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Sammanfattning

Syftet med studien var att beskriva hur kvinnor med endometrios upplever att sjukdomen
paverkar deras liv och livskvalitet. Metoden var en litteraturstudie med deskriptiv design.
Artikelsokningen skedde i databaserna Cinahl, PubMed och PsycINFO samt genom manuell
sokning vilket resulterade i 13 vetenskapliga artiklar som uppfyllde studiens
inklusionskriterier. Resultatet visar att endometrios kan ha negativ paverkan pa manga delar
av livet och darmed ocksa kvinnans livskvalitet. Smarta till foljd av endometrios har visat sig
vara en stor del av problematiken som paverkar bade vardag, arbetsliv och socialt liv pa ett
negativt satt. Kvinnorna kéanner ett behov att av kontrollera sjukdomen for att kunna fa ett sa
normalt liv som mojligt och lagger darfor ofta mycket tid och energi pa att soka ny
information och alternativa behandlingsformer. Sjukdomen verkar inte sarskilt
uppmarksammad, varken i samhéllet eller i sjukvarden, trots att man uppskattar att manga
kvinnor ar drabbade i ndgon grad, och det tar ofta manga ar att fa diagnosen endometrios.
Slutsatsen &r att kvinnor med endometrios upplever att sjukdomen har negativ paverkan pa
livskvaliteten. D& manga kvinnor &r drabbade av sjukdomen ar det av stor vikt att
allmansjukskoterskan har kunskap om denna sjukdom for att kunna ge bésta stod och
omvardnad samt hjalp till en diagnos.

Nyckelord: Endometrios, upplevelse, livskvalitet, sméarta, diagnos.



Abstract

The purpose with this study was to describe how women diagnosed with endometriosis
experience that the disease affects their life and quality of life. The method was a literature
review with a descriptive design. Articles were searched in the databases Cinahl, PubMed,
PsycINFO and manual search. 13 scientific articles that met the inclusion criterias were used
for this study. The result shows that endometriosis affects many aspects of life in a negative
way and it therefore also affects the quality of life. Endometriosis-related pain has shown to
be one of the most severe symptoms that affects both daily life, work and social life. These
women often feel a need to control their illness to enable a life as normal as possible and often
spend a lot of time and energy in the search for new information and alternative treatments.
Despite its high prevalence, the general knowledge of endometriosis is poor and it often takes
many years of symptoms before a correct diagnosis is made. The conclusion is that women
with endometriosis experience that the disease has a negative impact on their quality of life.
Because of the high prevalence of endometriosis, it is important for the nurse to have
knowledge about the illness in order to be able to aid in the diagnosis and give optimal

support and care to this patient category.

Keywords: Endometriosis, experience, quality of life, pain, diagnosis.
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1. Introduktion

Patienter som drabbats av en kronisk sjukdom upplever ofta negativ paverkan pa sin
livskvalitet (Kolotylo & Broome 2000, Arnold et al. 2008). Denna grupp av patienter har ofta
ett stort behov av omvardnad i form av stod, uthildning och praktisk hjalp att klara av
vardagen (Sylvain & Talbot 2002).

”Endometrios ar en kronisk gynekologisk sjukdom som beror pa att vavnad som liknar
livmoderslemhinnan har bildats utanfér livmodern. | Sverige har ungefar tio procent av
kvinnor i fertil alder sjukdomen. Om du har mycket ont vid mens, riklig mens, ont vid samlag
och/eller ont nér du kissar eller bajsar bor du kontakta huslakare eller gynekolog”, star det pa
Vardguidens (2012) hemsida om endometrios. Anda visar studier att manga kvinnor med
endometrios aldrig hort talas om sjukdomen innan de fatt diagnosen (Denny 2009).

1.1 Endometrios

Endometrios innebér att endometrium eller livmoderslemhinna finns utanfér sin normala plats
i livmodern. Denna slemhinna paverkas dven den av kvinnas hormoner och genomgar samma
periodiska cykler och bléder ddrmed nar livmoderslemhinnan bléder. Endometrios kan finnas
vart som helt i kroppen men lokaliseras vanligast till &ggstockarna och bukhinnan men éven
vid urinblasa och tarm. Endometriet utanfor livmodern kan ibland inflammeras och orsaka
sammanvaxningar som ar en bidragande faktor till sméartor och nedsatt fruktsamhet hos
kvinnan (Borgfeldt 2010). Endometrios fran aggstockarna kan ocksa bilda blodfyllda cystor
som ar mycket smartsamma nar de flyttar sig och faster pa narliggande organ. Endometrios
anses som en av de vanligaste orsakerna till badckensmarta och infertilitet hos kvinnor i fertil
alder. Ofta bildas ocksa hardar av endometrios i en ficka bakom livmodern (fossa Douglasii).

Detta kan orsaka smarta vid samlag (dyspareuni) (Donegan 2012).

Diagnosen av endometrios &r oftast svar att faststalla pa grund av de manga olika och diffusa
symtomen, och den feldiagnostiseras ofta t.ex. som Irritable Bowel Syndrome (IBS) eller
blaskatarr. Diagnosen grundar sig oftast pa den kliniska bilden men for en saker diagnos kravs

laparoskopi (Donegan 2012).

Enligt Borgfeldt (2010) &r det viktigt att kvinnan upplyses om sitt tillstand. Sérskilt da denna
sjukdom kraver mycket kontakt med sjukvarden pa grund av behandlingar och kontroller som



kan stracka sig 6ver manga ar. Vissa kvinnor med endometrios ar helt symtomfria, eller har
bara vissa symtom i varierande svarighetsgrad. Patienter som ar symtomfria behandlas dock

ej.

Behandlingen kan vara saval medicinsk och som kirurgisk. Den medicinska behandlingen
utgors ofta av antiinflammatoriska lakemedel, exempelvis NSAID, for att minska
inflammation och lindra smérta. Olika preventivmedel (progesteron eller levonorgestrel) ges
ocksa ibland for att antingen minska utséndringen av prostaglandiner eller for att helt stoppa
menstruationsblodningen. Detta alternativ ger dock ofta svara biverkningar (Borgfeldt 2010),
sasom huvudvark, 6dem, magsmartor, haravfall férandrad sexlust och humérsvéangningar
(FASS 2012). Titthalskirurgi (laparoskopi) &r den kirurgiska behandlingen som anvands i
forsta hand, da man avlagsnar endometriosen och aterstaller den normala anatomin sa langt
det &r mojligt. Denna behandling utfors oftast pa kvinnor med kronisk, icke 6vergaende
backensmérta och ger ofta ett gott resultat (Abbott et al. 2003). Kirurgiska behandlingar ger
storre effekt eftersom det tar bort den sjuka vavnaden och inte bara ddmpar symtomen
(Donegan 2012), men endometrios brukar anda ha en formaga att komma tillbaka efter nagra
ar (Abbott et al. 2003). Ibland kan svara, langvariga och aterkommande besvar innebéra att
kvinnan far genomga en hysterektomi, men detta behdver inte heller innebéra total
symtomfrihet (Vardguiden 2011, Denny 2009).

1.2 Livskvalitet

| Nationalencyklopedin (2012) star det att begreppet livskvalitet enligt WHO definieras som
en subjektiv bedomning av livet som kan forankras i det kulturella, sociala och de
miljomassiga omstandigheterna. Livskvalitet &r nagot som kan matas som exempelvis
jobbsituation, ekonomi, hur boendesituationen ser ut samt om man &r fri att kunna rora sig
fritt. Livskvaliteten har ocksa att géra med hur personen upplever sin egen situation. Han eller
hon kan till exempel uppleva att livskvaliteten ar hog trots till exempel dalig halsa, eller tvart

om (Nationalencyklopedin 2012).

Halsorelaterad livskvalitet &r upplevelsen av fysisk och psykisk hélsa och inkluderar
halsorisker, sjukdomar, funktionell status, socialt stéd och socioekonomisk status. Det
innefattar fysisk, kansloméssig, kognitiv funktion och férmagan att delta i meningsfulla

aktiviteter inom familjen, pa arbetsplatsen och i samhallet (Carr et al. 2003).



1.3 Upplevelse

Upplevelse eller uppleva definieras enligt Nationalencyklopedin (2012) antingen som en
handelse som en person ar med om som direkt berord part eller ndgot som personen uppfattar
och varderar pa ett kanslomassigt plan. | denna studie anvéands ordet uppleva eller upplevelse

I dess senare mening.

1.4 Kvinnor med kronisk smérta

Kvinnor upplever enligt studier ofta negativa attityder fran sjukvarden (Gijsbers van Wijk et
al. 1996, Werner & Malterud 2003). Kvinnor ses ofta som 6verkonsumenter av varden, som
ar overdrivna i sina besvér med sina kvinnliga organ, ofta lidande av diffusa, oftrklarliga
symtom och kéanslomassiga, psykiska problem. Sjukvarden missar darfor ofta att behandla
kvinnor som individer istéllet for en grupp dér alla funkar precis likadant. Undersdkningar
visar att kvinnor, trots att de oftare besdker sjukvarden an man, mer sallan far remisser for
fortsatta undersokningar och behandlas medicinskt inte lika grundligt, med lagre resurser
(Gijsbers van Wijk et al. 1996).

| en studie beskriver kvinnor med kronisk, oforklarlig smarta att de i sjukvarden ofta méttes
av misstro och negligering av symtomen genom kommentarer som: Du &r ju sa ung”, “du ser
ju alltid s& halsosam ut” och ~du ser inte sjuk ut”. Undersokningspersonerna kande darfor att
deras symtom och smarta inte togs pa allvar, att ingen forstod dem. Detta resulterade i att
undersokningspersonerna helt enkelt forsokte att inte se ”for bra” ut nir de gick till doktorn.
Enligt vart samhélles sociala normer och forvantningar ska kvinnan halla sin kropp och
sexualitet i schack och hon skams ofta och k&nner att hon har svikit nér hon inte klarar av det
och maste ga till doktorn. Kvinnorna i studien upplevde ofta att de om och om igen fick
forklara sina “osynliga” tillstand, vilket ar jobbigt i sig och fortfarande moéttes av misstro fran
sjukvarden, sin partner och vanner som trodde att det mer var av en psykisk natur” (Werner
& Malterud 2003).

