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Nyckelord: endometrios, livskvalitet

SAMMANFATTNING
Bakgrund: Endometrios ar en kronisk inflammatorisk sjukdom som uppskattas drabba 10
procent av alla personer med livmoder i fertil alder. Sjukdomen har setts paverka flera

aspekter i livet och kan orsaka stort lidande hos individen.

Syfte: Syftet med denna litteraturéversikt var att undersoka hur personer med endometrios

upplever att olika aspekter livskvaliteten paverkas av sjukdomen.

Metod: Litteraturdversikten baserades pé vetenskapliga artiklar publicerade i databaserna
PubMed och CINAHL. Efter kvalitetsgranskning av 23 artiklar aterstod 17, varav tva
kvalitativa och 15 kvantitativa. Resultaten fran de inkluderade studierna gick sedan igenom

och delades upp under rubriker utifran de aspekter av livskvalitet som framkom.

Huvudresultat: Endometrios visades ha en negativ paverkan pa de drabbades liv och vardag.
Kvinnor med endometrios skattade signifikant lagre generell livskvalitet och hilsorelaterad
livskvalitet an kvinnor utan sjukdomen. De vanligast forekommande symtomen var olika
typer av smirta vilka sigs ha en signifikant negativ paverkan pa livskvaliteten och det dagliga
livet, som nedsatt produktivitet inom arbete och utbildning. Endometrios innebar dven
psykiska begriansningar i form av antingen minskat generellt vilmaende eller sdmre

emotionell funktion.

Gillande socialt natverk visade flera studier att kvinnor med endometrios upplevde en negativ
paverkan pé relationer och/eller deras sociala liv. Normalisering och okunskap kunde bidra till
forsening i diagnos och péverkan pa livskvalitet. Aven vardpersonalens kunskap inom dmnet

ansédgs vara otillricklig i manga fall.

Slutsats: Kvinnor med endometrios hade ldgre livskvalitet 4n kvinnor utan sjukdomen.
Vidare forskning kring sjukdomen kan forbittra behandling och paskynda diagnostisering,
vilket kan paverka den fysiska, psykiska och sociala funktionen hos individen. Detta kan
minska kostnaderna vid savél sjukskrivning som ldgre arbetsproduktivitet samt frekventa

vérdbesok relaterade till feldiagnostisering och vardfordrdjning.
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ABSTRACT

Background: Endometriosis is a chronic inflammatory disease estimated to occur in 10
percent of the population with uterus of reproductive age. The disease has been observed to

affect many aspects of life and causing great suffering for the individual.

Aim: The aim of this literature review is to examine how people with endometriosis are

experiencing how different aspects of quality of life is affected by the disease.

Method: The literature review was based on scientific articles published in PubMed and
CINAHL. After examining the quality of 23 articles 17 remained, including two qualitative
and 15 quantitative studies. The results of the included studies were broken down and assorted

into subgroups depending on which aspects of quality of life mentioned.

Main Results: The result showed that endometriosis had a negative impact on the daily lives
of those suffering of the disease. Women with endometriosis stated significantly lower overall
quality of life and health-related quality of life than women without the disease. The most
commonly reported symptoms were different types of pain which had a significant negative

impact on quality of life and daily life, such as reduced work and education productivity.

Endometriosis could also lead to mental limitations as decreased general wellbeing or
emotional function. Regarding the social aspects, multiple studies showed that women with
endometriosis experienced that the disease had a negative influence on relationships and/or
their social life. Normalization and insufficient knowledge about the disease could contribute
to delay in diagnosis and impact the quality of life. The knowledge of health care personnel

was also seen inadequate in many cases.

Conclusion: Women with endometriosis had lower quality of life than women without the
disease. Further research could improve treatment and speed up diagnosis, affecting the
physical, psychological and social functioning of the individual. This could reduce the costs
from both sick leave and decreased work productivity as well as frequent health care visits

related to misdiagnosis and delay of treatment.



BAKGRUND

Endometrios dr en kronisk inflammatorisk sjukdom dér vdvnad liknande endometriet,
livmoderslemhinnan, férekommer pa andra platser dn i livmodern. Symtomen pé endometrios
varierar och dr inte alltid diagnosgrundande, vilket kan leda till att diagnosen tar 14ng tid att f4
(Fuldeore & Soliman, 2016). Enligt Socialstyrelsen (2015) diagnostiseras endometrios 1
alltfor liten utstrackning. Det ar vanligt att feldiagnostisering sker vilket da kan antas bidra till
fler vardbesok dn nddvandigt (Denny, 2004). Den genomsnittliga tiden fran att det konstateras
att personen har mer smértor dn normalt till att diagnosen endometrios stills dr cirka dtta ar

(Socialstyrelsen, 2015).

Symtom péd endometrios kan inkludera bland annat bickensmérta, menstruationssmaértor dven
kallat dysmenorré, oregelbunden blodning, invirtes blodning, blédning i urinrdret och smaérta
i samband med penetrerande samlag (Fuldeore & Soliman, 2016). Sjukdomen debuterar i
samband med puberteten eller de tidiga reproduktiva aren (Gambone & Mittman, 2002), men
det dr mer vanligt att sjukdomen nér sin kulm 1 aldrarna mellan 25 och 30 ar. For cirka hélften
av personerna sker en langsam progression av sjukdomen medan i resterande fall ses

sjukdomen regrediera eller forbli ofordndrad i forloppet (Nasir & Bope, 2004).

Kronisk backensmarta &r ett vanligt symtom som star for tio procent av alla gynekologbesok
och den vanligaste orsaken till att personer med endometrios sdker vard (Nasir & Bope,
2004). Det ar vanligt att endometrios ger kronisk backensmérta men det finns ingen faststilld
prevalens av hur minga med sjukdomen som faktiskt upplever symtomet. Déremot finns
siffror som visar pa att 70 till 90 procent av personer som uppvisar kronisk backensmaérta dven
har endometrios (Gambone & Mittman, 2002). Forenklat beskrivs bickensmirta som invértes
smarta under naveln med ibland uteslutande av sméirta frdn mag-tarmsystemet och urinblasan.
Smartan klassificeras som kronisk nédr den pagétt mer 4n sex manader och inte enbart vid
menstruation. | en studie uppskattas prevalensen av kronisk backensmarta likna prevalensen

av migrin, astma och landryggssmaérta (Nasir & Bope, 2004).

Definition av livskvalitet och olika mitmetoder

Att leva med en kronisk sjukdom med generellt sett stor smartpaverkan kan dven ha pdverkan
pa fysiska, psykiska och sociala aspekter 1 det dagliga livet, ddr bland annat arbetslivet
paverkas negativt for savil individ och samhille till f6ljd av sjukskrivning (Dancet et al.,
2007). Minskad smaérta har exempelvis setts bidra till 6kad livskvalitet (SBU, 2007), ett

begrepp vilket definieras som nagot individuellt och forénderligt dver tid beroende pé



personens livssituation. Livskvalitet dr ett ssmmansatt matt pa individens uppskattade
psykiska, sociala och fysiska vilbefinnande (SBU, 2012). World Health Organisation, WHO,
definierar livskvalitet som individens uppfattning av sin livssituation i relation till rddande
kultur och normer, och i forhéllande till sina egna mél, forvantningar, varderingar och
intressen (WHO, 1997). Livskvalitet kan dven paverkas av bland annat samhdrighet och
sociala interaktioner, arbetsliv, ekonomi, psykologiska aspekter sdsom oro och dngest eller
den fysiska hélsan i form av symtom sdsom smérta, somnsvarigheter och utmattning (WHO,

1997).

Haélsorelaterad livskvalitet innebér de aspekter av livskvaliteten som paverkas av hélsan. |
klinisk forskning dr hélsorelaterad livskvalitet av intresse for sjukskdterskan och andra
vardprofessioner for vidare undersdkning om hur olika vardande atgirder paverkar
livskvaliteten. For att undersoka livskvalitet anviands olika formulér for undersékning av

allmén livskvalitet och sjukdoms- eller tillstdndsspecifik livskvalitet (SBU, 2012).

Tidigare forskning har visat att endometrios kan ha en negativ paverkan pa alla omradden inom
hilsorelaterad livskvalitet sdsom den fysiska och sociala funktionsformagan och det
emotionella vilméendet. Endometriosrelaterad smérta sags som ett av de symtom som kunde
ha mest paverkan pa den hilsorelaterade livskvaliteten. Aven infertilitet sigs paverkan
livskvalieten grund av dess negativa péverkan pa kanslor och relationer (Jones, Jenkinson &

Kennedy, 2004).

SF-36

SF-36 dr ett vedertaget métinstrument vid skattning av hélsa och anvénds ofta vid studier
kring endometrios och andra gynekologiska sjukdomstillstdnd. Formuléret fylls i genom
sjdlvskattning inom atta olika omrdden. Formularet dr uppdelat i tvd huvudomraden, en fysisk
del, bestdende av fysisk funktionsférméga, rollfunktion i form av fysiska begriansningar,
kroppslig smirta, generell hédlsa och en mental del, bestdende av vitalitet, social
funktionsforméga, rollfunktion i form av emotionella begransningar och mental hilsa. Ett
viarde mellan 0—100 genereras sedan av resultatet, dir ett hogre viarde indikerar béttre
hélsostatus (Stull et al., 2014). Formuléret dr framstillt ur RAND Health Medical Outcomes
Study. En andra version har dven utvecklats efter genomgang av upplidgg med foréndring i

kategoriseringen (Tucker, Adams, & Wilson, 2013).



EQ-5D

Mitinstrumentet delar in hélsa i olika dimensioner: mobilitet, egenvard, vardaglig aktivitet,
smarta och angest eller depression. Senare indelning sker utefter: inga problem, méttliga
problem eller svara problem. Det uppmatta hilsotillstdndet kan sedan omformas till ett
indexvirde mellan 0, vilket indikerar dod, och 1, perfekt hilsa. Aven en visuell analog skala
EQ-5D VAS anviénds dér 0 representerar vérsta tdnkbara hdlsa och 100 bista tédnkbara hélsa
(Gao et al., 2006). Métinstrumentet kommer fran EuroQoL-group och har anvints 1 stor

omfattning och anses vara ett adekvat instrument (Brooks, 1996).

WHOQOL-BREF

WHOQOL-BREEF ér en kortare version av The World Health Organization Quality of Life
assessment, WHOQOL-100. Formuliret delas in 1 fyra 6vergripande rubriker; fysisk hélsa,
psykisk hélsa, sociala relationer och milj6 (WHO, n.d). Instrumentet har setts vara ett adekvat
instrument som ett alternativ i situationer dér ett enklare formuldr behdvs eller dér det finns en
tidsbegransning i studien. WHOQOL-bref har testats brett i flera olika ldnder och ldmpar sig
vid undersokning av flera olika kulturer och populationsgrupper (Oliveria, Carvalho &

Esteves, 2016).

Historik samt forekomst av endometrios

Ar 1991, publicerades den vetenskapliga artikeln How old is endometriosis? Late 17th- and
18th-century European descriptions of the disease (Knapp, 1991) som {forsokte kartldgga de
tidigaste dokumenterade fallen av endometrios. Artikeln som granskade medicinsk litteratur
publicerad fréan tidigt 1600-tal fram till 1900-talet fann dokumentation sa langt tillbaka som
1690 av ett oklart sjukdomstillstind med symtom och manifestationer liknande de vid
endometrios. Felaktigt har endometrios tidigare bedomts vara ett resultat av 1900-talets
industrialisering och sjukdomen har inte ansetts existera fore dess. Sjukdomen har
dokumenterats sparsamt i Europas tidigare medicinska historia. Som flera andra sjukdomar
vilka drabbar de kvinnliga reproduktionsorganen har det funnits en stor kunskapslucka och
den information som funnits tillgénglig har inte statt i proportion till antalet drabbade (Knapp,

1991).

De senaste tva artiondena har intresset for sjukdomens historia 6kat och lett till en diskussion
kring nir endometrios uppticktes. Aven fast det finns tidig dokumentation om en sjukdom
med symtom liknande de vid endometrios anses det inte var tillrackligt grundade for att
bevisa att endometrios upptéacktes da, &ven om det dr troligt att det fanns personer med
endometrios vid den tidpunkten. Det kan ddremot ses som ett forsta steg i ett identifierande av
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sjukdomen i1 form av upptickt av symtom. Forst ar 1925 finns dokumentation pa endometrios

som en egen diagnosform (Benagiano, Brosens & Lippi, 2014).

