YRKESHOGSKOLAN

NOVIA

Att leva med en osynlig sjukdom

En kvalitativ studie om unga kvinnors
upplevelser av endometrios

Victoria Granlund

Examensarbete for (YH)-examen inom social- och halsovard

Utbildning: Sjukské&tare

Vasa 2021




EXAMENSARBETE

Forfattare: Victoria Granlund
Utbildning och ort: ~ Sjukskotare (YH), Vasa
Handledare: Anita Wikberg

Titel: Att leva med en osynlig sjukdom: en kvalitativ studie om unga kvinnors upplevelser
av endometrios

Datum 6.5.2021 Sidantal 26 Bilagor 2

Abstrakt

Endometrios drabbar ca 6-10% av kvinnor i fertil alder véarlden runt. Det &r en sjukdom
som paverkar ménga aspekter av kvinnans liv, och smirta ér ett av huvudsymptomen.
Endometrios har dven en paverkan pé kvinnans fertilitet och mentala hélsa.

Syftet med denna studie &r att f4 mera kunskap och belysa unga kvinnors upplevelser av att
leva med endometrios, och hur deras vardag pdverkas av endometrios. Aven bemdétandet
frén sjukvarden lyfts fram. Som teoretisk utgangspunkt anvandes Katie Erikssons teori om
lidande.

Studien &r en kvalitativ intervjustudie, dér intervjuer anvinds som datainsamlingsmetod.
Fyra kvinnor i dldern 2224 som har endometrios intervjuades, och sedan gjordes en
kvalitativ innehéllsanalys med induktiv metod for att analysera materialet.

I resultatet framkom att de deltagare som behandlades med hormonbehandling kunde leva
ganska normalt, och att de fysiska symptomen var hanterbara. Sjukdomen hade en
paverkan pé deras psykiska vdlméende, och oron kring att inte kunna bli gravid var en av
huvudorsakerna. Det framkom &dven brister inom varden, upplevelsen av brist pa
information var gemensam hos alla deltagare. Att fa veta att man har en kronisk sjukdom
men inte fa tillrdcklig information om vad det innebér, eller hur framtiden kommer att se
ut, limnade kvinnorna med en kénsla av ovisshet.
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Abstract

Endometriosis affects about 6-10% of women of fertile age around the world. It is a
disease that affects many aspects of the woman’s life, with pain being one of the main
symptoms. Endometriosis also affects the woman’s fertility and mental health.

The purpose of this study is to gain more knowledge and to highlight young women’s
experiences of living with endometriosis, and how their day-to-day life is affected by
endometriosis. The treatment and attitude in health care was also highlighted. Katie
Eriksson’s theory about suffering was used as a theoretical standpoint.

This study is a qualitative interview study, where interviews were used as a method of
collecting data. Four women aged 22-24 with endometriosis was interviewed, and then a
qualitative data analysis with an inductive approach was used to analyze the material.

The results showed that the participants who were treated with hormonal treatment could
live quite normally, and that the physical symptoms were manageable. The disease affected
their mental health, and the concern around potentially not being able to become pregnant
was one of the main reasons. There were also flaws in the care that they got, a lack of
information was common to all participants. To learn that they had a chronic disease but
not getting sufficient information about what it meant, or how it’1l affect their future, left
the women with a sense of uncertainty.

Language: swedish Key words: endometriosis, chronic illness, gynecology
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1 Inledning

Endometrios &dr en gynekologisk sjukdom som paverkar kvinnor i fertil alder, ungefar 6—
10% globalt (Terveyskyld, 2017). Sjukdomen orsakar kronisk badckensmairta, smérta i
samband med menstruation och magproblem, for att nimna en del symtom (Ek m.fl., 2015).
Skribenten har valt att skriva om upplevelser som unga kvinnor har av att leva med
sjukdomen, for att d&mnet intresserar och for att belysa @mnet och 6ka kunskapen. Om
allménheten har mera kunskap om endometrios sa okar forhoppningsvis forstaelsen for
personer med endometrios och vad de genomgar. Kvinnosjukdomar i1 allménhet behdver
belysas mera och pratas om mera, utan skam. Kvinnor som lider av endometrios borde kunna
prata om sin sjukdom utan att forminska sina besvir eller kdnna att det gor andra obekviama.
Att prata 0ppet om endometrios borde inte vara mer obekvdmt dn att prata om nadgon annan

sjukdom, t.ex. diabetes.

