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Figurer

Figur 1. Endometriosrelaterad smérta



1 INLEDNING

Endometrios dar en mycket vanlig men dold sjukdom som en del inte ens hort talas om.
Né&stan en av tio kvinnor drabbas av denna kroniska sjukdom och kan behdva opereras
(Endometrios, HUS). Sjukdomen kan begrénsa livet sa att man inte kan ga till skolan eller
jobbet, vilket inte & normalt (Endometrioosin oireet, Terveyskyld). Det &r viktigt att
kanna till och forska mera om for att hitta hjalpmedel men &ven att sprida kunskap om
amnet for att skapa forstaelse. Sociala medier och speciellt diskussionsforum &r en plats
dar kvinnor djupare och ofta anonymt kan beratta om sina svarigheter och fa information
fran andra i samma situation. Detta blir allt vanligare och diskussionsforumens tradar
vaxer sig storre och bérjar konkurrera med vetenskaplig information. | denna studie vill
jag ta reda pa vad som skrivs pa diskussionsforum om endometriosrelaterad smarta for
att sjukvardspersonal ska kunna fa en djupare forstaelse for fenomenet. Jag valde att
begransa mig till den fysiska smartan vid endometrios eftersom arbetet annars skulle ha

blivit for stort.

Detta arbete ingar i projektet Digitalt halsobeteende. Manniskor soker allt mer upp sina
problem pa internet istéllet for att fa professionell hjélp. Information fran sociala medier,
diskussionsforum och sékmaskiner kan bli en anvandbar kalla for vardpersonal men det

behovs forst mera forskning av denna sorts anvéndargenererade data.

Resultatet fran denna studie kan anvandas av sjukvardspersonal som kommer i kontakt
med kvinnor. Det &r ett relevant dmne dven for vanliga manniskor och kan &ven anvandas
av alla som vill f& mera forstaelse for vad endometrios innebar for den drabbade.
Endometrios dr en kvinnosjukdom och speciellt barnmorskor méter kvinnor i olika
situationer vid allt fran gynekologiska mottagningar till forlossning, darfér ar amnet

valdigt relevant for dem.



2 BAKGRUND

| detta kapitel kommer jag att forklara vad endometrios ar och ta upp bland annat smarta,

sjukdomens symtom, vard och diagnostisering.

2.1 Smarta

Hos personer med endometrios lider 70 % av menstruations- och magsmartor vilka ar de
vanligaste symtomen (Endometrioosin oireet, Terveyskyld). Smérta ar ett fenomen som
ska bedémas individuellt. Dess plats &r dar personen sager att den &r och den kénns enligt
personens egen upplevelse. Man kan anvanda olika smartmatare for att fa en uppfattning
om smartans intensitet men om smartan &r svar att forklara kan man aven iaktta personens
beteende. For att kunna behandla smartan behdver man fora drendet vidare till hélso- och

sjukvardspersonal. (Opi arvioimaan kipua, Terveyskyl&)

Smartreceptorer finns i nastan hela kroppen. Nar smartreceptorerna i kroppen reagerar
skickas en signal till hjarnan. Hjarnan bedémer hur stark smartan ar och varifran den
kommer enligt informationen den far. Smartan ar inte endast en obehaglig kansla i sinnet
utan aven kroppen reagerar snabbt med att hoja pulsen, blodtrycket, orsakar

muskelspanningar och férsnabbar andningen. (Miten kivun tunne syntyy?, Terveyskyl&d)

2.2 Endometrios

Nezhat et al. (2019 s. 834) skriver i sin artikel att endometrios ar en hormonberoende
progressiv inflammatorisk sjukdom som utvecklas nar endometrieliknande vavnad, det
vill sédga vavnad som liknar den som finns i livmodern, bildas utanfér den. Den
endometrieliknande vavnaden kan vaxa pa till exempel &ggstockarna, dggledarna,
livmodern, andtarmen och urinblasan (Mita endometrioosi on?, Korento ry). Sjukdomen
ger starka menstuationssmartor och buksmartor langt ner i magen. Den kan paverka
livskvaliteten negativt och ge sjukfranvaro och darmed problem med ekonomin,
samlagssmartor samt sociala besvar. (Borgfeldt et al. 2019 s. 179) Enligt Borgfeldt et al.
(2019 s. 181) finns det inte en klar orsak till att man far endometrios men en avvikning i



immunforsvaret kombinerat med att mensblod tar sig in i bukhalan via aggledarna kan

vara en orsak.

2.2.1 Symtom och vard av endometrios

Det viktigaste och vanligaste symtomet vid endometrios ar stark sméarta som haller i sig i
flera dagar och aterkommer varje gang man har mens. Symtomen kan ocksa uppkomma
under andra skeden i menscykeln. Smartan borjar oftast redan innan blédningen och
receptfria lakemedel hjélper séllan. Nagra vanliga symtom é&r rikliga och sméartsamma
blédningar, mellanblodningar, kronisk smarta i nedre magen, konsorganet eller backenet,
smarta vid eller efter samlag, 6kat urineringsbehov, smarta vid urinering, blod i urinen
eller avforingen, storningar i tarmfunktionen och barnléshet. (Endometrioosin oireet,

Korento ry)

Det finns flera vardalternativ och syftet ar att lindra eller ta bort smartan, fa bort
endometriosvavnaden och att bromsa dess tillvixt och varda barnléshet orsakad av
sjukdomen. | forsta hand anvédnder man sig av medicinsk behandling. Eftersom
endometrios ar en hormonberoende sjukdom sa grundar sig varden pa hormoner, man kan
till exempel anvéanda sig av p-piller eller hormonspiral. Det kan vara svart att hitta en
hormonmedicinering som fungerar och det rekommenderas att man provar ett
hormonpreparat i minst tre manader for att se om det hjalper innan man avslutar
behandlingen. Lindrande av smartan med smartmediciner ar ocksa en viktig del i varden.