Det saknas nationella riktlinjer for sjukdomen i1 Sverige och de internationella riktlinjerna ar
fa. Socialstyrelsens riktlinjer forvintas komma ut 2017. Kunskapen bade i samhallet generellt
men ocksé bland sjukskoterskor och andra vardprofessioner i landet har lyfts fram som

otillracklig, speciellt 1 skolhédlsovarden (Socialstyrelsen, 2015).

Att ta reda pa sjukdomens aktuella utbredning i befolkningen kompliceras av de diagnostiska
svérigheterna. Prevalensen av endometrios hos personer med livmoder i fertil &lder uppskattas
idag till tio procent. Det saknas emellertid forskning kring riskfaktorer trots ett pavisat behov i
forhéllande till de stora samhéllskostnaderna for de drabbade. Samband har dock pavisats
mellan endometrios och alder da sjukdomen drabbar personer i fertil dlder. Likasa har risken
att drabbas av sjukdomen setts oka vid forekomst av faktorer som péverkar hur lang

menstruationen dr eller menstruationscykelns lingd (Eskenazi & Warner, 1997).

Uppskattningar kring sjukdomens prevalens i vérlden varierar. Forskningssammanstillningen
Prevalence and Symptomatic Burden of Diagnosed Endometriosis in the United States:
National Estimates from a Cross-Sectional Survey of 59,411 Women (Feldeore & Soliman,
2016) visar pa en prevalens mellan tva till 45 procent virlden 6ver. Skillnaderna 1 uppmitt
prevalens anses bero pa att bade diagnoskriterier och population skiljt sig at i studierna, vilket
forsvarat ett exakt virde. Studierna med hoga prevalensvirden har inkluderat sannolikt
odiagnostiserade fall av endometrios medan studierna med lag prevalens inte haft samma

inklusionskriterier (Feldeore & Soliman, 2016).

Kunskap om orsak till endometrios
Aven d4 etiologi och sjukdomsorsak fortfarande inte ir helt faststillt mérks att kunskapen
kring sjukdomen breddats med nya forskningsupptéckter vilket kan komma att ge viktig

information i forstéelsen for sjukdomen (Giudice & Kao, 2004).

I dagslédget dr det inte faststéllt hur endometrios uppkommer och varfor vissa personer far
endometrios och andra inte. Teorin som &r mest accepterad dr implantationsteorin vilken
bygger pé att avstott endometrium fors bakat till bukhélan tillsammans med
menstruationsblodet och véxer fast. Omkring 70 till 75 procent av alla fertila kvinnor har
Oppna dggledare och en retrograd menstruation, vilket gor att menstruationsblodet
tillsammans med endometrieceller fors bakét via dggledarna till bukhalan. Endometriecellerna

och menstruationsblodet bryts normalt ner av kroppens immunforsvar, dock forefaller inte



personer med endometrios ha den formagan (Bergqvist, Bergquist & Nordenskjold, 1997).
Istdllet for att brytas ner, viaxer hirdar av endometriecellerna fast i buken och orsakar
blodning vid kommande menstruationer nér hormoner gor att endometriecellerna stots bort.
For att forhindra blédning som retar bland annat bukhinnan, forséker kroppen kapsla in
endometrioshidrdarna med bindvév. Det leder till sammanvéaxningar i buken och att

endometriom, cystor, bildas (Millo-Rudvall, 1996).

Endometrios kan delas upp 1 fyra klasser baserat pa utbredningsgrad, svarighet och djup och
storlek av endometrioshédrdarna, vilket ger klasserna: stadium I = minimal sjukdom, stadium
I = mild sjukdom, stadium III = mattlig sjukdom och stadium VI = svar sjukdom. Med djup
endometrios menas att endometrioshdrdarna vixer djupare dn fem millimeter under
bukhinnan. Klassifikationen av endometrios kan inte anvéndas for att forutse hur sjukdomen
kommer se ut med avseende pd symtom, utbredning och smaérta eftersom det inte finns nigot
samband mellan stor utbredning och stor smérta (Mehedintu, Plotogea, Ionescu, &

Antonovici, 2014).

Diagnos, viard och behandling av endometrios

Diagnostiseringen av endometrios skiljer sig at fran fall till fall. Vissa personer med stor
smartproblematik kan diagnostiseras enbart baserat pa anamnes, medan andra med liknande
problematik dven behdver genomga en laparoskopisk undersékning. Endometrios kan dven
vara symtomfritt och diagnos stélls d& for att endometrioshérdar hittas vid en kirurgisk

undersokning vilken utfors av en annan anledning (Nothnick, 2001).

Endometrios behandlas farmakologiskt, genom operation eller med en kombination av bdda.
Operation gors vanligen vid djupa endometrioshirdar, stora endometriom, anatomiska
forvrangningar av vavnad i backenet eller da det finns sammanvéxningar. Endometriosen
behover inte vara makroskopiskt synlig vid en operation, vilket gor att endometrioshdrdarna

dé inte heller kan opereras bort (Nothnick, 2001).

Farmakologisk behandling idag &r olika varianter av hormonbaserade preventivmedel som
bland annat innefattar olika kombinationer av dstrogen och progesteron, gestagener,
antiprogesteron och gonadotropin-frisdttande hormonagonister. Nimnda likemedel verkar
genom att minska frisdttningen av gonadotropin, FSH, vilket i sin tur leder till minskad
frisdttning av kvinnligt steroidhormon estradiol. Estradiol stimulerar endometriet till att vixa,
och da dven endometrioshdrdar utanfor livmodern. Minskning av estradiol leder darfor till

minskad tillvixt av endometriet (Nothnick, 2001).



Sexualitet och samlag dr problematiskt for ménga med endometrios eftersom samlag kan
innebéra smirtor, dyspareuni, och da speciellt penetrerande samlag. Att leva med endometrios
och upprétthalla ett aktivt sexliv kan innebéra planering och att personen med endometrios lér
sig vilka perioder som dr mindre problematiska (Martin & Ling, 1999). Enligt Miller och
medarbetare (2015) har kvinnor med endometrios en signifikant ldgre chans att bli gravida
jamfort med kvinnor utan sjukdomen. Trettiofem till femtio procent av kvinnor med
endometrios uppskattas vara infertila, samtidigt som 25-50 procent av alla infertila kvinnor

uppskattas ha endometrios (Miller et al., 2015).

Endometrios dr en kronisk sjukdoms vars problematik ofta ger upphov till behov av vérd
ndgon gang under livstiden. I studien Diagnosis and management of endometriosis: the role
of the advanced practice nurse in primary care (Mao & Anastasi, 2010) beskrivs
sjukskoterskans roll vara att 3 forstielse for patientens individuella situation géllande
symtom, problematik och livspaverkan. Detta sker genom att ha ett personcentrerat
forhéllningssitt, samarbeta med patienten och ge god information om héalsofrdmjande
atgdrder. Det ligger ocksa i bland annat sjukskoterskans profession att inte bara vara
uppmirksam pa andra differentialdiagnoser utan dven att ha tillrickligt med utbildning inom
omradet for att kunna uppmirksamma tidiga tecken pa endometrios och kunna ge ritt

omvardnad, inte minst i primédrvarden (Mao & Anastasi, 2010).

En anledning till att diagnostisering tar lang tid &r att personerna inte soker vard dd det finns
en normalisering av symtom och en ovilja att tala om menstruation i sdvil samhillet (Culley
et al., 2013) som hos sjukskdterskor och annan vardpersonal. Manga personer med
endometrios uttrycker dven ett missndje mot varden dd de upplever ett daligt bemotande av
sjukskoterskor och 6vrig vardpersonal samt ifridgaséttande av smérta och andra symtom. Pa
ungdomsmottagningar dr ett vanligt problem att barnmorskan inte har tillgang till en
gynekolog som kan ta stillning till eventuell fortsatt utredning och behandling

(Socialstyrelsen, 2015).

Vikten av ett multidisciplinirt team tas upp som ett steg i framtidens sjukvérd kring
endometrios samt att olika vardprofessioner har information kring varandras arbete for en
forbattrad och mer effektiv vard (Mao & Anastasi, 2010). Dock anses samordningen mellan
de olika kompetenserna i ménga fall vara bristféllig, vilket bidrar till att kontinuitet,

vardplanering och uppfoljning blir lidande (Socialstyrelsen, 2015).
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Teoretisk referensram

Katie Eriksson har utformat en omvardnadsteori kring lidande och vérdarens roll. Hon skriver
i sin bok Pausen (1987) att vardande inte innebér att formulera malen, utan att visa vigen.
Hon menar att det dr vardarens uppgift att informera patienten om behandling eller sjukdom,
men att det lika mycket dr vardarens uppgift att hjdlpa patienten att sjilv fatta besluten

(Eriksson, 1987).

I boken Den lidande mdnniskan (1994) beskriver Eriksson lidande som ndgot unikt for varje
manniska och behdver darfor bemétas utefter. Enligt Eriksson kan ocksa lidandet hos en
méinniska forvirras av exempelvis en funktionsforlust, att bli missforstadd eller kinslan av att
inte fa det hon behdver. Andra begrepp som tas upp som en paverkande faktor ar att bli domd,
antingen av sig sjélv eller av andra ménniskor runt omkring, att inte bli tagen pa allvar och att

kénna sig ensam, att inte vara vilkommen (Eriksson, 1994).

Att bekrifta en person tas upp som en viktig del 1 att reducera lidande. Detta gér in i begreppet
medlidande som enligt Eriksson (1994) dr en av virdvetenskapens grundbegrepp. Relaterat
till varden delar Eriksson in i hilsolidande, att lida relaterat till sin sjukdom, och vérdlidande,
som ett lidande som kategoriseras in i krinkande av virdighet, fordomelse, maktutdvning och
utebliven vard. Fordomelse och maktutdvning gar ihop med varandra da vardarens auktoritet
kan anvéindas for att skapa en hierarkisk relation mellan vardaren och patienten, vilket kan
leda till att patienten upplever att den inte blir tagen pa allvar. Att vard uteblir kan bero pa att
vardaren missbedomer eller inte har forméga att se patientens behov eller att resurser saknas

att ge patienten den omvardnad som behovs (Eriksson, 1994).

Eftersom det finns en kunskapsbrist kring endometrios bade i samhéllet och hos
sjukskdterskor och andra vardprofessioner och Eriksson beskriver brist pa kunskap som en
bidragande faktor till 6kat lidande anses teorin relevant. Teorin ldmpar sig som referensram 1
den genomf0rda litteraturdversikten da livskvalitet hos personer med en kronisk sjukdom
undersoks utifrdn antagandet om okat lidande pé grund av endometrios paverkan pa den

drabbade individen.

Problemformulering

Endometrios ar en kronisk sjukdoms vars problematik ofta ger upphov till behov av vard
nagon gang under livstiden. Tiden fran forsta kontakt med varden till diagnos ar ofta lang och
innebér fler vardbesok an vad som egentligen ar nédvandigt, vilket blir ett problem bade for

samhallet och individen. Det &r ocksa viktigt att undersoka vilka faktorer som paverkar
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livskvaliteten hos dessa personer for att kunna belysa hur varden och vardpersonal kan arbeta

for att forbattra livskvaliteten.

Syfte
Syftet med denna litteraturdversikt var att undersoka hur personer med endometrios upplever

att olika aspekter livskvaliteten paverkas av sjukdomen.

Frdgestdllningar
Pa vilka olika sétt kan olika aspekter av personers livskvalitet paverkas av att leva med

endometrios?

METOD

Design

For att besvara syfte och fragestéllningar gjordes en litteraturdversikt av publicerade
originalartiklar. Litteraturdversikten genomfordes for att sammanstélla och fa en 6verblick av
aktuellt kunskapsldge och for att fa kinnedom om inom vilka omraden forbéttringar eller mer

kunskap och ytterligare forskning behdvdes (Forsberg & Wengstrom, 2016).

Etiska overviganden

I litteraturdversikter behover man séllan ta stéllning till etiska 6verviaganden dé ett antagande
finns om att forskningen redan ir etiskt godkénd vid tid for publikation, dé frigor stélls till
litteratur och inte till personer (Forsberg & Wengstrom, 2016). For att gora
granskningsprocessen etiskt korrekt har kvaliteten beddmts sé objektivt som mgjligt genom
anvdndande av fardiga mallar, se bilaga 1-2. De artiklar som inte holl hog kvalitet genom att
de fick 14ga poédng i granskningen har darfor uteslutits. Alla resultat har redovisats och dven
negativa resultat inkluderades. I sammanstéllningen av resultatet fran inkluderade artiklar har

en objektiv genomgang gjorts med omskrivning av orden for att undvika plagiering.