Patienter med sjukdomen kan uppleva att de har en sdmre livskvalitet och mera smértor pa
grund av att diagnosen kan bli forbisedd nidr de soker vard (Nnoaham m.fl., 2011).
Skribenten anser att sjukvardspersonal behover ha advekat kunskap om diagnosen och
symtomen sa att patienterna ldttare kan {4 en diagnos och behandling, men inte minst ett gott
bemoétande. Eftersom att diagnosen ofta tar lange att fa, borde patienten bli stdttad 1

processen och inte behdva anstranga sig kontinuerligt for att bli undersokt och fa en diagnos.

Skribenten har genom bloggar, sociala medier som Instagram och Facebook foljt med nagra
kvinnor som har endometrios, men 1 sociala sammanhang noterat att en stor del av manniskor
1 allménhet inte har kunskap om vad endometrios &r eller vad det innebér. Skribenten
kommer 1 arbetet att undersdka hur deltagarna 1 intervjun har upplevt att deras sjukdom
paverkar vardagen, om det till exempel péverkar deras arbetsliv eller studieliv. I arbetet
undersoks dven vilken instdllning deltagarna upplever att deras omgivning, anhoriga eller
andra, har till endometrios och vilken kunskap de har om sjukdomen. Upplever kvinnorna
att méanniskor 1 deras omgivning forstar deras lidande, och kdnner de sig bekvdma med att

prata Oppet om sin sjukdom?



2 Syfte och fragestillningar

Syftet med detta arbete &r att belysa och fa mera kunskap om unga kvinnors upplevelser av
endometrios, och hur sjukdomen paverkar deras vardag. I studien kommer dven att lyftas

fram hur deltagarna har upplevt bemétandet fran sjukvarden, nir de sokt vard for sina besvir.
Fragestéllningar:
- Hur upplever unga kvinnor endometrios och dess paverkan pa det dagliga livet?

- Vilken instéllning och kunskap upplever deltagarna att deras omgivning har om

endometrios?

3 Bakgrund

I bakgrunden beskrivs endometrios, som &r en gynekologisk sjukdom som péverkar kvinnor
1 fertil &lder. Endometrios dr den vanligaste orsaken till kronisk bidckensmérta och ar

sammankopplat till 4gglossning och menstruation.

3.1 Definition av endometrios

Den ursprungliga definitionen av endometrios dr endometriell vivnad som hittas kirurgiskt
utanfor livmoderhalan. Definitionen har utvecklats, och fokuserar nu &ven mer pé patienten,
och sjukdomens komplexitet — vilka olika vivnader som paverkas, sjukdomens kroniska och
systemiska natur och behovet av behandling (Bulun m.fl., 2019). Endometrios innebar alltsa
att endometrium-vivnaden vaxer utanfor livmodern. Detta orsakar kroniska inflammationer
som paverkar bickenvdvnaderna (Terveyskyld, 2017). Inflammation &r centralt i
endometrios. Inflammation orsakar smirta och leder till fibros, bildning av
sammanvéxningar och infertilitet (Bulun m.fl., 2019). Livmodersslemhinna, som ocksa
kallas endometrium, fors ut i bukhdlan genom &ggledarna. (Terveyskyld, 2017)
Endometriumvévnad som fastnat pad é&ggbldsorna kan ocksd ge upphov till
endometrioscystor. (Bulun m.fl., 2019) Det finns dven fall av endometrios som involverar
lymfkortlar, och detta dr vanligast ndr endometrios forekommer 1 tarmarna och rektum.
Endometrios ddr lymfkortlarna dr involverade liknar djup endometrios fran en patologisk
synvinkel. (Lenz, Fiala, Konecna & Lenz, 2021) P4 grund av att endometriospatienter har

ett dysfunktionellt immunforsvar, si forstors inte endometriumet nir det har vaxt pa fel
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stille. Endometriumvédvnaden far mest Ostrogen frin dggstockarna, men har dven andra
enzymer som mojliggdr en egen produktion av dstrogen hos endometriumvévnaden, vilket

kan 6ka inflammationen i1 bukhalan. (Terveyskyld, 2017)