(Endometrioosin hoito, Korento ry)

2.2.2 Diagnostisering

Det tar fortfarande 6-9 ar att fa en endometriosdiagnos men man kan redan med hjélp av
patientens symtombeskrivning misstanka sjukdomen. Man kan ibland se att det ar fragan
om endometrios vid en inre gynekologisk undersokning, ultraljudsundersokning eller vid
magnetrontgen. En diagnos kan ges enbart pa basis av symtombeskrivningen men ibland
behovs laparotopisk kirurgi for att kunna ge en diagnos. Ofta kan endometrios

diagnostiseras i samband med barnldshet. Med operation ger man inte endast en diagnos
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utan man opererar aven alltid bort den endometrieliknande vavnaden. (Endometrioosin

diagnosoiminen, Korento ry)

3 TIDIGARE FORSKNING

Som foljande presenteras hur artiklar om endometrios och framforallt

endometriosrelaterad smaérta hittades till detta arbete samt hur de ar relevanta for arbetet.

3.1 Val av artiklar

Artiklarna som valdes hade alla en koppling till problem foér personer med endometrios.
En del tog upp speciellt angaende upplevelsen av endometrios och hur livskvalitén ar
vilket dven passar for arbetet. Smérta ar ett viktigt &@mne ndr man pratar om endometrios,

darfér anvénde jag mig av artiklar som tog upp smartan i samband med sjukdomen.

Artiklarna soktes i olika databaser och av alla kravdes att de skulle vara nyare &n fran ar
2013 samt vara peer reviewed. Artiklarna som hittades var anda nyare an fran ar 2016.
Sokorden forsokte jag anpassa sa att resultaten skulle bli s fa men s& relevanta som
mojligt. Som ytterligare kriterier var att artikeln skulle ha en koppling till hur endometrios
paverkar kvinnan och minst vara lankad till en fulltext sida. Artiklar som valdes bort hade
en for svag koppling till &mnet. Databaserna som anvandes var Academic Search Elite
(EBSCO), PubMed och Sage Journals.
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3.2 Artiklarna som valdes

Tabell 1. Valda artiklar

Databas Sokord Datum Traffar | VValda artiklar

Acdemic Search | endometriosis AND experience | 1.10.2019 | 37 2
Elite (EBSCO) | OR feelings OR perception

Academic quality of life OR health-re- | 1.10.2019 | 27 1

Search Elite lated quality of life AND endo-

(EBSCO) metriosis

PubMed endometriosis AND manage 30.9.2019 | 46 1

Sage Journals endometriosis AND “everyday | 30.9.2019 | 25 1
life”

Fran databasen Academic Search Elite (EBSCO) hittades den tva relevanta artiklar med
sokorden “endometriosis AND experience OR feelings OR perception”, de valdes
eftersom de var starkast var kopplade till &mnet. Artikeln “Examining subjective
wellbeing and health-related quality of life in women with endometriosis” handlar om
livskvaliteten hos kvinnor med endometrios. Tidigare forskning har visat att kronisk och
svar smarta som ar kopplad till endometrios kan vara den framsta orsaken till begransande
for kvinnan och resulterar i forsamrad livskvalitet och dalig psykisk hélsa. | flera studier
har endometrios kopplats till 6kad angest och depression. I en studie kunde man se att
75,4 % av kvinnorna hade depressionssymtom eller angest ibland eller oftast. | Rusha &
Misajons studie deltog 500 kvinnor mellan 18 och 63 ar som hade diagnosen endometrios.
De fyllde i ett anonymt online frageformular hur endometrios paverkade deras vardag.
(Rusha & Misajon 2018 s. 304, 306) Resultatet i studien visade att endometrios paverkar
negativt pa livskvaliteten. Halften av deltagarna pastod sig ha svart att sta vid smartan
och 86 % upplevde ibland att de inte klarade av den. Aven en kénsla av att inte ha kontroll
over sitt liv. Smartan och symtomen kan vara oforutséagbara och det &r svart att gora upp
planer samt félja dem. (Rusha & Misajon 2018 s. 313)
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Den andra artikeln “Age-Related Differences in Quality of Life in Swedish Women with
Endometriosis™ beskriver hur endometrios paverkar kvinnor I olika aldrar. Syftet med
studien var med hjélp av ett frageformuléar se hur endometrios paverkar livskvaliteten i
olika aldersgrupper av svenska kvinnor. Studiens resultat var att yngre kvinnor upplever
mer symtom och problem med endometrios an dldre och mer an halften hade haft symtom
i mer &n tio ar. (Lovkvist et al. 2016 s. 646-647) En femtedel hade forlorat eller slutat
jobbet pa grund av endometrios eller valt en annan karriar. Néstan en fjardedel hade skalat
av sina arbetstimmar. | studien kunde man se att stigande alder paverkade positivt och
flera symtom negativt pa livskvaliteten. 63 % rapporterade om effekter pa sitt allmanna
valmaende kopplade till endometrios den senaste manaden. Manga hade dessutom en
kénsla av dalig energi, nedstamt humor och allvarlig férsamring av det sociala livet.
(Lovkvist et al. 2016 s. 649)

Aven fran Academic Search Elite (EBSCO) men med sokorden “quality of life OR health-
related quality of life AND endometriosis™ hittades artikeln “Quality of Life in Women
with Endometriosis: An Integrative Review”. | studien ville man sammanstélla
information fran flera forskningar i olika lander angaende livskvaliteten vid endometrios.
Man analyserade 26 olika publiceringar och kom fram till att endometrios paverkar
negativt pa livskvaliteten i alla omraden. Dessa omraden var bland annat fysisk
funktionsférmaga, allman halsa, kroppslig smarta social- och mentalhélsa. (Marinho et
al. 2018 s. 399-400)

