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Sammanfattning

Bakgrund: Endometrios &r en vanligt forekommande gynekologisk sjukdom som ofta
fororsakar lidande. Trots det far drabbade kvinnor ofta vénta linge pé diagnos, ritt vard och
behandling. Sjukdomen har en komplex sjukdomsbild som skiljer sig at och pa olika sétt
paverkar kvinnornas liv.

Syfte: Syftet var att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med endometrios utifran
sjukdomslidande, vardlidande och livslidande.

Metod: Allmén litteraturoversikt dir tio vetenskapliga artiklar analyserades med Katie
Erikssons teorier om sjukdomslidande, vardlidande och livslidande som beddmningsgrund.
Resultat: Endometrios padverkade kvinnornas liv pé flera sétt. Kvinnorna led ofta av intensiv
smarta samt andra symtom och tecken vilka ofta bagatelliserades av vardgivare som manga
ginger ansag att kvinnornas symtom var inbillade eller av psykosomatisk karaktir. Vidare
paverkade sjukdomen kvinnornas relationer och sociala liv dd de inte sdllan bemdttes med
misstro fran sin omgivning

Slutsats: Vardgivare behover mer kunskap om endometrios och dess sjukdomsbild for att
forhindra att kvinnornas symtom blir trivialiserade och negligerade. Bemoétandet av kvinnorna
behover forbéttras och generera 1 tidigare diagnostisering och behandling. Ett emotionellt stod
frén bade omgivning och vardgivare ér en viktig faktor for att bekréfta kvinnorna och deras
upplevelser av sjukdomen.

Klinisk betydelse: Det dr av klinisk betydelse att vardgivare har forstdelse for kvinnors
upplevelse av att leva med endometrios for att omvardnaden ska kunna formas ur ett
helhetsperspektiv. En 6kad forstéelse kan leda till ett battre bemdtande och kan saledes
resultera 1 att kvinnorna far bittre stod samt tidigare diagnostisering och behandling.

Nyckelord: Endometrios, smirta, upplevelse, lidande



Abstract

Background: Endometriosis is a common gynecological disease which in many cases can
cause a great deal of suffering. Despite this fact many women have to wait a long time to get a
proper diagnosis, the right medical care and treatment. The disease has a complex clinical
picture that differs and which in many different ways have an impact on women’s lives.
Aim: The aim was to describe women’s experiences living with endometriosis by looking at
how women suffer due to the disease, from the points of disease-suffering, care-suffering and
life-suffering.

Method: General literature review where ten scientific articles were analysed based on the
theory on suffering by Katie Eriksson as a criterion of the categories, disease-suffering, care-
suffering and life-suffering.

Result: Endometriosis impacted women’s lives in many different aspects. Women often
suffered from intense pain and other symptoms and signs, which were often dismissed by
caregivers. The disease also impacted women’s relationships as well as their social life in the
sense that they often were treated with distrust from immediate surroundings.

Conclusion: Caregivers need to have a deeper knowledge and understanding of
endometriosis and its clinical picture to prevent women’s symptoms from being trivialized
and neglected. The caregivers’ attitudes in the encounter with women have to be better and
generate an earlier diagnosis and treatment. Emotional support from both caregivers and their
immediate surroundings is important to substantiate women and their experiences of the
disease.

Clinical importance: It is of clinical significance that caregivers have an understanding for
women’s experience of living with endometriosis. This in order for the care to be given from
a broader perspective looking at the women’s life situation.

Keywords: Endometriosis, pain, experience, suffering.



“"When it’s at its worst is when the last thing that you remember before you fall asleep is that

’

you're in pain, and before you're even aware you are awake. You are aware you're in pain.’

(Denny, 2004, s.644).
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Inledning

Under var verksamhetsforlagda utbildning pa en kvinnoklinik i Stockholm kom vi i kontakt
med kvinnor som led av sjukdomen endometrios. Gemensamt for kvinnorna var att de ofta
uttryckte hopploshet infor sin situation och behandling. Métet med kvinnorna blev ibland
kdnslosamt och vi upplevde att de led pa grund av sin problematik rorande smirta och
behandling som inte fungerade samt 6vrig inverkan som sjukdomen hade pa deras
livssituation. Fran vér sida vicktes ett intresse och en vilja att ldra oss mer om sjukdomen som
vi visste vildigt lite om. Det ar viktigt att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med
endometrios och pa sa sitt 0ka forstaelsen for kvinnorna och sjukdomens paverkan. Ur ett
omvardnadsperspektiv dr det viktigt att forstda ménniskan som vardas for att kunna forma

omvardnaden ur ett helhetsperspektiv.

Bakgrund

I Sverige har cirka tio procent av kvinnor 1 fertil lder endometrios och cirka 80 procent har
uttalade besvir relaterat till sjukdomen. Drygt en tredjedel av alla kvinnor som har svart att bli
gravida har endometrios (Bixo, 2011). Globalt sett uppskattas det att 176 miljoner kvinnor ar

drabbade av sjukdomen (Farrell & Garad, 2012).

Endometrios innebar att livmoderslemhinna ar ektopisk, det vill sdga utanfér normal
lokalisation, och genomgéar samma periodiska variationer som den i livmoderhalan (Borgfeldt,
Aberg, Anderberg & Andersson, 2010). Endometrios kan sitta vart som helst i kroppen men
ar oftast lokaliserad 1 eller pa organ 1 lilla backenet med tre huvudtyper:
dggstocksendometrios, peritonealendometrios och tarm- och bldsendometrios.
Aggstocksendometrios innebir att det bildas endometriom i Aggstocken vilka fylls med blod
under menstruation. Vid peritonealendometrios dr hardarna beldgna langs
sakrouterinligamenten och pa bukhinnan, vanligen pa baksidan av livmodern. Tarm- och
bldsendometrios innebér att endometrioshirdarna véxer in i de yttersta lagren samt lumen av

tarm- och urinvigar dér blodningar kan forekomma (a.a.).

Orsaken till endometrios dr omdiskuterad men oklar. En forklaring innebér att celler lossnar
frdn livmoderslemhinnan och ror sig bakét i dggledaren varvid de inplanteras ut i bukhalan.
Vid denna sé kallade retrograd menstruation elimineras cellerna fran livmodern normalt via

immunforsvaret men vid endometrios tros kvinnorna ha ett nedsatt sadant varvid cellerna kan



inplanteras ektopiskt. Nittio procent av alla kvinnor har retrograd menstruation vid nagot
tillfalle men alla utvecklar inte endometrios (Farrell & Garad, 2012). Endometrios som inte
behandlas har ett progressivt forlopp fram till menopaus och det foreligger dven en méttligt

okad risk for att drabbas av dggstockscancer (Borgfeldt et al., 2010).

Symtom, diagnos och behandling

Symtom debuterar vanligtvis innan tjugo ars alder (Farrell & Garad, 2012). De flesta kvinnor
far diagnosen 1 sen tjugoarsdlder och det dr en vanligt forekommande uppfattning att flickor 1
tondren inte har sjukdomen men endometrios drabbar dven flickor fore menarche (Denny &
Mann, 2007). Symtombilden dr varierande men vanliga symtom ar sekundir dysmenorré,
djup dyspareuni och kroniska smartor i form av buk- och biackensmaértor (Farrell & Garad,
2012). I omraden runt endometrioshirdar kan inflammation, drrbildning och fibros bildas
vilket kan vara en bidragande faktor till bland annat smérta och fertilitetsproblem som

kvinnorna ofta erfar (Borgfeldt et al., 2010).

Enligt Kalleberg Husby, Skipnes Haugen och Haase Moen (2003) kan diagnostisering av
endometrios vara en langdragen process och ta i genomsnitt fem ar. Laparoskopi dr den
vanligaste undersokningsmetoden for att faststilla diagnos och med forbéttrade

diagnostekniker har diagnostiseringen av endometrios okat (Denny & Mann, 2007).

