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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Var tionde kvinna i vérlden har endometrios. Trots att sjukdomen &r vanligt
forekommande tar det enligt studier i snitt cirka sju ar fran symtomdebut till diagnos. Méanga
lider i tystnad dels p& grund av avsaknad av hjdlp men dven brist pd kunskap hos den enskilde
samt hos sjukvérdspersonal. Syfte: Beskriva kvinnors upplevelser av att leva med
endometrios. Metod: Allmén litteraturstudie med ett systematiskt tillvigagangssitt gidllande
datainsamling och dataanalys. Resultat: Kvinnor med endometrios upplever att sjukdomen
paverkar deras liv negativt i flera aspekter; fysiskt, psykiskt och socialt. Kérnan i manga
upplevelser handlar om smarta. Nér det géller faktorer som t.ex. bemdtande,
informationsgivning och att bli tagen pa allvar upplever majoriteten att det finns brister inom
hilso- och sjukvérden. Slutsats: Ett utdkat helhetsperspektiv kring patienten och dennes
behov dr nddvindigt for att 6ka vélbefinnande och hélsa.

Nyckelord: endometrios, upplevelse/erfarenhet, livskvalitet

ABSTRACT

Background: Every tenth woman in the world has endometriosis. Although the disease is a
common occurrence, according to studies on average, it takes about seven years from the
onset of symptoms to diagnosis. Many suffer in silence partly because of lack of help, but
also because of an individual lack of knowledge, as well as that of healthcare professionals.
Purpose: Describe women's experiences of living with endometriosis. Method: General
literature study with a systematic approach regarding data collection and data analysis.
Outcome: Women with endometriosis experience that the disease negatively affects their
lives in several aspects; physically, mentally and socially. Pain is at the core of many
experiences. When it comes to factors such as response, information and being taken
seriously, the majority feel that there are deficiencies in healthcare. Conclusion: An
expanded holistic perspective concerning the patient, and the patients needs are necessary for
increased health and well-being.

Keywords: endometriosis, experience, quality of life
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1 INLEDNING

Vi har valt att fordjupa oss 1 kvinnors upplevelser av att leva med endometrios, det vill sdga
hur sjukdomen kan paverka den fysiska och psykiska hélsan, men dven upplevelser av hur
den sociala funktionsnivan paverkas samt forméga att klara det dagliga livet. Ett flertal
kvinnor vi triffat har beréttat om svara erfarenheter av endometrios och om vardpersonal som
saknat forstaelse och medkénsla for sjukdomen. Detta gor att vi d&ven vill undersoka
upplevelsen av hilso- och sjukvérd da det 4r av stor vikt att alla patienter kdnner sig vil
bemotta och omhdndertagna nér de soker hjélp. Att kvinnor med endometrios som séker vard
upplever ndgot annat, visar att mer fokus pa patientens upplevelser krévs, vilket vi vill
uppmaédrksamma i denna studie.

2 BAKGRUND

I december 2018 publicerade Socialstyrelsen de forsta nationella riktlinjerna om
rekommendationer for vard vid endometrios som lyfter vikten av tidiga insatser vid symtom,
diagnostik och behandling samt betydelsen av att i ett multiprofessionellt virdande
(Socialstyrelsen, 2018). Ett rikstackande implementeringsarbete av dessa riktlinjer pagér nu,
och en utvdrdering av riktlinjerna gjordes redan under 2019, vilken pévisade kunskapsbrister
hos vérdpersonal, exempelvis gillande smartberedskap i det akuta skedet och uppfoljning av
behandling (Socialstyrelsen, 2019).

2.1 Endometrios

Endometrios dr en kronisk gynekologisk sjukdom som innebér att livmoderslemhinneceller
véxer utanfor livmoderhalan, s.k. endometrioshirdar (Socialstyrelsen, 2018). Sjukdomen é&r
Ostrogenberoende och gar 1 skov. Vid menstruationsblodning uppkommer dven blodning 1
endometrioshédrdarna vilket orsakar en inflammatorisk reaktion i omgivande védvnad.
Huvudsymtomet for endometrios dr smarta, sdsom starka menssmartor, djup samlagssmérta
och smairta vid tarmtomning. Smaértan ir i regel som mest pataglig strax fore och i borjan av
menstruationen. Vidare kan besvar som problem med urinvédgarna, riklig mens eller oftrivillig
barnloshet ocksa kopplas till sjukdomen. Inflammationssvaret vid endometrioshirdarna kan
orsaka foljdproblem som fibrosbildning med paverkad organfunktion samt svara
smirtgenombrott. Ungefar var tionde kvinna i fertil alder drabbas av endometrios, vilket i
Sverige motsvarar en prevalens pa ca. 250 000 kvinnor totalt (Socialstyrelsen, 2018).
Orsaken till endometrios &r dnnu ej fullstidndigt klarlagd men retrograd menstruation dér
mensblod gar via dggledarna in 1 bukhalan, vilket sker hos majoriteten av menstruerande
kvinnor, kombinerat med andra faktorer som forstirker celloverlevnad, angiogenes och
celltillvixt antas skapa forutséttningar for endometrioshirdar (Izumi et al., 2018). Nuvarande
bevis tyder ocksa pa att immunologiska faktorer dr involverade i patogenesen, det dr
emellertid fortfarande oklart om det avvikande immunsvaret hos kvinnor med endometrios &r
orsaken till endometriosutvecklingen och vidare huruvida endometrios ska klassas som en
autoimmun sjukdom eller ett inflammatoriskt tillstdnd (Ahn et al., 2015).
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2.2 Utredning och behandling

Endometrios pétriffas inom alla vardnivaer (Socialstyrelsen, 2018). Diagnos stills genom
sjukdomshistoria, symtombild, gynekologisk undersdkning, ultraljud, laparoskopi,
magnetkameraundersokning eller biopsi av ldkare inom primérvard eller specialistvard. |
dagsliget finns ingen botande behandling, dock finns behandling inriktad pé bl.a.
symtomlindring, fertilitet samt forebyggande for att undvika forvirrad endometrios (SBU,
2018). Vanliga behandlingsformer &r smértlindrande ldkemedel, hormonbehandling och
kirurgisk behandling (Socialstyrelsen, 2018). Behandlingseffekten &r varierande och
individuell; vissa blir inte hjdlpta alls medan andra blir symtomfria. Studier visar emellertid
att sent insatta atgédrder okar risken for kroniska smarttillstdnd och infertilitet, trots detta kan
det ta manga ar innan sjukdomen upptécks och diagnosen stélls (Ghai, Jan, Shakir, Haines, &
Kent, 2019; Soliman, Fuldeore, & Snabes, 2017; Staal, Van Der Zanden, & Nap, 2016). Flera
faktorer bidrar till denna forsening, bland annat brist pa kunskap hos den virdsdkande och
inom hilso- och sjukvarden, brist pa lokala rutiner samt brist pa multiprofessionellt
samarbete (Van Der Zanden et al., 2019).

2.3 Utmaning for virdpersonal

Kvinnor med endometrios eller endometriosliknande symtom kan vara en utmanande
patientgrupp att mota for vardpersonal, da bland annat normalisering av smérta och
misstolkning av symtom hos bdda parter kan paverka vardforloppet (Socialstyrelsen, 2018).
Forskningen framvisar en bild av komplexa vardrelationer kantade av vedermddor. I en
svensk intervjustudie uttrycker allménlékare och gynekologer frustration over att inte ha
tillrackliga erfarenheter eller behandlingsstrategier for att mota forvéntningarna hos dessa
kvinnor, som ofta genomgétt manga behandlingar utan forbattring (Grundstrom, Kjelhede,
Berterd, & Alehagen, 2016). Allménlékare och gynekologer uttrycker i en australiensk
intervjustudie liknande upplevelser av handfallenhet infor bristen pa bot eller effektiv
langvarig behandling, samt det medforande ifrdgasittandet av patienten detta orsakar (Young,
Fisher & Kirkman, 2019). Vidare framgér att tvivel ofta foreligger, d& den symtombild vissa
kvinnor beskriver inte dverensstimmer med de kliniska fynden, vilket ligger till grund for
bendmningar som besvirliga patienter” med “hysteriska tendenser”. Gemensamt for nimnda
studier var att patientgruppen ansags kréva en hog grad av lyhdrdhet och att brist pa tid sags
som ett hinder, samt att vrdpersonalen utvecklade egna strategier for att uppticka
endometrios, d4 méttstockar for normal menstruation saknas och anvéndbara beskrivningar
av smartbild vid menstruation likasa (Grundstrom et al., 2016; Young, Fisher & Kirkman,
2019). En osékerhet gillande omhéndertagande och bemdtande vid endometrios finns tillika
hos sjukskoterskor som specialiserat sig inom gynekologi visar en dansk intervjustudie
(Bach, Risoer, Forman & Seibaek, 2016). I relation till gynekologiska cancerpatienter
framstills vardsokande kvinnor med endometrios ofoérdelaktigt med bendmningar sdsom
“svéra-" och “tidskravande patienter” som “‘saknar viljan att bli friska” (a.a.).

2.4 Aktuellt kunskapslige

Arbetsgruppen “Endometrios-ARG” (arbets- och referensgrupp for endometrios) ar en del av
Svensk Forening for Obstetrik och Gynekologi (SFOG) som arbetar for att sprida kunskap
om endometrios till vardpersonal och allménhet for att bidra till ett battre omhidndertagande
(Svensk forening for obstetrik och gynekologi, 2019a). Endometrios-ARG har nyligen
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utformat och publicerat ett nationellt vardprogram som heter “SFOG-rdd Endometrios” med
syfte att ge vardpersonal praktiska rdd och vigledning fér omhéndertagande och behandling
av patienter med endometrios (Svensk forening for obstetrik och gynekologi, 2019b). SFOG-
rdden dr baserade pd tidigare publicerad SBU-rapport och nationella riktlinjer for vard vid
endometrios. Raden ér till for att ytterligare 6ka kunskapen om endometrios, underlétta
arbetet for vardpersonal och for att uppna en mer jamlik vérd i hela Sverige. SFOG-raden
kommer att uppdateras arligen (a.a.).

