbetsbörda där kvinnor arbetade mer intensivt fram 

till nästa smärtskov, för att sedan kunna vila när smärtan väl uppkom (Huntington & 

Gilmour, 2005; Moradi et al., 2014). Många kvinnor upplevde det som svårt att bibehålla ett 
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heltidsarbete och behövde hitta ett mer flexibelt arbete för att undvika långa sjukskrivningar 

(Denny, 2004). Kvinnors berättelser visade att de var rädda att förlora sitt jobb på grund av 

upprepad sjukfrånvaro till följd av smärtan (Grogan et al., 2018; Hållstam et al., 2018; 

Moradi et al., 2014). Vidare ledde sjukfrånvaron till inkomstbortfall för att smärtan styrde 

kvinnans produktivitet (Bergen et al., 2023; Grogan et al., 2018; Hållstam et al., 2018; 

Moradi et al., 2014). Upprepad sjukfrånvaro hos kvinnor berodde bland annat på 

sömnproblematik, blödning, smärta, behandlingar och kirurgiska ingrepp (Marki et al., 2022). 

Känslor och tankar   

I ett flertal studier berättade kvinnorna hur deras självbild påverkades negativt och hur den 

var direkt kopplad till psykisk ohälsa ohälsa (Facchini et al., 2018; Grundström et al., 2018; 

Hållstam et al., 2020; Jaeger et al., 2022; Moradi et al., 2014). Kvinnor uttryckte att 

endometrios har påverkat 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 gällande graviditet och 

infertilitet (Hållstam 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 känslor av att vara 

överväldigad, förkrossad och att vara styrd av sin sjukdom (Facchin et al., 2017; Hållstam et 

al., 2018). En del kvinnor rekommenderades av sina läkare att bli gravida som ett 

behandlingsalternativ, vilket skapade oro för dem som inte kände sig redo som inte kände sig 

redo för en graviditet (Bergen et al., 2023; Grundström et al., 2018; Hållstam et al., 2018; 

Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014). Några studier belyste att kvinnor jämförde sig med 

andra kvinnor samt kände att de inte var bra fruar till sina partners (Hållstam et al., 2018; 

Moradi et al., 2014; Namazi et al., 2020). 

Kvinnor i flera studier beskrev oro, isolering, maktlöshet, hopplöshet 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). Humörsvängningar upplevdes påfrestande 

för relationerna (Facchin et al., 2018; Moradi et al., 2014; Seear, 2009). Endometrios gav en 

känsla av värdelöshet och upplevelsen av att vara en börda för familjen, vänner och kollegor 

(Facchin et al., 2018; Hållstam et al.; 2018; Moradi et al., 2014). 
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Fördröjd diagnos och behandling 

Upplevelser av att inte bli tagen på allvar 

Deltagarna upplevde vanligtvis att vårdpersonal normaliserade symtom på dysmenorré. Det 

var inte bara normalisering, utan även läkarnas brist på tillräcklig kunskap om endometrios 

som orsakade feldiagnostisering och diagnostisk fördröjning. Att få diagnosen endometrios 

beskrevs som en kamp (Jager et al., 2022; Grundström 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 på allvar förekom i flera studier 

(Bergen et al., 2023; Cox et al., 2003; Grogan et al., 2018; Grundström et al., 2018; Hållstam 

et al., 2018; Jaeger et al., 2022; Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014). Upplevelsen av att 

inte bli tagen på allvar härleddes till att vårdpersonalen förminskade kvinnans symptom (Cox 

et al., 2003; Grogan et al., 2018; Grundström et al., 2018; Huntington & Gilmour, 2005; 

Moradi et al., 2014; Riazi et al., 2014). Många kvinnor kände avsaknad av stöd från 

sjukvårdspersonalen vilket fick dem att känna att de överreagerade, vilket i sin tur ledde till 

att kvinnorna förlorade sin tillit till vårdpersonalen. Kvinnorna fick ofta höra att smärta i 

samband med menstruation var normalt, vilket fick dem att känna sig frustrerade och 

uppgivna (Grundström et al., 2018; Hållstam et al., 2018; Rea et al. 2020).  

Om kvinnorna däremot fick diagnosen bekräftad kunde de uppleva lättnad (Facchini et al., 

2018; Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014). Dock kunde känslan av lättnad kunde brytas 

ner om kvinnorna fick information om att endometrios saknar botemedel och att risken för 

infertilitet ökade (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 berättelser av deltagarna påvisades att det saknades kunskap om endometrios inom 

vården (Facchini et al., 2018; Grundström et al., 2018; Hållstam et al., 2018; Moradi et al., 

2014; Rea et al., 2020; Young et al., 2020). Ett gemensamt bekymmer för de kvinnor som 

deltog i studien av Wren & Mercer (2022) var den långvariga diagnostiska processen, som 

berodde till stor del på kunskapsbrist hos vårdpersonalen. Bristen på omfattande 

vägledning resulterade ofta i misstro mot sjukvården. Kunskapsbristen inom vården kunde 

ge upphov till att kvinnor tvingades till att söka vård vid upprepade tillfällen under en lång 
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period. I studien av Moradi et al. (2014) framkom det att när vårdpersonalen varken 

lyssnade på kvinnors oro eller svarade på deras frågor bidrog det till känslan av ett negativt 

vårdmöte. Vid varje nytt besök hos olika sjukvårdsinrättningar skapades oro hos kvinnorna 

