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Abstrakt

Endometrios &r en kronisk sjukdom som uppskattningsvis drabbar 10-15% av alla kvinnor.
Att leva med endometrios innebér att livskvaliteten paverkas av smarta och andra symtom
som till stor del gor att kvinnan mar daligt.

Syftet med denna teoretiska litteraturstudie ar att beskriva kvinnors upplevelser av att leva
med endometrios. Tre fragestallningar utgjorde grunden for examensarbetet: Hur upplever
kvinnan att endometrios paverkar hennes fysiska, psykiska och sociala halsa?
Vetenskapliga artiklar analyserades med hjalp av en kvalitativ innehallsanalys.

Resultatet av studien visade att kvinnorna paverkades av smarta, letargi, somnldshet,
nedsatt fertilitet och dyspareuni. De psykiska symtomen var: negativt sjalvfortroende och
nedsatt livskvalitet, depression, sexuella relationer, pessimism &ver framtiden och
kanslomassigt lidande. Betraffande den sociala halsan framkom nedsatt arbetsférmaga,
lidande familjerelationer, framtidsutsikter och sociala kontakter.

De endometriosdrabbade kvinnorna upplever en negativ padverkan vad galler manga
aspekter av livet, dar framst smartproblematiken ar orsaken men aven andra svarigheter.
Vidare studier kunde se Over hur det psykiska stodet till kvinnorna kunde Okas da
endometrios Kklart visat péverkan pa den psykiska halsan samt livskvaliteten. Aven vad
géller den fysiska och sociala halsan kunde mer aktuell och uppdaterad forskning finnas
tillhanda.

Sprak: Svenska Nyckelord: endometrios, upplevelse, kvinna, smarta, halsa.
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Abstract

Endometriosis is a chronic disease that is estimated to affect 10-15% of all women. Living
with endometriosis means that the quality of life is affected by pain and other symptoms
that largely cause the woman to feel bad.

The aim of this theoretical literature study is to describe women's experiences of living
with endometriosis. Three questions were asked: How does the woman experience
endometriosis affecting her physical, mental and social health? Scientific articles were
analyzed using a qualitative content analysis.

The results of the study showed that women were affected by pain, lethargy, insomnia,
impaired fertility and dyspareunia. The mental symptoms were: negative self-esteem and
impaired quality of life, depression, sexual relations, pessimism over the future and
emotional suffering. In terms of social health, reduced working capacity, suffering family
relationships, prospects and social contacts.

Endometriosis-impaired women experience a negative impact on many aspects of life,
where the pain problem is primarily the cause but also other difficulties. Further studies
could review how psychological support for women could be increased as endometriosis
clearly demonstrated impact on mental health and quality of life. Even in terms of physical
and social health, more current and up-to-date research could be available.

Language: Swedish Key words: endometriosis, experience, women, pain, health.
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1 Inledning

| detta examensarbete skriver respondenten, som &r sjukskotarstuderande om
kvinnosjukdomen endometrios som bl. a. &r en vanlig orsak till kvinnlig infertilitet. Den
drabbar ungefar 40-60 procent av alla kvinnor med fertilitetsproblem. Men att ha
endometrios behover inte innebéra att alla som har diagnosen har fertilitetsproblem. Det
kan dven handla om att leva med smartor, som kan vara milda till mycket svara och som pa

ett eller annat sétt paverkar det dagliga livet.

Enligt Halsoliv (bilaga i tidningen Expressen) ar endometrios en kronisk sjukdom som kan
leda till livslanga besvér i form av smartor och trotthet. Den kan &ven innebéra svarigheter
att bli gravid — drygt en tredjedel av kvinnorna som har svart att bli gravida ar drabbade av

endometrios. (Halsoliv, Expressen).

En del med endometrios har dock inga besvar alls och for andra kan besvaren lindras
genom behandlingar. Det beréknas att cirka 60 procent av de endometriosdrabbade
kvinnorna har besvar, varav 20 procent sa svara att det kravs medicinsk och/eller kirurgisk
behandling. FOr det flesta avtar besvéren efter klimakteriet. Det &r inte ovanligt att Idkare
forvéaxlar symptomen med vanlig menssmaérta, urinvégsinfektion, kanslig tarm (IBS) eller
nagot annat. Ofta hander det att personer med endometrios har sokt tre till fyra olika lakare

innan de fatt ratt diagnos och kunnat behandlas. (Halsoliv, Expressen).

Det &r svart att beskriva endometriossmartan, den ter sig olika fran person till person. Den
kan orsaka olika typer av smarta, beroende pa vad den har for karaktar och var den sitter.
Den endometriosdrabbade upplever vanligtvis smérta under mensen och agglossningen och
den kan k&nnas i mage, rygg, ben och b&ckenet. Vissa lever med smartor hela tiden,
oavsett var i menscykeln de befinner sig. En del kan dven drabbas av nervsmarta vilket
fororsakar smarta i hela kroppen eller pa helt andra stillen &n dar endometrioshardarna
sitter. Smartorna ar oftast ihopkopplade med menstruation och saledes tror manga kvinnor
att det ar normalt att ha vark. Endometriossmarta ar dock nagot helt annat &n vanlig
mensvark. (Andersson, H. 2017, s. 21).

"Smdrtan kdnns overallt. Det kdnns som om man dr en boll av smdrta. Det dr helt fruktansvdrt och

stralar ut i hela kroppen. Oftast har jag som ett band 6ver backenet, dar aggstockarna satt. Det &r en

brannande smérta, kombinerad med hugg. Det kan gora s& ont att jag inte kan rora mig.” sager Katja,

41 ar. (Andersson, H. 2017, s. 22).



2 Bakgrund

Respondenten presenterar hdr amnet, speciellt amnesgrunden till examensarbetet,

endometrios, sjukdomen som drabbar 6-10 procent av alla kvinnor i fertil alder.

Det som dr viktigt vid endometrios ar var livmoderslemhinnan befinner sig och hur
utspridd den &r. Livmoderslemhinnan eller endometriet som det &ven kallas ska i normala
fall tacka insidan av livmodern. Men hos endometriosdrabbade kvinnor hittar man
endometrios pa andra stallen, t.ex. i dggstockarna, adggledarna och i buken, eller i andra
organ i backenet. Hur kommer det sig att endometrievavnaden hamnar dér, kan man da
frdga sig. Man tror att endometrios utvecklats som en foljd av att celler fran
livmoderslemhinnan ror sig bakat upp genom &ggledarna och darefter ut i backen- och
bukhalan i samband med menstruation. Da baddar endometriecellerna in sig och
livmoderslemhinnevavnaden borjar utvecklas. Det finns nagra typiska symtom som kan
tyda pa endometrios hos kvinnan: kraftig premenstruell smarta och mycket kraftiga
menssmartor, samlagssmarta, smérta i samband med &gglossning, sméartsamma
tarmrorelser, aterkommande urinvagsinfektioner samt cystor och tumorer i béckenet.
(Porsman, C. & Tseng, P., 2006, s. 29).

2.1 Vad ar endometrios?

Endometrios betyder att livmoderslemhinnan (endometriet) finns lokaliserad utanfor sin
normala plats i livmodern. Den ektopiska slemhinnan ger svar pa hormonstimulans och
erfar samma periodiska variationer som slemhinnan i livmoderhélan, dvs. bloder nar
livmoderslemhinnan bldder osv. Den ektopiska slemhinnan kan vara lokaliserad till uterus
inuti livmodermuskulaturen det sa kallade myometriet. Den ektopiska slemhinnan star
vanligtvis i anslutning med den riktiga” slemhinnan och kan mera k&nnetecknas som
nedvaxt av kortelrdr i myometriet. Endometrios som &r lokaliserad i myometriet kallas
adenomyos. Endometrios kan férekomma i princip var som helst men &r vanligtvis
lokaliserad till &ggstockarna (s.k. ovarialendometrios), pa bukhinnan; da vanligtvis pa
bukhinnan i botten av Foussa Douglas pa uterus baksida, men den kan ocksa vara belagen i
urinblasan, naveln eller tarmen. (Borgfeldt, C., Aberg, A., Anderberg, E. & Andersson, U-
B. 2014, s. 229).

Det finns fyra olika former av endometrios: Ytlig endometrios, vilket innebar att

endometrievavnaden vaxer i eller pa peritoneum. Den véaxer dd pa ovarierna och ger
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upphov till endometriom, sa kallade chokladcystor. Infiltrativ endometrios innebar djupa
lesioner i tarm, vagina, septum rectovaginale och urinblasan. Extragenital endometrios
betyder att det véxer i alla organ utom i mjalten. Adenomyos innebér att endometrioshérdar
finns i myometriet. Fibros utvecklas da runt endometrioshéardarna, den kan vara bade ytlig
och genomtrénglig, men for det mesta tjock och stram samt kan komma in i organ och
deformera och dra dem ur sitt normala l&ge. (Brannstrom, M., Gemzell Danielsson K.,
Hagberg H., Landgren B-M., Marsal K & Westgren M. 2016, s. 130-131).