Sokstrategi

Enligt Evidensbaserad omvardnad - en bro mellan forskning och klinisk verksamhet
(Willman, Bahtsevani, Nilsson och Sandstrém, 2016) rekommenderas PubMed, CINAHL och
Cochrane Library som de tre huvudsakliga litteratursokningsdatabaserna. Cochrane uteslots
dé databasen innehaller systematiska litteraturstudier vilket inte inkluderades i den har
litteraturdversikten. Sokningen genomfordes dirfor i PubMed och CINAHL. Forst
genomfordes en 0kning i MESH-termer och CINAHL-headings “endometriosis” AND

“quality of life”, och sedan en s6kning 1 fritext med soktermerna “endometriosis” AND
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“quality of life”. Sokning i fritext gjordes for att inte utesluta nyligen publicerade artiklar som
inte hunnit f& MESH-termer vid tidpunkten for sokningen. For att i mdjligaste man undvika
samma resultat vid sokning i CINAHL som i PubMed bockades “Exclude Medline records” i
for att utesluta artiklar som finns indexerade i databasen Medline vilket utgdr en stor del av

PubMed.

Inklusionskriterierna som valdes var publicerade vetenskapliga originalartiklar, artiklar med
kvantitativ eller kvalitativ design, artiklar skrivna pa svenska eller engelska samt artiklar som
handlade om personer med endometrios och livskvalitet. Exklusionskriterierna var artiklar
med 14g kvalitet, artiklar som inte svarade mot studiens syfte eller frigestillningar, artiklar
publicerade for mer 4n tio ar sedan, interventionsstudier samt artiklar som inte fanns

tillgéngliga kostnadsfritt och 1 fulltext via Uppsala Universitets bibliotek.

Tabell 1. Sokning “endometriosis” [Mesh] AND “quality of life” [Mesh]

Databas | Antal traffar | Antal kvalitetsgranskade | Antal inkluderade

PubMed | 158 20 14

Tabell 2. Sokning med CINAHL headings: “endometriosis” AND “quality of life”

Databas | Antal traffar | Antal kvalitetsgranskade | Antal inkluderade

CINAHL |1 0 0

Tabell 3. Sokning “endometriosis” AND “quality of life”

Databas Antal traffar | Antal kvalitetsgranskade | Antal inkluderade

PubMed 348 221 162

CINAHL | 11 1 1

120 av dessa blev kvalitetsgranskade vid sokningen i Mesh-termer (tabell 1), vilket innebar att tva artiklar tillkom

vid fritextsokning.
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214 av dessa inkluderades redan efter kvalitetsgranskning av sokning i Mesh-termer (tabell 1), vilket innebar att

ytterligare tva artiklar inkluderades.

Bearbetning och analys

Fran sokresultatet i samtliga valda databaser ldstes abstrakt till de artiklar som hade en titel
som svarade mot syftet. Da abstrakt svarade mot syftet ldstes hela artikeln och
kvalitetsgranskades efter kvalitetsgranskningsmallar se bilaga 1-2 (Forsberg & Wengstrom,
2016). Kvalitetsgranskningsmallarnas fragor gav olika podng. Tva poidng tilldelades for “ja”,
ett podng for “delvis” medan “nej” inte genererade nagra poiang. For att utesluta studier med
lag kvalitet stilldes samtliga 21 kvantitativa artiklars podng mot varandra. Medianen for de
kvantitativa studiernas kvalitetspodng blev nio vilket betydde att 15 artiklar hade > nio poing.
Kvalitativa artiklar med en totalpodng pd under medianvérdet uteslots. Bdda kvalitativa
studierna vilka kvalitetsgranskades fick en kvalitetspodng pd 28 och bedomdes vara av
tillrackligt hog kvalitet d& maxpoédngen pa bedomningsformuléret var 36 poing. Efter
kvalitetsgranskning av samtliga 23 artiklar aterstod 17, varav tva var kvalitativa och 15

kvantitativa.

Fragorna D.k. och E.c i kvalitetsgranskningsmallen for kvasi-experimenetella studier och
fragorna E.g. och E.j. i kvalitetsgranskningsmallen for kvalitativa studier uteslots med

motiveringen att frdgorna rorde subjektiva asikter.

Alla artiklar som svarade mot syftet och bedomdes vara av tillrickligt hog kvalitet ldstes
dérefter grundligt. Resultaten fran de inkluderade studierna gick sedan igenom och delades
upp under rubriker utifrdn de faktorer som sags paverka aspekter av livskvalitet baserat pa
dem definitioner av livskvalitet som togs upp 1 bakgrunden. Artiklar som inkluderades 1
litteraturoversikten presenteras i tabellform (se bilaga 3) med rubrikerna “forfattare, ar, land”,

“syfte”, “design”, “deltagare (bortfall)”, “resultat” och “kvalitet/poang”.

RESULTAT

Tjugotre artiklar kvalitetsgranskades och 17 av dessa inkluderades, varav 15 kvantitativa och
tva kvalitativa. For vidare information om de inkluderade studierna, s som studiens
omfattning eller var i vérlden studien genomf6rdes se bilaga 3. Alla kvantitativa studier hade
en icke-experimentell design och baserades pé enkiter. Alla inkluderade studiers resultat,
kvantitativa och kvalitativa, behandlade hur sjukdomen paverkade livskvaliteten eller nagon
aspekt av den. Frén resultaten framkom fyra stora omraden som aspekter pa livskvalitet, vilka

var fysisk, psykisk och social paverkan samt padverkan fran omgivningen.
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Figur 1. Resultatindelning av livskvalitet samt fyra aspekter scm paverkar livskvaliteten hos personer med

endometrios.

Livskvalitet

I tva studier uppgav majoriteten av studiedeltagarna att endometrios haft en negativ paverkan
pa deras liv (Moradi, Parker, Sneddon, Lopez & Ellwood, 2014) och livskvalitet (Fourquet et
al, 2010). I flera studier dar métinstrumentet SF-36 anvindes sags kvinnor med endometrios
skatta signifikant ldgre livskvalitet &n kvinnor utan sjukdomen (De Graaff et al., 2013; Friedl
et al., 2015; Lovkvist, Bostrom, Edlund & Olovsson, 2016; Nunes, Ferreira & Bahamondes,
2014). Det skilde sig dock &t géllande hur skattningen sdg ut inom de olika omradena. Enligt
Friedl och medarbetare (2015) rapporterade kontrollgruppen utan endometrios béttre generell
hélsa, vitalitet, rollfunktion 1 form av emotionella begridnsningar och mental hélsa &dn
studiegruppen och de hade d&ven mindre problem med arbete eller andra dagliga aktiviteter
(Friedl et at., 2015). I en studie dédr SF-36 version tva anvéndes sags undersokningsgruppen
med endometrios skatta ldgre livskvalitet inom alla omréden forutom fysisk funktion
(Petrelluzzi, Garcia, Petta, Grassi-Kassisse och Spadari-Bratfisch, 2008; Nnoaham et al.,
2011). De omrdden dér livskvaliteten skattades ldgst var generell hélsa, social funktion och
rollbegrinsning i form av emotionella problem (De Graaff et al., 2013). En av de ingdende
studierna anvédnde sig av WHOQOL-BREF dér kvinnor med endometrios skattade sin
livskvalitet som medel enligt formuléret inom bade de psykisk hélsa och sociala relationer,

under medel i fysisk hilsa men 6ver medel inom milj6 (Sepulcri & Amaral, 2009).
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Livskvaliteten var positivt paverkad av alder och negativt paverkad av antal symptom
(Lovkvist et al., 2016). En studie visade att hogre alder gav béttre mental hélsa och mindre
emotionella begransningar (Friedl et al., 2015), medan alder inte sdgs ha nagon inverkan i en
annan studie (De Graaff et al., 2013). Enligt Nunes och medarbetare (2014) sigs ingen
skillnad mellan hur kvinnorna med olika grader av endometrios, minimal till mild jamfort
med mattlig till svar, skattade livskvalitet nir de stélldes mot varandra. I en studie som
undersokte smirtkdnsligheten vid olika punkter pa kroppen och jimforde med resultatet av
SF-36 sags att kvinnor utan smérta rapportera battre livskvalitet &n kvinnor med fler
smartsamma punkter (Nunes et al., 2014). Uppskattad livskvalitet var positivt paverkad av
inkomst, att ha en partner och negativ paverkad av antalet andra sjukdomar, hogt BMI,
kronisk smérta och dyspareuni, antalet vardbesok och antalet genomforda laparoskopier (De

Graaff et al., 2013).

Studien som anvdande EQ-5D fann samband mellan minskad livskvalitet och 6kad forekomst
av smartor som dysmenorré, dyspareuni, kronisk backensmairta och andra typer av smérta.
Medelvirdet pd EQ-5D-enkéten sdgs vara nigot ldgre for infertila kvinnor jamfort med fertila

kvinnor oavsett alder (Touboul et al., 2013).

HRQOL-SF-36 anvindes i studien av Petrelluzzi och medarbetare (2008) for att méta
hélsorelaterad livskvalitet. Undersdkningsgruppen med endometrios skattade lagre generell
hélsorelaterad livskvalitet &n kontrollgruppen. Enligt Nnoaham och medarbetare (2011) var
den hilsorelaterade livskvaliteten hogre for de som var utan 1an eller var egenforetagare och
som inte hade backensmaérta. De visade dven pa ett samband mellan ldngre diagnosforsening
och lagre fysiskt HRQoL hos kvinnor med endometrios. Enligt Simoens och medarbetare
(2012) sdgs endometriosrelaterade problem som kunde péverka den hilsorelaterade
livskvaliteten vara smérta och obehag, angest och depression och problem att utfora

vardagliga aktiviteter.

Fysisk paverkan

Som tidigare nimnts sags inget samband mellan 14gre uppskattad livskvalitet gillande den
fysiska funktionen och endometrios i tva inkluderade studier (Nnoaham et al., 2011;
Petrelluzzi et al., 2008). Dock rapporterades upplevelser av fysiska begrinsningar med
paverkan pé det dagliga livet i andra studier (Fourquet et al., 2010; Hansen, Kesmodel,
Baldursson, Schultz & Forman, 2013; Lovkvist, et al., 2016; Moradi et al., 2014). Detta kunde
exempelvis bero pa endometriosrelaterad fatigue, minskad energi eller smérta (Hansen et al.,
2013; Moradi et al., 2014). I en studie klassificeras den fysiska aktivitetsnivan som lidgre hos
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kvinnor med endometrios jamfort med kvinnor utan sjukdomen. Daremot fanns ingen skillnad
nér de olika graderna av endometrios jimfordes med varandra (Nunes, Ferreira och

Bahamondes, 2015).

Symtom

Négra av de mest forekommande fysiska symtomen var dysmenorre, dyspareuni,
backensmarta, endometriom, mag-tarmrelaterade problem sasom diarré eller forstoppning,
smarta vid avforing och smérta vid stdende (Lovkvist et al.,2016; Touboul et al., 2013).
Dysmenorré och dyspareuni sags vara de vanligaste symtomen i flera studier (Fourquet et al.,
2010; Touboul et al., 2013). Aven infertilitet, trotthet, somnstorningar, fatigue och riklig eller
oregelbunden blodning lyftes fram som vanliga symtom av sjukdomen (Moradi et al., 2014).
Ofta sags kvinnorna ha flera symtom samtidig med symtomdebut i tondren (Fourquet et al.,
2010). En studie som jdmforde kvinnor i tre olika aldersgrupper sag att kvinnor i den yngre
gruppen i hogre utstrackning rapporterade mer endometriosrelaterade och samexisterande
symtom &n dvriga undersokningsgrupper. Mer dn hilften av alla kvinnor hade haft symtom i

mer &dn tio ar (Lovkvist et al., 2016).