Forutom svarigheterna i motet med sjukvarden maste dessa kvinnor dven kampa med sin
smarta varje dag. Att kvinnor med kroniska sjukdomar upplever minskad livskvalitet har
ocksa visat sig i studier dar de lidit av fibromyalgi och migran (Kolotylo & Broome 2000,
Arnold et al. 2008). Kvinnorna upplevde att sméartan gjorde att de missade jobb/skoldagar,
effektiviteten pa arbetet minskade. De orkade heller inte med vardagssysslor eller familj- och

sociala aktiviteter (Bigal et al. 2003, Arnold et al. 2008). Smértan upplevdes som



handikappande och gav depressiva symtom. Att kdnna sig deprimerad innebar i sin tur att
man kande sig annu mer handikappad av smartan (Kolotylo & Broome 2000).

1.5 Omvardnadsteori

Dorothea Orems egenvardsteori bygger pa teorin om méanniskans eget initiativ till handlingar
for att ta hand om sig sjélv eller familjemedlemmar. Egenvard och omsorg beskriver hon som
ett naturligt handlingsmaénster hos manniskan som lars in och ser olika ut beroende pa
kulturell bakgrund, alder, kon, miljo etc. Orem utvecklar sedan sin generella teori med teorin
om egenvardsbrist som innebar att nar manniskan inte ar kapabel att utfora sina
egenvardhandlingar dvs. tillgodose sina terapeutiska egenvardskrav, pa grund av sjukdom,
skada eller livshandelser, maste nagon trada in for personen och identifiera dennes
egenvardsbehov och kanske utfora dessa at personen. Har har sjukskoterskan ofta en viktig
roll i att handla for, stétta, handleda och utbilda patienten. Orem kallar denna process av
identifiering av egenvardskrav som sjukskoterskan utfor for teorin om omvardnadssystem.
Enligt den skall sjukskoterskan kunna identifiera egenvardsbrister hos patienten och losa
problemen for att patientens situation skall kunna aterga till det normala i sa stor utstrackning
som majligt, med andra ord, att patienten skall kunna utféra sa mycket av sin egenvard sjalv
som mojligt, med stod och hjélp fran sjukskoterskan (Orem 2001).

1.6 Problemformulering

Forskning har visat att kronisk smarta kan paverka livskvaliteten (Kolotylo & Broome 2000).
Endometrios uppskattas drabba sa mycket som var tionde kvinna (Rindforth Gillgren 2012)
och kan ge sig i uttryck pa manga olika, smartsamma satt. Det ar darfor viktigt att
sjukskaterskan har kunskap och forstaelse i hur endometrios kan upplevas och hur den
paverkar kvinnans livskvalitet, for att pa satt kunna ge basta méjliga bemaétande, stod samt
kunna handleda kvinnan i hennes egenvard och ge bra omvardnad vid olika ingrepp och
behandlingar. Sjukskoterskan har ocksa en viktig roll nar de galler kunskap om sjukdomens

symtom for att pa sa satt kunna hjalpa patienten till en diagnos.



1.7 Syfte
Syftet med studien var att beskriva hur kvinnor med endometrios upplever att sjukdomen

paverkar deras liv och livskvalitet.

1.8 Fragestallningar
e Hur upplever kvinnor diagnostiserade med endometrios att sjukdomen paverkar deras
liv och livskvalitet?
¢ Vilka datainsamlingsmetoder anvandes och vilka sociodemografiska parametrar
sasom alder, civilstand, arbete, utbildning, antal barn och etnicitet, redovisas i

artiklarna?

2. Metod

2.1 Design
En beskrivande litteraturstudie (Polit & Beck 2008).

2.2 Databaser
Databaser som anvéndes for att soka vetenskapliga artiklar var Cinahl, PubMed och
PsycINFO.

2.3 Sokord
Sokorden som anvéndes i olika kombinationer var endometriosis, experience och quality of
life. Endometriosis och quality of life & MeSH-termer, medan ordet experience ar en fri

Oversittning av ordet “upplevelse” gjord av forfattarna. Utfallet redovisas i tabell 1.

Tabell 1. Oversikt av utfall av olika kombinationer av séktermer.

Databas Sokterm Antal traffar | Valda kallor
exkl.
dubbletter

Chinal Endometriosis (MeSH) 829

Chinal Quality of life (MeSH) 41853

Chinal Quality of life (MeSH) AND 44 4

Endometriosis (MeSH)
Chinal Endometriosis (MeSH) AND 14 4
Experience

Cinahl Endometriosis (MeSH) AND Quality | 6 0

of life AND Experience




PubMed Endometriosis (MeSH) 7304

PubMed Quality of life (MeSH) 125897

PubMed Endometriosis (MeSH) AND Quality | 234 3
of life (MeSH)

PubMed Endometriosis (MeSH) AND 248 0
Experience

PubMed Endometriosis (MeSH) AND Quiality | 3 0
of life (MeSH) AND Experience

PsycINFO Endometriosis (MeSH) 79

PsycINFO Quality of life (MeSH) 31586

PsycINFO Endometriosis (MeSH) AND Quality | 15 0
of life (MeSH)

PsycINFO Experience AND Endometriosis 14 2
(MeSH)

PsycINFO Endometriosis AND Quality of life 3 0
AND Experience

Manuell Endurance and contest: women’s 1

sokning, Cinahl | narratives of endometriosis.

Antal valda 14*

kallor

* En artikel valdes bort.

14 kallor valdes, dock valdes en artikel bort efter vidare genomlésning da den jamforde
livskvaliteten hos kvinnor med endometrios med livskvaliteten hos kvinnor med kronisk

migran och inte svarade pa den har studiens syfte och fragestallningar.

2.4 Sokstrategi

Artiklarna soktes i olika steg, forst lastes artiklarnas rubriker och de som verkade relevanta
for studiens syfte plockades ut. Dérefter lastes dessa artiklars abstract och de som i sin tur
verkade relevanta inkluderades i studien om den innehdll rétt urvalskriterier, etiskt
stallningstagande och fanns tillganglig i fulltext utan kostnad. En artikel hittades genom
manuell sékning via referenser fran en av de valda artiklarna. Sékord, utfall och valda kallor
redovisas i tabell 1.

2.5 Urvalskriterier
Inklusionskriterierna for de artiklar som skulle inga i studien var: Artiklar publicerade de
senaste tio aren (2002-2012), Peer-reviewed, tillgangliga i fulltext via hogskolans behdrighet



samt vara skrivna pa engelska eller svenska samt godkanda for publicering ur etisk synpunkt.
Urvalsgruppen skulle besta av kvinnor diagnostiserade med endometrios. De artiklar som

handlade om hur olika behandlingar kunde forbéattra kvinnans livskvalitet exkluderades.

2.6 Dataanalys

De inkluderade artiklarna lastes igenom och granskades av forfattarna var och en for sig,
utifran syfte, fragestallningar, design, urval, dataanalys, resultat och etisk granskning. Detta i
enlighet med Forsbergs och Wengstroms (2008) checklista for kvantitativa och kvalitativa
artiklar, se bilaga 1. Forfattarna borjade med att l1asa igenom artiklarnas abstract for att
utvdrdera om de var anvandbara for studien. Atta kvalitativa, tre kvantitativa och tva artiklar
med mixad design valdes ut till studien. Artiklarnas resultat lastes sedan noggrant igenom
flera ganger och efter diskussioner kunde tre huvudteman identifieras. Under dessa
huvudteman identifierades ocksa olika subteman. Resultatet redovisas i tabeller samt i
I6pande text. | tabell 2 redovisas artiklarnas forfattare, publikations ar, ursprungsland, titel,
design, undersékningsgrupp, datainsamlingsmetod och dataanalysmetod. | tabell 3 redovisas
artiklarnas syfte och resultat och i tabell 4 redovisas artiklarnas undersékningsgrupp och

dataanalysmetod.

2.7 Forskningsetiska 6vervaganden

Godkannande av etiskt rad eller etiskt resonemang skulle finnas i artikeln, trots att detta
saknades i tva av artiklarna valde forfattarna anda att inkludera dem da de hade hog relevans
for studiens syfte. Artiklarna har inkluderats efter systematisk sokning och urval. Enligt Polit
& Beck (2008) skall en litteraturstudie vara objektiv. Forfattarna har darfor i enlighet med
Polit & Beck (2008) inte exkluderat artiklar som inte 6verensstimmer med deras personliga
asikter. Plagiat eller forvrangning har inte forekommit. Enligt Forsberg & Wengstrom (2008)
skall artiklarna i en litteraturstudie ha genomgatt en etisk granskning av en kommitté for att
inkluderas i studiens resultat. | elva av de tretton artiklarna framkom ett tydligt etiskt
overvéagande beskrivet i texten. De resterande tva artiklarna var utgivna i en tidsskrift som

granskade artikeln etiskt innan den publicerades.

3. Resultat

Resultatet presenteras i en tabell samt i I6pande text. Under analysen av artiklarna kunde

forfattarna utréna tre aterkommande évergripande teman: Den fysiska paverkan sjukdomen



har pa kvinnorna, men &ven paverkan pa det psykiska samt sociala planet. Dessa tre teman

kommer i den l6pande texten att presenteras med olika subteman.

Under fysisk paverkan: Smarta, dyspareuni, infertilitet och behandling.

Psykisk paverkan: Motet med sjukvarden och att kontrollera sin sjukdom.

Paverkan pa det sociala livet: Arbetsliv, familj och relationer och det sociala livet.

Tabell 2. Oversikt av resultatartiklarnas forfattare/ar/ursprungsland, titel, design,

undersokningsgrupp, datainsamlingsmetod och dataanalysmetod.

Forfattare Titel Design Undersoknings- | Datainsamlings- | Dataanalys-
Ar grupp metod Metod
Land
Cox, H., Learning to Kvalitativ och | 670 kvinnor Enkat via post och | Resultatet
Henderson, take charge: kvantitativ diagnostiserade intervjuer som transkriberades,
L., Wood, R. | Women’s ansats med en | med endometrios | genomfordes via | teman
& Cagliarini, | experiences of | enkét och svarade pa telefon eller identifierades
G. living with fokusgrupp. enkéten och 61 personligt méte.
2003 endometriosis kvinnor
Australien medverkade i
fokusgruppen.

