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Bakgrund: Endometrios drabbar cirka 10% av virldens kvinnor. Av de kvinnor som lever
med symtomatisk endometrios dr smarta det vanligaste symtomet som kan vara konstant och
kronisk. Endometrios dr en underdiagnostiserad sjukdom, dar kvinnor kan behdva vinta flera
ar pa diagnos. Sjukskoterskor behdver mer kunskap och information om endometrios samt
kunskap om kvinnors upplevelser av endometrios for att kunna bemoéta och stotta dessa
kvinnor med storre forstaelse. Syfte: Att undersoka kvinnors upplevelse av att leva med
endometrios. Metod: Litteraturdversikt med induktiv ansats dér tre databaser legat till grund
for sokningar som efter kvalitetsgranskning resulterade i tolv originalartiklar. En kombination
av artiklar med kvalitativ, kvantitativ och mixad metod har anvénts i studien. Resultat: I
resultatet framkom hur endometrios paverkar livskvaliteten och begransar kvinnor i olika
dimensioner av livet. Tre huvudteman togs fram; smdrtan styr livet, st utanfor kvinnliga
normer och vardupplevelser. Slutsats: Kvinnor med symtomatisk endometrios beskrev
upplevelser av ensamhet, att inte bli tagen pa allvar och bristande kunskap om endometrios
bade i samhéllet och inom varden. En 6kad kunskapsnivd om endometrios behdvs for att
tidigare kunna stilla diagnos och ge ritt vard. Ett holistiskt arbetssatt bor framjas for att fa

kvinnor med endometrios att kénna sig bekriftade, tagna pa allvar och minska lidande.



Abstract:

Background: Endometriosis affects about 10% of women all over the world. Among women
who live with symptomatic endometriosis pain is the most prominent symptom which can be
constant and chronic. Endometriosis is underdiagnosed, many women wait several years for a
diagnosis. Nurses need more knowledge and information about endometriosis and women’s
experiences of living with endometriosis to be able to treat and support these women with
more understanding. Aim: To investigate women’s experience of living with endometriosis.
Method: Literature review with inductive approach using three databases for the searches.
After quality assessment twelve articles made up the result. A combination of articles with
qualitative, quantitative and mixed methods were used in the study. Result: The result shows
how endometriosis affects quality of life and limits women in different areas of their lives.
Three main themes emerged: Pain controls life, outside the norm for women and care
experiences. Conclusion: Women with symptomatic endometriosis described experiences of
loneliness, not being taken seriously and lacking knowledge about endometriosis, both in
society and within the care system. Raised knowledge and awareness about endometriosis is
necessary for earlier diagnosis as well as the right care and treatment. A holistic approach is
suitable in the treatment of women with endometriosis to make them feel validated, taken

seriously and lessen their suffering.
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Inledning

Endometrios &r en kronisk sjukdom som drabbar cirka 170 miljoner kvinnor i vérlden och
cirka 250 000 kvinnor i Sverige. Ungefar hélften av dessa kvinnor upplever symtom av
sjukdomen. Socialstyrelsen (2019) beskriver i sin rapport att det finns ett morkertal av
kvinnor med endometrios som inte blivit diagnostiserade. Orsaken till detta morkertal kan
vara att det i vissa fall kan ta upp till fem-tio &r {fOr att f& en diagnos. Det kan bero pa att det ar
en svar sjukdom att diagnostisera, att kvinnor inte sdker vard eller inte blir tagna pé allvar.
Endometrios ger inte bara symtom relaterade till livmodern, utan kan dven ge besvar i
urinvédgarna, vid tarmtdmning och smaérta vid samlag. Endometrios far konsekvenser bade pé
individ- och samhéllsniva. P4 individniva orsakar det smérta, lidande och ofrivillig barnloshet
vilket kan ha stor betydelse for livskvaliteten. P4 samhillsniva kan sjukdomen kosta mycket
pengar i form av vardresurser samt sjukfrdnvaro. Darfor ar tidig upptickt av endometrios av
yttersta vikt. Det finns ett behov av utbildning om endometrios bland sjukskoterskor for att
symtom inte ska forbises och att fler patienter ska fa vard i ett tidigare skede av sjukdomen.
For ménga kvinnor med symtomatisk endometrios paverkar sjukdomen det dagliga livet.
Upplevelsen av livskvalitet varierar och olika delar av livet kan paverkas. Det ér ddrav av
intresse for sjukskoterskor att fa ytterligare kunskap om kvinnors upplevelse av att leva med

endometrios och vilka faktorer som kan paverka livskvaliteten hos dessa kvinnor.



Bakgrund

Endometrios

Endometrios dr en kronisk, benign och strogenberoende gynekologisk sjukdom som drabbar
cirka 10% av alla kvinnor i fertil alder. I denna uppsats kommer kvinna och kvinnor fortsatt
syfta pa personer som f6tts med en livmoder. Medvetenhet finns om att alla kvinnor inte har
en livmoder och att alla som har en livmoder inte definierar sig som kvinna. Trots att
endometrios nimndes redan ar 1690 har dnnu inte en exakt orsak till sjukdomen faststillts
(Smolarz m.fl., 2021). Endometrios definieras som en onormal tillvixt av endometrieceller
utanfor endometriet (Della Corte m.fl., 2020; Smolarz m.fl., 2021). Endometriet dr
slemhinnan som ticker livmoderns inre yta och finns normalt i livmoderhalan
(uteruskaviteten) (Olovsson, 2015). En av anledningarna till endometrios tros vara retrograd
menstruation (Georgsson & Stenstrom Bohlin, 2016). Detta beskrevs redan ar 1927 som en
mojlig orsak till endometrios (Smolarz m.fl., 2021). Retrograd menstruation sker genom att
menstruationsblod tar sig ut i buken via dggledarna och ddrmed fors endometrieceller ut i
bukhalan. Hos kvinnor med endometrios kan immunforsvaret inte bryta ner
endometriecellerna och de kan dé ta faste och vixa i vivnaden utanfor livmodern. Det &r
vanligast att endometrios véxer pa ovarier, dggledare, livmodermuskulatur, bukhinna,
urinblasa och tarm. Tillvdxten av endometriosvdavnad kan medfora inflammation,
sammanvéxningar och fibrosbildning, vilket kan medfora svar smarta (Georgsson &
Stenstrom Bohlin, 2016). Endometrios delas in i olika grupper beroende pa lokalisation; ytlig
peritoneal endometrios, endometrioma pa ovarierna och djup infiltrerande endometrios (DIE)

(Della Corte m.fl., 2020; Smolarz m.fl., 2021).

Symtom

Symtombilden hos kvinnor kan variera fran litta symtom till svara symtom. Bland de kvinnor
som har symtom dr smirtsamma menstruationer (dysmenorré), smérta vid vaginalt samlag
(dyspareuni), buksmartor, smérta fran urinblasan (dysuri) samt smaérta vid tarmtomning
(dyschezi) vanligt (Georgsson & Stenstrom Bohlin, 2016). En av tio kvinnor med
endometrios har patagliga symtom, framforallt intensiva smértor. Inom vérden har det inte

faststéllts varfor symtombilden kan variera mellan kvinnor. Variationen av symtom skulle



kunna bero pa hur djup respektive ytlig tillvixten av endometrios ar lokaliserad. En djupare

tillvixt kan 1 de flesta fall vara relaterat till storre besvér (Olovsson, 2015).

Dymenorr¢ ér det vanligaste och 1 ménga fall dven det forsta symtomet. Det innebér att
kvinnan har en onormalt stark mensvérk som leder till att vardagen blir svar att hantera.
Smartan dr som mest intensiv under tva till tre dagar av menscykeln och strélar ut i ryggen,
underlivet samt benen. Dyspareuni innebér smaérta vid vaginalt samlag och smértan kan halla i
sig 1 dagar efter samlag. Dysuri innebér smérta, sveda och obehag vid urintdmning och
beskrivs ofta liknande med symtom vid urinvégsinfektion. Om tillvéxt av endometrios skett
pa urinblasan kan smaértan bli starkare vid fylld eller tomd bldsa. Om endometrios vaxer vid
rektum eller bakre vaginalviaggen kan tarmtomning bli vildigt smértsamt, vilket kallas
dyschezi (Olovsson, 2015). Endometrios kan dven fora med sig inflammationer som paverkar
fertiliteten samt sammanvéxningar kring inre genitalier (Georgsson & Stenstrom Bohlin,
2016). Kraftiga inflammationer kan paverka flera steg i processen vid forsok till graviditet

(Olovsson, 2015).

Diagnos och behandling

For att faststilla diagnos kan det rdicka med en anamnes, vaginalt ultraljud och klinisk
undersdkning (Olovsson, 2015; Smolarz m.fl., 2021). Om smarttillstdndet &r av hog intensitet
bor undersokning goras med laparoskopi och vavnadsprover for att faststilla diagnos. Det &r
svart att upptidcka mindre endometriosfordndringar via vaginalt ultraljud och gynekologisk
undersokning (Georgsson & Stenstrom Bohlin, 2016). Fér medicinsk behandling av smarta
rekommenderas smaértlindring 1 form av paracetamol och Non-Steroidal Anti-Inflammatory
Drugs (NSAID) i kombination eller for sig samt hormonbehandling (Olovsson, 2015; Smolarz
m.fl., 2021). Vid mattliga besvir kan smértlindring med NSAID och hormonbehandling
hjalpa och ricka som den enda behandlingen. Kirurgi rekommenderas i de fall ddr medicinsk
behandling inte ger tillrdckligt god smaértlindring. Endometrioma &r cystor fyllda med
gammalt blod som véxer pé eller i ovarierna, dessa behdver i manga fall tas bort kirurgiskt
(Georgsson & Stenstrom Bohlin, 2016; Olovsson, 2015). Kirurgi rekommenderas dven for
infertilitet relaterad till endometrios (Smolarz m.fl., 2021). Utdver medicinsk och kirurgisk

behandling kan kvinnor med endometrios bli hjélpta av Transcutaneous Electrical Nerve



Stimulation (TENS), akupunktur, viarme, fysisk aktivitet, mindfulness, avslappning och

samtalsterapi (Georgsson & Stenstrom Bohlin, 2016).