Dagens kunskapsldge om endometrios &r fortsatt eftersatt dd det vetenskapliga underlaget ar
otillrackligt (SBU, 2018). Problemet bestar bland annat i att den befintliga forskningens
definitioner av sjukdomen, studieupplégg, behandlingar och effektmétt varierar. I forskningen
kan ocksa ett medicinskt fokus iakttas, med medférande kunskapsluckor betraffande
patientperspektivet som foljd.

2.5 Omvardnadsrelevans

Forutsattningar for god vard, ur ett personcentrerat perspektiv, dr att vardpersonal kénner till
hur endometrios kan paverka individens fysiska, psykiska och existentiella hélsa, sociala
funktionsniva och formaga att klara det dagliga livet, for att kunna individanpassa
bemotandet och omhéindertagandet darefter (Svensk sjukskoterskeférening, 2016). Enligt
Haélso- och sjukvardslagen ska varden bygga pa respekt for patientens sjédlvbestimmande och
integritet samt frdmja goda vardrelationer (Hdlso- och sjukvardslag [HSL], SFS 2017:30).
Patientsdkerhetslagen fortydligar vardgivarens skyldighet att bedriva vard som
overensstimmer med vetenskap och beprovad erfarenhet i samrdd med patienten pé ett
omsorgsfullt sétt (Patientsdkerhetslag, SFS 2010:659). Endometriosdrabbade kvinnor har
med andra ord, som alla, rétt till hdlso- och sjukvérd som grundar sig i en forstaelse och
respekt for dem som hela individer.

2.6 Teoretisk referensram - En kinsla av sammanhang (KASAM)

Aaron Antonowsky, fodd 1923, presenterade 1977 sin salutogena modell med syfte att flytta
fokus fran det patologiska till att istdllet framhéva de faktorer som orsakar eller vidmakthéller
en individs uppfattning av hélsa (Antonowsky, 2005). Teorin bygger pa en idé om att
manniskan stdndigt befinner sig 1 ett dynamisk flerdimensionellt kontinuum mellan hélsa och
ohilsa, och var ndgonstans hon placerar sig mellan dessa motpoler beror pd hennes
forhallningssitt och hanteringsforméga. Vidare ar det kénslan av sammanhang, KASAM,
som avgor hur en individ upplever sin hélsa. Genom en hog kinsla av sammanhang 6kar
formagan att hantera svéra situationer och utmaningar vilket leder till en upplevelse av bittre
hélsa. KASAM inkluderar enligt Antonovsky tre delar som alla samspelar med varandra.

Begriplighet star for en kénsla av att det som hdander inom och utanf6r sig sjélv ar begripligt,
strukturerat och forutsebart.

Hanterbarhet star for en kinsla av hanterbarhet dir de resurser som kravs for att hantera
situationen finns tillgéngliga inom en sjilv eller i ens omgivning.

Meningsfullhet star for att uppleva meningsfullhet livet, att man &r delaktig i de processer i
livet som skapar sévél dagliga erfarenheter som storre skeenden som pdverkar ens egna dde.
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Generella motstandsresurser (GMR) och generella motstdndsbrister (GMB) kallar
Antonovsky de positiva och negativa forutsattningar en ménniska har som ligger till grund
for en stark eller svag KASAM. Dessa resurser/stressorer dr langvariga sasom genetik, fysik,
ekonomi, social miljo, kulturell samhdrighet, dvs. faktorer som inkorporeras i ens
livssituation, sjidlvkénsla och livsaskadning. Utifran ens forutsittningar skapas sedan
livserfarenheter som placerar en hogt eller lagt i KASAM:s tre dimensioner (Antonovsky,
2005). Utvald teoretisk referensram anvinds i detta arbete for att forsta det analyserade
materialet pa ett djupare plan. Genom att diskutera litteraturstudiens resultat utifrfin KASAM
och det salutogena perspektivet framhavs och fortydligas de problem som kvinnor med
endometrios erfar, men fokus sétts d&ven pa de aspekter som okar vélbefinnandet och ger
battre forutséttningar for att hantera sjukdomen hos denna patientgrupp.

2.7 Problemformulering

Endometrios drabbar en av tio kvinnor i fertil lder och ar séledes en vanligt forekommande
sjukdom. Anda tar det i regel flera &r innan de drabbade kvinnorna far sin diagnos da
kunskapen och beredskapen gillande endometrios fortfarande ar mycket lag, bade bland
allménheten och inom sjukvarden. Studier visar att vardpersonal upplever det svart att
bemota och varda denna patientgrupp dé det i dagsldget inte existerar ndgon botande
behandling och den symtombehandling som finns att erbjuda har varierande effekt.
Forutsittningar for god vérd, ur ett personcentrerat perspektiv, dr att vardpersonal kénner till
hur endometrios kan paverka individens hélsa i helhet. Socialstyrelsens nyligen utgivna
nationella riktlinjer har diagnostik- och behandlingsfokus och ldmnar relativt lite utrymme &t
patientperspektivet, sdsom det befintliga vetenskapliga underlaget. Hur det dr att leva med
endometrios forblir ddrmed en kunskapslucka for oss. Vi dmnar ddrmed att med denna
litteraturstudie redogdra for hur kvinnor med endometrios upplever sjukdomen och hur den
paverkar deras liv.

3 SYFTE

Beskriva kvinnors upplevelser av att leva med endometrios.

4 METOD

4.1 Design

Detta examensarbete dr en allmén litteraturstudie med systematiskt tillvigagingssatt med
intention att beskriva kunskapsliget betraffande upplevelsen av sjukdomen endometrios
utifrdn beskrivande analys av utvalda studier (Forsberg & Wengstrom, 2016). I en allméin
litteraturstudie sammanstills och analyseras aktuell forskning i syfte att skapa en Gversikt
gillande kunskapsldget inom ett specifikt omrade, vilket dr en vél passande metod for en
kandidatuppsats inom omvéardnad (Forsberg & Wengstrom, 2016; Friberg, 2017).

4.2 Datainsamling

Forberedande osystematisk litteratursokning i databaserna PubMed och CINAHL gjordes
individuellt for att ringa in kunskapsomrédet och hitta relevanta sékord (Ostlundh, 2017).
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Efter dialog géllande det primara resultatet samt vigledning av Karolinska Institutets
Universitetsbibliotek i Huddinge [KIB] (informationssokning, 4 november 2019), faststilldes
lampliga sokord 1 fritext, MeSH-termer (MeSH Terms), MeSH-underrubriker (MeSH
Subheading) och CINAHL-dmnesrubriker (CINAHL Subject Heading - major and minor
[MH]). Vidare hur dessa skulle sammanlédnkas med de booleska operatorerna AND och OR
(Ostlundh, 2017). Slutligen prévades tillimpning av trunkering (*) i olika kombinationer, for
att inkludera bojningsformer av barande sokord.

Litteratursokningen inleddes direfter i PubMed, databas med stor bredd som tdcker medicin,
omvardnad och odontologi (Forsberg & Wengstrom, 2016). Anvénda begridnsningar (filters)
pa denna databas var att artiklarna ej skulle vara éldre dn fem &r samt skrivna pd engelska
eller svenska. Alla aldrar beaktades. Efter forsok med olika s6kord och MeSH-termer var for
sig, sdsom; experience* (fritext), endometriosis (MeSH Terms), psychology (MeSH
Subheading) med flera, kombinerades dessa sa att sokblock bildades. Darefter kombinerades
sokblocken med varandra. Sokningen i PubMed gav ett resultat pd 80 artiklar. I CINAHL,
databas som ticker omvardnad, sjukgymnastik och arbetsterapi (Forsberg & Wengstrom,
2016), utfordes sokningarna pa ett liknande sétt initialt for att sedan utvidgas till nya sdkord
da resultatet blev for likartat sokresultatet 1 PubMed. Tva sokningar resulterade i nya
intressanta artiklar forutom de titlar som redan patriffats i PubMed. Den ena sokningen gav
ett resultat pa 65 artiklar inklusive dubbletter och den andra 247 artiklar inklusive dubbletter.
Anvinda begriansningar (limits) i CINAHL var; publicerade mellan &r 2014-2019 och peer
reviewed, dvs. att artikeln genomgatt granskning av sakkunnig expertis innan publicering
med syfte att upprétthalla vetenskaplig standard (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011). I
CINAHL kan peer reviewed viljas som en avgrinsning men i PubMed granskades detta av
forfattarna via Ulrichsweb, en tidskriftsdatabas som uppger bibliografisk information, bland
annat anges om en artikel dr peer reviewed eller inte (Ulrichsweb, 2019). Alla aldrar
beaktades dven hir. For fullstandig redovisning av sokled se Sokmatris (bilaga 1).

4.3 Urval

Inklusionskriterierna var att artiklarna skulle vara originalartiklar, innehalla ett
patientperspektiv och att deltagande kvinnor skulle ha en konfirmerad endometriosdiagnos.
Sistndmnda kriterium fick revideras allteftersom d& underlaget visade uppstélla olika krav
gillande diagnosen endometrios med allt ifrdn diagnos via laparoskopi, histologi, efter
lakarundersokning, formell diagnos och endometriosdiagnos utan vidare definition samt
sjalvrapporterad diagnos, alla dessa inkluderades primért. Exklusionskriterier; studier med
medicinskt fokus sa som behandlingsinterventioner och diagnostiska metoder exkluderades,
s dven studier med vardpersonal- och partnerperspektiv.

Totalt gick forfattarna igenom 392 titlar varav 52 bedomdes vara relevanta, av dessa ansags
35 artiklar (inklusive dubbletter) leva upp till inklusionskriterierna. Efter granskning av
artiklarna 1 fulltext skedde ytterligare en gallring dé ett antal artiklar visade sig vara
ovidkommande i relation till litteraturstudiens syfte. 13 artiklar gick vidare till
kvalitetsgranskning.