Hardarna vid endometrios &r ofta placerade pa eller i organen i lilla backenet. Endometrios
i organ sasom t.ex. pleurahdla och lungor forekommer men det ar inte sa ofta
forekommande. | lilla backenet kan endometrios upptréda i princip i tre huvudtyper: Det
forsta ar aggstocksendometrios, vilket innebéar att endometriosen i ovariet bildar cystor som
fylls med blod d& endometriosen “menstruerar”. Blodet uppsugs till en viss del och lamnar
kvar en morkrodbrun trogflytande massa som é&r lite lik choklad, av denna massa har
cystorna fatt sitt namn — chokladcystor eller endometriom. De kan bli stora och har en
fallenhet att fasta sig ndra organ sasom tarmen och bukhinnan bakom livmodern.
Peritonealendometrios ar den andra typen som betyder att endometrioshdrdarna &r
placerade pa bukhinnan, vanligtvis bakom livmodern. Kring dessa hardar upptéacks
inflammation, arrbildning och fibros. Hardarna blir forhallandevis sma, fran
knappnalsstorlek till ~spelkulestorlek ar det mest forekommande. Tarm- och
blasendometrios ar hardar som tranger sig in i de yttre skikten av tarm och urinvéagar och
ibland med genombrott till lumen. Blodningar kan i sddana fall upptackas i urinen eller
tarmen vid menstruation. (Borgfeldt, C., m.fl., 2014, s. 230-231).

Forekomsten av endometrios har diskuterats. Den mest godk&nda forklaringen,
implantationsteorin, ar att endometrieceller som slitits loss vid menstruation passerar
baklanges genom aggledaren ut i bukhalan och implanteras till sist pa den nya
lokalisationen. Nastan alla kvinnor har ibland retrograd menstruation och saledes bor andra
faktorer medverka till att de 16sa endometriecellerna 6verlever och kan implanteras. Det
finns en mojlig forklaring till att endometriosdrabbade kvinnor har ett nedsatt, lokalt och
cellulart immunforsvar, som kan leda till att det forsvar som vanligtvis avlagsnar 16sslitna
endometrieceller fran bukhalan fungerar daligt eller inte alls. (Borgfeldt, C., m.fl. 2014, s.
231).

Obehandlad endometrios har ett progressivt forlopp fram till menopausen. Runt hérdarna

uppstar en inflammatorisk reaktion som bidrar till att hardarna byggs pa och far en tendens
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att vaxa samman och kan ge adherensbildning i lilla backenet. Sammanvéxningar och
inflammation &r en bidragande faktor till smartor och till dessa kvinnors nedsatta
fruktsamhet. Endometrios ger en liten Okad risk for ovarialcancer. Dock kan
kontrollprogram tyvarr inte visa pa tidig upptackt och da riskokningen for ovarialcancer &r
sa lag rekommenderas inte profylaktiskt borttagande av ovarierna. (Borgfeldt, C., m.fl.
2014, s. 231-232).

2.2 Symtomen vid endometrios

Sjukdomen dyker oftast upp i 25-30-arsaldern. Cirka var femte kvinna som har
endometrios har inga symtom. Vanligare ar sa vid ovarial endometrios an vid annan
endometrios. Symtomen kan vara manga och olika, men sekundar dysmenorré,
samlagssmartor och kroniska buk- och backensmaértor hor till de vanligaste symtomen.
Endometrios och nedsatt fertilitet &r hos endometriosdrabbade ungefar dubbelt sa stor (de
kallas subfertila) jimfort med “normala” kvinnor. Det kan vara att de inflammatoriska
processerna som foljer endometriosen har stdrre betydelse &n endometriosen i sig.
(Borgfeldt, C., m.fl. 2014, s. 232).

2.3 Diagnos och utredning

Sekundar dysmenorré, kroniska buksmértor och djup dyspareuni bér ge misstanke om
endometrios. Diagnosen far man vid laparoskopi eller laparotomi da de blaskimrande
endometrioserna, chokladcystorna eller de sammanvéxningar som dr kannspaka for
endometrios kan ses. Palpationsfyndet &r utmarkande med knottriga, intensivt 6mmande
hardar. Chokladcystorna kan emellanat palperas eller kannas igen med ultraljud.
(Borgfeldt, C., m.fl. 2014, s. 232).

Smartor och smablodningar som borjar ett par dagar fore den egentliga menstruationen kan
vara symtom vid endometrios. Kvinnor som soker hjalp for infertilitet bor man misstanka
endometrios hos, da dessa ofta har nedsatt fertilitet orsakad av kronisk inflammation och
sammanvaxningar i bukens nedre delar. Laparoskopi kan avgora vilken behandling som
bor véljas. Vid oklarheter géllande diagnosen kan biopsi tas fran endometriossuspekt
vavnad. (Faxelid, E., Hogg, B., Kaplan, A. & Nissen, E., 2007, s. 461).



2.4 Vard och behandling vid endometrios

Patienten kan och bor kollas upp med lakarkontroller som kan stracka sig éver ar, pga.
problem och behandlingar. Hormonell eller kirurgisk behandling kan ocksa kombineras
och passar kvinnor med symptomgivande endometrios. Hormonell behandling minskar
ostrogenets stimulerande effekt pa endometriosen och avskaffar menstruationen samt gor
kvinnan amenorrisk., P& sa satt gar endometrioshardarna tillbaka och kan laka ut.
Amenorre kan ske genom att kvinnan far progesteron for att dra ner pa dstrogennivaerna.
Om GnRH ges fortlépande med hjalp av nasspray eller genom att ta sprutor med GnRH-
agonister, nedregleras hypofysen och gonadotropininsondringen slutar. D& stannar
ovariefunktionen och kvinnan blir ”medicinskt kastrerad”, vilket betyder att hon sa ldnge
hon behandlas ar utan menstruationer och endometriosen kan laka. Da behandlingen
avslutas aterfar hon agglossningen och mensen som vanligt. Det ar ofta forekommande att
kvinnan kan uppleva klimakteriska besvar som kan kréva lite tillskott av dstrogen. Dessa
behandlingar bor fortgd i 6-9 manader beroende pd endometriosens utbredning, effekt och
biverkningar.. Kvinnan kan da ej bli gravid. P-piller i kombination anvéands &dven under
behandlingen av endometrios, de botar ej men kan férhindra framatskridandet av
sjukdomen. Att vara gravid har god effekt pa endometrios och kan ocksa fa en framskriden
sadan att laka ut helt. Operation kan ske om det t.ex. ar mer avancerade forandringar sasom
endometriom och eller sasmmanvéxningar hos kvinnor med infertilitetsproblem. Ofta gors
en operation via laparoskop och da tas bort och forstors all synlig endometrios. Man
forsoker sd langt som det & mojligt att spara ovarialvavnad. (Faxelid, E., Hogg, B.,
Kaplan, A. & Nissen, E., 2007, s. 233-234).

Yitre endometrios ar ofta ett langvarigt tillstand da det sprider sig om det forblir
obehandlat. Den &r i manga fall kombinerad med kroniska smartor, dyspareuni samt
barnlshetsproblematik. Det kan vara jobbiga val att ta, bade for vardpersonalen och for
den endometriosdrabbade. Det kan finnas en 6nskan om att kunna bli gravid som samtidigt
behandlar endometriosen till det béattre, det kan &ven vara ett dnskemal om att behandla
endometriosens symtom med de mediciner t.ex. som har biverkningar som omgjliggor en
graviditet under behandlingen, men dock som ett tredje sétt att se pa saken gor att
mojligheten till att bli gravid kan 0ka efter behandlingen. Den medicinska behandlingen
kan ge psykiska biverkningar sdsom nedstamdhet och sankt stamningsldage. (Faxelid, E.,
Hogg, B., Kaplan, A. & Nissen, E., 2007, s. 234).

Endometrios forekommer hos 6-10 procent av fertila kvinnor d&ven medréaknat tonaringar.