Endometrios kan férekomma pé flera olika stéllen utanfér livmodern, som pa dggstockarna,
tarmvaggen, urinblasans vigg och bukhinnan. Det finns ytliga och djupa endometrioshéirdar.
De ytliga hdrdarna &r nagra millimeter stora, och kan befinna sig pé bukhélans ytor. Det kan
dven bildas cystor 1 é&ggstockarna, som dr fyllda med gammalt blod. Djupa
endometrioshérdar dr inte lika vanliga, endast 10% av endometriospatienter har dessa. De
kan forekomma pa slidans eller &ndtarmens bakvigg, och det kallas rektovaginal
endometrios. Andra stéllen dér de djupa hiardarna forekommer &r lilla backenets botten eller
pa de bakre livmodertfastena, och dven i urinvigarna (Terveyskyld, 2017). Endometrios kan

aven péverka diafragman, pleuran, lungorna, hjértsdcken och hjarnan. (Bulun m.fl., 2019)

3.2 Symptom

Patienter med endometrios upplever oftast svara menstruationssmértor, och smértorna kan
bdrja innan sjélva menstruationen har borjat (Terveyskyld, 2017). Smérta ar det vanligaste
symtomet och det mest markanta (Internetmedicin, 2018). Smirtorna kan féorekomma pé
andra stillen i kroppen, som t.ex. i axeln eller ljumskarna, beroende péa var
endometrioshirdarna ar beldgna. Djupa hirdar kan ge sa kraftig smérta i samband med
menstruation att patienten blir oformdgen att arbeta eller studera. Vid djupa hirdar kan
patienten dven ha smértor vid tarmtomning, om hidrdarna finns pa slidans och @ndtarmens
vigg. Detta kallas rektovaginal endometrios. Patienterna kan da dven ha smaérta vid samlag
(Terveyskyld, 2017). Smirtan verkar vara oberoende av svarighetsgraden av endometrios,
vilket betyder att kvinnor med mild endometrios kan uppleva svir smérta och kvinnor med
svar endometrios kan ha mindre smérta. (Lagand, La Rosa, Rapisarda, Valenti, Sapia,

Chiofalo, Rossetti, Ban Frangez, Vrta¢nik Bokal & Vitale, 2017)

Tarmbesvér, blodningsrubbningar, kraftloshet, &dgglossningssmairta, svarigheter vid
urinering, och trotthet dr ocksa vanliga symptom. Endometriossjuka kvinnor drabbas dven

av fertilitetsproblem. (Internetmedicin, 2018)



3.3 Diagnostik

Uppskattningsvis dr 6 av 10 kvinnor som har endometrios odiagnostiserade. Det finns inga
klara egenskaper eller biomarkorer som ér tillrdckliga for att diagnostisera endometrios.
Symptomen som endometrios medfor kan orsakas av en rad av olika sjukdomar och tillstand,
forutom endometrios. En forsenad diagnos kan leda till att sjukdomen hinner utvecklas och
att fertiliteten paverkas negativt. (Agarwal m.fl., 2019) Vid misstanke om endometrios tar
lakaren patientens sjukdomshistoria, samt stéller en rad fragor géllande smartan for att fa en
uppfattning om situationen. Sedan gors en gynekologisk undersokning samt ett vaginalt
ultraljud fo6r att uppticka cystor eller fordndringar. (Andersson & Higg, 2017) Djup
endometrios kan vara svarare att upptiacka med bara en gynekologisk undersokning, men att
undersdka under menstruationen forbéttrar mojligheterna att uppticka forédndringar.
(Agarwal m.fl., 2019) Ett vaginalt ultraljud ar inte alltid tillforlitligt, och férdndringarna syns
inte alltid. For att stilla en sdker diagnos kan en magnetrontgenbild tas eller en
titthalsundersokning goras (Andersson & Higg, 2017). Djup endometrios kan diagnostiseras
med hjilp av ultraljud, i samband med att patienten uppvisar kliniska symtom. Péalitligheten
av denna undersokning &r oklar, men man uppskattar att man i 6ver 85% av fallen kan stilla

en korrekt diagnos. (Koninckx, Ussia, Adamyan, Wattiez & Donnez, 2012)