5(23)



4.4 Kvalitetsgranskning

Systematisk granskning och kvalitetsbedomning av data gjordes med hjélp av Willman,
Stoltz & Bahtsevanis (2011) Protokoll for kvalitetsbedémning av studier med kvalitativ
metod (bilaga 3) samt Protokoll for kvalitetsbedomning av studier med kvantitativ metod,
RCT & CCT (bilaga 4). Inget podngsystem anvindes i utviarderingen av resultatet da det kan
ge en falsk bild om exakthet 1 kvalitetsbeddmningen (Willman et al., 2011). Istillet bedomde
forfattarna artiklarna i sin helhet efter diskussion kring svaren i granskningsprotokollen
gillande urvalsforfarande och representativitet, definition av diagnos, etiskt resonemang
mm., och dess relevans for litteraturstudiens syfte i en jimforelse med 6vriga granskade
artiklar. Dérefter rangordnades artiklarna i tre nivaer; Lag (n=2), Medel (n=5) och Hég (n=6).
Som sista steg 1 urvalsprocessen exkluderades de studier som rangordnats som Lag da
forfarandet var bristfélligt beskrivet i den ena och urvalet var deltagare med sjélvrapporterad
diagnos som erbjods chans till kontant beléning i den andra. Vidare var tva artiklar, bdda
rankade som Medel, vildigt lika i syfte, urval, metod och resultat varav en saknade etiskt
resonemang och exkluderades dérfor. Tio artiklar inkluderades slutligen i litteraturstudien, se
Artikelmatris (bilaga 2).

4.5 Dataanalys

Analys av inkluderad data inspirerades av Fribergs beskrivna analysmodell tillimpningsbar
for allmén litteraturdversikt 1 forsta steget (2017), samt Elo och Kyngés modell for kvalitativ
innehallsanalys géllande steg tvéa (2008). Arbetet utgick ifran en induktiv ansats, dvs
huvudteman och underordnade teman arbetades fram baserat pa sammanstillning och analys
av utvald data (Forsberg & Wengstrom, 2016). Forsta steget i analysprocessen innebar att
forfattarna laste artiklarna individuellt upprepade ganger for att forsta innehall, ssmmanhang
och resultat. Vid sidan om inldsningen fordes anteckningar till respektive artikels resultatdel 1
syfte att oversitta och sammanfatta barande delar till kondenserade meningsenheter. Dessa
anteckningar diskuterades sedan forfattarna emellan for att sdkerstilla att innehéllet svarade
till studiens syfte. Det skapades dven en Gversiktstabell 6ver inkluderade artiklars resultat for
att littare kunna jimfora innehallet. I analysprocessens andra steg kodades de kondenserade
meningsenheterna och sorterades efter likheter, skillnader, och samstammighet. Dérefter
vidtog abstraktionsfasen dér nya kategorier framkom vilka abstraherades vidare till
huvudkategorier (Elo & Kyngés, 2008). Koder och teman var prelimindra fram till slutfasen
av analysen, dar de kontrollerades mot det resultat som framkommit for att sikerstilla att de
passade ihop (Willman et al., 2011). Slutligen resulterade analysen i tva huvudteman, och sju
underordnade teman.

6 (23)



Tabell 1: Exempel pa dataanalys

Meningsbarande enhet i Oversatt och Kod Underordnat | Huvudtema
originaltext kondenserad tema

meningsenhet
“All women reported that pain was Smaérta var den mest Smaérta Symtom och Smaérta som
the most disruptive aspect of besvirande aspekten av konsekvenser i genomsyrar allt
endometriosis, affecting both work | endometrios, och det dagliga livet
and social event; long-term pain paverkade savil arbete
stopped them working, engaging in | som socialt liv.
social events, exercising, doing
housework and affected
relationships with colleagues and
family”
Grogan et al., 2018
“Most women did not receive an For de flesta kvinnorna | Fordréjning Kampen for att fa | Stod och forstaelse
accurate diagnosis immediately on tog det lang tid att fa av diagnos en diagnos inom hélso- och
referral to health care providers, and | rétt diagnos, vilket sjukvard en viktig
delay in diagnosis ranged from 4 skapade frustration. faktor for att hantera
months to 25 years. Many were sin sjukdom
frustrated by lack of support from
health professionals who made them
feel that they were ‘overreacting”
Grogan et al., 2018
“Women felt that their symptoms Symtom togs ej pa Bemotande Bemdétande, Stdd och forstaelse

were not taken seriously by health
professionals, and that they were not
believed, even when they stressed
the severity of their symptoms”

Grogan et al., 2018

allvar.

forstaelse och
stod

inom hélso- och
sjukvard en viktig
faktor for att hantera
sin sjukdom

4.6 Forskningsetiska overviganden

For att sdkerstédlla minsta mdjliga skada och mesta mojliga nytta vid forskning finns det krav
pa att det gors etiska dverviaganden vid vetenskapliga studier (Forsberg & Wengstrom, 2016).
Av hénsyn till de deltagande kvinnorna ér alla inkluderade studier granskade och godkénda
av etisk ndmnd. Ytterligare etiska dvervdganden &r att det i samtliga studier givits
information till deltagarna om studiens innehall och vad den innebir for deltagaren, samt
information om konfidentialitet, vilket &r vdsentligt for att studien ska vara etiskt korrekt
(Vetenskapsradet, 2017). Samtliga deltagare har dven gett sitt medgivande till deltagande 1
studierna (Polit & Beck, 2018). Det finns en risk for bias géllande resultaten som redovisas i
denna studie relaterat till forfattarnas personliga erfarenheter och kontakter (Forsberg &
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Wengstrom, 2016). Detta har tagits 1 beaktande och resultaten &r i stérsta man objektivt
beskrivna.

S RESULTAT

Resultatet for denna studie utgér fran tio vetenskapliga artiklar varav fem hade kvalitativ
ansats, tre kvantitativ ansats och tva utgick fran en blandad metod av bade kvalitativ och
kvantitativ ansats (se Artikelmatris, bilaga 2). Studierna dr genomforda i Sverige, Italien,
Australien, Sydafrika, Storbritannien och Nya Zeeland och inkluderade totalt 2767 kvinnor i
aldrarna 17-63 &r med diagnosen endometrios av varierande svarighetsgrad. I flertalet studier
var deltagarna rekryterade inom sjukvarden dér de sokt vard for svara symtom alternativt pa
specifika véardinstanser for endometrios. Men dven webbaserat deltagande och rekrytering via
patientforeningar forekom.

Tabell 2: Redovisning av resultat.

Huvudtema Subtema
Smirta som genomsyrar allt Symtom och konsekvenser i det dagliga
livet

Péaverkan i det sociala livet
Sexualitet

Kénslor, tankar och upplevelser

Stod och forstaelse inom hélso- och sjukvard | Kampen for att fa en diagnos
en viktig faktor for att hantera sin sjukdom

Kunskapsformedling mellan véardgivare
och patient

Bemoétande, forstaelse och stod

5.1 Smidirta som genomsyrar allt

5.1.1 Symtom och konsekvenser i det dagliga livet

Den fysiska upplevelsen av endometrios rapporterades i fem av de granskade studierna.
Kvinnorna som deltog hade varierande symtom dock pdaverkades majoriteten negativt
gdllande formdga att hantera och utféra dagliga sysslor. Det absolut vanligaste symtomet
var smdrta vilket orsakade lidande i flera dimensioner.

En del hade smirta i mage, tarm, urinblésa, korsrygg och ben, vilket rapporterades i en
fokusgruppsstudie (Moradi, Parker, Sneddon, Lopez, & Ellwood, 2014), andra rapporterade
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kronisk backensmarta, smérta i livmoder och dggstockar, men dven i buk, rygg och dndtarm
(Roomaney & Kagee, 2018). Smértan paverkade det dagliga livet i stor utstrickning hos de
flesta genom att orsaka begrinsningar i den fysiska forméigan. Vissa kvinnor hade tidvis svart
att sta, g, och boja sig (Grogan, Turley, & Cole, 2018; Roomaney & Kagee, 2018; Moradi et
al., 2014). Andra hade svarigheter att sova, dta, och utféra dagliga sysslor som att ga pa
toaletten, kl4 pa sig eller duscha (Roomaney & Kagee, 2018; Héllstam, Stélnacke, Svensén,
& Lofgren, 2018). Ytterligare symtom som uppgavs via ett sjalvskattningsformulér i en av
studierna var trotthet och energildshet, abdominal uppblésthet, dysmenorré och dyspareuni
(Rush, Misajon, Hunter, Gardner, & O’brien, 2019).

Tva studier visade att symtomens oregelbundna karaktir gjorde smértan svar att forutspé
vilket vickte oro och spekulativa tankar om vad som var fel inuti (Hallstam et al., 2018;
Facchin, Saita, Barbara, Dridi, & Vercellini, 2018). Kdnslor som skuld och skam var ocksa
vanligt forekommande da smirtan gjorde att kvinnorna hade begrdnsad kapacitet att skota
jobb eller ta hand om familj. Vidare uttrycktes fysiskt missndje relaterat till viktuppgéang, arr
efter kirurgi, blekhet av kraftiga blédningar och anemi (Moradi et al., 2014).

I tre av studierna delade kvinnorna en rédsla att forlora sitt jobb pd grund av sin sjukfranvaro
till f6ljd av smérta (Moradi et al., 2014; Hallstam et al., 2018; Roomaney & Kagee, 2018).
Sjukdomen styrde produktiviteten och for vissa befattningar ocksa mojligheten till befordran.
Vidare ledde sjukfrdnvaron till inkomstbortfall (Moradi et al., 2014; Héllstam et al., 2018;
Grogan et al., 2018). Kvinnornas privatekonomi péverkades dven negativt pa andra plan da
flera uppgav att de statt for kostnader géllande alternativa behandlingar sjdlva samt [IVF-
behandlingar och kontinuerliga mensskyddskostnader (Roomaney och Kagee, 2018). En
instabil privatekonomi orsakade stress och oro. De yngre kvinnorna paverkades negativt av
sin 1 endometrios i sin strivan att klara utbildningskrav (Moradi et al., 2014). For vissa ledde
sjukdomen till avhopp, medan den for andra innebar allt starkare ldkemedel. Nar det géller
livsstil upplevde nagra kvinnor i en studie att diagnosen inte paverkade livsstilen ndmnvart
(Moradi et al., 2014). I de fall dér paverkan foreldg rorde det sig fraimst om negativ sadan 1
form av stor forbrukning av smaértstillande lidkemedel, alkohol, cigaretter och i vissa fall &ven
olagliga droger for att dimpa smarta. Ett fatal deltagare ansag dock att diagnosen fatt dem att
leva ett mer hédlsosamt liv, gett dem 6kad smérttolerans och en storre forstielse for sig sjélva
och empati f6r andra som lider (a.a.).