Behandling kan enligt Borgfeldt et al. (2010) vara kirurgisk eller hormonell behandling,
alternativt bdda 1 kombination. Den hormonella behandlingen bor, beroende pa
endometriosens utbredning, padga under sex till nio manader och kan orsaka besvér liknande
de klimakteriella. Under pdgaende hormonbehandling kan kvinnan inte bli gravid. Hormonell
behandling kan dven ge psykiska biverkningar, exempelvis sdnkt stimningsldge. Infertilitet
och samlevnadsproblem &r vanliga konsekvenser av sjukdomen och det ar fordelaktigt om
eventuell partner dr med 1 diskussion kring behandling. Kirurgisk behandling, till exempel
laparoskopi, kan vara lampligt vid utbredd endometrios med mycket sammanvaxningar,

infertilitetsproblem eller vid stora biverkningar av hormonell behandling (a.a.).

Tidigare forskning
En studie av Shah, Moravek, Vahratian, Dalton och Lebovic (2010) belyste att en betydande
andel av allmdnheten har en begriansad eller ingen kunskap om endometrios vilket kan vara en

bidragande orsak till social isolering som kvinnor med sjukdomen ibland upplever. Den



begrdansade kunskapen om endometrios kan vara en potentiell orsak till f6rdrojning 1

diagnostisering (a.a.).

Bristen pé fortroende gentemot vardgivare ér ett av de storsta problemen for kvinnorna om de
har negativa erfarenheter fran tidigare vardkontakter i samband med sin sjukdom. Det ar
viktigt att vrdgivare etablerar en fortroendefull relation genom forstielse for kvinnans
kénslor, upplevelser och symtombild (Kaatz, Solari-Twadell, Cameron & Schultz, 2010).
Kvinnorna forvéntar sig ocksa att vardgivarna ska besitta mer kunskap om sjukdomen én de
sjdlva. De far dock ofta utbilda sig sjdlva om endometrios och upplever sig svikna av

sjukvérden vilket kan resultera i ett avstandstagande (Whelan, 2007).

Det finns beskrivet att kvinnor med endometrios blivit hanvisade till psykiatrin da vardgivare
ansett dem vara neurotiska eller hypokondriska. For att forhindra att kvinnorna hamnar fel
inom varden ar det viktigt att ocksé psykiatrin och andra vardinstanser &r medvetna om

endometrios och dess sjukdomsbild (Denny & Mann, 2007).

Lorengatto, Petta, Navarro, Bahamondes och Matos (2006) beskriver ett samband mellan
endometrios och depression och resultatet i deras studie visade att 86 procent av kvinnorna

med kroniska buksmaértor pd grund av sjukdomen ocksé var deprimerade.

Vidare belyser Oehmke et al. (2009) sjukdomens negativa inverkan pa kvinnors fysiska och
emotionella vilméende. I studien framkom det att kvinnor med endometrios har svart att
slutfora arbetsuppgifter, delta i sociala sammanhang, utfora fritidssysslor och trdna samt delta

1 familjeaktiviteter.



Teoretisk referensram
Den teoretiska referensramen utgors av Katie Erikssons modell for omvirdnad om den

lidande ménniskan med sjukdomslidande, vardlidande och livslidande som grund.

Eriksson (1994) beskriver att den lidande ménniskan &r det som fraimst motiverar vardandet
och att lidandet &r en del av allt manskligt liv. Alla ménniskor star nagon ging infor ett
lidande som &dr outhérdligt och ofta &r lidandet en del av manniskans naturliga utveckling. Att
lida innebar att kdmpa och att utstd och beskrivs som ndgonting negativt eller ont som
ménniskan utsitts for och pldgas av. Lida kan dven innebéra att forsonas dé lidandet kan fora
ménniskan framat och vara meningsbarande och séledes leda till forsoning. Lidandet beskrivs
som en provning dir minniskan drabbats av nagot, till exempel smérta och/eller kval, men
dven nagot som manniskan dr besvdrad av exempelvis sjukdom. Méanniskan sigs inte kunna
vardesitta sin hédlsa forran hon mott sjukdom. Genom lidande kan méinniskan bli medveten
om kontrasterna mellan hélsa och ohélsa samt egen forméga betridffande inre resurser och
saledes fér hélsa en innebdrd. Virdandet och vardorganisationer har sitt ursprung 1 avsikten
att lindra det minskliga lidandet men varden idag gor ofta motsatsen och foljaktligen skapas

ett lidande istéllet.

Sjukdomslidande, vardlidande och livslidande gar manga ganger in i varandra och det kan
vara svart att skilja dem at 1 en verklig situation. Genom att skapa sig en forstielse for vad de
olika formerna stér for ges béttre forutsittningar for att kinna igen dem i en vardsituation och

saledes 0kar mojligheten att kunna lindra lidandet (a.a.).

Sjukdomslidande

All sjukdom och behandling kan orsaka lidande, framforallt genom smirta, vilket beskrivs
som sjukdomslidande. Kroppslig smérta 4r ménga génger olidlig och ofta koncentrerad till en
viss del av kroppen. Sméirtan fangar sdlunda hela minniskans uppmaérksamhet vilket forsvérar
mojligheten att anvinda all kraft till att forsoka dvervinna lidandet. Sjukdom och behandling
kan dven innebdra sjdlsligt och andligt lidande vilket foranleds av en ménniskas upplevelser
av fornedring, skam och/eller skuld férenat med sin sjukdom eller behandling. Skam, skuld
och fornedring anses ofta vara forknippat med sjukdom och behandling dir skam och skuld
beskrivs som en kénsla hos ménniskan som hon upplever i forhallande till sin sjukdom eller
behandling. Fornedring &r ofta forknippat med en upplevelse i relation till andra (Eriksson,

1994).



Vardlidande

Ett lidande orsakat av vard eller utebliven vard beskrivs av Eriksson (1994) som ett
vardlidande. Den vanligaste forekommande formen av vardlidande &r krankningar av
patientens virdighet. Krinkning av patientens virdighet kan innebéra att patienten blir
nonchalerad vid tilltal eller utsétts for exponering av intima zoner i en vérdsituation.
Kriankning av vérdigheten kan dven innebéra att inte bli sedd och att inte {4 ta plats. Nér en
patient blir kridnkt fornekas patienten dven att vara ménniska fullt ut och saledes minskas
mojligheten att anvidnda egna innersta hilsoresurser. En annan form av vérdlidande ar
fordomelse och straff som &r nira forknippat med krankning av patientens vérdighet. Ett sétt
att straffa patienten dr att inte uppmérksamma patienten eller att ge vard som saknar omsorg
och kirlek. Fordomelse grundar sig i forestéllningen att det 4r den som vérdar som avgor vad
som &r ritt och fel gillande patienten varvid patientens frihet att vélja sjdlv da fordoms.
Eriksson beskriver dven att maktutdvning dr en form av vardlidande som forekommer bade
direkt och indirekt. Direkt maktutévning kan innebéra att den som vérdar frantar patientens
ratt att bestimma sjélv eller tvingar patienten att utféra nagot mot sin vilja. Indirekt
maktutdvning innebdr att patienten inte tas pa allvar och saledes upplever en kénsla av
maktloshet. Virdlidande kan ocksé beskrivas som utebliven vard eller icke-vard. Utebliven
vard kan bero pa bristfallig formaga att avgdra vad patienten behdver och icke-vard innebér

att patienten far vard som dock inte dr virdande (a.a.)

Livslidande

Livslidande &r det lidande som é&r relaterat till allt vad det kan innebéra att leva d& sjukdom
och ohélsa beror hela manniskans livssituation. Livslidande kan innebédra en forlust av
formagan att genomfora olika sociala uppdrag men det kan dven innebéra ett hot mot den
totala existensen. Ett livslidande medfor att ménniskans hela livssituation fordndras pd manga
olika sétt och ofta behovs utrymme och tid till att finna ett nytt meningssammanhang. [
livslidandet blandas kénslor av forintelse, rddsla och fortvivlan med viljan till att kimpa for

att leva (Eriksson, 1994)



Problemformulering

Endometrios dr en vanligt forekommande gynekologisk sjukdom som ofta fororsakar lidande.
Trots det far drabbade kvinnor ofta vénta lange pa diagnos, rétt vard och behandling.
Sjukdomen har en komplex sjukdomsbild som skiljer sig at och pa olika sétt paverkar
kvinnornas liv. Det dr darfor viktigt att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med

endometrios och fa en 6kad inblick 1 hur sjukdomen paverkar dessa kvinnors livssituation.