3.3.1 Differentialdiagnoser

Det finns flera tillstdnd som orsakar symptom som liknar de vid endometrios. Dysmenorré,
som betyder menstruationsvérk, ar exempelvis en differentialdiagnos. Andra tillstdnd som
ger liknande symptom dr cystit, ovarialcysta, IBS, divertikulit och appendicit
(Internetmedicin, 2018). Adenomyos, som betyder att endometriell vavnad forekommer 1

livmoderns muskulatur, dr ocksa en differentialdiagnos. (Gunther & Walker, 2020)

3.4 Behandling

For endometrios finns ingen kurativ behandling, utan behandlingen ar att lindra symptomen.
Detta innefattar ldkemedelsbehandling, oftast hormonbehandling, och dven operation.
Behandlingens mal ir att lindra smértan och att fertiliteten ska bibehallas (Von Hofsten &
Bonnier, 2018, s. 62). Man strdvar ocksa mot att minska behovet av operativ behandling
(Bulun m.fl., 2019). Foérutom nedanstdende behandlingar anvidnds ocksd NSAID (non-
steroidal anti-inflammatory drugs) for att lindra smirta vid dysmenorré. (Rafique &

Decherney, 2017)



3.4.1 Behandling med hormoner

Behandling med hormoner fokuserar pd att dimpa Ostrogenproduktion och reducera
dgglossningar. Man framkallar amenorré, utebliven menstruation, for att minska
inflammationen och forebygga att sjukdomen framskrider (Bulun m.fl., 2019). For att lindra
smértan vid endometrios kan patienten fi& GnRH-gonister. Deras uppgift ar att
hjarnbihangets hormonfrisittning ska minskas. Man anvédnder d@ven gulkroppshormoner,
gestagener, for att lindra smirta. Dessa behandlingar kan leda till att dgglossningens
aterkomst fordrojs efter att man avslutat behandlingen, och di kan man i stéllet behandla
smértan med p-piller, som vanligtvis inte har den f6ljden. Hormonspiraler ger ocksé en viss

smirtlindring vid endometrios. (Von Hofsten & Bonnier, 2018, s. 63)

P-piller, specifikt kombinerade p-piller, anviands for att undertrycka sjukdomens progression
samt dgglossning. Effekten av behandlingen varierar. Kontinuerlig anvidndning av
kombinerade p-piller har visat en bittre effekt mot smérta (Rafique & Decherney, 2017). P-
piller medfor en forhojd risk for blodpropp. Det dr en sédllsynt men allvarlig biverkning, och
dérfor ska p-piller inte ges till patienter som har en f6rhojd risk for blodpropp av nagon
annan orsak som t.ex. rokning, drftliga anlag for blodpropp eller fetma (Medibas, 2018).
Kombinerade p-piller med en ldgre dos av etinylestradiol, 20 mg istéllet for 30 mg, har en

lagre risk for vends blodpropp och rekommenderas dérfor. (Rafique & Decherney, 2017)

3.4.2 Kirurgisk behandling

For att avldgsna endometrioshérdar kan ett kirurgiskt ingrepp goras. Man opererar da bort
forandringarna laparaskopiskt, och detta kan minska inflammationsprocessen och smértan.
Ett kirurgiskt avlagsnande av endometrioshirdar hos patienter med mild endometrios kan
Oka chansen att bli gravid (Von Hofsten & Bonnier, 2018, s. 64) Studier har visat att
laparaskopisk borttagning av endometriosforandringar kan minska sméirtan betydligt, men
att smértan kan komma tillbaka efter 6 till 12 ménader. Detta forekommer hos 30-60% av
patienter som blivit opererade. (Giudice, 2010) Kirurgisk behandling &r en
standardbehandling nér patienten har endometrioscystor. Om cystan dr mindre dn 3 cm i
diameter, ldimnas den oftast obehandlad, speciellt om patienten &r dldre &n 35 ar. Om kvinnan
ar 1 fertil dlder och onskar bli gravid bor kirurgisk behandling 4nda dvervégas, for att 6ka

chanserna for detta. (Nowak-Psiorz, Cie¢wiez, Brodowska & Starczewski, 2019)