5.1.2 Paverkan i det sociala livet

Flertalet studier pavisar att endometrios har stor paverkan pa det sociala livet for de
drabbade. Stod och forstdelse utgor viktiga forutsdttningar for att orka hantera sjukdomen,
dock rapporterar en stor del av kvinnorna en brist pa detta i ndra relationer, pd sitt arbete
och i samhdillet generellt.

Flera kvinnor uppgav att de var tvungna att reducera sociala aktiviteter pa grund av svar
smirta, rikliga blodningar och trétthet (Moradi et al., 2014). Vidare gjorde smérta, ilskan och
humorsviangningar det svart att uppréatthélla vanskapsrelationer. Utover detta forekom kanslor
av att vara annorlunda och avundsjuka som utgjorde hinder i sociala sammanhang. Till f61jd
av begrinsningar 1 sociala aktiviteter vittnade flera kvinnor om en kénsla av isolation (Moradi
et al., 2014; Roomaney & Kagee, 2018; Grogan et al., 2018). Den intensiva smértan, de
kopidsa blodningarna och den @ndldsa trottheten endometriosen orsakade hos vissa kvinnor
upplevdes sté i stark kontrast till andra kvinnor erfarenheter av menstruation (Héllstam et al.,
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2018). Vidare tvingade sjukdomen manga kvinnor till begransningar inom omraden dir livet
annars hade kunnat utvecklat sig i en onskvird riktning. Att se vinner och familj
oproblematiskt ta for sig gav dven det en kinsla av utanforskap som medforde att flera av
kvinnorna slét sig kring sin sjukdom.

Smirtsam endometrios uppgavs vara grunden till stora utmaningar inom kérleksrelationer.
Manga kvinnor vittnade om att bristen pa nérhet, lyhordhet och stottning i tidigare relationer
inneburit att tanken pé att hitta en partner att dela livet med efterhand framstétt som allt mer
avldgsen. En viktig forutsittning for att kunna hantera sjukdomen var stod och forstaelse fran
familj, arbete och vard (Facchin et al., 2018). De kvinnor som hade tillgang till detta kinde
sig Overlag dlskade, uppmuntrade och delaktiga i sociala gemenskaper och ansdg sig vara i
besittning av storre emotionella reserver som medgav positiva kdnslor gentemot andra. |
denna grupp utgjorde intima relationer en killa till kédrlek och aterhdmtning, vilket inte var
fallet inom gruppen kvinnor som saknade stdd i flera doméner, dér den generella tilliten
gentemot andra var 1ag. En del kvinnor upplevde att de i samband med smirta blev beroende
av sina anhoriga och partners. De upplevde att arbetsgivare inte forstod varfor de hade ont
och hyste misstankar om att symtomen var pahittade (Roomaney & Kagee, 2018).

5.1.3 Sexualitet

Fyra av de granskade studierna tog upp dmnet sexualitet. Gemensamt for alla studier var att
kvinnorna upplevde smdrta vid samlag och att detta kunde paverka deras sexuella relationer.
Hur de hanterade detta skiljde sig dock at.

En fokusgruppsstudie (Moradi et al., 2014) och en intervjustudie (Roomaney & Kagee, 2018)
visade att kvinnorna upplevde smirta under och efter samlag, vilket orsakade riddsla och
undvikande av samlag. En del av kvinnorna upplevde att de fick bra stdd av sin partner
medan andra upplevde att de varken blev stottade eller forstidda. For vissa bidrog smérta och
sexuell dysfunktion till konflikt i relationen och en del undvek foérhéllanden helt pa grund av
detta, och i ménga fall 1ag sjukdomen till grund for att relationer tog slut. De kvinnor som
befann sig 1 fungerande forhallanden hade 1 flera fall utvecklat strategier med sin partner for
att kunna ha ett fortsatt aktivt sexliv. Exempel pé detta var att vélja rétt position for att
undvika for mycket tryck eller for djup penetration, planera samlag till lugnare perioder och
undvika samlag vid akuta symtom. Till strategierna horde ocksa s6kandet efter andra sitt att
behaga sig sjdlva och sin partner nér vaginalt samlag var for smértsamt.

En studie baserad pé framst sjdlvskattningsformuldr visade att gruppen kvinnor med
endometrios mer séllan &dn andra upplevde atra (Melis et al., 2015). Lag sexuell lust och
smirta under samlag forknippades i samma studie med depression. En studie baserad pa
intervjuer 1 kombination med sjilvskattningar bekriftade att manga kvinnor upplevde att
diagnosen och paféljande farmakologiska behandlingar medfort total forlust av lust, likvél
som andra typer av sexuella dysfunktioner (Facchin et al., 2018).

5.1.4 Kainslor, tankar och upplevelser

1 fem av de granskade studierna togs dmnet psykisk hdlsa upp. Forsamrad mental hdlsa,
lidande, hjdilploshet och sorg, var nagra av de framstdende delarna som mdnga av kvinnorna
upplevde. Den nedsatta mentala hdlsan ledde i sin tur till paverkan i det dagliga livet, ddr
den sociala aspekten stod i fokus. Detta tar plats i sex av de granskade studierna.
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Sorg, angest, 1dg sjdlvkansla, osdkerhet, kort stubin och en kidnsla av maktloshet var nagra av
de psykiska aspekter som rapporterades (Roomaney & Kagee, 2018). Flera av symtomen
berodde pé den fysiska smértan. En del upplevde dven ilska, osédkerhet och en kénsla av att
ligga till borda for andra (Moradi et al., 2014). For vissa innebar dngesten brist pa optimism
och hopp (Rush & Misajon, 2018). Frustration forknippad med ineffektiv behandling och en
upplevelse av délig sjukvard rapporterades, ocksd som f6ljd av brist pa kunskap om
sjukdomen samt pé verktyg for att hantera densamma (Roomaney & Kagee, 2018). Att fa en
diagnos upplevdes delvis som en littnad d& den satte erfarenheter av lidande i ett bekriftande
sammanhang, och dirmed omintetgjorde misstankar om “galenskap” (Moradi et al., 2014;
Facchin et al., 2018). Emellertid forbyttes l4ttnaden till vixande oro till f6ljd av upptickten
om att sjukdomen saknade botemedel och var forknippad med risk for infertilitet. De kvinnor
som upplevde sig sjdlva som misslyckade beskrev sig sjdlva som “pessimister” och “oroliga
personligheter” (Facchin et al., 2018). De som lyckades hitta killor till personlig utveckling i
sjukdomen, eller pd annat sitt lyckats utvinna nagot konstruktivt ur lidandet, uppvisade i
hogre grad en positiv instéllning till livet, bibehallen humor och tillgéng till andliga resurser.
Decennier av lidande kunde hos vissa kvinnor omdefinieras i termer av karaktirsdaning, och
ses som en del av livet som bidragit till mognad, vishet och en férfinad formaga att kunna
prioritera och vérdesétta det som verkligen betyder nagot (Héllstam et al., 2018). Ett
ytterligare sitt att skapa mening av sjukdomen, och allt den utsatt dem for, var att hjdlpa
andra i samma situation via patientforeningar, sociala forum pa internet eller genom att delta i
forskning rérande endometrios.

5.2 Stod och forstdielse inom hiilso- och sjukvdrden en viktig faktor for att
hantera sin sjukdom

5.2.1 Kampen for att fi en diagnos

I flera av de granskade studierna visade det sig att vigen till att fi en diagnos varit lang. De
flesta kvinnor rapporterade att de besokt olika vardinstanser och genomgétt ett stort antal
tester, utan att korrekt diagnos stéllts. En studie grundad i frageformuldr med 6ppna fragor
(Grogan et al., 2018) visade att vanliga orsaker till forsenad diagnos var relaterade till patient,
familj, vinner, kollegor, lédkare och hélsosystem. Typiskt sett grundades detta i en
normalisering av symptom och en trivialisering av smértan. I studien medverkade personer
som viéntat upp till 25 ar pa att fa en diagnos. En studie (Facchin et al., 2018), vilken
kombinerade skattningar med intervjuer, pavisade upp till 12 ars vintan pa diagnos. Den
langa véntan pd klarhet och vard innebar for samtliga kvinnor ett mycket intensivt fysiskt och
emotionellt lidande. De kvinnor som erhéllit diagnos kort efter symtomdebut, hade ddremot
positiva erfarenheter av vdrden. Dessa kvinnor upplevde sig som mindre nddstillda (non-
distressed), &ven om de led av svar smarta.

5.2.2 Kunskapsformedling mellan viardgivare och patient

I en intervjustudie (Roomaney & Kagee, 2018) och en fokusgruppsstudie (Moradi et al.,
2014) visade det sig att minga av kvinnorna inte hade hort talas om sjukdomen endometrios
innan de fick sin diagnos. Aven en studie dir frageformulir med dppna frigor anvindes
uttryckte kvinnorna sitt missndje da de ansag att de inte hade fatt tillrackligt med information
ndr diagnosen vl erholls (Grogan et al., 2018). Upplevelser av fordrojningar 1 sjukvarden och
brist pd uppfoljning togs ocksé upp. En del angav dock att de forlitade sig helt pa sina
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vardgivare till en borjan, men att de senare upplevde att de behovde soka information pé egen
hand, vilket resulterade i dngest, forvirring och osékerhet (Roomaney & Kagee, 2018). En av
anledningarna till detta var att de upplevde kommunikationssvarigheter med sin vardgivare. I
en annan studie som anvénde sig av bade skattning- och frageformulir och intervjuer
(Facchin et al., 2018) framkom det att ménga ocksa upplevde en brist pad empati och stod
vilket ledde till en kénsla av ensamhet, rddsla och kontrollforlust. For en del av kvinnorna
ledde detta till att de sokte information pa internet, vilket resulterade 1 6kad stress och i vissa
fall felaktiga sjdlvbehandlingsétgéirder. Studien visade dock @ven positiva varderfarenheter av
lakare som gav fullstdndig information om endometrios och dess behandling.
Kommunikationen beskrevs da som "6ppen," "klar", "transparent" och "arlig" dér kvinnorna
kinde sig stottade och vigledda av sina ldkare, som inte bara gav information och verktyg for
att hantera sjukdomen, utan dven fick dem att kénna sig lyssnade p4, bekriftade och
forstadda.