2.5 Livskvalitet vid endometrios

Enligt D’Hooghe och Hill (2002) #r endometrios en kronisk sjukdom som har manga och
ofta svara symtom, vilka paverkar de drabbade kvinnornas livskvalitet. De sager dven att
paverkan pa livskvaliteten hos kvinnor med endometrios maste beaktas och utforskas med
tillforlitliga och vasentliga frageformular. Varldshalsoorganisationen, WHO (The World
Health Organisation, WHO, 2004) har tagit fram ett frageformular for bedomning av
livskvaliteten. Nationalencyklopedin [NE] (2008) uttrycker klart begreppet livskvalitet
som nagot dir man skiljer mellan ”yttre mitbara betingelser och subjektiva upplevelser”.
Upplevelsen av halsan kan paverka individens upplevelse av livskvalitet, men maste inte
nodvindigtvis gora det. Pa det fysiska hélsoplanet menar D’Hooghe och Hill (2002) att
endometrios blir fér manga kvinnor en kronisk sjukdom med smartor, emotionell paverkan
och infertilitet som foljd. Symtomen paverkar kvinnornas livskvalitet och vécker kénslor
som ilska Over sjukdomen och oro infor framtiden. Langvariga tillstind med
invalidiserande symtom, svarigheter att finna kliniska fynd och forklaringar, gor manga
kvinnor odiagnostiserade. Detta ar en tung borda for patienten. Andra aspekter som
paverkar kvinnornas psykiska halsa i samband med sjukdom beskriver Cullberg (2006) nar
han tar upp hur sjukdom och Gverraskande invaliditet kan paverka individen. Det leder inte
séllan till krisreaktion hos individen enligt Cullberg (2006). Operationer som involverar
konsorganen upplevs ofta som mycket kénsloladdade. Han menar vidare att synen pa vad
som ar kvinnligt ar starkt sammankopplat med barnafédande och férmagan till detta. Om
detta inte & mojligt kan det leda till kraftiga krisreaktioner. (Bodén, E. & Cederfeldt, J.,
2008, s. 4-5).

Frigan “vad ar livskvalitet?” kan dven formuleras enligt Briilde (2003), “Vad ar det som
gor ett bra liv for den som lever det?” (Briilde, 2003). Det finns olika beskrivningar av
begreppet livskvalitet och det finns ingen klar definition. Emellertid &r den allménna
uppfattningen att den &r viktig for individen (Rustgen, 1993). Ordet livskvalitet bestar av
tva delar; liv och kvalitet, och betecknar kvaliteten i livet, vilken omfattar alla sidor av en
manniskas tillvaro. Detta innefattar bland annat att individen sjalv har kontroll éver sina
handlingar och sjalvforverkliganden, har omsesidiga relationer med minst en annan
manniska, upplever tillhorighet och litar pa sina egna resurser. Det innefattar ocksa kanslan
av trygghet och vélbefinnande samt franvaro av obehag och smarta. Redan under antiken
havdade Aristoteles att manniskan mar bra endast da hon har moéjlighet att anvanda och
utnyttja sina resurser, vilket till stor del paverkas av yttre faktorer. Mest avgdérande for
manniskans majlighet att leva ett gott liv, ansag Aristoteles, var hur hon forhaller sig till
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sitt inre (Rustgen, 1993). Vid sjukdom blir begreppet livskvalitet centralt for oss da
kvaliteten i livet i regel forsamras. Inom varden & malet ofta att bevara eller framja
individens livskvalitet for att individen pad basta mojliga satt ska kunna forbattra sin
situation. Sjukdom dr bara en av ett flertal faktorer som spelar in foér hur en méanniska
upplever sin livskvalitet. (Heiskala, S. & Salander, C., 2015. s. 8-9).

3 Teoretiska utgangspunkter

| de teoretiska utgangspunkterna har respondenten valt att anvanda sig av olika teorier om
lidande och hdlsa. Dessa begrepp utgdor en bra grund for examensarbetet. Lidande ar ett
centralt begrepp da det géller smartproblematiken som den endometriossjuke kvinnan lever
med i manga fall, speciellt da det kommer till att klara av det dagliga livet Halsan valdes

for att det ar av stor vikt for den endometriosdrabbade att forstka uppna.

3.1 Lidande

Eriksson (1994) skriver att kunskap om lidande och halsa &r vardandets hjarta och att
lindra lidandet &r motivet for all vard. Pa grund av detta ar lidandet skalet for all vard. Att
vara lidande innebdr att vara frammande for sig sjélv, sina begar och sina mojligheter att
mildra sitt lidande. Lidandet kan sdgas vara en kamp mellan hopp och hoppléshet, mellan
liv och dod. Lidandet utgor, enligt Eriksson (1994) en del av det ménskliga livet och &r i
sig sjalvt ndgot ont och utan mening, men manniskan kan ge det en mening for sig sjalv
och sitt liv. Varje lidande ar unikt och skapas av manniskan sjalv och dennes omgivning.
Eriksson (1994) forklarar lidandet i varden som sjukdomslidande, livslidande och
vardlidande. Lidandet kan dven vara sammankopplat till det kroppsliga (Lindwall, 2004),
men aven till ménniskans sjélsliga och andliga dimensioner och till livet sjalvt (Wiklund,
2000, 2008). Vardlidande har sitt ursprung nar det finns en lucka mellan patientens behov
och begar och den kunskap, den attityd och den hallning som sjukskétaren har till den
lidande manniskan. (Wiklund Gustin, L., & Lindwall, L., 2012, s. 79).

Eriksson anser att livet som méanniska innebér lidande i olika grad och former. Lidandet
inneb&r inget positivt utan dar daremot av ondo och det har i sig sjélvt ingen mening,
manniskan kan daremot ga igenom sitt lidande genom att ge det en mening. Det &r svart att
forklara vad lidande innebér eftersom det upplevs personligt av alla manniskor. (Eriksson,
1994, s. 11-13).
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Lidandet kan liknas vid att pinas och vandas. Det tar ont och plagar méanniskan pa ett eller
annat satt. Genom att lida hamnar man att kdampa och att utsta det onda. Man kan marka ut
nagra huvuddimensioner for begreppet lidande. For det forsta nagonting som &r negativt
eller ont, som ger sig pa eller drabbar méanniskan. For det andra nagot manniskan maste
leva med, som hon utsatts for. Det kan ocksa vara en kamp eller nagot konstruktivt eller

meningsbarande, som en forsoning. (Eriksson, 1994, s. 21).

Det &r svart att veta varfor det finns lidande. Oavsett staller den lidande manniskan denna
fraga och forsoker att finna ett svar. Alla individer forklarar sitt lidande pa olika satt och
ofta &r det svart att forklara sitt lidande. Manniskan hamnar att omvandla ordet lidande till

nagot annat och ge det en forklaring. (Eriksson, 1994, s. 36-38).

Travelbee beskriver tva olika satt att mota lidande. Det mest forekommande ar att den
drabbade fragar sig: Varfor just jag? Varfor drabbas just jag eller mina nirmaste?” Det dr
ovanligt att den drabbade moéter lidandet med instédllningen: ”Varfor inte jag?” den sista
reaktionen &r ett uttryck for att den drabbade finner sig i att det i sjalva verket &r lika
mojligt att han eller hon sjalv drabbas, som att ndgon annan gor det. Det har &r
utgangspunkten i Travelbees klassiska beskrivning av reaktioner pa lidande. (Kristoffersen,
N., Norrtvedt, F. & Skaug, E-A., 2005, s. 165).

3.2 Halsa

Det gar att fundera mycket kring hélsa, vad det innebar, hur halsa uppnas osv. Halsan &r
dock inget statiskt tillstand, det &r en rorelse, ett dynamiskt skeende i vilket avses att
manga faktorer bor samspela. Halsa ar en helhet och helheten bestammer méanniskans
upplevelse av vad det ar att ha hélsa. Halsan har sin grund i ménniskan som utgdrs av en
biologisk (kropp), psykologisk (sjal) och andlig (ande) helhet. Man kan sdga att hélsan
foljer manniskans livsforlopp fran fodelse till dod. (Eriksson, 1988, s. 41-42).

WHO beskriver hélsa enligt foljande: ”Haélsa ér ett tillstand av fullkomligt fysiskt, psykiskt
och socialt vélbefinnande, inte endast franvaro av sjukdom.” Hélsa utgdr en av manniskans

grundrattigheter oberoende av ras, religion eller politisk asikt. (Eriksson, 1988, s. 43).

I Orems omvardnadsteori beskrivs halsa och valbefinnande som en funktionell och
strukturell integritet. Integriteten och upplevelsen av helhet skapar forutsattningar for ett
fysiskt, psykologiskt och socialt valbefinnande. Halsan ar kontinuerligt genom livets gang i
oupphorlig fordndring. Den ar beroende av varje manniskas kapacitet att varna om sin

integritet genom att visa omsorg om sig sjalv och sina ndra. Orems beskrivning av halsa
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innefattar d&ven manniskans kapacitet att forhalla sig pa ett optimalt vis infor tillvarons
krav. Att ha en formaga till egenomsorg ar en forutsattning for att uppna halsa samt for att
forebygga och motverka sjukdom. (Wiklund Gustin, L. & Lindwall, L., 2012, s. 167).

Awven i Hendersons grundprinciper for omvéardnaden namns halsa som ett mal. For att halsa
ska kunna uppnas av en patient kravs fysisk och psykisk kraft samt vilja och kunskap.
Detta leder till att patienten vill gora sjalvstandiga beslut och pa sa sétt ta hansyn till sina
grundlaggande behov. Dessa faktorer ar betydelsefulla for att patienten ska kunna uppna
halsa. (Kirkevold, 2008, s. 119).