Pa databasen PubMed anvéndes sokorden “endometriosis AND manage”. Artikeln som
hittades var ”Optimal Management of Endometriosis and Pain” den tar upp smértan vid
endometrios samt medicinska och kirurgiska metoder som kan behdvas vid endometrios.
Medicinsk behandling bor anpassas individuellt for personer med endometrios. Malet
med den medicinska behandlingen &r att fa bort smartan genom att minska inflammation.
Behandlingen botar inte men tar bort symtom som aterkommer om man gér avbrott i
behandlingen. Béackenet &r mycket vaskulért och slappt och det &r darfér smartimpulser
fran denna region bearbetas och skickas till hjarnan. For att fa en definitiv diagnos behdvs

laparoskopisk kirurgi men det ar séllan nddvandigt. (Nezhat et al. 2019 s. 836-837)
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Sokningar gjordes aven fran databasen Sage. Sokorden var ‘“endometriosis AND
“everyday life””. Artikeln som valdes heter “How to understand the complexity of
endometriosis-related pain”. Smarta ar det viktigaste symtomet vid endometrios och det
ar utmanande att klara av den. Det finns specifika symtom som till exempel
menstruationssmartor och infertilitet samt ospecifika symtom som smaérta i benen och
huvudvark. Pa grund av det kan det ta lange innan man far en diagnos. Situationen

missforstas och man far en inkorrekt diagnos. (Chiantera et el. 2017 s. 30)

4 TEORETISK REFERENSRAM

Den teoretiska referensramen utgar ifran Katie Erikssons teori om lidande. Som tidigare
ndmnt lider personer med endometrios oftast av olika problem och speciellt smérta.
Problemen kan vara direkt kopplade till sjukdomen men aven uppsta utanfér den och

orsakat av den, darfor passar denna teori in i arbetet.

4.1 Lidande

Forst ansag jag att mitt &mne var mest kopplat till sjukdomslidande. Efter att ha last om
vardlidande och livslidande valde jag att ta med alla tre delar som Eriksson behandlar om
lidande eftersom jag inte anség att ndgon kunde uteslutas. Aven frén den tidigare
forskningen kan man se att endometrios ger sjukdomslidande, vardlidande och

livslidande. Eriksson grupperar lidandet i tre féljande delar:

e Sjukdomslidande
e Vardlidande

e Livslidande

4.1.1 Sjukdomslidande

Eriksson (1994 s. 82-84) skriver att sjukdomslidande &r ett lidande som kommer till f6ljd
av en sjukdom och dess behandling. Det &r ként att sjukdom och behandling kan ge

lidande speciellt pa grund av smarta. Fysisk smarta ar vanligt forekommande vid sjukdom
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men smarta och sjukdom &r inte identiska och forekommer inte alltid samtidigt. Eriksson
delar in sjukdomslidandet i kroppslig smérta samt sjélsligt och andligt lidande. Kroppslig
smarta drar till sig personens fokus och kan vara mycket svar. Det kan leda till sjélslig
och andlig déd och man maste forsoka lindra sméartan med allt som finns till forfogande.
Sjalsligt och andligt lidande uppkommer till féljd av manniskans skam- och skuldkanslor

i samband med sin sjukdom eller dess behandling.

4.1.2 Vardlidande

Vardlidande &r ett lidande som en person upplever i forhallande till sjéalva varden
(Eriksson 1994 s. 82). Enligt Florence Nightingale uppstar lidande till f6ljd av osakerhet,
bekymmer, ensamhet, av att behdva vanta och radsla for dverraskande héndelser. Hon
pastar ocksa att lidande uppstar nar man far otillracklig vard och inte som ett symtom vid
en sjukdom. Vardlidande &r en individuell upplevelse och det kan se ut pa manga olika
satt. Eriksson namner fyra kategorier: vard som uteblir, patientens vardighet kranks,
maktutdvning i varden och fordomelse och bestraffning. Utebliven vard kan vara en féljd
av att personalen inte kan se vad som behdvs och har bristande beddmningskunskaper.
Det betyder alltid att manniskans vardighet kranks och ar ocksa ett sétt for personalen att
utdva makt. Maktutdvande orsakar lidande for patienten i varden. Att inte patienten tas
pa allvar ar utdvande av makt, det kan aven handla om att behdva gora saker mot sin vilja.
Det som forekommer oftast ar att vardpersonalen kranker patientens vérdighet. Patienten
frantas da potentialen att fullstandigt vara méanniska och kan da inte anvanda sina djupaste
halsoresurser pa samma satt. Det kan handla om att nonchalera eller inte skydda patienten
ratt. Férdomelse och straff hor néra ihop med krénkning av vardighet och patienten kan
kanna sig nonchalerad om hen inte uppfattas som en idealpatient. Straffen kan ses som
att vardpersonalen inte orkar med en patient som anses besvarlig och ger da samre vard.
(Eriksson 1994 s. 86-92)

4.1.3 Livslidande

Sjukdom, avsaknad av halsa och hela patientsituationen paverkar en manniskas
livssituation. Sjalvklara saker i livet tas ifran en och lidandet tacker hela livssituationen.

Det kan handla om allt fran hot mot den personliga existensen till oférmaga att klara av
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sociala situationer. Livslidandet hor samman med allt som hor till att leva och att existera
mellan andra manniskor. Kraftig smarta och fysiskt lidande paverkar manniskan pa ett
forlamande sétt. Pl6tsliga ofrivilliga fordndringar i livssituationen &r inte naturligt och det
behdvs tid for att anpassa sig till den nya situationen. (Eriksson 1994 s. 93-94)

4.1.4 Lindralidande

Man ska efterstréva att ta bort onddigt lidande men allt lidande kan inte tas bort men bor
anda lindras. Genom att vardpersonalen ar valkomnande, patienten kanner sig respekterad

och far god vard kan man lindra lidande. (Eriksson 1994 s. 95)

5 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med arbetet ar att utveckla kunskapen om hur livssituationen &r for personer med
endometriosrelaterad smérta och vad det betyder i vardagen for de som lever med
sjukdomen. Meningen &r att resultatet ska kunna anvandas av vardpersonal for att lattare
kunna satta sig in i kvinnornas situation och ge dem den hjalp de behdver. Florence
Nightingale har skrivit: ”Hur litet man vet och férstar om de verkliga lidandena vid en
sjukdom. Hur foga kan den som njuter av god hélsa satta sig in i vad en sjuklings liv
egentligen 4r.” (Eriksson 1994 s. 86). Det har citatet stoder arbetets syfte och att mé&nniskor

inte har kunskap om hur det &r att leva med till exempel endometrios.