Smdrta och endometrios

De tre vanligaste formerna av endometriosrelaterad smérta var kronisk smérta, dysmenorré
och dyspareuni (De Graaff et al., 2013). I en studie sdgs att alla kvinnor hade lidit av svér och
progressiv smérta under bdde menstruation och icke-menstruella faser i olika platser i
kroppen, vilket hade signifikant paverkan pa deras liv. Vissa hade dagliga smirtor, andra hade
smartor som varade tre veckor av menstruationscykeln och en annan hade smértor i ett helt ar.
De flesta berittade att smértan begridnsade deras dagliga fysiska aktivitetsniva som att
promenera och trdna (Moradi et al., 2014). Enligt Fourquet och medarbetare (2010) uppgav
majoriteten av patienterna att smértan var oberoende av menstruationscykeln och att smértan
paverkade deras dagliga liv. Personer som var mest troliga att uppge att deras arbete hemma
och professionellt paverkades negativt av endometrios var personer med

menstruationssmartor, invalidiserande smaértor, depression och/eller magsmartor.

Enligt Fagervold, Jenssen, Hummelshoj och Moen (2009) rapporterade néistan alla kvinnorna
som hade passerat klimakteriet frinvaro av smérta och var mestadels dven befriade frdn andra
symtom. Vidare rapporterade mer dn hilften av kvinnorna som inte &n passerat klimakteriet
att de hade smadrta vid tid for studien. Studien visade inget samband mellan graden av
endometrios och antal symtom. Daremot fanns ett signifikant samband mellan graden av
endometrios och antal dagar med smérta per ménad.
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Enligt Nunes och medarbetare (2015) var smirttroskeln hos kvinnor med endometrios
signifikant lagre i hoft och buk jamfort med kvinnor utan sjukdomen. Det fanns ingen
signifikant skillnad i sméirttroskeln vid jimforelse av minimal till mild grad och mattlig till
svar grad av endometrios. Medelvardet av smértskattning enligt Visuell analog skala, VAS,
var nagot hogre 1 gruppen med endometrios jamfort med gruppen utan symtom eller tecken pa
endometrios. Enligt en enkét som méter somnkvalitet, Post Sleep-Inventory, PSI, sags att ju
bittre somnkvalitet desto hogre smirttroskel. Det fanns ett negativt samband mellan VAS och
somnkvalitet 1 alla grupper, vilket ger att ju hogre VAS desto ldgre somnkvalitet. Da
somnkvaliteten utvdrderades enligt PSI sdgs signifikant ldgre podng i gruppen med
endometrios jamf{ort med gruppen utan tecken och symtom pa endometrios. Ingen signifikant

skillnad 1 sdmnkvalitet sags vid jamforelse inom gruppen med endometrios.

Psykisk paverkan

Endometrios sags ha negativ paverkan pa vardagen, med bade fysiska och psykiska
begransningar. Mer dn hilften av deltagarna i en studie upplevde att sjukdomen paverkade
deras generella vilmaende (Lovkvist et al., 2016). Kvinnor med endometrios skattade sdmre
generell hilsa, mer smirta och sdmre social-, emotionell- och fysisk funktion pa grund av
emotionella problem nér de i en studie jamfordes med kvinnor med migran (Barnack &
Chrisler, 2007), Vissa nimnde att deras identitet blivit paverkad pa grund av sjukdomen
genom att inte kinna glddje 1 lika stor utstrickning som andra eller att de inte kéinde sig som

sig sjdlva (Moradi et al., 2014).

De hormonella behandlingarna férutom p-piller som vanligtvis anvénds vid endometrios kan
ge biverkningar som kan upplevas som betydande sdsom viktuppgéng, manlig beharing eller
fordndring av klimakteriet vilket sdgs vara en anledning till att vissa slutade med
behandlingen. De upplevde att biverkningarna var for pldgsamma och uttryckte stor oro éver
eventuella langtidseffekter. Dock upplevdes inte samma oro kring upprepade operationers

paverkan pd kroppen utan det sdgs som nagot som var en del av sjukdomen (Denny, 2009)

En inkluderad studie undersokte hur stressnivan paverkades av endometrios och visade att
kvinnor med endometrios skattade stressnivin hogre dn kvinnor utan sjukdomen (Petrelluzzi

et al., 2008).

Forekomst av depression och angest
Resultatet kring depression- och dngestsymtom varierade. En studie visade inte pd nagot

samband mellan endometrios och 6kad prevalens av dngestsjukdom eller depression (Friedl et
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al., 2015). I en annan studie sag kvinnor med endometrios visa symtom pa depression och
angest 1 hogre utstrackning och skattade sin psykiska och mentala hilsa signifikant ldgre &n
kontrollgruppen (De Graaff, Van Lankveld, Smits, Van Beek & Dunselman, 2016). Aven
Lovkvist och medarbetare (2016) beskrev forekomst av depressioner, kdnslor av 1ag energi
och utmattning vilket paverkade deltagarnas forméaga att delta i dagliga aktiviteter eller
sociala tillstallningar. Frustration dver att sjukdomen kontrollerade deras liv rapporterades hos
lite mindre @n hélften av deltagarna med sjukdomen (Lovkvist et al., 2016). Ett hogt antal
deltagare uppnadde dven enligt olika skattningsformuldr som BDI, HAM-D och HAM-A
kriterierna for depression och hog dngestniva. Ett samband kunde ses mellan hog alder och en
hogre depressionsgrad. Samband kunde inte ses nér olika typer av smérta jamfordes,
exempelvis dysmenorré och dyspareuni, med de olika psykologiska symtomen (Sepulcri &

Amaral, 2009).

Livsstilspaverkan

Enligt Moradi och medarbetare (2014) upplevde ménga kvinnor att endometrios paverkade
deras liv negativt. Nagra rapporterade att de anvinde mer analgetika, konsumerade mer
alkohol och rokte mer &n genomsnittsbefolkningen. I tva fall anvéndes illegala droger for att
hantera smérta och emotionella problem. Néstan alla uppgav att det inte hade kommit nagot
positivt alls utav sjukdomen men ett fital upplevde att sjukdomen tvirtom paverkat deras
livsstil positivt genom en mer hdlsosam diet, 6kad fysisk aktivtet eller rokstopp. Samtidigt
uppskattade nigra deltagare i samma studie att endometrios hade péverkat deras vilméende
relaterat till utseende negativt dd de var missndjda med érr efter operationer, viktuppgang som
biverkning av medicinering eller blekhet till foljd av kraftiga blodningar och anemi (Moradi et

al., 2014).

Oro infor framtiden

Manga kénde en osdkerhet kring hur ldnge en pagdende behandling skulle fungera, hur
sjukdomen kommer utvecklas i framtiden, att symtom skulle forvérras eller upplevde oro
kring framtida fertilitet (Denny, 2009; Moradi et al., 2014). Ménga var dven oroliga dver att

fora endometrios vidare till en framtida dotter eller att utveckla cancer (Moradi et al., 2014).

Enligt Denny (2009) oroade sig yngre kvinnor mer for fertilitet, samtidigt som ménga kvinnor
1 30-arsaldern ldngtade till klimakteriet i hopp om att da uppleva mindre symtom. Vissa som
var smirtfria efter behandling var optimistiska och hoppades pa en forbéttring pa lang sikt.
Generellt sett var de yngre mer hoppfulla angidende en framtida forbéttring, medan de dldre
som genomgdtt tidigare aterfall efter operationer eller behandling var sdkra pa att sjukdomen
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alltid aterkommer och sag 1 storre grad dessa problem som négot som tillhorde

sjukdomsforloppet dn ett misslyckande fran sjukvardens sida (Denny, 2009).

Social paverkan

Manga kvinnor beskrev att sjukdomen hade en negativ paverkan pa deras sociala liv
(Fagervold et al., 2009; Lovkvist et al., 2016). En studie som jamforde kvinnor med
endometrios med kvinnor med migrin visade att kvinnor med endometrios upplevde mer
socialt stod frdn omgivningen, men ocksé mer paverkan pa det dagliga livet (Barnack &

Chrisler, 2007).

Endometrios pdverkan pd social aktivitet

Symtom sdsom smdrta, fatigue eller stora blodningarna var anledning till att kvinnorna
rapporterade minskat deltagande i sociala aktiviteter eller tillstdllningar. (Denny, 2009;
Moradi et al., 2014). Det ségs dven att kvinnor med dyspareuni i hdgre utstrackning upplevde
att sjukdomen hade negativa effekter pé deras sociala liv (Fourquet et al., 2010). Nagra
kvinnor upplevde sitt liv som pausat och hade svart att géra planer pa grund av en osékerhet
och icke-kontinuitet i symtom. Vissa berittade istéllet att de precis visste nér de skulle ma
déligt pa grund av att symtomen var cykelbundna och att de da planerade sitt liv efter det

(Denny, 2009).

Paverkan pa relationer och familj

De flesta kvinnorna upplevde att endometrios haft en negativ paverkan pé relationer vid
nagon tidpunkt i livet (De Graaff et al., 2013; Moradi et al., 2014). Av de kvinnorna som
upplevde en pdverkad relation upplevde mer @n hélften att problemen var betydande (De
Graaff et al., 2013). Pa grund av endometriosrelaterade symtom hade 15,4 procent (n=12)
problem med sina relationer och 7,7 procent (n=6) hade varit med om uppbrott med en partner
déar endometrios sédgs som en bidragande faktor eller den enda anledningen till avslutad
relation (Fagervold et al., 2009). Flera av studiedeltagarna i tva ytterligare studier upplevde att
sjukdomen var en av anledningar till separation (De Graaff et al., 2013; Moradi et al., 2014).

Familjelivet sdgs ocksa kunna péverkas. Vissa kvinnor upplevde begriansningar i att inte
kunna ta hand om sina barn eller att sjukdomen paverkat deras identitet till att inte kunna vara
den fordldern som de onskat och da kédnna att de inte presterade tillrackligt bra 1 fordldrarollen

(Fourquet et al., 2010; Moradi et al., 2014).
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Sexualitet och endometrios

Kvinnor med endometrios skattade sin sexuella funktion ldgre jamfort med kontrollgruppen
(De Graaff et al., 2016). Enligt Fagervold och medarbetare (2009) uppgav nérmare hilften av
de som inkluderades i studien att endometrios hade en negativ paverkan pa deras sexliv
(Fagervold et al., 2009). Kvinnor med endometrios rapporterade signifikant mer smérta under
samlag jamfort med kontrollgruppen (De Graaff et al., 2016) och att de i hogre frekvens én
kontrollgruppen undvek eller avbrot samlag pa grund av smaérta (De Graaff et al., 2016;
Fourquet et al., 2010).

I studien av Moradi och medarbetare (2014) uttryckte nagra kvinnor att endometrios hade
paverkat deras identitet genom att de inte kunde ha sex och kénde sig darfor okvinnliga. I tva
studier uttryckte majoriteten av de som hade en partner att endometrios hade negativ inverkan
pa deras relation, da oftast pa grund av mindre frekvent sex dn onskat (De Graaff et al., 2016;
Moradi et al., 2014) till f6ljd av smirta eller blodning innan eller efter sex (Moradi et al.,
2014). Enligt Fagervold et al., (2009) fanns ett signifikant samband mellan dyspareuni och en
negativ paverkan pi relationer. Hélften av kvinnorna i en annan studie rapporterade att de var
rddda att forlora en partner pd grund av sjukdomens inverkan pé deras sexuella funktion (De

Graaff et al., 2016).

Infertilitet som konsekvens av endometrios

I ett flertal studier beskrevs infertilitet och svdrigheter med att f& barn som ett allvarligt och
vanligt forekommande problem for personer med endometrios (Fourquet et al., 2010;
Lovkvist et al., 2016; Moradi et al., 2014; Sepulcri & Amaral, 2009). Infertilitet sdgs ha
negativa effekter pa den psykiska hélsan, relationer och ekonomi. Kvinnorna i studien
upplevde dven oro och osdkerhet relaterade till framtida fertilitet. Infertilitet eller trolig
infertilitet sdgs dven ha en negativ inverkan pa partnerrelationer (Moradi et al., 2014). I en
annan studie sags diremot inget samband mellan infertilitet och negativ paverkan pa

relationer (Fagervold et al., 2009).

