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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Endometrios ar en kronisk sjukdom som innebar att den vavnad som finns inuti
livmodern aven finns utanfor livmodern i bukhalan.

Syfte: Syftet med studien var att undersoka hur unga kvinnor upplever att ha endometrios,
samt deras upplevelse av bemotandet i varden.

Metod: Atta av fjorton tillfragade unga kvinnor deltog i studien. Dessa var i aldern 14-20 &r
och hade haft kontakt med en endometriosmottagning i Sverige. Som datainsamlingsmetod
anvandes semistrukturerad intervju. En intervjuguide anvéndes. Studien anvénde sig av en
fenomenologisk ansats med betoning pa fenomenet upplevelser.

Resultat: Resultatet visade att de unga kvinnorna upplevde mycket smérta, utanférskap,
trotthet och biverkningar av behandlingen. Egenvard samt anhorigas stod var nagot som horde
till de unga kvinnornas vardag. Vidare visade resultatet att de unga kvinnorna upplevde att
bematandet i varden saknade kunskap och forstaelse, men att det pa specialistniva fanns en
forstaelse och kunskap om problematiken kring endometrios. Resultatet framhdll dven att det
var en kamp att vara ung i varden. De unga kvinnorna kande radsla och oro, hjélploshet, ilska,
nedstamdhet men &ven en trygghet i att veta att det slutligen fanns hjélp att fa.

Slutsats: Upplevelsen av att inte bli hord och sedd i varden var for manga deltagare ett
problem. Kunskapen om endometrios och dysmenorré var lag hos manga vardgivare.
Deltagarna upplevde att kunskapen och forstaelsen blev béattre nar de kom i kontakt med
specialistvard, men vagen dit var tuff och det tog lang tid.

Nyckelord: endometrios, unga vuxna, upplevelser, smérta



ABSTRACT

Background: Endometriosis is a chronic disease where the tissue, that the uterus contains,
also can be found outside the uterus.

The objective of the study was to investigate young women’s experience of endometriosis
and how they experience the care.

Method: Fourteen young adults were asked to participate and eight of them did participate.
They were all in the range of age 14-20 and they all had had contact with a unit for
endometriosis in Sweden. Semai-structured interview was chosen as the data collection
method. An interview guide was used during the interviews. For the analysis a
phenomenological method with focus upon experiences was used.

Results: The result showed that the young adults’ experiences in the daily living contained
pain, alienation, tiredness and side effects. Self care and family support was connected to the
young adults’ daily living. The young adults’ experiences of the treatment from health
professionals partly contained ignorance and blank, but in the specialized care the knowledge
and the understanding of endometriosis were better. There was a struggle to be a young adult
in the health care. They felt fear and worries, helplessness, anger, dejection and a security to
know that there is help to get.

Conclusion: The experiences of not being heard or seen in the health care were for most
women a problem. The knowledge of endometriosis was low among many professionals.
The participants experienced that the knowledge was better when they came in touch with

specialized care, but the way to get there was tough and took a long time.

Keywords: endometriosis, young adult, experiences, pain
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BAKGRUND

Endometrios

Endometrios ar en kronisk sjukdom som fér manga ér associerad med smarta. Endometrios
innebar att den vavnad som finns inuti livmodern &ven finns utanfor livmodern i bukhalan.
Livmodervéavnaden kan dar ge upphov till cystor, blasor, utvéxter eller arr. Vanligt ar att
livmodervavnad aterfinns pa ovarier, aggledare, bakre ligament eller pa tarmen. Det &r framst
de har utvaxterna som ger upphov till smartor hos personer med endometrios (Abbas, Koster,
Ihle & Schubert, 2011; Corwin, 1997). Det finns fyra olika stadier av endometrios dar stadium
ett klassas som lindrig endometrios och stadium fyra som mycket svar endometrios. De olika
stadierna klassificeras efter de symtom som en patient har. Endometrios &r en progredierande
sjukdom, vilket innebdr att den forsdmras 6ver tid (Lindskog, 2004). Det vanligaste symtomet
pa endometrios &r kronisk smarta i backenet samt svarare smarta i samband med
menstruation. Ofta kdnner personer med endometrios kraftigare sméarta dagarna innan
menstruationen startar. Smartan blir i borjan av blédningen mer intensiv. FOr personer med
endometrios dr smarta nagot som de kanner mer eller mindre hela tiden. Det vanliga &r att
sjukdomen ger sig till k&nna vid menstruationsdebuten, oftast runt de tre forsta
menstruationerna. Smartan kan paverka personer med endometrios i det vardagliga livet.
Manga beskriver smartgenombrott som kommer i vagor. En del kan uppleva att de da blir helt
lamslaende pa grund av den intensiva smartan. En del upplever att smartan kan strala ut i
ryggen samt att benen kan kannas tunga. Andra symtom som kan uppsta ar smarta fran
andtarmen, problem med diarréer eller forstoppning, kraftiga menstruationer och uppsvilld
buk. Andra svarigheter som kan uppsta dr smartor i samband med samlag, ledvark, allman
sjukdomskaénsla, allmant missndje, utmattning och depression (Abbas et al, 2011; Ballweg,
2011; Guilmour, Huntington & Wilson, 2008; Huntington & Gilmour, 2005).



Diagnostisering och behandling av endometrios

Symtomen visar sig tidigt i tonaren, anda satts ofta en diagnos forst i sena tonaren eller annu
senare, runt 18 ars alder och uppat (Vicino, Parazzini, Cipriani & Frontino, 2010). Vid
diagnostisering av endometrios &r en tydlig kommunikation till patienten viktig for att fa fram
tillracklig information. Aven gynekologisk undersokning foljt av laparoskopisk undersokning
ska ha utforts (Barber, 1995). | vetenskapliga studier har det uppdagats att flickor med
endometrios haft ndgra gemensamma fynd. Det forsta fyndet var arftlighet, ndgon inom
familjen har eller hade haft endometrios. Det andra fyndet var franvaro, unga kvinnor hade
varit franvarande fran skolan vid flera tillfallen pa grund av att de haft svara
menstruationssmartor. Det tredje fyndet var kraftiga menstruationsblédningar, unga kvinnor
hade tagit tabletter for att minska sjélva blédningen (Chapron, Lafay-Pillet, Monceau,
Borghese, Souza & Ziegler, 2011). En bra hjalp vid diagnostisering av endometrios &r om
unga kvinnor med smarta i backenet kan skriva dagbok om det. Pa det sattet tydliggors
omfattningen av den smarta som personen faktiskt upplever. Det blir ocksa tydligare hur
smartorna paverkar personen i det vardagliga livet (Laufer, Sanfilippo & Rose, 2003). An
finns det ingen klar behandling av sjukdomen. Malet med den behandling som ges &r att
minimera smartorna i backenet (Ventolini, Horowitz & Long 2005). Smértor hos unga
kvinnor med endometrios behandlas med smartlindrande medicin, kognitiv beteendeterapi,
sjukgymnastik och naturmedicin. De olika behandlingarna som patienterna erbjuds ar till for

att forsoka astadkomma bittre livskvalitet (Greco, 2003).

I samband med laparoskopiska undersokningar kan biopsier tas for att faststalla i vilket
stadium endometriosen &r (Emmert, Riedel & Romman, 1998). De unga kvinnor och vuxna
kvinnor som undersokts i vetenskapliga studier har haft stadium ett eller tva, vilket ar en
lattare form av endometrios. En del deltagare har behévt genomga en operation for att ta bort,
till exempel, sammanvéxningar. Manga av de har deltagarna upplevde positiva effekter tva
och ett halvt ar efter utford operation. Det positiva var att de upplevde mindre smarta i
backenet samt mindre smérta i samband med menstruation. Det negativa var att hos nagra
kvinnor fanns smértorna i backenet kvar efter operationen och de fick genomga ytterligare en
operation for att bli helt smartfria (Roman, 2010). Dovey och Sanfilippo (2010) beskriver att
laparoskopisk operation fungerar som en bra behandlingsmetod. Det framgar tydligt att det
finns olika behandlingar att prova vid endometrios. Men det framgar ocksa att behandlingarna
har en varierande effekt. | en annan studie som Oehmke, et.al. (2009) gjort belyser forfattarna
att laparoskopisk operation inte haft nagon namnvard effekt hos 22 av 64 patienter med



endometrios. Deltagarna var fran 18 ar och upp till 60 ars alder. Symtomen som patienterna
hade innan operationen kom tillbaka inom loppet av tva ar efter genomfard operation hos 75
procent av deltagarna. Solnic (2006) belyser i sin studie problem med medicinering och
laparoskopiska ingrepp. | studien lyfter forfattaren att riktlinjerna for nar och hur sjukdomen
ska behandlas, i vilken alder operation kan genomforas et cetera annu inte finns. Vidare
beskrivs det att det av tradition endast erbjudits operation nér medicinsk behandling inte
fungerat. Det har beskrivs dven i Laufer, Sanfilippo och Rose (2003) studie. I en vetenskaplig
studie har hormonet goserelin varit den basta medicinen mot endometriossmartor. Amnet kan
ges som injektion eller som ett implantat. Amnet minskar produktionen av éstrogen hos de
kvinnor som anvander det. Vanliga biverkningar av behandlingen &r varmesvallningar, som i
sin tur kan bli behandlade med till exempel Kliovance. Behandlingen lampar sig bra till
personer med svar endometrios dar annan behandling inte har fungerat tillfredsstallande (AL-
Jefout, Fraser & Palmer, 2007).