Syfte
Syftet ar att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med endometrios utifran

sjukdomslidande, vardlidande och livslidande.



Metod

Design

For att besvara studiens syfte anvéndes en allmén litteraturoversikt. Litteraturoversikt innebér
att frambringa Oversikt inom ett omvardnadsrelaterat kunskapsomrade eller problem inom
sjukskoterskans verksamhetsomrade (Friberg, 2012). En litteraturstudie beskrivs vidare som
en insamling av information fran vetenskapliga artiklar, avhandlingar och relevant litteratur.
Vetenskapliga artiklar som blir valda for analys ska vara priméra kéllor och de ska besvara
syftet och/eller fragestallningen. Litteraturstudie innebar systematisk sokning, datainsamling

och systematisk analys samt kvalitetsbeddmning av data (Bryman, 2008).

Urval

For att hitta ett urval av artiklar som besvarade studiens syfte utfordes tvé databassokningar.

Inklusionskriterier
Artiklar inkluderades om de uppfyllde foljande kriterier: var av kvalitativ ansats och beskrev
kvinnors upplevelse av att leva med endometrios, var etiskt granskade och/eller hade ett etiskt

resonemang, var peer reviewed samt var publicerade i en vetenskaplig tidskrift.

Exklusionskriterier
Artiklar exkluderades om de enbart handlade om behandling, kirurgi och/eller
diagnostiseringsmetoder, inte inneholl abstract samt om de var av kvantitativ ansats som métt

kvinnors smirta och/eller livskvalitet 1 skalor (se figur 1).

[Databassékningarna resulterade i totalt 1117 artiklar

v

[Exkluderade efter last titel: 1028 da titel inte dverensstimde med syfte

Exkluderade efter ldst abstract: 67 da de var inriktade pé behandling och
diagnostisering eller mer berorde sjukdomen i sig och inte dess paverkan

Exkluderade efter ldsning av fulltextartiklar: 12 da resultatet inte berdrde kvinnors
upplevelse

v

[Databassékningarna resulterade i sammanlagt tio artiklar med kvalitativ ansats ]

Figur 1: Visar bortfallsprocessen fram till inkluderade artiklar.



Databassokning 1

Databaserna CINAHL with Full Text och MEDLINE anvéndes med soktermerna
endometriosis, experience, pain, suffer och living with som kombinerades med den booleska
operatorn AND (se tabell 1). Valda begriansningar: Full Text, artal 2003-2013 och engelskt
sprak.

Tabell 1: Databassokning 1

Sok Datum Databas Soktermer Antal tréaffar/ Antal lasta Antal lasta Valda
nr: lasta titlar abstract artiklar artiklar
1 130828 MEDLINE endometriosis 434 24 4 0
2 130828 MEDLINE endometriosis AND 20 2 0 0
experience
3 130828 MEDLINE endometriosis AND 106 17 2 0
pain
4 130828 MEDLINE, endometriosis AND 111 3 1 #4
CINAHL suffer
5 130828 MEDLINE, endometriosis AND 200 8 4 #1,#2,
CINAHL living with #3, #6
Databassokning 2

Databaserna CINAHL with Full Text, MEDLINE, AgeLine, Library Information Science &
Technology Abstracts, GreenFILE och Teacher Reference Center anvdndes med sdktermerna
endometriosis, experience, living with, social, psychosocial och life* som kombinerades med
den booleska operatorn AND (se tabell 2). Begransningarna Full Text, artal 2003-2013 och
engelskt sprak valdes bort for att hitta fler artiklar.

Tabell 2: Databassokning 2

Sok Datum Databas Soktermer Antal traffar/ Antal lasta Antal lasta Valda
nr: lasta titlar abstract artiklar artiklar
1 130902 CINAHL endometriosis AND life* 93 8 3 #10

2 130902 Alla databaser endometriosis AND life* 47 14 3 #9
(se urval) AND social
3 130902 Alla databaser endometriosis AND 97 12 4 #5, #8
(se urval) psykosocial
4 130902 CINAHL endometriosis AND 9 1 1 #7
experience AND living with




Datainsamling

Den forsta databassokningen gjordes 1 Roda Korsets Hogskolas sokmotor EBSCO Discovery
service med endometriosis som primér sokterm. Den priméra soktermen kombinerades med
experience, pain, suffer och living with efter att forfattarna kontrollerat att de var vedertagna
sOktermer via Karolinska Institutets MeSH-termer (http://mesh.kib.ki.se). Soktermerna
kombinerades systematiskt med den priméra soktermen och den booleska operatorn AND
valdes for att sokningens resultat skulle inkludera alla sdktermer. Bryman (2008) belyser
vikten av att prova sig fram och anpassa soktermerna, saledes for att finna de soktermer som
ger ett bra urval och tillrackligt utfall. Samtliga titlar pa de artiklar som databassékningen
resulterade 1 ldstes och om de ansdgs kunna besvara litteraturdversiktens syfte ldstes dven
abstract. I de artiklar vars abstract ansadgs kunna besvara syftet ldstes hela artikeln. Manga
artiklar och artikelforfattare var aterkommande 1 databassokningen. Databassokningen
genererade 1 slutsatsen att endast artiklar med kvalitativ ansats gick att applicera pa vald

metod for att sdledes kunna besvara syftet.

Den forsta databassokning resulterade inte 1 6nskvért antal artiklar vilket bidrog till en ny
sokning 1 Karolinska Institutets sokmotor EBSCO HOST. Den andra databassokningen
inneholl samma soktermerna forutom suffer och pain. S6kningen utdkades istéllet med
sOktermerna social, psychosocial och life*. Soktermer byttes ut for att forsoka hitta ett bredare

urval samt finna fler artiklar med social inriktning.

Databassokningarna resulterade i sammanlagt tio artiklar med kvalitativ ansats vilka

presenteras 1 en artikelmatris (se bilaga 1).

Alla steg 1 denna fas dokumenterades noggrant och en kontinuerlig diskussion fordes
forfattarna emellan. Ostlundh (2012) betonar vikten av att féra noggranna anteckningar och
att dokumentera tillvagagingsitt samt att kontinuerligt analysera bédde tillvigagingsétt och

sOkresultat.

Artiklarnas kvalitet granskades sedan utifran Statens Beredning for medicinsk Utvérderings
granskningsmall (se bilaga 2). Svaren 1 granskningsmallen podngsattes och procentsatser
raknades ut for att kunna méta artiklarnas kvalitet. Fragor som besvarats med ja fick ett poédng
och fragor som besvarats med nej, oklart eller ej tillimpligt fick noll poéng. Forfattarna i

foreliggande studie bestdmde procentsatsen och de artiklar som fick ja pa 100 - 80 procent av



frigorna bedomdes som artiklar med hog kvalitet, 79- 40 procent som medel kvalitet och 39 -
0 procent som lag kvalitet. Nio av artiklarna i denna studie bedomdes ha hog kvalitet och en

medel kvalitet.

Dataanalys

Dataanalysen utfordes initialt individuellt dér artiklarna lastes flera ganger. Friberg (2012)
beskriver att i denna fas ldses valda artiklar upprepade ganger for att fa ett begrepp om
innehall och helhet. Vidare beskrivs att likheter och skillnader identifieras och sammanfattas
utifran artiklarnas resultat. I kvalitativa studier presenteras likheter och skillnader som teman
eller kategorier dir innehall med liknande innebdrd sammanstélls under en passande rubrik.
Studierna refereras sedan till under de olika rubrikerna for att lasaren ska kunna {4 en bra

uppfattning om omradet (a.a.).