1 tre av de granskade studierna (varav tva var intervjustudier, och den tredje en blandning
mellan kvalitativ och kvantitativ) togs dven dmnet fertilitet upp som en viktig aspekt avseende
informationsgivning ddr samtliga upplevde den som bristfdllig.

I den ena intervjustudien (Young, Fisher & Kirkman, 2016) uppgav kvinnorna dels att olika
information gavs av olika lékare, och dels att ldkarna uttalade sig otydligt och inte gav vidare
forklaring som efterfragades. I den andra intervjustudien beskrev en del av kvinnorna att de
hade fétt information om att de skulle ha svért att f4 barn men sedan inte fick nagon hjalp for
att bli gravida (Roomaney & Kagee, 2018). I den blandade studien beskrev flera kvinnor att
de foreslagits att fa barn sa tidigt som mojligt, vilket skapade en stress eftersom de inte kénde
sig redo for att ha barn &n (Facchin et al., 2018). Flera kvinnor framhéller vikten av att ldkare
framfor denna form av information pé ett finkdnsligt och respektfullt sitt och att god
kommunikation om fertilitet med vardgivare underlattar att leva med diagnosen.

5.2.3 Bemotande, forstielse och stod

I en av intervjustudierna upplevde kvinnorna att de blev bemotta med ignorans, utsatthet,
misstro och brist pa kunskap av sjukvardspersonal som de métt (Grundstrom, Alehagen,
Kjelhede, & Berterd, 2018). De upplevde dven att vardpersonal hade en forminskade attityd
dér de inte tog symtomen pa allvar och tyckte att de 6verdrev och hade 1aga smarttrosklar.
Samt att de behdvde exponera manga privata delar av sitt liv f6r sjukvéardspersonal de
traffade men dven symtom och hur de pdverkade deras liv negativt, vilket gjorde att de kénde
sig utsatta. Ignorans, misstro och brist pd kunskap betonas dven i en annan intervjustudie
(Moradi et al., 2014), dér kvinnorna upplevde att vardpersonalen inte hade tid att svara eller
fick hora att deras symtom var “normala” och “inte allvarliga”. I en tredje intervjustudie
(Héllstam et al., 2018) upplevde kvinnorna vdrdmotet som en utsatt situation dar framforallt
besvikelse och fornedring var barande ord. I studien av Grundstrom et al., (2018) beskrevs
bland annat fornedring i samband med gynekologisk undersdkning och for vissa som ett
smartsamt overgrepp. Samtidigt fanns det dven kvinnor som upplevde undersokningen som
odramatisk. Dartill hade kvinnorna i bade studien av Grundstrom et al., (2018) och Hallstam
et al., (2018) dven positiva upplevelser av moéten med sjukvardspersonal dar de kénde sig
bekréftade och sedda. I den ena studien angav kvinnorna att de kénde sig lyssnade pa, trodda,
och att de kunde tala utan att bli domda och att de inte behovde dvertyga personalen om sina
problem (Grundstrom et al., 2018). Medan den andra studien betonades vardmoten som
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hjdlpsamma de ganger de kant tillit och fétt gehor fran sin vardgivare, blivit uppmuntrade till
delaktighet i atgdrder och behandlingsbeslut (Hallstam et al., 2018).

6 DISKUSSION

6.1 Metoddiskussion

Nedan diskuteras denna litteraturstudies metoddel géllande styrkor, svagheter, begransningar
och problem i kronologisk ordning.

6.1.1 Metodval och sokstrategi

Metodvalet, allmén litteraturstudie, var vél avvigt till studiens syfte; att beskriva
kunskapsldget inom aktuell forskning géllande upplevelsen av att leva med endometrios
(Forsberg & Wengstrom, 2016). Datainsamlingen har gjorts i databaserna CINAHL och
PubMed, tva relevanta och betydande databaser inom omvérdnad (Polit & Beck, 2018), vars
sokomraden Overlappade varandra och gav ett relativt repetitivt resultat vilket kan relateras
till forskningsomradets begrinsade utbud (SBU, 2018). Sokstrategin hade en god balans
mellan sensitivitet och specificitet dd den kombinerade databasspecifika &mnesordlistor,
fritext samt booleska operatorerna AND och OR, vilket 6kade validiteten i sdkresultaten och
gjorde det tillrdckligt heltdckande for att kunna besvara studiens syfte (Willman et al., 2011).

6.1.2 Urvalsprocess och urval

Litteraturstudien inkluderar tio artiklar och dr séledes baserad pé ett mycket begriansat
underlag vilket dr en svaghet enligt Forsberg och Wengstrom (2016), forsiktighet bor dirav
vidtas gillande generalisering och slutsats. Majoriteten av artiklarna ar kvalitativa studier
vilket indikerar att upplevelsen av att leva med endometrios bést beskrivs genom denna
ansats, dock kompletterar de kvantitativa studierna huvudresultaten vél da de starker de
kvalitativa fynden (Polit & Beck, 2018). Vidare inkluderar arbetet endast artiklar som
publicerats inom de senaste fem &ren och dr peer reviewed vilket starker litteraturstudiens
kvalitet.

Artiklarna harrérde fran sex olika lander virlden 6ver och deltagarna rekryterades ddrmed
fran kulturer, samhallsstrukturer, normer, familjetraditioner och sjukvérdssystem som ej ar
likvardiga. Detta skulle kunna vara faktorer som paverkar kvinnans roll och ddrmed hennes
sjalvbild och uppfattning av hélsa vilket torde speglas i respektive studie och gora resultatet
icke-generaliserbart (Polit & Beck, 2018). Trots geografisk diversitet visade dock resultaten
pa en samstammig upplevelse av hur det dr att leva med endometrios, darfor gors ingen
geografisk redovisning 1 resultatdelen. Generaliserbarheten kan likvél ha paverkats av att
flertalet studier rekryterat sina deltagare inom sjukvarden, dvs. en viss dverrepresentation av
kvinnor med grav endometrios vilket bor lyftas som en svaghet. Detta jamkas emellertid upp
av webbaserat deltagande och rekrytering via patientforeningar i andra studier. Huruvida det
rader en balans géllande diagnosens svarighetsgrad hos deltagarna anser forfattarna dock vara
sekundairt d& studien &mnar beskriva den individuella upplevelsen av sjukdomen, samtidigt ar
detta en allmén litteraturstudie inom huvudomrddet omvérdnad vilket innebér att de mest
vérdsokande kvinnornas perspektiv har stor relevans.
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Under datainsamlingsprocessen var det nodvandigt att &ndra de forutbestimda
inklusionskriterierna gédllande konfirmerad endometriosdiagnos d& underlaget ej var enhetligt
betriffande diagnostisering. Modifiering av inkluderingskriterierna i efterhand kan péverka
s0kningens validitet och ses som en svaghet (Willman et al., 2011).

6.1.3 Kbvalitetsgranskning

Granskning av den vetenskapliga kvaliteten 1 de inkluderade artiklarna gjordes individuellt
via granskningsprotokoll (bilaga 3 & 4) for att sedan diskuteras och bedémas gemensamt.
Genom individuell samt sammanford vardering 6kar tyngden i kvalitetsgranskningen vilket
styrker studiens tillforlitlighet (Willman et al., 2011). Utbudet av publicerade artiklar som
svarade till studiens syfte var begriansat, ddrav inkluderades studier som rankats som Medel i
kvalitetsgranskningen vilket &r en svaghet da det paverkar den sammanvigda evidensstyrkan
negativt (Willman et al., 2011). Det bristande aktuella kunskapsldget utgoér samtidigt orsaken
till virdpersonalens kunskapslucka samt kédrnan i forfattarnas engagemang for &mnet.

6.1.4 Analys

Induktiv innehallsanalys inspirerad av Elo och Kyngés (2008) anvindes for bearbetning av
data dér anteckningar fordes individuellt under inldsning, vidare granskades och diskuterades
samtliga artiklar gemensamt vilket starker tillforlitligheten (Polit & Beck, 2018). Genom
kodning framkom huvudteman och underordnade teman, ett arbete som tydligt beskrivs i text
och illustreras i tabellform vilket dven detta stirker studiens tillforlitlighet (Elo & Kyngés,
2008). Dock uppstod ett problem under analysprocessen da kategorierna aldrig nadde ett
omsesidigt uteslutande av data eftersom de olika aspekterna av endometrios hade varierande
men konstant inverkan pa varandra. Smirta paverkade den psykiska hélsan, som paverkade
den sociala formégan vilket gjorde avtryck i néra relationer. Psykisk ohélsa gjorde smértan
svarare att hantera osv. Abstraktionsprocessen fortsatte dirmed sé langt det var rimligt (Elo &
Kyngis, 2008).

Vidare soktes efter likheter och skillnader gédllande metodologiska tillvigagangssitt i de
granskade studierna for att fortydliga innebdrden i resultatet (Friberg, 2017). Vad giller
sammanstédllningen av evidensstyrkan okar troviardigheten om samtliga studiers resultat pekar
1 samma riktning, trots variation i metod, urval och ursprung, vilket var fallet i denna
litteraturstudie (Willman et al., 2011).