Dysmenorré

Dysmenorré innebar menstruationssmarta. Det klassificeras i tva stadier, primar och sekundar
dysmenorré. Primar dysmenorré innebar smarta i backenet som uppstar i samband med
menstruation. Det &r framst frislappningen av d&mnet prostaglandinet som orsakar sjélva
smartorna. Smartorna beskrivs ofta som skarpa, krampliknande i nedre delen av buken, som
aven kan strala ut i nedre delen av ryggen. Smartor fran backenet kan ocksa ge upphov till
illamaende, krakningar, uppspand buk, diarré, huvudvérk, oro och utmattning. Symtomen kan
debutera flera timmar innan menstruationen borjar eller i samband med menstruationen.
Sekundar dysmenorre innebér smérta i backenet som &r orsakat av sjukdom. Sjukdomarna kan
vara endometrios, inflammationssjukdomar i backenet, cystor pa ovarierna, tumarer et cetera.
FoOr att kunna sétta diagnosen dysmenorré behdvs en kartldggning av personens historik av
menstruationsperioder. Behandlingen bestar framst av smartlindring med till exempel NSAID,
Non Steroid Anti Inflammatory Drug. Behandlingen av sekundar dysmenorré ar ocksa
smartlindring men behandlingen kan se lite olika ut beroende pé vad som orsakar sjélva
smartorna. Dysmenorré dr ofta den diagnos unga kvinnor far innan de far diagnosen
endometrios (Wolf & Schumann, 1999). Om NSAID preparat inte fungerat under tre
menstruationer bor en misstanke om sekundér dysmenorré finnas och utredning for
endometrios eller annan orsak bor genomforas (Harel, 2012). Det ar ofta svart att skilja pa
dysmenorré och endometrios. Det ar viktigt att undervisa patienter med dysmenorré eller
endometrios om kroppens fysiologi och vad det &r som hander i kroppen nér symtomen



uppstar. Det hjalper ofta patienterna pa det viset att de slipper bli radda eller oroliga.
Patienterna bor dven skriva dagbok under tre till fyra manader nar behandling paborjas. Det
hjélper bade patienten och lakaren att se och tydligt kunna utvardera effekten av

behandlingen. Mot dysmenorré kan motion hjélpa (Treybig, 1989).

Dysmenorre &r vanligt forekommande hos unga kvinnor (Jamieson & Steege, 1996). Att ha
smartsamma menstruationer ses hos bade sjukvardspersonal och patienter som nagot vanligt
forekommande hos unga kvinnor. Smartor i samband med menstruation &r inget som &r
normalt. Endometrios ar som beskrivet tidigare en diagnos som satts flera ar efter debuterande
symtom. Diagnosen skulle kunna sattas tidigare om sjukvardspersonal fick en uthildning i hur
unga kvinnors endometrios yttrar sig. Det finns fardiga frageformular dar fragorna ar riktade
till unga kvinnor. Fragorna handlar mycket om smarta i backenet, menstruationshistorik, vad
som gor smartan vérre et cetera. Symtombaserade modeller kan vara hjalpsamma for att finna

endometrios i ett tidigare skeende (Steenberg, Tanbo & Qvigstad, 2013).

De fragor som bor stéllas till en ung kvinna vid misstanke om menstruationsproblematik ar
vilken alder hon fick sin forsta mens, menstruationsmonstret, borjan och vilken sorts
menstruationskramper som férekommer. Det ar ocksa viktigt att fraga om vilken sorts
smartlindring patienten tar, hur ofta och vilken effekt den har. Sexuell historik, familjehistorik
gallande menstruationsproblematik et cetera var ocksa viktiga omraden att fraga den unga
kvinnan om. Vardgivaren behéver ge noggrann information om menstruationscykeln samt
information om varfor dessa symtom som &r relaterade till menstruationen uppstar. Det ar
viktigt att patienten far prata ostort i ett enskilt rum samt att patienten forstar att det som sags
kommer att behandlas med respekt for integritet (Harel, 2012). Andelen unga kvinnor som
blir undersokta och far diagnosen endometrios 6kar, vilket kan tyda pa att endometrios ar ett
Okat problem hos unga kvinnor (Tandoi et. al., 2011). En 6kad medvetenhet om dysmenorré
och endometrios hos sjukvardspersonal &r ett maste for att snabbare kunna upptédcka det hos
unga kvinnor. Om det upptacks tidigt blir konsekvenserna mindre i framtiden (Chapron,
Borghese, Streuli & de Ziegler, 2011).



Att leva med endometrios

| dag finns det manga kvinnor som lever med endometrios. Sjukdomen har for nagra kvinnor
inneburit att de haft problem med att fullfélja skola, arbete, kompisrelationer et cetera. En del
kvinnor holl sjukdomen for sig sjalva, de levde med den i hemlighet. Nagra kunde uppleva att
de levde i sin egen lilla véarld med sjukdomen. En del av kvinnorna hade blivit misstrodda for
sina smartor och forstaelsen for deras problem hade inte funnits nar de forsokt beratta for
arbetskollegor eller chefer pa sina arbeten. En del kvinnor upplevde att de blev avbrutna i sina
dagliga aktiviteter och framtidsplaner. For att smartan inte skulle paverka kvinnornas vardag
for mycket behdvde kvinnorna olika satt att hantera smartorna som var orsakade av
endometrios. Strategierna sag lite olika ut men gemensamt fér manga kvinnor var att de
anvande smartlindrande lakemedel, en halsosam kosthallning, regelounden motion samt
kontinuerlig sokning av information om symtomen. Forst nar kvinnor fatt mer kunskap om
sjukdomen hade en del upplevt att det blivit lattare att hantera symtomen. Dock upplever en
del kvinnor att det varit problematiskt att fa information fran till exempel lékare. Orsaken till
det ar att informationen som hade getts hade varit svar att forsta samt att lakarna inte latit
kvinnorna fa diskutera mojligheter och eventuella fragor som de hade. | stéllet var det
stodgrupper, bocker, internet et cetera som blev kvinnornas informationskéllor och ventiler
(Guilmour et al, 2008). Unga kvinnor drabbas av endometrios i tidiga tonaren eller tidigare
men behandlingsmdjligheterna ar begransade. Sjukdomen paverkar tonaringarna negativt. De
kan fa dalig sjalvkansla, atstérningar, sjalvmordsforsok och andra riskfyllda beteenden.
Aldern d& ungdomar kommer in i puberteten &r sjunkande i vastvarlden och att tidigt komma
in i puberteten ar en 6kad risk att drabbas av endometrios (Ballweg, 2011). Tonaringar med
endometrios upplevde smartor i samband med menstruation och férdndringar i humoret. Till
exempel kunde de kénna sig irriterade och nedstdamda. En del av de unga kvinnorna kunde
inte ga till skolan pa grund av menstruationssmartor. Nagra sokte sjalva hjalp for sina problem
och nagra av dessa behdvde undersokas under en langre tid. Andra hade symtom som skulle
kunna tyda pa endometrios. Det var de héar unga kvinnorna som sjalva upplevde att nagot
verkade vara fel med deras menstruation och sokte sjalva hjalp. Det &r viktigt att unga kvinnor
blir tagna pa allvar nar de berdattar for vuxna att nagot kanns fel med deras menstruation samt
att de far hjalp och utreds (Parker, Sneddon & Arbon, 2009). Det &r viktigt att fanga upp unga
kvinnor vars mamma har endometrios. Ibland kan det vara tillrackligt att nagon i tidigare
generationer haft endometrios, for att en ung kvinna ska fa sjukdomen. Det ar viktigt att vara

extra observant pa de har unga kvinnorna nar deras menstruation bérjar, darfor att ju tidigare
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de far information om sjukdomen desto béttre blir de pa att uppmarksamma avvikande
symtom. Det i sin tur leder till att de snabbare far hjalp och kan darmed leva ett mer normalt
liv. Fler borjar kanna till sjukdomen vilket innebar att fler vagar prata om sina besvar. Det kan
leda till att fler unga kvinnor vagar soka hjalp hos sjukvarden (Shah & Missmer, 2011). Men
det kan vara problematiskt for unga individer att bli hérda, sedda och tagna pa allvar. Det
hénder allt for ofta att vuxna inte lyssnar tillrackligt till de yngre (Marris, Morgan & Stark,
2011). Manniskor med en lagre utbildningsniva hade svarare att bli tagna pa allvar. En orsak
skulle kunna vara att l&kare inte anser att symtomen var tillrackligt problematiska for att gora
noggranna utredningar (Katsarava & Steiner, 2012). Unga manniskor far ofta vara dvertydliga
for att bli forstadda och tagna pa allvar. Manga kande sig osakra och de kande att de blev till
en borda for omgivningen (Marklund, Wilde-Larsson, Ahlstedt & Nordstréom, 2007). Unga
kvinnor som ena dagen ar barn har n&sta dag kommit in i puberteten och borjat menstruera.
Unga kvinnor med endometrios kommer att fa uppleva en svarare menstruation, tvivel om att
nagot kanske &r fel nar smartor och andra kroppsliga uttryck blir kraftigare. Smarta ar ett
problem som genomsyrar vardagen hos manga av de kvinnor som har endometrios, men

beskrivningen av hur unga kvinnor med endometrios upplever sin vardag tycks saknas.

Syfte
Syftet med studien &r att undersoka hur unga kvinnor upplever att ha endometrios samt deras

upplevelse av bemotandet i varden.

METOD
Design
Studien hade en kvalitativ och explorativ design med ett holistiskt synsétt som ser till

helheten.