Enligt Henderson ar malet med varden att patienten ska uppna hélsa och tillfrisknande och
bli sjalvstandig. For att hédlsa ska uppnas maste sjukskotaren stilla upp mal som ser till
patientens behov och bygga upp en livsstil som ar anpassad till en viss individ for att denna
skall uppna halsa. (Kirkevold, 2008, s. 21).

4 Syfte och fragestallningar

Syftet med studien ar att beskriva hur det ar att leva med endometrios och hur lidandet
paverkar den drabbades hélsa. Studien gors for att ur ett halsoperspektiv fa en storre
forstaelse for hur det ar att leva med kvinnosjukdomen endometrios. Detta examensarbete
ar en litteraturstudie och respondenten utgar fran tidigare litteratur och forskning som beror

den endometriosdrabbade kvinnan.

Studiens fragestallningar &r:
1. Hur upplever kvinnan att endometrios paverkar hennes fysiska hélsa?
2. Hur upplever kvinnan att endometrios paverkar hennes psykiska hélsa?

3. Hur upplever kvinnan att endometrios paverkar hennes sociala halsa?

5 Metod

Detta examensarbete ar en litteraturstudie. Respondenten anvénder sig av litteraturstudie

som datainsamlingsmetod. | detta kapitel beskrivs metoden for undersékningen.
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Det finns tidigare forskning som belyser &mnet. Respondenten har valt 10 artiklar relevanta
for detta examensarbete, vilket &r en kvalitativ litteraturstudie. Respondenten anvénder sig
av vetenskapligt granskade artiklar. Sokorden som anvants for att fa fram relevant

forskning ar: endometriosis, experience, women, pain och health.

| kvalitativa litteraturstudier beskriver, forklarar och skapar respondenten forstaelse for det
omrade som valts att studera vidare kring. Pa sa satt far respondenten mojlighet att uttala
sig om studien genom att valja ut t.ex. en viss typ av manniskor, som i detta fall &r
endometriosdrabbade kvinnor. En kvalitativ studie kan betyda att man bdrjar med ett
mindre urval. Den typ av urvalsstrategi respondenten valjer kan vara faststillande for
studiens resultat. Urvalet bor vara andamalsenligt. Om malet ar att undersoka ett amne blir
syftet att hitta informanter som passar de kvaliteter man réaknar med att traffa pa. Andra
typer av urval kan avse att beskriva vad som kénnetecknar det som undersoks, t.ex. ”den

endometriosdrabbade kvinnan”. (Forsberg, C. & Wengstrom, Y. 2008, s. 140).

Urval kan goras utifran lamplighet for de syften och fragor som ska besvaras. Det beror pa
hur texterna &r framstallda. Ké&llor kan vara artiklar som underlag for litteraturstudien och
urval ska goras utifran syftet och kriterier som finns for litteratursokningen. (Henricson, M.
2015, s. 335).

5.1 Datainsamling

De kvalitativa datainsamlingsmetoderna gar ut pa att samla in och systematisera kunskapen
vad géller fragan om att nd en djupare forstaelse for den problematik (forskningsfragan)
som studeras. Meningen med kunskapsinsamlingen &r att visa pa sammanhang och
monster. Datainsamlingsmetoderna kan besta av intervjuer, observationer samt skrivna
texter eller berattelser. (Forsberg, C. & Wengstrom, Y. 2008, s. 131).

For att forstarka innehallsvaliditeten/bekraftelsebarheten ar det viktigt att gora tva
litteratursokningar, en inledande och en huvudsaklig. Den inledande litteratursokningen
kan vara till stor hjalp vad galler att ssmmanstélla den litteratur som finns i olika databaser
och tidskrifter. Det hjalper &ven att vélja ut passande sokord som &r lampliga gallande
syftet. Da den egentliga litteratursokningen startar har man en djupare insikt i litteraturen

som finns om @mnet. (Henricson, M. 2015, s. 489-490).
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5.2 Dataanalys

Vad galler kvalitativ litteraturstudie &r beskrivningen, analysen och tolkningen den stora
utmaningen. Det betyder vidare att gora data forstdeligt och minska volymen av
information samt att kunna se monster. Kvalitativa forskningsmetoder innebar att
respondenten genom specifika observationer beskriver, tolkar och forklarar eller mojligtvis
bygger en teori om ett visst fenomen. Analysfasen innebdr ett nytt steg i
forskningsprocessen. Alla kvalitativa metoder har karakteristiska forutsattningar utover de
gemensamma teoretiska forutsattningar som delas med andra kvalitativa metoder.
(Forsberg, C. & Wengstrom, Y. 2008, s. 149-150).

Nar man analyserar resultaten gar man oftast igenom olika steg som inte anmarkningsvart
skiljer sig mellan de olika kvalitativa metoderna. Det fOrsta steget betyder att
datamaterialet lases i sin helhet flera ganger. | det andra steget véljs text ut som svarar pa
fragestéllningarna, de kallas meningsenheter som darefter kodas och formas tillkategorier
och teman. Vid analysen &r det viktigt att forskaren kontinuerligt har syftet i atanke.
Analys av data kan goras pa en dataskarm eller pa papper, men for att framja analysen kan
man skriva ut datamaterialet i en tabell. (Henricson, M. 2015, s. 135).

Dataanalysen for kvalitativ innehallsanalys bor utga fran det syfte som finns for studien.
Texterna bor helst vara kortfattade. Vid den kvalitativa innehallsanalysen analyseras kallor
i litteraturdversikter. Innehallsanalysen anvéands pa likadant satt som nar intervjudata
analyseras. Inom den kvalitativa innehallsanalysen har validitet och reliabilitet varit vanligt
forekommande termer dd det kommer till trovardighetsaspekter. D& den kvalitativa
innehallsanalysen utvecklats fran den kvantitativa innehéllsanalysen &ar detta vanligt.
Forskaren bor for att tacka trovardigheten ga igenom hela processen alltifran syfte, fragor,
design med urval, till datainsamlingsmetoderna, analysprocessen och presentationen av
resultaten. Da resultatet finns &r det lattare att se om t.ex. fragorna borde stallts pa ett annat
sétt eller formulerats annorlunda om data insamlats med intervjuer. (Henricson, M. 2015, s.
339-340).

5.3 Etik

Vad géller etiska 6vervaganden vid systematiska litteraturstudier bor vid gallande urval
och presentation beaktas att forskningsrapporter som valjs ut skall ha tillstand fran etisk
kommitté eller dar noggranna etiska 6vervaganden har gjorts. Respondenten bor redogéra

for de artiklar som ingar i litteraturstudien och presentera alla resultat som stoder



12
respektive inte stoder hypotesen, det ar oetiskt att presentera bara de artiklar som stoder

respondentens egna asikter. (Forsberg, C. & Wengstrom, Y. 2008, s. 77).

Till forskningsetiken réknas de etiska Overvdaganden som gors infor och under
genomforandet av ett vetenskapligt arbete. Som respondent bor man ha formaga att
reflektera 6ver varden och varderingar samt egna tankar, ord och handlingar och vad de ger
uttryck for. Det finns etiska dvervaganden genom hela examensarbetet. Det galler fran val
av amne och fragestallning till genomférande och rapportering samt spridning av resultatet.
Da det galler den etiska aspekten vid examensarbeten bor deltagarna inte utnyttjas, skadas
eller saras. Ett satt att 6ka sakerhet, valbefinnande och rattigheter for deltagarna ar att ta
hjalp av etiska principer. Det &r grundlaggande foreskrifter som faststéller normer for
handlande. (Henricson, M. 2015, s. 20-21).

6 Resultat

| kapitlets resultat svarar respondenten pa fragestallningarna géllande den fysiska, psykiska

och sociala halsan.

Respondenten har i innehallsanalysen kategoriserat resultaten i forskningarna och saledes
svarat pa fragestéllningarna. Forskningarna finns beskrivna i en tabell som bilaga.

6.1 Paverkan pa den fysiska halsan

Betraffande den fysiska hdlsan kom respondenten fram till kategorierna smarta, letargi,

somnldshet, nedsatt fertilitet och dyspareuni.

Smarta eller dysmennoré (endometriossmarta) har beskrivits som férlamande eller som att
sitta pa en nal och som en kniv i varje dggstock. Menssmarta behandlas i allmanhet som en
normal del av att vara kvinna och nagot att ”std ut med”, och problemet for den
endometriosdrabbade ar att hennes symtom betraktas som en del av den fysiologiska delen
av menstruation snarare an nagot patologiskt. Kvinnor kan éven ga genom behandlingar
som kan lindra smartan pa kort sikt. Dessa problem forvérras av de vars fertilitet ar
paverkad. (Denny & Mann, 2007). Endometrios orsakar svar smarta och kronisk
béckensmarta ar den mest centrala kliniska faktorn av sjukdomen. (Ferreira m.fl. 2016).
Den svara smartan atféljdes av krakningar och illamaende och blev varre om kvinnan rorde

pa sig eller gick pa toaletten. Smartupplevelsen skilde sig mellan kvinnorna, for vissa
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varade den i tre veckor ut ur varje menstruationscykel och for en annan i ett ar. (Moredi
m.fl. 2014).