(Grundström et al., 2018; Hållstam et al., 2018; Young et al., 2020). Det framkom att 

kvinnorna upplevde sig frustrerade över sjukvårdspersonal som hävdade att de var experter 

utan att ta hänsyn till kvinnans individuella behov. Kunskapsbristen resulterade i att 

kvinnorna både fick fel information och felbehandling av sin sjukdom (Grundström et al., 

2018; Young et al., 2020). Fördröjningen av att diagnosen resulterade i sjukskrivningar, 

skolfrånvaro och missade sociala aktiviteter (Hållstam et al., 2018; Moradi et al., 2014; 

Rea et al., 2020). Flertalet studier beskriver vägen från uppkomna symptom till att få 

diagnos som komplicerad och lång (Grundström et al., 2018; Jaeger et al., 2022; Marki et 

al., 2022; Moradi et al., 2014; Rea et al., 2020). Vårdmöten som präglades av kompetens 

hos vårdpersonalen var enligt deltagarna sällsynta men väldigt viktiga i och med att de 

genererade känslor av hopp. Kvinnor som fick vägledning eller blev hänvisade till andra 

vårdgivare med högre kompetensnivå gav dem positiva erfarenheter av vården (Grogan et 

al., 2018; Grundström et al., 2018; Young et al., 2020). Kvinnor uppskattade när 

vårdpersonalen tog sig tid att förklara sjukdomens innebörd (Grundström et al., 2018; 

Hållstam et al., 2018).   

Orsaken till att kvinnorna dröjde med att söka vård var deras egen okunnighet om 

endometrios. De trodde att smärta i samband med menstruation var normalt (Denny, 2004; 

Moradi et al., 2014). Moradi et al. (2014) belyste att många kvinnor aldrig hade hört talas om 

endometrios innan de själva blev diagnostiserade med sjukdomen. Det fanns även en 

bristande kunskap bland vänner, släktingar och kollegor. Många kvinnor uppgav att den 

påverkan som endometrios har förvärrades när de själva saknade tillräcklig sjukdomskunskap 

(Moradi et al., 2014). Kunskapsbrist hos kvinnor i kombination med att kvinnornas symtom 

ofta normaliserades ledde till att kvinnorna drog sig för att söka vård och valde att lida av 

sina symtom i tysthet i stället (Grundström et al., 2018; Hållstam et al., 2018; Rea et al, 

2020).  

Att få diagnos och behandling snabbt 

Upplevelser av att känna sig trygg och få hopp  

När kvinnor möttes av vårdpersonal som lyssnade på dem kände de sig sedda (Grundström et 

al., 2018; Hållstam et al., 2018; Rea et al., 2020). Vårdpersonal som var lyhörda och 
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respekterade kvinnors autonomi bidrog till ett positivt vårdmöte (Grundström et al., 2018; 

Moradi et al., 2014). Kvinnor som fick information och stöd från sjukvårdspersonalen kände 

att de hade fått en bättre förståelse av sin diagnos. När kvinnorna upplevde sig vara delaktiga 

och respekterade upplevde de att alla i vårdteamet arbetade mot samma mål (Hållstam et al., 

2018; Moradi et al., 2014). Kvinnor som fick kontinuerlig kontakt med samma vårdgivare 

beskrev trygga vårdmöten. Att bli sedd som en individ och inte som en diagnos beskrevs 

också som ett positivt bemötande i vården. Kvinnorna uttryckte tacksamhet över vårdpersonal 

som var på deras sida och validerade deras symptom. I stället för att lägga energi på att 

övertyga vårdpersonalen om sina besvär kunde de fokusera på att lära sig hantera sina 

symtom med de råd som de erhöll från vården (Grundström et al., 2018). Deltagarna 

uppskattade vårdpersonalen som hade delgett dem råd om livsstilsförändringar i syfte att 

lindra deras symptom (Huntington & Gilmour, 2005).    

RESULTATDISKUSSION  

Syftet med denna litteraturöversikt var att belysa hur kvinnor upplever endometrios och hur 

vården bemöter dem. De huvudsakliga resultaten var att endometrios kan medföra omfattande 

problematik för kvinnor, både fysiskt, psykiskt och socialt, och att kvinnorna ofta upplever att 

vården brister i kunskap, förståelse och stöd. Det framgick att kvinnor med endometrios 

upplevde smärta som det mest framträdande symtomet. Dysmenorré, dyspareuni och 

bäckensmärta var de vanligaste typerna av smärta som rapporterades (Denny & Mann, 2007; 

Facchin et al., 2018; Huntington & Gilmour, 2005; Moradi et al., 2014).  

Symptomens fysiologiska konsekvenser  

Det framkom att endometrios kan medföra omfattande problematik för kvinnor där smärta 

var som regel det mest påtagliga och mest förekommande problemet. Det framkom att 

vanliga endometriosrelaterade symtom är smärta från urinblåsan, samlagsmärta, smärta vid 

tarmtömning, kronisk buksmärta och uttalad mensvärk (Olovsson, 2022). Kvinnorna 

upplevde smärtan olika länge, från några veckor till ständig smärta, och den upplevdes 

vanligtvis som stickande, fruktansvärd och stark (Huntington & Gilmour, 2005; Moradi et al., 

2014). Enligt Socialstyrelsen (2018) kan smärtan börja som kortvarig och sedan bli kronisk, 

vilket bekräftar att smärtans varaktighet varierar mellan individer. Enligt Rush & Misajon 

(2018) hade mer än hälften av kvinnorna problem med att resa sig när smärtan var som mest 

intensiv och nästan alla tyckte att smärtan var outhärdlig. Resultatet visade att smärta var det 
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mest framträdande symtomet på endometrios, som begränsade kvinnans förmåga att utföra 

dagliga aktiviteter.  