Urval

Fjorton unga kvinnor som har haft kontakt med en endometriosmottagning pa ett
universitetssjukhus i Sverige tillfrigades om att medverka i studien. De unga kvinnornas alder
var mellan 14 och 20 ar. Inklusionskriterierna var att kvinnorna skulle ha diagnosen
endometrios, men eftersom endast fem av dessa fjorton hade diagnosen faststélld i dagsléget
inkluderades aven de kvinnor som hade diagnosen dysmenorré, d.v.s. smédrtsamma
menstruationer (Lindskog, 2004), i urvalet. Med tanke pa att det i den tidigare forskningen

framkommit att diagnosen dysmenorré ofta ar den diagnos unga kvinnor far innan de far
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diagnosen endometrios kandes det befogat att dessa kvinnor kunde inga i studien. Vidare var
ett av inklusionskriterierna att kvinnorna var 20 ar eller yngre, samt att de hade kommit till
endometriosmottagningen for forsta gangen innan de fyllt 18 ar. Innan studiens borjan var
kvinnor som inte talar svenska faststallt som ett exklusionskriterium, dock behévde ingen
exkluderas pa grund av detta. Atta av fjorton tillfragade deltog slutligen i studien. Av de &tta
deltagarna som ingick i studien var det tre som hade diagnosen endometrios, évriga deltagare

hade dysmenorré. Tre tackade nej och tva hoppade av under studiens gang.

Datainsamlingsmetod

Som datainsamlingsmetod anvandes semistrukturerad intervju. En intervjuguide (bilaga 1)
anvandes vid intervjuerna, vilken fungerade som en sammanstallning av relevanta
frageomraden. Intervjufragorna var utformade i enlighet med studiens syfte. Efter noggrann
genomgang av den beskrivna litteraturen i bakgrunden utformades fragorna, efter den
kunskap som framkommit ha saknats. Med intervjufragorna efterstravades att deltagaren sjalv
skulle fa beratta om sina upplevelser angaende endometrios. Fragorna var 6ppna och
deltagarna uppmuntrades till att beratta om sina upplevelser kring endometrios. Aven
tillaggsfragor stalldes under intervjuns gang. Syftet med dessa tillaggsfragor var att fa en mer
detaljerad eller beskrivande beréttelse av det som deltagaren redan tagit upp.

Tillvagagangssatt

Kontaktuppgifterna till personerna i urvalsgruppen inhamtades fran endometriosmottagningen
efter att skriftligt godkannande om att genomfora studien fatts fran verksamhetschefen for
kliniken. Alla personer i urvalsgruppen kontaktades per telefon av H.D. da muntlig
information om studien gavs och personerna tillfragades om intresse av att delta i studien. Tre
tackade nej, tio tackade ja och en gick inte att fa kontakt med per telefon. Till den personen
skickades ett brev hem med information, och en mojlighet att delta i studien gavs till
personen. Under datainsamlingsprocessens gang hoppade tva av deltagarna av, vilket ledde
till att det slutligen var atta som fullbordade sitt deltagande i studien. En preliminér tid for
intervju bokades redan vid forsta telefonkontakten med dem som ville delta. Denna tid
anpassades till deltagarens egna dnskemal. Platsen for intervjun valdes ocksa enligt
deltagarens onskemal och enligt de naturliga forutsattningarna som fanns. Deltagarna bodde
utspridda 6ver hela landet och darmed blev de flesta intervjuerna genomforda via telefon. En

intervju genomfordes hemma hos deltagaren och en annan i ett forhandsbokat grupprum pa
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universitetssjukhusets medicinska bibliotek. De resterande sex intervjuerna genomfordes per

telefon.

Efter den forsta kontakten per telefon skickades ett informationsbrev med en
samtyckesblankett hem till alla som tackat ja till att delta i studien. Intervjuerna var inte
tidsbegransade och tog allt fran 15 minuter till 55 minuter. Intervjuernas langd var i
medelsnitt 29 minuter. En provintervju gjordes for att kontrollera att intervjuguiden fungerade
och fangade upp det som studiens syfte amnade svara pa. Eftersom provintervjun foll val ut
valdes den att inga i studiens resultat. Innan varje intervju paborjades bekraftades det av
deltagaren att hon var pa en ostord och lugn plats. Deltagaren blev d&ven muntligt pamind om
att intervjun kommer att spelas in. Dessutom betonades konfidentialiteten och deltagarna
uppmuntrades till att beratta sa mycket de ville, d.v.s. att ordet var deras och att det inte fanns
nagra ratt eller fel svar utan att syftet var att fa en forstaelse av deras upplevelse av
endometrios. Alla intervjuer spelades in och transkriberades ord for ord. De fem forsta
intervjuerna transkriberades av J.E. och de tre sista av H.D. Transkriptionen skedde genom att
det inspelade materialet lyssnades till och det som sades skrevs ordagrant ned. Pauser, suckar
och andra ljud noterades ocksa i texten. Varje deltagare skrev pa en samtyckesblankett dar det
aven fanns skriftlig information om studien och vad deltagandet innebar for deltagaren (bilaga
2). Den informationen gavs aven muntligt via telefon vid den forsta kontakten. For de
deltagare som var under 18 ar inhamtades ett skriftligt medgivande av en foralder som

godkénde att deras ungdom fick delta i studien.

Forskningsetiska 6vervaganden

| borjan av en kvalitativ undersékningsprocess bor hansyn tas till att undersokningens syfte
inte enbart ser till det vetenskapliga vardet av undersékningen. Det ar ocksa viktigt att ha i
atanke att det manskliga forhallandet som undersoks kan forbéattras. Konsekvenserna av en
kvalitativ undersokning maste alltid bedomas i forvag. Det medfor att risken for att en
deltagare ska ta skada i nagot avseende minskas. Det ar ytterst viktigt att deltagarnas
konfidentialitet ar sakrad genom hela studieprocessens gang. Konfidentialitet i en
undersokning handlar om att data som identifierar deltagarna i undersékningen inte pa nagot
sédtt kommer att avsldjas. | denna studie sakrades deltagarnas konfidentialitet genom kodning
av det transkriberade materialet, vilket gjorde att materialet blev avidentifierat. Det

transkriberade materialet holls pa ett sakert stalle dit ingen obehdrig hade tilltrade. Materialet
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sparades i en kodad och avidentifierad version pa sérskilda USB-stickor som endast

forfattarna har tilltrade till.

Eventuella konsekvenser som studien kunde medfora for deltagarnas del 6vervégdes redan i
studiens bdrjan. Under intervjusituationen var intervjuaren observant och lyhord till hur
deltagarna upplevde situationen, till exempel om de upplevde stress under intervjuns gang
eller om amnet eller fragorna blev for kansliga. Intervjuaren var noggrann med att vara ytterst
finkanslig i all kontakt med deltagarna, speciellt under intervjusituationen, genom att vara
Iyhord till deltagarnas eventuella outtalade upplevelser. I de fall da intervjuaren markte att
fragorna under intervjun var for kansliga for deltagaren beaktades detta och respekterades. |
vissa fall innebar detta att vissa fragors formulering dndrades. Studiens resultat, som ar
baserat pa de personliga intervjuerna, innehaller citat. Dessa citat ar valda sa att det inte gar
att harleda till den intervjuade personen, for att konfidentialiteten ska vara sakrad. Aven det
sammanstallda resultatet i sin helhet ar beskrivet sa att inget ska kunna hérledas till de
enskilda deltagarna. Att sakerstélla konfidentialiteten fran borjan till slut &r bland det
viktigaste (Kvale & Brinkmann, 2009).

En viktig aspekt nér det géller det etiska dvervagandet ar det informerade samtycket. Med ett
informerat samtycke informerades deltagarna om undersékningens syfte och upplagg (Kvale
& Brinkmann, 2009). Vidare betonades att det &r frivilligt att delta i undersékningen och att
deltagaren nar som helst har ratt att dra sig ur utan att beh6va ange nagon orsak. Dessutom
informerades de om att deras deltagande inte kommer att paverka deras vard i nagot avseende.
Som tidigare ndmnts inhdmtades en forélders skriftliga medgivande for deltagande i studien
for de deltagare som var under 18 ar. Studiens informerade samtycke ses i sin helhet i bilaga
2. Ett skriftligt godkénnande av verksamhetschefen for kliniken finns. Aven chefen pa
endometriosmottagningen i fraga har gett sitt godkannande for studiens genomforande
(Codex, 2012).

Bearbetning och analys

Studien anvande sig av en fenomenologisk analysmetod. Enligt en av den moderna
fenomenologins grundgestalter, Edmund Husserl, &r fenomenologins mal att astadkomma
otvetydig kunskap om upplevd erfarenhet. Betoningen inom det fenomenologiska
perspektivet ligger pa manskliga fenomen sa som erfarenheter, upplevelser och minnen.

Genom att studera de har fenomenen kan forskaren komma fram till och beskriva kdrnan i
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fenomenet. En fenomenologisk analys stravar efter att beskriva den egentliga innebdrden i det
insamlade materialet. En viktig fenomenologisk huvudtanke &r att varje uppfattning och
medvetandeakt uppstar i motet mellan personen och varlden. En persons upplevelse av ett
fenomen ska fangas upp och denna upplevda erfarenhet ska beskrivas. Tolkningar av
upplevelserna forsoker fenomenologin undvika i sa stor utstrackning som majligt. Analysen
bor beskrivas noggrant steg for steg och fragor stalls till textmaterialet under analysprocessens
gang. Till exempel kan nagra frgor vara Vad sags? Hur sags det? Vad ar inneborden?
(Olsson & Sorensen, 2011).

Den hér studiens data-analysprocess skedde i tre huvudsteg, vilka ar beskrivna pa ett
overskadligt satt i figur 1. Den transkriberade texten lastes igenom flera ganger av bada
forfattarna pa var sitt hall. Steg ett i processen handlar om en fenomenologisk beskrivning
som speglar och uttrycker deltagarnas medvetna upplevelse och erfarenhet (Sadala & Adorno,
2002). Steg tva ar en fenomenologisk reduktion, det vill séga en kritisk reflektion dver
innehallet i de beskrivna upplevelserna (Sadala & Adorno, 2002). | detta steg finns ytterligare

tre understeg, namligen:

A. Den beskrivna texten placeras forst i sin originalform inom parenteser. Forskaren
stravar darefter att analysera hur upplevelsen levdes utan att tillata personliga eller
teoretiska begrepp att komma i végen for analysen.