Endometrios i Sverige

Socialstyrelsen (2018) har framfort att endometrios kostar samhéllet pengar, bade 1
vérdresurser och i sjukskrivningar. Tidigt insatt behandling skulle minska
samhaéllskostnaderna eftersom sjukdomen och symtomen da kan begrinsas samt att det i
manga fall ricker med medicinsk behandling vid tidig upptéckt. Detta skulle &ven minska
kostnader pa individniva och forbattra hilsan samt livskvaliteten for kvinnor med
endometrios. Varden ser olika ut geografiskt beroende pé vart patienten bor. I en del regioner
1 Sverige kan kvinnor hyra en TENS-maskin for smértlindring till subventionerat pris. I andra
regioner far patienten std for denna kostnad sjdlv. Ofta finns specialistkliniker endast 1 storre
stader vilket kan skapa langa resvégar och en ojamlik vird (Socialstyrelsen, 2018).
Socialstyrelsen (2019) bendmner i sin rapport att det bor erbjudas vérd i form av ett
multiprofessionellt team for att mdta behovet av extra stod som kan behdvas for kvinnor med
endometrios. Det multiprofessionella teamet kan bestd av sjukskoterska, barnmorska,
gynekolog, smirtldkare, kurator och fysioterapeut. Det kan dven inkludera sexolog,
psykiatriker och fertilitetslakare. Ett multiprofessionellt team okar forutséttningar for optimal
behandling av kvinnor med endometrios (Socialstyrelsen, 2019). Det finns en tro pa
samhdllsniva om att det dr normalt med mycket intensiv mensvérk och att det inte finns sa
mycket att gora at det. Denna missuppfattning kan medfora att kvinnor med endometrios inte
soker vard. Okad kunskap om endometrios pa samhillsnivé skulle kunna medfora okad

acceptans och mindre skam for den som lider av endometrios (Socialstyrelsen, 2018).

Sjukskoterskans roll

Enligt hélso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30) 3 kap. 1 § ska hélso- och sjukvard bedrivas
pé lika villkor med respekt for ménniskans virdighet. Det gar i enlighet med Svensk
Sjukskoterskeforenings (2017a) beskrivning av etiska koder for sjukskoterskor. De sédger att
sjukskdterskan har ansvar for att bedriva vardarbetet med respekt for alla ménniskor och

frimja ménskliga réttigheter. Sjukskoterskan ska arbeta for en jamlik fordelning av resurser. |



motet med patienter ska sjukskoterskan vara lyhord, utga fran patientens behov samt vérna

om integritet och delaktighet (Svensk sjukskdterskeforening, 2017a).

Personcentrerad vard

Traditionellt sett anses det biomedicinska synsittet rdda inom vérden, vilket innebar att se
manniskan som en kropp av olika biologiska delar. Detta synsétt har blivit kritiserat och
vikten av att ge storre utrymme for individens upplevelser har uppdagats (Edvardsson,
2020a). Ur ett holistiskt perspektiv ses ménniskan i sin helhet och detta synsétt inkluderar fler
aspekter av hélsa én frdnvaro av sjukdom. Det inkluderar fysiska, psykiska och sociala
aspekter av hilsa samt att ha 1 atanke att ingen ménniska ar den andra lik och behdver bli
bemott individuellt (Willman, 2019). Relationen mellan sjukskdterskan och patienten priaglas
av ett holistiskt perspektiv. Detta &r en stor del av personcentrerad vard, dér sjukskoterskan
och patienten ingér i ett partnerskap. Patienten &r inte sina symtom eller sin sjukdom, utan det
handlar om att sjukskdéterskan ska se hela personen framfor sig och bekrifta hens upplevelse
av sitt tillstdnd och bakgrund. Genom att utgd frén patientens behov tar sjukskoterskan
patientens tidigare erfarenheter och strategier i beaktning. En del av personcentrerad
omvardnad handlar om att patienten skall ges mojlighet att vara delaktig i beslut rérande sin
vard. Det dr patienten som besitter kunskapen om sig sjdlv, sina symtom, begransningar och
onskemdl kring varden (Edvardsson, 2020b). Svensk sjukskoterskeforening (2017b) beskriver
personcentrerad vard som en av sjukskdterskans karnkompetenser. Vid utformning av
omvardnaden ingér det att ge patienten forutsittningar for att vara delaktig samt att utga fran

patientberittelsen (Svensk sjukskdterskeforening, 2017b).

Lidande

Det ingér i sjukskoterskans ansvarsomraden att lindra lidande (Svensk sjukskdterskeforening,
2017a). En person kan uppleva lidande i olika dimensioner, béde i en positiv och negativ
riktning. Nér en person kénner stark oro och angest kan det 1 sig tolkas som ett lidande.
Lidandet en person upplever kan ga i en av tva riktningar; kamp mot lidandet eller en kénsla
av uppgivenhet (Eriksson, 2015). Lidandet beskrivs som ndgot som inte helt kan elimineras

och ér en del av det ménskliga livet. Lidandet kan motivera ménniskor att utvecklas (Wiklund



Gustin, 2019). S& lange kampen i lidandet finns, finns det en rorelse av hopp. Hoppet leder
personen nirmare bade mening med livet och med lidandet; det 4r en meningsskapande
process. Lidandet ser olika ut och tar olika former beroende pé personens livssituation

(Eriksson, 2015).

Eriksson (2015) delar in lidande i tre kategorier; sjukdomslidande, vardlidande och
livslidande. Sjukdomslidande innebar det lidande som dr orsakat av sjukdomen. Hér dr fysiskt
lidande som smérta en vanlig manifestation. Det finns dven en dimension av sjilsligt och
andligt lidande. En del upplever fornedring och skam relaterat till sin sjukdom som i sig leder
till sjukdomslidande. Detta lidande ligger nira vardlidandet. Vardlidande ar en form av
lidande som &r orsakat av varden. Inom vérdlidandet finns kategorierna; krankning av
patientens vérdighet, fordomelse och straff, maktutdvning samt utebliven vard. Den
vanligaste formen av vardlidande &r krankning. Dér ingér allt frdn nonchalans till att inte se
hela personen framfor sig. I kategorien fordomelse och straff innebér lidandet for personen att
varden dr de som avgor vad som dr rétt och fel samt har forvantningar pa hur en patient bor
vara och agera. En person som inte beter sig som en exemplarisk patient kan bli f6rdémd och
dérmed fa simre bemotande. Inom maktutdvning ingér indirekt och direkt makt. Det kan
handla om att personen inte blir tagen pé allvar men det kan ocksé vara att tvinga personen att
utfora handlingar som hen inte orkar med. En kénsla av att inte bli tagen pa allvar kan orsaka
ett stort lidande, hopploshet av att inte bli sedd som méanniska och en kdnsla av
meningsloshet. Utebliven vard kan ske pa grund av okunskap hos vdrden och upplevs ofta
som maktutovning for patienten och kriankning av hens virdighet. Livslidande ar det lidande
som uppkommer da sjukdomen far en inverkan pa livet. Inom livslidande paverkar sjukdomen
livet i flera dimensioner. Lidande kan uppsta nér sjukdomen leder till att personen far anpassa
livet och inte kan vara med pd sociala tillstéllningar langre. Att inte lingre kunna lita pa sin

kropp eller kidnna sig hel 4r dven det en form av livslidande (Eriksson, 2015).

Sjukskoterskan kan lindra en patients lidande och samtidigt undvika att skapa ytterligare
lidande. For att minska kénslan av meningsloshet och risken att mista hoppet ér det viktigt att
sjukskoterskan arbetar for att patienten skall kidnna delaktighet och fa god vard (Wiklund
Gustin, 2019).



Problemformulering

Den grundutbildade sjukskoterskan kan komma att mota kvinnor som lever med endometrios
i olika sammanhang inom varden. For kvinnor som soker sjukvérd har det gatt sa 14ngt att
smirtan har medfort problem att hantera vardagen och lidandet som sjukdomen orsakat
paverkar flera dimensioner av kvinnans liv. Det kan vara kvinnor som soker vard pa
akutmottagningen for att smértorna ir sd svara att de inte gér att hantera. Det kan ocksé vara
kvinnor som ska genomga kirurgi for att behandla symtomen eller kvinnor som ar
inneliggande péd avdelning for att hitta smértlindring som fungerar. Sjukskoterskor bor besitta
kunskap om endometrios och hur sjukdomen kan upplevas for dessa kvinnor. Kvinnors
upplevelse ger en inblick i vilket behov av omvérdnad de har och &r en forutsittning for god
vérd. Diarav kommer denna uppsats undersoka kvinnors upplevelse av att leva med

endometrios.

Syfte

Syftet med studien var att undersoka kvinnors upplevelse av att leva med endometrios.



Metod
Design

Litteraturdversikt valdes som metod for att skapa en 6verblick av det ridande forskningsléget
kring kvinnors upplevelser av endometrios. Metoden syftar till att fa en djupare kunskap och
forstaelse genom befintlig forskning (Friberg, 2017a). Genom detta metodval dnskades fa en
helhetsforstaelse av kvinnors upplevelse av att leva med endometrios och deras behov utifran

sjukdomen (Rosén, 2017).