Foljande fragestallning kommer att anvandas:

Vad &r kvinnors upplevelser av endometriosrelaterad smarta pa diskussionsforum?

6 METOD OCH DESIGN

| detta kapitel kommer jag att ta upp hur studien genomforts och vilka metoder jag anvant.

Langre ner forklaras vad metoderna innebéar och varfor de har valts.

Jag har gjort en netnografisk studie vilket &r en kvalitativ metod och anvénde mig av

Kozinets (2011 s. 163-164) induktiva dataanalyseringsmetod. En netnografisk studie
16



lampar sig eftersom jag kommer att analysera vad som skrivs om smarta kopplat till
endometrios pa diskussionsforum och eftersom det kan ge svar pa studiens syfte och
fragestallning. For att hitta likheter och olikheter kodas data. Diskussionsforumet som
anvands ar vauva.fi. Detta valdes eftersom det ar bland det vanligaste i Finland och har
manga anvandare. Fran borjan hade jag tankt ta med annu ett diskussionsforum men jag
valde att begransa mig till vauva.fi eftersom det hade flest relevanta diskussionstradar.
Vauva.fi hade dven anvandare i manga olika aldrar i allt fran tonaringar till personer i
pensionsaldern som skrev om endometrios. Innehallet pa diskussionsforumet &r stort sa
materialet som fas darifran har delats in i olika kategorier som ar relevanta for studiens
syfte och fragestallning. | de olika kategorierna analyseras och jamfors materialet. Min
narvaro pa diskussionsforumen kommer inte att avslojas eftersom jag vill fa fram ett sa

opaverkat resultat som mojligt.

6.1 Netnografi

Netnografi har uppkommit till f6ljd av att socialt umgénge pa natet och anvandande av
sociala medier har 6kat. Man beskriver socialt och kulturellt liv som finns pa internet.
Ordet netnografi ar en sammanséttning av internet och etnografi. Etnografins definition
kan ses som en vetenskaplig praktik dar man skriver ner saker som berér ménniskors
sociala eller kulturella liv. Man anvander netnografi som en vetenskaplig metod for att
forsta saker som ar formade av manniskan, som redskap samt umgangesyta. (Berg 2015
s. 10-11)

Netnografi kan goras som deltagande och observerande studie pa internet. Man anvander
datorstodd kommunikation som kalla for att forsta eller representera ett fenomen. Vid
etnografi arbetar man déremot ansikte mot ansikte med studiens deltagare, darfor ska
etnografi och netnografi skiljas at som olika metoder. (Kozinets 2011 s. 89-90) Nackdelen
med netnografi ar att manniskors kroppssprak sa som ansiktsuttryck gar forlorade nar
man forskar pa internet och man kan inte heller stalla foljdfragor. Metoden &r daremot
effektiv eftersom materialet finns fardigt men det galler att hitta relevant information och

begransa sig for att fa ett sa tydligt resultat som mojligt.

For att fa en battre forstaelse av hur en netnografisk forskning ska ga till anvande jag mig
av Kozinets (2011 s. 91) flodesschema.
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Tabell 2. Kozinets flodesschema

Steg 1 Vilj vilka amnen, fragor eller sociala platser som ska undersokas
Steg 2 Valja och identifiera gemenskaper

Steg 3 Deltagande observation och insamling av data (etisk reflektion)
Steg 4 Analysera data och tolka resultaten

Steg 5 Dokumentation, presentation och rapport av observationer

Jag borjade med att vélja forskningsfraga och diskussionsforum som jag ville undersoka.
Sedan fokuserade jag sokningen pa diskussionsforum till att specifikt fa fram inlagg om
endometrios. Jag valde att vara anonym pa diskussionsforumet och samlade in data som
skulle ge stod at studien samt beaktade etiska aspekter, till exempel s avsl6jas inte namn
pa personer. Data kodades och kategoriserades for att kunna fa fram likheter eller

olikheter och till slut diskuteras resultaten i kapitlet ’diskussion”.

6.2 Datainsamling

For datainsamlingen pa diskussionsforumet vauva.fi anvindes sokordet “endometrioosi”
for att fa fram sa mycket diskussionstradar som majligt. S6kningen gjordes i november
2019. 37 diskussionstradar kollades igenom, printades ut och material som kunde ge svar
pa studiens syfte och fragestallning togs med. Inlagg och kommentarer som handlade om
smarta vid endometrios lastes igenom och sparades. | dessa 37 diskussionstradar var nio
huvudinldagg och 38 kommentarer relevanta for studien. Totalt kunde 47 inlagg och

kommentarer tas med i studien.

Inlagg som inkluderades:
e Nyare dn 2016
e Inldgg skrivna av personer som skrev att de hade endometrios
e Inldgg som tog fram endometriosrelaterad smérta

Inlagg som exkluderades:

e Aldre an 2016
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¢ Inldgg skrivna av personer som inte skrev ut att de hade endometrios
e Inldgg som behandlade ett annat amne, till exempel barnléshet orsakad av

endometrios

6.3 Dataanalys

Analysen for kvalitativa data inom netnografin ar induktiv. Med analys menas att man
detaljerat undersoker en helhet genom att dela upp det i delar och jamféra dem
sinsemellan. Den insamlade informationen i en netnografisk forskning ska slutligen
framstéllas i ett resultat. Radata ska bearbetas for att sedan fa en teoretisk form som kan
ge ny forstaelse. Med induktion menas en typ av logiskt resonemang dar enskilda
iakttagelser anvands for att erhalla en mer allman forstaelse for ett fenomen. (Kozinets
2011 s. 163-164)