B. Meningsenheter bildas, det vill sdga data struktureras upp i olika teman enligt de
meningsenheter som identifieras i det transkriberade materialet.

C. For det tredje laggs fokus pa vad deltagarna sager om deras dagliga liv och de
upplevelser (psykologiska insikter) som ingar i deras livsvarld. Det innebar att
deltagarnas egen forstaelse av vad som hande dem under den upplevda situationen.
Deltagarnas vardagliga uttryck omformas i det har skedet till vetenskapliga uttryck

som stdder studien.

Det tredje steget innebar en fenomenologisk éversattning, da bade de synliga komponenter
som finns i materialet men aven de som inte ar synliga men som anda framkommit i
beskrivningen lokaliseras. Vidare stravas det i det har skedet att na fenomenets karna. Det
slutliga resultatet ar betydelsen av fenomenet som deltagarna upplevt (Sadala & Adorno,
2002).
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Fenomenologisk beskrivning

speglar deltagarnas upplevelser

N

Fenomenologisk reduktion

Materialet i parenteser

Meningsenheter Vetenskapliga uttryck

NI

Fenomenologisk dversattning

Fenomenets kdrna nas

Betydelsen av de fenomen som deltagarna
upplevt ar det slutliga resultatet

Figur 1. Den fenomenologiska data-analysprocessen.

Inom kvalitativa studier ar det viktigt att redovisa vilka forforstaelser som finns hos forskaren.

| den hér studien har forfattarna presenterat sin forforstaelse i bakgrundskapitlet, dar kunskap

om endometrios och vilka problem denna sjukdom kan medféra for unga kvinnor har

sammanstallts fran olika vetenskapliga artiklar. Forfattarna har ingen tidigare koppling till

endometriosmottagningen da ingen av dem varken arbetat eller arbetar dar. Eventuella

forutfattade meningar som kan paverka data-analysprocessen ar minimerade (Olsson &

Sorensen, 2011).
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RESULTAT
Resultatet ar uppdelat i tre delar enligt intervjuguidens uppdelning, ndmligen i upplevelser i

vardagen, bemétandet i varden samt kanslor kring sjukdomen endometrios.

Kanslor och tankar kring

Upplevelser i vardagen Bemdtandet i varden T .
) Rédsla och oro
Smarta ) .

, *smértan gav rédsla
Blandad forstaelse, rédsla dver att inte kunna
kunSkap och :Zié)sjgl]oro infor framtiden

Utanforskap information eradsla dver att vara

annorlunda

«radsla pa grund av ovisshet

Copingstrategier

Hjélpléshet
Trotthet och lIska
biverkningar Kamp att vara
: m—— ung i varden Nedstamdhet
Stod/ brist pa stod
i vardagen Diagnos ger trygghet

Figur 2. Oversikt av resultatet.

Upplevelser i vardagen

Smarta

Smarta var nagot som de unga kvinnorna hade gemensamt. Alla deltagare ndmnde att smarta
var nagot som de upplevde i vardagen samt att det paverkade deras vardagliga liv pa ett
negativt satt. For nagra av deltagarna var smartan ett stort hinder i vardagen pa flera olika sétt.
Det kunde till exempel vara att deltagarna inte kunde ga till skolan, de kunde inte traffa
kompisar, de fick ofta saga nej till fester eller andra evenemang och nagra hade svara smértor

att de fick svart att ta sig upp ur sangen.

”Ibland har jag ju sa ont sa jag inte ens kan ga ur sangen.” oos
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Nagra deltagare hade smértor nastan hela tiden oavsett om de hade mens eller om de inte hade

det. Smértor i samband med menstruation var vanligt forekommande bland deltagarna.

””...Jag hade problem med kroniska smartor nar jag inte hade mens.” oos
””...Jag brukar séga till mina kompisar att jag skulle vara glad om jag hade tre dagar i

manaden som &r smartfria. 007

Utanforskap

Det var framst pa grund av smartan som deltagarna inte kunde eller ville umgas med andra
manniskor. De fick avsta fran fest, skola och vardagliga aktiviteter med vanner vilket gjorde
att manga kande sig lite utanfor. For manga av deltagarna ledde smartan till en form av

utanforskap.

””...nar jag var som sjukast sa tyckte jag bara att det var jobbigt att umgas med folk.” ooz
”...hon skulle ga ut och traffa nagon kompis typ och hon fragade om jag ville folja med men

jag bara 1&g dar och kunde typ inte réra mig™. oos

Copingstrategier
For att lindra smartan var deltagarna nastan eniga om att varme var nagot som fungerade.
Nagra namnde att de tog varktabletter samt att de behévde ligga stilla for att smartan skulle

lindras. Rorelse var nadgot som vanligtvis gjorde smartan vérre.

»...for mig fungerar det inte att rora pa mig utan jag maste bara ligga stilla och slappna av
liksom.”” oos
””...enda som hjalper att lagga sig som en boll och kanske ta nagon Alvedon eller sa.” oos

””...varme hjalper valdigt, valdigt, valdigt bra.” oos

For att forebygga smérta var motion bra. Sjalva motionen sag lite olika ut. Nagra red, nagra

simmade, nagra tranade pa gym et cetera.

””...jag rider ju och sa tranar jag pa gym for att halla igang kroppen.” oos

”...rora sig lite granna, ga lite granna i lagenheten, forsoka ata lite for att orka ha ont.” oo7
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Trotthet och biverkningar

Manga av deltagarna upplevde en trétthet som kunde vara i flera dagar efter ett
smartgenombrott. Andra deltagare uppgav att de blev trotta och dasiga av de starka mediciner
som de fick ta mot smartorna. Manga av deltagarna uppgav att de kénde en ovilja att vistas
med andra manniskor nar medicinerna gjorde dem dasiga. De upplevde att de fick problem

med koncentrationen.

”...jag ar utmattad sa jag orkar inte sa mycket som jag skulle vilja utan jag kanner att jag
maste vila oftare an andra.” oos
””...nar jag tog tabletter s blev jag ju valdigt trott och orkade liksom inte riktigt med att va
med folk ibland.”” 002
””...jag blir sa himla luddig i huvudet sa det kanns inget kul att vara bland folk nér jag har
tagit smartstillande.” ooz

Stod/ brist pa stod i vardagen

Att ha stod fran familjen i sin sjukdom var nagot som alla deltagare uppgav att de hade och de
upplevde det stodet som nagot positivt. Nagra deltagare uppgav att de saknade stod och
forstaelse fran skolan. Nagra deltagare uppgav hur de hade blivit misstrodda for sina smartor i
skolan. Det var framst under grundskoleperioden som stidet fran skolan saknades. Det var
bade larare och skolskoterskan som inte trodde pa deltagarna och som darmed inte heller gav
nagot stod. Larare forsokte bagatellisera deltagarnas upplevda sméartgenombrott.
Skolskoterskan forsokte forklara bort smartan som deltagarna upplevde genom att pasta att
alla har smarta i samband med menstruation. For nagra deltagare hade skolan och
skolskoterskan gett ett bra stod. Skolskoterskan foljde upp deltagarna i hur deras utredningar
fortskred, de kande att de kunde prata med henne samt att hon ville forsoka forsta hur de hade
det. Lararna gav dem ett stdd genom att de fick mgjlighet att lamna klassrummet nér de fick
ont for att ta en tablett eller bara vila. Lararna gav deltagarna tydliga studieplaner och extra tid
for laxor. De flesta av deltagarna upplevde att bade stod och forstaelse infann sig i skolan fran
gymnasiet och uppat. Nagra deltagare upplevde att det kandes bra med stéd utanfor familjen.
Vanner spelade en stor roll for deltagarna. De hade bade stottat och hjélpt deltagarna.

’Bara att ha nagon att prata med forutom ens foraldrar, man vill ju inte alltid prata med
foraldrarna om det.” oos

”...jag har fatt jattebra stod fran min mamma och vi har kunnat prata om allt mojligt.”” ooz
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Bematandet i varden

Blandad forstaelse, kunskap och information

Bristande forstaelse 6ver smartorna som deltagarna upplevt har varit stor. Manga av
deltagarna uppgav att forstaelse saknats bade fran kompisar, skola och sjukvard. Deltagarna
upplevde det som valdigt jobbigt nar till och med ldkare och annan sjukvardspersonal inte

lyssnar eller tror pa vad det ar som de sager.

’Det fanns ingen forstaelse hos nagon att man kunde ha ont och att ingenting hjalpte...” oos

”*...ingen ville lyssna pa mig, ingen lakare, ingen larare.” oo7

Kunskapen om sjukdomen har varit liten hos de lakare som deltagarna kommit i kontakt med
innan de kom till endometriosmottagningen. Nagon av deltagarna namnde sjukdomen

endometrios till en gynekolog och fick till svar att en sadan sjukdom inte finns.

””...nej den sjukdomen finns inte.” oos

Pa endometriosmottagningen upplevde de flesta av deltagarna att de blev hérda och sedda.
Forstaelsen for vad deltagarna gick igenom var stor. Manga upplevde att lakarna dar hade god

kunskap om sjukdomen samt att de kunde ge bra information till deltagarna.

At de faktiskt sitter dar och lyssnar pa mig och bara... tror pa mig. Det &r sa... ja men det ar

en javligt bra kansla.” oos

Kamp att vara ung i varden

Det var manga som uttryckte att det var svart att vara ung och méta vuxna lakare. Det som
deltagarna upplevde som jobbigt var att lakarna inte riktigt trodde pa deras beskrivning av den
smarta som de upplevde. Lakarna forsokte forminska deras problem. En del av deltagarna

upplevde att unga manniskors roster inte togs pa samma allvar som vuxnas.