Datainsamling

Inledningsvis gjordes litteratursokningar for att i en tydlig 6verblick av forskningsldaget. Da
det var av intresse att utforska i vilken utstrackning endometrios och kvinnors upplevelser har
beforskats de senaste aren. Sokningarna gjordes 1 databaserna CINAHL, PubMed samt 1
PsycINFO for att skapa en bred bild av kvinnors upplevelser (Friberg, 2017d). Dessa
databaser valdes dd@ CINAHL behandlar omvéardnadsforskning och PubMed har ett
biomedicinskt perspektiv men innehaller dven forskning inom omvardnad. For att inkludera
ett psykosocialt perspektiv anvindes dven PsycINFO (Karlsson, 2017). Sammantaget kan
dessa databaser bidra till ett brett perspektiv med olika infallsvinklar pa kvinnors upplevelser

av endometrios.

Vid framtagningen av relevanta sokord avgriansades problemomradet genom det strukturerade
formatet PEO; vilket star for Population, Exposure och Outcome, se tabell 1 (Polit & Beck,
2021). Syftet delades upp 1 nyckelord dir sokord och synonymer togs fram med hjélp av
dmnesordlistorna CINAHL subject headings, MeSH i PubMed och d&mnesordlista i
PsycINFO. Vid den inledande sokningen 1 CINAHL anvindes sdkorden “endometriosis” och
“experience” som resulterade 1 52 artiklar. For att utoka sdkningen lades dven “quality of
life” och “well-being” till som s6kord da dessa ord var dterkommande i relevanta titlar vid
forsta sokningen i CINAHL. Sokorden “endometriosis”, “experience”, “quality of life” samt
“well-being” anviandes sedan som sokord dven i PubMed och PsycINFO, se bilaga 1.
Eftersom endometrios ér en sjukdom som enbart drabbar kvinnor valdes “women ” bort som

sOkord (Karlsson, 2017).



Tabell 1. Strukturerade sékord enligt PEO modell:

Population | Kvinnor Women

Exposure | Endometrios Endometriosis

Outcome | Upplevelser av att leva med Experience, quality of life, well-
endometrios being

Booleska termer anvéndes for att binda samman d@mnesord och synonymer. Termen AND
anvindes da sokningen skulle bli mer specifik, denna term innebér att orden fore och efter
maste finnas med i sokresultatet. Vid sokningarna anviandes dven termen OR f0r att 6ka
sensitiviteten och inkludera fler artiklar. Vid anvdndningen av OR behdver endast ett av orden
framfor eller bakom termen finnas med 1 sokresultaten (Karlsson, 2017). Termerna AND och

OR kombinerades i sokstrangar som anvéndes i respektive databas, se bilaga 1.

For att avgransa sokningarna 1 respektive databas begrinsades publikationsér till 2016-2022
dé det publicerats mycket forskning om endometrios sedan ar 2016. Artiklarna skulle &ven
vara peer reviewed och skrivna pd engelska. I PubMed resulterade skningen i ett stort utbud
av artiklar och for att minska sokresultaten gjordes tva separata sokningar for kvantitativa och
kvalitativa studier. Den ena sdkningen begrinsades till kvantitativa studier med hjélp av filter.
Vid den andra sokningen lades s6kordet “qualitative” till for att avgransa till kvalitativa

studier (Ostlundh, 2017).

Urval

Ett forsta urval baserades pa relevans av titel och abstract utifrdn inklusions- och

exklusionskriterier (Friberg, 2017b).

Inklusionskriterier:

- Studier inom Europa

- Kvinnor i fertil alder

- Kyvalitativa och kvantitativa originalartiklar
- Upplevelser av att leva med endometrios

- Symtomatisk endometrios



Exklusionskriterier:
- Diagnostiska metoder
- Hormonella-, medicinska- och kirurgiska behandlingar
- Utvérdering av métinstrument
- Behandling vid infertilitet och végen till barn

- Halso- och sjukvardens perspektiv

Dérefter ldstes artiklarna i sin helhet for att sdkerstdlla att de behandlade kvinnors upplevelser
av endometrios. Artiklar som inte holl sig inom den aktuella studiens syfte sorterades bort och

det resulterade i totalt tolv valda artiklar, se figur 1.

Redovisning av sikprocessen

Antal traffar frin:
; CIMAHL (n= 131}
= PubMed in = 424)
g PsyelNFQ (n=75)
'§ Hittat pd annat sitt: (n =0}
= Ex. citeringar, ref listor
=
L
Screenade traffar (no= 6307 > Borttagna traffar
{tite] + abstract) {n =610y
Artiklar att hitta 1 sin helhet: . . .
Artiklar som inte hittades:
=2 —
B =20 (n=0)
‘e
o
: }
@
Amntal artiklar lista [ sin helhet:
in = 20) —" Exkluderade artiklar:
Ursprung utanfor Europa (n = 2)
Dubbletter (n = 5)
Begransad dldersgrupp (n= 1)
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£
- Antal valda artiklar
= n=12)
-
=
=1
e

Figur 1. Flodesschema; urval av artiklar.
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Kvalitetsgranskning

Vid kvalitetsgranskningen granskades artiklarna med Fribergs (2017¢) granskningsmall for
kvalitativa och kvantitativa artiklar, se bilaga 2. Forforstaelse diskuterades kontinuerligt for
att undvika tolkning och subjektivitet vid granskning av artiklarna (Priebe & Landstrom,
2017). Artiklarna ldstes igenom noggrant vid flera tillfdllen for att bedoma kvaliteten och
innehdllets relevans gentemot den aktuella studiens syfte. Artiklarna podngsattes utifran
granskningsmallen och kunde fa lag (0-6 podng), medelhdg (7-9 poing) eller hog (10-14
poéng) kvalitet beroende pa hur manga poing artikeln fick. Podng sattes utifrdn hur manga
fragor artiklarna besvarade. De artiklar som valdes ut efter granskning beddmdes vara av

medelhog till hog kvalitet, dessa har sammanstéllts 1 bilaga 3.

Dataanalys

En induktiv ansats for dataanalys valdes da intresset var kvinnors upplevelser av endometrios.
Det fanns ingen forutbestimd teori som utgangspunkt vid litteratursokning som vid deduktiv
ansats (Priebe & Landstrom, 2017). Analysen baserades pa tolv originalartiklar frén Italien,
Kroatien, Polen, Schweiz, Storbritannien, Sverige, Ungern och Osterrike. Av dessa var sex
kvalitativa, fem kvantitativa och en med mixad metod. Analysen utgick fran Fribergs (2017a)
fyra steg vid analys av data, se figur 2. Inledningsvis léstes artiklarna flertalet ganger for att
skapa en korrekt bild av innehéllet. Det innehéll som var betydande for den aktuella studiens
resultat dokumenterades. Detta gjordes av bdda forfattarna till denna studie for att sdkerstilla
att allt relevant innehall inkluderades. Darefter fordes anteckningar in 1 en Gversiktstabell, se
bilaga 3. Nésta steg var att soka efter likheter och skillnader i artiklarna. Till sist diskuterades

artiklarnas innehéll och teman skapades.
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1. 4.
Lis valda Sammanstilla
artiklar artiklarna och
skapa teman

! 1}

2. 3.
Dokumentera i - Identifiera likheter
oversiktstabell och skillnader mellan

artiklarna

Figur 2. Analys av artiklar enligt Friberg (2017a).

Etiskt overvigande

Forskningsetik har 6vervégts da det var av vikt att kvinnornas integritet och
sjalvbestimmande togs i beaktning. I de valda artiklarna skulle studierna ha utforts pé ett
etiskt sétt med frivilliga deltagare. Detta skulle tydligt framga 1 artiklarna. Det ansags dven
som en markor for forskningens kvalitet och upprétthdllande av fortroendet for forskningen
(Kjellstrom, 2017). Samtliga utvalda artiklar hade genomgétt etisk provning av en etisk

kommitté och deltagarna gav samtycke till att medverka i studierna.
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Resultat

Resultatet baseras pd analysen av tolv artiklar, vilket har lett till tre huvudteman och sju
underteman, se tabell 2. De teman som tagits fram utgar frdn kvinnornas upplevelser av
endometrios ur olika perspektiv och hur sjukdomen har paverkat deras liv i olika

dimensioner.

Tabell 2. Presentation av huvudteman och underteman:

Huvudteman Underteman

Smartan styr livet - Vikten av stdd och forstaelse
- Forlorade mojligheter inom utbildning och karriér

Std utanfor kvinnliga normer | - Att vara annorlunda
- Oro kring graviditet

Vérdupplevelser - En kamp for diagnos
- Bristfillig information och kunskap
- Behandling och egenvard

Smartan styr livet

Smarta var i flertalet artiklar ett framtrddande symtom som péverkade flera dimensioner av
kvinnornas liv (Bien m.fl., 2020; Drabble m.fl., 2021; Grogan m.fl., 2018; Hallstam m.fl.,
2018; Jaeger m.fl., 2022; Leuenberger m.fl., 2022; Lovkvist m.fl., 2016; Marki m.fl., 2022;
Rea m.fl., 2020; Zarbo m.fl., 2019). Den vanligaste upplevda smirtan enligt Lovkvist m.fl.
(2016) ar smarta vid menstruation, tarmtdomning samt stdende position. Drabble m.fl. (2021)
beskriver dven smérta vid urintdomning, smérta under och efter samlag samt backensmérta
som vanliga smirtor hos kvinnorna. Kvinnor med kroniska endometriossmartor upplever att
de paverkas negativt i de flesta delar av det dagliga livet (Leuenberger m.fl., 2022). Smértan
kan trdda fram i olika delar av vardagen. De delar som paverkas dr allt frdn basala behov som
att stilla sig upp, ga, sitta och sova till socialt liv, fritidsaktiviteter, familj, professionellt,
sexuellt och gliddjen till livet (Héllstam m.fl., 2018; Leuenberger m.fl., 2022; Lovkvist m.fl.,
2016). Smaértan skapar begransningar fysiskt, psykiskt och socialt samt paverkar kvinnornas
grad av upplevd hilsorelaterad livskvalitet (Skegro m.fl., 2021). I studien av Lovkvist m.fl.
(2016) upplevde 63 % av kvinnorna paverkat vdlmaende relaterat till smartsamma symtom

orsakade av endometrios. Smértan kan dven medfora lag energi, depressiva symtom och
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svarigheter att ta sig upp ur sdngen (Grogan m.fl., 2018; Hallstam m.fl., 2018; Lovkvist m.fl.,
2016). Att i stor utstrackning leva med smaérta ar pafrestande och kan resultera i minskat
vilmaende, humdrsvingningar och dngest. Angesten i sin tur kan gora att smértupplevelsen

forstérks eller blir svarare att hantera (Drabble m.fl., 2021).