6.2 Resultatdiskussion

6.2.1 Sammanfattning

Resultaten i denna studie har besvarat vart syfte vil da det fanns en hog relevans i den data
som analyserats. Kidrnan i ménga upplevelser handlar om smarta, och hur smirtan
genomsyrar livets och vardagens olika dimensioner vilket sdrskiljs som ett utav studiens
huvudfynd. Tydliga resultat dr ocksé att vagen till diagnos for manga dr 1ang, och 1 flera fall
innebdr det en nedsatt fysisk och mental hdlsa. Ytterligare viktigt huvudfynd &r att stod och
forstaelse fran vard, familj, néra relationer, jobb och samhdélle dr en forutsittning for att
kunna hantera sjukdomen och uppleva god hélsa trots sjukdom.
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6.2.2 Konsekvenser av smirta och satt att hantera den

Smirta &r inte bara en fysisk akomma, isolerad fran andra aspekter av minniskans
vilbefinnande. Aterkommande beskrivs dock att upplevelsen av vard vid endometrios ér s&
pass ensidig, istillet for att se till symtomets allomfattande karaktdr. Studiens resultat visar
med tydlighet att endometriossmérta innebér otaliga negativa konsekvenser for de kvinnor
som &r drabbade. Sexuella relationer, vinskaps- och familjerelationer, arbetsliv och
privatekonomi, sdvil som fritid pdverkas. Smirtan leder i flertalet fall till isolering och
utanforskap, gor kvinnan utsatt och ensam med psykisk ohédlsa som f6ljd. Den negativa
inverkan som endometriossmaérta har pd kvinnans mentala hilsa bekriftas dven i en italiensk
tvarsnittsstudie av Facchin et al., (2017), och att smirtan paverkar 6vriga ndmnda omréaden i
kvinnans liv i varierande grad bekréftar ytterligare studier (Young, Fisher & Kirkman, 2014;
Andysz, Jacukowicz, Merecz-Kot & Najder, 2018).

Enligt det salutogena perspektivet upplevs smarta i relation till individens KASAM och kan
dédrav antas paverka de drabbade kvinnorna i olika grad (Antonovsky, 2005). Om smértan ar
begriplig, hanterbar och meningsfull for individen har hon béttre formaga att hantera den och
bibehélla hélsa trots svara symtom. Smértan beskrivs dock bland annat som svar att hantera,
forsta och forutspa i studiens resultat, enligt Antonovskys teori kan detta kopplas till en norsk
tvarsnittsstudie som pavisar att kvinnor med mattlig till svar endometrios har nedsatt
sjdlvskattad hélsorelaterad livskvalitet jamfort med friska kvinnor (Verket et al., 2018).
Vidare framkom 1 litteraturstudien att de kvinnor som hittat ett sétt att hantera olika aspekter
av sin sjukdom hade en positivare attityd till tillvaron. Ett exempel pa detta var kvinnor i
parrelationer som tillsammans med sin partner utvecklat egna strategier for att fa ett
fungerande sexliv, som t.ex. position och penetrationsdjup. Har har berdrda haft de resurser
som kravts tillhands for att hitta en 16sning, kanske tack vare generella motstandsresurser
(GMR) i form av en uppvéxt i gynnsamma relationer som foranlett en god sjdlvkénsla och
kommunikativ formaga (Antonovsky, 2005). Noggrann planering, anpassad diet, positiva
affirmationer, stod via sociala medier eller via religion och andlighet &r andra exempel pa
problemfokuserade- och kdnslomissiga copingstrategier som kvinnor med endometrios
anvinder sig av for att hantera sin smérta (Kundu et al., 2015; Zarbo et al., 2018). I de fall dér
resurserna brister och egenutformade strategier inte langre racker till har varden ett viktigt
ansvar vad giller att géra smértan hanterbar och ddrmed 6ka individens KASAM.
Sjukskdterskans roll kan forslagsvis vara att bistd med forstéelse och 6kad kunskap,
smirtlindrande ldkemedel eller alternativa omvardnadséatgiarder sdisom TENS, massage eller
avslappningsovningar samt hdanvisning till specialistvard. Sjukskoterskan skulle ocksa kunna
finnas tillgidnglig pé telefon som stod for patienten vid behov. Dock forutsétter detta att
sjukskoterskan har kunskap om endometrios.

6.2.3 Faktorer som bidrar till mentala pafrestningar och psykisk ohilsa

Nedsatt mental hélsa verkar enligt de granskade studierna vara en vanligt forekommande
konsekvens av endometrios. Dels pa grund av fysiska symtom, men ocksa péa grund av de
effekter sjukdomen har pé det dagliga livet som begransar tillvaron. Hjdlpldshet, social
isolering, svarigheter att uppréatthalla vanskapsrelationer och en kénsla av att vara annorlunda
praglade flera av kvinnornas liv, vilket medforde en stor sorg. I de granskade studierna fanns
det dock inget tydligt monster gédllande sjukdomens allvarlighetsgrad och mental ohélsa dven
om grav smérta gjorde avtryck. Vissa kvinnor lyckades trots ar av lidande bibehélla en
positiv instéllning och se sin situation som delvis utvecklande. Kan antas att dessa kvinnors
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GMR genom tiden har gett dem goda livserfarenheter vilka 6vervigt de erfarenheter de
generella motstandsbristerna (GMB) skapat, och att dem ddrigenom besitter en stark KASAM
(Antonovsky, 2005). Med hjélp av en medkdnnande omgivning kunde kérlek hiarbéargeras och
ges tillbaka och mening skapades genom att hjdlpa andra. Meningsfullhet utgér en utav
KASAM:s tre grundpelare dar Antonovsky menar att till f6ljd av ett kinsloméssigt
engagemang, ett deltagande och en kénsla av virde 6kar kdnslan av sammanhang och ddrmed
formagan att hantera svéra situationer, som en positiv men skor spiral (2005). Sjukvérd kan
skapa mening genom att uppritta en gemensam vardplan och skapa forutséttningar for
delaktighet. Tillsammans med patienten kan sjukskoterskan utforska behandlingsalternativ
och dess konsekvenser.

En annan aspekt av nedsatt mental hilsa relaterat till endometrios dr den som den ldnga tid
fran symtomdebut till diagnos orsakar, vilken patalas i studiens bakgrund och dven bekriftas i
det analyserade materialet. Utover det fysiska lidandet denna férsening d&samkar da
sjukdomen hinner utvecklas och ge fler symtom och fler irreversibla fordndringar (Andysz,
Jacukowicz, Merecz-Kot & Najder, 2018), vittnar manga om att denna tid dven dr mycket
psykiskt pafrestande. Majoriteten av kvinnorna uppsokte vérd flertalet ganger innan
diagnosen erholls och beskrev kdnslor som misstro och frustration. I en systematisk oversikt
over kvalitativ forskning om upplevelsen av endometrios uppgav de drabbade kvinnorna i
fyra studier att ldkare foredrog att diagnostisera IBS (Irritable Bowel Syndrome) eller
psykologiska problem snarare 4n att identifiera en gynekologisk orsak till deras symtom
(Young, Fisher & Kirkman, 2014). Vidare visar en nederldndsk intervjustudie att det
forekommer en uppfattning bland allménlékare att endometrios som diagnos ér for
stigmatiserande och gynekologisk undersokning for invasiv, instdllningar som béada kan
foranleda ovidkommande atgérder vilket skjuter upp diagnosen ytterligare (Van Der Zanden
et al., 2019). Aven om en diagnos kan vara mycket tung att f4, aterspeglas en upplevelse av
lattnad i litteraturstudiens resultat d& en diagnos kan innebéra mer konkreta hjélpinsatser fran
sjukvéarden. Diagnosen kan ocksd medfora minskad ovisshet och bittre forutsattningar till
bearbetning av kdnslor och tankar kring sjukdomen. Frigan dr vilka diagnoser som stéllts och
om psykisk ohdlsa utvecklats ifall dessa kvinnor fétt sin endometriosdiagnos samt adekvat
behandling och bemétande redan vid symtomdebut?

6.2.4 Vikten av goda vardrelationer och ett holistiskt synsétt hos vardgivaren

Aven den kunskapsbrist som i bakgrunden beskrivs hos virdpersonal kan kopplas samman
med litteraturstudiens resultat. Har speglat 1 kvinnors upplevelser av att inte bli tagna pa
allvar, av ignorant bemoétande, utsatthet och fornedring eller genom enkelspérig och felaktig
vard. Det ar tydligt att helhetsperspektivet kring kvinnans maende, som ar en mycket viktig
del inom omvérdnad, inte alltid tas i beaktning. De generella motstdndsbrister som ménga av
dessa kvinnor strider mot och danas av, dvs. langvariga negativa stressorer som paverkar
individens sjélvbild och livsskadning (Antonowsky, 2005), skulle hér kunna vara den
auktoritdra medicinska kultur med patologifokus som dessa kvinnor méter néar de soker vard,
och dérutdver ett samhélle med patriarkala strukturer. Tankar som éven Young, Fisher &
Kirkman definierar i sin intervjustudie och litterdra oversikt (2019). Detta kan 1 bésta fall
jdmkas med resurser (GMR) sdsom goda relationer, stdd i tillvaron psykiskt och handgripligt,
forstaelse, kontinuitet och hopp inom vérdrelationen. Vidare skapar de drabbade kvinnorna
livserfarenheter utifran dessa forutséttningar vilket i sin tur paverkar huruvida de far en stark
eller svag KASAM. Fa kvinnor 1 litteraturstudien upplevde dock att sjukdomen och hur den
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paverkade kropp och sinne var begripligt, hanterbart eller meningsfullt. Upplevelsen av alla
dessa faktorer hade till viss del kunnat paverkas i positiv riktning genom engagerad och
forstdende vardpersonal.

Var uppfattning &r att det dr oerhort viktigt att vardgivaren skapar forutsittningar for en god
vardrelation for att patienten ska vaga oppna sig och berétta om sina besvir. Nér patienten
upplever att vardgivaren dr engagerad, lyssnar och tar patienten pd allvar kdnner hon sig
tryggare. Aven om behandlingen i sig inte ir optimalt symtomlindrande, sa utgor den
talmodiga, hoppingivande och kompetenta vérdrelationen en vital skillnad. Men for detta
krivs att kunskapen om endometrios hdjs. Okad kunskap hos sjukskoterskan skulle kunna
underlitta vigen till diagnos och ge kvinnor béttre mojlighet att formedla sina behov,
exempelvis genom att ta en detaljerad anamnes och ge tid till svar, eller via patientutbildning
om tillstandet, hilsoframjande insatser eller hanteringsstrategier.