Kozinets (2011 s. 164) har framstallt hur analysen kan ga till. Jag anvande mig av dessa
som riktlinje for analysen. Forst kodades materialet. Ordet kod &r samlingsnamnet for en
kortfattad men innehallsrik meningsenhet. Man kan beskriva koden med ett eller flera ord
som hanger ihop. Koden ska forklara vad den tillhérande texten innehaller. Koder som
liknar varandra kan sammanforas och bilda en kategori eller ett tema. (Henricson 2012 s.
333) Efter att materialet var kodat anvénde jag mig av abstraktion och komparation. Det
innebdr att materialet sorterades for att upptacka likheter och skillnader. Under hela
processen gjordes anteckningar for att komma ihag viktiga punkter i innehallet och vilka
inlagg som horde ihop. Genom att sedan generalisera materialet kunde samband i
datamangden fas fram. Med detta arbetssitt kunde jag dela in inldggen pa

diskussionsforumen och fa ett resultat 6ver vad som skrivs om smaértan vid endometrios.

7 ETISK REFLEKTION

Endometrios ar ett kansligt &mne. Dar kommer @mnen som barnldshet, lidande, fysisk,
psykisk och social smérta upp. Alla har olika upplevelser, en del har fler problem &n
andra. Det ar ett intimt omrade vilket behover respekteras. Det &r viktigt att deltagarna pa
diskussionsforum skyddas. Jag kommer inte att ange vilka diskussionstradar jag hamtat
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material fran och insamlat material kommer att bevaras sa att utomstaende inte far ta del

av det.

Internetforskningen har fortsattningsvis otydliga riktlinjer for etiska aspekter men de
etiska forskningsreglerna galler aven vid internetforskning. (Henricson 2012 s. 260)
Enligt Henricson (2012 s. 70-71) behdver man Gvervaga etiska fragor bade innan och
medan man skriver ett vetenskapligt arbete. | hela examensarbetet ska man fundera Gver
etiken och for att gora detta behdvs kunskap om normer, véarderingar och principer. En
etisk utmaning &r att manniskorna som deltar i studien inte ska bli sarade, skadade eller
utnyttjade. Manniskovardet behver respekteras och man bor visa hénsyn till personers

integritet, sakerhet, manskliga réttigheter frihet och hélsa.

Vid konfidentialitet varnar man om att utomstaende inte far tag i uppgifter om personer
som ingdr i ett arbete. Man ska se till att uppgifter halls privata, bevara méanniskors
integritet och insamlade data bor forvaras sékert. Sjélva redovisningen av data ska vara
sadan att man inte kan koppla den till enskilda personer. Exempel pa detta r att man byter
ut orters och personers namn. Till grundvérdena i ett vetenskapligt arbete hor att vara
arlig och hederlig. Vid odréglighet forsoker man avsiktligt forvranga arbetet genom att
hitta pa falska kallor eller att uppvisa data som endast ger stod at ens egna teori vilket

lurar lasaren. (Henricson 2012 s. 86-87)

Enligt Charles Ess sa stélls man infor ett etiskt dilemma i netnografisk forskning da man
ska begreppsliggéra de medverkande i en studie. Man kan antingen jamfora de
medverkande med fysiska och verkliga individer i vardagen eller som offentliga
forfattare. En fOrfattare ska refereras och citeras korrekt medan individernas identitet bor
skyddas och samtycke om att delta i studien beh6vs. En annan problematisk sak &r att det
nufdértiden inte ar sa enkelt att vara anonym pa internet eftersom det inte alltid tillats. Till
exempel Facebook anvands for identifiering av personer pa diskussionsforum och
kommentarsfélt. Forr var internet ett stalle for anonyma texter medan man idag kan hitta

en koppling till personen som skriver dér. (Berg 2015 s.126-127)

Enligt Kozinets (2011 s. 192) finns det olika asikter om innehall som hittas pa internet ar

offentligt eller privat. Det ar rekommenderat vid netnografisk forskning att fa deltagarnas
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informerade samtycke men eftersom det ar enkelt for anvandare att anvanda sig av
pseudonymer och da inte kunna identifieras pa internet sa blir det svart att genomfora
processen for ett informerat samtycke. Med analys av material pa internet till exempel pa
diskussionsforum anses inte att géra forskning pa manniskor om man som forskare lagligt
och enkelt kan komma &t diskussionstradarna och om man inte avslojar anvandares
identitet. (Kozinets 2011 s. 194-195)

8 RESULTAT

Resultatet presenteras enligt tre aterkommande kategorier av kvinnors upplevelser av
endometriosrelaterad smarta. Forst kommer de vanligaste fragorna och kanslorna av

smarta att tas upp. Slutligen beskrivs kvinnornas syn pa varden.

Endometriosrelaterad
smarta

Sjukfranvaro Begransande Ensamhet i sjukdomen Oro for framtiden

Figur 1. Endometriosrelaterad smérta
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8.1 Aterkommande kategorier

Det finns tre huvudgrupper av smarta som kvinnorna pa diskussionsforumet beskriver.
Dessa ar stark menstruationssmarta ofta med riklig blédning, samlagssmarta och smarta
vid tarmtémning och/eller urinering. De har sakerna ar det som kvinnorna vill fa hjalp
med och soker sig med sina fragor och upplevelser till diskussionsforumet. Den storsta
gruppen ar menstruationssmartan och kan ses i majoriteten av inlaggen. Samma kategori

kan forekomma i flera inlagg.

Tabell 3. Antal inldgg och kategorier

Kategori Antal inlagg
Menstruationssmérta 41
Samlagssmarta 7

Smérta vid tarmtdmning och/eller urinering 8

8.2 Fragor och kanslor

Vanliga hypotetiska fragestallningar ar:

”Vad ska jag goéra?”
”Borde jag besoka lakare?”