Cox, H., Focus groups | Kvalitativ och | 670 kvinnor Enkat via post och | Resultatet
Hendersen, study of kvantitativ diagnostiserade intervjuer som transkriberades,
L., Andersen, | endometriosis: | ansats med en | med endometrios | genomfdrdes via | teman
N., Struggle, loss | enkat och svarade pa telefon eller identifierades
Cagliarini, G. | and the fokusgrupp. enkéten och 61 personligt mote.
& Ski, C. medical kvinnor
2002 merry-go- medverkade i
Australien round fokusgruppen.
Denny, E. Women’s Explorativ 15 kvinnor Semistrukturerade | Transkrib-
2003 experience of | design med diagnostiserade intervjuer ering av
Storbritannie | endometriosis | kvalitativ med ljudmaterial,
n ansats. endometrios. teman

identifierades

Tematisk analys.
Denny, E & | Endometriosis | Deskriptiv 30 kvinnor Semistrukturerade | Transkrib-
Mann, C.H. -associated design med diagnostiserade intervjuer ering av
2007 dyspareunia: kvalitativ med ljudmaterial,
Storbritannie | the impacton | ansats. endometrios. teman

n

women’s lives

identifierades
Tematisk analys.

Fourquet, J., | Patients’ Deskriptiv med | 108 kvinnor Frageformular Beskrivande
Gao, X., report on how | kvantitativ diagnostiserade statistik.
Zavala, D., endometriosis | ansats. med Statistisk analys
Orengo, J.C., | affects health, endometrios. utférd med
Abac, S., work and SPSS 15.0.
Ruiz, A., daliy life

Laboy, J.&

Flores, I.

2009

Puerto Rico

Fourquet, J., | Quantification | Tvérsnitts 715 kvinnor Frageformular Beskrivande




Béez, L., of the impact | design med diagnostiserade statistik.
Figueroa, M., | of kvantitativ med endometrios Statistisk analys
Iriarte, I. & endometriosis | ansats. och 215 i utférd med
Flores, I. symtoms on kontrollgruppen. SPSS 15.0
2011 health related
Puerto Rico | quality of life
and work
productivity
Gilmour, J. The impact of | Explorativ 18 kvinnor Ostrukturerade Transkribering
A, endometriosis | design med diagnostiserade intervjuer av intervjuerna,
Huntington, | on work and kvalitativ med teman
A. & Wilson, | social ansats. endometrios. identifierades.
H. participations
2008
New Zeeland
Huntington, | A life shaped | Explorativ 18 kvinnor Semistrukturerade | Tematisk analys
A & by pain: design med diagnostiserade intervjuer
Gilmour, J.A. | Women and kvalitativ med
2005 endometriosis | ansats endometrios.
New Zeeland
Lemaire, G. More than just | Deskriptiv 298 kvinnor Frageformular Cronbach’s alpha
S. menstrual korrelationsstu | diagnostiserade och Pearson’s
2004 cramps: die med med korrelation.
USA Symtoms and | korrelativ endometrios.
uncertainty design.
among Kvantitativ
women with ansats.
endometriosis.
Markovic, Endurance Explorativ 30 kvinnor Djupintervjuer Intervjuerna
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pain from
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transkriberade
intervjuerna.
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Tabell 3. Oversikt av de resultatartiklarnas syfte och reslutat.

Forfattare Syfte Resultat

Cox, H., Att forsta vilken information kvinnor | Kvinnorna upplevde svarigheter i att fa

Henderson, L., som genomgar utredning och gehdr, adekvat information och hjélp av

Wood, R. & behandling for endometrios behéver. | vardpersonal. Att ta tag

Cagliarini, G. i problemet sjélv och stka information samt
alternativa behandlingar istéllet for
operation 6kade livskvalitén hos dessa
kvinnor som var trétta pa att bli negligerade.

Cox, H., Att identifiera behovet av Kvinnorna beskriver brist pa stéd och

Hendersen, L., information och stdd hos kvinnor forluster samt att de far kampa for att bli

Andersen, N., med endometrios som ska genomga | tagna pa allvar i sjukvarden.

Cagliarini, G. & Kirurgisk behandlig.

Ski, C.

Denny, E. Att utforska kvinnors upplevelse av Trots svar smarta upplevde kvinnorna att

att leva med endometrios. deras symtom trivialiserades och diagnosen

drojde. Detta, och den begransade effekten
av behandlingarna paverkade familj, jobb
och sexuella relationer.

Denny, E & Att ta reda pa hur dyspareuni till foljd | Dyspareuni begransar den sexuella

Mann, C.H. av endometrios paverkar livet och aktiviteten vilket paverkar sjalvfortroendet

relationer. hos kvinnorna samt relationen med partnern.

Fourquet, J., Gao, | Att undersdka hur bordan av Resultatet visar att endometrios

X., Zavala, D., endometrios gestaltade sig genom att | karakteriseras av fysiska begransningar som

Orengo, J.C., beskriva upplevelser av att leva med | paverkar halsan, arbetet och det dagliga

Abac, S., Ruiz, A.,
Laboy, J.& Flores,
I

sjukdomen.

livet.

Fourquet, J., Béez,
L., Figueroa, M.,
Iriarte, I. & Flores,
l.

Att faststélla hur endometrios-
relaterade symtom paverkar fysisk
och psykisk hdlsa samt livskvalitet
och arbetsliv.

Undersokningen visar signifikant paverkan
pé bade den fysiska och psykiska halsan hos
dessa kvinnor som rapporterar minst en dags
sjukfranvaro i manaden pga. symtom samt
negativ paverkan pa livskvaliteten.

Gilmour, J. A.,
Huntington, A. &
Wilson, H.

Att undersoka hur endometrios
paverkar kvinnors arbetsliv,
utbildning och sociala liv.

Kvinnornas arbets- och sociala liv samt
utbildning paverkats av sjukdomen.
Kvinnorna har dock lart sig olika sétt att
hantera detta.

Huntington, A. &

Att undersoka kvinnors uppfattning

Den svara kroniska smartan &r det jobbigaste

Gilmour, J.A. av att leva med endometrios. symtomet pa endometrios och péaverkar alla

delar av livet.

Lemaire, G. S. Att undersoka frekvensen, Kvinnorna upplevde flera symtom med
svérighetsgraden och paverkan pa det | varierande svarighetsgrad. Kvinnorna sokte
dagliga livet av symtomen fran sjdlva information men var osékra pa om de
endometrios. Samt undersoka hade tillforlitlig information om sjukdomen.
forhallanden mellan symtom, Osakerhet angdende sjukdom hade samband
kanslomassig paverkan och behov av | med kanslomassig stress och brist pa
information. information.

Markovic, M., Att beskriva skillnader i upplevelsen | Unga kvinnors symtom hade en formaga att

Manderson, L. &

av endometrios mellan kvinnor fran

negligeras som “normala”. Alla kvinnor
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Warren, N. olika sociodemografiska grupper. upplevde dock motstand i sjukvarden,
patientcentrerad vard och nya
behandlingsformer.

Seear, K. Att undersoka australiensiska Kvinnorna upplever att de maste vara
kvinnors upplevelse av att leva med experter pa sitt sjukdomstillstand vilket ger
endometrios. dem ett extra ’jobb” utéver arbetsliv och

hushallsarbete. Att vara expert pa sin
sjukdom kan ge bade negativa och positiva
effekter.

Seear, K. Att argumentera for att den Kvinnor upplever svarigheter i att 6ppet

diagnostiska fordrgjningen vid
endometrios delvis kan bero pa att
kvinnor kan ha svart att skilja pa
normal och onormala
menstruationssmartor men ocksa
oviljan att 6ppet prata om
menstruationsprocessen.

prata om menstruationscykeln och de
problem de har med den, vilket ar nagot man
inte pratar om. Nar de val 6ppnar sig stéter
de ofta pa misstro och normalisering av sina
symtom.

Strzempko Bultt,
F. & Chesla, C.

Att undersoka hur kronisk
backensmarta till foljd av
endometrios paverkar forhallandet
mellan man och kvinna.

Kronisk backensmarta hade paverkan pa
livet i stort och pa forhallandet bland annat
kommunikativt och sexuellt.

3.1 Fysisk paverkan

Endometrios kan ge ett flertal olika symtom, i en studie rapporterar kvinnorna framst symtom

sa som kraftiga menstruationssmartor, trétthet och utmattningskéansla, allman sjukdomskéansla

samt rikliga menstruationsblédningar (Lemaire 2004). Olika typer av smaérta &r ett de mest

frekvent rapporterade symtomen och innefattar diffus magsmarta (Huntington & Gilmour

2005), ryggsmarta (Lemaire 2004), samlagssmarta (Denny & Mann 2007, Fourquet et al.

2010), smarta vid tarm och blastémning (Gilmour et al. 2008) och kronisk backensmarta

(Denny 2004).

3.1.1 Smarta

Den svara och kroniska backensmarta som drabbar manga med endometrios beskrivs av

kvinnorna som “handikappande”, intensiv”’ och ”gnagande” (Huntington & Gilmour 2005)

Smartan uppkommer for de flesta i samband med menstruation, for andra vid dgglossning och
for vissa &r den konstant narvarande, ibland som intensiv smarta och ibland som en molande
vark (Denny 2004). Ibland &r smartan sa stark att kvinnorna kraks eller svimmar (Huntington
& Gilmour 2005, Seear 2009a).

Andra typer av smarta som kvinnorna rapporterar &r buksmarta i samband med diarré och

forstoppning, vilket orsakas av att endometrios satter sig pa tarmslemhinnan och irriterar
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denna (Huntington & Gilmour 2005). Kvinnorna beskriver &ven anal och rektal smérta och
darigenom problem med avforing och urinering (Gilmour et al. 2008).

Kvinnorna i en studie rapporterar att de upplever olika typer av smirta en “vanlig”
menstruationssmarta som kan lindras med receptfria lakemedel och en starkare smérta som
varar langre och foljs ofta av kramper eller dov smérta. De svarare menstruationssmartorna
benamns av sjukvarden som dysmenorré (Denny 2004). Enligt kvinnorna paverkade smartan

alla delar av livet och darfor ocksa livskvaliteten (Huntington & Gilmour 2005).

3.1.2 Dyspareuni

| flera av studierna beskriver kvinnorna smarta vid samlag, dyspareuni, som ett pafrestande
symtom (Cox et al. 2003a, Denny 2004, Denny & Mann 2007, Strzempko Butt & Chesla
2007, Fourquet et al. 2010). Flera av kvinnorna upplever inte bara smérta vid sjélva samlaget
utan dven smarta i timmar eller dagar efterat. Av 30 kvinnor i studien undvek 18 av dem
samlag sa langt det var mojligt. Fem av kvinnorna undvek sex helt och hallet (Cox et al.
2003a). | en studie beskriver kvinnorna att de inte garna tog upp problemet frivilligt med sin

lékare och att lakarna heller inte tog upp det sarskilt ofta (Denny 2004).