3.5 Orsaker och riskfaktorer

Det finns inte en klar orsak till endometrios (Von Hofsten & Bonnier, 2018, s. 64). En
riskfaktor for endometrios ar att under en livstid ha ett stort antal dgglossningscyklar, och
detta kan bero pa att menstruationen kommer tidigt eller att kvinnan genomgar fa eller inga

graviditeter. Detta Okar risken for att endometriumvavnaden fardas 4t fel héll. (Bulun m.fl.,

2019)

3.6 Endometriosrelaterad infertilitet

Forutom smiérta och andra besvédr hos den drabbade kvinnan, kan endometrios orsaka
infertilitet. Enligt Tanbo & Fedorcsak (2017) kan ungefar 50% av kvinnor med minimal/mild
endometrios bli gravida utan behandling, medan bara ungefir 25% av kvinnor med
medelsvar endometrios kan bli gravida spontant. Detta tyder pé att det finns ett samband
mellan svarighetsgraden pa endometrios och mojligheten att bli gravid. Nagra faktorer som
kan paverka fertiliteten hos en kvinna med endometrios dr sammanvéxningar,
progesteronresistens, kronisk intraperitoneal inflammation och dysfunktionell rorlighet i

livmoderhalsen. (Tanbo & Fedorcsak, 2017)

Det finns fler olika sdtt att behandla endometriosrelaterad infertilitet.
Likemedelsbehandlingen kan ske pa tva sitt; man undertrycker dggblasans tillvaxt si att
menstruationen uteblir och sjukdomens tillvaxt och utveckling bromsas, eller sa stimulerar
man dggbldsans tillvixt och dgglossning. En annan behandling for att 6ka fertiliteten ar
kirurgisk behandling. Kirurgisk borttagning av endometrios forbéttrar fertiliteten hos
kvinnor med mild endometrios. Det finns ingen evidens som stdder att kirurgi hos kvinnor

med medelsvar/svar endometrios framjar fertilitet. (Tanbo & Fedorcsak, 2017)

Om kvinnan inte kan bli gravid spontant, finns det andra alternativ. IUI, intrauterine
insemination, betyder att man sperman processeras och sdtts in i livmodern. IUI
rekommenderas inte for kvinnor med medelsvar eller svar endometrios. (Tanbo & Fedocsak,

2017)

In vitro fertilization, IVF, ar en annan metod som anvidnds hos kvinnor med endometrios.
Man Overstimulerar dggstockarna for att frimja utvecklingen av dggblasor, dven kallade
folliklar. Man tar sedan ut dggceller och befruktar dem tillsammans med sperma i ett
odlingsmedium. De befruktade dggcellerna ldggs sedan in 1 livmodern, och férhoppningen

ar graviditet. (Huang & Rosenwaks, 2012)
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Infertilitet kan vara forkrossande och péfrestande. Kinslan av att man inte har kontroll ver
sitt liv kan vara en av de svérare aspekterna av infertilitet. Infertilitet kan bli en central punkt
1 vardagen, och paverka alla andra delar av livet. Infertila kvinnor drabbas av depressiva
symptom, betydligt mer &n fertila kvinnor. En fertilitetsbehandling kan réra om vardagen,
och manga har svart att fokusera pa langsiktiga mal medan de genomgér behandlingen,
aterhdmtar sig frdn procedurerna, och lever med humdrsvéngningar. (Cousineau & Domar,

2007)