””...jag ar tonaring och min asikt racker inte lika langt som en vuxens typ, vad jag sager gills

inte lika mycket liksom.”” oo6

Nagra av deltagarna borjade kanna misstro och ville helst slippa traffa lakare. Nar deltagarna
kom till endometriosmottagningen upplevde de att de blev tagna pa allvar. Deltagarna
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upplevde att l&karna lyssnade till dem och att lakarna var intresserade av att hjalpa dem.
Deltagarna upplevde att de fick vara delaktiga i beslut om behandling. Uppféljning av
behandling gjordes kontinuerligt och nar deltagarna upplevde for mycket biverkningar
provades annan behandling. Deltagarna kande sig trygga med lakarna pa
endometriosmottagningen darfor att deltagarna hade fatt information och forklaringar pa
sadant som andra lakare pa till exempel vardcentralen inte hade kunnat ge deltagarna.
Deltagarna kande sig lattade 6ver att fa bekraftelse pa att det som de kant under sa lang tid

innan faktiskt inte varit normalt och inte varit nagot “man maste sta ut med”.

”...det var forst sa hade jag fatt tips fran skolskoterskan att det fanns en klinik for
endometriospatienter.” oo7

’Mamma hade hort nagot om endometrios pa radion... sa tog hon kontakt med dem...” oos

Kénslor och tankar kring endometrios

R&dsla och oro

Det fanns en radsla och oro hos deltagarna som framkom i intervjuerna. Radslan och oron
hade olika uppkomstorsaker, namligen smartan i sig, radsla éver att inte fa barn, tankar infor

framtiden, radsla 6ver att vara annorlunda samt radsla pa grund av ovisshet.

Smartan gav radsla

En del beskrev en rédsla som orsakades direkt av smartan de upplevde. De starka och
intensiva smértupplevelserna beskrevs som skrdmmande, speciellt innan de unga kvinnorna

fatt en diagnos och fatt det forklarat for sig vad orsaken till sméartorna var.

””...jag var lite radd ocksa nér det gjorde sa dar ont.” oos

En annan deltagare beskrev en obehaglig handelse da hon fatt en intensiv smartattack nar hon
var ensam hemma. | och med denna handelse hade hon blivit orolig eftersom hon inte hade
nagot stod av nagon nara just da. Smartan hade gatt 6ver inom 30 minuter men tanken "tank
om den inte hade gjort det” satt kvar. FOr henne var det en skréackupplevelse. Hon hade
upplevt en liknande smartattack tidigare men da hade hennes mamma funnits till hands och

det hade inte alls varit lika skrackingivande.
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Radsla over att inte kunna fa barn

En stark oro som framkom hos fler deltagare var oron dver att inte kunna fa barn. For vissa av
dessa unga kvinnor var tankarna kring att inte fa barn mycket dominerande, speciellt tiden
innan de fick mera information och svar pa sina fragor. En deltagare berattade att hon fatt
rekommendationen om att hon inte skulle g hem och googla pa sjukdomen eftersom hon da
kunde lasa om att hon kan bli steril och att hon inte skulle ta sa allvarligt pa det. Denna
kommentar hade dock motsatt verkan - den unga kvinnan kunde inte tanka pa nagot annat &n
just detta anda fram till sin nasta tid inom varden som var efter tre manader. En annan
deltagare beskrev att den har fragan kring att inte kunna fa barn hade varit mycket kanslig for
henne och hon hade tankt mycket pa det, speciellt under sin tonarstid. For denna unga kvinna
hade ordet endometrios varit lika med steril under en period och inget annat spelade nagon
roll. Aven om hon endast var 13 ar vid den tidpunkten och inte skulle ha barn 4n s& tankte hon
mycket pa det eftersom hon ville ha méjligheten att kunna fa barn senare i livet.

”Endometrios var ju bara att bli steril for mig ett tag, det andra spelade ingen roll, sen att jag

ar ung och inte ska ha barn an sa vill man ju &nda ha méjligheten.” ooz

Réadsla/oro infor framtiden

De unga kvinnorna uttryckte &ven en viss grad av oro infér framtiden. En del var oroliga
eftersom de inte visste hur sjukdomen kommer att paverka dem senare i livet och en del
uttryckte en rédsla éver att behdva ha sjukdomen och problemen hela livet ut. Vidare beskrev
en ung kvinna, vars mor ocksa har endometrios, sin oro éver att veta att det ligger i slakten

och att hon sett hur sjukdomen kan yttra sig.

”...det &r val det jag &ar radd for, att jag ska behtva ha det hela livet.”” oos

Réadsla Over att vara annorlunda

Det framkom &ven i intervjuerna att det hade funnits en oro i tidiga tonaren over att beratta for
sina kompisar om sina problem i fruktan for att vara annorlunda. Dessa unga kvinnors
menstruationsdebut var ofta mycket mer traumatisk &n kamraternas, som inte hade
endometrios. Nagra valde att inte beratta for andra om sina besvar med anledning av att de

inte ville bli ansedd som annorlunda.
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””...jag kande vél lite att jag inte vagade berétta for andra... for att man ville inte ses som
annorlunda och... att det skulle va nagot fel pa mig bara for att det hande sa tidigt eller att

jag hade en annorlunda upplevelse av det.” ooz

Radsla p& grund av ovisshet

| situationer da deltagaren inte visste vad som pagick i hennes kropp uppstod en radsla. En
deltagare beskrev att hon fatt hora av lakare att hennes magsmarta kunde vara allt fran cancer
till inflammerad blindtarm. Detta medforde att hon blev mycket radd. Alla spekulationer kring
olika till och med livshotande sjukdomar ledde till mycket tankar som i sin tur ledde till en

oro och radsla.

Jag har ju fatt hora att det kunde vara allt fran galla till blindtarm till cancer till gallsten till

magkatarr.” 002

Hjalploshet
Flera av deltagarna upplevde en hjélpléshet infor sjukdomen. De beskrev en kansla av
hjalploshet i borjan av vardkedjan da de sokte hjalp for sina symtom och fick som svar av
lakare att de inte visste vad det kunde vara. Att héra gang efter annan att de inte kan gora
nagot var mycket jobbigt for de unga kvinnorna. Da infann sig en kéansla av hjélploshet. Flera
deltagare beskrev det som en kamp att fa hjalp for sina besvér och vissa kéande att de gav upp
till slut.
””...gav upp och da kande jag mig valdigt hjalplds.” ooz
””..det ar sa jobbigt att fa hora det varenda gang. Ha sa stort problem och [...] dom vet inte

vad det ar, dom kan inte hjalpa... man kanner sig sa hjalpls.” oos

Déremot beskrev deltagarna att det borjade vanda i och med att de fick diagnos. Flera beskrev
det som en lattnad, att fa det svart pa vitt vad problemet var. En ung kvinna berattade att nar
hon vél kom till endometriosmottagningen och fick hjalp kande hon att hon inte var sa sjuk
som hon hade trott fran borjan. Hon fick da information om att smartan hon kénde inte hade
med till exempel hur mycket cystor hon hade utan att smartans intensitet upplevs olika fran
person till person. | och med att hennes hjalplshetskansla minskades borjade hon ma béttre,
bade fysiskt och psykiskt. Hon tyckte att behandlingen borjade hjalpa henne ordentligt da och
att mycket ocksa berodde pa att hon bérjade ma psykiskt battre. Smartan minskade och hon

kunde borja ta tag i sitt liv igen.
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... det var da det borjade vanda, det var da det borjade ga at ratt hall. Jag kande att jag va

inte s& sjuk som jag trodde. [...] Jag borjade kunna ta tag i mitt liv igen.” ooz

liska
En del av deltagarna uttryckte en ilska 6ver sjukdomen och upplevde en irritation over att
behdva bli utsatt for en sadan sjukdom. En deltagare uttryckte ilska dver att sjukdomen

paverkar henne sa mycket negativt och for att hon haft det sa valdigt jobbigt under arens lopp.

... jag vill inte ha en kronisk sjukdom, vem vill ha det liksom? Vem vill ha de har
problemen? Ja... jag vet inte riktigt. Jag blir arg och radd och ledsen typ. Lite orattvist.

Varfor just jag?”” oos

Vidare beskrev denna unga kvinna att det ofta talas om att man ska léra sig leva med
sjukdomen. Men hon vill inte lara sig leva med sjukdomen, hon vill att den ska bort och
forsvinna. Ekonomin, vannerna och familjen blev lidande pa grund av sjukdomen och det
gjorde den unga kvinnan arg. Hon beskrev sjukdomen som en stor svart klump som var i

vagen och som hon bara ville att den skulle férsvinna.

Nedstamdhet

Flera deltagare uttryckte att de blir ledsna ndr de hor ordet endometrios. En deltagare
berattade om att hon blivit deprimerad i samband med att hon insjuknade i endometrios,
eftersom det var s& mycket tankar kring det hela som drog ner henne. | och med denna
kombination var hon dven mycket sjukskriven. Hon lag nastan enbart i sin sang och kande sig
valdigt nedstamd och hjalplds, speciellt da hon tog kontakt med lakare som inte visste vad
hon hade for fel. Hon beskriver det som en dyster tid da hon kande att hon gav upp lite grann.
En annan deltagare berattade att hon hade sett sig sjalv som ett offer och tyckte synd om sig

sjalv eftersom hon hela tiden hade ont medan andra inte hade det.