3.1.3 Infertilitet och svarigheter att bli gravid

| en studie gjord av Fourquet et al. 2010 rapporterar 71 procent av kvinnorna att de nagon
gang forsokt bli gravida, av dessa upplever 90 procent att de har haft svart att bli det.
Emellertid sokte endast 48 procent av dem hjalp for detta. Endast 65 procent av de personer
som hade haft problem blev till slut gravida, vilket innebdr att 7 av 10 kvinnor i studien var
barnldsa. Ofrivillig barnldshet kan upplevas som pafrestande och paverkar i hog grad dessa
kvinnors livskvalitet (Fourquet et al. 2011). Dyspareuni kan ocksa satta kappar i hjulet nar det
géller chansen att bli gravid. Vissa kvinnor beskriver att de helt enkelt genomlider smartan for
att kunna bli gravida (Denny & Mann 2007).

3.1.4 Behandlingar

For kvinnor med endometrios finns antingen medicinsk behandling, genom exempelvis
smartstillande lakemedel och hormoner, eller kirurgisk behandling, dar man genom
titthalsoperation tar bort den synliga endometriosen (Borgfeldt 2010). Kvinnorna i en studie
upplevde ofta att den kirurgiska behandlingen gav ett béattre resultat eftersom den tog bort

sjélva problemet och inte bara lindrar symtomen som den medicinska behandlingen gor
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(Denny 2004). Den medicinska behandlingen gav ocksa manga oonskade biverkningar (Cox
et al. 2003b, Denny 2004). Sjukdomen har dock en formaga att komma tillbaka trots
operation, och en studie visar att varje kvinna i genomsnitt genomgatt 2,3 ingrepp (Fourquet
et al. 2010). Vissa kvinnor &r dock radda for att genomga operation pa grund av de risker det
innebdr med bland annat arrbildning, vilket kan minska chansen att bli gravid (Cox et al.
2003a). Flera kvinnor i olika studier har genomgatt hysterektomi i hopp om att bli kvitt
symtomen, vilket anses vara “sista utvagen” (Cox et al. 2003b, Huntington & Gilmour 2005,
Fourquet et al. 2010). Att det inte finns nagon behandling som helt garanterar symtomfrihet
har fatt manga kvinnor att soka alternativa behandlingar sasom kinesiska orter och akupunktur
(Huntington & Gilmour 2005), naturopati, massage och spirituell healing (Cox et al. 2003b).
Kvinnorna ansag att ha kontroll dver sin kropp for att uppna hélsa som en del av behandlingen
och anvénde darfor sig bland annat av tréaning och olika dieter (Cox et al. 2003b, Seear
2009b).

3.2 Psykisk paverkan

3.2.1 Bemétandet fran varden

De flesta kvinnor i flera av studierna fick uppleva en lang vantan pa att fa sin diagnos (Cox et
al. 2003a, Denny 2004, Huntington & Gilmour 2005, Gilmour et al. 2008, Markovic et al.
2008, Seear 2009a, Fourquet et al. 2010). Ofta hade kvinnorna fatt andra diagnoser stallda
utifran sina symtom (Huntington & Gilmour 2005). Manga av kvinnorna vantade aven lange
med att soka vard da de trodde att deras symtom var “normala” (Markovic et al. 2008). Aven
lakarna avfirdade ofta symtomen som “normala” och en naturlig del av
menstruationsprocessen (Denny 2004) och uttryckte det som nagot som kvinnor maste
uthdrda (Cox et al. 2003a). En kvinna beskriver att hon sjélv till slut gav forslag till sin lakare
pa att det kunde vara endometrios efter att ha last om det i en tidning. De flesta av kvinnorna
fick ratt diagnos nér de blev remitterade till en gynekolog (Huntington & Gilmour 2005).
Manga av kvinnorna hade dock ingen aning om vad endometrios var eller att det 6ver
huvudtaget existerade (Fourquet et al. 2010). For manga av kvinnorna var diagnosen en
lattnad, att det inte bara “var négot jag inbillade mig”, efter ar av avfardanden som “ndgot
normalt” fran lakare (Huntington & Gilmour 2005). Kvinnorna forvantade sig att ldkarna
skulle forklara varfor just de utvecklat endometrios, men nér de fick veta att endometrios ar
en sjukdom som man inte vet sa mycket om och som ar svar att behandla kénde ofta oro och

chock” (Seear 2009b). | en av studierna beskriver kvinnorna att de tyckte att det var svart att
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prata om sina problem dven med vardpersonalen (Cox et al. 2003a). | en annan studie vittnar
kvinnorna om svarigheter att ta upp intima problem med sjukvarden som heller inte ofta

belyser problemen heller (Denny 2004).

3.2.2 Att kontrollera sin sjukdom

I och med att kvinnorna fatt reda pa att endometrios ar en sjukdom man inte vet sa mycket om
och som inte har nagot specifikt botemedel kdnner manga ett behov av att sjalva ta kontroll
over sin halsa (Cox et al. 2003b, Seear 2009b). De forsoker darfor leva ett sa halsosamt liv
som mojligt med olika dieter som s&gs vara bra, till exempel laktosfri kost (Seear 2009a).
Manga av kvinnorna upplevde ocksa att traning och motion kunde lindra besvaren (Cox et al.
2003b). Kvinnorna kanner ofta ett stort informationsbehov (Lemaire 2004) och uttrycker att
de maste bli experter pa att bemastra sin sjukdom genom att bli duktiga, forstandiga och
aktiva i sin egenvard och ta eget ansvar for att bli battre. Att ha en aktiv roll i sin egen vard
gav sjalvfortroende (empowerment) och en kénsla av kontroll 6ver sin halsa (Seear 2009b). |
en studie beskriver nagra kvinnor att satta upp praktiska mal, till exempel klara sig utan vissa
mediciner eller helt enkelt bara ta sig upp ur séngen pa morgonen, var ett satt att komma
framat och bemastra och évervinna sjukdomen (Cox et al. 2003b).

Att hela tiden kanna sig tvingad att aktivt arbeta for sin halsa, bemastra sin sjukdom och halla
sig a jour med de nyaste forskningsrénen upplevdes dock ibland bade psykiskt och fysiskt
pafrestande. All information som fanns att tillga gjord ibland att kvinnorna att kanna sig
forvirrade (Seear 2009b). Vilken information var ratt? Kunde man lita pa informationen fran
till exempel Internet (Lemaire 2004, Seear 2009b)? Ibland blev &ven informationen
skrammande och vissa kvinnor upplevde att ju mer hade fick veta, desto mindre ville de lasa
vidare (Cox et al. 2003a, Seear 2009b). Informationen &r dock nddvéndigt enligt kvinnorna i
en studie, bada for att kunna ta hand om sig sjélv, men aven for att kunna sta pa sig och kanna
sig forberedda gentemot lakaren, vilket inte alltid &r sa latt (Cox et al. 2003b). En kvinna
beskriver att hon ofta kom pa sig sjalv med att strunta i allt omkring sig, &ven pa jobbet, for
att spendera timme efter timme med att surfa pa internet, géra sokningar pa olika symtom och

behandlingar och chatta pa olika forum (Seear 2009b).

Nagra av kvinnorna beréattar om skuldkanslor nar de insett att deras tidigare livsstil kan ha
bidragit till att forvarra symtomen och de inte har forstatt och gjort nagot at det tidigare.
Ibland fick de ocksa déligt samvete nér de “slarvade”. Att bry sig om sin hélsa kédndes som ett

”’jobb” for dessa kvinnor, dir de lade ner mycket tid och energi. Att dessutom skoéta sitt
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vanliga jobb, hushall och familj, gjorde det mycket pafrestande for kvinnorna som redan lider
av en kronisk sjukdom (Seear 2009b).

3.3 Paverkan pa det sociala livet
Endometrios paverkar alla delar av livet, dven karriar, forhallanden och framtidsplaner (Cox
et al. 2003b).

3.3.1 Familj och férhallanden

Kvinnorna i flera studier beskriver stodet fran sin partner som oerhort viktigt (Denny 2004,
Denny & Mann 2007, Strzempko Butt & Chesla 2007). De flesta kvinnorna upplever ocksa
att de far det stodet och beskriver att de inte kunnat klara sig utan sina parters under de fysiska
och emotionella pafrestningar som sjukdomen skapar (Denny 2004). Men smartsamma
symtom som till exempel dyspareuni satter ibland svara provningar pa forhallandet, orsakar
gral och frustration da partnern har svart att till fullo forsta kvinnan (Denny & Mann 2007).
En kvinna i en studie beréttar att partnern trodde att hon ursaktade sig med att hon hade ont
for att slippa ha sex med honom (Seear 2009a). | flera av studierna rapporterar kvinnor att
forhallanden har tagit slut pa grund av dyspareuni eller andra pafrestningar som sjukdomen
skapar (Cox et al. 2003a, Denny 2004, Denny & Mann 2007). En studie visar att kvinnorna
som lider av dyspareuni upplever en negativ paverkan pa deras sjalvfortroende. De kéande sig
okvinnliga och oattraktiva nar de inte kunde ge sig han helt och hallet. Ofta dok ocksa ord
som ”’skyldig” och “otillracklig” upp i kvinnornas berittelser. Nagra kvinnor upplever dock
den sexuella narheten som valdigt viktig nar endometriosen paverkar s manga andra aspekter
pa livet och &r inte villiga att ge upp den pa grund av smartan. Vissa upplevde ocksa radsla for

att partnern skulle ldmna dem for ndgon som kunde ”ge honom mycket mer” dn vad de kunde

(Denny 2004).

Att ha sjukdomen endometrios kan paverka kvinnans formaga att bli med barn, trotts detta
berattar fler kvinnor i en studie att de blivit tillsagda att skaffa barn av sina ldkare som en
sorts behandling av symtomen. Kvinnorna kénde sig ofta krankta av detta nar de fick reda pa
att endometrios kan gora det svarare att bli med barn och att manga kvinnor med endometrios
dessutom lider av dyspareuni (Huntington & Gilmour 2005). Ofrivillig barnléshet kan vara
valdigt pafrestande och upplevs av kvinnorna paverka livskvaliteten i hog grad (Fourquet et
al. 2011). En kvinna beskriver att hon inte kdnde sig som en riktig kvinna nér hon inte kunde

fa barn (Cox et al. 2003a). | en annan studie vittnar en kvinna om stor press fran familjen,
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med fragor som “varfor hon och hennes partner inte skaffade barn ndgon gang?” (Strzempko

Butt & Chesla 2007).