”Har ndgon samma symtom som jag?”.

Fragorna har en frustrerande ton och det finns en kénsla av ensamhet hos skribenterna.
Stamningen pa diskussionsforumet kan tolkas som negativ och man kan till storsta del
lasa om kvinnor som ar uppgivna och fragar om rad for hur de ska klara av sin
endometrios. Deras vardag paverkas av smarta och oro éver framtiden &ar vanligt. |

Inlaggen beskriver kvinnorna sin egen historia och synpunkt av endometrios och soker
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stod fran andra. Stod fas i form av att andra beskriver sin situation som likadan. Det som
flera unga ar forvanade Over ar att de trodde att endometrios var nagot aldre
medelalderskvinnor dabbas av. Det finns okunskap om amnet och vad man ska gora nar

inget hjalper.

8.3 Menstruationssmarta

| 41 av 47 inlagg eller kommentarer skrev kvinnor att de hade mensvérk. Smartan
beskrevs som stark och begransande. Tva kvinnor hade erfarenhet av bade férlossning
och mensvark och tyckte att de motsvarade varandra. Vanligt var ocksa att ha sa svara
smartor att man borjade spy. En annan kvinna beskriver att hon hamnade till sjukhus pa
grund av mensvark. Vardagliga saker som att fa pa sig strumporna gick inte pa grund av
smartan som orsakades av endometrios. Problemen kom redan i unga ar och hade

begrénsat livet sedan dess.

Det som kunde lindra smartan i flera fall var hormonpreparat. En kvinna beskriver att hon
haft kraftiga smértanfall orsakat av endometrios och hade ont ofta. Hon blev nedstamd av
minipillren som skulle fungera som behandling. Hormonspiral fungerade béttre och
numera har hon endast lindrigare smarta dagligen. Det som ocksa hade hjélpt en del
kvinnor var att operera bort endometriom eller hela livmodern samt dggstockarna.

Smartstillande lakemedel som inneholl ibuprofen ansags vara for svaga.

| flera av inlaggen och kommentarerna sdger kvinnorna att mensvarken har lindrats eller
forsvunnit efter en graviditet. Manga onskar att bli gravida, bade for att smartan kanske
skulle lindras och for att de ar radda att det ska vara svart att bli gravid och vill bérja
forsoka i tid. Problemet ar att hormonpreparat som forhindrar graviditet sa som p-piller,
minipiller eller spiral anvands och manga &r radda for att sluta med dessa for da kommer

smartan orsakat av endometrios tillbaka.
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8.3.1 PAaverkat studie- och arbetsliv

Unga kvinnor hade problem med att kunna studera pa grund av smartan som
endometriosen medforde. De kunde behéva vara hemma fran skolan nar de hade ont. De
som var i arbetslivet hade ibland ocksa svart att kunna jobba. En kvinna berattade om att
hon har opererats tva ganger pa grund av endometrios eftersom hon hade sa starka
smartor. Hon har inte kunnat jobba pa ett ar. En ung person hade stress 6ver att inte kunna
jobba halva manaden pa grund av menstruationssmarta och att fa sjukskrivning pa grund

av endometrios var inte latt.

En kommentar handlar ocksd om att det inte ar normalt att ha mycket ont vid mens.
Personen skriver att man i skolor borde prata mera om att starka menssmaértor inte ar okej

och ndr man ska soka hjalp.

8.4 Smarta vid samlag

Samlagssmartor var ofta forekommande hos kvinnor med endometrios och fenomenet
hittades i sju av inlaggen eller kommentarerna. Det har drabbade inte bara kvinnorna
fysiskt utan blev dven en utmaning i parrelationen. Forutom den fysiska biten blev dven
det sociala lidande. Smartorna beskrevs som att underlivet gjorde ont och kunde vara
utmanande att ha samlag. En kvinna beskriver smartan som stickande och att det &ven gor
ont i magen efterat. En annan beréttar att hon vill ha samlag med det gar inte pa grund av
smartan. Senare skriver en ung person om att utéver samlag gor dven gynekologbesok

och inséttning av kapslar i slidan ont.

Har ville kvinnorna fa svar pa vad som kunde hjélpa, men ingen hade en enkel 16sning pa
problemet. Det som rekommenderades var att bestka en gynekolog, hormonspiral och p-
piller.

8.5 Smarta vid tarmtomning och urinering

| 4tta av inlaggen skrev kvinnor om att de hade smarta vid tarmtémning och urinering.

Ont i magen och tarmproblem var ocksa vanligt. Gemensamt for nagra var att symtomen
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forvarrades samtidigt som de hade mens. Toalettbesoken for dessa kvinnor var ofta langa
och smartsamma vilket upplevdes som mycket besvarligt. Det kunde vara fragan om att

andtarmen gjorde ont och att det var svart att urinera.

En kvinna hade endometriom pa bade urinbldsan och tarmen vilket for henne orsakade
smarta. En annan beréattar att hon efter tarmtomning far kramper i magen. De senaste

manaderna hade varit mycket besvérliga och hade har besckt flera lakare.

8.6 Kontakt med varden

Att fa vard beskriver flera av kvinnorna som svart, eftersom endometrios kan ha diffusa
symtom och de kéande heller inte att vardpersonalen tar dem pa allvar. Ultraljud kan ha
gjorts utan att hitta avvikelser och att fa ratt diagnos har tagit lang tid. Det fanns
rekommendationer om att inte besoka vilken gynekolog som helst utan en som &r

specialist pa endometrios, annars far man inte forstaelse for sina problem.

Ett exempel som uppkommer ar en kvinna som flera ganger tog kontakt med varden och
fick traffa gynekolog for sina menstuationssmartor. Det tog fem ar innan hon fick ratt
diagnos. Enligt henne kande hon ensamhet i sjukdomen och ansag att man pratar valdigt
lite om endometrios. En annan kvinna beskriver att hon fatt vard och antligen har fatt sitt
liv tillbaka. Hon har ingen smérta efter att 4ggstockar, livmoder och dggledare tagits bort.