Vikten av stod och forstdelse

For att inte uppleva ensamhet ér stod fran nérstdende, partner och andra kvinnor med
endometrios betydelsefullt. Att narstdende reagerar med empati och omtédnksamhet vid
diagnostisering upplevs som stddjande. Stodet frdn nira och kdra gor situationen mer
hanterbart for kvinnor som lever med endometrios (Hallstam m.fl., 2018; Jaeger m.fl., 2022;
Marki m.fl., 2022). Dock upplever inte alla kvinnor med endometrios att de far det stod som
de behover. Grogan m.fl. (2018) beskriver hur vissa av kvinnorna upplever brist pé forstielse
och empati for den smaérta de gar igenom. Kvinnorna har en kénsla av att deras sjukdom inte
tas pd allvar. Det 4r minga personer som kvinnorna mdter i sin vardag som inte forstar
smértintensiteten och tror att kvinnor med endometrios inte kan hantera menssmértor. Detta
leder till att vissa av kvinnorna ddljer sina symtom for vdnner, nirstdende och kollegor for att
inte bli sedda som hypokondriker. Att dolja symtom tar mycket energi och leder till att
kvinnorna som lever i relation uttrycker déligt samvete Over att deras laga energiniva gér ut

over partnern (Grogan m.fl., 2018; Jaeger m.fl., 2022).

Kvinnorna som lever i en relation med en partner, upplever att smartsam endometrios
paverkar relationen pa olika sitt. En stottande partner kan vara en av de storsta tillgdngarna
for stod men inte alla relationer kan hantera de negativa konsekvenserna som endometrios
medfor (Marki m.fl., 2022). Bien m.fl. (2020) belyser att 72,2% av kvinnorna 1 deras studie
upplever att relationen till sin partner paverkas i negativ riktning. De relationer som
misslyckas priglas av sexuella svarigheter, nedsatt forméga till ett aktivt liv och bristande
forstaelse fran partnern (Héllstam m.fl., 2018). Sexuella svérigheter dr i ménga fall relaterat
till smérta vid samlag (Rea m.fl., 2020). Bien m.fl. (2020) starker detta da 73,14% av
kvinnorna 1 deras studie besvéras av smarta vid samlag med sin partner samt att dessa kvinnor
skattar ldgre livskvalitet. Smértan vid samlag kan te sig olika, for vissa kvinnor dr smértan
som vérst vid penetrerande samlag och for andra endast vid orgasm. For vissa kvinnor kan

smértan vara mer intensiv tiden runt menstruation. Smérta bidrar till att kvinnorna 1 vissa fall
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undviker sex, vilket kan skapa spanningar inom relationen och péverka kvinnornas
sjalvfortroende (Drabble m.fl., 2021). Kvinnorna upplever det svart att forklara
svarighetsgraden av smarta vid samlag for sin partner. I vissa fall dr det dven svart att fa

partnern att tro pa den smirtan kvinnan upplever (Rea m.fl., 2020).

Begriansningarna som sméartan medfor paverkar kvinnornas upplevelse av det sociala livet och
skapar en tveksamhet och radsla for att ga ut. Smértan kan komma i olika monster och bete
sig olika for olika kvinnor med endometrios. Vissa beskriver att smirtan kommer i cykler, ar
oforutsigbar, konstant eller kontinuerligt férandras. Kvinnorna som upplever att smértan ar
oforutsdgbar upplever svarigheter att kunna planera och boka in sociala tillstdllningar
(Drabble m.fl., 2021). Onskan om att kunna utféra aktiviteter ir stor men smértan skapar en
stress och oro eftersom det inte alltid gér att forutse nir smértan kommer (Rea m.fl., 2020).
Kvinnorna som upplever smaérta i cykler beskriver att de dr drdnerade efter en smértepisod. I
svéra fall kan smértan orsaka illamaende, krakningar, svimning och krampanfall (Drabble
m.fl., 2021). Kvinnor med endometrios upplever att de behdver spara energi och 1 viss man
undvika sociala tillstéllningar dé det tar for mycket energi (Grogan m.fl., 2018; Hallstam
m.fl., 2018; Rea m.fl., 2020). Som resultat av detta kan det vara svart att vara konsekvent och
hélla sig till planer med vénner. I vissa fall beskriver kvinnorna att de behover ljuga for sina
vanner och hitta pa anledningar till att de inte kan vara med. De &r rddda for att vinner ska
déma dem om de berittar att det &r pd grund av smértan de avstdr. Vissa av kvinnorna
beskriver att vinner inte ldngre hor av sig och att inbjudningarna till sociala tillstéllningar blir
farre (Grogan m.fl., 2018). Detta leder till social isolering och kénslor av att vara ensam
(Grogan m.fl., 2018; Héllstam m.fl., 2018; Rea m.fl., 2020). Kvinnor med endometrios
uttrycker en 6nskan om att mer information om sjukdomen sprids pa samhéillsniva. Det skulle
oka kunskapen om endometrios och dess symtom vilket skulle leda till 6kad forstaelse for

sjukdomen och dess foljder (Jaeger m.fl., 2022).

Forlorade maojligheter inom utbildning och karriir

P4 grund av smaérta kan kvinnor med endometrios ha svarare att arbeta heltid eller att arbeta
overhuvudtaget. Enligt Lovkvist m.fl. (2016) paverkar endometrios vissa av kvinnornas
arbetsliv negativt. Kvinnorna beskriver att de har; forlorat eller slutat arbeta (20,4%), bytt

arbete (17,4%), minskat sina arbetstider (24,6%), avstatt fran ytterligare utbildning (23,2%)
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eller avstitt frén att ta en hogre position pa arbetsplatsen (17%). Hallstam m.fl. (2018) styrker
detta dven 1 sin studie dir kvinnorna upplever att endometrios var anledningen till forlorade

mojligheter inom utbildning och karriér.

Smértan kan vara fysiskt begrdnsande for kvinnorna da de i vissa fall inte klarar av att ga till
arbetet och inte vill uppge den egentliga anledningen till franvaron (Bien m.fl., 2020; Rea
m.fl., 2020). Okad franvaro pa grund av endometrios kan skapa en riidsla for att bli avskedad
fran arbetet. Det kan dven skapa en oro dver att vara en borda pa arbetsplatsen och inte kunna
arbeta lika mycket och med samma kvalitet som tidigare (Marki m.fl., 2022; Rea m.fl., 2020).
Smartan kan resultera i minskad ork och investerad tid i utbildning och arbete (Grogan m.fl.,
2018; Zarbo m.fl., 2019). Vissa av kvinnorna végrar att lata endometrios ta éver deras liv och
véljer att prioritera att arbeta trots smérta. Konsekvensen av detta dr att manga av dessa
kvinnor behdver vila pa helgerna och spendera den lediga tiden med att dterhdmta sig fran
veckans arbete (Grogan m.fl., 2018). Nagot som kvinnorna upplever positivt r stottande och
forstaende kollegor och en arbetsplats som har flexibla arbetsmdjligheter. Om kollegor inte ar
forstdende himmar det kvinnornas utveckling pa arbetsplatsen (Héllstam m.fl., 2018).
Smartan paverkar beslut géllande arbetstid, sjukskrivning, karridirmdjligheter och
aterhdmtning under lediga dagar. Detta paverkar i sin tur kvinnornas upplevda livskvalitet

negativt (Bien m.fl., 2020; Rea m.fl., 2020).

Sta utanfor kvinnliga normer

Kvinnor med endometrios har beskrivit sjukdomen som en skugga eller ett litet monster som
foljer deras varje steg (Jaeger m.fl., 2022). Lovkvist m.fl. (2016) beskriver att 45 % av
kvinnorna som deltog i deras studie upplever att endometrios kontrollerar deras liv. Det kan
vara svart for kvinnorna att acceptera sin tillvaro att leva med endometrios (Bien m.fl., 2020).
Det dr manga faktorer som paverkar kvinnans upplevelse av sjukdomen, bland annat att inte

ingé 1 samhallets bild av kvinnliga normer (Marki m.fl., 2022).