?Jag blir ledsen. Jag tycker det ar jattehemskt.” oo7
’det &r inte direkt jattekul alltsa... man blir inte jatteglad.” oos
Ja och det ar ju manga tankar. Och jag blev deprimerad pa grund av det.” ooz
” Forr sag jag mig sjalv lite som ett offer for jag tyckte synd om mig sjalv som hade ont hela

tiden och ingen annan hade det liksom.”” oos
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En deltagare ndmnde att hon upplevde det mycket nedvarderande nar larare i skolan
forklarade bort hennes smarta och utan att lyssna bara pratade bort det hela. Vid vissa
lakarbesok hade en kvinna fatt hora att hennes problem var av psykisk karaktar, vilket gjorde
att denna unga kvinna borjat fundera pa vad det ar for fel pa henne sjalv. En annan deltagare
uttryckte sin sorg 6ver att sjukdomen paverkar sa patagligt hela hennes familj, vilket hon inte
alls ville att den skulle gora. | allt detta dystra var det en deltagare som kom fram med en ljus
sida i det hela, namligen att i efterhand har hon tankt pa att endometrios inte behover vara sa
farligt som hon kanske tankt sig. Hon hade insett att manga kvinnor som har diagnosen anda

kan leva ett ratt sa normalt liv och detta hade gett henne &ven en positiv bild av det hela.

Diagnos ger trygghet

Vidare framkom det i intervjuerna att det fanns en underliggande trygghet, dels i att ha en
diagnos och veta att det ar frdgan om en riktig sjukdom och dels i att veta att man kan fa hjalp
for sina problem. Flera deltagare namnde att det kanns bra nar behandlingen véal kommit igang
och smartan ar under kontroll sa langt det gar. Att veta vad smartan och problemen beror pa
betydde mycket for de unga kvinnorna och flera hade upplevt det valdigt skont att fa svar pa

sina fragor.
”...trygghet for att pa nat satt sa har det blivit ett namn pa en sjukdom och det var inte bara

vanliga menssmartor som man ska sta ut med utan att det faktiskt ar en sjukdom.” oos

”*...kanner att man har kontroll pa situationen.” oo1
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DISKUSSION

Studiens syfte var att understka hur unga kvinnor upplever att ha endometrios samt deras
upplevelse av bemotandet i varden. | resultatet framkom det att de unga kvinnorna upplevde
mycket smarta, utanforskap samt trotthet och biverkningar. Egenvard i form av bland annat
fysisk aktivitet och varme lindrade symtomen. Anhdrigas stod visade sig ocksa vara mycket
betydelsefullt for de unga kvinnorna. Vidare visade resultatet att de unga kvinnorna upplevde
att bemotandet i varden dels hade innehallit okunskap och oférstaelse fran bland annat lakare
men att det pa specialistniva hade funnits en forstaelse och kunskap om problematiken kring
endometrios. Resultatet framholl dven att det var en kamp att vara ung i varden och att det
flera ganger upplevdes av de unga kvinnorna att deras rost inte vagde lika mycket som en
vuxens. De kéanslor och tankar som de unga kvinnorna hade var rédsla och oro, hjalploshet,
ilska och nedstdmdhet men dven en trygghet i att veta att det sist och slutligen fanns hjalp att

fa.

Resultatdiskussion

Upplevelser i vardagen

Smarta

| tidigare forskning (Abbas et al, 2011; Ballweg, 2011; Guilmour, Huntington & Wilson,
2008; Huntington & Gilmour, 2005) beskrevs de vanligaste smartupplevelserna for personer
med endometrios som en kronisk smarta i backenet samt svarare smarta i samband med
menstruation. Detta var nadgot som framkom tydligt i den har studiens resultat. De unga
kvinnornas smartupplevelser stamde mycket val in pa de beskrivningar som fanns i den
tidigare forskningen, namligen att smartan kommer i vagor och paverkar dem i deras
vardagliga liv. I tidigare forskning beskrevs att kvinnor kan bli helt lamslaende av den
intensiva smartan, nadgot som ocksa framkom i deltagarnas beréttelser.

Andra symtom som ndmndes i den tidigare forskningen var bland annat kraftiga

menstruationer och uppsvalld buk, vilket deltagarna i den har studien ocksa tog fasta pa.

Utanforskap
En form av utanforskap framkom i deltagarnas beréttelser (ooz, 004, 006, 007, 008) Vilket ocksa

betonats i den tidigare forskningen. Sjukdomen, speciellt smartan den medfdr, har gjort att en
del kvinnor haft problem med att fullfolja skola, arbete och uppréatthalla kompisrelationer.
Nagra kunde uppleva att de levde i sin egen lilla véarld med sjukdomen (Guilmour et al, 2008).
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Vidare fanns det mycket likheter med den tidigare forskningen och deltagarnas beréttelser
angaende upplevelser av att bli avbruten i sina dagliga aktiviteter och framtidsplaner
(Guilmour et al, 2008). Flera deltagare (oo1, 003, 004, 006, 007) berdttade om att det var jobbigt att
inte kunna planera sin vardag och sin nédrmaste framtid eftersom de inte visste hur de skulle

ma och om deras planer skulle kunna verkstéllas.

Copingstrateqgier

Det fanns aven likheter i den tidigare forskningen och deltagarnas berattelser angaende egna
strategier till att hantera smartan. | en studie gjord av Guilmour et al (2008) framkom det att
kvinnor med endometrios forsokte lindra smartan genom att bland annat anvénda
smartlindrande lakemedel, en héalsosam kosthallning, regelbunden motion samt standig
sokning av information om symtomen. Deltagarna i den héar studien tog ocksa fasta pa
egenvard i form av smartlindrande lakemedel. De lyfte sérskilt fram egna tips sa som
varmekudde mot magen och att ligga stilla tills smartan gatt 6ver. Vidare lyftes motion fram i
olika former av deltagarna for att halla kroppen i gang. Ingen deltagare namnde direkt en
halsosam kosthallning men standig sokning av information var nagot som indirekt framkom

att en del av deltagarna gjorde.

Troétthet och biverkningar

Enligt tidigare forskning gav smartor fran backenet upphov till bland annat illaméaende,
krékningar, uppspand buk, diarré, huvudvark och utmattning (Wolf & Schumann, 1999),
nagot som stamde 6verens med deltagarnas berattelser. Flera deltagare lyfte upp att de hade
haft illamaende (002, 004, 005, 006) 0ch majoriteten namnde att de upplevt en extrem trétthet (ooz,
002, 004, 005, 006, 008). Nagra namnde bukproblem sasom uppsvalld buk eller hard mage. Andra
svarigheter som togs fasta pa i den tidigare forskningen var bland annat smértor i samband
med samlag, ledvark, allmén sjukdomskénsla och allmént missnéje (Abbas et al, 2011;
Ballweg, 2011; Guilmour, Huntington & Wilson, 2008; Huntington & Gilmour, 2005). Hos
majoriteten av deltagarna paverkade sjukdomen vardagen och livskvaliteten, det framkom ett
allmant missndje och en allmén sjukdomskansla till foljd av det. Ingen av deltagarna ndmnde
nagot om smartor i samband med samlag. Ledvark var nagot som heller inte framkom i

intervjuerna.
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Stod/ brist pa stod i vardagen

Angaende stod i vardagen i form av foraldrastdd, stod av vanner och i skolan var nagot som
saknades i den tidigare forskningen men som framkom som en betydande del i deltagarnas
berattelser. Flera deltagare betonade att deras foraldrar varit véldigt stttande och att det varit
viktigt att skolans personal tagit dem pa allvar och visat en vilja till att hjélpa och ge dem
stod.

Bemotandet i varden

Blandad forstéelse, kunskap och information

Det fanns stora likheter mellan den tidigare forskningen och den har studiens resultat i fragan
om forstdelse. Enligt Guilmour et al (2008) hade en del kvinnor blivit misstrodda for sina
smartor och forstaelsen for deras problem hade inte funnits nar de forsokt beratta for
arbetskollegor eller chefer pa sina arbeten. Detta stammer bra éverens med deltagarnas
berattelser i den har studien. Flera deltagare (oo1, 004, 005, 006, 007, 008) betonade hur viktigt det var
att bli trodd pa och forstadd av larare, lakare och vanner. Enligt Parker, Sneddon & Arbon
(2009) &r det ytterst viktigt att unga kvinnor blir tagna pa allvar nar de berattar for vuxna att
nagot kanns fel med deras menstruation samt att de far hjélp och utreds.

Den tidigare forskningen framholl att det vid diagnostisering av endometrios ar viktigt med en
tydlig kommunikation till patienten for att fa fram tillracklig information (Barber, 1995). Den
tidigare forskningen lyfte ocksa upp att en del kvinnor upplevde att det varit problematiskt att
fa information fran till exempel ldkare och att orsaken till detta var att informationen som
hade getts hade varit svar att forsta och att lakarna inte latit kvinnorna diskutera mojligheter
och eventuella fragor som de hade. Darfor hade kvinnorna sokt sig till egna
informationskallor s& som stodgrupper, bocker, internet et cetera (Guilmour et al, 2008).
Enligt den héar studiens deltagare betonades ocksa informationens betydelse pa ett speciellt
satt. Flera deltagare (oo1, 002, 003, 004, 006, 007) berdttade om hur viktigt det var att fa tillracklig
information. Majoriteten av deltagarna var néjda med den information de fatt pa
endometriosmottagningen. En deltagare namnde att hon fatt valdigt bra och uttémmande
information om varifran smartorna kommer men att hon daremot inte fatt information om det
som hon sjalv funderade mest pa, namligen fragorna kring sterilitet. Manga deltagare
upplevde att tillracklig information var lugnande. Den tidigare forskningen (Shah & Missmer,
2011) namnde ocksa att fler borjar kanna till sjukdomen vilket innebar att fler vagar prata om
sina besvar som i sin tur kan leda till att fler unga kvinnor vagar soka hjalp hos sjukvarden.
Nagra av deltagarna namnde att media tagit upp endometrios pa senare tid, vilket upplevts
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mycket positivt av dem. Nagra av deltagarna beréattade att de hade forstatt eller anat att deras
problem kunde vara endometrios i och med att de last om sjukdomen i tidningsartiklar eller
hort om den pa radion, och i och med det sokt hjélp i varden. Eftersom de flesta insjuknar
valdigt tidigt i endometrios ansag en deltagare att diskussionen om endometrios borde starta i

tidigare aldrar.