Kvinnorna rapporterar att symtomen paverkar alla aspekter av det dagliga livet och att deras
fysiska begransningar storde formagan att utféra bland annat dagliga hushallssysslor
(Fourquet et al. 2010, Fourquet et al. 2011). Kvinnorna beréttar att vissa dagar far de helt och
hallet Iamna Gver ansvar till sina partners (Cox et al. 2003a). | en studie rapporterar 45
procent av kvinnorna som hade barn att endometriosen paverkade formagan att ta hand om

sina barn (Fourquet et al. 2010).

3.3.2 Arbetsliv

| en studie rapporterar 85 procent av kvinnorna att sjukdomen paverkade deras arbetsliv och
karridr negativt. Tjugo procent angav att de inte kunde jobba alls vissa dagar pagrund av
smarta. Medelvardet av antal dagar missade per ar pa grund av sjukdomen med tillhdrande
behandlingar var 19.3 (Fourquet et al. 2010). Manga kvinnor beréttar om att problemen borjat
sa pass tidigt i livet att utbildning och studier blivit lidande och att man ibland har fétt hoppa
av utbildningsprogram (Gilmour et al. 2008). Flera av kvinnorna rapporterar att de tvingas
valja ett jobb som dr deltid eller valdigt flexibelt for att klara av att jobba 6ver huvud taget
(Huntington & Gilmour 2005, Gilmour et al. 2008). Detta kan ibland medféra en anstrangd
ekonomi (Gilmour et al. 2008, Seear 2009b), detta medfor i sin tur att manga kéande sig
deprimerade och hade svart att hitta motivation (Gilmour et al. 2008, Fourquet et al. 2011).
En kvinna beskriver dock att hennes insatser for att forsdka forbattra sin hélsa efter att jobbat
nio timmar pa en dag resulterade i lite tid for familj, vanner och somn, tillslut fick hon ge upp
sitt heltidsjobb for att kunna forbattra sin halsa och samtidigt hinna med familj och vanner,
trots att det medforde en mer anstrangd ekonomi (Seear 2009b).

Symtomen gjorde att kvinnorna ocksa kéande att de ibland hade svart att utfoéra sina
arbetsuppgifter pa ett tillfredsstallande satt (Denny 2004, Fourquet et al. 2010). Starka
smartstillande mediciner begréansade kvinnorna i vilka jobb de kunde ta (Denny 2004).

Flera av kvinnorna i olika studier upplevde att man blev ifragasatt, mistrodd och att
sjukdomen trivialiserades av arbetsgivare och kollegor som inte forstar (Cox et al. 2003a,
Denny 2004).
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3.3.3 Det sociala livet

Kvinnorna i en studie upplevde att deras sociala liv begransades, att sociala kontakter
minskade och att de var tvungna att tacka nej till sociala tillstallningar pa grund av sjukdomen
(Denny 2004). En annan studie visade att det var sa mycket som 48 procent som fick sina
sociala aktiviteter paverkade av sjukdomen (Fourquet et al. 2010). En kvinna upplevde att de
som inte forstod hennes smarta tyckte att hon var en mes som aldrig ville vara med pa
nagonting och en annan kvinna beskrev andra manniskor kan inte se den har sméartan som de
skulle kunna med ett brutet ben och darfor forstar de den inte (Seear 2009a).

I en artikel undersoker och diskuterar Kate Seear (2009) kvinnornas formaga och mojligheter
att tala om sin sjukdom. Hon kom fram till att menstruationen ar nagot som ar svart att pratat
om 6ver huvud taget. Kvinnorna dolde sina problem sa langt det var mojligt eftersom
problemen &r av en sadan intim natur, det ar helt enkelt inte ndgot man diskuterar med andra.
Om det vél yppade sina problem fick de ofta uppleva att de orsakade obehag och deras
symtom normaliserades, aven av andra kvinnor. Ibland méttes de med misstro och ifragasattes
da andra trodde att de helt enkelt hittade pa for att till exempel slippa ha sex eller jobba. Pa
grund av det sociala stigmat runt menstruation och allt som hor till kdnner vissa kvinnor med
endometrios sig generade och besvarade av sina symtom och doljer problem pa grund av att
de upplever de som “deras egen borda att bara” och lider darfor i tystnad.

Kvinnorna i en studie (Gilmour et al. 2008) beskriver sin stodgrupp for endometrios som en
av de storsta kallorna till information och stod. | manga av studierna ar
undersokningspersonerna hamtade just fran sadana grupper och foreningar vilket i sig visar
vikten av dessa grupper for kvinnorna (Cox et al. 2003a, Cox et al. 2003b, Denny 2004,
Huntington & Gilmour 2005, Strzempko Butt & Chesla 2007, Gilmour et al. 2008).

3.3 Kvalitetsgranskning av artiklarna

3.4.1 Sociodemografiska parametrar

Tolv av de 13 artiklarna redovisade deltagarnas alder (Cox et al. 2003a, Cox et al. 2003b,
Lemaire 2004, Huntington & Gilmour 2005, Denny & Mann 2007, Strzempko Butt & Chesla
2007, Gilmour et al. 2008, Markovic et al. 2008, Seear 2009a, Seear 2009b, Fourquet et al.
2010, Fourquet et al. 2011). Fem av artiklarna beskrev huruvida deltagarna hade barn eller
inte (Denny & Mann 2007, Strzempko Butt & Chesla 2007, Seear 2009a, Seear 2009b,
Fourquet et al. 2010). Civilstatus redovisades i tre av artiklarna (Denny & Mann 2007, Seear

2009a, Seear 2009b). Deltagarnas utbildningsniva togs upp i tre av artiklarna (Gilmour et al.
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2008, Markovic et al. 2008, Seear 2009b). | fyra av artiklarna framkom huruvida deltagarna
hade eller hade haft anstéallning eller inte (Huntington & Gilmour 2005, Strzempko Butt &
Chesla 2007, Gilmour et al. 2008, Markovic et al. 2008). Deltagarnas etnicitet redovisades i
fyra av artiklarna (Lemaire 2004, Denny & Mann 2007, Strzempko Butt & Chesla 2007,
Seear 2009b). Tre artiklar redovisade hur manga deltagare som genomgatt hysterektomi
(Huntington & Gilmour 2005, Seear 2009b, Fourquet et al. 2010). Patienternas uppskattning
av hur lang tid det tagit att fa diagnosen redovisades i sex av artiklarna (Cox et al. 2003a,
Denny 2004, Huntington & Gilmour 2005, Denny & Mann 2007, Strzempko Butt & Chesla
2007, Seear 2009a).

3.4.2 Datainsamlingsmetod

Alla 13 artiklarna redovisade antal deltagare i studien samt hur de rekryterats.

I alla artiklar med kvalitativ ansats redogjordes noggrant hur intervjun hade gatt till och
huruvida intervjuerna var semistrukturerade, ostrukturerade etc. (Cox et al. 2003a, Cox et al.
2003b, Denny 2004, Huntington & Gilmour 2005, Denny & Mann 2007, Strzempko Butt &
Chesla 2007, Gilmour et al. 2008, Markovic et al. 2008, Seear 2009a, Seear 2009b). I tre av
artiklarna redovisades hur lang tid intervjuerna tagit (Strzempko Butt & Chesla 2007,
Markovic et al. 2008, Seear 2009a). Tre artiklar redovisade var intervjuerna &gt rum (Denny
2004, Denny & Mann 2007, Markovic et al. 2008).

De tre artiklarna med rent kvantitativ ansats har alla vél beskrivit sina datainsamlingsmetoder
och métinstrument (Lemaire 2004, Fourquet et al. 2010, Fourquet et al. 2011).

| de tva artiklarna med bade kvalitativ och kvantitativ ansats fanns inte nagot frageformular
eller matinstrument beskrivet vidare beskrivet (Cox et al. 2003a, Cox et al. 2003b) men i

denna studie anvéandes bara den kvalitativa datan.

Tabell 4. Oversikt av resultatartiklarnas undersékningsgrupp och datainsamlingsmetod.

Forfattare Undersdkningsgrupp Datainsamlingsmetod
avseende antal
medverkande och alder

Cox, H., 1031 kvinnor diagnostiserade | Data samlades in pa olika sétt: Genom ett

Henderson, L., | med endometrios erbjods delta | frageformular som skickades ut till kvinnorna

Wood, R. & i studien, 65 % svarade ja. 61 | angéende vad de ansag att de behévde for information

Cagliarini, G. | kvinnor deltog ocksa i en i samband med dagkirurgi som behandling av problem
fokusgrupp. Kvinnorna i relaterade till endometrios. Fem fokusgrupper bildades
fokusgrupperna var mellan 20 | ocksa dar tre av grupperna traffades diskuterade och
och 64 ar. tva av grupperna diskuterade 6ver telefonen.

Fokusgruppernas diskussioner handlade om
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kvinnornas instéallning och anvdandande av alternativa
behandlingar. Alla diskussioner bandades.

Cox, H., 1031 kvinnor diagnostiserade | Man samlade in data pa tva satt i denna studie, genom

Hendersen, L., | med endometrios erbjods delta | ett frageformular dar man fick svara pa

Andersen, N., | istudien, 65 % svarade ja. 61 | informationsbehov i samband med dagkirurgi for

Cagliarini, G. kvinnor deltog ocksa i en endometriosrelaterade problem och genom att i fem

& Ski, C. fokusgrupp. Kvinnorna i olika fokusgrupper grupper diskutera “’sjukdomens
fokusgrupperna var mellan 20 | uttryck”, ”upplevelsen av endometrios” och
och 64 ar. “upplevelsen av diagnos och behandling” samt andra

amnen som kunde tankas dyka upp. Tva intervjuer
gjordes via telefon. Diskussionerna bandades.
Huvudforfattaren deltog som organisator i
diskussionen.

Denny, E. 15 kvinnor med diagnostiserad | De semistrukturerade intervjuerna skedde i kvinnornas
endometrios. Kvinnorna hem eller andra passade platser som exempelvis den
varvades via en hemsida for en | medverkades arbetsplats. En intervju gjordes via
sjalvhjalpsgrupp, en telefon. Kvinnorna blev ombedda att berétta sin
gynekologisk historia genom att borja berétta om sina forsta
sjukhusavdelning och via endometriosrelaterade symtom, aven om de da inte
“snowballing”. Aldern pa hade fatt sin diagnos. Intervjuaren hade ett schema
kvinnorna redovisades ej. med potentiella foljdfragor for att kunna diskutera

arbetsliv, sociala forhallanden och relation till
sjukvarden. Alla intervjuer bandades.