Att vara annorlunda
Kvinnor med endometrios kan uppleva skuld och frustration ver att de inte fungerar som

normen. Symtombilden kan innebéra att kvinnorna inte kan delta vid vardagsaktiviteter och
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vara med i sociala sammanhang med vénner och familj (Lovkvist m.fl., 2016). En kénsla av
att sta utanfor kvinnliga normer kan éven vara relaterat till paverkad fertilitet och sexuella
problem (Marki m.fl., 2022). Minskad investerad tid for sociala sammanhang, bristande ork
och intresse kan leda till att kvinnorna kinner frustration, dngest samt svérigheter att planera
sin vardag (Zarbo m.fl., 2019). Fysiska begransningar, missade mojligheter och minskad
delaktighet i livet skapar en 6kad existentiell sorg for kvinnor med endometrios (Hallstam
m.fl., 2018). Endometrios kan dven framkalla ytterligare former av negativa kidnslor som
ridsla, ilska, hjélploshet, skuld, avsky samt hat mot sig sjélv och sin kropp (Zarbo m.fl.,
2019). Dessa negativa kinslor kan paverka kvinnornas sjdlvbild och framkalla en kénsla av att
ndgot dr fel pa dem, att de &r verkénsliga eller inte kan hantera smérta. Kanslan av att vara
vardelds och ett offer for endometrios ligger ndra. Kvinnorna beskriver d&ven endometrios som
overvildigande och kaotiskt. Det kan vara svért att stélla sig utanfor sjukdomen och forsta
varfor en drabbats av endometrios (Héllstam m.fl., 2018). De psykiska aspekterna kan vara
svéra att hantera och kvinnor med endometrios I6per en hogre risk for att drabbas av psykisk
ohilsa (Skegro m.fl., 2021). Hela livet kretsar kring endometrios och det #r det enda tankarna

atervander till (Marki m.fl., 2022).

For att forsoka forsta och fa en helhetsbild av hur endometrios paverkar livet beskriver
kvinnorna att det kan hjilpa att se situationen ur ett helikopterperspektiv (Hallstam m.fl.,
2018). Att acceptera sitt tillstdnd paverkar graden av upplevd livskvalitet. Kvinnor med
endometrios som har haft svért att acceptera sin sjukdom visar pé lagre livskvalitet. Hogre
acceptans leder till mindre stress och 6kat vilmaende for kvinnorna da det paverkar hur de
kan hantera symtomen och anpassa livet. Dessa kvinnor uppger att de far en mer optimistisk
attityd géllande sitt tillstand, okat fortroende for varden, storre tillit for behandling och ar mer
aktiva i behandlingsprocessen (Bien m.fl., 2020). Med acceptans och forstaelse for tillstdndet
kan kvinnor med endometrios finna styrkan i att hitta egna strategier for att hantera

sjukdomen (Héllstam m.fl., 2018; Jaeger m.fl., 2022; Marki m.fl., 2022).

Oro kring graviditet
Oron Over att ha problem med eller inte lyckas bli gravid ar for manga av kvinnorna nagot

som paverkar livskvaliteten negativt (Drabble m.fl., 2021; Hallstam m.fl., 2018; Méarki m.fl.,
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2022; Rea m.fl., 2020; Rees m.fl., 2020). Bade ur ett samhélls- och kulturellt perspektiv kan
moderskapet ses som en fundamental och naturlig aspekt av att vara kvinna. En aspekt ar att
det kan bli jobbigt i sociala sammanhang da méanniskor i ens narhet har svart att forsta
upplevelsen av att ha problem med att bli gravid. Kvinnornas oro kring graviditet uttrycks i
stor utstrackning vid diagnostisering av endometrios. Tankar som rdr infertilitet och hur den
medicinska behandlingen skulle kunna paverka ett eventuellt foster negativt ar vanligt

forekommande (Rea m.fl., 2020).

Lovkvist m.fl. (2016) beskriver att 45,5 % av kvinnorna i deras studie ndgon géng har forsokt
bli gravida utan att lyckas. For vissa av kvinnorna ar kampen att bli gravid vérd att ta, vilket
kan innebéra en langa resa med olika typer av assisterad befruktning. En del av kvinnorna
borjar se dver andra alternativ for ett framtida fordldraskap i form av adoption. Andra kvinnor
borjar bekanta sig med tanken om en barnlos framtid (Marki m.fl., 2022). Hos kvinnorna som

upplever problem med fertilitet finns ett samband med hogre risk for depression (Skegro

m.fl., 2021).

Vardupplevelser

Kvinnorna i studien av Héllstam m.fl. (2018) beskriver att motet med vardpersonal kan vara
hjalpsamt eller skadligt. Vardpersonalens attityd gentemot kvinnorna varierar, en del upplever
att vardpersonalen visar ett intresse, att de lyssnar och snabbt agerar pd det kvinnorna beréttar.
Dessa kvinnor kdnner sig forstddda och stérkta. Andra kvinnor upplever att vardpersonalen ér
likgiltiga och ouppmirksamma. Dessa kvinnor kdnner sig besvikna, fornedrade, misstrodda

och ibland utsatta f6r 6vergrepp (Héllstam m.fl., 2018).

En kamp for diagnos

De flesta kvinnor fér vinta flera dr fran det att symtomen borjar tills de fir diagnosen
endometrios (Drabble m.fl., 2021; Jaeger m.fl., 2022; Lovkvist m.fl., 2016; Marki m.fl., 2022;
Rea m.fl., 2020; Zarbo m.fl., 2019). I studien av Rea m.fl. (2020) beskriver kvinnorna att den
langa vagen till diagnos har paverkat deras liv negativt. Tiden innan diagnos ar pa manga sétt
en provning for kvinnorna och det skapar frustration. Att inte veta orsaken till upplevda

symtom paverkar kvinnornas livskvalitet och ar svért att hantera nir det inte finns en specifik
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behandlingsplan (Rea m.fl., 2020). Kvinnorna upplever frustration och brist pa stod fran
sjukvarden. De far hora att de Gverreagerar och att det 4r normalt med smértor vid
menstruation. Trots beskrivning av symtomens allvarlighetsgrad misstinks ofta inte
endometrios. Symtomen av endometrios blir trivialiserade och ignorerade av varden. Ménga
av kvinnorna uttrycker att de far kimpa for att bli tagna pa allvar (Grogan m.fl., 2018; Jaeger
m.fl., 2022). Istéllet for att gora en utredning och undersoka orsaken bakom symtomen far
kvinnorna 1 vissa fall tillfallig smértlindring. Vissa av kvinnorna blir dven ifragasatta av
vérden och far rekommendation att véinda sig till psykiatrin for att utesluta psykiatriska
problem (Jaeger m.fl., 2022). For de kvinnor som genomgar utredning for endometrios
innebér det ofta flertalet vaginala undersokningar hos olika lékare, detta skapar en kinsla av
uppgivenhet (Rea m.fl., 2020). Kénslorna kring vaginala undersékningar varierar hos
kvinnorna, en del upplever att de blivit behandlade med respekt och att undersdkningarna ér
odramatiska. Andra kdnner sig fornedrade eller utsatta for 6vergrepp (Héllstam m.fl., 2018).
Kvinnorna beskriver att de upplever att nagot ar fel pa dem relaterat till vintan pa diagnos och
att ingen tror pa dem. De kan borja tvivla pa sig sjdlva, sin egen upplevelse och sitt beteende
(Grogan m.fl., 2018; Rea m.fl., 2020). Kampen for diagnos leder till att kvinnorna kénner sig
isolerade, hjélplosa och forminskade. Brist pé forstdelse fran varden kan fi kvinnorna att

kinna sig ensamma och hoppet om god vard gér forlorat (Grogan m.fl., 2018).

Alla upplevelser dr inte endast negativa, vissa av kvinnorna beskriver en neutral eller positiv
upplevelse av varden. En del av kvinnorna har forstielse gentemot varden att det tar tid att
finna rétt 16sning for varje enskild person (Jaeger m.fl., 2022). Andra kvinnor beskriver ilska
mot véarden for att diagnostisering av endometrios tagit flera ar. De beskriver det som en lang
motarbetning fran vardens sida och att de inte kunnat leva sitt liv fullt ut i vintan pa diagnos.
De ér besvikna over att ha blivit ifrdgasatta och misstrodda (Grogan m.fl., 2018). Kvinnorna
Onskar att varden ska vara mer accepterande, forstdende och erkdnnande av sjukdomen. De
vill inte bli ddmda och forminskade relaterat till sin menstruationscykel. De vill att deras
smarta tas pa allvar samt att det finns kunskap och forstéelse for att smérta dr en subjektiv

upplevelse (Jaeger m.fl., 2022).
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Bristfillig information och kunskap

En av de viktigaste delarna for att hantera endometrios ér att erhalla palitlig information fran
varden. Brist pd information gillande endometrios paverkar kvinnornas vélbefinnande,
livskvalitet och skapar osékerhet kring vad sjukdomen innebér. Osékerhet hos virdpersonal
och fordrdjd diagnos av endometrios skapar misstro, 6kad ridsla och fortvivlan. Ménga av
kvinnorna upplever att de inte fick tillrdcklig information gidllande endometrios nir de fick sin
diagnos (Marki m.fl., 2022). Grogan m.fl. (2018) styrker detta d& d&ven kvinnorna 1 deras
studie upplever att de fick bristfdllig information vid diagnostillféllet, vilket far konsekvensen
att kvinnorna kanner sig otillrdckligt informerade och sarbara. Kvinnorna upplever att
kunskapen inom varden ar bristféllig, dd de blir normaliserade och inte tagna pa allvar med
forklaringen att det bara 4r menssmarta. Kvinnorna uttrycker att de vill ha mer information
relaterat till sjukdomen och symtomen for att minska &ngest, kdnna igen smértsymtom och
veta vad som hinder i deras kropp (Zarbo m.fl., 2019). En del av kvinnorna kénner sig ndjda
och har fortroende for varden da de blir bekriftade och fér tydlig information av utbildad
personal inom endometrios. Andra kvinnor upplever att de far dra ut information fran
vardpersonalen. Vissa av kvinnorna blir hemskickade med uppmaningen att ldsa pd om
endometrios pa internet, vilket kiinns 6vermaktigt da det finns ett brett utbud av information
online. Information som finns pé internet kan i vissa fall vara motségelsefull och det finns

storre utrymme for missuppfattningar (Marki m.fl., 2022).