Kamp att vara ung i varden

Enligt tidigare forskning (Vicino, Parazzini, Cipriani & Frontino, 2010) visar sig symtomen
for endometrios tidigt i tonaren, dnda satts ofta en diagnos forst i sena tonaren eller annu
senare, runt 18 ars alder och uppat. Detta visade sig stimma 6verens med deltagarna i den har
studien, da flera av dem annu inte hade fatt diagnosen endometrios utan endast ett fatal av de
aldre deltagarna hade fatt diagnosen. Dock hade alla deltagare tydliga symtom redan i tidiga
tonar. Enligt Ballweg (2011) &r aldern for ungdomar som kommer in i puberteten sjunkande i
vastvarlden och detta medfor en 6kad risk att drabbas av endometrios. Bland annat med tanke
pa detta skal ar det viktigt att forsoka upptacka tecken pa endometrios sa tidigt som majligt.

| den tidigare forskningen (Chapron, Lafay-Pillet, Monceau, Borghese, Souza & Ziegler,
2011) visades det att unga kvinnor med endometrios haft gemensamma fynd sasom arftlighet,
franvaro fran skolan och kraftiga menstruationsblédningar. Alla dessa fynd som tagits upp i
den tidigare forskningen framkom dven i deltagarnas beréttelser i den hér studien. Flera av
deltagarna (oo1, 002, 003, 005, 007) ndmnde att deras mor eller annan nara slakting ocksa hade
endometrios. Hog franvaro fran skolan var ett aterkommande tema i deltagarnas beréttelser
(002, 004, 006, 007, 008), och kraftiga menstruationsblodningar likasa (oo1, 002, 003, 004, 006, 008). Den
tidigare forskningen betonade vikten av att fanga upp unga kvinnor vars mamma eller nagon i
tidigare generationer haft endometrios samt att vara extra observant pa de har unga kvinnorna
nar deras menstruation bérjar sa att de snabbare far hjalp och darmed kan leva ett mer normalt
liv (Shah & Missmer, 2011).

Kéanslor och tankar kring endometrios

De unga kvinnorna i den har studien hade mycket kanslor och manga tankar kring sjukdomen
endometrios, nagot som inte tagits upp i nagon storre utstrackning i den tidigare forskningen.

Den tidigare forskningen namnde att smartorna fran backenet gav upphov till bland annat oro
hos kvinnorna (Wolf & Schumann, 1999). Daremot var radsla och oro ett tema som framkom
hos majoriteten av den har studiens deltagare (oo1, 002, 003, 004, 006, 007). Teman som hjalpléshet

och ilska fanns inte alls beskrivet i den tidigare forskningen, medan flera av de unga
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kvinnorna i den hér studien (oo2, 005, 006) tog upp dessa ké&nslor. Nedstdmdhet och depression
hos kvinnor med endometrios var daremot ett fenomen som tagits upp i den tidigare
forskningen av bland annat Abbas et al (2011), Ballweg (2011), Guilmour, Huntington &
Wilson (2008) och Parker, Sneddon & Arbon, (2009). Vidare namnde Ballweg (2011) att
sjukdomen paverkar tonaringar negativt i och med att de kan fa dalig sjalvkansla, atstérningar,
sjalvmordsforsok och andra riskfyllda beteenden. Att sjukdomen paverkar de unga kvinnorna
negativt var inget som den har studiens deltagare nekade till, men ingen namnde omraden som
dalig sjalvkansla, atstorningar eller andra riskfyllda beteenden. Kéanslan trygghet togs upp av
flera deltagare (oo1, 002, 003, 004), Nndgot som ocksa saknades beskrivet i den tidigare forskningen.
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Metoddiskussion

| kvalitativa studier ingar begreppen validitet och reliabilitet. En valid metod visar att den
undersokt det som den pastatt sig undersoka. Validitet delas in i inre och yttre validitet. Vid
inre validitet &r det metodens trovardighet, credibilty, som diskuteras medan det vid yttre
validitet ar metodens 6verforbarhet, transferability, som diskuteras (Kvale & Brinkmann,
2009). Vid reliabilitet ar det resultatets palitlighet, dependability, och bekraftelsebarhet,
confirmability, som diskuteras (Lincoln & Guba, 1985). Overforbarhet innebar att det ar
mojligt att generalisera eller spegla ett resultat till andra relevanta situationer (Kvale &
Brinkmann, 2009).

Validitet

Urval

Valet av potentiella deltagare var fran borjan litet da det endast fanns 14 unga kvinnor som
hade haft kontakt med endometriosmottagningen innan de fyllt 18 ar. Nackdelen med att ha
ett litet urval ar att antalet deltagare blir fataligt, vilket kan medféra att den roda traden genom
deltagarnas beréttelser inte hittas och att resultatet inte blir enhalligt. Trots att studien hade ett
litet urval sa var det anda Over hélften av majliga deltagare som deltog. De som inkluderades i
urvalet var kvinnor med endometrios och dysmenorré. Unga kvinnor med dysmenorré
inkluderades for att det bara fanns ett fatal som hade endometrios. Ofta satts diagnosen
dysmenorre fore diagnosen endometrios. Flera av deltagarna med dysmenorré hade
fortfarande problem trots behandling och de flesta hade en arftlighetsfaktor foér endometrios,
vilket tyder pa att manga av dem skulle kunna fa diagnosen endometrios framéver. Nagra
deltagare som ingick i studien var 20 ar men de hade kommit i kontakt med
endometriosmottagningen innan de var 18 ar. Mer dn halften av mojliga deltagare deltog i

studien vilket ger urvalet en hdg trovardighet (credibilty).

Datainsamlingsmetod och tillvdgagangssétt

Som datainsamlingsmetod anvandes semistrukturerad intervju. Deltagarna fick sjalva valja
mellan telefonintervju och intervju vid mote med intervjuaren. Anledningen till det var att
deltagaren skulle fa mojlighet att prata under basta mojliga forhallanden. I vissa fall var det
geografiska forhallanden som gjorde att telefonintervju var enda maéjligheten. Nagra valde att
bli intervjuade i form av méten, andra ville bli intervjuade via telefon. De flesta av
intervjuerna utfordes over telefon. Fordelar med telefonintervju &r att det geografiska inte blir
nagot hinder. For en del manniskor ar det lattare att vara 6ppen over telefon an i samband med
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moten. Det negativa vid telefonintervju &r att kroppssprak och ansiktsminer inte syns. Det kan
leda till svarigheter att fa fram detaljerade beskrivningar (Kvale & Brinkmann, 2009).

Vid de semistrukturerade intervjuerna anvéandes en intervjuguide (bilaga 1). H. D. och J. E.
gjorde reflektioner dver den kunskap som presenterats i bakgrunden. Ur reflektionerna
borjade konstruktioner av fragor bildas. Fragekonstruktionen bygger pa kunskap som H. D.
och J. E. upplevt ha saknats i tidigare forskning. De tre temaomraden som intervjuguiden
bestod av var konstruerade utifran studiens syfte. Fragorna i det forsta temaomradet var en
naturlig bérjan pa intervjun dar deltagaren fritt fick borja beratta om sina upplevelser i
vardagen. Stodfragor som hur det gar i skolan och hemma stélldes ifall deltagaren inte
sjalvmant kom igang med berattelsen. Det andra temaomradet, som berérde bemétandet i
varden, ledde vidare in pa de upplevelser och erfarenheter deltagaren hade fran varden. Det
sista temaomradet som berdrde tankar och kanslor kring endometrios var en férdjupning av
deltagarens upplevelser bade kring hur det ar att leva med endometrios och hur varden
upplevts. Intervjuguiden foll val ut vid intervjuerna. Guiden innehdll de teman som skulle
tackas och gav utrymme for deltagaren att valja vad hon tyckte var viktigt att ta upp. Enligt
Kvale & Brinkmann (2009) kan intervjuaren antingen folja fragornas ordningsféljd och
lydelse strikt eller ocksa avgora efter eget omdome och kanslighet hur noggrant guiden ska
efterfdljas. | den hér studien foljdes deltagarens svar och nya riktningar upp. Om deltagaren
borjade beratta lite utifran den fraga som stallts och sedan svéavade ut fran fragan tillats
deltagaren beratta klart. Sedan stallde intervjuaren en mer direkt fraga om det som deltagaren
borjat beratta om for att sdkerstélla att uttmmande svar uppstod. Nackdelen med det kan vara
att inte alla extra fragor stélldes till alla deltagare, men fordelen var att det verkligen togs fasta
pa det som varije deltagare ville beratta om. De intervjuer och det sétt som de utfordes pa gav

studien ett trovardigt (credibilty) resultat.

| kvalitativa intervjuer ar det av betydelse att en mattnad uppstar, det vill siga att det som
kommer upp i de sista intervjuerna kanns bekant fran de tidigare intervjuerna. | den har
studien uppstod en méattnad i och med att det som kom upp i den sista och attonde intervjun
inte var nagon nytt utan hade redan tagits upp i de tidigare intervjuerna. Mattnad uppstod fran
intervjuerna vilket gor att resultatet &r overforbart (transferability) men for att sdkerstélla
mattnaden hade det varit bra om nagra fler intervjuer hade genomforts (Kvale & Brinkmann,
2009).
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Forskningsetiska 6vervaganden

Deltagarna blev upplysta om att det var valfritt att delta i studien. Ingen anledning till varfor
de valjer att tacka nej eller avbryta behdvde anges. Innan intervjun startade fick de pa nytt
information om att de fick avbryta intervjun utan att behdva ange nagon anledning. De fick
ocksa avsta fran att svara pa fragor som de sjélva upplevde som jobbiga. Ingen av deltagarna
avbrdt intervjun och alla svarade pa alla fragor som stélldes. Deltagarna blev ocksa upplysta

om att deras konfidentialitet skulle vara sakrad hela tiden (Kvale & Brinkmann, 2009).