Stod och forstaelse inom andra doméner spelade ocksa in pa kvinnornas férmaga att hantera
sjukdomen. Samtidigt ndmndes i flera studier en rédsla av att tynga sina néra och en skam
gentemot sin familj och det ansvar som ej kunde axlas under skov. Kénslor med fog da
manga manliga partners till kvinnor med endometrios upplever belastning och stress vilket
paverkar deras mentala hilsa negativt enligt en engelsk intervjustudie (Culley et al., 2017).
Anhoriga, familj och vénner finns hos de drabbade kvinnorna &ver tid och har en viktig roll,
men saknar ibland kunskap, medel och resurser. Aven detta dr nigot som en personcentrerad
vard med helhetsperspektiv skulle kunna bistd och vérna mer om.

6.3 Fortsatt forskning

Behov av fortsatt forskning finns for ett optimalt omhéndertagande av kvinnor med
endometrios. Dels kring behandling, da den enda ldkemedelsbehandlingen att tillgd i
dagsliaget dr hormoner, vilket inte alla kvinnor mér bra av, men ocksa orsak till uppkomst, da
detta dnnu inte dr klarlagt. For att kvinnor ska kénna sig sedda och tagna pa allvar nér de
soker hjalp 1 sjukvéarden behdvs mer fokus pa kvinnors upplevelser av att leva med
sjukdomen, och vilka behov dessa kvinnor har. Med tanke pé de riktlinjer som utformats for
vard vid endometrios, skulle det vara intressant att gora en intervjustudie dar kvinnor med
endometrios i Sverige far gora sig horda kring huruvida de upplever en foréndring eller ej
avseende bemdtandet 1 varden sedan riktlinjerna kom. En annan studie skulle kunna
genomforas avseende effekten av god uppfoljning, dér kvinnor intervjuas kring deras
upplevelser.

6.4 Relevans for omvdrdnad och samhiille

Genom en 6kad forstdelse for kvinnors upplevelser av att leva med endometrios gagnas sévél
patienten som samhéllet. En 6kad forstaelse hos vardpersonal mojliggor ett battre bemdtande
och en ldmpligare omvardnad. Kénner sig patienten sedd och omhéndertagen, minskar
lidandet och kan leda till ett 6kat vdlbefinnande och bittre hélsa. Det kan tillika finnas
ekonomiska vinster for samhéllet, da battre hdlsa kan leda till farre vardbesok och mindre
sjukfrdnvaro. Pa samma sétt kan utveckling av sjukdom férebyggas om patienten tas pa allvar
och fér vérd i ett tidigt skede.
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7 SLUTSATS

Smiarta till foljd av endometrios paverkar kvinnans vélbefinnande starkt pa flera plan.
Vinskaps- och familjerelationer, sexuella relationer, arbetsliv och privatekonomi savil som
fritid paverkas. Det dr darfor av stor vikt att se till samtliga av kvinnans behov. Ett utdkat
helhetsperspektiv kring patienten dr nddvéndigt for ett 6kat vilbefinnande.
Helhetsperspektivet innefattar patientens behov sévil fysiskt som psykiskt, existentiellt och
socialt. Genom att som vardgivare ge tydlig information, agera som stdd, finnas tillgdnglig
for frigor och kontinuerligt folja upp patienten skapas en virdefull vardrelation som framjar
patientens hilsa.

7.1 Rekommendationer

e Omfattande och tydlig informationsgivning till patienten, bekréfta att patienten
forstatt informationen.

e Inkludera patienten i virdplanen och jobba som ett team.
e Ge utdkat utrymme for frdgor i samband med vardbesok.
e Oka tillgingligheten till virdgivaren, genom t.ex. drop-in telefontider.

e Erbjud anhorigstdd inom hélso- och sjukvérden.

8 SJALVSTANDIGHETSDEKLARATION

Forfattare (Carolina Téngring) och forfattare (Sofia Wélekvist) har i lika stor omfattning
bidragit till alla delar av denna uppsats.
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10.1 Bilaga 1: Sokmatris (a)

Arbetets syfte: Beskriva kvinnors upplevelser av att leva med endometrios.

Databas | Sokning | S6kord Begrinsningar Antal Relevanta | Relevanta | Kvalitets- | Inkluderade artiklar
Datum | nr. traffar | titlar abstracts | granskade
artiklar (Artikelmatrisnr., * for
dubbletter)
PubMed | #1 Psychology (MeSH | Published in the last 5 | 230,134
Subheading) years; English; Swedish
191106
#2 experience*(fritext) | Published in the last5 | 297,173
years; English; Swedish
#3 Patient satisfaction Published in the last 5 20,768
(MeSH Terms) years; English; Swedish
#4 Perception (MeSH Published in the last 5 | 74,872
Terms) years; English; Swedish
#5 Psychology (MeSH | Published in the last 5 | 5,967
Terms) years; English; Swedish

1(4)




#6 Endometriosis Published in the last 5 5,914
(fritext) years; English; Swedish
#7 #1 OR #2 OR #3 OR | Published in the last 5 | 467
#4 OR #5 AND #6 years; English; Swedish
#8 Life quality (MeSH | Published in the last 5 | 57,453
Terms) years; English; Swedish
#9 Endometriosis Published in the last 5 3,381
(MeSH Terms) years; English; Swedish
#10 Endometriosis Published in the last 5 5,914
(fritext) years; English; Swedish
#11 #9 OR #10 AND #8 | Published in the last 5 174
years; English; Swedish
#12 #7 AND #11 Published in the last 5 | 80 23 14 nr.2,3,5,6,8,9, 10
years; English; Swedish (av 80
genomlista)

2(4)




Cinahl #1 MH “Endometriosis” | Peer reviewed 65 14 11 3 nr. 1, 3*, 5% 6%, 7
Subheading: 2014 - 2019 (av 65 (samt 3
191106 Psychosocial genomlista) dubbletter)
Factors/PF
Cinahl #1 MH “Endometriosis” | Peer reviewed 1,815
2014 - 2019
191107
#2 Endometriosis Peer reviewed 3,256
(fritext) 2014 - 2019
#3 Impact (fritext) Peer reviewed 156,162
2014 - 2019
#4 (woman OR women | Peer reviewed 689,186
OR female OR 2014 - 2019
females)
#5 #1 OR #2 Peer reviewed 3,256
2014 - 2019
#6 #5 AND #3 Peer reviewed 268

2014 - 2019

3(4)




#7

#6 AND #4

Peer reviewed
2014 -2019

247

15
(av 247
genomlidsta)

10

1
(samt 5
dubbletter)

nr. 3%, 4, 5*, 6%, 7*, 10*
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10.2 Bilaga 2 Sokmatris (b) Slutgiltig sokning

Databas | Sokord Begrinsningar | Antal | Relevanta | Relevana | Kvalitetsgranskade | Inkluderade
Datum triffar | titlar abstracts | artiklar artiklar
Pubmed | (((((((((experience*) OR perception[MeSH | Published in the | 80 23 14 9 nr.2, 3,5, 6,
191106 | Terms]) OR psychology[MeSH Terms]) OR | last 5 years; (av 80 8,9,10

psychology[MeSH Subheading]) OR Patient | English; genomlidsta)

satisfaction[MeSH Terms])) AND Swedish

Endometriosis) AND ("last 5 years"[PDat]

AND ( English[lang] OR Swedish[lang] ) )))

AND ((((endometriosis) OR

endometriosisfMeSH Terms]) AND life

quality[MeSH Terms]) AND ("last 5

years"[PDat] AND ( English[lang] OR

Swedish[lang] ) ))
Cinahl | MH “Endometriosis” Peer reviewed 65 14 11 3 nr. 1, 3%, 5%,
191106 | Subheading: 2014 - 2019 (av 65 (samt 3 dubbletter) | 6*,7

Psychosocial Factors/PF genomlédsta)
Cinahl MH “Endometriosis” OR endometriosis Peer reviewed 247 15 10 1 nr. 3%, 4, 5%,
191107 | AND impact AND (woman OR women OR | 2014 - 2019 (av 247 (samt 5 dubbletter) | 6*, 7*, 10*

female OR females) genomlista)

1(1)




10.3 Bilaga 3: Artikelmatris

Arbetets syfte: Beskriva kvinnors upplevelser av att leva med endometrios.

Nr

Forfattare, ar, titel, tidskrift, land

Syfte

Undersokningsgrupp

Metod

Resultat

Kvalitet

Facchin, F., Saita, E., Barbara, G.,
Dridi, D., & Vercellini, P. (2018).

“Free butterflies will come out of
these deep wounds”: A grounded
theory of how endometriosis
affects women’s psychological
health.

Journal of Health Psychology,
23(4), 538-549.

Italien

Att utveckla en
grundldggande
teori for hur
endometrios
paverkar den

psykiska hélsan.

74 kvinnor med
laparoskopiskt
bekriftad
endometriosdiagnos
1 dldrarna 24-50 ar.

Kwvantitativ och
kvalitativ metod.

Skattnings- samt
frageformular
semistrukturerade
intervjuer.

Upplevelsen av smérta,
intima forhallanden, att
kdnna sig hotad av eventuell
infertilitet, behovet av
specialiserad vard m.fl.
paverkade alla den psykiska
hilsan. Dessa aspekter
paverkade livet pé ett
negativt och storande sétt
och relaterades till angest.

Hog

1 (6)




Young, K., Fisher, J., & Kirkman, | Undersoka vad 26 kvinnor med Kvalitativ metod. Informationen och raden Hog
M. (2016). kvinnor med laparoskopiskt som tidigare givits fran
endometrios har bekriftad Semistrukturerade sjukvéardspersonal har
Endometriosis and fertility: fatt for information | endometriosdiagnos | intervjuer via telefon varierat. Kvinnorna i studien
women's accounts of healthcare. av i aldrarna 20-54 &r. | eller pé valfti plats. har erfarenhet av ett
. sjukvardspersonal empatiskt bemotande med
Human Reproduction, 31(3), 554 | om deras fertilitet individanpassad vérd. De
562. relaterat till rapporterade ocksa att det
) sjukdomen. fanns forbattringsomraden
Australien inom den kliniska praktiken.
Rush, G., & Misajon, R. (2018). Utforska det 449 kvinnor med Kvantitativ och Endometrios kan paverka det | Medel
subjektiva laparoskopiskt kvalitativ metod. subjektiva vilbefinnandet
Examining subjective wellbeing vélbefinnandet och | bekriftad och den hélsorelaterade
and health-related quality of life in | den hélsorelaterade | endometriosdiagnos | Sjdlvskattningsformulér | ljvskvaliteten negativt. Det
women with endometriosis. livskvaliteten i dldrarna 18-63 &r. | Over nétet inklusive kan t.ex. paverka det sociala
relaterat till Oppna frégor. livet, relationer och
Health Care for Women endometrios. Samt framtidsplaner.
International, 39(3), 303-321. utforska
) erfarenheter av att
Australien leva med
endometrios.
Moradi, M., Parker, M., Sneddon, | Utforska kvinnors | 35 kvinnor med Kwvalitativ studie. Kvinnorna i studien Hog
A., Lopez, V., & Ellwood, D. upplevelser av att | laparoskopiskt upplevde att framforallt
(2014). leva med bekréftad Semistrukturerade aktenskapliga/sexuella
endometrios och endometriosdiagnos | fokusgruppsdiskussioner | relationer paverkades men

hur endometrios

i dldrarna 17-53 ar.