3.7 Endometrios och psykisk ohélsa

Menstruationssmaérta, samlagssmérta, kronisk backensmaérta och infertilitet kan stéra den
unga kvinnans professionella, sociala, akademiska och ekonomiska potential. Dessa
symptom, som konstant dr dterkommande, kan leda till psykiskt illaméende (Bulun m.fl.,
2019). Endometrios dr sammankopplat till flera psykiska symptom, sidsom depression,
angest och psykosocial stress (Lagana m.fl., 2017). Endometrios paverkar signifikant
patienternas livskvalitet. Enligt Gonzalez-Echevarria et al. som gjort en studie om sambandet
mellan psykisk ohélsa och endometrios, lider en stor del av endometriospatienter av
depression, och mer dn 79% av kvinnorna i denna studie led av dngest. Studien undersokte
olika hanteringsmetoder hos dessa kvinnor. Att dra sig undan socialt var en av dessa
metoder, och det kunde sammankopplas med en kinsla av att vara missforstddd, att ha
humdrsvéngningar. Kvinnorna kénde dven att endometrios paverkade deras skolgang eller
arbetsliv (Gonzdlez-Echevarria, Roasio, Acevedo & Flores, 2018). Vetskapen om de

eventuella svarigheterna med att fa barn &r en stor orsak till stress. (Bulun m.fl., 2019)



4 Teoretisk utgingspunkt

Katie Erikssons teori om lidande anvénds som teoretisk utgdngspunkt for denna studie.
Teorin valdes for att lidande &r sa centralt 1 sjukdomsbilden hos en kvinna med endometrios,

dir smaérta ar ett av huvudsymptomen.

4.1 Katie Erikssons teori om lidande

Att lida innebir nigot ont eller negativt for den som upplever lidandet. Att lida ar att kampa,
att utsdttas for nagot som man maste sta ut med. Trots detta kan lidande dven innebdra nagot

meningsbédrande. (Eriksson, 1994, s. 21)

Att lida hor till de villkor som livet har, och en minniskas forméga att lida &r essentiell.
Lidande och smirta meddelar oss om nagonting ar fel, bade fysiskt, psykiskt och andligt. Att
inte kunna lida &r ocksa ett lidande. Utan lidande tappar livet sin struktur. Ménniskor som
inte har fomégan att lida kanske uttrycker ett framtvingat lidande, medan vissa ménniskor
som kan lida utét ger ett intryck av att de vill lida eller att de soker lidande. I bada fallen
finns det forvantningar och bedémningar av ens lidande, av omgivningen. (Eriksson, 1994,

s.14-15)

Lidandets djupaste mening dr doendet. Lidande innebdr f6r en ménniska att forlora nigot,
eller att bli frantagen nagot. Da finns ocksa sorgen over forlusten dér. (Eriksson, 1994 5.16)
Lidandets mening definieras av manniskans sitt att forhalla sig till det. Om man inte kan
fordndra situationen, méste man fordndra instillningen till den. Nér instdllningen fordndras,
gor ocksa situationen det (Eriksson, 1994, s. 48-49). Det dr minskligt att forsoka hitta
forklaringar for lidandet, och vi forsoker hitta dem genom tro eller vetskap. For att kunna
genomga lidandet och bli fri médste ménniskan frigdra sig frén att undra 6ver lidandets varfor.

(Eriksson, 1994, s.36-37)

Begreppet “patient” hdrstammar frén den lidande. En patient var tidigare ndgon som led,
som uthdrdade nagonting, men ocksa hade luster och passioner. Alltsé ett bredare begrepp
som innefattade livets olika dimensioner. Senare fick ordet patient en mer medicinsk
betydelse, ndgon som ar sjuk och har en diagnos. I denna forédndring bortglomdes den lidande
ménniskan. Den nutida patienten ska visa upp konkreta symptom som samhéllet accepterar.
Sjukdomen ska ha ett namn, och behandlingen ska helst inte kosta mycket. Begreppet patient
ar pd senare tid bundet till ritten att fa vard samt stod ekonomiskt for varden. (Eriksson,

1994, s. 25-27)