Reliabilitet

Bearbetning och analys

Studien anvande sig av en fenomenologisk analysmetod. Utifran syftet lampade sig valet av
analysmetod val. Fran syftet var det de unga kvinnornas upplevelser av endometrios och
bemotandet i varden som skulle undersokas. Studiens fenomenologiska analysmetod ledde
fram till kdrnan av de unga kvinnornas egna upplevelser. Nackdelen med vald analysmetod
kan ha varit att det for bade H.D. och J.E. var en ny och okand analysmetod, men efter att ha
satts in i den upplevdes det att analysmetoden ldmpade sig mycket val for studien.

H. D. och J. E. har oberoende av varandra gjort analysen pa varsitt hall. Nar de sedan visade
for varandra de citat och teman som de hade valt ut, visade det sig att bada analyserna sag
likadana ut. H. D. och J. E. hade bada kommit fram till de teman som finns redovisade i
resultatet vilket ger resultatet en bekraftelsebarhet (confirmability). Bade H. D. och J. E. har
anvant sig av fenomenologisk analysmetod. Det som Onskades studeras var fenomenet
upplevelse och mer specifikt unga kvinnors upplevelser av endometrios. Det som framkom ur

analysen ar flera olika upplevelser som liknar varandra.

Intervjuguide
Intervjuguiden som anvandes vid intervjuerna var konstruerad utifran bakgrundens fakta. Det

den fangade upp stamde val dverrens med studiens syfte. Deltagarna forstod fragorna och det
var oppna fragor som stélldes. Det minskade risken att studiens resultat kunde vara vinklat.
De svar som kom fram ur fragorna var precis det som studiens syfte amnade handla om. H. D.
som intervjuade hade innan intervjun tankt pa hur hon skulle stélla fragorna for att inte ange
om det skulle vara negativa eller positiva upplevelser som deltagarna skulle beratta om.
Deltagarna fick helt sjélva vilja att beratta om sina upplevelser och de valde sjélva om de
ville berétta om negativa upplevelser eller positiva upplevelser. | bakgrunden finns tidigare
forskning redovisad. De problem som tidigare forskning visat liknar de problem som studiens
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resultat redovisat. Det dr svart att uttala sig om de teman som framkommit i resultatet ocksa
skulle framkomma om nagon annan gjorde intervjun med nya deltagare dven om de skulle
folja samma intervjuguide. Eftersom att studiens resultat anda &r i linje med vad senaste
forskning visar kan palitligheten (dependability) ses som hdg. Intervjuguiden kan ses som
palitlig da fragorna var utformade utifran fakta som framkommit att saknats i tidigare
forskning. Intervjuerna kan ses som palitliga da svaren var i linje med studiens syfte (Kvale &
Brinkmann, 2009).

Forfattarnas egen forforstaelse

Resultatets reliabilitet anses vara hog da forfattarnas egen forforstaelse varit 1dg. Som det
namnts tidigare sa finns det ingen koppling for nagon av forfattarna till
endometriosmottagningen. Forfattarna hade heller ingen tidigare erfarenhet eller kunskap om
endometrios, vilket kan vara bade positivt och negativt. Det positiva ar att de fragor som
bidragit till intervjuguiden samt syfte ar vad H. D. och J. E. upplevt ha saknats nar de last
igenom tidigare forskning. Ingen egen vardering eller asikt har kunnat komma fram till foljd
av tidigare erfarenheter, vilket gor att resultatet kan anses ha en bekraftelsebarhet
(confirmability). Det negativa ar att H. D. och J. E. kan ha missat vésentlig information nér de
undersokt vad som tidigare forskats om kring sjukdomen (Kvale & Brinkmann, 2009).

Overforbarhet

| kvalitativa studier finns ett intresse for att se om resultatet &r overforbart. I den hér studien
kan det vara svart att generalisera studiens resultat da det var ett fatal deltagare som deltog.
Trots att det var ett litet antal som intervjuades sa var antalet personer som deltog dver halften
av mojliga deltagare. Majoriteten av deltagarna hade upplevt liknande situationer vilket
styrker mojligheten till generalisering. Ett resultat kan dven vara 6verforbart i form av
spegling. | den har studien ar spegling ndgot som skulle kunna fungera. Med spegling menas,
i det har fallet, att de upplevelser som deltagarna delat med sig av i resultatet, ar upplevelser
som andra unga manniskor med endometrios eller dysmenorré kan kanna igen sig i. Det gor

att resultatets overforbarhet ar mojligt (Kvale & Brinkmann, 2009).
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Slutsats

Upplevelsen av att inte bli hérd och sedd i varden var hos manga av deltagarna ett problem.
Kunskapen om endometrios och dysmenorré var lag hos manga vardgivare. De unga
kvinnorna saknade en forstaelse fran vardgivare. Det som de gick igenom var for dem bade
jobbigt och svart. Deltagarna upplevde att det blev battre med kunskap och forstaelse nar de
kom i kontakt med specialistvard, men végen dit var for manga tuff och tog lang tid. Tidigare
forskning har inte lyft problemet med att vara ung och att inte bli hérd i samband med
endometrios och dysmenorré. Det dr uppenbarligen ett problem att vara ung och inte bli
lyssnad till. Det skulle darfor vara intressant med vidare forskning inom det har omradet for
att ta reda pa varfor vardpersonal inte lyssnar ordentligt till unga manniskor. Handlar det om
okunskap? Handlar det om en oférmaga att satta sig in i vad den unga personen sager? Stalls
fel fragor till de yngre? Manga fragor vacks och det skulle vara vardefullt for vardpersonal att

fa reda pa vad de skulle kunna gora battre for att fa de yngre att kdnna sig hérda.
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Bilaga 1

INTERVJUGUIDE

Intervjufragor:

1. Hur upplevs vardagen
a. Hur upplever du din vardag?
- Hur gar det i skolan? Hemma?
- Vad har du for fritidsintressen?
- Hur ser en vanlig dag ut for dig?
b. Upplever du att ditt problem/endometrios begransar dig pa nagot vis i din
vardag? | sa fall pa vilket sétt?
2. Bemotandet i varden
a. Nér var det du hade forsta kontakten med endometriosmottagningen? Hur kom
du dit?
b. Vilket bemotande upplever du att du fatt i varden pa mottagningen?
c. Har det hjalpt dig att du kommit till mottagningen?
3. Tankar och kanslor kring endometrios
a. Nar du hor ordet endometrios, vad ar det forsta du tanker pa da?
b. Nar du hor ordet endometrios, vilka kénslor véacks da?
c. Vill du beratta om nagon konkret erfarenhet/upplevelse fran din vardag som &r
relaterad till endometrios?

d. Finns det nagot du skulle vilja tillagga, som inte har kommit upp hittills?
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Bilaga 2

Information angaende studien om unga kvinnors upplevelse av
endometrios

Den hér studien vander sig till dig som har eller har haft kontakt med
endometriosmottagningen och som ar mellan 14 och 20 ar. Syftet med den héar
studien ar att fa battre kunskap om vilka svarigheter unga kvinnor med
endometrios kan stota pa i vardagen samt hur de upplevt att de blivit bemotta i
varden.

Vi ar tva barnsjukskoterskestudenter som studerar vid Uppsala Universitet. |
utbildningen ingar det att skriva ett examensarbete pa magisterniva. | det har
arbetet ska vi fordjupa oss i ett omrade som &r inom ramen for
barnsjukskadterskors arbete.

Genomfdrandet av studien sker genom att du kommer att bli intervjuad,
uppskattad tid ar ca 40-60 min. For att nagot av det som sags inte ska missas
kommer intervjun att spelas in. Dérefter kommer intervjun att omvandlas till text
som sedan kommer att analyseras. Deltagandet i studien kommer att vara helt
anonymt och det inspelade materialet kommer att hanteras konfidentiellt, det vill
séga att endast undertecknad kommer att anvanda materialet. | resultatet av
studien kommer ingen enskild person att kunna identifieras. Ditt deltagande i
studien kommer inte att paverka din vard.

Ditt deltagande ar helt frivilligt och du behdver inte ange nagon orsak om du
inte vill delta. Det gar ocksa bra att avbryta i vilket skede som helst utan att
nagon orsak behdver anges. Om du &r under 18 ar behover vi ett medgivande
fran ndgon av dina foraldrar.
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Med min underskrift samtycker jaq till att delta i studien:

Datum:

Deltagarens namn:

Underskrift:

Foralders medgivande om deltagaren ar under 18 ar:

Kontakt till ansvarig huvudman vid fragor angéende studien:

Hanna Djupsj6backa Handledare: Maria Lindstrom Nilsson
Sjukskoterska, specialistsjukskoterskestudent maria.lindstrom_nilsson@kbh.uu.se
Mobilnr: 0737400345 Institutionen for kvinnor och barns hélsa
Hanna.Djupsjobacka.1875@student.uu.se Uppsala universitet

Jessica Edman

Sjukskoterska, specialistsjukskdterskestudent
Institutionen for kvinnor och barns hélsa
Uppsala Universitet

43