Letargi (onormal trotthet) och somnléshet hor ithop med symptomen till endometrios.
(Huntington & Gilmour, 2005). Fertiliteten ar hos manga kvinnor nedsatt. (Huntington &
Gilmour, 2005). Manga kvinnor undviker sexuell aktivitet pa grund av dyspareuni (smarta
vid samlag), detta kan orsaka svarigheter inom en relation. (Denny & Mann, 2007). Intima
relationer paverkas av smarta, dyspareuni och infertilitet. (Culley m.fl. 2013). De
vanligaste symptomen hos endometriossjuka ar smarta, dypareuni, tung / oregelbunden
blédning och infertilitet. Endometriosdrabbade hade svar smarta under menstruations- och
icke-menstruationsfaser pa olika omraden, sasom i underlivet, tarmen, blasan, nedre rygg
och ben som drabbar deras liv. Andra symtom &r trotthet, uppblasthet, tarmsymtom

(diarré), symtom i urinbldsan och somnstorningar pa grund av smarta. (Moredi m.fl. 2014).
6.2 Paverkan pa den psykiska halsan

Kategorierna som hittats &r betraffande den psykiska halsan &r negativt sjalvfortroende
och nedsatt livskvalitet, depression, sexuella relationer, pessimism éver framtiden och

kanslomassigt lidande.

Endometriosen paverkar negativt sjalvfortroendet och livskvaliteten, manga beskriver
upplevelsen av en allmén sjukdomskansla. Kénnetecknande &r &ven depression.
(Huntington & Gilmour, 2005). Smartan &r av stor betydelse for kvinnorna pa grund av
dess inverkan pa livskvaliteten. (Ferreira m.fl. 2016). Negativt kan &ven den psykiska
hélsan drabbas da det i méanga fall kan ta lange att fa en endometriosdiagnos och symtomen
trivialiseras och normaliseras. Sexuella relationer kan péaverkas och upplevelsen av
endometrios genomsyrar varje aspekt av kvinnans liv. (Denny, 2003). Kvinnor uppger
ofta ett tidsintervall pd manga ar mellan forsta hjalpsokningen for sina symptom och
mottagning av en diagnos. Manga rapporterar att deras symtom trivialiseras eller uppges
som normala av lakare. Det finns inget botemedel for endometrios, och ingen garanti for
att det inte kommer tillbaka. Av denna anledning &r kvinnor ofta pessimistiska 6ver sin
framtid och fruktar ett liv i konstant smérta, eller att leva med vetskapen att symptomen
kan komma tillbaka ndr som helst. (Denny & Mann, 2007). Den felaktiga efterlevnad som
framkommit efter halsoradgivning da det visat sig finnas problem i halsoundervisningen.

De endometriosdrabbades bristfélliga efterlevnad kommer fram da det galler deras egna
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subjektiva upplevelser av varden. Vidare framkommer det att kvinnorna kénner misstro

och tvivel gentemot ldkare angaende deras kunskap om endometrios. (Seear 2009, s. 367).

Kvinnors upplevelser vad gallde endometriosen inbegriper det otillréckliga stddet, besvar
och forluster vilka réknas till upplevelserna i vardagslivet. Den mest negativa upplevelsen
kvinnorna beskrivit &r motet med vardpersonalen nar deras symtom avfardats. (Cox m.fl.
2003). Det har visat sig att kvinnor upplevt frustration och besvikelse angaende
bemdtandet av sjukvarden och sjukvardspersonalen. (Lovkvist m.fl. 2015). Det har
framkommit att endometrios negativt och anméarkningsvart kan paverka livskvaliteten och
dagliga aktiviteter sdsom hushallsarbete, energi och vitalitet. Manga kvinnor upplever att
endometrios kontrollerar och begrénsar deras liv och lamnar dem maktlésa. Forskning
tyder pa att effekten eller den potentiella inverkan av endometrios angaende fertiliteten
orsakar oro, depression och kénslor av otillracklighet. Néstan hélften av infertila kvinnor
har endometrios. Det har visat sig att depression, angest och kanslomassig stress ar hogre
for kvinnor med endometrios &n kontrollgrupper eller befolkningen i allménhet.

Kénslomassig stress praglar manga kvinnors liv, inklusive kénslor av isolering, skuld, oro,
vardeldshet och hoppldshet, och en kénsla av att man ar oférmdgen att klara sig. Smarta,
kanslomassigt lidande, trotthet och missndje med varden och behandlingar &r alla
sammanvavda i den komplexa upplevelsen av endometrios. En del kvinnor har sjalv
forsokt att hantera sin endometrios genom livsstilsforandringar och/eller kompletterande
och alternativa terapier. Inga sékra slutsatser kan dras om betydelsen av smérta nar man
jamfér kvinnor med endometriossmarta och kvinnor med smartfri endometrios. Resultaten
visar att kvinnor med kronisk backensmarta kopplad till endometrios och kvinnor med
kronisk backensmarta fran andra eller okanda orsaker tyder pa att det ar upplevelsen av
smarta, i motsats till endometrios, det vill sdga i samband med psykiska svarigheter och
kanslomassigt lidande. (Culley m.fl. 2013). Manga kvinnor har svart att bli gravida,
infertilitet ar ett problem som kan leda till depression och otillracklighetskénslor. (Ferreira
m.fl. 2016). Manga kvinnor upplever sig upprorda, arga, deprimerade, osdkra, svaga,
maktlosa, hjalplosa, hoppldsa, besvikna, frustrerade, utmattade och kande sig som en borda
for andra. (Moradi m.fl. 2014).
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6.3 Paverkan pa den sociala hélsan

Respondenten har betrdffande den sociala hélsan hittat kategorierna nedsatt

arbetsformaga, lidande familjerelationer, framtidsutsikter och sociala kontakter.

Kvinnosjukdomen endometrios har en negativ paverkan pa arbetsformagan och
familjerelationerna. (Huntington & Gilmour, 2005). Den kan paverka pa ett nedsattande
sétt den drabbades arbete och sociala relationer t.ex. gentemot sin partner och familj samt
aven hennes framtidsutsikter. (Denny, 2003). Smértupplevelsen innebar att en kvinna kan
ha mycket sjukfranvaro fran arbetet, vilket kan paverka hennes inkomst eller utgora risk
for karriarsutvecklingen. En del kvinnor kanner sig ocksa besvarade Gver att behova
diskutera sina skal for arbetsfranvaron. Sociala relationer kan ocksa paverkas negativt,
eftersom inplanerade program kan avbrytas med kort varsel p& grund av smartan. Aven om
vissa kvinnors familj och vanner ar ett emotionellt och praktiskt stod, kan en del anse att

deras sociala kontakter minskar pga. sjukdomen.

Vissa kvinnor organiserar sitt sociala liv runt menstruationscykeln, medan andra vagrar att
lata det styra sitt liv och utvecklar strategier for att behalla kontrollen 6ver sina liv.
Dysmenorré kan vara ofta forekommande och en kvinna vars symtom é&r allvarlig nog att
motivera tillbakadragande fran normala och sociala aktiviteter kan anklagas for att
Overdriva eller for att vara neurotisk. (Denny & Mann, 2007). Kvinnor med endometrios
har en samre livskvalitet eftersom de upplever att deras akademiska karridr, arbetskarriéar
och det sociala livet paverkas. (Lévkvist m.fl. 2015). Lite ar annu kant om hur endometrios
paverkar kvinnors partners och barn eller hur andra familjemedlemmar paverkas av att leva
med kvinnor drabbade av endometrios. Det finns samstammiga bevis for den negativa
paverkan av endometrios pa kvinnors arbetsliv och de svarigheter de upplever i att beratta
for arbetsgivare. (Culley m.fl. 2013). Endel kvinnor beskrev att endometrios storde deras
identitet eftersom de inte kunde ha sex och kédnna sig som kvinna. Att vara infertil och inte
vara en bra mamma eller den moder som de ville vara, att inte kunna gora enkla vardagliga
aktiviteter och inte kanna sig glad paverkade kvinnans framtidsutsikter. (Moredi m.fl.
2014).
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7 Diskussion

| detta kapitel kommer resultatets betydelse fram och hur man kan fortsatta forska om

amnet — kvinnosjukdomen endometrios.