Den teoretiska referensramen integrerades i dataanalysen genom att anvindas som en
beddmningsgrund. Likheter och skillnader 1 det som berdrde kvinnors upplevelser utifran
kategorierna sjukdomslidande, vardlidande och livslidande identifierades och urskildes. Sedan
jamfordes resultatet forfattarna emellan och underkategorier till det som ansdgs ha samma
innebord under respektive lidande diskuterades fram (se tabell 3). Evans (2002) beskriver
identifieringen av underkategorier som en process vilken resulterar i en successiv forbéattring
for forstaelsen av det fenomen som studeras. Graneheim och Lundman (2004) beskriver att
kategorier dr grupper av innehdll som delar en gemensam ndmnare och att de ar ett viktigt
inslag 1 litteraturdversikter. Vidare ska kategorierna vara heltickande men samtidigt
gemensamt uteslutande, dirmed ska information inte kunna falla mellan tva kategorier eller
uteslutas pa grund av bristen pd ldmplig kategori (a.a.). Vidare bor dven likheter och
skillnader 1 metod, teoretiska utgdngspunkter, analysgéng och syften identifieras (Friberg,

2012) vilka presenteras i en artikelmatris (se bilaga 1).
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Tabell 3: Exempel pé analyserad text och indelning 1 kategori/underkategori

Exempel pa text som analyserats

Tillskriven
innebord

Tillskriven
kategori

Tillskriven
underkategori

“Sometimes it was so bad that I couldn’t move. I was paralysed with the
pain- really intense. I would say it was like someone knifing you. It felt
like there was a knife going into each ovary.” (Denny, 2004, s.644).

Lidande orsakat
av sjukdom

Sjukdomslidande

Smirta samt andra
symtom och tecken

“I just thought everyone had problem periods. I had witnessed my mum
with so many problems in her life- she used you get a shot of pethidine
in the bum every month via the local GP who would come up. So, that’s
what she endured, so when I started getting period pain in my teenage
years, I thought that was fairly normal in actual fact...”
(Marcovic et al., 2008, s. 355).

Lidande orsakat
av sjukdom

Sjukdomslidande

Kvinnors
normalisering och
negligering av sin

upplevda smérta

“When I continued to be ill, when I had my period, my mother took me
to the family doctor and he said, this is just, this is what a women has to
put up with- I can still remember the words- and this is your child’s lot in
life ... ” (Markovic et al., 2008, s. 356).

Lidande orsakat
av vardgivare

Vardlidande

Attityder och
bemotande

“I think the biggest problem initially was getting a diagnosis which took
years. I mean obviously I had this, now I realise I had it for a very long
time, since I was probably twenty, twenty-two and I’m now
thirty-nine ...” (Jones et al., 2008, s. 129).

Lidande orsakat
av vardgivare

Vardlidande

Den ldnga vagen till
diagnos och
behandling

“I wasn’t able to go out and enjoy myself, and I was in a serious Lidande forenat Livslidande Relationer och andra
relationship for 3 years at that point and ultimately (endometriosis) made | med allt vad det sociala faktorer
my relationship break up. My partner couldn’t cope with the way I was.” innebdr att leva

(Denny, 2004, s. 646).
“Because people don’t understand when you’ve got pain.” Lidande forenat Livslidande Misstro och brist pa
(Markovic et al., 2008, s. 361). med allt vad det forstaelse fran
innebdr att leva omgivningen
“I’m scared that it will come back... I know there’s a high chance of it Lidande forenat Livslidande Oro, angest och
coming back at some point and that really does scare me. I could almost med allt vad det uppgivenhet
say that I don’t think that I could ever go through that again. I’'m not sure innebdr att leva
I could cope with that a second time around.” (Denny, 2004, s. 646).
“We were trying for another baby and because of all the problems and Lidande forenat Livslidande Drommen om barn

everything else, nothing happened...”
(Jones et al., 2008, s. 128).

med allt vad det
innebdr att leva

Etiska aspekter

Enligt Kjellstrom (2012) ger olika metoder, angreppsitt och ansatser upphov till etiska

fragestillningar (a.a.). Vid litteraturstudier gjorda av studenter ska risken for feltolkningar

beaktas da studenter kan ha begransad sprakforstielse samt begransade metodologiska

kunskaper for att kunna bedéma artiklar korrekt och opartiskt (Friberg, 2012). Risken for

sprékliga feltolkningar har tagits till hinsyn genom att engelska ordbdcker anvints samt

genom kontinuerlig reflektion forfattarna emellan, angdende eventuella feltolkningar av ord

och meningar. Bryman (2008) beskriver att det 1 arbetet ska framga att forfattarna ar

medvetna om egna forforstaelser for att personliga varderingar och teoretisk inriktning inte
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ska paverka utforandet samt slutsatserna av en undersdkning. Forfattarna 1 foreliggande studie
har lagt stor vikt vid att ha ett neutralt forhallningssétt vid analysen av artiklarna sa att

resultatet inte skulle speglas av egna forforstaelser och varderingar.

Resultat

Utifran Katie Erikssons sjukdomslidande, vardlidande och livslidande urskildes
underkategorier vilka resultatet presenteras inom. Sjukdomslidande tillskrevs
underkategorierna smdrta samt andra symtom och tecken och kvinnors normalisering och
negligering av sin upplevda smdrta. Vérdlidande tillskrevs underkategorierna attityder och
bemotande och den ldnga viigen till diagnos och behandling. Livslidande tillskrevs
underkategorierna relationer och andra sociala faktorer, misstro och brist pa forstaelse fran

omgivningen, oro, angest och uppgivenhet samt drommen om barn (se bilaga 3).

Sjukdomslidande

Smdrta samt andra symtom och tecken

Smirta var ett aterkommande tema nér kvinnorna beskrev upplevelsen av sin sjukdom.
Smirtan beskrevs som intensiv och paralyserande, likt en kniv som skar genom dggstockarna,
vilket inte sdllan framkallade bade illaméende och svimningskinsla (Denny, 2004). Sméirtan
liknades dven vid forlossningssmaérta och beskrevs som krampande sammandragningar eller

akut skdrande smarta (Jones, Jenkinson & Kennedy, 2004).

“The best way I can describe it is if you, sort of, imagine someone with nails clawing inside your stomach. It’s

that intense and it almost comes in waves.” (Denny, 2004, s. 644).

For manga kvinnor var sméartan mer eller mindre konstant och inte bara vid menstruation
(Denny, 2004; Huntington & Gilmour, 2005; Markovic, Manderson & Warren., 2008; Denny,
2009; Jones et al., 2004). Manga kvinnor beskrev smértan som svér att hantera och att den
paverkade deras forméga att rora sig (Denny, 2004; Jones et al., 2004; Markovic et al., 2008)
och bidrog ocksa till att manga kvinnor tappade aptiten, blev illamaende och kriktes (Denny,
2004; Jones et al., 2004). Samlagssmaérta beskrevs ocksa av ménga kvinnor (Denny, 2004;
Denny, 2009; Jones et al., 2004; Markovic et al., 2008). Sjukdomsbilden varierade men 1 flera
studier beskrev kvinnorna att de upplevde problem med obstipation, diarré (Huntington &
Gilmour, 2005; Jones et al., 2004), fatigue, anala blodningar och sémnsvarigheter (Denny,

2009; Gilmour, Huntington & Wilson, 2008; Huntington & Gilmour, 2005; Jones et al.,
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2004). En skillnad var att i tre studier beskrev kvinnorna att deras symtom minskat och att de
saledes upplevde mindre smirta, nagra var for tillfallet helt symtomfria (Cox, Henderson,

Andersen, Cagliarini & Ski, 2003; Jones et al., 2004; Strzempko Butt & Chesla, 2007).

Kvinnors normalisering och negligering av sin upplevda smdrta

Vissa studier visade att kvinnorna inte séllan, innan de fatt diagnos, forsokte intyga sig sjilva
att smértan de upplevde var normal menstruationssmérta och saledes nagot som drabbar alla
kvinnor (Denny, 2004; Strzempko Butt & Chesla, 2007). Brist pa kunskap och att inte ha
nagot att jimfora smértan med bidrog till att kvinnorna antog att deras tillstind var normalt
(Denny, 2009; Markovic et al., 2008). Nagra kvinnor beskrev att de tvivlade pa sig sjdlva och
ifrgasatte sin egen sméartupplevelse eftersom de ansdg smértan vara nagot alla kvinnor

formodades kunna hantera (Jones et al., 2004).