4.1.1 Lidandeti varden

Syftet med vardandet dr ursprungligen att lindra lidandet. I nutid 4r det dock ofta sa att
varden istdllet skapar lidande for patienten. Den storsta utmaningen for vardforskningen
framover ar att forsoka hitta sitt att minska lidandet, eller lindra det. Eriksson beskriver tre
former av lidande i varden; sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. (Eriksson, 1994,

s. 82)

4.1.2 Sjukdomslidande

Sjukdomslidande &r lidande som orsakas av sjukdom och behandling. Fysisk smirta kan vara
en orsak till lidande hos patienten och bor lindras med alla resurser. Om smértan lindras, kan
ocksa lidandet lindras. Sjukdomslidandet kan delas in 1 kroppslig smirta och sjélsligt och
andlingt lidande. Kroppslig smérta kommer fran sjukdom och behandling. Nir en minniska
lider kroppsligt, koncentrerar man sin uppmérksamhet pa smértan och dérfor upplevs
smértan inte enbart i kroppen, utan som en helhet. Sjilsligt och andligt lidande kommer fran
att ménniskan kdnner sig fornedrad eller upplever skam eller skuld relaterad till sin sjukdom
eller dess behandling. Patienten kan sjdlv uppleva dessa kinslor, men de kan ocksé orsakas

av att vardaren har en délig attityd. (Eriksson, 1994, s. 83-84)

Sjukdomar kan orsaka skam- och skuldkénslor i sig sjdlva, nagra exempel som Eriksson ger
ar hudsjukdomar som &r synliga &t alla, barnsjukdomar som gor att fordldrarna skdms over
att de kunde ha orsakat sjukdom 4t sitt barn, eller gynekologiska sjukdomar déir det gors
intrdng pé intima omraden. I samhéllet finns ocksa en stigmatisering av sjukdomar, och

sjukdomsnamn anvéinds som skillsord. (Eriksson, 1994, s.84-85)

4.1.3 Vardlidande

Viérdlidande ér lidande som orsakas av vérd eller utebliven vérd. Det finns fyra kategorier
att sammanfatta vardlidandet 1; krinkning av patientens vérdighet, fordomelse och straff,
maktutdvning och utebliven vard. Att patientens vérdighet blir krinkt betyder att patienten
frantas majligheten att vara minniska, och detta kan se ut pa olika sitt. Det kan vara att man
inte skyddar patienten tillrackligt vid intima vardatgérder, att man tilltalar patienten pa ett
nonchalant eller krinkande sétt, eller att man inte ser madnniskan. Det hor till vardarens
uppgift att forhindra krinkning. Man bor ge patienterna indivuell vard for att bekréfta deras
vérdighet.
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Fordomdelse och straff uppstar nir vardaren nonchalerar patienten. Patienten ska alltid sjilv
ha mdjligheten att vilja vad som é&r bdst fo denne, men det kan uppfattas som att detta hor
till virdarens uppgift. Vardaren har ett kunnande som gor detta delvis sant, men i slutindan

ar det patienten som bestdmmer. (Eriksson, 1994, s. 91)

Maktutovning innebér att vardaren inte later patienten agera enligt sin fria vilja, och utovar
tvang. Detta gor att patienten kdnner sig maktlds. Som vérdare kan man ocksa fororsaka
lidande och utdva makt genom att inte ta patienten pé allvar, eller i beaktande. Ett exempel
pa matkutovning &r nér vardarna tvingar patienterna att géra sadant som de inte orkar for att

halla rutiner. (Eriksson, 1994, s. 91-92)

Utebliven véard forekommer om vardaren inte kan se patientens behov. Detta kan vara
medveten vanvard, eller slarv. Icke-vird innebér att ingen vard ges. Dessa brister i varden ér

alltid krankande for patientens virdighet. (Eriksson, 1994, s.92-93)