1 tre aldersgrupper.

aven det sociala livet men

2(6)




Impact of endometriosis on

women’s lives: a qualitative study.

BMC Women's Health, 14(1), 123.

Australien

kan paverka
kvinnors liv.

aven psykologiska och
fysiska faktorer paverkas.

Roomaney, R., & Kagee, A.
(2018).

Salient aspects of quality of life
among women diagnosed with

endometriosis: A qualitative study.

Journal of Health Psychology,
23(7), 905-916.

Sydafrika

Undersoker
héilsorelaterad
livskvalitet hos
kvinnor med
endometrios.

25 kvinnor med
laparoskopiskt
bekriftad
endometriosdiagnos
1 aldrarna 25-42.

Kvalitativ studie.

Semistrukturerade
intervjuer over telefon.

Kvinnorna upplevde att
deras hélsorelaterade
livskvalitet paverkades pé ett
negativt sitt.

Hog

3 (6)




Melis, 1., Litta, P., Nappi, L.,
Agus, M., Benedetto Melis, G., &
Angioni, S., (2015)

Sexual Function in Women with
Deep

Endometriosis: Correlation with
Quality of Life, Intensity of Pain,
Depression, Anxiety, and Body
Image

International Journal of Sexual
Health, 27(2), 175-185.

Italien

Utvérdera sexuell
funktion,
livskvalitet och
upplevd kroppsbild
hos kvinnor med
djup endometrios i
jamforelse med
friska kvinnors.

81 kvinnor
uppdelade i 2
grupper, en grupp
med endometrios
(n41) och en frisk
kontrollgrupp (n40).
Kliniskt bekréftad
diagnos i aldrarna
1845 ar.

Kvantitativ studie.

Ett flertal
sjalvskattningsformular.

Studien visade att djup
endometrios har en
betydande inverkan pd

sexualitet och kroppsbild.

Medel

4(6)




Grogan, S., Turley, E., & Cole, J. | Undersoka hur 34 kvinnor med Kvantitativ studie. Kvinnorna i studien upplever | Hog
(2018). kvinnor med sjdlvrapporterad . en standig kamp for att

o endometrios endometriosdiagnos | Online frageformulér forsoka underhalla arbetsliv
'So many women suffer in silence’: | upplever att de i dldrarna 22-56 4r. | med dppna fragor. sdvil som privatliv samtidigt
a thematic analysis of women's hanterar sin som de upplever en konstant
written accounts of coping with sjukdom och dess langvarig smérta.
endometriosis. péverkan pé deras

liv.

Psychology & Health, 33(11),
1364-1378.
Storbritannien
Grundstrom, H., Alehagen, S., Identifiera och 9 kvinnor med Kvalitativ studie. Kvinnornas upplevelser var | Medel

Kjolhede, P., & Bertero, C.
(2018).

The double-edged experience of
healthcare encounters among
women with endometriosis: A
qualitative study.

Journal of Clinical Nursing, 27(1-
2),205-211.

Sverige

beskriva
upplevelsen av
sjukvérdspersonal
hos personer med
endometrios.

laparoskopiskt
bekriftad
endometriosdiagnos
1 dldrarna 23-55 ar.

Semistrukturerade
intervjuer.

dubbelsidiga eftersom de
hade motstridiga kénslor
angdende
sjukvérdspersonalens
bemotande. Motena var bade
konstruktiva och destruktiva.

5 (6)




9 | Rush, G., Misajon, R., Hunter, Undersoka 2061 kvinnor med Kvantitativ studie. Kvinnorna hade ett nedsatt Medel
J.A., Gardner, J., & O’brien, K.S. | sambandet mellan | “formell diagnos” i subjektivt vilbefinnande
(2019). endometrios- aldrarna 18-62 ar. Explorativ studie. relaterat till sin endometrios.

relaterad
The relationship between bickensmirta, Online enkit.
endometriosis-related pelvic pain | endometrios
and symptom frequency, and symtom-frekvens
subjective wellbeing. och kvinnors
subjektiva
Health and Quality of Life villbefinnande
Outcomes, 17(1), 1-5. (SWB).
Australien & Nya Zeeland

10 | Hallstam, A., Stalnacke, B., Undersoka 13 kvinnor Kvalitativ studie. Endometrios paverkar Hog

Svensén, C., & Lofgren, M. kvinnors erfarenhet | rekryterade pa Semistrukturerade kvinnors upplevelser,
(2018). av smartsam smartklinik i intervjuer. kéanslor och reaktioner, vilket
endometrios Stockholm dér de skapar en kénsla av att vara
Living with painful endometriosis | inklusive sokt vard for svara annorlunda. Sjukdomen hade
— A struggle for coherence. A langsiktiga endometriossmaértor, ocksa dvergripande fysiska,
qualitative study. aspekter, sociala i ldrarna 2448 ar. sociala och existentiella
) konsekvenser, konsekvenser for kvinnorna.
Sexual & Reproductive effekt av For att klara sig var de
Healthcare, 17(2018), 97-102. behandling och tvungna att kimpa for att
) utveckling av skapa ett sammanhang
Sverige personliga genom att soka forstaelse,

strategier for att
hantera sjukdomen.

hantering och mening.

6 (6)




10.4 Bilaga 4: Exempel pad protokoll for kvalitetsbedomning av studier med
kvantitativ metod, RCT & CCT

Beskrivning av studien

Forskningsmetod ] RCT '] CCT(ej randomiserad)
[] Multicenter, antal center....................oovvviieennn..
Ul Kontrollgrupp/er.......oovviiiiiiiiiiiiiee,

Patientkarakteristika ANl oo

Kriterier for inkludering/exkludering
Adekvat inkludering/exklusion [ Ja [ Nej
INECTVENIION . ... e

Vad avsdg studien att studera?
Dvs. vad var dess priméra resp. sekunddra effektmatt....................co

Urvalsforfarande beskrivet? '] Ja ] Nej
Representativt urval? 71 Ja [J Nej
Randomiseringsforfarande beskrivet? ‘JJal]lNejll Vetej
Likvérdiga grupper vid start? "1 Ja 1 Nej ] Vetej
Analyserade i den grupp som de randomiserades till? ‘JJallNejll Vetej
Blindning av patienter? "1 Ja 1 Nej[] Vetej
Blindning av vérdare? ‘] Jal]lNejll Vetej
Blindning av forskare? 71 Ja [ Nej [1 Vet ej
Bortfall

Bortfallsanalysen beskriven? '] Ja ] Nej
Bortfallstorleken beskriven? 1 Ja [ Nej

Adekvat statistisk metod? '] Ja ] Nej

Etiskt resonemang? 71 Ja [J Nej

Hur tillforlitligt dr resultatet?

Ar instrumenten valida? 71 Ja [J Nej

Ar instrumenten reliabla? '] Ja ] Nej

Ar resultatet generaliserbart? 71 Ja [J Nej

Huvudfynd (hur stor var effekten?, hur berdknades effekten?, NNT, konfidensintervall,
statistisk signifikans, klinisk signifikans, powerberékning)

Sammanfattande bedomning av kvalitet
'] Hog (] Medel [] Lag

KOMMENAT. . oot e

1)



Granskare sign: ......................

Kdlla: Willman, A., Stoltz, P. & Bahtsevani, C. (2011). Evidensbaserad omvardnad: en bro
mellan forskning & klinisk verksambhet. (3., [rev.] uppl.) Lund: Studentlitteratur.
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10.5 Bilaga 5: Exempel pa protokoll for kvalitetsbedomning av studier med
kvalitativ metod

Beskrivning av studien, t.ex. metodval..............coooiiiiiii

Finns det ett tydligt syfte "1 Ja [1Nej [l Vetej
Patientkarakteristika Antal.........
Alder............ccoiiii
Man/Kvinna............cooooveiiiiiin..
Ar kontexten presenterad? 71 Ja [ Nej 1 Vet ej
Etiskt resonemang? ‘1Jal]lNej [l Vetej
Urval
- Relevant? ‘1 Jal]lNejll Vetej
- Strategiskt? 71 Ja [ Nej [1 Vet ej
Metod for
- urvalsforfarande tydligt beskrivet? ‘JJallNejll Vetej
- datainsamling tydligt beskriven? "1 Ja 1 Nej ] Vetej
- analys tydligt beskriven? '] JallNejll Vetej
Giltighet
- Ar resultatet logiskt, begripligt? 71 Ja [ Nej 1 Vet ej
- Rader datamittnad?(om tillampligt) "1 Ja 1 Nej [ Vet ]
- Rader analysmaéttnad? "1 Ja [ Nej 1 Vet ej
Kommunicerbarhet
- Redovisas resultatet klart och tydligt? ‘1 JallNejll Vetej
- Redovisas resultatet i forhallande till
en teoretisk referensram? '] JallNejll Vetej
- Genereras teori? "1 Ja 1 Nej ] Vetej
Huvudfynd

Vilket/-n fenomen/upplevelse/mening beskrivs? Ar beskrivning/ analys adekvat?

Sammanfattande bedomning av kvalitet
1Hog [ Medel [J]Lag

Kdlla: Willman, A., Stoltz, P. & Bahtsevani, C. (2011). Evidensbaserad omvdrdnad: en bro
mellan forskning & klinisk verksamhet. (3., [rev.] uppl.) Lund: Studentlitteratur.
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