Denny, E & Deltagarna rekryterades fran Kvinnorna uppmanades i semistrukturerade att berétta

Mann, C.H. en endometriosklinik, 30 om sin historia angaende att leva med endometrios,
kvinnor i aldern 19- 44 ar fran den forsta gangen de upplevde symtom.
diagnostiserade med Foljdfragor stalldes angaende dyspareuni och andra
endometrios deltog. Alla hade | relevanta &mnen. Alla intervjuerna bandades. Kvinnan
heterosexuell l&ggning, 20 var | valde sjalv intervjuplats.

i ett forhallande. 10 var
singlar, 11 hade barn, 2 var
gravida.

Fourquet, J., 108 patienter svarade pa Frageformularet som skickades ut inneholl fragor i

Gao, X, undersokningen. Alla utom en | féljade kategorier, ”demografisk information och

Zavala, D., hade diagnostiserats med gynekologisk profil; symtom, diagnos och

Orengo, J.C., endometrios sa hon behandlingar” och paverkan pa det dagliga livets

Abac, S., Ruiz, | exkluderades. aktiviteter och arbetsférmaga. Deltagarna svarade via

A., Laboy, J.& post eller e-mail. Symtomen rapporterades genom

Flores, I. svara pd en lista med 36 alternativ och ett formular

med nio alternativ svarade pa vilka aktiveter man
paverkades av smarta. Paverkan pa arbetsformagan
dokumenterades i fyra dimensioner: kvaliteten pa
arbetet, fysiks oférmaga, franvaro och professionell
utvecklig.

Fourquet, J., 715 kvinnor diagnostiserade De spanska versionerna av frageformularen SF-12,

Béez, L., med endometrios. EHP-5 och WPAI anvéndes. SF-12 redovisar

Figueroa, M., patientrapporterade resultat genom att patienterna far

Iriarte, I. & svara pa fragor om deras allmanna halsa under fyra

Flores, |I. veckor tillbaka. EHP-5 anvands for att mata

hélsorelaterad livskvalitet genom elva fragor som
berérde hur mycket endometrios paverkar kvinnornas
dagliga liv. WPAI méter hur endometrios paverkar
arbetslivet och innehéller fyra omraden: “Franvaro”,
”Forméga att utfora arbetsuppgifter”, ”Produktivitet”
och ”Aktivitetsbegransning”. Deltagarna svarade via
post eller e-mail.

Gilmour, J. A., | 18 kvinnor i adldern 16-45 Under de ostrukturerade intervjuerna stéallde den breda
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Huntington, A.

& Wilson, H.

diagnostiserade med
endometrios deltog. Manga av
kvinnorna hade hégra
utbildning och alla utom 16-
aringen var eller hade varit
anstallda.

fragan “vad har endometrios haft for paverkan pa ditt
liv?” Intervjuerna bandades och transkriberades.

Huntington, A.

18 kvinnor som rekryterades

De semistrukturerade intervjuerna bérjade med en

& Gilmour, genom en stodgrupp for bred frdga: ”Vilken paverkan har endometrios haft pa

JA. kvinnor med endometrios samt | ditt liv?”. Man stillde dven foljdfrdgor angaende
genom en annons i en tidning. | smaérta, arbetsliv, relationer och hur man anvént
Kvinnorna var i aldern 16-45. | alternativa behandlingar. Intervjuerna bandades.

Alla utom 16-aringen hade
hdgre utbildning och har eller
hade haft en anstéllning.

Lemaire, G. S. | 298 kvinnor Gver 18 ér, Forfattaren utvecklade sjalv en checklista pa 20
diagnostiserade med fysiska och psykiska symtom som kvinnan fick fylla i.
endometrios pa en konferens Hon fick dven svara pa hur dessa symtom paverkade
om endometrios i Milwaukee | hennes dagliga liv, hur svara de upplevdes och hur ofta
deltog i studien. de uppkom. For att méta kvinnornas osakerhet

géllande sin sjukdom anvéandes formuléret MUIS-C.
For att mata informationsbehovet modifierade
forfattaren formuldret HOSI. For att méata hur
kvinnorna upplevde att informationen de fick var
adekvat, anvandes formularet PKQ. For att méata
kanslomassig paverkan anvandes formularet FAR.

Markovic, M., | 30 kvinnor fran en storre Djupintervjuer genomférdes hemma hos kvinnan eller

Manderson, L. | studie med varierande pé en plats som hon valt. Intervjuerna varade i ungefar

& Warren, N. | gynekologiska sjukdomar. en timme och kvinnan fick berétta ”’sin historia”.
Dessa 30 kvinnor var dock Intervjuerna bandades.
diagnostiserade med
endometrios. Kvinnorna var
20 ar och aldre.

Seear, K. 20 kvinnor diagnostiserades Semistrukturerade intervjuer med sex olika teman
med endometrios deltog i utférdes: ”Diagnos och behandling”, ’Lékare-
studien. De var i aldern 24-55. | patientrelation”, “Sjdlvhjilp”, “Orsaker” och
Nio av dem var gifta, en av ”Reflektioner 6ver upplevelser av sjukdomen”.
dem var i en lesbisk relation. Kvinnorna fick ocksa generella biografiska fragor om
Resten var singlar eller hade sitt liv.
en partner. Fem kvinnor hade
barn och en var gravid. Fyra
av kvinnorna hade genomgatt
en hysterektomi.

Seear, K. 20 kvinnor i aldern 24-55 ar. Semistrukturerade intervjuer utférdes och kvinnorna
15 av kvinnorna hade hogre fick generella biografiska fragor och ombads sedan
utbildning och flera av dem diskutera omradena “Diagnos och behandling”,
jobbade inom medicinska ”Liakare-patientrelation”, ”Sjalvhjilp”, ”Orsaker” och
omraden. ”Reflektioner 6ver upplevelser av sjukdomen”. De

fick &ven berétta hur de gjorde for att klara av och
beméstra sin sjukdom.

Strzempko Studien inneholl 30 Djupintervjuer utférdes bade individuellt och parvis.

Butt, F. & engelsksprakiga par dar Intervjuerna varade upp till tva timmar varje gang.

Chesla, C. kvinnan fatt diagnosen Intervjuerna férdes som ett samtal och foljde till viss

endometrios. Var studie
innehaller endast kvinnornas
svar. Kvinnorna hade haft
backensmarta i minst sex
manader. Kvinnorna var

del ett schema med tre teman: "Kunskap om
sjukdomen”, upplevelser av symtom” och ’péaverkan

pa relationen”.
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mellan 23-48 &r och hade bott
ihop med sin partner i minst
ett ar. 92 % av kvinnorna hade
anstallning.

4. Diskussion

4.1 Huvudresultat

I denna studie har kvinnors upplevelse av endometrios redovisats ur ett fysiskt, psykiskt och
socialt perspektiv. Resultatet visar att endometrios kan paverka alla dessa delar pa ett negativt
satt och darmed ocksa kvinnornas livskvalitet. Smarta till foljd av endometrios har visat sig
vara en stor del av problematiken som paverkar bade vardag, arbetsliv och socialt liv pa ett
negativt satt. Kvinnorna kanner ett behov att av kontrollera sjukdomen for att kunna fa ett sa
normalt liv som mojligt och lagger darfor ofta mycket energi pa att séka ny information och
alternativa behandlingsformer. Sjukdomen verkar inte sarskilt uppmarksammad i samhallet
trots att man uppskattar att manga kvinnor &r drabbade i ndgon grad. Aven inom sjukvarden
verkar kunskapen knapphéndig och kvinnorna far ofta vanta i manga ar pa en diagnos. Det ar
darfor viktigt att sjukvarden uppméarksammar denna sjukdom och ser patienten ur ett
helhetsperspektiv dar fysiska, psykiska och sociala aspekter ingar for att kunna erbjuda
kvinnor med endometrios den basta varden och forbattra livskvaliteten for dessa kvinnor som

lever med en pa manga satt smartsam och dessutom kronisk sjukdom.

4.2 Resultatdiskussion

4.2.1 Fysisk paverkan, psykisk paverkan och paverkan pa det sociala livet

Endometrios ar en sjukdom paverkar manga delar av kvinnans liv och darmed ocksa hennes
livskvalitet (Fourquet et al. 2011). Ett av de vanligaste symtomen som ocksa paverkar det
dagliga livet mycket &r smarta. Smartan kan ha inverkan pa arbetsliv, socialt liv och formagan
att utfora dagliga sysslor (Denny 2004).

Resultatet fran studien visar alltsa att endometrios har negativ inverkan pa livskvaliteten.
Detta visar samtliga studier, saval de kvalitativa som de kvantitativa. Detta Overensstammer
ocksa med vad kvinnor med smarta, sdsom fibromyalgi och migran, beskrivit i andra studier
(Kolotylo & Broome 2000, Bigal et al. 2003, Arnold et al. 2008). Framst har den
endometriosrelaterade smartan en definitiv paverkan pa den halsorelaterade livskvaliteten

eftersom kvinnorna med endometrios, i likhet med kvinnor drabbade av fibromyalgi och
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kronisk migran (Kolotylo & Broome 2000, Arnold et al. 2008), upplever att sjukdomen
paverkar den fysiska funktionella formagan (Huntington & Gilmour 2005). Den
socioekonomiska statusen genom forsvarande av att slutfora utbildningar och begréansade
arbets- och karriarmojligheter (Gilmour et al. 2008). Kvinnorna upplever &ven begransningar
I att utfora vardagliga sysslor, ta hand om sina barn (Fourquet et al. 2010) och vara intim med
sin partner (Denny & Mann 2007), men &ven mgjligheten att engagera sig i det sociala livet
(Gilmour et al. 2008). Endometrios kan dessutom paverka formagan att bli med barn
(Fourquet et al. 2010). Reproduktion, formaga att ta hand om sina barn och utférandet av de
dagliga sysslorna i hemmet, &r viktiga delar i vastvarldens kvinnliga norm (Acker 2004), och
oférmaga till detta kan ge dalig sjalvkansla och kansla av att mista sin femininitet (Denny
2004).

| manga av studierna berattar kvinnorna om negativa moten med varden, dar det har tagit lang
tid att fa diagnos, deras symtom har negligerats och normaliserats och en ovilja att prata om
intima problem (Cox et al. 2003b, Denny 2004, Denny & Mann 2007). En studie visade att 80
procent av sjukskdterskorna inte tog sig tid till att prata om patienternas intima problem aven
om de visste om att sjukdomen gav problem med exempelvis sexuallivet (Saunamaki et al.
2010). Forfattarna tycker att det ar viktigt att sjukvarden tar dessa kvinnor pa allvar,
uppmarksammar symtomen och vagar prata om dem. Det ar ocksa viktigt att sjukskoterskan
héller sig uppdaterad med senaste nytt inom forskningen for att hanga med i patienternas eget
kunskapssokande. Det ar viktigt att forsta att patienten soker andra vagar an den traditionellt
medicinska da manga kvinnor har fatt erfara att dessa behandlingar inte har sa stor effekt (Cox
et al. 2003b, Denny 2004, Huntington & Gilmour 2005, Gilmour et al. 2008, Fourquet et al.
2010).