Sjukdomens pdaverkan pa arbete och utbildning

Enligt De Graaff och medarbetare (2013) upplevde en signifikant proportion av kvinnorna att
endometrios haft en negativ paverkan pé arbete 51 procent (n=475) eller utbildning 16
procent (n=149) vid ndgon tidpunkt i livet fran forsta symtom till dess att studien utfordes.
Enligt Fourquet och medarbetare (2010) uppgav 40 procent (n=43) att deras karridr hade
paverkats negativt av sjukdomen och 84 procent (n=89) uppgav en sinkning av arbetskvalitet
pa grund av endometriosrelaterade och/eller samexisterande symtom. Enligt Nnoaham och
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medarbetare (2011) hade de med backensmaérta mer produktivitetsforlust i sin anstidllning och
de med hogre utbildningsnivé mindre. Det visades dven att ju svarare endometrios desto mer
arbetsproduktivitetsforlust. I studien av Fourquet och medarbetare (2010) rapporterade néstan
20 procent (n=21) att de inte kunde jobba pé grund av smérta och 69 procent (n=74) att de
fortsatte jobba trots smartor. Vidare visade dven Hansen et al., (2013) att manga av kvinnorna
med endometrios blev storda i sitt arbete till foljd av endometriosrelaterade symtom. Den
storsta riskfaktorn for lag arbetsforméga var att kiinna sig trott och den nést storsta var att ha
frekventa smartor. Manga kvinnor uttryckte dven att de skulle ha kunnat jobba mer effektivt,
mer koncentrerat och fler timmar per vecka om de inte haft smértor. Kvinnorna sa dven att
deras ambitioner var hogre dn de kunde prestera nir de hade smértor och att smértan gjorde
att de inte kunde ha ett vilfungerande arbetsliv. Det sags samband mellan ldgre arbetsformaga

och ldngre fordrdjning av diagnos (Hansen et al., 2013).

Manga hade nagon gang forlorat eller slutat ett jobb, valt en annan karriér eller missat
chansen att bli befordrad pé grund av endometriosrelaterade symtom (Lovkvist et al., 2016;
Moradi et al., 2014). I en studie hade fyra av 78 inkluderade deltagare gatt ner 1 tid fran heltid
till deltid, tva hade bytt jobb och en hade blivit oférmogen att arbeta (Fagervold et al., 2009).
Enligt De Graaff och medarbetare. (2013) hade 48 procent (n=446) i deras studie fatt ga ner i
tid vid sitt arbete men bara ett fatal kvinnor hade forlorat eller bytt jobb pa grund av
sjukdomen. Enligt Fourquet och medarbetare (2010) hade en av fem (n=21) kvinnor ndgon

géang blivit avskedad pé grund endometriosrelaterade symtom.

I studien av Fagervold et al., (2009) rapporterade 43,6 procent (n=34) att de ndgon gang blivit
sjukskrivna pé grund av endometrios. I studien av Fourquet och medarbetare (2010)
rapporterade studiedeltagarna i 60 procent (n=64) av fallen att de var tvungna att sjukskriva
sig med ett medelvirde pé 2,8 dagar per manad till f6ljd av oférmaga att kunna utfora fysiska
aktiviteter. Arligen var studiedeltagarna franvarande fran sitt arbete ett medelvérde av 19,3
dagar till f6ljd av behandling, operation och/eller dterhdmtning (Fourquet et al., 2010).
Genomsnittssjukfranvaron var 10,8 h/vecka i en annan studie (Nnoaham et al., 2011).
Medelvirdet av antalet sjukskrivningsdagar pa grund av endometrios var enligt Fagervold et
al., (2009) 0,9 dagar per ménad. Aven i studien av Hansen et al., (2013) uppgav kvinnor med
endometrios att sjukdomen péverkade arbetslivet genom att de bland annat tvingades
sjukskriva sig, att de inte kunde prestera optimalt, att de tvingades arbeta deltid och att de inte

kunde utfora vissa arbetsuppgifter.
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Tva tredjedelar av kvinnorna i en inkluderad studie rapporterade att sjukdomen paverkat
skolgidngen genom behov av studieuppehall, koncentrationssvarigheter och minskad
produktivitet (Moradi et al., 2014). Det fanns signifikanta samband mellan det totala antalet
endometriosrelaterade symtom och dagar med smaérta per manad och efterfoljande negativa
konsekvenser pa utbildning och arbete (Fagervold et al., 2009). Lovkvist et al., (2016)
jdmforde kvinnor i olika aldergrupper och ség att de i den yngsta gruppen, <30 ér, i hogre
utstrackning hade avstatt eller slutat pa en utbildning 4n kvinnor i de dldre dldersgrupperna.
Inget samband sdgs mellan uppskjuten eller avhoppad utbildnings och lagre utbildningsniva

(Fagervold et al., 2009).

Ekonomiska aspekter

Enligt Simoens och medarbetare (2012) var den totala kostnaden per ar for individen
dominerad av indirekta kostnader 1 form av produktionsbortfall. Den totala kostnaden enligt
Moradi och medarbetare (2014) utgjordes till storsta del av kostnader for behandling som
mediciner, operation, infertilitetsbehandling, menstruationsskyd och komplementir
behandling som exempelvis besok till psykolog eller terapeut. Enligt Barnack och Chrisler
(2007) hade 43 procent (n=18) av kvinnorna med endometrios en inkomst mellan 20,000$ och
49,9998 jamfort med kvinnorna med migrén dér 63 procent (n=20) hade en inkomst mellan

30,000$ och 59,9998.

Omgivningens paverkan

Okunskap

Inom flera studier framkom det att en signifikant andel av studiedeltagarna inte hade hort talas
om sjukdomen innan diagnos (Denny, 2009; Fourquet et al., 2010; Moradi et al., 2014), dar
media och en vin eller familjemedlem angavs om de tva vanligaste killorna for information
kring sjukdomen (Fourquet et al., 2010). Enligt Moradi och medarbetare (2014) upplevde
flera studiedeltagare brist pa information dven efter diagnostisering. Anledning till forsta
véardkontakt var antingen outhérdlig smarta eller efter att ha jimfort med ndgon annan
nirstaende forstatt att det var ndgot onormalt som de upplevde. Vid jimforelse mellan olika
aldersgrupper sags kvinnor som upplevt forsta symtom mellan 20- och 30-arséldern snabbare
ha ként att det var nagot onormalt 1 jimforelse med vad de tidigare upplevt vid menstruation
och rapporterade dérfor kortare tid frdn forsta symtom till tidpunkt for forsta vardkontakt
(Denny, 2009).
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Normalisering

I en intervjustudie, med fokus att belysa erfarenheter av att leva med endometrios, upplevde
vissa av de intervjuade att det tog lang tid innan de sokte vard pa grund av att de sjélva samt
vanner, familj och kollegor normaliserat deras smértor och problem (Denny, 2009; Moradi et
al., 2014). Manga kvinnor uppfattade deras smértproblematik och stora blodningar som néagot
normalt. Familj och vénner angavs som grund till tvivel och ifragasdttande av sina egna
upplevelser samt kdnsla av skam eller skuld. Detta pa grund av att inte kunna hantera sina
smirtor vid menstruation som andra kvinnor i deras nirhet (Denny, 2009). Aven Lovkvist et
al., (2016) visade pa att kvinnor, 1 hogre utstrackning i deras yngre aldersgrupp, upplevde sig
mer ensamma i situationen och hade svarigheter med att prata om sjukdomen med partners,

slakt och/eller vanner.

Kvinnorna i en undersékning upplevde dven en normalisering frén vardpersonalens sida och
kinde att de blev ifragasatta angdende deras symtom (Moradi et al., 2014). Deras smérta
kunde &ven avfardas som ett kvinnoproblem” och darfor gjordes ingen vidare utredning.
Diagnostisering blev som tidigare nimnd ofta fordrdjd och vissa rapporterade en
lattnadskédnsla efter att ha, som de upplevde, kdmpat for att f en diagnos. Efter tidigare
negativa upplevelser av sjukvarden sdgs detta som ett bevis pé att deras kinslor av att bli

avfardade var befogade och att de tillslut fatt bekréftelse pa deras smérta (Denny, 2009).

Forsening av diagnos

Resultaten erholl ofta beskrivningar om forsening 1 diagnostisering (Barnack & Chrisler,
2007; Denny, 2009; Fourquet et al., 2010; Hansen et al., 2013; Moradi et al., 2014; Nnoaham
et al., 2011). I flera studier sdgs medelvérdet av forsening i diagnos vara med &n fem ar (De
Graaff et al., 2013; Fourquet et al., 2010; Hansen et al., 2013; Moradi et al., 2014; Nnoaham
et al., 2011; Sepulcri & Amaral, 2009). For de kvinnor som upplevde forsening 1 diagnos var
perioden mellan forsta symtom till dess att de blev remitterade for utredning ofta full av
ménga vardbesok dir skiljaktigheter uppstod mellan hur de sjélva upplevde sina symtom och
hur vardpersonal tolkade dem. Detta anségs leda till 6kad forsening av vidare utredning, med
ytterligare problematik om sjukskdterskan eller annan vardpersonal inte hade tillrdcklig
kunskap kring sjukdomen. Den otillrdckliga behandlingen fortsatte d& bara (Denny, 2009),
vilket kunde leda till fler vardbesok dn nddvéandigt innan diagnos kunde stéllas (Fourquet et

al., 2010).

Négra av deltagarna i en studie rapporterade dven att de initialt blivit remitterade till ménga
olika specialister inom andra omraden, sdsom psykolog eller mag-tarmspecialister, innan
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slutlig remiss till gynekolog (Denny, 2009). I studien av Moradi och medarbetare (2014)
triffade de flesta kvinnorna flera olika vardprofessioner och genomgick ett flertal
undersokningar i utredande syfte utan att f4 en diagnos. I nagra fall blev de feldiagnostiserade
och felaktigt behandlade for andra sjukdomar som exempelvis appendicit, ovarialcystor,
utomkvedshavandeskap och ovarialcancer. Studiedeltagarna upplevde dven att vardpersonal
feldiagnostiserade och felbehandlade dem till f61jd av normalisering av deras symtom.
Vintetiden for operation var ofta lang och bidrog till ytterligare forsening (Moradi et al.,
2014). Det var dven svart att fa triaffa en gynekolog eller en specialist inom endometrios

(Moradi et al., 2014; Nnoaham et al., 2011).

En studie som jimforde kvinnor med endometrios och kvinnor med migréins erfarenheter av
sina respektive sjukdomar sag att medelaldern for debut av symtom var liknande men att
kvinnor med endometrios vintade ldngre pd att fa diagnos, fick i ldgre utstrackning remiss till
psykolog och rapporterade feldiagnostisering i hogre grad &n kvinnor med migrin (Barnack &

Chrisler, 2007).

Vardens roll

I studien av Denny (2009) upplevde méanga kvinnor med endometrios att vardprofessionerna
och samhillet ansag sjukdomen som ointressant eftersom den inte dr livshotande. Vidare
uttryckte ménga att deras smarta forst avfardades, men att det efter att diagnos stéllts var
smartan som fick storst fokus vid val av behandling. Minga uppgav att de ofta fick skatta
styrkan pa smértan men endast undantagsvis fick skatta smartintensitet, langd eller hur
exempelvis deras relationer eller arbetsforméga paverkades. Néstan alla patienter upplevde att
huvudmalet med behandlingen for dem var att minska sjukdomens negativa paverkan pé
livskvaliteten och den sociala funktionen, medan vérdpersonal i ménga fall ville stélla ratt
diagnos géllande graden av endometrios for att utforma en behandling utefter det. Detta
upplevdes i ménga fall inte stimma &verens med det som kvinnorna sjdlva upplevde, vilket
blev tydligt for kvinnor med mycket svar smérta och stora problem som blev diagnostiserade

med minimal endometrios (Denny, 2009).

Flera kvinnor inom en studie uttryckte frustration och besvikelse pé grund av daligt
bemoétande fran sjukskoterskor och annan vardpersonal. Ménga upplevde dven att sjukvarden
inte kunde hjilpa dem med deras problem (Lovkvist et al., 2016). Enligt Moradi och
medarbetare (2014) hade majoriteten av studiedeltagarna upplevelser av vardpersonal som
inte lyssnade pa deras oro, inte hade tid att svara pa fragor och normaliserade deras symtom
(Moradi et al., 2014). Kvinnorna blev experter pa sin egen sjukdom och upplevde att
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vardpersonal ndstan aldrig forstod hur det var for dem att leva med sjukdomen. Oavsett vad
de hade for tidigare upplevelser av sjukvéarden fanns en hoppfullhet och positiv instéllning till
att sjukvarden skulle komma fram till en 16sning pa eller ett botemedel for endometrios

(Denny, 2009).

I studien av Barnack och Chrisler (2007) uppmanades kvinnorna svara pa om vardpersonal i
borjan av sjukvardsprocessen sagt eller menat pa att deras symtom var antingen imaginéra,
orsakad av arbetsrelaterad stress, dverdrivna for att fi uppmaérksamhet fran andra eller
overdrivna for att fa smirtbehandling. I studien jamfordes kvinnor med migran med kvinnor
med endometrios vilket gav resultatet att 10-20 procent (n=4-8) av kvinnorna med
endometrios nagon gang hade uppfattat sddana indikationer jamfort med 4-6 procent (n=1-2)
av kvinnorna med migréin, detta trots att 21 procent (n=7) av kvinnorna med migrén vid ett

senare skede fOrstatt att deras sjukdom var orsakad av arbetsrelaterad stress.