Detta ar en litteraturstudie och i den har 10 artiklar kvalitetsgranskat | princip har alla
kommit fram till att kvinnans livskvalitet och hélsa 6verlag forsémras med sjukdomen
endometrios och symtomen som sjukdomen ger. Sméartsymtomen ar den storsta orsaken till

forsamrad livskvalitet.
7.1 Diskussion av metod

| diskussionen da det galler den systematiska litteraturstudien presenteras resultaten i ljuset
av bakgrundslitteraturen och utifran syfte samt fragestallningar. Diskussionen kan utformas
pa olika satt men den paverkas av respondentens personliga satt att skriva. (Forsherg &
Wengstrom, 2008, s. 170).

Enligt SBU (29) bor atta faktorer vara med i studien: (1) Ar fragestillningen eller den
bestamda hypotesen tydlig och klar? (2) Ar studien gjord pa ett sédant satt att det gar att
svara pa fragan eller hypotesen? (3) Ar forsoksgruppen eller studiepopulationen tillrackligt
stor? (4) Ar kontrollgruppen tillfredsstallande? (5) Ar berakningar och méatningar palitliga?
(6) Rapporteras alla viktiga uppgifter? (7) Finns det faktorer som paverkat resultatet som
var oonskat eller irrelevant? (8) Ar de statistiska metoderna riktiga? (Forsberg, C. &
Wengstrom, Y. 2008, s. 125).

Vid kvalitativ design kan metoden diskuteras med hjélp av begreppen trovérdighet,
palitlighet och Gverforbarhet. Validitet/trovardighet betyder giltighet och innebar har i
vilken omfattning det valda fenomenet har blivit studerat kring. Man kan t.ex. fraga sig om
syftet eller fragestallningarna / hypoteserna blivit besvarade med hjalp av den valda
metoden. (Henricson, M., 2015, s. 473).

Syftet har utvecklats under arbetets gang och med livskvaliteten i fokus for kvinnorna kom
respondenten fram till tre fragestallningar som kan kopplas samman vad géller den fysiska,

psykiska och sociala hélsan.

Efter att ha sokt och granskat artiklar kom respondenten fram till 10 stycken utvalda for

detta examensarbete. Flera av artiklarna tar upp fragor och syften vad galler livskvaliteten
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hos kvinnor med endometrios. Artiklarna tar upp endometrios och de svarigheter som den

drabbade tvingas leva med, men dven mojligheter till behandlingar tas upp.

Studiens bakgrund tar fram vad endometrios &r for sorts sjukdom men aven dess symtom,

diagnos och utredning samt vard och behandling.

Det kommer vidare upp vilken typ av smarta endometrios ger, sasom t.ex. dysmenorré,
backensmarta och samlagssmartor. (Borgfeldt m.fl. 2014). Artiklarna har aven tagit upp

smartan i olika former vilka knyter ihop bakgrunden och artiklarna.

Det skulle ha varit intressant och givande med mer artiklar fran Finland eller Norden for att
fa en storre inblick i hur kvinnor har hos oss upplever sjukdomen utifran mina

fragestéllningar. Men de 10 utvalda passade bra in pa studien och dess syfte.

Metoden har vidare fungerat bra for att gora denna studie, da det d&ven kommit ut ny
forskning som tar upp de berorda fragestallningarna vad géller endometriosdrabbade
kvinnor. Det gick att fa evidens for fragestallningarna vilket gor att studien ar tillforlitlig.

7.2 Diskussion av resultat

Resultatet delades upp enligt de tre fragestéallningarna for litteraturstudien. | den forsta
kategorin (fysiska hélsan) kom bl.a. smérta, letargi, somnldshet, nedsatt fertilitet och
dyspareuni (samlagssmarta) fram. | den andra kategorin (psykiska hélsan) kom negativt
sjalvfortroende och nedsatt livskvalitet, depression, sexuella relationer, pessimism over
framtiden och kénslomassigt lidande fram. | den tredje kategorin (sociala halsan) kom
nedsatt arbetsformaga, lidande familjerelationer, framtidsutsikter och sociala kontakter

fram som de mest vasentliga.

Enligt Eriksson (1994) ar lidandet en del av det manskliga livet och det &r i sig sjalvt nagot
ont och utan mening, men manniskan kan ge det en mening for sig sjalv och sitt liv. Varje
lidande ar unikt och skapas av manniskan sjalv och dennes omgivning. (Wiklund Gustin,
L., & Lindwall, L., 2012, s. 79).

Da det galler den fysiska halsan ar det latt att koppla till lidandet som genomsyrar de
aspekter av de kategorier som kom fram. Overlag upplevs sjukdomen endometrios och
dess symtom som ett konstant lidande da kvinnan paverkas till stor del av sméartan. Halsan

beskrivs i texten som ett mal man kan ha (att bli frisk) och tanker att det kan sporra den
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endometriossjuke kvinnan framat, att inte ge upp trots de smartor etc. som finns. Att hjélp

och vard finns att fas.

Eriksson (1994) skriver att kunskap om lidande och héalsa ar vardandets hjarta och att
lindra lidandet &r motivet for all vard. Pa grund av detta &r lidandet skalet for all vard. Att
vara lidande innebdr att vara frammande for sig sjélv, sina begar och sina mojligheter att
mildra sitt lidande. Lidandet kan sdgas vara en kamp mellan hopp och hoppléshet, mellan
liv och dod. (Wiklund Gustin, L., & Lindwall, L., 2012, s. 79).

Den psykiska hélsan har bade med lidandet och med halsan att gora, lidandet pa sa satt
t.ex. att det paverkar kvinnans bild av sig sjalv (nedsatt sjalvfortroende) man kanner sig
missndjd och nedstamd 6ver hur livet ter sig och de svarigheter man tampas med kanske
dagligen pga. sjukdomen. For att uppna hélsa inom denna kategori bér man ha en formaga
till egenomsorg och psykisk kraft att kampa sig framat — ett mal aven har att forsoka uppna

hélsa.

For att kunna uppna halsa som sjukdomsdrabbad behovs fysisk och psykisk kraft samt vilja
och kunskap att kunna gora det. Patienten / den sjuke vill saledes gora sjalvstandiga beslut
och pa sa séatt ta hansyn till sina grundlaggande behov. Dessa faktorer ar betydelsefulla for

att patienten ska kunna uppna héalsa. (Kirkevold, 2008, s. 119).

Den sociala hélsan hanger till viss del ihop med den psykiska halsan men riktar sig mer in
pa samhallet och den omgivande miljon. Dar kan kvinnans instéllning till lidande spela in,
alltsd hur hon forhaller sig till de svarigheter hon gar igenom. Hennes tankesatt och

forhallningssatt kan hjélpa och stéda henne i det lidande hon upplever.

Man kan som patient eller sjukdomsdrabbad mota sitt lidande pa olika satt. Det som é&r
mest vanligt &r att den drabbade fragar sig: »Varfor just jag?” Det &r mer ovanligt att den
drabbade moéter lidandet med instédllningen: ”Varfor inte jag?” den sista reaktionen ar ett
uttryck for att den sjuke finner sig i att det i sjalva verket ar lika mojligt att han eller hon
sjalv drabbas, som att ndgon annan gor det. (Kristoffersen, N., Norrtvedt, F. & Skaug, E-
A., 2005, s. 165).

Integriteten och upplevelsen av helhet skapar forutsattningar for ett fysiskt, psykologiskt
och socialt valbefinnande. Halsan ar kontinuerlig genom livets gang i oupphorlig
forandring. Den ar beroende av varje manniskas formaga att varna om sin integritet genom
att visa omsorg om sig sjalv och sina néra. Hélsa innefattar dven manniskans kapacitet att

forhalla sig pa ett optimalt vis infor tillvarons krav. Att ha en formaga till egenomsorg ar
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en forutsattning for att uppnad halsa samt for att forebygga och motverka sjukdom.
(Wiklund Gustin, L. & Lindwall, L., 2012, s. 167).

7.3 Slutledningar

Denna litteraturstudie har behandlat kvinnors upplevelser av att leva med endometrios,. De
endometriosdrabbade kvinnorna upplever en negativ paverkan vad galler manga aspekter
av livet, dar framst smartproblematiken ar orsaken men aven andra svarigheter. Genom att
ha den ratta kunskapen som sjukvardspersonal och ta kvinnorna pa allvar da de séker hjalp
kunde man forkorta vagen till en diagnos. Lidandet kan saledes minska och &ven onddiga
effekter av obehandlad endometrios. Da det i nulaget inte gar att bota sjukdomen sa
inriktas behandlingen pa att lindra symtomen och 6ka livskvaliteten. Kvinnor som soker
vard med hopp om att fa bukt med sina problem borde fa ratt vard och forstaelse av
sjukvardspersonalen. Den forskning som finns inom omradet &r framst medicinskt inriktad.
Mer forskning om kvinnornas upplevelser och om attityderna till “osynliga”

kvinnosjukdomar sasom endometrios kan vara forslag till vidare forskning.