Symptomens psykosociala konsekvenser 

Många kvinnor med sjukdomen led i perioder av trötthet, energilöshet och sjukdomskänsla 

eller depression. Det framgick att endometrios gav negativa effekter på kvinnors fysiologiska, 

psykosociala och psykologiska hälsa. 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 påverkades negativt.  

Resultaten kan analyseras utifrån Katie Erikssons teori om lidande, som delar in lidande i tre 

kategorier: sjukdomslidande, vårdlidande och livslidande. Sjukdomslidande är det lidande 

som orsakas av sjukdomen i sig, såsom smärta, blödning och infertilitet. Vårdlidande är det 

lidande som orsakas av bristfällig vård, såsom fördröjning att få diagnos. Livslidande är det 

lidande som påverkar hela livssituationen, såsom förlust av identitet (Eriksson, 1994).  

I flertalet studier kan det tolkas som att kvinnorna upplever dessa olika sorters lidande genom 

att specialistsjuksköterskan inte bekräftar kvinnorna, inte lindrar deras smärta och oro, och tar 

dem inte på allvar och trivialiserar symptomen. Det kan tolkas som att flera deltagare i de 

granskade studierna har upplevt vårdlidande, då kvinnors behov och önskemål inte har 

tillgodosetts på grund av bristande kunskap och engagemang hos personalen. Vårdpersonalen 

har inte alltid lyckats lindra lidandet vilket resulterade i att kvinnan hindras till att leva det liv 

hon önskar gällande arbetsliv, socialt liv, sexuellt liv eller fritidsintressen. Kvinnorna har i 

stället valt att inte arbeta alternativt ha deltidsjobb, inte ha partners eller fritidsintressen. I 

stort sett samtliga studier kan det ses att kvinnorna har upplevt sjukdomslidande av smärta, 

blödning eller situationer som kopplas till behandling eller undersökning. Oftast uppstod 

lidandet i samband med kunskaps- eller kommunikationsbrist från vårdpersonalen. 

Livslidande kunde också ses då kvinnorna tycktes ha gett upp och inte orkade kämpa längre 

för att få förståelse. De hade på grund av sjukdomen valt att minska livets tidigare relevanta 

beståndsdelar till ett minimum. 

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

Moradi et al., 2014) känner sig kvinnorna ignorerade. Detta resultat bekräftas av tidigare 

studien från (Markovic et al., 2008). De fick inte utrymme för sitt lidande, som antingen 

förbisågs eller förnekades (Markovic et al., 2008). Detta hindrade dem från att växa som 

personer eftersom när människor lämnas ensamma i sitt lidande kan de uppleva känslor av 
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hopplöshet och förtvivlan (Eriksson, 1994). Resultaten tyder på att det dröjer att få diagnosen. 

Detta kan orsaka känslor som rädsla, självtvivel och oro (Denny & Mann, 2007; Moradi et 

al., 2014; Seear, 2009).  

Kvinnor med endometrios upplever ofta negativa konsekvenser för sin arbets- eller 

utbildningssituation, eftersom de ibland upplevde att de tvingades till att stanna hemma på 

grund av smärta och andra symtom (Facchin et al., 2018; Huntington & Gilmour, 

2005; Moradi et al., 2014). Detta ledde till att många kvinnor tvingades arbeta deltid eller 

byta jobb för att klara av sin situation (Huntington & Gilmour, 2005; Moradi et al., 2014). 

Likt dessa studier påvisade studien av Young et al (2014) att endometrios kan ge negativa 

konsekvenser för kvinnans arbets- eller utbildningssituation. 

Fördröjd diagnos och behandling 

Denna litteraturöversikt visar att många med endometrios utvecklar symtom redan under 

tonåren, inom något eller några år efter första mens. Tyvärr dröjer det många år innan 

kvinnor med endometrios får sin diagnos fastställd. Vidare framkom att endometriosbesvär 

missförstås och nonchaleras ofta av husläkare, gynekologer, skolsköterskor och annan 

vårdpersonal, vilket även 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 området. Enligt Mao 

och Anastasi (2008) leder kunskapsbrist hos vårdpersonalen till ett onödigt lidande för 

kvinnan. Olovsson (2022) framhåller att kunskap är avgörande för att ge ett adekvat 

omhändertagande, förhindra feldiagnostik och försenad diagnos, samt bevara fertilitet och 

stärka kvinnornas tillit till vården.  

Kvinnor som har endometrios kräver en hög grad av lyhördhet från vårdpersonalen. Att 

bekräfta kvinnors symptom gav kvinnor känslan av att vårdpersonalen brydde sig om dem 

och hade tillräcklig kunskap (Grundström et al., 2016). Enligt SBU:s rapport (2018) är det 

viktigt att kvinnor blir lyssnade på och att inte negligeras vid mötet med vården. 