DISKUSSION

Endometrios sags ha en negativ paverkan pa de drabbades liv och vardag. Kvinnor med
endometrios skattade signifikant lagre generell livskvalitet och hilsorelaterad livskvalitet 4n
kvinnor utan sjukdomen. De vanligast forekommande symtomen var olika typer av smérta
vilka sdgs ha en signifikant negativ paverkan pa livskvaliteten och det dagliga livet, i form
nedsatt produktivitet inom arbete och utbildning. Endometrios innebar dven psykiska
begransningar i form av antingen minskat generellt vilméende eller simre emotionell

funktion.

Gallande det sociala visade flera studier att kvinnor med endometrios upplevde en negativ
paverkan pé relationer och/eller deras sociala liv. Normalisering och okunskap kunde bidra till
forsening i diagnos och péverkan pa livskvalitet. Aven vardpersonalens kunskap inom &mnet

sags vara otillracklig i minga fall.

Resultatdiskussion

Formuldren som anvéndes fOr att skatta livskvalitet i de inkluderade studierna var indelade 1
olika omraden baserade pa fysisk-, psykisk- och social paverkan, vilket stimmer dverens med
bade SBU:s (2012) och WHO:s (1997) definition av livskvalitet som ett sammansatt begrepp
som paverkas av flera aspekter. Dessa aspekter inklusive omgivningens paverkan kunde bidra
till en minskad livskvalitet hos personer med endometrios i denna studie. Detta stimmer
overens med tidigare forskning som visat pa att sjukdomen kan paverka livskvaliteten i form

av negativ paverkan pé det psykiska, fysiska och sociala vélbefinnandet (Jones, Jenkinson, &
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Kennedy, 2004). Faktorer som i granskningen sags paverka livskvaliteten positivt var hog
alder, stabil inkomst och en nérvarande partner. Negativ paverkan pa livskvaliteten var att ha
andra samexisterande sjukdomar, kronisk smérta, hogt BMI, dyspareuni och hogt antal
vardbesok. Detta innebdr att hélsa dr ett begrepp som inte enbart bestar utav franvaro av
sjukdom utan som péverkas av ett flertal faktorer (Willman, 2011) som exempelvis
funktionsforméga, vilbefinnande eller lidande (Sandman & Kjellstrom, 2013). Enligt Hedelin,
Jormfeldt & Svedberg (2011) &r det sociala stodet och nétverket, sex och samlevnad,
riskbruksbeteende och motion faktorer som likasa kan paverka hélsan. I ett storre perspektiv
kan bland annat arbetsloshet, hidlso- och sjukvéarden, utbildning och miljoén bidra till
upplevelse av hilsa (Hedelin et al., 2011) som ocksé ar sammankopplat med livskvalitet.
Livskvalitet i sig &r ett viktigt begrepp inom hélso- och sjukvéarden da det ger anvisning om

vad som bor forbéttras eller dstadkommas med vérdandet (Sandman & Kjellstrom, 2013).

Livskvalitet, smdrta och svdrighetsgrad av endometrios

I vissa studier delades olika grader av endometrios in i tvd grupper, minimal till mild och
mattlig till svér. Inget signifikant samband sags mellan grupperna gillande graden av
endometrios och uppskattad livskvalitet, skillnader 1 smarttroskel, antal symtom, soémnkvalitet
eller fysisk aktivitetsniva. En studie visade att arbetsproduktivitetsforlusten 6kade vid svarare
endometrios, men definierade inte ifall svar endometrios innebar hogre grad av sjukdomen
eller fler och vérre symtom. Samband sdgs i1 en annan studie mellan graden av endometrios
och antal dagar med smérta per mdnad men intensiteten eller omfattningen av smértan
redovisades inte. Tidigare forskning visar pa att graden av endometrios inte har nagot
samband med antalet symtom eller omfattning av sméartpaverkan vilket dven kan ses i denna
studies resultat. Det finns alltsd inget bevis pa att smértans omfattnings stdr i proportion till

graden av endometrios (Mehedintu et al., 2014).

Olika typer av smartor sdsom dysmenorr¢, dyspareuni och backensmarta eller kronisk smérta
var de mest rapporterade symtomen vilket stimmer dverens med det som tidigare ndmnts att
smarta i ndgon form &r det vanligaste symtomet pa endometrios (Fuldeore & Soliman, 2016).
Smarta sdgs som ett endometriosrelaterat problem som kunde ha paverkan péa den
hilsorelaterade livskvaliteten. Smértan sags 1 tva studier dven signifikant negativt paverka det
dagliga livet och som den mest troliga anledningen till att uppge negativ produktionsférmaga
bade hemma och pa arbetet, vilket visats tidigare (Dancet et al., 2007). Livskvaliteten, eller
den hilsorelaterade livskvaliteten, sdgs vidare vara positivt pdverkad hos kvinnor utan smérta,

vilket pavisats tidigare (SBU, 2007).
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Smirta har stor paverkan pa alla aspekter av livskvaliteten inkluderande den fysiska och
psykiska funktionen sdsom problem att utfora dagliga aktiviteter och kan pa sa sétt inskranka
pa personernas dagliga liv (Dancet et al., 2007). Resultatet kring féorekomsten av angest och
depression varierade, samband sdgs mellan endometrios och symtom i form av nedstdmdhet,
lag energi eller frustration men inga slutsatser kunde dras. Kvinnorna med endometrios
upplevde mer stress, kdnde mer oro kring behandling och var mer missnéjda och kénde sig i

storre grad nedstdmda dver sitt utseende jamfort med kontrollgrupperna.

Paverkan pa sociala relationer

Gillande social paverkan visade flera studier att kvinnor med endometrios upplevde en
negativ paverkan pa relationer och/eller deras sociala liv. Aven hiir sigs smirta vara en
negativ faktor. Det kan antas att personer med endometrios har ett minskat socialt nitverk om
de upplever att sjukdomen inskrénker pd deras sociala relationer och medverkan i sociala

aktiviteter, vilket i sin tur negativt paverkar livskvaliteten.

Tidigare forskning visar pé liknande resultat som i1 den hér litteraturoversikten gillande
endometrios negativa paverkan pa sexualitet (Martin & Ling, 1999). Kvinnor med
endometrios skattade sin sexuella funktion ldgre jamfort med kontrollgruppen, upplevde mer
smarta under eller efter samlag eller uppgav att sjukdomen haft en negativ paverkan pé deras
sexliv. Detta kan gora sexuellt umgange till ndgot problematiskt och skapa lidande for
individen. Infertilitet och svarigheter att fa barn relaterat till endometrios var ett allvarligt och
vanligt forekommande problem vilket stimmer dverens med tidigare forskning (Miller et al.,

2015).

Flera studier namnde ocksa att endometrios kunde ha negativ paverkan pa arbete och
utbildning i ndgon form. Tidigare forskning visar att sjukskrivning har en negativ paverkan pa
savél individen som pa samhillet (Dancet et al., 2007). En studie visade att produktionsforlust
1 arbete var den storsta delen av den totala kostnaden medan en annan sig att kostnader for
behandling var den storsta. Det kan antas att inkomstforlust kan leda till en ekonomisk oro

och ett okat lidande for individen, sérskild vid aterkommande sjukskrivningar.

Foérsening av diagnos

Flera studier ndmnde problematik kring att kvinnorna med endometrios inte haft kunskap om
sjukdomen innan diagnos. Att det 1 manga fall tog flera ar innan kvinnorna sokte vard
forklarades dven genom att de inte forstod att det rorde sig om nagot onormalt pé grund av

antingen ovilja att tala om det, frn de sjélva eller fran vénner eller familj, eller att de
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normaliserade deras smartor och andra problem. Detta stimmer 6verens med vad som tidigare
ndmnts kring normalisering (Socialstyrelsen, 2015). Problematiken kring att personer med
endometrios inte har tillrickligt med kunskap och inte upplever att de kan prata om sina
problem, belyser vikten av att bryta stigmatisering kring menstruation. Detta for att fler
tidigare ska kunna uppticka symtom och soka vard om det ror sig om négot onormalt. Om
konversation kring dmnet sker och tillracklig kunskap fran alla parter innehas kan

vardfordrojningen forkortas.

Det blev tydligt att &ven vardpersonal normaliserade smértor och symtom och avfirdade dessa
som ett “kvinnoproblem”. Detta stimmer dverens med tidigare rapporteringar kring
endometrios och andra gynekologiska sjukdomar som &sidosatta och underprioriterade i
forskning (Knapp, 1991). Upplevelser av att bli ifrdgasatt och inte bli betrodd beskrevs i flera
studier vilket d&ven Socialstyrelsen (2015) har sett. Upplevelser av daligt bemétande fran
vardpersonal som inte lyssnade péa deras oro eller hade tid att svara pa fragor stimmer Overens
med tidigare ndmnd problematik kring normalisering. Daligt bemétande fran vardpersonal
och missndje med varden &r ett problem hos kvinnor med endometrios (Socialstyrelsen,

2015).

Den genomsnittliga forseningen i diagnos for flera studier var mer &n fem ar vilket dven ses 1
en rapport fran Socialstyrelsen (2015). Dér ses dven att feldiagnotisering &r ett vanligt
forekommande problem vilket kan bidra till fler vardbesok dn nddvéndigt. Detta sags dven i
resultatet. Forsening i diagnos visade pa en lagre fysisk hélsorelaterad livskvalitet och som

tidigare ndmnts kunde méngden vardbesok ha en negativ paverkan pa livskvaliteten.

Vid behandling av smirta upplevdes fokus ligga pa smirtans styrka medan patienterna
upplevde det som ett storre problem hur smértan sag ut och vilken duration den hade, samt
hur deras livskvalitet pdverkades. Hos patienterna fanns en generell 6nskan att behandlingen
skulle utformas efter hur sjukdomens negativa paverkan pé livskvaliteten kunde minskas,
istéllet for att fokusera pa att stélla ritt diagnosgrad av sjukdomen och utforma behandlingen
efter det. Som tidigare ndmnts kan inte graden av endometrios anviandas som ett matt pa vilka
symtom personen kommer ha, utbredning av sjukdomen eller méngden smérta som kommer
upplevas (Mehedintu et al., 2014) utan fokus bor istéllet ligga pa hur personen uppleveratt
sjukdomen har péverkan pa deras liv. Detta &r ett bra exempel pé hur smirtupplevelsen hos
patienterna kan minskas och behandlingen optimeras med hjilp av det personcentrerade
forhéllningssittet som tidigare lyfts fram som en viktig del 1 vdrdandet av personer med
endometrios. Mao och Anastasi (2010) beskriver sjukskdterskans och annan vérdpersonals
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roll att se till individens situation gidllande symtom och livspaverkan genom ett
personcentrerat forhéllningssatt. Detta uppnas genom god information och vara uppmarksam
pa tidiga tecken av sjukdomen och andra differentialdiagnoser for att kunna ge lamplig
omvérdnad, inte minst i primirvarden. Aven vikten av ett multidisciplinirt team har lyfts fram
som en del i forbéttrad vard for personer med endometrios dé sjukdomen ses paverka flera

aspekter av det dagliga livet (Mao & Anastasi, 2010).

For att detta ska fungera krivs god kunskap hos sjukskoéterskor och annan vardpersonal vilket
har sett som otillrackligt i bade resultat och tidigare forskning (Socialstyrelsen, 2015).
Personer med endometrios upplevde att de inte fick tillrackligt med information kring
sjukdomen &ven efter diagnos, att vrdpersonal inte tog deras symtom eller problematik pa
allvar, att de ofta blev feldiagnostiserade eller att virdpersonalen saknade de resurser som

krévdes for vidare utredning.

Om sjukskdterskor och annan virdpersonal far béttre utbildning om endometrios kan symtom
pa sjukdomen upptickas tidigare, tas pd allvar 1 storre utstrackning och informationen fran
skolhdlsovarden eller ungdomsmottagningar oka, vilket kan leda till att personer med
endometrios snabbare kan fa korrekt vard. Detta i sig kan leda till att rétt diagnos stills
snabbare vilket da forkortar forsening av diagnos. Om symtom och beskrivningar av problem
tas pa allvar och inte avfiardas av sjukskdterskor och annan vardpersonal kan tilltron till
sjukvarden 6ka, mojligen ge bittre foljsamhet till behandling och ddrmed ge en bittre
behandling 6verlag. En battre behandling kan antas minska smértor och andra symtom och

paverka livskvaliteten positivt.