Forskningen inom detta omrade kunde ytterligare forska kring hur livskvaliteten kunde
forbattras for de drabbade. Forskning har kommit fram till att laparoskopi forbattrar
kvinnans liv, men det kan ta ar innan operationen utfors. Detta kunde ga snabbare och
forskas mera kring. Forskning skulle vidare kunna se Gver hur bland annat det psykiska
stodet till kvinnorna kunde 6kas da endometrios Kklart visat paverkan pa den psykiska
halsan samt livskvaliteten dverlag. Aven vad galler den fysiska och sociala halsan kunde

mer aktuell och uppdaterad forskning finnas tillhanda.



20

Litteraturforteckning

Andersson, H. (2017). Endometrios — Mensvéarken fran helvetet. HarperCollins Nordic AB.

Bodén, E. & Cederfeldt, J. (2008). Att leva med en dold kvinnosjukdom — livskvalitet vid
endometrios. http://www.diva-portal.org/smash/get/diva2:239869/FULLTEXTO1.pdf
(hdmtat 20.1.2017).

Borgfeldt, C., Aberg, A., Anderberg, E. & Andersson, U-B. 2014, Obstetrik och
gynekologi. Lund: Studentlitteratur AB.

Brannstrom, M., Gemzell Danielsson, K., Hagberg, H., Landgren, B-M., Marsél, K. &
Westgren, M. (2016). ObGyn. Lund: Studentlitteratur AB.

Cox, H,, Henderson, L., Andersen, N., Cagliarini, G. & Ski, C. 2003. Focus group study of
endometriosis: Struggle, loss and the medical merry-go-round, International Journal of
Nursing Practice 2003; 9; 2-9

Culley, L., Law, C., Hudson, N., Denny, E., Mitchell, H., Baumgarten, M. & Raine-
Fenning, N. 2013. The social and psychological impact of endometriosis on women’s

lives: a critical narrative review.
Denny, E. 2003, Womans experience of endometriosis.

Denny, E. & Mann, C. 2007. A clinical overview of endometriosis: a misunderstood

disease. British Journal of Nursing.
Eriksson, K. (1988). Vardprocessen. Stockholm: Norstedts Forlag AB.

Eriksson, K. (1994). Den lidande manniskan. Arlov: Liber.

Faxelid, E., Hogg, B., Kaplan, A. & Nissen, E., 2007. Larobok for barnmorskor.

Forfattarna och Studentlitteratur.

Ferreira, A., Bessa, M., Drezett J. & De Abreu, L. 2016, Quality of life of the women

carrier of endometriosis: systematized review, Reproducao & Climatério.



21
Forsberg, C. & Wengstrém, Y. 2008. Att géra systematiska litteraturstudier. Stockholm:

Forfattarna och Bokforlaget Natur och Kultur.

Heiskala, S. & Salander, C. (2015). Att leva med endometrios. En litteraturéversikt om
kvinnors upplevelser av sjukdomens effekter pa halsa och livskvalitet.
https://gupea.ub.gu.se/bitstream/2077/39461/1/gupea_2077_39461 1.pdf (hdmtat:
20.1.2017).

Henricson, M. 2015. Vetenskaplig teori och metod. Fran idé till examination inom

omvardnad. Forfattarna och Studentlitteratur AB.
Huntington & Gilmour, 2005, A life shaped by pain: women and endometriosis.

Halsoliv. Endometrios — dold kvinnosjukdom.
http://www.expressen.se/halsoliv/halsa/sjukdomar--besvar-1/endometrios--dold-
kvinnosjukdom/ (hdmtat: 23.2.2017)

Kirkevold, M. (2008). Omvardnadsteorier — analys och utvardering. (2:a uppl.) Malmé:

Studentlitteratur.

Kristoffersen, N., Norrtvedt, F. & Skaug, E-A. (2005). Grundlaggande omvardnad Del 3.
Stockholm: Liber AB.

Lovkvist, L., Bostrom, P., Edlund, M. & Olovsson, M. 2015, Age-Related Differences in

Quality of Life in Swedish Women with Endometriosis, Journal of women’s health.

Moradi, M., Parker, M., Sneddon, A., Lopez, V. & Ellwood, D. 2014. Impact of

endometriosis on womens lives: a qualitative study.
Porsman, C. & Tseng, P., 2006. Forbattra din fertilitet. Stockholm: Fitnessforlaget.

Seear, K. 2009, "Nobody really knows what it is or how to treat it”: Why women with
endometriosis do not comply with healthcare advice, Health, Risk & Society, volym 11, nr
4.

Wiklund Gustin, L., & Lindwall, L., (2012), Omvardnadsteorier i klinisk praxis.

Stockholm: Forfattarna och Natur och Kultur.


http://www.expressen.se/halsoliv/halsa/sjukdomar--besvar-1/endometrios--dold-kvinnosjukdom/
http://www.expressen.se/halsoliv/halsa/sjukdomar--besvar-1/endometrios--dold-kvinnosjukdom/

Systematisk litteraturdversikt

Bilagal (1)

Forfattare | Artikelns Syfte Artal | Metod Resultat
namn
Cox, H., Focus group | Kvinnor med 2003 | Ett antal Resultaten inkluderar
Henderson, | study of endometrios fokusgrupper erfarenheterna fran 61
L., endometrios | upplever en rad genomfordes som | kvinnor som beskrev
Andersen, | is: Struggle, | problem som de gav kvinnor ett bristen pa stod,
N., loss and the | kanske eller inte kan forum for att kamperna och
Cagliarini, | merry-go- stodjas tillrackligt. | kommunicera sina | forlusterna med att
G. & Ski, round detta dokument erfarenheter av leva med endometrios.
C. rapporteras en aspekt endometrios och Den vdrsta
av en studie som laparoskopi. erfarenheten som
genomfordes pa dessa kvinnor
Epworth Hospital, beskrivit var
Melbourne, for att overlagset motet med
identifiera vardpersonal och hur
informationsbehoven deras symptom ej togs
hos kvinnor som star pa allvar. Det finns en
infor laparoskopi for hel del att l&ra sig for
endometrios. vardare om
erfarenheten av att
leva med endometrios
om kvinnor ska fa
stdd med denna
kroniska sjukdom i
deras sOkande efter
valbefinnande.
Culley, L., | The social Syftet med denna 2013 | Studien bygger pd | De viktigaste
Law, C., and studie &r att se 6ver en metod for att kategorierna av
Hudson, N., | psychologic | den sociala och diskutera ett effekter som
Denny, E., | al impact of | psykologiska heterogent intervall | identifierades i den
Mitchell, endometrios | effekten av av bade tematiska analysen var
H., is on endometrios hos kvantitativa och diagnostisk
Baumgarte | women’s kvinnor. Att fa insikt kvalitativa studier. | fordr6jning och
n, M. & lives: a i kvinnors upplevelse Detta innefattade osékerhet. Vardagliga
Raine- critical av endometrios och en systematisk aktiviteter; Intima
Fenning, N. | narrative att ge en kritisk sokning, en relationer; Planer att
review kommentar till strukturerad skaffa barn,

nuvarande
kunskapsniva och att
gora
rekommendationer
for framtida
psykosocial
forskning.

process for att vélja
och samla data och
en systematisk
analys av
resultatet. Totalt
ingick 42 i studien.
23 anvénda
kvantitativa
metoder, 16
anvanda kvalitativa
metoder och 3

Utbildning och arbete,
Mental hélsa och
emotionellt
valbefinnande och
medicinsk ledning och
sjalvhantering.




Bilagal (2)

blandade metoder.

Denny, E. | Womans Studiens syfte ar att | 2004 | Ett kvalitativt Trots existensen av
experience | beskriva utifran en tillvagagangssatt svar smarta, ofta
of undersdékning hur anvandes, dar beskrivet som
endometrios | kvinnan upplever att kvinnor beskrev "intensiv" eller
is det &r att leva med sina berattelser fran | "6vervaldigande",
endometrios. den forsta kvinnor upplevde en
erfarenheten av fordrojning att fa
symptom som de diagnosen
associerade med endometrios,
endometrios. kvinnornas symptom
Nyckelomraden var ofta trivialiserade
som foljdes upp eller normaliserade.
under intervjuerna | Detta och den
identifierades av begrénsade
kvinnor med effektivitet av
endometrios som behandlingar,
inte var deltagare. | drabbade relationer
Femton intervjuer | med partner och
genomfdrdes och familj, arbete och
en tematisk sexuella relationer,
innehallsanalys aven om individuella
utférdes med hjalp | erfarenheter inom
av varje omrade var
identifierade olika.
nyckelomraden och
teman framkallade
fran forsta analysen
av intervju. Teman
som kom fram var
fordrojning i
diagnos, smarta,
dyspareuni,
behandling, arbete
och sociala
relationer,
arbetsplatsen och
framtiden.
Denny, E. | Aclinical | denna artikel 2007 | Endometrios &r Upplevelsen av
& Mann, overview of | diskuteras etiologi narvaron av endometrios kan

endometrios
is: a
misundersto
od disease

och kliniska aspekter
av endometrios samt
ger en Oversikt dver
litteratur som omger
erfarenheten av
sjukdomen. Det ger
sjukskotare
medvetenhet om
sjukdomen.
Endometrios &r en
diagnos hos kvinnor
med en viss

endometrial kortlar
och stroma och ar
den vanligaste
kanda orsaken till
backensmarta. De
antal kvinnor som
diagnostiseras med
sjukdomen okar.
Etiologin ar okénd,
men teorin om
retrograd
menstruation ar

negativt

paverka alla aspekter
av

en kvinnans liv och
relationer, och detta ar
konsekvent

beskrivet i
forskningstudier.