Varken hormonell vard eller smartmedicin hade passat henne.

9 DISKUSSION

Nedan kommer jag att diskutera resultatet i férhallande till teoretisk referensram, tidigare

forskning, syfte och fragestallning samt etik.

9.1 Resultati forhallande till den teoretiska referensramen

Jag anvande Katie Erikssons (1994) teori om lidande i arbetet. Gemensamt for kvinnorna

med endometriosrelaterad smarta var att det orsakade dem lidande. De tre olika formerna
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av lidande framkom i diskussionsforumet. Vid endometrios finns sjukdomslidande,

vardlidande och livslidande.

Det framkom att sjukdomslidande kommer av sjukdom och behandling. Sméarta maste
lindras s& mycket som majligt, &nda lider kvinnorna i diskussionstradarna av olika sorts
smarta. Det ar allt fran unga till aldre kvinnor som har en sjukdom som det inte finns
tillrackliga behandlingsformer for. De kanner sig hjélplésa och upplever att de inte far ett
bra bemétande fran vardpersonal. Det tar lange att fa en diagnos och smartmediciner
hjalper inte. Sjukdomslidandet kommer starkt fram och ingen férsoker formildra sin
smarta. Det &r sjukdomslidandet som till storsta del ger lidande som syns fysiskt men

obehandlade sjukdomar paverkar dven det inre maendet.

Vardlidandet kommer da kvinnorna inte far ratt diagnos och inte blir tagna pa allvar. Att
behova vanta i flera ar pa en endometriosdiagnos och leva med en oforklarlig smérta
skriver kvinnorna i diskussionsforumet att &r tungt. Trots att de kanske vet att det inte &r
okej att ha valdigt ont i samband med mens sa finns det inte tillracklig information for
speciellt unga flickor. Att en patient som soker vard och inte tas pa allvar ar hemskt.
Kanske det &ar orsaken till att kvinnor vander sig till diskussionsforum. Eftersom
kvinnorna i studien alla skrev att de hade en endometriosdiagnos sa har de nagon gang
bestkt en ldkare. Har & bemotandet hos vardpersonalen viktig for att fortroendet for
varden av kvinnor ska hallas kvar. Som tidigare skrevs sa kan det enligt Eriksson fragan
att personalen har bristféalliga bedémningskunskaper och inte ser vad en patient behover
for vard. Darfor skulle det vara bra med regelbundna skolningar for personalen inte bara
i vardrutiner utan ocksa bemotande. En patient kan ocksa uppfatta att hen fatt dalig vard
trots att vardpersonalen gor sitt yttersta for att hjélpa.

Att smartan orsakad av endometrios gar ut 6ver parrelationen ar en orsak till livslidande.
Sociala relationer behovs for att ma bra. Kan man inte fungera i normala situationer pa
grund av endometriosrelaterad smarta, till exempel sjukfranvaro fran skola och jobb sa
paverkas hela livssituationen. Det behdvs mer forstaelse for att smartan kan vara
begrénsande och att sjukledighet ibland behdvs. Daremot skulle det vara optimalt med
behandlingsformer som lindrar sa pass bra att kvinnorna skulle fa vara smartfria.
Ensamhet i sjukdomen fanns bland kvinnorna pa diskussionsforumet. Ensamhet och
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sjukdom ar ingen bra kombination. Det behdvs mer information om hur vanligt

endometrios ar och att man inte behodver vara ensam.

9.2 Resultat i foérhallande till tidigare forskning

Rusha & Misajons (2018) studie stammer Gverens med resultatet av detta arbete.
Endometrios kan vara begransande och det kan leda till bland annat angest. Livskvaliteten
var nedsatt vilket man dven kan se hos kvinnorna i resultaten med tanke pa lidandet
smartan orsakar. Det som inte framkom i diskussionsforumet var om kvinnorna hade
drabbats av depression. Rusha & Misajon skriver att hela tre av fyra kvinnor hade
depressionssymtom eller angest. Det ar mojligt att det fanns depression bland kvinnorna

i mitt resultat men ingen skrev det rakt ut.

Ocksa Marinho et al. (2018) skrev att den mentala hélsan paverkas negativt och utéver
det att endometrios paverkar livskvaliteten negativt i alla omraden som hade undersokts.
Det &r med andra ord mycket lidande for kvinnorna vilket man sag i resultatet av min

studie.

Studien som Lovkvist et al. (2016) gjort visar att karridren kan bli lidande av endometrios.
Har kom ocksa fram att yngre kvinnor upplever sig ha mer symtom an éldre. Det ar
intressant att min studie visar pa att yngre kvinnor kan tro att endometrios ar vanligare
hos dldre men LoOvkvists studie sager att yngre kvinnor har mer symtom. Har kommer
biten med att det tar lange att fa en diagnos in. Unga kvinnor utan en diagnos kan ha starka
smartor av endometrios. Det kan ga ar innan de far veta att de hela tiden haft sjukdomen
nér de var yngre. Darfor behovs information foér unga om endometrios och nar man ska
sOka hjalp. Nedstdmdhet och férsdmring av det sociala livet var dven kopplade till
endometrios. Aven som kvinnorna i diskussionsforumet s kan det sociala bli lidande om
man inte kan fungera som vanligt pa grund av smarta. Social gemenskap finns ocksa pa

arbetsplatser men om man inte kan jobba sa forsvinner den biten.

Nezhat et al. (2019) skrev i sin studie om att individuell medicinsk behandling behdvs
och att malet &r att fa bort smartan. Chiantera et al. (2017) skrev att situationen kan

missforstdas om man kan fa fel diagnos samt att det &r utmanade att klara av smartan vid

27



endometrios. Min studie visar att hormonpreparat var det som de flesta ansag att hjélpte.
Svar smarta var det vanligaste amnet pa diskussionsforumet och det som orsakade lidande
for kvinnorna. Malet med att fa bort sméartan fungerar i teorin men sallan i praktiken enligt

mitt resultat.