Aspekter av Katie Erikssons omvdrdnadsteori och endometrios

Enligt Katie Erikssons (1987) teori kring lidande och vardpersonalens roll ar det vardarens
uppgift att ge information kring behandling eller sjukdom, vilket tidigare diskuterats som
endast genomforbart om vardpersonal innehar den kunskap som kréavs. Mer utbildning kring
endometrios maste dirmed ges till sjukskdterskor och annan véardpersonal d& den nuvarande
kunskapen é&r otillrdcklig i ménga fall. Endometrios &r en sjukdom som drabbar
uppskattningsvis tio procent av alla personer med livmoder 1 fertil alder (Eskenazi & Warner,
1997) och darmed stér inte kunskapen i proportion till antal drabbade (Knapp, 1991). Det ér
vérdpersonalens uppgift att skaffa sig den kunskap som behdvs for att ge god omvardnad och
kunna informera patienten om vad som forvéntas. Skolhdlsovérd, primérvérd och
ungdomsmottagningar kan antas vara de platser dir personer med endometrios har forsta
kontakt med vérden vilket gor dessa platser extra kénsliga for kunskapsbrist. Om
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sjukskoterskor inom dessa arbetsplatser har god kunskap kan information om sjukdomen na ut
till allménheten 1 ung alder vilket kan antas 6ka chansen att fler personer med endometrios

soker vérd tidigt i sjukdomsforloppet.

Katie Eriksson (1994) beskriver dven lidande som négot unikt for varje manniska som
behover bemotas utefter det, samt vikten av bekriftelse for att minska lidandet. Detta knyter
an till behovet av ett personcentrerat forhallningssitt som lyfts fram som en viktig del av
varden for personer med endometrios. Lidandet hos en ménniska kan forvarras av exempelvis
en funktionsforlust, vilket endometrios har setts gora da sjukdomen har en negativ paverkan
pa livskvaliteten. Lidandet kan dven enligt Eriksson (1994) forvérras av att bli domd av andra
eller sig sjélv, att inte bli tagen pa allvar eller att inte fa det hon behdver, vilket diskuterats
tidigare géllande normalisering och okunskap i1 samhéllet. Relevant blir &ven begreppet
vardlidande i form av maktutdvning, krdnkning, att inte bli tagen pa allvar eller utebliven
vard. Enligt Eriksson (1994) kan det sistnimnda ske grund av att vardaren gor
missbeddmningar, inte har formaga att se patientens behov eller saknar resurser att ge den

omvardnad som behovs, vilket dven setts i resultatet av den hér litteraturdoversikten.

Etikens roll inom omvardnad belyser bland annat lindring av lidande, ett 6kat védlbefinnande
och en jamlik vard som viktiga begrepp. Dessa har sin grund ur lagar och etiska koder for
vardpersonal men dven ur vad som dr det vdsentliga malet for vardandet (Sandman &
Kjellstrom, 2014). Enligt sjukskoterskornas etiska kod ér sjukskoterskans ansvar bland annat
att lindra lidande, ge korrekt information till patienter och hela tiden ansvara for att utveckla
sin egen kompetens, vilket knyter an till behovet av mer kunskap inom sjukvarden géllande
endometrios. Det dr dven sjukskoterskans roll att ge lika vard till alla, med lyhordhet,
respektfullhet och medkénsla som centrala viarden (Svensk sjukskoterskeforening, 2014). Dar
finns det 1 dagsldget behov av en mojlig forbéttring vid jamforelse med resultatets skildringar

om avfirdande, normalisering och ifrdgasittande.

Genus och vard

Eftersom de inkluderade studierna har behandlat personer med det biologiska kénet kvinna
och majoriteten av personer med endometrios kan antas definiera sig som detta ar
genusperspektivet pd varden dven relevant att diskutera. Att varda genusmedvetet ar enligt
Miittia och Oresland, (2011) att inte sirbehandla och ge lika villkor, rittigheter och
mojligheter for alla patienter oberoende av exempelvis kon. Det har tidigare ndmnts att
avfardande av problemen hos personer med endometrios som “kvinnoproblem” skett samt att
nuvarande kunskap och forskning inte stdr i proportion till antalet drabbade, nagot som
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endometrios delar med andra gynekologiska sjukdomar, sjukdomar som drabbar de med
kvinnligt kdnsorgan. Det dr darfor sjukskoterskan och annan véardpersonals uppgift att skaffa
sig tillrdcklig kunskap kring sjukdomen och de svarigheterna som personer med endometrios
upplever av varden, att ta tillvara pa professionens etiska kod och verka lyhort och medvetet 1
motet med dessa patienter. Sjukskdterskan och annan vérdpersonal maste vara medvetna om
att forestédllningar, virderingar och attityder kring vissa saker kommer styra handlingar och
tankar kring ndgot, exempelvis sdrbehandling mellan olika kon, paverkas (Méaattad &

Oresland, 2011).

Metoddiskussion

I litteraturdversikten inkluderades flera olika aspekter av livskvalitet for att fa en sé bred bild
av sjukdomens pdverkan pa livskvaliteten som mgjligt, vilket resulterade 1 bade fysiska,
psykiska, sociala samt omgivningspéverkande faktorer. S6kningen gjordes 1 tvé relevanta
databaser enligt Willman et al., (2016). Inklusions- och exklusionskriterierna sorterade bort
publikationer éldre &n tio ar och studier som inte besvarade syftet. D4 sokningen begrinsades
till svenska och engelska, endast tvé databaser, en tidsperiod pa 10 ar samt att s6kord endast
innefattade endometrios och livskvalitet och inte olika aspekter av livskvalitet, kan det antas
att viktiga studier och resultat har missats. Pa grund av detta kan vi inte med sidkerhet séga att
den hér litteraturdversikten ar fullstdndig vilket 4ven betyder att resultatet inte heller med

sakerhet kan ségas vara generaliserbart.

I litteraturdversikten har mestadels icke-experimentella studier sdsom prospektiva och
retrospektiva korrelationsstudier inkluderats trots att ingen lamplig mall for dessa designer
fanns tillgénglig 1 hdnvisad kurslitteratur. Att anvdnda andra mallar fran exempelvis SBU som
inte dr anpassade efter arbeten pa studentniva beslutades inte vara relevant. Darfor har alla
artiklar utom de tva inkluderade intervjustudierna kvalitetsgranskats med en for designen inte

exakt passande mall.

Detta innebar att 14 av de 16 inkluderade studierna fick lagre podng eller blev podngsatta
utifran fragor som i vissa fall inte var relevanta for den typen av studier. Eftersom samtliga
artiklar bedomdes med samma mall fick alla ldgre podng och antagandet gjordes att
kvalitetsgranskningen &ndé visade korrekt resultat angdende kvaliteten pé studierna i

forhallande till varandra.

Eftersom artiklar fick tvd poidng angdende hur undersdkningsgruppen forhallit sig till

kontrollgruppen gett podng ifall den kvalitetsgranskade studien anvént sig av ndgon typ av
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kontrollgrupp. Studien har ddremot inte fatt podng om den inte haft en kontrollgrupp, vilket
inte 1 sig behover paverka kvaliteten i en icke-experimentell studie d syftet enbart kan vara
deskriptivt genom att undersdka och lyfta teman eller aspekter av att leva med endometrios.
Studien kanske darfor fick falskt 1dg podng om den inte hade en kontrollgrupp och falskt hog
podng om den hade en kontrollgrupp. Vidare ar det mojligt att studier som inte inkluderats
egentligen hade varit mer passade, vilket kan gora resultatet av den hér litteraturoversikten

mindre palitligt.

Ett flertal inkluderade studier beskrev sparsamt eller saknade helt beskrivning av hur
urvalsproceduren eller rekrytering av studiedeltagare gitt till. Vissa studier hade jimforelsevis
sma undersokningsgrupper och fa studier tog upp bortfall eller berdknade bortfallet. Detta kan
paverka kvaliteten av litteraturdversikten. Syftet med denna litteraturoversikt var dock att
undersdka olika hur olika aspekter av livskvalitet paverkades av endometrios med en
deskriptiv design, inte att visa pa samband varfor lagre kvalitet enligt granskningsmallen for

vissa studieraccepterades.

De flesta av de inkluderade studierna hade som inklusionskriterie att endometriosen skulle
vara laparoskopiskt diagnosticerad. Studiedeltagare blev ofta rekryterade vid inldggning vid
en somatisk vardavdelning eller genom patientdatabaser. Detta gor att de inkluderade
studiedeltagarna kan ha rapporterat fler eller svdrare symtom &n vad som &r representativt for
personer med endometrios 1 befolkningen, eftersom de behovt soka vard for nagon typ av
endometrisorelaterat problem. Om de hade fler eller svarare symtom kan de dven antas ha
storre negativ paverkan pa livskvaliteten vilket gor att resultatet i den hér litteraturdversikten

inte kan generaliseras till alla med endometrios.

Slutsats

Kvinnor med endometrios hade ldgre livskvalitet &n kvinnor utan sjukdomen. Vidare
forskning kring sjukdomen kan forbéttra behandling och pdskynda diagnostisering, vilket kan
paverka den fysiska, psykiska och sociala funktionen hos individen. Detta kan mojligen
minska kostnaderna vid savél sjukskrivning som lagre arbetsproduktivitet samt frekventa
vérdbesok relaterade till feldiagnostisering och vardfordrdjning. Mer kunskap kan leda till
mer effektiviserad vard vilket kan paverka livskvaliteten hos individen positivt. Att svenska
nationella riktlinjer nu utarbetas av Socialstyrelsen kan antas paverka virden for personer med

endometrios positivt och ge en mer jamlik och evidensbaserad omvardnad.
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BILAGOR

Bilaga 1

Checklista for kvantitativa artiklar — kvasi-experimentella studier
Modifierad efter RCN. The management of patients venous leg ulcers. Centre for

Evidensbased Nursing, Nniversity of New York and School of Nursing, Midwifery and
Health visiting, University of Manchester 1998.

A. Syftet med studien?

a. Ar fragestillningen tydligt beskrivna?
1. Ja
ii. Delvis
iii. Nej
b. Ar designen limplig utifran syftet?
1. Ja
ii. Delvis
iii. Nej

B. Undersdkningsgruppen
a. Vilka dr inklusionskriterierna?
b. Vilka ar exklusionskriterierna?
c. Vilken urvalsmetod anvéandes?
i. Randomiserat
ii. Obundet slumpmaéssigt
iii.  Kvot
iv.  Kluster
V. Konsekutivt
vi.  Urvalet ej beskrivet
d. Ar unders6kningsgruppen representativ?
. Ja
ii. Delvis
iii.  Nej
e. Var genomfordes undersokningen?
f. Vilket antal deltagare inkluderades?
C. Matmetoder

a. Vilka méatmetoder anvandes?



b. Var reabiliteten beraknad?

. Ja
ii. Delvis
iii.  Nej
c. Var validiteten diskuterad?
. Ja
ii. Delvis
iii.  Nej

D. Analys

a. Var demografiska data liknande i EG och KG?

e.

i. Ja
ii. Delvis
iii. Nej

Om nej, vilka skillnader fanns?
Hur stort var bortfallet?

Fanns en bortfallsanalys?

i. Ja
ii. Delvis
iii. nej

Var den statistiska analysen lamplig?
i Ja
ii. Delvis

iii.  Nej

Om nej, varfor inte?

g. Vilka var huvudresultaten?

J-

K.