Kvinnor med endometrios dnskar att vardpersonal har mer kunskap om endometrios for att
kunna forklara sjukdomen pa ett béttre och mer anpassat sétt. De vill bli bemotta ur ett mer
holistiskt perspektiv dér alla alternativ for behandling presenteras (Jaeger m.fl., 2022; Marki
m.fl., 2022). Information och kunskap hos varden &r central for att stiarka kvinnornas
sjalvfortroende och for att kvinnorna skall kunna finna acceptans. Information uppges dven
som ett av de bista sétten for att minska osdkerhet och 6ka hilsorelaterad livskvalitet hos

kvinnor med endometrios (Héllstam m.fl., 2018; Marki m.fl., 2022; Rees m.fl., 2020).

Behandling och egenvard
Manga kvinnor som fir medicinsk behandling av endometrios upplever att biverkningarna
fran ladkemedlen ger en forsdmrad livskvalitet och en del viljer dérfor att avstd ldkemedel. De

smaértstillande ldkemedlen som kvinnorna blir behandlade med upplevs ofta otillrackliga for
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att behandla smértan (Marki m.fl., 2022). Smértlindring kan bidra med yrsel som biverkning
och resistens mot behandlingen. Hormonell behandling funkade 1 vissa fall men dven det ger
biverkningar i form av viktuppgéng, hudproblem och humérsviangningar (Hallstam m.fl.,

2018).

Kvinnor med endometrios vill finna alternativ symtomlindring for langsiktig dterhdmtning
och behandling. Livsstilsfordndringar dr nagot som dessa kvinnor vill testa &ven om det inte
finns vetenskapliga bevis att det har en positiv effekt. Med strategier for egenvard upplever
kvinnorna att de kan leva sitt liv mer fullt ut. Kvinnorna uppmérksammar &ven vikten av att
lara kdnna sin kropp for att veta sina fysiska och psykiska begransningar (Marki m.fl., 2022).
Rees m.fl. (2020) belyser att kvinnorna som vagar tro pa sin egen formaga att hantera
sjukdomen visar hogre grad av livskvalitet. Strategier som anvénds av kvinnorna for att
underldtta och hantera endometrios &r bland annat fysisk aktivitet, yoga, avslappning,
massage, virme akupunktur och samtalsterapi. Ibland behdver dock kvinnorna prioritera bort
strategier for att vila. Kvinnorna beskriver dven att symtomen kan lindras genom att ta tid for
sig sjdlv eller samtala med en forstdende nérstdende (Jaeger m.fl., 2022; Lovkvist m.fl., 2016;
Zarbo m.fl., 2019). Akuta smértor dr ofta svéra att hantera och forsok att lindra smértan
lyckas inte alltid (Zarbo m.fl., 2019). Det kan vara en fordel for kvinnorna som har svart att
hantera smértan att fa professionell radgivning och verktyg for att klara av sin situation och
finna styrka (Jaeger m.fl., 2022). En annan strategi for att finna mening kan vara att hjilpa
andra kvinnor med endometrios. Det kan handla om att gd med i olika stédgrupper for
kvinnor med endometrios eller delta i studier om endometrios. Att ge forslag for hur varden
kan utvecklas och utoka kunskapen om endometrios kan ocksd vara meningsgivande for dessa

kvinnor (Héllstam m.fl., 2018).
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Diskussion

Metoddiskussion

Valet av metod for denna uppsats foll pa litteraturoversikt med induktiv ansats dé
utgangspunkten var att fa en bild av det nuvarande forskningsldget nar det kommer till
kvinnors upplevelse av att leva med endometrios (Friberg, 2017a). Det hade dven varit av
intresse att utga fran en kvalitativ metod med semistrukturerade intervjuer, dé syftet baseras
pa kvinnors upplevelser av att leva med endometrios. Medvetenhet fanns om att viss
forforstaelse kan ha funnits sedan tidigare genom upplevelser fran bekanta, erfarenheter fran
sjukskoterskeutbildningen och egna vérderingar (Priebe & Landstrom, 2017). Dessa
forforstaelser har kontinuerligt diskuterats for att minska och kontrollera subjektiviteten vid

val, granskning och analys av artiklar (Martensson & Fridlund, 2017).

Under inledande litteratursokning testades olika kombinationer av sdkord for att specificera
vilka som gav relevanta sokresultat. I de slutliga s6kningarna fanns dock fortsatt artiklar som
inte var relevanta till studiens syfte. Detta innebdr att specificiteten kan anses som lag vilket i
sin tur kan vara en svaghet (Rosén, 2017). Dock var det ytterligare artiklar som dok upp vid
sokningarna med lag specificitet och darfor valdes att ga igenom dessa s6kningar for att inte
missa ndgon relevant artikel. En styrka i arbetet var valet att géra en inledande
litteratursokning for att skapa en bred bild av forskningsléget och inta ett
helikopterperspektiv. Det var vid denna s6kning som det uppdagades att forskningen inom
endometrios har dkat de senaste dren. Dérfor valdes att begrénsa urvalet av artiklar till ar
20162022 for att fa en aktuell dverblick av forskningslidget. Dock innebar det att artiklar som
eventuellt skulle varit relevanta for vart syfte exkluderades pa grund av publikationsar tidigare
4n 4r 2016 (Ostlundh, 2017). Litteratursdkningen begriinsades dven geografiskt till Europa for
att antalet soktréffar skulle vara 6verkomligt inom den utsatta tidsramen. Detta kan ha
uteslutit relevanta artiklar utanfér Europa som kunde gett ytterligare perspektiv pa kvinnors

upplevelser av endometrios.
En styrka var att tre databaser med olika inriktning anvéndes vid litteratursokningen for att

besvara studiens syfte. Det 6kade studiens trovirdighet och sensitivitet da fler databaser

genererar fler mojliga tréffar. En del studier dok upp i1 flera databaser vilket ocksa anses dka
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sensitiviteten (Henricson, 2017). Databaserna som anvédndes var relevanta utifran det
formulerade syftet da de behandlar omvardnad ur olika perspektiv (Willman m.fl., 2016).
Scopus hade dven varit en intressant databas for att finna liknande och citerade artiklar. Med
tanke pa tidsbegriansningen for arbetet valdes dock att inte utdka sokningen med ytterligare
databaser (Karlsson, 2017). Valet {61l pa bade kvalitativa och kvantitativa artiklar for att
kartldgga det rddande forskningsliget (Segesten, 2017). Valet att inkludera kvalitativa artiklar
baserades pa att syftet var att undersdka och skapa forstaelse for kvinnors upplevelser av att
leva med endometrios. For att fa fylliga och djupa svar var det av stor relevans att inkludera
dessa artiklar. Kvantitativa artiklar inkluderades i studien da de undersoker en storre grupp av
kvinnor och undersoker forekomsten av kvinnors upplevelser. Det kan resultera i en hogre
generaliserbarhet i resultatet (Willman m.fl., 2016). En svaghet kan vara att upplevelser inte
beskrivs lika djupgéende 1 kvantitativa artiklar. De kvantitativa artiklarna ansags vara

relevanta dé de visade i vilken utstrdckning kvinnor paverkades av endometrios.

En styrka vid dataanalys var att bada forfattarna till den aktuella studien ldste igenom samtliga
artiklar och forde anteckningar. Direfter gick bada igenom respektives anteckningar for att
sdkerstdlla en gemensam uppfattning av relevant innehall. Utifrdn anteckningarna togs teman
fram som gav en struktur till studiens resultat. Detta gjordes i enlighet med Fribergs (2017a)

struktur for dataanalys.

Utifrén Fribergs (2017c) granskningsmall genomfordes kvalitetsgranskningar av respektive
artiklar. Det ses som en styrka da det 6kar den aktuella studiens reliabilitet och resultatets
tillforlitlighet. Valet av granskningsmall kan ha piverkat studiens resultat (Henricson, 2017).
Det var forsta gangen vi gjort en litteraturoversikt och granskat artiklar pa en vetenskaplig

niva, vilket kan ha paverkat kvaliteten av granskningen.

Med tanke pa att kvinnors upplevelser av endometrios dr av intim karaktér var det av stor vikt
att alla artiklar som ingick i resultatet hade etiskt godkdnnande samt beskrev sin etiska
process. Detta undersoktes noggrant vid granskning av artiklar for att sékerstélla att studierna

hade utforts pé ett etiskt forsvarbart sitt.
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Resultatdiskussion

Syftet med denna studie var att undersdka kvinnors upplevelse av att leva med endometrios.
Studiens resultat lyfter hur kvinnorna upplever symtomen av endometrios samt hur dessa
paverkar kvinnornas liv. Genomgaende i resultatet framkommer det att smérta dr symtomet
som paverkar flera dimensioner av kvinnornas liv; relationer, sociala ssmmanhang, arbete och
sjalvbild. Utdver smérta dr upplevelsen av att bli misstrodd och inte forstddd av andra nagot
som paverkar kvinnorna negativt. I detta inkluderas en 14ng véntan pé diagnos relaterat till
normalisering och trivialisering fran varden samt att inte bli forstddd av sin ndrmaste
omgivning. | resultatet uttrycks ett behov frdn kvinnorna gillande information och kunskap,
bade for kvinnorna sjdlva men ocksé for sin omgivning och vardpersonal. Denna kunskap
skulle kunna leda till tidigare diagnostisering och behandling, vilket skulle minska lidandet
och oka livskvaliteten. Information och kunskap skulle dven dka forstaelse och empati fran

omgivningen samt skapa storre acceptans av endometrios.