Vårdpersonalens kompetens ska bidra till ett tryggt och omhändertagande möte. Mötet är till 

för att stärka patientens hälsoprocess och ett gott bemötande leder till att patienten känner 

tillit till vården. Enligt hälso- och sjukvårdslagen (HSL, 2017) ska vården bidra till en god 

kontakt mellan patient och vårdpersonal. Vården ska respektera patientens integritet och 

tillgodose patientens behov av trygghet och kontinuitet. Författarna tolkar det som att 

litteraturöversiktens resultat indikerar att kvinnorna upplevde detta som bristfälligt.  
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Denna litteraturstudie visade att en del kvinnor hade en positiv upplevelse i mötet med vården 

men att det främst framkom negativa aspekter vid vårdmöten. Resultaten var delvis väntat 

utifrån egen information från författarnas anhöriga och tidigare erfarenheter från vår 

yrkeserfarenhet som sjuksköterskor. 

Att få diagnos och behandling snabbt 

När kvinnor söker vård på primärvården eller i skolhälsovården och berättar om sina 

symptom, då ska vårdpersonal uppmärksamma dessa och utvärdera möjliga 

differentialdiagnoser utöver endometrios (SBU, 2018). Normalisering av besvären skedde 

ofta där kvinnan fick höra att “det är så här det är att vara kvinna” vilket bidrar till 

fördröjning av behandling och diagnos. Kvinnor kämpade därför många gånger onödigt länge 

med symptom som skulle kunnat elimineras eller reduceras tidigare. För att minska denna 

fördröjning är det av stor betydelse att hälso- och sjukvården tidigt undersöker förekomsten 

av mensvärk, infertilitet och smärta vid samlag hos kvinnor som söker vård för buksmärta 

(SBU, 2018). 

Granskning av resultaten påvisar att kvinnor ansåg att vårdpersonalen saknade kunskap om 

endometrios och därför gav bristfällig information. Enligt en studie av Grundström et al. 

(2016) hade vårdpersonal svårt att diagnostisera endometrios utifrån symtomen och erkänner 

att de har begränsade kunskaper. 

Distriktsköterskans roll vid omvårdnad av kvinnor med endometrios  

Distriktsköterskan bör se till helheten av patienten, vara vänlig och lyhörd för kvinnans 

upplevelse av sin sjukdom (Mao & Anastasi, 2008). Distriktsköterskan ska vårda patienten 

kunnigt med respekt, empati och bidra till att patienten känner sig bekräftad (Svensk 

sjuksköterskeförening, 2019). Distriktsköterskan ska leda omvårdnadsarbetet och tillgodose 

patientens behov för att säkerställa att patienten får den hjälp som hon behöver. 

Socialstyrelsens nationella riktlinjer om vård vid endometrios innehåller råd för hur personer 

med endometrios ska få vård. Symptom bör upptäckas tidigt för att kunna ge individanpassad 

behandling så snart som möjligt. Detta för att minska risken för att svårare symptom 

utvecklas. För att kunna vårda dessa kvinnor adekvat behöver hälso- och sjukvården utökad 

kunskap om sjukdomens symtom, som inte sällan normaliseras och bagatelliseras. 

Distriktsjuksköterskan kan erbjuda vägledning, agera som en brygga till andra yrkesgrupper i 

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

distriktsjuksköterskan finns tillgänglig via till exempel telefon (Socialstyrelsen, 2018).  

METODDISKUSSION 

Denna litteraturstudie genomfördes för att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med 

endometrios samt hur de upplever bemötande och vård när de söker vård för besvär som är 

kopplade till sjukdomen. Med syftet som utgångspunkt valdes litteraturstudien med kvalitativ 

ansats som metod för att det möjliggör att verkligheten kan beskrivas och belysas utifrån 

människors subjektiva upplevelse och därmed bilda en helhetssyn. En svaghet med vald 

metod är att det kan vara svårt att hitta studier som är relevanta men samtidigt har hög 

kvalitet (Segesten, 2017). Denna litteraturöversikt visade sig dock bestå av tillräckligt antal 

studier av god kvalitet. Dock finns några begränsningar i dessa resultat som måste 

synliggöras. Litteraturöversikten tar bara hänsyn till kvinnors upplevelser, och inte till andra 

som kan påverka vården, som till exempel partners, anhöriga eller vårdgivare. Detta kan 

försvåra förståelsen av den komplicerade livssituation som kvinnor med endometrios lever i.  

Design- och metodval  

För att avgöra trovärdigheten i samtliga studier valdes Lincoln och Gubas ramverk som 

byggs på trovärdighet, pålitlighet, verifierbarhet, överförbarhet. Dessa kriterier representerar 

studiens resultatens interna validitet, reliabilitet, objektivitet och extern validitet (Polit & 

Beck, 2021). Med trovärdighet avses genererade av förtroende till studiens resultat.  

Författarna strävade efter att skapa förtroende i studien genom att genomföra studien enligt 

kvalitativa metoder samt redovisa vilka strategier som använts. Detta för att hitta relevanta 

studier och öka tilltron till resultaten. Lincoln och Guba påpekar att trovärdighet involverar 

två aspekter: att genomföra studien på ett sätt som ökar trovärdigheten för resultaten, och att 

vidta åtgärder för att visa trovärdighet för extern läsare (Polit & Beck, 2021).  

Författarna följde en noggrann arbetsprocess med definierade steg för att minska risken för 

felaktiga resultat och öka studiens resultats tillförlitlighet. Litteraturstudien följer en 

systematisk metod och ett klart angivet tillvägagångssätt för att öka dess trovärdighet. Genom 

att använda ämnesområden för att välja lämpliga databaser som PubMed och CINAHL 

utförde författarna en metodisk sökning. SwePub utforskades också, men uteslöts tidigt då 

relevanta studier som matchade syftet saknades. Detta var en styrka att söka på tre lämpliga 

databaser. De utvalda studierna hade liknande resultat oberoende av publiceringsdatum vilket 
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ökade resultatens giltighet. Detta ökar studiens trovärdighet och validitet. För att matcha 

syftet uteslöts titlar som var irrelevanta. Detta kan dock ha lett till att viktiga artiklar 

förbisågs. Vissa begränsningar i sökningarna uppstod på grund av exklusions- och 

inklusionskriterierna, vilket kan ha resulterat i att relevant information inom området gick 

förlorad.  