Erholls signifikante skillnader mellan EG och KG?

i. Ja
ii. Delvis
iii. Nej

Om ja, vilka variabler?
Vilka slutsatser drar forfattaren?
Instdimmer du?

i.  Ja

ii. Delvis
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i, Nej

E. Vardering
a. Kan resultatet generaliseras till annan population?
i Ja
ii. Delvis
iii.  Nej
b. Kan resultaten ha klinisk betydelse?
i Ja
ii. Delvis
iii.  Nej
c. Skadenna artikel inkluderas i litteraturstudien?
. Ja
ii.  Nej

d. Motivera varfor/varfor inte
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Bilaga 2

ChecKklista for kvalitativa artiklar

C. Forsberg & Y. Wengstrém, 2003

A. Syftet med studien?
a. Vilken kvalitativ metod har anvénts?
b. Ar designen av studien relevant for att besvara fragestallningen?
I. Ja
ii. Delvis
i, Nej
B. Undersokningsgrupp
a. Ar urvalskriterier for undersékningsgruppen tydligt beskrivet? (Bade
inklusions- och exklusionskriterier?
I. Ja
ii. Delvis
i, Nej
b. Var genomférdes undersdkningen?
c. Urval —finns det beskrivet var nar och hur undersékningsgruppen
kontaktades?
. Ja
ii. Delvis
i, Nej
d. Vilken urvalsmetod anvandes?
i. Strategiskt
ii. Snoboll
ii. Teoretiskt
iv. Ej angivet
e. Beskriv undersokningsgruppen (alder, kon, social status samt annan
relevant demografisk bakgrund)
f.  Ar undersokningsgruppen lamplig?
I. Ja
ii. Delvis
i, Nej

C. Metod for datainsamling
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Ar faltarbetet tydligt beskrivet, var av vem och i vilket sammanhang
skedde datainsamling?

I. Ja

ii. Delvis
i, Nej
Beskriv metoderna for datainsamling, vilken typ av fragor anvandes etc.”?
Ange datainsamlingsmetod

I. Ostrukturerade intervjuer

ii. Halvstrukturerade intervjuer
ii. Fokusgrupper

Iv. Observationer

V. Video-/bandinspelning
Vi. Skrivna texter eller teckningar
Ar data systematiskt samlande? Finns intervjuguide eller studieprotokoll?

I. Ja

ii. Delvis

ii.  Nej

D. Dataanays

a.
b.

Hur &r begrepp, teman och kategorier utvecklade och tolkade?
Ange om
i. Teman ar utvecklade som begrepp
ii. Det finns episodiskt presenterade resultat
ii. De individuella svaren ar kategoriserade och bredden pa
kategorierna ar beskrivna
iv. Svaren &r kodade
Ar analys och tolkning av resultat diskuterade?
I. Ja
ii. Delvis
i, Nej
Ar resultaten trovardiga? Anges kallor?
I. Ja
ii. Delvis
i, Nej
Ar resultaten palitliga? Undersékningens och forskarens trovirdighet?

45



g.

h.

I. Ja
ii. Delvis
i, Nej
Finns stabilitet och dverrensstammelse? Ar fenomenet konsekvent
beskrivet?
I. Ja
ii. Delvis
i, Nej
Ar resultaten aterforda och diskuterade med undersokningsgruppen?
I. Ja
ii. Delvis
i, Nej
Ar de teorier och tolkningar som presenteras baseradepé insamlade data?
I. Ja
ii. Delvis
i, Nej
Finns citat av originaldata, summering av data medtagna som bevis for
gjorda tolkningar?
I. Ja
ii. Delvis

ii.  Nej

E. Utvardering

a.

C.

Kan resultaten aterkopplas till den ursprungliga forskningsfragan?
. Ja
ii. Delvis
i, Nej
Stoder insamlade data forskarens resultat?
. Ja
ii. Delvis
i, Nej
Har resultaten Kklinisk relevans?
I. Ja
ii. Delvis
i, Nej
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Diskuteras metodologiska brister och risk for bias?

I. Ja
ii. Delvis
i, Nej
. Finns risk for bias?
I. Ja
ii. Delvis
i, Nej

Vilken slutsats drar forfattaren?
Haller du med?
I. Ja
ii. Nej
. Om nej, varfor inte?
Ska artikeln inkluderas?
I. Ja

ii.  Nej
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Bilaga 3.

Sammanstillning av inkluderade kvantitativa och kvalitativa studier avseende livskvalitet vid endometrios.

Storbritannien.

upplevelser av att leva med
endometrios.

studie. Intervjuer och

dagboksanteckningar.

paverkan pa det dagliga livet
for manga kvinnor pa grund
av svara symtom sd som
smadrta, fatigue och stora
blédningar.

Forfattare Ar Land Syfte Design Deltagar (bortfall) Resultat Kvalitet (poiing)
Barnack och Chrisler. Jamfora erfarenheter av Kvantitativ design. 41 kvinnor med Kvinnor med endometrios 10
2007. USA. smirta, fysiskt och psykiskt endometrios och 32 hade med socialt stod och
véilméende, stress, kvinnor med migrén. mer paverkan pa dagliga livet
patienttillfredstéllelse, (oként) an de med migrén.
socialt stod och attityder Endometriosgruppen skattade
mot kvinnor med generellt sin hélsa sémre och
endometrios jamfort med hade ldgre 16n.
kvinnor med migrén.
De Graaff och Undersoka i vilken grad Kvantitativ 3216 inbjudna. Manga kvinnor hade nedsatt 11
medarbetare. 2013. 10 hanteringen av endometrios | tvérsnittsstudie i tio 931 (519). livskvalitet och led av
lander. och symtomen som kvarstar | lander. endometriosrelaterade
efter behandling paverkar symtom trots aktiv
livskvaliteten hos kvinnor behandling pa
med endometrios. specialistmottagning.
De Graaff, Van Undersodka i vilken grad Kvantitativ Undersokningsgrupp: Dyspareuni och depressiva 14
Lankveld, Smits, Van endometrios samt fysiska tvérsnittsstudie. kvinnor med endometrios, | symtom dr associerade med
Beek och Dunselman. och psykiska symtom n=83 (57), och partner, nedsatt sexuell funktion hos
2016. Nederlanderna. associeras med uppskattad n=74 (66). kvinnor med endometrios
sexuell funktion hos utan paverkan pa deras
kvinnor med endometrios Kontrollgrupp: kvinnor manliga partners sexuella
och deras manliga partners. utan endometrios, n=40 funktion.
(55), och partner, n=26
(69)
Denny, E. 2009. Undersdkning av kvinnors Prospektiv kvalitativ 27 (3) Endometrios har stor 28
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Fagervold, Jenssen, Undersdkning av Retrospektiv kvantitativ 78 (52) Endometrios har ofta 14
Hummelshoj och Moen. | langsiktiga konsekvenserna | studie. betydande paverkan pa
2009. Norge. av endometrios hos kvinnor kvinnans livskvalitet.
som diagnostiserades for 15 Sjukdomen orsakar inte alltid
ar sedan. smaérta.
Fourquet och Bedomning av bordan av att | Kvantitativ studie. 107 (454) Att leva med endometrios kan | 9
medarbetare. 2010. leva med endometrios innebéra fysiska
Puerto Rico (USA). genom patientrapporterade begriansningar som paverkar
data som beskriver hélsa, arbete och det dagliga
upplevelsen av att leva med livet.
endometrios.
Friedl och medarbetare. | Undersokning av vilken Kvanitativ Undersokningsgrupp: 62 Undersokningsgruppen 9
2015. Osterrike. paverkan har endometrios tvérsnittsstudie. (158) uppgav signifikant sdmre
pa psykiskt vilbefinnande subjektiv generell hilsa,
och férekomsten av Kontrollgrupp: 61 (oként) | vitalitet, mental hilsa och
depression och angest battre emotionell funktion.
Deltagarnas alder hade en
signifikant padverkan pa
mental hilsa och emotionell
funktion.
Hansen, Kesmodel, Undersokning av Kvantitativ kohortstudie. | Undersdkningsgrupp: 610 | Endometrios har en 15
Baldursson, Schultz och | forhéllandet mellan (842) betydande paverkan pa
Forman. 2013. endometriosrelaterade arbetsformagan och ér en
Danmark. symtom och arbetsformagan Kontrollgrupp: socio-ekonomisk belastning.
hos arbetande kvinnor med 751 (oként)
endometrios.
Lovkvist, Bostrom, Utvérdering av vilken Kvantitativ 431 (369) Kvinnor med endometrios 10
Edlund och Olovsson. paverkan endometrios har observationsstudie. skattade livskvaliteten

2016. Sverige.

pa livskvalitet hos svenska
kvinnor med endometrios i
olika aldrar.

signifikant lagre dn den
generella kvinnliga svenska
populationen. Yngre kvinnor
hade mer symtom och
skattade lagre livskvalitet dn
aldre kvinnor.
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Moradi, Parker, Undersokning av kvinnors Kwvalitativ deskriptiv 35 (oként) Endometrios har en negativ 28
Sneddon, Lopez och upplevelse av effekterna av | studie. paverkan pé olika aspekter av
Ellwood. 2014. endometrios och om det kvinnors liv. Medelvirdet av
Australien. finns skillnader mellan tre antal ar av
aldersgrupper. diagnosfordrdjning var 8,1 ar.
Vilka aspekter som
uppfattades som mest
paverkade av sjukdomen
varierade beroende pé alder.
Nnoaham och Bedomning av effekterna av | Prospektiv, kvalitativ 1418 (251) Positiva samband ségs mellan | 9
medarbetare. 2011. 10 endometrios pa tvérsnittsstudie. forsening i diagnos och
lander hélsorelaterad livskvalitet antalet backensymtom savil
och arbetsproduktivitet. som hogt BMI. Fysiska
aspekter av
hélsorelateradlivskvalitet sags
vara signifikant reducerade
hos kvinnor med
endometrios. Kvinnor med
endometrios hade forsdmrad
arbetsproduktivitet.
Nunes, Ferreira och Utvirdering av forekomsten | Tvérsnittstudie. 510 (okant). Inga signifikanta skillnaderi | 9
Bahamondes. 2014. av fibromyalgi hos kvinnor forekomsten av fibromyalgi
Brasilien. med och utan endometrios 257 med endometrios och | mellan grupperna. I gruppen
och jamforelse av 253 utan endometios. med kvinnor med
livskvalitet mellan dessa tva endometrios sags lagre
grupper. livskvalitet jamfort med
gruppen kvinnor utan
endometrios.
Nunes, Ferreira och Undersdkning av Tvarsnittsstudie. 510 (oként). Hos kvinnor med 13

Bahamondes. 2015.
Brasilien.

somnkvaliteten hos kvinnor
med endometrios och om
samband finns mellan
somnkvalitet och smarta.

257 med endometrios och
253 utan endometrios.

endometrios sags lagre
somnkvalitet och ldgre
smaérttroskel 1 hoft och buk.
Svarare smérta sdgs ge simre
somnkvalitet.
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Petrelluzzi, Garcia, Utvérdering av upplevt Kvantitativ kohortstudie. | Undersokningsgrupp: 93 Kvinnor med endometrios 13
Petta, Grassi-Kassisse stressindex, livskvalitet och (oként) kvinnor med och mattlig kronisk
och Spadari-Bratfisch. hypotalamus-hypofys- endometrios backensmarta sigs ha hogre
2008. Brasilien. binjure-axeln hos kvinnor nivéer av upplevs stress,
med endometrios och Kontrollgrupp: 82 (oként) | rapporterade saimre
kronisk backensmarta. kvinnor utan diagnos pa livskvalitet pé alla omrdden
endometrios och ségs ha hypokortisolism.
Sepulcri och Amaral. Utviérdering av forekomsten | Prospektiv, kvalitativ 104 (oként) Livskvaliteten skattades som | 9
2009. Brasilien. av depression och &ngest studie. under medel inom fysisk
samt utvdrdering av hélsa, medel inom psykisk
livskvaliteten hos kvinnor hélsa och sociala relationer
med endometrios. samt §ver medel inom mil;jo.
Ett samband mellan hog élder
och hog depressionsgrad
sags.
Simoens och Berdkning av kostnader och | Prospektiv, kvantitativ 909 (541) Forsdmrad livskvalitet var 13
medarbetare. 2012. 10 hélsorelaterad livskvalitet studie. den viktigaste faktorn for
lander. for kvinnor med direkta kostnader och totala
endometrios som behandlas kostnader. Hogre kostnader
i specialistvarden. sags ha ett samband med
svarare endometrios,
buksmarta, infertilitet och fler
ar sedan diagnos.
Touboul och Utvérdering av Prospektiv, kvantitativ 159 (64) En relation sags mellan EQ- 9

medarbetare. 2013.
Frankrike.

livskvaliteten hos patienter
med djup endometrios
anviandandes EQ-5D och
korrelationen mellan
symtom och lokalisation av
endometrioshirdarna.

enkitstudie.

5D-podng och férekomsten
av dyspareuni, backensmaérta
relaterad till
menstruationscykeln,
dysmenorré, smirtsam
tarmtdmning samt diarré eller
forstoppning.
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