Att leva med symtomatisk endometrios innebér lidande i flera dimensioner for kvinnor
vérlden over. Eriksson (2015) beskriver olika typer av lidande i form av sjukdomslidande,
livslidande och vardlidande, vilka &r de grundlaggande begreppen som studien bygger pa.
Dessa former av lidande kommer diskuteras gentemot den aktuella studiens resultat och

sjukskdterskans arbete med personcentrerad vérd.

Smaértan som kan orsakas av endometrios medfor lidande i flera olika situationer. Det kan
beskrivas som en form av sjukdomslidande. I resultatet beskriver kvinnorna att hela deras liv
kretsar kring endometrios, det dr det enda de tédnker pa. Kvinnornas uppmérksamhet leds till
smirtan och lidandet tar stort utrymme i deras liv. Symtomen av endometrios skapar fysiska
begransningar och kroppsligt lidande. Det finns tvivel hos kvinnorna att de skulle fororsakat
sjukdomen sjdlva, det grundar sig 1 att inte bli tagen pa allvar. Skam 6ver smértan och Gver att
behova vara sjukskriven pd grund av endometrios dr ocksa en form av sjukdomslidande

(Eriksson, 2015).

Lidandet orsakat av endometrios paverkar kvinnors upplevelse av relationer, sociala
sammanhang, ovisshet om eventuell graviditet, arbete och studier. Detta lidande beskrivs med

hjélp av Erikssons (2015) begrepp livslidande. Resultatet beskriver kopplingen mellan att leva
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med endometrios och dess paverkan pé olika delar av livet. Kvinnorna beskriver svarigheter
att hélla relationer vid liv, bdde med vanner och partner. Mjligheterna inom karriér och
studier paverkas negativt for vissa av kvinnorna. Ibland behdver kvinnorna vilja mellan
arbete och socialt liv, vilket skapar livslidande. I stora delar av livet gdr endometrios ut dver
kvinnornas energinivd och skapar ovisshet om nér nasta smértsamma period kommer.
Livslidandet uttrycks 1 behovet av att anpassa sitt liv efter sjukdomen och kvinnans liv faller 1

skuggan av endometrios.

Studiens resultat presenterar att kvinnornas upplevelse av virden manga ganger ir negativt
betingad. Kvinnorna upplever att de inte blir tagna pé allvar vilket i sin tur leder till en tid
med utebliven vard orsakat av en kamp for att fa diagnos och ritt behandling. Detta lidande
som uppstér i relation till virden bendmns som vérdlidande. Att inte se personen och hennes
smérta innebir en krankning av hennes vérdighet och kan upplevas som en maktutdvning fran
vardpersonalen (Eriksson, 2015). Enligt hilso- och sjukvérdslagen (SFS 2017:30) 3 kap. 1 §
ska sjukvérdspersonal ha respekt for ménniskans vérdighet. Sjukskoterskan ska vara lyhord
och ge utrymme for patientens upplevelser. Kvinnornas upplevelse av att inte bli tagna pa
allvar och att symtom blir normaliserade gér inte i linje med personcentrerad vard.
Sjukskoterskans arbete handlar om att se personen framfor sig och inkludera mianniskan som
helhet (Willman, 2019). Néar kvinnorna inte blir trodda och deras symtom férminskas kan det
generera en hopploshet och minskat fortroende for varden. Bristféllig information och
kunskap om endometrios hos vardpersonal far kvinnorna att kénna sig utsatta, oinformerade
och dngestfyllda. Kvinnorna som upplever att de kan fora en kamp mot lidandet beskriver det
som stirkande. Nar hopplosheten tar over beskriver Eriksson (2015) att personen leds ldngre

fran lust och mening med livet.

Resultatet lyfter att de kvinnorna som blir bekréftade i sitt lidande och sin sjukdom samt far
tydlig information kénner fortroende varden. Kvinnorna som upplever att varden &r bristfallig
efterfrdgar mer information och kunskap. Ett av sjukskoterskans ansvarsomraden ér att ge
patienter tydlig information pa ett sétt anpassat till individen. Det dr av relevans att
sjukskdterskor fortsdtter arbetet med att uppmérksamma personen framfor sig och ér lyhdrda
for hens behov (Svensk sjukskdterskeforening, 2017a). En del av kvinnorna behover stéttning

och information av sjukskoterskor for att lindra &ngest och forsta vad endometrios innebir.
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For att minska lidandet 4r det dven av relevans att sjukskoterskor arbetar for att kvinnorna ér
delaktiga i sin vard. Upplevelser ar subjektiva och behovet av stdd och information kan skilja
sig mellan kvinnorna. Det stirker vikten av att arbeta personcentrerat och ha personens

tidigare erfarenheter och upplevelser 1 beaktning (Edvardsson, 2020b).

Utifrén resultatets huvudfynd kommer jadmforelser géras med annan forskning inom omradet;
kvinnors upplevelser av att leva med endometrios. Med tanke pa resultatets begrénsning till
Europa kommer jamforelser goras med vetenskapliga artiklar bade inom och utanfér Europa

for att se dver likheter och skillnader av kvinnors upplevelser.

I studiens resultat framkommer det att kvinnorna som upplever symtom av endometrios
framforallt har en paverkad livskvalitet och hélsa 1 negativ riktning. Det gér i linje med Rush
& Misajons (2018) studie 1 Australien dér det framkommer att 82% av deltagarna upplevde
depression och angest pa medelhog till hog niva. Lag hilsostatus till foljd av endometrios har
ett starkt samband med 1ag niva av vialmaende. I denna studie tar de d&ven upp hur mycket
kvinnornas liv paverkas av endometrios. Sméartan som kvinnorna genomgér styr hela, eller
stora delar, av livet (Rush & Misajon, 2018). Detta framkommer dven i den aktuella studiens
resultat. Soliman m.fl. (2017) genomf6rde en studie i USA som visar att symtomen fran
endometrios paverkar hilsorelaterad livskvalitet. Har framkommer det dven att ju sémre hélsa
kvinnorna rapporterar relaterat till endometrios desto ldgre hilsorelaterad livskvalitet. Dessa
fynd gér i linje med den aktuella studiens resultat géillande effekten endometrios har pa hela
livet. Smértan dr det symtom som framst praglar kvinnors vardag och det ar svart for
kvinnorna att hantera smértan. Basala delar av vardagen blir svara att genomfora vilket
speglar sig i bristande fysiskt, psykiskt och socialt vilmiende. Aven en studie frin Sydafrika
skriven av Roomaney & Kagee (2018) belyser hur kvinnorna péverkas av smértan fran

endometrios som begrinsar olika delar av livet.

I den del av studiens resultat som beror vardupplevelser lyfter kvinnorna att det finns ett
behov av mer kunskap om endometrios i varden. Ménga upplever att bemdtandet ofta brister
da kvinnorna inte blir tagna pa allvar. Det har framkommit i en studie av Grundstrém m.fl.
(2020) att bemotandet fran varden spelar stor roll, det kan antingen verka lindrande eller

orsaka lidande. Ett lindrande mote med vérden kan ske med hjélp av personcentrerad véard dér
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sjukskoterskan ser hela personen framfor sig och kan skapa en forstaelse for hur hela livet ar
paverkat for denna person. Grundstrom m.fl. (2020) beskriver att det finns en 6nskan bland
kvinnorna att inte bli domda, de vill kdnna sig forstddda och sedda. Det stimmer 6verens med
den aktuella studiens resultat dd kvinnorna upplever att de inte blir sedda, horda eller far
tillracklig med information och kunskap om sitt tillstind. Kvinnor med endometrios upplever
att de inte blir tagna pa allvar, forminskade och nedvirderade. Aven Roomaney & Kagee
(2018) lyfter att kvinnorna i deras studie uttrycker dngest relaterat till bristande information
géllande endometrios. Dessa fynd gar i1 linje med den aktuella studiens resultat och belyser
vikten av adekvat information och ett bra bemdtande fran varden. Studiens resultat baseras
inte enbart pa kvinnor som bor i Sverige, men ger en indikation pé att arbetet med

personcentrerad vard behovs och behover utvecklas.

Med grund i resultatet behdver sjukskoterskor arbeta ndrmare kvinnorna, 6ka delaktigheten,
framja kvinnornas beréttelse och hilsotillstand. Det &r av intresse att sjukskoterskor arbetar
for att skapa en relation till patienten och utga frdn dennes behov, resurser och formégor.
Sveriges Kommuner och Regioner (2022) publicerade nyligen arbetet for néra vard inom
kommuner och regioner. Det innebdr mer delaktighet och att arbeta relationsskapande,
personanpassat, proaktivt samt hilsofrimjande inom vard och omsorg. Resultatet kan vara av
relevans vid denna omstillning inom svensk vard. Kvinnorna beskriver att strategier for

egenvird &r till hjilp vid hantering av endometrios och dess symtom.

Kliniska implikationer

Denna litteraturdversikt kan ge sjukskoterskor forstaelse for lidandet som kvinnor med
endometrios genomgér. Hela kvinnornas liv kan vara paverkat och det ar inte bara sméirtan i
stunden som bidrar till deras lidande. Lidandet ses dven i psykiska och sociala aspekter av
deras liv. Denna kunskap kan fungera som en guide vid sjukskoterskans mote med dessa
kvinnor och ger en 6kad forstéelse for deras upplevelser av sjukdomen. Bemd&tande med
utgdngspunkt ur ett holistiskt perspektiv, dir sjukskdterskan ser helheten av personen framfor
sig, beskrivs vara lindrande och trostande. Konkret utifran resultatet ar det av relevans att
sjukskdterskor utforskar kvinnornas behov av stdd och information om endometrios samt att

de kan ge tydlig information om sjukdomen anpassat till individens kunskapsnivé och
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bakgrund. Sjukskdoterskor bor arbeta for att kvinnorna ska kdnna sig delaktiga i sin vard, stotta

dem vid egenvard och minska upplevelsen av att inte bli tagen pa allvar.