Initialt valdes studier som var högst tio år gamla men för att få ett bredare underlag utökades 

tidsbegränsningen till studier från år 2000 och yngre. Detta hade kunnat vara en nackdel men 

påvisade i stället överförbarhet då kvinnorna i samtliga studier oavsett år och land delade 

liknande upplevelser och erfarenheter av sjukdomens påverkan och hur de upplever 

bemötande i vården.   

En styrka i litteraturöversikten är att författarna till största del har arbetat fysiskt bredvid 

varandra så att studiernas resultat och samtliga delar i arbetsprocessen har kunnat granskats 

kritiskt, diskuterats och analyserats. Studien är överförbar då blocksökningen har redovisats i 

bilaga 1. Analysen av resultaten visade likheter och skillnader i kvinnors upplevelse av att ha 

endometrios. Utvalda studier är genomförda i olika delar av världen såsom Italien, Nya 

Zeeland, Iran, Italien och Sverige. Detta kan ha haft en inverkan på resultatet för hälso- och 

sjukvårdsystemet ser olika ut globalt. Författarna ansåg att trots geografisk diversitet visade 

dock resultaten på en samstämmig upplevelse. Resultaten som framgick vid analysen hade 

likheter och bekräftade varandra. Endometrios finns överallt oavsett land. Genom analysen 

kunde kvinnornas upplevelser av att ha endometrios och deras upplevda vårdmöten 

kartläggas. För att resultat i andra miljöer eller grupper ska kunna överföras bör forskaren 

förse läsaren med tillräcklig deskriptiva data för evaluering (Polit & Beck, 2017). Denna 

litteraturöversikt innehöll tillräckliga data för att belysa fenomenet genom att relevanta 

studier av hög kvalitet valdes ut.  

Datainsamling  

Författarna hade initialt svårt att hitta relevanta artiklar. Manuell sökning påbörjades i 

databaserna PubMed och CINAHL som är rekommenderade databaser för forskning inom 

vården (Polit & Beck, 2021). Flertalet dubbletter framkom. Användes många sökord blev 

urvalet för litet och när få sökord användes blev urvalet för brett och matchade inte syftet. Då 

utökades också årsbegränsningen, till studier från år 2000 och yngre i stället för bara tio år 

gamla studier, med syfte att få mer sökträffar.  
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När avgränsningar under sökningsprocessen utfördes så ökade resultatets överförbarhet och 

reproducerbarhet, men detta kunde medföra en svaghet genom att inkludera studier om 

kvinnors upplevelser av endometrios oberoende av ålder, sjukdomsgrad och härkomst 

(Henricson, 2017). Författarna sökte hjälp av Uppsala universitetsbiblioteks bibliotekarie för 

att kunna hitta relevanta studier genom blocksökning, booleska operatorer AND, OR och 

NOT samt undersöka om nya MeSH-termer eller ord kunde vara passande för syftet (Polit & 

Beck, 2021). Författarna läste även relevanta studiers och studentuppsatsers referenslistor 

samt förslag på studier från “Similar articles” på PubMed vilket slutligen gav tillräckligt med 

relevanta studier.  

Kvalitetsgranskning och dataanalys 

SBU:s granskningsmall för bedömning av studier med kvalitativ metodik har 

kvalitetsgranskning har använts på de utvalda studierna vilket visade sig vara en relevant och 

smidig mall att använda. Mallen användes efter rekommendation av studiens granskare. Tack 

vare denna granskning kunde studier uteslutas som inte hade tillräckligt hög kvalitet.  

Författarna använde dataanalysmetoden av Popenoe et al. (2021) för att strukturera samtliga 

resultat och fördjupa sig i det som var relevant för syftet. Metoden var användbar för att bryta 

ner innehållet, men har också gett en helhetsbild, då författarna kunde se skillnader och 

likheter.  

Verifierbarhet handlar om att fastställa att data representerar den information som deltagarna 

tillhandahållit. För att dessa kriterier ska uppnås måste resultaten spegla deltagarnas röst och 

inte forskarnas fördomar (Polit & Beck, 2021). Samtliga utvalda studier var peer-reviwed 

samt att de innehöll citat från deltagare vilket förstärker validering av dem. Författarna har 

översatt studierna från engelska till svenska (ibland hela studier och ibland enstaka ord) under 

arbetet och diskuterade innehållet och översättningarna för att säkerställa valideringen. 

Författarna valde studier som innehöll enskilda intervjuer och gruppintervjuer med kvinnor 

som hade endometrios. Författarna strävade efter att identifiera data som belyste kvinnors 

erfarenheter och inte data som belyste exempelvis behandlingar eller copingstrategier.  