Manga kvinnor berattar att de kanner ett stort behov av att ta kontroll 6ver sjukdomen for att
fa tillbaka” sitt liv och inte lata sjukdomen vinna (Cox et al. 2003b, Seear 2009b). Detta
stammer val med Dorothea Orems egenvardsteori dar hon beskriver vanor och
handlingsmonster som syftar till att frimja individens normala funktioner och vélbefinnande
som ett allmanmanskligt beteende. Men detta kan dven vara ett uttryck pa vart samhalles satt
att se pa kvinnokroppen; som nagot som skall kontrolleras. Klarar man inte av detta skams

man, vilket tidigare studier ocksa visar (Werner & Malterud 2003).
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Kvinnorna i flera studier beskriver ett stort behov av kunskap och det Orem menar &r att en
central del av méanniskans formaga att utéva egenvard ar kopplad till kunskap. Genom
kunskap kan manniskan optimera sin egenvard. Orem beskriver tva typer av
egenvardsbehandling med yttre och inre fokus. Dér utatriktade egenvardbehandlig ar att soka
kunskap, soka stod och resurser, expressiva mellanménskliga handlingar, handlingar inriktade
pa att kontrollera interna faktorer. De inatriktade egenvardshandlingar &r anvandandet av
resurser for att kontrollera inre faktorer och handlingar inriktade pa att kontrollera egna
tankar, kanslor och reaktioner och dar igenom reglera inre forhallanden och yttre beteende
(Jahren Kristoffersen et al. 2006).

| studierna ser vi tydligt hur kvinnorna forsoker uppfylla sina egenvardsbehov genom
kunskapssokande (Seear 2009b), sokande av stod och resurser i sjukvarden och manniskor i
sin narhet (Denny 2004, Gilmour et al. 2008, Seear 2009a). Kvinnorna uttrycker ocksa ett
behov av intimitet och att kunna ge karlek trots att symtom som smarta och dyspareuni
forsvarar detta (Denny & Mann 2007). | flera studier ger kvinnorna exempel pa handlingar
riktade mot att hantera interna faktorer och anpassar livet for att forsdka besegra sin sjukdom
genom exempelvis sokande efter alternativa behandlingar, anpassning av arbete och livsstil
(Cox et al. 2003b, Huntington & Gilmour 2005, Seear 2009b). Kvinnorna beskriver ocksa
hur exempelvis stodgrupper och partner (resurser) kan hjalpa dem att klara av livet och
vardagen (Denny & Mann 2007, Gilmour et al. 2008).

Studien gjord av Seear (2009) visar att kvinnorna med endometrios ofta kanner att de maste
halla tyst” om sina problem och inte klaga for mycket for att bli socialt accepterade. Vilket
Overensstammer med tidigare studiers reslutat (Gijsbers van Wijk et al. 1996, Werner &
Malterud 2003). Generellt rapporterar patienter med kronisk smarta ofta ett anstrangt
forhallande till sjukvarden, dar man inte tas pa allvar och hela tiden “’slussas runt” utan klara
besked. Kvinnor ar dverrepresenterade i denna patientgrupp och beskriver svarigheter att
prata med sjukvardspersonalen da de ofta kanner att de blir en borda och heller inte blir riktigt
tagna pa allvar (Gijsbers van Wijk et al. 1996, Werner & Malterud 2003). Nar kvinnorna ar
tvungna att uppsoka sjukvarden skams de for inte lyckats ta kontrollen dver sin kropp och
halla sina problem i schack. Kvinnor har ocksa historiskt sett, men dven i nutid setts pa av
manga ldkare som inbillningssjuka, dir problemet oftast sitter i huvudet” (Werner &

Malterud 2003).
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Den normativa femininiteten utgdrs av kontroll, empati och tolerans. Kvinnokroppen bedéms
ofta offentligt och hennes status och rykte bedoéms ofta utifran hennes kroppsliga presentation
(Ambjornsson 2004). Forfattarna tror att oviljan att prata om sina endometriosrelaterade
problem &r ett resultat av samhallets kénsnormer da menstruation, dyspareuni och infertilitet

ar "obekvdma”, tabubelagda &mnen som man helt enkelt inte ndmner for ndgon.

4.2.2 Metodologiska aspekter

Forsberg & Wengstrom (2008) menar att alder, kon, social status och andra demografiska
fakta ar av vikt vad galler undersokningsgruppen i en studie. De aspekter som forfattarna
tycker &r av vikt ndr man skall undersoka just livskvaliteten hos kvinnor med endometrios ar
alder, civilstatus, sysselsattning och antal barn.

Att redovisa aldern tycker forfattarna ar mycket relevant da man far reda pa om kvinnornas
upplevelse ar farsk i minnet (besvaren forsvinner ofta efter menopaus) samt att man far reda
pa hur lange de kvinnorna har levt med problemen. Aldern namns i tolv av 13 artiklar i denna

studie.

Det &r viktigt att redovisa civilstatus eftersom sjukdomen kan paverka langvariga
forhallanden. Dock redovisades civilstatus i endast tre av artiklarna, de tycker forfattarna ar
anmarkningsvart da forhallandet med en partner ar en stor del av livet och upplevelsen av hur
endometrios paverkar forhallandet kan dndras beroende pa hur lange forhallandet har varat

och om man &r gift eller inte.

Fyra av artiklarna (Huntington & Gilmour 2005, Strzempko Butt & Chesla 2007, Gilmour et
al. 2008, Markovic et al. 2008) redovisar huruvida kvinnorna har eller har haft arbete eller
studerar. Forfattarna tycker det ar viktigt att titta pa sysselsattningsgrad da ens jobb ar en stor
del av livet som kan bli paverkat av sjukdomen. Dock redovisar tre av artiklarna (Cox et al.
2003a, Seear 2009b, Fourquet et al. 2011) att endometriosen paverkar kvinnornas arbetsliv.
Antalet artiklar som redovisar hur manga kvinnor som har barn eller &r gravida ar fem stycken
(Denny & Mann 2007, Strzempko Butt & Chesla 2007, Seear 2009a, Seear 2009b, Fourquet
et al. 2010). Da infertilitet kan vara en stor konsekvens av sjukdomen kan det vara intressant
att underséka hur manga som har blivit med barn, hur manga som ér ofrivilligt barnlésa och
hur manga som valt att inte skaffa barn eller har planerat att skaffa barn. Endast i en artikel
redovisas hur manga av kvinnorna som forsokt bli gravida, om de har haft svart att bli gravida

eller blivit ofrivilligt barnlésa (Fourquet et al. 2010). Ingen av artiklarna redovisar hur manga
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som planerar att nagon gang skaffa barn. Detta tycker forfattarna dock skulle vara intressant
att understka for att se hur dessa kvinnor ser pa framtiden.

Flertalet av artiklarna, tio stycken, var av kvalitativ ansats. Forfattarna anser att denna ansats
ger det basta resultatet nar det galler att ta reda pa en persons upplevelse av nagonting, vilket
var syftet med denna studie. Intervjuer &r ett sétt att samla in data for den kvalitativa
forskningen. Avsikten ar att forskaren skall kunna forsta inneborden av en viss situation for
den berorde och tillater undersokningspersonen att fritt fa dela sin berattelse (Forsberg &
Wengstrom 2008). | fem av artiklarna (Denny 2004, Huntington & Gilmour 2005, Denny &
Mann 2007, Seear 2009a, Seear 2009b) har semistrukturerade intervjuer anvants. Detta anser
forfattarna till denna studie &r ett bra satt att understka livskvalitet och upplevelser, eftersom
undersokningspersonen far prata fritt utifran en frageguide som intervjuaren féljer. En av
studierna (Gilmour et al. 2008) anvande sig av ostrukturerad intervjuteknik, vilket dven det &r
en bra typ av intervju till detta &ndamal enligt forfattarna, da undersokningspersonen far helt
fritt utrymme for sin egen beréttelse. | tva av studierna har fokusgrupper tillampats (Cox et al.
2003a, Cox et al. 2003b). Fokusgrupper &r en diskussion i grupp som leds av en moderator
dar deltagarna far uttrycka sina erfarenheter och reflektera 6ver fragor som forskarna vill ha
svar pa, fordelen med detta ar att man kan samla in mycket kvalitativa data pa kort tid
(Forsberg & Wengstrom 2008). Forfattarna till denna studie ifragasatter dock hur kvaliteten
pa datan blir nar man har som mal att samla in mycket data pa kort tid. Fokusgrupper kan vara
bra i ratt grupp, dar alla far fora sin talan och ingen tar Gver mer an ndgon annan. Om en
person exempelvis ar blyg, kan dennes asikter komma i skymundan av andra, starka personers
asikter. Moderatorn har enligt forfattarna en viktig uppgift i att fordela ordet sa att alla far
komma till tals. I tva av artiklarna beskrivs datainsamlingsmetoden som “djupintervjuer”
(Strzempko Butt & Chesla 2007, Markovic et al. 2008) men utférandet beskrivs sedan i likhet

med semistrukturerade intervjuer.