Bilagal (3)

uppséttning

symtom som vardare
bor kénna till var
man &n jobbar.

fortfarande
dominerande.
Smarta runt
menstruation ar det
vanligaste
symptomet,
dyspareuni,
dysmenorre,
cyklisk dysuri och
extrem trotthet ar
vanligt.

Ferreira, Quality of Syftet med studien &r | 2015 | Det handlar om en | Resultaten indikerar
A., Bessa, | life of the att beskriva systematiserad att kvinnor med
M., Drezett | women kvinnornas granskningsstudie | endometrios har
J. & De carrier of livskvalitet med utford i livskvalitet, antingen
Abreu, L. endometrios | endometrios och elektroniska pa fysisk, social eller
is: relaterade faktorer. databaser SCIELO | mental niva. Att forsta
systematize och PubMed. De familjemedlemmar
d review anvanda och partner
deskriptorerna var | representerar en
"endometrios™ och | forbattring av denna
"livskvalitet".. konfrontation och &r
Forskningsperiode | darfor ett specifikt
n var fran mars till | ingrepp for att
oktober 2015. forbattra kvinnornas
Inklusionskriteriern | livskvalitet med denna
a utvidgades till sjukdom.
artiklar publicerade
under de senaste
fem aren pa
portugisiska och
engelska.
Soékningen
resulterade i 18
artiklar uppdelade i
tre kategorier.
Huntington, | A life Utforska kvinnans 2005 | 18 kvinnor deltog i | Det 6vergripande
A& shaped by upplevelse av att studien. resultatet var
Gilmour, J. | pain: leva med Individuella och upplevelsen av svar
women and | endometrios, dess inspelade och kronisk smarta
endometrios | paverkan pa livet och intervjuer blev som paverkade alla
IS strategier for att gjorda. aspekter av livet.
klara av att leva med Intervjuerna
sjukdomen. analyserades.
Lovkvist, Age- Syftet med denna 2015 | Ett frageformular Av de 449
L., Related observationsstudie (inklusive SF-36) | frageformularen
Bostrom, Differences | var att utvardera distribuerades till atervande 431
P., Edlund, | inquality of | effekten av 800 kvinnor. utvérderbara svar.
M., & life in endometrios pa Frageformularet Kvinnor med
Olovsson, | Swedish livskvalitet hos olika utvarderades med | endometrios har
M. women with | aldersgrupper av hjélp av betydligt 1agre SF-36




Bilagal (4)

endometrios
is

svenska kvinnor med
endometrios.
Rekrytering skedde
genom
Endometriosis
Association
(Sverige) och fem
gynekologiska
avdelningar pa fem
svenska sjukhus.
Alla frivilliga
kvinnliga
medlemmar av
patientorganisationen
och patienter som
besokte
specialistkliniker pa
grund av
endometrios inbjods
genom att sénda dem
ett frageformular. Ett
alders- och
kdénsmatchat urval av
den allménna
svenska
befolkningen
anvandes som
kontrollgrupp vid
analys.

beskrivande
statistik, och SF-36
utvarderades enligt
standardmetoder.

poang an den
allménna kvinnliga
svenska befolkningen,
och poangen beror pa
kvinnornas alder.
Yngre kvinnor
upplever mer symtom
och har lagre poédng
jamfort med kvinnor i
den aldre
aldersgruppen.
Kvinnor med
endometrios har
signifikant lagre
podng an den
allménna kvinnliga
svenska befolkningen
och det beror pa
kvinnors alder dar
yngre kvinnor
uttrycker fler symtom
och har lagre poang
jamfért med kvinnor i
aldre aldersgrupper.
Resultatet lyfter fram
att fler vardmedel bor
fokuseras pa yngre
kvinnor med
endometrios.

Moradi, M.,
Parker, M.,
Sneddon,
A., Lopez,
V. &
Ellwood, D.

Impact of
endometrios
is on
womens
lives: a
qualitative
study

Denna studies syfte
var att utforska
kvinnors erfarenheter
av effekten av
endometrios och om
det finns skillnader
mellan
aldersgrupper.

2014

En kvalitativ studie
genomfordes med
hjalp av
halvstrukturerade
fokusgruppdiskussi
oner med 35
australiensiska
kvinnor med
endometrios, i tre
aldersgrupper.
Deltagarnas aldrar
varierade mellan
17 och 53 ar. Alla
bandinspelade
diskussioner
transkriberades
ordentligt och
lastes genom med
en tematisk
analysmetod.
Kategorierna blev
sedan
sammanslagna i

Tva huvudteman
framkom: upplevelser
av att leva med
endometrios, och dess
paverkan pa kvinnors
liv, Resultaten visade
likheter och skillnader
i paverkan mellan de
tre aldersgrupperna.
De mest markerade
effekterna var pa
aktenskapliga/
sexuella relationer,
samhallsliv och
fysiska och psykiska
aspekter i alla
aldersgrupper.
Utbildning var den
nast mest markerade
for 16-24 ar,
livsmdjligheter och
sysselsattning for 25-
34 ar; Och




Bilagal (5)

meningsfulla
teman.

ekonomiska
konsekvenser for de
35 ar och aldre.

Seear, K. Nobody | detta dokument 2009 | Framjandet av Kvinnors icke-
really behandlas fenomenet uppmuntran antas | Gverensstammelse
knows what | om bristande vara ett lampligt uppstar ur subjektiva
itis or how | 6verensstammelse hélsovardsmal. I erfarenheter av
to treat it: med halsovard bland detta dokument sjalvomsorg.

Why 20 kvinnor som har undersoks Otillracklighet ar
women with | diagnostiserats med bristande ocksa motiverad
endometrios | en kronisk och efterlevnad fran av en onskan om att
is do not obotlig gynekologisk kvinnors undvika exponering
comply sjukdom perspektiv, och for potentiella risker
with endometrios. antagande att som kan uppsta vid
healthcare Bristande efterlevnad kvinnors bristande | dverensstammelse i
advice i halsovarden har Overensstammelse | sig.
Identifieras som ett ar en form av Kvinnor motsétter sig
stort problem i rationell expertis riskférebyggande rad
halsoutbildning och som motsvarar pa grundval av sin
beteendelitteratur. vetenskaplig och skepticism och
medicinsk expertis. | misstro mot l&kare,
vars expertis om
endometrios de tvivlar
pa. Denna analys
bidrar till var
forstaelse av
patientens bristande
Overensstdmmelse och
har konsekvenser
for hur
hélsoframjande och
riskférebyggande
kampanjer &r
konstruerade och
implementeras,
sérskilt nar det géller
kroniska sjukdomar.

Young, K., | Women’s Syftet med denna 2015 | Sju 18 blanketter som

Fisher, J. & | experiences | studie var att fa mer samhallsvetenskapl | bekréftade 11 studier

Kirkman, of inblick i den iga och medicinska | uppfyllde kriterierna.

M. endometrios | tillgangliga databaser Deltagarantalet
is: a kvalitativa (PubMed, Medline, | varierade mellan 15

systematic
review and
synthesis of
qualitative
research

litteraturen for att
oOka var forstaelse for
effekterna av
endometrios hos
kvinnor.

CINAHL, Web of
Science,
ScienceDirect,
PsycInfo och
Embase) och
Google Scholar
sOkte efter peer-
reviewed
dokument
publicerade pa

och 61 kvinnor, alla
rekryterades fran
stddgrupper och
specialkliniker.
Studier genomfordes i
hoginkomstlander.
Granskningen
identifierade fyra
framtrddande teman:
liv, symtom,




Bilagal (6)

engelska av
forskning med
kvalitativa
metoder.

medicinsk erfarenhet
och sjalv. Kvinnor
rapporterade
erfarenheter som
visade pa mojligheter
att forbattra bland
annat utbildning om
endometrios for hélso-
och
sjukvardspersonal,
behovet av att ta en
dvergripande strategi
for smértbehandling
och inleda en lamplig
diskussion om
effekterna pa sexlivet.
Det fanns en
otillracklig
undersokning av
kvinnors erfarenheter
av
endometriospaverkad
infertilitet och
effekterna av minskat
socialt deltagande av
stdd och emotionellt
valbefinnande och
begransad eller ingen
inkludering av
erfarenheterna.