Författarna anser att studiens fynd är överförbar till andra grupper eller miljöer då kvinnornas 

upplevelser och erfarenheter från de arton studierna inte verkade skilja sig anmärkningsvärt 

beroende på vilket land som kvinnan bodde i eller från vilket årtal som studien utfördes.  
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Författarnas förförståelse kan ha påverkat studiens bekräftelsebarhet då den ena författaren 

har ett stort intresse av ämnet och har erfarenhet både privat som scoutledare och 

yrkeserfarenhet som skolsköterska. Den andra författaren trodde initialt att endometrios 

handlade enbart om smärta och blödning, men insåg under arbetets process hur sjukdomen 

innebar så mycket mer och att den hade så stor påverkan på vardagslivet med mera. 

Författarna anser att denna olika förförståelse har styrkt arbetet.  

Samhälleliga och vårdetiska aspekter  

Endometrios medför ofta ett stort behov av smärtlindring, psykisk ohälsa, frånvaro från 

arbete eller utbildning och/eller sviktande relationer. Alla dessa faktorer innebär allvarliga 

konsekvenser som behöver uppmärksammas, både för individens skull och för samhällets 

skull då kvinnan inte alltid kan vara arbetsför om hon inte får adekvat behandling. 

Förhoppningen är att de nationella riktlinjerna för vård vid endometrios ska öka 

vårdkvaliteten och minska lidandet för de drabbade kvinnorna och även bidra till minskat 

ekonomiskt bortfall i form av sjukfrånvaro och hälso- och sjukvårdskostnader 

(Socialstyrelsen, 2018). Distriktsköterskan ska hålla ett etiskt förhållningssätt, respektera 

patientens integritet och autonomi och bland annat arbeta i enlighet med International 

Council of Nurses (ICN) etiska kod för sjuksköterskor (Svensk sjuksköterskeförening (2019). 

Det är hennes ansvar att patienten ska känna förtroende, tillit och trygghet i sin vård. 

Distriktsköterskan ska vara lyhörd och bekräfta patienten och låta denne vara delaktig i 

vården. Hon ska även leda omvårdnadsarbetet i teamet och främja för god kommunikation. 

Resultatet i denna studie visar att kvinnorna inte alltid upplevde gott bemötande och god 

vård, vilket talar för att distriktsköterskan/sjuksköterskan ej har uppfyllt sitt ansvar och ej 

följt den etiska koden för sjuksköterskor.  

Socialstyrelsen (2018) menar att vården ska vara jämlik och bedrivas utifrån 

människovärdesprincipen, men denna litteraturöversikt visar att såväl globalt som nationellt 

sett upplevde kvinnorna att detta inte alltid följs. Denna studie har visat att kvinnorna 

upplevde olika vård, olika bemötande och olika behandlingar från vårdpersonal nationellt 

såsom globalt. I Sverige finns dessutom nationella riktlinjer för vård av kvinnor med 

endometrios, men denna litteraturöversikt visade ändock på att kvinnornas upplevelse av vård 

samt bemötande skiljer sig.  
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Förslag på vidare forskning och utvecklingsområden   

I denna litteraturöversikt identifieras upplevelser av att ha endometrios och hur kvinnorna 

upplever bemötandet i vården. Resultaten tyder på att kvinnorna upplever kompetensbrist hos 

vårdpersonal, både gällande bemötande samt information om sjukdomen och 

behandlingsmöjligheter. Kroniska symptom relaterade till endometrios och hur de upplevde 

vårdbemötande var grundorsaken till kvinnors lidande genom att det påverkade olika aspekter 

av kvinnors liv. Välinformerade distriktssköterskor, skolsköterskor och annan vårdpersonal 

kan spela en viktig roll för att lindra sjukdomslidandet genom att proaktivt ta sig tid att 

identifiera problemet. Primärvården bör initialt klargöra kvinnors sjukdomshistoria för att 

därefter remittera till relevanta instanser. Eftersom sjukdomen påverkar kvinnans liv på 

många olika nivåer bör varje kvinna med endometrios vårdas av ett multiprofessionellt team. 

Attityd som avspeglar sig i vårdandet med inkorrekt kunskap gällande endometrios samt 

vårdmöten där kvinnan inte upplever sig bekräftad bör utvecklas genom utbildning hos 

vårdpersonal.  

En möjlig väg framåt för forskningen om endometrios är att fortsätta bedriva forskning om 

ämnet. Ett första steg skulle vara att göra kvantitativa studier som kan påvisa hur mycket 

kvinnor med endometrios lider och vilka faktorer som påverkar deras situation, så att 

faktorerna kan elimineras.  

Slutsats  

Resultatet har visat att de flesta kvinnor med endometrios lider mycket av smärtor och 

blödning vilket påverkar flera delar av livet såsom sköta basala behov, intima och sociala 

relationer, sexlivet, arbetet eller studier och vardagssysslor i hemmet. De plågades ofta av 

psykisk ohälsa och känslor av skuld och skam. Sjukdomen påverkar även samhället då det 

kan leda till lång sjukfrånvaro. När kvinnorna söker vård upplever de ofta att de inte blir 

tagna på allvar, symptomen trivialiseras och de upplever även inkompetens och okunskap 

från vårdpersonalen. Kvinnorna måste ofta söka vård upprepade gånger för att bli betrodda 

och få behandling. Detta fördröjer diagnossättning, vilket gör att kvinnan lider i onödan i 

väntan på adekvat behandling. Om kunskapen om endometrios i samhället skulle höjas 

kanske inte dessa drabbade kvinnor behöver lida i åratal i onödan och kan i stället snabbt få 

adekvat, individanpassad vård. 
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 Bilaga 1. Översikt över inkluderade studier 

 Författare, 

år, land 

Syfte Metod, urval, analys Resultat   Risk för 

bias 

1 Bergen et 

al., 2023, 

Kenya 

Att undersöka kvinnors 

upplevelser av att leva med 

endometrios och hur de upplever 

vården  

Metod: Berättelser från narrativa data 

Antal deltagare: 37 

Ålder: 22–48 

Dataanalys: deduktiv tematisk 

analysmetod 

Tre teman identifierades: 

1. Stigma och störningar av livskvaliteten 

2. Hinder för acceptabel sjukvård 

3. Tilltron till self-efficacy och socialt stöd för att 

hantera sjukdomen  

Låg 

2 Cox et al., 

2003, 

Australien 

 Syftet var att identifiera behovet 

av information som kvinnor hade 

som skulle genomgå laparoskopi 

för sin endometrios.  