”And I guess it’s a difficult thing to know, because lots of women I know, that don’t have endometriosis, have

terrible painful periods as well.” (Markovic et al., 2008, s. 357).

Vérdlidande
Attityder och bemétande
Manga kvinnor upplevde vardgivare som osympatiska och oforstdende dé de, inte séllan,

ansag kvinnans smirta och symtom som 6verdrivna eller till och med inbillade (Jones et al.,

2004).

”You must be crazy, I don’t think you’ve got any pain. Maybe it’s just some kind of phantom pain or maybe it’s

just your imagination or something” (Jones et al., 2004, s. 130).

Vidare upplevde kvinnorna ofta att vardgivare trivialiserade deras symtombild och inte tog
dem pa allvar (Cox, Henderson, Wood & Cagliarini, 2003; Cox, Henderson, Andersen et al.,
2003; Denny, 2009). Det framkom ocksé att kvinnors problematik med smaérta ansdgs vara
“kvinnans lott’ och sdledes nagot hon fick sta ut med (Denny, 2004; Jones et al., 2004;
Markovic et al., 2008). Nagra kvinnor ansdgs for unga for att drabbas av endometrios varvid
kvinnorna upplevde sig avvisade och illa bemétta (Cox, Henderson, Andersen et al., 2003;
Denny, 2009). Ofta uppmuntrades kvinnorna att bli gravida da vardgivare menade att en
graviditet 1 vissa fall kunde lindra symtomen (Cox, Henderson, Andersen et al., 2003; Jones et

al., 2004; Markovic et al., 2008), vilket upplevdes som stétande och kriankande f6r kvinnorna
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som ofta led av infertilitetsproblem (Huntington & Gilmour, 2005; Strzempko Butt & Chesla,
2007).

“‘All we can offer you is this conceptive [sic] pill or you get pregnant and breast feed for the next 20 years’. And
he was joking and I laughed at the time but I realise afterwards that it’s just not funny. And for a start heaps of

women with endo (endometriosis) can’t get pregnant anyway ... ”” (Huntington & Gilmour, 2005, s. 1129).

Vidare beskrev kvinnorna att vardgivare ofta ansig deras problem var psykosomatiska och
saledes inte orsakade av ndgot patologiskt (Denny, 2004; Markovic et al., 2008) och att
antidepressiva likemedel skrevs ut vilket de upplevde som krinkande (Cox, Henderson,
Wood et al., 2003; Markovic et al., 2008). En studie beskrev att vardgivare ansett symtomen
bero pa stress varvid de uppmanades att dndra sin livsstil (Seear, 2009). Nigra av kvinnorna
upplevde att de till slut fatt nog av vardgivarnas misstro och déliga bemdotande och sa ifran
och kravde istéllet att vardgivare lyssnade pa dem och tog dem pé allvar (Cox, Henderson,

Wood et al., 2003; Cox, Henderson, Andersen et al., 2003).

Den langa vdgen till diagnos och behandling

Flera studiers resultat visade att tiden fran att kvinnorna sokt vard forsta gdngen for sina
symtom till att de fick en diagnos var mellan fem till tio ar (Cox, Henderson, Wood et al.,
2003; Cox, Henderson, Andersen et al., 2003; Denny, 2004; Huntington & Gilmour, 2005;
Jones et al., 2004). Kvinnorna uppgav olika orsaker till varfor det tog sé lang tid innan de blev
diagnostiserade och en vanligt forekommande uppfattning var att vardgivare saknade kunskap
om endometrios och sdledes inte forstod kvinnornas sjukdomsbild (Cox, Henderson,
Andersen et al., 2003; Jones et al., 2004; Markovic et al., 2008; Strzempko Butt & Chesla,
2007). Flera kvinnor beskrev dven att vardgivare inte utredde orsaken till symtom varvid
kvinnorna inte undersoktes ordentligt (Cox, Henderson, Andersen et al., 2003; Denny, 2009;

Markovic et al., 2008; Seear, 2009).

“I had my first period when I was about to turn 13. Ah I felt sickly but I wasn’t in pain, the second one I was in
pain. And I was in pain the entire time of the period like a whole week and that continued till late 1994 T had
glandular fever and from then on I was in pain 24/7 no matter what was happening. And I didn’t get diagnosed

until 1999...” (Huntington & Gilmour, 2005, s. 1128).

Det forekom ocksa att kvinnor blev feldiagnostiserade, exempelvis med kénslig tarm, innan

de fick ritt diagnos (Huntington & Gilmour, 2005; Jones et al., 2004; Markovic et al., 2008).
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Flera studiers resultat visade dven att kvinnorna skickades runt mellan olika virdgivare innan
de fick triffa en specialist (Cox, Henderson, Andersen et al., 2003; Denny, 2009) och att de
ofta fick genomga laparaskopier under flera érs tid innan de fick ratt diagnos (Cox,
Henderson, Wood et al., 2003; Denny, 2009; Markovic et al., 2008). En kvinna beskrev att
hon hatft tur och blivit remitterad till en specialist varvid hon snabbt fick diagnos (Cox,
Henderson, Andersen et al., 2003) och en annan kvinna beskrev att hon litade pa sjukvéarden

vilka hon ansdg skulle hitta ett botemedel till endometrios i framtiden (Denny, 2009).

Livslidande

Relationer och andra sociala faktorer

Ett &terkommande tema 1 alla studier var att sjukdomen paverkade kvinnornas hela
livssituation silunda deras relationer, arbete, utbildning och framtidsplaner. Kvinnorna
beskrev ofta att relationer tagit slut och dktenskap gétt i spillror pd grund av sjukdomens
inverkan pa forhallandet (Cox, Henderson, Wood et al., 2003; Cox, Henderson, Andersen et
al., 2003; Huntington & Gilmour, 2005). Vidare beskrevs svérigheter i samlivet pa grund av
sjukdomen som en direkt orsak till att ménga relationer tog slut (Denny, 2004; Jones et al.,
2004). I tre studier beskrev kvinnorna dock sin omgivning som stddjande och att relationer
blivit stirkta istillet for att paverkas negativt (Denny, 2004; Markovic et al., 2008; Strzempko
Butt & Chesla, 2007).

Social isolering var ett aterkommande tema och ménga beskrev att de upplevde ett
utanforskap péd grund av detta (Denny, 2004; Markovic et al., 2008). I tva studier beskrev
kvinnorna att de forlorat arbetet eller inte lyckats fullf6lja studier pa grund av for hég
sjukfranvaro (Gilmour et al., 2008; Seear, 2009). Vidare framkom att kvinnorna ofta fick
stélla in sociala aktiviteter och planera vardagen utefter sjukdomen (Denny, 2009; Jones et al.,
2004). Déligt samvete var ett problem forknippat med nérstdende, till exempel att inte orka ta

hand om sina barn eller orka leka med dem (Jones et al., 2004).

“Now I really am beginning to feel it is affecting my quality of care that i give to the children... I don’t feel well

enough to give them the care...” (Jones et al., 2004, s. 126).

Misstro och brist pa forstdelse fran omgivningen
Kvinnorna beskrev att de upplevde omgivningen som démande da de séllan tog kvinnornas

symtom och situation pa allvar (Cox, Henderson, Andersen et al., 2003; Denny, 2004). Vidare
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bemottes kvinnorna med misstro och oftrstéelse da de ansigs overdriva sina symtom,
exempelvis smértan (Gilmour et al., 2008; Jones et al., 2004). En studies resultat visade dven
att flera kvinnor blivit kallade f6r hypokondriker av nérstdende och/eller arbetsgivare (Cox,

Henderson, Wood et al., 2003).