Forsberg & Wengstrom (2008) menar att forutom intervjustruktur kan &ven platsen for
intervjun, i vilket sammanhang intervjun skedde och vem som intervjuade tas hénsyn till nar
intervjun analyseras. Forfattarna till denna studie haller med om detta, sarskilt da endometrios
ar av en sadan intim natur att det ar viktigt att undersékningspersonerna kanner sig bekvama
med intervjumiljon for att kunna 6ppna sig. Endast tre av artiklarna (Denny 2004, Denny &
Mann 2007, Markovic et al. 2008) redovisade dock var intervjun tagit plats, vilket var pa en

plats som kvinnan valt och dar hon kénde sig trygg, som hemmet eller arbetsplatsen.
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Strzempko Butt & Chesla (2007) beskriver i sin studie att huvudforfattaren genomfoért
intervjun. Intervjuaren refereras i de andra studierna till ’the interwiever” och lasaren fér inte
veta vem denna person ar. Forfattarna stéller sig da fragande till hur pass 6ppna kvinnorna
kénde att de kunde vara i sina berattelser da det ar omojligt for lasaren att veta om kvinnorna
var i en miljo dar de kande sig trygga och med en person som de kunde 6ppna sig for. De tva
fokusgruppsstudierna (Cox et al. 2003a, Cox et al. 2003b) beskriver under vilka forhallanden

diskussionen &gt rum.

Tre av artiklarna i denna litteraturstudie var av rent kvantitativ ansats (Lemaire 2004,
Fourquet et al. 2010, Fourquet et al. 2011). Alla tre redovisade noggrant sina matinstrument
som var olika frageformuléar eller skattningsskalor. Dock hade Lemaire (2004) i sin studie
sjalv utformat tva av sina totalt fem instrument, man far heller inte veta om de ar beprovade
sedan forut. Detta anser forfattarna till denna studie sdnker Lemaires studies validitet och

reliabilitet.

Sjukskoterskans roll kan enligt Orem delas in i fem hjalpmetoder dér sjukskoterskan gor
nagot eller handlar fér en annan person, handleder en annan person, ger fysiskt och
psykologiskt stod, skapar en miljé som framjar utveckling och undervisar. Forfattarna anser
att Orems metoder kan appliceras till sjukskéterskan som moter en patient med endometrios
da studien har visat att patienten har ett behov av fysiskt och psykiskt stod, undervisning och
handledning genom rad om hur man kan hantera sina problem (George 2010). Sjukskoterskan
ska enligt Orem hjélpa patienten att mobilisera resurser, anpassa miljé och fungera som en
viktig stodperson (Jahren Kristoffersen et al. 2006). Det ar ocksa viktigt att vaga prata om
fragor som ror sexualitet och intimitet. Forfattarna tror att Orems metoder kan vara till hjalp
eftersom studien visat att patienterna uttrycker en oro for att inte klara av vardagen och

upplever daligt stod fran omgivningen.

Da endometrios ofta uppvisar diffusa symtom vill forfattarna belysa vikten av sjukskoterskans
professionalism i alla lagen oavsett om det visar sig vara endometrios eller inte. Det &r alltid
viktigt att lyssna pa patienten och ta denne pa allvar i alla situationer. Det ar dock viktigt att
sjukskaterskan har kunskap om endometrios da det visat sig vara en ganska vanligt
forekommande sjukdom. Enligt omvardnadsteoretikerna Benner & Wrubel &r det
sjukskoterskans uppgift att formedla patientens tankar och intressen, och fora patientens talan

i sjukvarden (Jahren Kristoffersen et al. 2006). Da kvinnorna med endometrios i denna studie
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har visat sig fa dalig respons fran lakare anser forfattarna att sjukskoterskan har en viktig roll
som patientens “advokat” och genom sin kunskap kunna hjilpa patienten vidare till en sa

snabb diagnos som mojligt.

4.3 Metoddiskussion

Till denna studie har forfattarna valt metoden en litteraturstudie med deskriptiv design. Med
detta efterstavas en Gvergripande forstaelse for det valda amnet i detta fall hur kvinnor
upplever att endometrios paverkar dem och deras livskvalitet. Artiklarna soktes i Cinahl,
PubMed och PsycINFO. En artikel hittades via manuell sokning. Bade kvalitativa och
kvantitativa studier inkluderades i denna studie dock med majoritet av kvalitativa artiklar.
Inklusions- och exklusionskriterier anvandes, se kapitel 2.5. Ett av dem var att artiklarna inte
fick vara aldre &n tio ar. Utfallet av vara sokningar var begransat. Kanske hade detta utfall
breddats nagot om artiklarnas alder inte hade begransats, men samtidigt ville forfattarna inte
ha for gamla artiklar da forskningen standigt gar framat det kan dock gora att man missar
relevanta artiklar. Denna typ av artikelsokning kan ocksa gora att relevanta artiklar missats
eftersom sokorden kanske inte motsvarar exakt det som skall undersokas eller att titel och
abstract bedomts av forfattarna inte stimma 6verens med denna studies syfte. Ett av vara
inklusionskriterier var att artiklarna skulle finnas gratis i fulltext, kanske hade urvalet av
artiklar okat nadgot om vi hade valt att betala for materialet. Eftersom studiens fragestallning
handlar om upplevelser och livskvalitet, vilket ar subjektiva begrepp, menar forfattarna att det
lilla urvalet har inte haft nagon stérre betydelse och tror att fler artiklar inte hade andrat
resultatet markbart.

Manga av artiklarna i vara sokningar handlade om hur livskvaliteten forandrades efter olika
behandlingar mot endometrios, vilket inte var vad forfattarna ville undersoka, de utesléts
darfor. Med det smala underlag som sokningen gav kan det vara svart att dra nagra egentliga
slutsatser och eftersom syftet med kvalitativ forskning &r att undersoka den subjektiva

upplevelsen kan det vara svart att 6verfora och generalisera i storre sammanhang.

Vissa av artiklarna hade samma forfattare, som anvént sig av samma undersékningsgrupp
som underlag for sina studier. Eftersom detta da endast ger data fran en grupp om och om
igen, minskar generaliserbarheten av studiernas resultat och studiens validitet minskar
(Forsberg & Wengstrom 2008). Dock tror forfattarna att eftersom livskvalitet &r en subjektiv

upplevelse spelar detta inte nagon storre roll for studiens resultat.
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Studierna som valdes ar ifran olika delar av véarlden, Sydamerika, Europa och Oceanien och
Nordamerika. Forfattarna ser an dock ett ganska entydigt resultat oavsett kvinnornas
nationalitet vilket innebar att man kan dra vissa slutsatser om att sjukdomen paverkar kvinnor

pa ett liknande satt 6ver hela varlden.

Forfattarna granskade artiklarnas undersokningsgrupp och datainsamlingsmetod enligt
Forsberg & Wengstroms (2008) riktlinjer. Manga av artiklarna redovisade inte vart
intervjuerna tagit plats detta gor det svart for lasaren att fa en uppfattning om hur kvinnorna
upplevde miljon och kanslan av att kunna 6ppna sig och prata om intima problem.
Datainsamlingsmetoden var dock bra beskriven i alla artiklarna och gor att man latt kan

upprepa studien.

4.4 Allméan diskussion

Att jobba som allméansjukskaterska kan gora att man traffar pa kvinnor med endometrios, det
ar da viktigt att i sin profession som sjukskoterska kunna beméta och stédja denna
patientgrupp, oavsett faststalld diagnos eller symtom som tyder pa endometrios. Det som
denna studie har visat sa behover kvinnor som lever med denna sjukdom stéd da deras hela
vardag kan paverkas negativt bade fysiskt och psykiskt. Att belysa denna sjukdom é&r viktigt
for att kvinnornas situation skall kunna forbéttras.

Tre perspektiv har studerats under denna studie den fysiska, psykiska och den sociala
paverkan. Forfattarna tycker det ar viktigt att man som sjukskoterska kan se patienten ur alla
dessa perspektiv da sjukdomen inte bara ger kroppslig paverkan. Forfattarna tror ocksa att det
ar viktigt att belysa denna sjukdom da det finns mycket fordomar och forutfattade meningar

om exempelvis menstruationssmartor och att det &r en kvinnas lott i livet.

Nar man som sjukskéterska moter en kvinna med endometrios &r det ocksa viktigt att se hela
kvinnan och vad just hon upplever som livskvalitet da begreppet ar subjektivt och har olika
innebdrd for olika manniskor. Dorothea Orem menar att sjukskoterskans uppgift i
omvardnadsarbetet ar att hjalpa patienten i sin egenvard genom fysiskt och psykiskt stod,
handledning, undervisning samt identifiering och organisering av patientens resurser. Det
galler alltsa for sjukskoterskan att se till patientens behov. Forfattarna haller med Orem om
detta da denna studie har visat att kvinnan med endometrios kan behova hjélp och stod fran

sjukskaterskan med en eller flera av dessa omraden.
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Att artikelsokningen gav ett litet underlag att arbeta med tror forfattarna kan bero pa att
endometrios dr en dold sjukdom som inte ’syns pa utsidan”. Sjukdomen innebiar manga
diffusa symtom som latt kan tas for nagot annat. Menstruationssmartor anses ocksa vara nagot
normalt i kvinnans liv och &r tabubelagt att prata om. Att endometrios ar just en
kvinnosjukdom kan ocksa bidra till det laga forskningsintresset da historien lar oss att den

“viktigaste” forskningen sker pa mén.

4.5 Klinisk betydelse
Forfattarna vill med denna studie oka forstaelsen for hur endometrios paverkar livskvaliteten
hos de drabbade kvinnorna. Med 6kad forstaelse och kunskap kan sjukskoterskan lattare

hjalpa och stédja patienten i sin stravan mot forbattrad livskvalitet.

4.6 Forslag till vidare forskning

Forfattarna ser ett behov av fortsatt forskning av kvinnans upplevelser av endometrios for att
pa sa satt 6ka samhallets forstaelse for sjukdomen och dess paverkan. Forskning pa mer
specifika aldersgrupper efterlyses ocksa av forfattarna, da det kan vara av vikt att se hur
endometriosen paverkar kvinnan i olika stadier av livet. Longitudinella studier kan ocksa vara
intressanta, for att se hur livskvaliteten hos kvinnorna med denna sjukdom &ndras Gver aren.

Fortsatta medicinska studier ar ocksa nodvandiga for att hitta nya behandlingsmajligheter.

4.7 Slutsats

Foregaende studie visar att kvinnor med endometrios upplever att sjukdomen har negativ
paverkan pa fysisk formaga, psykiskt valbefinnande, arbetsliv, kérleksliv och socialt liv och
darmed ocksa negativ paverkan pa livskvaliteten. Var 10:e kvinna uppskattas vara drabbad i
nagon grad. Det ar darfor viktigt for allmansjukskoterskan att ha kunskap om endometrios, for
att kunna ge béasta stéd och omvardnad och leda végen till en diagnos.

29
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