Metod: Fokusgruppsdiskussioner 

Antal deltagare: 61  

Ålder: 20–64 år 

Dataanalys: Tematisk analys 

1. Svårigheten att hitta information om endometrios 

och behovet av information 

2. Brist på kunskap och negativa attityder hos 

allmänläkare och icke-specialiserade gynekologer, 

och det resulterande trauma och depression som 

kvinnorna upplever. 

3. Svårigheten att lära sig att ta kontroll över sina liv 

och vara bestämd i förhåll ande till att kommunicera 

med vårdpersonal. 

Medellåg 
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3 Denny & 

Mann, 

2007, 

England  

Att undersöka hur dyspareuni 

relaterad till endometrios påverkar 

kvinnornas liv och relationer. 

Metod: Semistrukturerade intervjuer 

Antal deltagare: 30 

Ålder:  19–44 år 

Dataanalys: Tolkande tematisk 

analysmetod 

Tre huvudteman identifierades: 

1. Erfarenheter av dyspareuni  

2. Dysparenuins påverkan på kvinnornas självkänsla  

3. Relationer och hur de påverkas av dyspareuni 

Låg 

4 Denny, 

2004, 

England 

Att undersöka kvinnors 

erfarenheter av att leva med 

endometrios 

Metod: Semifokuserade intervjuer 

Antal deltagare: 15 

Ålder: Ej angivet 

Dataanalys: Tematisk innehållsanalys  

Sex teman identifierades:  

1. Fördröjd diagnostisering  

2. Smärta  

3. Dyspareuni  

4. Behandling  

5. Arbete och sociala relationer  

6. Framtiden 

Låg 

5 Facchin et 

al., 2018, 

Italien 

  

 Syftet var att beskriva hur och 

varför endometrios påverkar 

kvinnors psykiska hälsa 

Metod: Öppna intervjuer 

Antal deltagare: 74  

Ålder: 24–50 år 

Dataanalys: 

Jämförande metod och kodning av 

intervjuerna 

Fyra kategorier identifierades:  

1. Att uppleva smärta.  

2. Att ha en kronisk sjukdom.  

3. Att leva med en förväntad eller konstaterad 

infertilitet.  

4. Att behöva specialiserad och multidisciplinär vård 

Medellåg 
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6 Grogan et 

al., 2018, 

England 

Att förstå kvinnors erfarenhet av 

att hantera endometrios och hur 

diagnosen påverkar deras liv 

Metod: Webbenkäter med open-

ended frågor 

Antal deltagare: 34 

Ålder: 22–56 år 

Dataanalys: Tematisk analys 

Fem teman identifierades: 

1. En konstant kamp med smärta och fatigue 

2. Kampen för en korrekt diagnos 

3. Self-pacing för att hushålla med energi 

4. Undvika smärtstillande för att hålla sig alert 

5. Dölja symptom för rädslan av negativ bedömning 

Låg 

7 Grundström 

et al., 2018,  

Sverige 

 Att identifiera och beskriva 

kvinnors upplevelser av möten 

med vården när de söker vård för 

endometrios relaterade symptom.   

Metod: Intervjuer 

Antal deltagare: 9 

Ålder: 23–55 år 

Dataanalys: En kvalitativ, tolkande, 

fenomenologisk metod 

Två teman identifierades: 

1. Bli behandlad med ignorans 

2. Bli bekräftad  

Låg 

8 Huntington 

& Gilmour, 

2005, 

Nya 

Zeeland 

Att undersöka kvinnors 

uppfattningar om att leva med 

endometrios och hur sjukdomen 

påverkar deras liv och vilka 

strategier som de använder för att 

hantera sin sjukdom. 

Metod: Semistrukturerade intervjuer 

Antal deltagare: 18 

Ålder: 16–45 år 

Dataanalys: Tematisk analysmetod  

Fyra teman identifierades: 

1. Smärtans uttryck 

2. Smärtans variation 

3. Svårbehandlad smärta  

4. Smärthantering   

Låg 
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9 Hållstam et 

al., 2018, 

Sverige 

Att undersöka kvinnors upplevelse 

av att leva med smärtsam 

endometrios och dess sociala 

konsekvenser, påverkan på 

behandling och utvecklandet av 

egna copingstrategier  

Metod: Intervju 

Antal deltagare: 16 

Ålder: 24–48 år 

Dataanalys: Grundad teori 

Tre kategorier identifierades:  

1. Kvinna med smärtsam endometrios 

2. Ett förstört liv 

3. Självständighet  

Låg  

10 Jaeger et al., 

2022, 

Österrike 

Att undersöka subjektiva 

upplevelser av endometrios och 

vilken inverkan som smärtan har 

på kvinnorna.  