9.3 Resultat i forhallande till studiens syfte och fragestallning

Syftet med studien var att utveckla och sprida kunskap till vardpersonal och allmanheten
om hur endometriosrelaterad smarta paverkar kvinnor i vardagen. Syftet har nastan varit
det samma under hela arbetsprocessen. Efter att jag begransat mig till att fokusera pa
smarta sa blev det ett tillagg i syftet. Jag tycker att denna studie tydligt visar att det ar
viktigt och det behovs mer forstaelse samt kunskap om amnet. Vardpersonal behéver ge
stod och ta kvinnorna pa allvar. Det &r inte bara smartan som kan behdva behandlas.
Resultaten visar att nedstdmdhet och sociala bekymmer ar vanligt vilket &r problem som

orsakar lidande.
Fragestallningen var:
”Vad ar kvinnors upplevelser av endometriosrelaterad smirta pa diskussionsforum?”.

Fragestallningen har omarbetats ett antal ganger for att inte vara sa lang men anda tydlig.
Jag tycker att fragan besvarades och att studiens resultat motsvarar syftet. Ett
overblickande svar pa fragan &r att de kanner sig ensamma i sin sjukdom, det orsakar
sjukfranvaro, de upplever oro for framtiden och kéanner sig begransade. Alla punkter
behover inte galla alla men det kan gora det. Upplevelserna var negativa och det fanns
aven daliga erfarenheter fran sjukvarden. Det skulle vara viktigt att kvinnorna far bra

upplevelser av varden sa att inte tilliten sjunker.

9.4 Etik och allméan diskussion

Etiska dilemman som uppkommit under processen ar om anvandarna pa
diskussionsforum &r anonyma eller inte nar de skriver pd en offentlig plattform.

Personerna som skrivit pad diskussionsforum har &ndd hallits anonyma och
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diskussionstradarna har jag forsokt att skriva om sa att man inte ska kunna spara
anvandare. Det som ocksa har varit lite problematiskt ar att inte skriva sa att nagon kan
bli sarad av materialet. Men viktigt att poangtera ar att resultatet inte galler alla och att
det kan finnas personer som har helt andra erfarenheter. Jag har forsokt att skriva
resultaten sd objektivt som mojligt for att fa en sa korrekt bild av vad personer med

endometriosrelaterad smarta skriver pa diskussionsforum.

Som blivande barnmorska har det varit ett givande omrade att studera. Jag har fatt mer
forstaelse for hur sjukdomar kan paverka vardagen och har nu mer kunskap om hur jag
ska bemata kvinnor inte bara med endometrios utan ocksa andra problem. Att vélja en
netnografisk studie av diskussionsforum var ett ganska enkelt beslut eftersom det &r ett
lite annorlunda satt att forska och man kan komma fram till viktiga resultat. Diskussions-
forum och sociala medier kommer mycket troligt att bli en plats dar man forskar mera
eftersom personer séker upp sina symtom och soker svar pa natet. Vardpersonal skulle ha

nytta av att fa ta del av dessa studier.

10 KRITISK GRANSKNING

| detta kapitel granskas studien och dess resultat kritiskt av skribenten.

Jacobsens (2007) bok beskriver validitet och reliabilitet. Intern validitet handlar om hur
korrekt resultatet uppfattas och om resultatet motsvarar det man ville astadkomma med
sin studie. Extern validitet &r daremot om studien kan generaliseras. Reliabilitet &r hur
tillforlitligt det insamlade materialet ar. (Jacobsen 2007 s. 156-175)

Den interna validiteten i studien anser jag att ar god. Resultatet visar att det behdvs mer
forskning och forstaelse i amnet. Jag har forsokt att objektivt fa fram ett resultat men det
ar omojligt att resultatet &r fullstandigt objektivt skrivet. Amnet intresserar mig
personligen och jag vill att det i framtiden skulle finnas ldsningar for flera
kvinnosjukdomar sa att ingen behover lida. Jag kan ha tolkat situationer fel men jag har
forsokt att fa en sd korrekt helhetshild som mojligt och skrivit utgdende fran det.
Personerna pa diskussionsforum ser inte varandra 6ga mot 6ga vilket paverkar resultatet

genom att ansiktsuttryck och tonfall faller bort.
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Den externa validiteten ar ganska lag. Resultatet kan galla manga men inte alla.
Manniskor kan uppleva samma sak pa olika sétt. Resultatet baserar sig endast fa hur denna
grupp kvinnor pa ett diskussionsforum upplever sin situation. Man bor vara forsiktig med
att generalisera eftersom det kan sara personer som inte hor till den gruppen. En del ar
ocksa kansligare, tvartom eller s satter de inte fokus pa samma saker. Jag tror iallafall

att man far en uppfattning om vartat studien pekar.

Reliabiliteten ar god. 47 inlagg och kommentarer & med i studien sa det ar inget stort
arbete men anda tillrackligt for att fa fram ett bra material. Manga faktorer sa som arlighet
i diskussionerna spelar in. Jag antar att diskussionstradarna inte &r pahittade berattelser
eftersom jag inte vet vem eller hur det skulle gynna nagon. De som skrivit pa
diskussionsforumet har sokt hjalp och stod fran andra. Det man inte kan veta ar om
detaljer i berattelserna har blivit fel eller 6verdrivna men helhetsmassigt sa ar

reliabiliteten god.

10.1 Fortsatt forskning

Det skulle vara intressant att forska vidare i om endometrios och framforallt smarta
paverkar val av studier och arbete. Man skulle ocksa kunna fortsatta forska pa detta arbete
men tilldgga intervjuer. En intervjustudie i &mnet skulle vara bra for da kan man fraga
foljdfragor och fa en djupare forstaelse. Man skulle ocksa kunna stéilla fragor pa
diskussionsforum men i sa fall pa nyare inlagg sa att man skulle fa svar av de som skrivit

dar.
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