“I’de be absolutely fighting to get to work, because I was really worried about having more work, and I had a
warning that my sickness rate was unacceptable... (My boss) was pushing for me to be sent to occupational

health because he didn’t believe that [ was ill.” (Denny, 2004, s. 646).

Omgivningens misstro bidrog ofta till att kvinnorna tvivlade pa sig sjdlva och sin egen
upplevelse av sjukdomen (Markovic et al., 2008). En studie berdrde ocksa avsaknaden av
sympati fran den ndra omgivningen som ofta, likt manga vardgivare, ansdg smértan kvinnorna
upplevde var forknippat med menstruationssmarta och séledes naturlig och normal smérta

(Cox, Henderson, Andersen et al., 2003).

Oro, dngest och uppgivenhet

Oro var ett aterkommande tema 1 flera av studierna. Manga kvinnor beskrev att de var oroliga
over sjukdomens inverkan pd livssituationen samt 6ver framtiden (Denny, 2004; Denny,
2009; Markovic et al., 2008; Strzempko Butt & Chesla, 2007). De paverkades psykiskt och
kénde sig olyckliga, frustrerade och saknade entusiasm (Cox, Henderson, Wood et al., 2003;
Jones et al., 2004). Nagra kvinnor beskrev att livet stannade upp och att de blev deprimerade
(Gilmour et al., 2008) och suicidala tankar var inte ovanligt (Cox, Henderson, Andersen et al.,
2003). Vissa kvinnor beskrev att de inte klarade av att hantera sin sjukdom och kénde

uppgivenhet over situationen (Seear, 2009).

” ... T often just want to throw my hands up in the air and say, enough!” Why can’t I just lead [sic] a normal life?

Why do I have to devote so much time and energy to being well?” (Seear, 2009, s. 202).

Flera kvinnor beskrev dock att de kéinde hopp infor framtiden trots sin sjukdom (Denny,
2009) och flera studier tog dven upp att kvinnorna skapade strategier for att hantera sin
sjukdom (Gilmour et al., 2008; Seear, 2009) och att de blev mer hoppfulla och stirkta nér de

tog kommando 6ver sina liv (Markovic et al., 2008; Seear, 2009).
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Drémmen om barn

Miénga kvinnor hade svarigheter med att bli gravida och de upplevde en ovisshet 6ver
framtiden och om de skulle kunna bilda familj (Jones et al., 2004; Strzempko Butt & Chesla,
2007). Flera kvinnor beskrev att de haft upprepade missfall (Markovic et al., 2008) och sag

det som ett misslyckande, bade som kvinna och 1 livet, nér de inte lyckades bli gravida (Cox,

Henderson, Andersen et al., 2003).

“Obviously it (endometriosis) gave me five years of infertility for a start. Desperation for children ... I used to
cry a lot and feel desperate. I used to hate looking in peoples prams... I thought oh no it is never going to happen
so that was probably one of the worst things, the desperation to have a child and that it took five years to get

pregnant. That was probably the worst thing for me really.” (Jones et al., 2004, s. 128).
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Diskussion
Metoddiskussion
Forfattarna till foreliggande studie valde att gora en litteraturdversikt vilket Friberg (2012)

beskriver som ldmplig metod for att se dver tidigare forskning.

I databassokningarna valdes den booleska operatorn AND. Enligt Ostlundh (2012) anvinds
AND f£0r att koppla ihop sokord och for att sokningen ska generera i traffar innehdllandes alla
soktermer medan OR genererar 1 triffar innehéllandes soktermer var for sig eller tillsammans.
Forfattarna 1 foreliggande studie reflekterade aldrig dver att &ven anvdnda OR som boolesk
operator. Anvindandet av OR kunde ha bidragit till ett bredare urval samt fler relevanta

artiklar.

Ostlundh (2012) beskriver att det i svenska MeSH finns soktermer som ir relaterade till
varandra fOr att synonymer ska kunna hittas och for att samband och skillnader ska kunna
tolkas, vilket kan ge bredare eller smalare traffar. I denna studie kontrollerades sdktermerna
bara via MeSH. Hade MeSH-tree anvints hade relaterade soktermer och synonymer kanske

hittats vilket skulle kunnat bidra till ett bredare urval och fler artiklar.

Att enbart artiklar med kvalitativ ansats valdes ut till féreliggande studie anses av forfattarna
som en styrka da de beskriver erfarenheter och upplevelser av ett fenomen medan artiklar med
kvantitativ ansats miter och jamfor ett fenomen (Dahlborg Lyckhage, 2012). Att enbart
inkludera artiklar med kvalitativ ansats kan ha bidragit till ett mer beskrivande resultat.
Bryman (2008) beskriver att kvalitativa studier inbegriper 6kad forstaelse for ménskligt

beteende och vad som paverkar méanniskors beteende.

Artiklarnas kvalitet granskades utifrdn SBUs granskningsmall. D& forfattarna inte granskat
artiklar utifran mallen tidigare finns risk for feltolkning av kvaliteten vilket kan ses som en

svaghet.

Friberg (2012) beskriver att det inom vissa omraden bedrivits mer forskning medan andra
omraden &r sparsamt beforskade och att detta dr en viktig aspekt att reflektera kring.
Forfattarna till foreliggande studie upplevde att det var svart att finna kvalitativa studier om
det valda dmnet och flera artikelforfattare och flertalet artiklar var aterkommande 1
sokningarna. Friberg beskriver vidare att en alltfor begrinsad méngd relevant forskning
riskerar att leda till selektivt urval av studier som besvarar syftet och saledes stddjer den egna

standpunkten, vilket kan paverka resultatet da det praglas av forfattarnas egna forforstaelser
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(Friberg, 2012). Forfattarna till foreliggande studie 4r medvetna om att det smala utbudet av
artiklar kan ha bidragit till ett selektivt urval. Likasa kan det smala utbudet vara ett resultat av
att omradet inte dr beforskat och att de artiklar som hittats dérfor ticker in befintlig forskning.

Om detta alternativ foreligger kan det anses styrka studiens resultat.

I forsta databassokningen var Full Text en inklusionskriterie vilket kan ha bidragit till att
sokningen generade 1 farre relevanta artiklar. Engelskt sprak var ocksé en inklusionskriterie 1
forsta databassokningen. Som tidigare beskrivet har sprikliga feltolkningar tagits till hansyn
genom anviandandet av ordbdcker samt en kontinuerlig reflektion och diskussion forfattarna
emellan, men da engelska inte dr forfattarnas modersmal finns dnd4 risk for feltolkningar

vilket kan ses som en svaghet for resultatet.

Resultatdiskussion

Endometrios péverkar kvinnornas liv pd flera sétt. Kvinnorna lider ofta av intensiv smérta
samt andra symtom och tecken vilka ofta bagatelliseras av vardgivare som manga ganger
anser att kvinnornas symtom é&r inbillade eller av psykosomatisk karaktdr. Vidare paverkar
sjukdomen kvinnornas relationer och sociala liv d& de inte sdllan bemo6ts med misstro frén sin
omgivning. Forfattarna till foreliggande studie valde att fokusera diskussionen mot den

teoretiska referensramen.

Vardlidande
Vérdlidande ir ett lidande orsakat av vérd eller utebliven vird. Krankningar av patientens
vardighet dr den vanligaste formen av vardlidande vilket bland annat innebér att patienten inte

blir sedd, uppmérksammad eller att varden saknar omsorg och kirlek (Eriksson, 1994).