Vidare forskning

Kvinnornas upplevelser av att leva med endometrios indikerar att det behdvs mer kunskap
inom varden men dven i samhdllet i stort. Kvinnorna upplever i manga fall att varden kan
utvecklas och har en 6nskan om att det skulle finnas mer kunskap om endometrios i métet
med varden. Det skulle vara intressant med vidare forskning pd hur ett multiprofessionellt
team hade kunnat effektivisera varden av endometrios och om det hade péverkat den ldnga
vantan pa diagnos. Ett team av varierande professioner som har ytterligare utbildning och
kunskap om endometrios for att mota det behov av information som finns hos dessa kvinnor.
Det skulle dven vara intressant att se om kvinnors upplevelser av att leva med endometrios

fordandrats med ett sddant arbete.

Slutsats

Upplevelsen av att leva med endometrios kan innebéra lidande 1 flera dimensioner f6r kvinnor
som drabbats av sjukdomen. Manga lever med kronisk smarta som kan paverka alla delar av
livet och kvinnorna har ofta véntat ldnge pa diagnos. De beskriver en kédnsla av ensambhet, att
inte bli tagen pa allvar och bristande kunskap om endometrios bade i samhillet och inom
varden. For att minska lidandet for dessa kvinnor &r det av stor vikt att kunskapsnivdn om
endometrios hdjs inom vérden sa att diagnos kan faststillas och rétt vard kan ges 1 ett tidigare
skede. En sjukskoterska som ser kvinnan framfor sig ur ett holistiskt perspektiv kan lindra

lidandet for kvinnan och f& henne att kiinna sig bekriftad och tagen pa allvar.
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Differences in aldersrelaterad endometrios lagre livskvalitet 4n dldre
2016 Quality of Life in | effekt pa Datainsamling: Enkit | kontaktades via kvinnor. Kvinnor <30 &r

Swedish Women | livskvaliteten med fragor gillande endometrios rapporterade i hogst grad
Sverige with relaterat till livskvalitet, associationen i dysmenorré, blasrelaterad

Endometriosis endometrios. sjukdomsbérda och Sverige samt via smaérta, smérta nir man stéller

vardinsatser. gynekologiska sig upp och annan smérta

mottagningar. Totalt
deltog 431 kvinnor i
studien.

orelaterat till menstruation.

Kvinnor med endometrios
rapporterade lagre livskvalitet
jamfort med friska kvinnor i
samma alder.

Sexuell hélsa: Yngre kvinnor
rapporterade hogst paverkan pa
sexuell hélsa och relationer,
manga undviker sex pa grund av
smaértor fran endometrios. Bland
kvinnor i dldern 30-394r hade
29% haft kontakt med en
fertilitetsspecialist. Av alla
deltagare hade totalt 45%
forsokt bli gravida utan att
lyckas.
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Marki m.fl. Challenges of and | Syftet var att Kvalitativ metod med | De deltagande i denna | Fyra huvudsakliga teman Medelhog kvalitet
possible solutions | utveckla kunskapen | fenomenologiskt studie hade tidigare framkom,;
2022 for living with om svérigheter tillvigagéngssétt. deltagit i en studie av | 1. Endometrios péverkan pa
endometriosis: a | kvinnor har nér de artikelforfattarna och | livskvalitet
Ungern qualitative study. | lever med Fyra fokusgrupper blev inbjudna att delta | - Fysiskt, psykiskt och
endometrios samt som behandlade; att 1 studien via mejl. psykosocialt
mojligheter och leva med Deltagandet var 2. Medicinsk erfarenhet
mekanismer for att endometrios, valfritt. - Utdragen diagnostisering,
hantera negativ sjukdomshantering radsla och ovetande

paverkan av

sjukdomstillstandet.

samt erfarenheter av
medicinsk eller annan
behandling.

21 patienter med
diagnostiserad
endometrios deltog.

3. Kompletterande och
alternativa behandlingar

- Motivation,
livsstilsforandringar

4. Olika strategier att hantera
sjukdomen

- Information, missforstand,
egenvard, positivitet och socialt
stod.
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Rea m.fl. Living with Forsta Kwvalitativ med Kvinnor med Fyra huvudteman och tva Hog kvalitet
endometriosis: a livsupplevelser fran | fenomenologisk endometrios subteman framkom:
2020 phenomenological | kvinnor som lider ansats. kontaktades av 1: Ingen tror pa mig
study av endometrios vardpersonal frén Subtema: Kvinnorna sjilva
Italien specialistkliniker for | forstar inte sitt tillstand

endometrios. 25
Kvinnor med
diagnosen
endometrios valde att
delta.
Inklusionskriterier:
Over 184r, prata
italienska, bekréftad
endometrios, delta
frivilligt.
Exklusionskriterier:
Ej ndmnda

2: Forsdamring av livet
Subtema: Smértsamt liv

3. Katastrofalt sex- och samliv
4: Ovissheten om att kunna bli
gravid eller ej
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Rees m.fl. Psychological Undersoka hur Kvantitativ 230 informanter var - En 6kad hanterbarhet av sina | Hog kvalitet
variables and livskvaliteten hos tvérsnittsstudie rekryterade genom symtom och minskad osédkerhet
2020 quality of life in kvinnor med organisationen kring diagnosen okade
women with endometrios Datainsamling Endometrios UK. livskvaliteten.
Storbritannien endometriosis paverkas av gjordes via en - Kvinnor upplevde hogre fysisk

sjdlvformaga vid
smarta (tron pa sin
egen kapacitet att nd
sina mél trots
smarta), kontrollen
over sin hélsa,
hanteringsmetod
och ovissheten
géllande sitt
sjukdomstillstand

webbaserad enkiét
som inkluderade fem
olika frageformular.

Kvinnor mellan 18-50
ar med diagnostiserad
endometrios och som
upplevt kronisk
bickensmirta de
senaste sex
manaderna.

Exklusionskriterier
for kvinnor med:

- samsjuklighet

- psykisk ohélsa som
debuterat innan
symtom av
endometrios

livskvalitet dn psykologisk och
social/miljomaéssig livskvalitet.
- Jamfort med kronisk
ryggsmairta visade kvinnorna i
studien visade pa l4g
livskvalitet och hog osdkerhet
av sin sjukdom

- Svarigheter att hantera
smiértan, vilket kan leda till
hjalploshet
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Skegro m.fl Endometriosis, Utvérdera Kvantitativ 79 kvinnor med Resultatet visade pa hogre grad | Hog kvalitet
Pain and Mental halsorelaterad endometrios som alla | av depression och angest ju

2021 Health. livskvalitet och den | Observational hade kontakt med storre symtombilden var av

mentala hilsan hos | tvirsnittsstudie Department of endometrios. Smaérta paverkar
Kroatien kvinnor med Obstetrics and kvinnornas grad av upplevd

endometrios samt att Gynecology, hélsorelaterad livskvalitet.

undersoka University Hospital

endometriosrelaterad Centre Zagreb deltog.

samsjuklighet sdsom

smirta och Inklusionskriterier:

infertilitet. Kvinna >18 r,

bekraftad

endometrios, kunnig i
Kroatiska, kunna
sjilvstiandigt forsta
frégorna i enkéten.

Exklusionskriterier:
Kvinnor som inte
kunde lédsa kroatiska,
kvinnor med relaterad
pelvic pathology;
kvinnor som fran
borjan hade sokt for
annat dn endometrios
och brist pa samtycke
for deltagande.
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publiceringsar, (2017¢)
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Zarbo m.fl. Cognitive and Undersoka sambandet | Mixad metod Kvantitativ del: Kvantitativ del: Hog kvalitet

personality mellan 162 kvinnor deltog - Det fanns en hog korrelation
2019 factors implicated | smértupplevelse och Kvantitativ del: och 60 rekryterades mellan graden av smérta de

in pain psykologisk/ Webbaserade och via ett sjukhus i norra | senaste 3 ménaderna och oro,
Italien experience in kognitiva faktorer skriftliga enkiiter; Italien och 102 “att skylla pa sig sjdlv” samt

women with (dvs oro SF-MPQ, PSWQ kvinnor fran olika katastroftankar.

endometriosis personlighetsdrag och | och CERQ-short. stodgrupper,

coping strategier) i ett medicinska forum Kvalitativ del:

urval av kvinnor med
endometrios

Kvalitativ del:
Semistrukturerade
intervjuer via
telefon eller pa plats
med sex Oppna
fragor.

och webbaserade
organisationer

Kvinnor med
endometrios utan
tidigare eller
nuvarande akut,
neurologisk eller
psykiatrisk sjukdom
inkluderades i
studien.

Kvalitativ del:

De kvinnor fran den
kvantitativa delen
som hade hog smaérta
kontaktades varav 6
kvinnor deltog

1. Smirta kontrollerar kvinnors
liv

- Minskad investerad tid i
utbildning/ arbete/
fritidsaktiviteter

- Negativ sjélvkénsla och
kroppshat

2. Medicinsk kontroll

- Blev inte lyssnade pé/ tagna
pa allvar

- Symtom blev normaliserade
3. Individuella forsok att
kontrollera smirtan

- Oforutsédgbar smérta och svar
att kontrollera

4. Kontroll dver sina tankar

- att forsoka

kontrollera negativa tankar
ledde till angest och hopploshet