Metod: Problemfokuserade intervjuer 

Antal deltagare: 10 

Ålder: 18–55 år 

Dataanalys: Kvalitativ 

innehållsanalys 

Åtta kategorier identifierades: 

1. Endometrios - “ett litet monster” 

2. Smärta; skadlig för livet 

3. Tankar och känslor om endometrios och smärta - 

“varför?” 

4. Att hantera endometrios och smärta - “håll dig 

lugn” 

5. Effekter och förändringar orsakade av 

endometriosen och smärtan - "livskvalitet" 

6. Önskemål och förväntningar hos de drabbade 

kvinnorna - “kommunikation” 

7. Tabu - “prata inte om det” 

8. Prata om det- “kontakt med andra i samma 

position"  

Låg 
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11 Márki, et 

al., 2022, 

Ungern 

Att få en övergripande bild av 

komplexiteten av endometrios på 

kvinnors liv. 

Metod: Fokusgruppsdiskussioner 

Antal deltagare: 21 

Snittålder: 31,57 år. 

Dataanalys: fenomenologisk analys 

Fyra huvudteman identifierades:  

1. Hur endometriosen påverkar livskvaliteten.  

2. Medicinsk erfarenhet.  

3. Komplementär och alternativ medicin.  

4. Olika copingstrategier i sjukdomshantering 

Låg 

12 Moradi et 

al., 2014,  

Australien 

Att utforska kvinnors erfarenhet 

av endometrios och om det finns 

skillnader mellan de tre 

inkluderade åldersgrupperna.   

Metod: semistrukturerade 

fokusgruppdiskussioner 

Antal deltagare: 35 

Ålder: 17–53 år 

Dataanalys: Tematisk analys.  

Två huvudteman identifierades:  

1. Erfarenheter av att leva med endometrios.  

2. Endometriosens påverkan på kvinnors liv.   

Låg 

13 Namazi et 

al., 2020, 

Iran  

Att undersöka effekten av 

endometrios på iranska kvinnors 

liv.  

Metod:  Individuella djupgående 

semistrukturerade intervjuer  

Antal deltagare: 20 

Ålder: 15–45 år  

Dataanalys: Konventionell 

innehållsanalys  

Fem kategorier identifierades: 

1. Fysiskt lidande 

2.  Instabilitet inom äktenskapet 

3.  Psykisk sjukdom  

4. Störningar i det sociala livet  

5. Egenvård 

Låg 

https://pubmed-ncbi-nlm-nih-gov.ezproxy.its.uu.se/?term=M%C3%A1rki%20G%5BAuthor%5D


 

45 

14 Rea et al., 

2020, Italien  

Att utforska och förstå kvinnors 

upplevelser av att leva med 

endometrios  

Metod: Kvalitativ studie med hjälp 

av Cohen- 

fenomenologi  

Antal deltagare: 25 

Snittålder: 27 år 

Dataanalys: fenomenologisk analys 

Fyra huvudteman identifierades:  

1. Ingen tror mig. 

 2. Försämring av kvinnornas liv.  

3. Katastrofal intim relation med sina partners.  

4. Ovissheten huruvida det kommer att gå att kunna få 

barn eller ej. 

Låg 

15 Riazi et al., 

2014, Iran 

 Att undersöka kvinnors och 

läkarnas upplevelser av förekomst 

och diagnosering av endometrios  

Metod: Intervju 

Antal deltagare: 18 

Ålder: 22–37 år 

Dataanalys: Tematisk innehållsanalys  

Sju teman identifierades:  

1. Lokalisering av smärta 

2. Smärtans svårighetsgrad och kampen för 

smärtlindring 

3. Oförmåga att känna sig feminin  

4. Försämrad fysisk hälsa 

5. Påverkan på det sociala livet 

6. Jakten efter en pålitlig diagnosmetod  

7. Osäkerhet i samband med läkarundersökning 

Låg 

16 Seear, 2009, 

Australien 

 Syftet var att visa varför kvinnor 

som har endometrios upplever 

fördröjning mellan den första 

symptomdebuten och eventuell 

diagnos.  

Metod: Semistrukturerade intervjuer 

Antal deltagare: 20 

Ålder: 24–55 

Dataanalys: En interaktiv modell 

Ett huvudtema identifierades:  

Stigma, döljande och "menstruations-etikett" 

Medel 
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17 Wren & 

Mercer, 

2022, 

England 

Att utforska kvinnors erfarenheter 

av att leva med endometrios och 

upplevelser av vården under 

diagnos processen 

Metod: semistrukturerade online 

intervjuer 

Antal deltagare: 9 

Ålder:18–30  

Dataanalys: tolkande fenomenologisk 

analys 

Tre huvudteman identifierades: 

1. Jakten på diagnos 

2. Anpassning till ett nytt normalläge 

3. Vikten av stöd  

Låg 

18 Young et 

al., 2020, 

Australien 

Att undersöka hur kvinnor 

upplever möten med vården när de 

söker hjälp för endometrios 

relaterade symptom. 

Metod: Djupintervju 

Antal deltagare: 26 

Ålder: 24–54 år 

Dataanalys: Tematisk analys med 

fenomenologisk approach  

Tre teman identifierades: 

1. Kvinnors uppfattningar av läkares kunskap och 

makt 

2. Kvinnors uppfattningar av sin egna kunskap och 

makt 

3. Vad kvinnor vill: Att bli lyssnad på och tagen på 

allvar 

Medellåg   

 

 