I resultatet framkom det att vardgivare inte séllan var avvisande och oforstdende gentemot
kvinnorna och deras symtombild och att de ofta ansag symtomen inbillade eller 6verdrivna.
Forfattarna till foreliggande studie fann detta resultat anméarkningsvirt och hérleder det till
vad Eriksson beskriver om att krinka patientens vardighet. Att virdgivare tillskriver symtom
som inbillade eller verdrivna genererar, hos forfattarna till féreliggande studie, 1 funderingar
over hur detta paverkar kvinnornas egna subjektiva upplevelser av symtom. Gustafsson
(2004) beskriver 1 sin teori om bekriftande omvardnad att 1 interaktion med andra ménniskor
paverkas upplevelser av oss sjidlva samt vér sjdlvbedomning. En interaktion, exempelvis
mellan virdgivare och patient, som inte dr bekridftande dr smirtsam di den fornekar och

nonchalerar patientens existens och saledes dennes vérde och styrka som ménniska. Ett mote
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utan omsorg fororsakar ddrmed patienten besvikelse och raserar sjalvfortroendet vilket leder
till kénslor av 6vergivenhet och uteslutning. Abercrombie (2012) beskriver i sin studie om
kvinnor med kronisk backensmarta, ett vanligt symtom vid endometrios, att motet med
vardgivare ofta resulterade i att kvinnorna upplevde sig frustrerade, fornekade och kédnde
hopploshet. Eftersom resultatet 1 denna studie visade pd samma upplevelser fick detta
forfattarna till foreliggande studie att reflektera 6ver det ansvar vardgivare har att bemota
patienter med respekt for att eliminera de negativa kinslor ett daligt bemdtande kan ge
upphov till. Nagot som Skuladottir och Halldorsdottir (2011) ocksa beskriver i sin studie om
att kvinnor med kronisk smérta efterfrigar stod och omsorg fran vardgivare samt vikten av att
vardgivare lyssnar och visar omtanke. Gustafsson (2004) beskriver vidare att en bekraftande

dialog bidrar till patientens vilja att lyssna, kidnna tillit samt folja de rad vardgivaren ger.

Ytterligare ett intressant fynd var att vardgivare ofta trivialiserade kvinnornas problem da de
ansag att problemen var nagot kvinnorna skulle st ut med och att smértan kvinnorna
upplevde var kvinnornas lott. Detta genererade, hos forfattarna till foreliggande studie, 1
funderingar 6ver hur vanligt det &r att kvinnors symtom blir avvisade och huruvida mén i
samma utstrickning upplever sig missbetrodda av véardgivare. I en studie gjord av Upmark,
Borg och Alexanderson (2007) dér likheter och skillnader 1 kvinnors och méns erfarenheter av
bemotande inom varden studerats visade resultatet pd skillnader 1 hur kvinnor och mén
upplevde bemotandet. Kvinnor beskrev mer ofta 4&n mannen negativa erfarenheter 1 sin
kontakt med vardgivare, bland annat att vardgivare inte litade pd vad de sa, verkade
ointresserade, tvivlade pé sjukdomsbilden, dumforklarade dem samt upptriadde respektlost.
Vidare beskrevs det att kvinnor, med sjukdomar som ar vanligare bland kvinnor &n mén, mer
ofta rapporterade en misstro fran vardgivare ndr symtomen inte gick att hirleda till

patologiska orsaker (a.a.).

Resultatet 1 foreliggande studie visade dven att vardgivare inte sidllan ansidg kvinnornas
symtom vara av psykosomatisk karaktér och sdledes inte orsakade av niagot patologiskt. I en
studie gjord av McGowan, Luker, Creed och Chew-Graham (2007) framkom liknande resultat
som visade att kvinnor med kronisk backensmirta ofta bemdttes med misstro av vardgivare
ndr smartan inte gick att hiarleda till patologiska orsaker varvid den ansags vara
psykosomatisk. Vidare framkom det att patologiska tecken pa smaérta ofta var avgérande for
att smértan skulle tas pa allvar och leda till diagnos. Forfattarna till foreliggande studie anser

att detta ar ett véldigt objektivt sétt att se pa kvinnorna och deras upplevelser av symtom da
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avsaknaden av patologiska bevis inte ska generera i en misstro. Widéng, Fridlund och
Martensson (2007) har studerat kvinnliga patienters syn pa integritet inom sjukvirden och
resultatet visade att kvinnorna kénde sig respekterade nér vardgivare behandlade dem som
manniskor och inte som objekt. Skuladottir och Halldorsdottir (2011) belyser ocksé att
kvinnor med kronisk backensmaérta upplevde det vildigt stressfullt att inte fa en diagnos. Att
bli diagnostiserad bidrog till en bekriftelse pa att sméartan ar pa riktigt, vilket de upplevde

minskade misstro och férdomar fran andra huruvida smirtan var verklig eller inte.

Det som forfattarna till foreliggande studie ytterligare vill lyfta fram ar att det lidande
kvinnorna dsamkas av varden maste ses som ett onddigt lidande och vikten av att reflektera
runt vardlidande och dess innebord samt sitt att eliminera densamma. Eriksson (1994)
beskriver ocksa att vardgivare ofta fororsakar ett lidande omedvetet vilket beror pa avsaknad
av reflektion och bristande kunskap om lidande. Vidare beskrivs att om varden strévar efter
god vard som grundar sig 1 kérlek och ansvar for patienten gar det att undvika det onddiga

lidandet.

Livslidande och sjukdomslidande

Nér ménniskan drabbas av sjukdom paverkar det mdnniskan pa ménga olika sétt och kan
innebéra ett livslidande. Ett livslidande medfor att minniskans hela livssituation fordndras och
ofta behdvs utrymme och tid till att finna ett nytt meningssammanhang. I livslidandet blandas
kinslor av forintelse, rddsla och fortvivlan med viljan till att kimpa for att leva. All sjukdom
och behandling kan orsaka lidande, framforallt genom smarta, vilket beskrivs som

sjukdomslidande (Eriksson, 1994).

I resultatet framkom att kvinnorna saknade stod fran omgivningen samt upplevde oro och
angest 1 samband med sin sjukdom. Detta far forfattarna att reflektera 6ver vikten av att ha en
stottande omgivning och vad avsaknaden av stdd leder till. Eriksson (1994) beskriver att
ménniskan behover bekréftelse och kérlek for att inte fororsakas ett lidande och betonar
vikten av att bli tagen pa allvar fran sin omgivning. Vidare beskrivs det att avsaknad av stod
frdn omgivningen leder till att ménniskan frantas hopp och livsglddje. I en studie av Grav,
Hellzén, Romild och Stordal (2011) beskrivs hur kvinnor som saknar stod fran sin omgivning
mer ofta drabbas av dngest och depression. I denna studies resultat framkom ocksé ett
samband mellan den kroniska smérta som manga kvinnor med endometrios lider av och

psykisk ohélsa, ndgot som ocksa framkom 1 Abercrombie och Learman (2012) studie dér

21



kronisk backensmarta, angest och depression hade ett tydligt samband. Vidare beskrevs det i
studien att kronisk backensmaérta ér ett av de vanligaste smarttillstinden hos kvinnor och att
det paverkar kvinnors livssituation. Resultatet i foreliggande studie visade att kvinnorna ofta
led av intensiv smarta vilket kan hérledas till det Eriksson (1994) beskriver som ett
sjukdomslidande. Eriksson beskriver vidare att smértan fdngar hela ménniskans
uppmaérksamhet vilket forsvarar mojligheten att anvédnda all kraft till att forsoka 6vervinna
lidandet. Forfattarna till foreliggande studie vill hir lyfta fram hur smérta och sjukdom
paverkar hela ménniskan och att smirta dven kan leda till ett psykiskt lidande. Godfrey (2007)
beskriver att det dr vdl dokumenterat att kronisk smérta ofta leder till depression och att
uppskattningsvis 60 procent av kvinnor med kronisk smérta dven upplever viss nivd av
depression eller angest. Vidare beskrivs att trots den hoga prevalensen av depression leder det
séllan till diagnos varvid kvinnorna lamnas att lida 1 det tysta. I tva studier visade resultatet att
kvinnor med kronisk biackensmérta som samtidigt led av &ngest och depression uppmétte

samre livskvalitet (Romao et al., 2009; Souza et al., 2011).

Forfattarna till foreliggande studie anser det viktigt att lyfta fram att endometrios &r en
sjukdom som paverkar kvinnorna bade fysiskt, psykiskt och socialt och att detta dr en viktig
aspekt att ta hinsyn till vid omvardnaden av kvinnorna. Abercrombie (2012) beskriver att
omvardnaden av kvinnor med kronisk backensmaérta bor ske ur ett helhetsperspektiv och
Dahlberg (1994) beskriver ocksa att patienten ska vardas ur ett helhetsperspektiv som en unik
person med hénsyn till patientens egen livsvérld. Vidare beskrivs att vérd ur ett
helhetsperspektiv inbegriper att ménniskan ses som en biologisk, andlig, kulturell och
psykologisk varelse dér forfattarna till foreliggande studie anser att Katie Erikssons teorier om
lidandet blir viktiga instrument. Forfattarna anser ocksa att detta ar viktigt att reflektera dver
da det ur ett omvardnadsperspektiv dr av vikt att forstd manniskan som vérdas for att saledes
kunna forma omvardnaden ur ett helhetsperspektiv och att 1 enlighet med Roda Korsets

Hogskolas utbildningsmal bidra till en god omvérdnad, hélsa och ett vardigt liv (www.rkh.se).
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Slutsats

Vérdgivare behover mer kunskap om endometrios och dess sjukdomsbild for att forhindra att
kvinnornas symtom blir trivialiserade och negligerade. Bemétandet av kvinnorna behdver
forbattras och generera 1 tidigare diagnostisering och behandling. Ett emotionellt stdd frén
bade omgivning och véardgivare ar en viktig faktor for att bekrifta kvinnorna och deras
upplevelser av sjukdomen. Endometrios paverkar d&ven kvinnornas psykiska och sociala
vilmédende som inte sdllan leder till att kvinnorna drabbas av oro, depression och/ eller social

isolering vilket bor tas 1 beaktande vid motet med de drabbade kvinnorna.

Klinisk betydelse

Det ér av klinisk betydelse att vardgivare har forstaelse for kvinnors upplevelse av att leva
med endometrios for att omvardnaden ska kunna formas ur ett helhetsperspektiv utifrdn
kvinnornas livssituation. En 6kad forstéelse kan leda till ett bittre bemdtande och kan saledes
resultera 1 att kvinnorna far bittre stod samt tidigare diagnostisering och behandling och att

savil sjukdomslidande, vardlidande och livslidande minskar.

Forslag pa vidare forskning

Forslag pa vidare forskning dr att studera vardgivares attityder mot subjektiva upplevelser av
sjukdom dé inga objektiva tecken finns att tillgd samt undersoka om vardgivare bagatelliserar
upplevelser av sjukdom som nagot psykosomatiskt. Ur ett genusperspektiv skulle det vara
intressant att studera om dér finns skillnader i bemdtandet frén vardgivare beroende av kon

och om det dr mer vanligt att kvinnors besvir blir negligerade och trivialiserade.
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Jenkinson, C., & | beskriva Individuella av endometrios och dess
Kennedy, S. konsekvenserna av | djupgdende och semi- symtom, utifrdn livskvalitet, ar
endometrios utifran | strukturerade flerdimensionellt och mer
Storbritannien livskvalitet. intervjuer. komplext dn bara negativ
Grounded- theory paverkan pé det psykosociala.
2004 metod. Tematisk analys.
The impact of
endometriosis
upon quality of
life: A
qualitative
analysis.
10 | Cox, H., Att identifiera Kvalitativ. 61 Endometrios beskrevs som en | Hog
Henderson, L., kvinnors behov av Fem fokusgrupper. sjukdom vilken orsakade flera
Wood, R., & information infor Inspelade och forluster av: relationer, karridr

Cagliarini, G.
Australien

2003

Learning to take
charge:
Women’s
experiences of
living with
endometriosis.

laparoskopi i
samband med
endometrios, men i
praktiken gjorde
den mer dn det.
Upplevelsen av att
leva med
endometrios
visades var sa
kraftfull att en stor
del av studien
istdllet spenderades
pa att utforska
kvinnors
upplevelser av
endometrios snarare
an att ta reda pa
informationsbehove
t infor laparoskopi,
vilket i praktiken
bara ér en liten del
av den totala
upplevelsen.

transkriberade.
Studiens ledare skrev
dven anteckningar och
forde dagbok. Tematisk
analys.

och kénsla av egenvirde.
Kvinnorna uppgav att vigen
till diagnos och behandling
varit lang och onddigt svér.
Manga kvinnor beskrev att de
hade nétt en punkt dér de
bestimde sig for att nog var
nog: den medicinska
karusellen var tvungen att ta
slut. Kvinnorna var tvungna
att bli pastridiga, ta kontroll
och sjélva avgora hur de
skulle hantera sin sjukdom och
livskvalitet.
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Bilaga 2: Granskningsmall

Mall for kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ
forskningsmetodik — patientupplevelser’

o

Forfattare: Ar: Artikelnummer:

Total bedomning av studiekvalitet:
Hog [ Medelhég [] Lag []

Anvisningar:
® Alternativet "oklart” anvands nar uppgiften inte gar att fa fram fran texten.
® Alternativet "ej tillampligt” valjs nar fragan inte ar relevant.

® Det finns fortydligande kommentarer till vissa delfragor. Dessa anges med en fotnot.

Ja Nej | Oklart Ej tillampl

1. Syfte '
Y e formulering igentling SR D
2. Urval *

| a) Ar urvalet relevant? ] ] O] L]
b) Ar urvalsférfarandet tydligt beskrivet? Il Il ] ]
¢) Ar kontexten tydligt beskriven? O] L] ] L]
d) Finns relevant etiskt resonemang? Il Il ] ]
) Ar relationen forskare/urval tydligt beskriven? ] ] ] Il
Kommentarer syfte, patientkarakteristika, kontext etc
3. Datainsamling °

| a) Ar datainsamlingen tydligt beskriven? Il Il ] ]
b) Ar datainsamlingen relevant? Il ] ] O]
¢) Réder datamittnad? ] ] O] O]
9 Hi o b e ool o o

Kommentarer urval, datainsamling, datamattnad etc

I Modifierad version av Bahtsevani 2002-06-18
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Oklart

Ej tillimpl

4. Analys *

a) Ar analysen tydligt beskriven?

b) Ar analysférfarandet relevant i relation
till datainsamlingsmetoden?

¢) Réder analysmittnad?

d) Har forskaren hanterat sin egen
forforstaelse i relation till analysen?

Kommentarer analys, analysmittnad etc

O oo g

O oo g

O oo g

O oo g

5. Resultat °

a) Ar resultatet logiskt?

b) Ar resultatet begripligt?

) Ar resultatet tydligt beskrivet?

d) Redovisas resultatet i forhallande till en teoretisk referensram?

e) Genereras hypotes/teoti/modell?

f) Ar resultatet Gverforbart till ett
liknande sammanhang (kontext)?

g) Ar resultatet Gverférbart till ett annat sammanhang (kontext)?

Kommentarer resultatens tydlighet, tillricklighet etc

O O /oo/g od

O O /oo/g od

O O /oo/g od

O O /oo/g od

Kommentarer till mallen finns att ladda ner fran www.sbu.se/metodbok.

Mall for kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ forskningsmetodik - patientupplevelser Version 2012.1.2
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Bilaga 3: Resultatmatris

Sjukdomslidande

Vardlidande

Livslidande

ategorier

Artiklar

Smirta och
andra
symtom
och tecken

Kvinnors
normalisering och
negligering av
symtom

Attityder
och
bemotande

Den langa
végen till
diagnos och
behandling

Relationer
och andra
sociala
faktorer

Misstro och
brist pa
forstaelse fran
omgivningen

Oro, angest
och
uppgivenhet

Drommen

om barn

#1:

Cox,
Henderson,
Andersen,
Cagliarini
& Ski
(2003)

X

X

X

#2:
Denny
(2004)

#3:
Gilmour,
Huntington
& Wilson
(2008)

#4:
Huntington
& Gilmour
(2005)

#5:
Markovic,
Manderson
& Warren
(2008)

#6:
Seear
(2009)

#1:
Denny
(2009)

#8
Strzempko
Butt &
Chesla
(2007)

#9:

Jones,
Jenkinson
& Kennedy
(2004)

#10:

Cox,
Henderson,
Wood &
Cagliarini
(2003)
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