4.1.4 Livslidande

Nér en ménniska blir patient och upplever sjukdom fordndras livssituationen och detta kan
innebdra lidande. Detta lidande paverkar livet som helhet, det som man &r van med.
Livslidande dr ett brett begrepp som innefattar allt fran att ens liv hotas, till att inte kunna ha
ett normalt socialt liv. Det kan ocksa vara rddslan att do, eller att veta att man ska d6 men
inte ndr. Eriksson beskriver i detta kapitel att en av de djupaste formerna av livslidande &r
avsaknad av kérlek. Livslidande kan gora att en ménniska till sist ger upp, och inte orkar

kdmpa mer. (Eriksson, 1994, 5.94-95)

4.1.5 Lindrandet av lidande

Som vardare bor vi forsoka lindra patientens lidande, och detta innebér att ge patienten den
véard denne behdver utan att krinka eller fordoma patienten och utan att utéva maktmissbruk.
Minniskan ska kdnna att man har rétt att vara patient och att man &r vilkommen. Sma gester
kan gora mycket for patientens kénsla av virdighet, detta kan vara att patienten sjalv utfor
handtvitten eller kammar haret, eller att vardaren uttrycker genuint medlidande genom

vérdig beroring, ord eller pa andra sitt. (Eriksson, 1994, s. 95-96)

En grundsten 1 att lindra lidande som Eriksson beskriver dr formégan att mota lidandet. I
boken har hon citerat en vardare som beskriver att vaga sta vid patientens sida i svarigheter,

1 trar och smérta och obekvdmbhet. Att ha formagan att inte dra sig undan i dessa situationer.
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Eriksson har sammanfattat hur lidande kan lindras 1 tre punkter; att ha en bra sjukhusmiljo
dér patienten kédnner att hon har en plats och far sina fragor besvarade, att patienten kdnner
sig sedd, bekréftad och forstddd, och att patienten far den vard hon behover. (Eriksson, 1994,
$.96-97)

4.1.6 Medlidande

Medlidande betyder att man lider med nidgon annan. I virden dr medlidande viktigt, och gor
att man vill hjdlpa patienten for dennes skull och inte sin egen. Man kénner for patientens
lidande och vill dérfor lindra det. Medlidande betyder inte att man sjélv lider, men om man

sjalv upplever lidande kan medlidandet for den andra dimpas. (Eriksson, 1994, s. 57-58)

5 Metod

Detta dr en kvalitativ studie, eftersom att skribenten ansag att det var den mest passande
metoden for d&mnet. Med kvalitativ metod menas att skribenten studerar och beskriver
maéanniskors erfarenheter av ett fenomen. I kvalitativa studier dr intervjuer en passande
datainsamlingsmetod, eftersom man dd anvénder sig av deltagarnas egna beskrivningar av

dmnet. (Henricson, 2017)

5.1 Urval

Skribenten har valt att intervjua unga kvinnor som lever med endometrios, for att forstd och
beskriva deras upplevelser och erfarenheter av sjukdomen. Enligt Whiting (2008) finns det
tre egenskaper som utgor en 1dmplig deltagare for semistrukturerade intervjuer; att personen
ar kunnig 1 dmnet, att personen har formagan att reflektera och att personen ar villig att
beritta om d@mnet (Whiting, 2008). Fyra kvinnor i aldern 22-24 har intervjuats. Intervjuerna

gjordes via Zoom och Teams, pa grund av den rddande Covid-19-pandemin.

Deltagarna hittades via snobollsmetoden. Det innebér att deltagarna har hittats genom att jag
frigat bekanta och vinner om de kdnner nagon som har endometrios. De deltagarna kan
ocksa kédnna andra personer som kan delta 1 studien, och det kallas d& for snobollsmetoden
(Naderifar, Goli & Ghaljaie, 2017). Alla deltagare kontaktades personligen via sociala

medier eller telefon.
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5.2 Datainsamling

Som datainsamlingsmetod anvénder sig skribenten av intervjuer, for att beskriva deltagarnas
egna upplevelser och erfarenheter. Skribenten kommer att genomfora en semistrukturerad
intervju med Oppna fragor, eftersom det dr ldmpligt for att beskriva erfarenheter och
upplevelser. En semistrukturerad intervju innebér att skribenten har intervjufrdgor som ar
ritt strukturerade, men som kan anpassas till intervjun och vad som framkommer
(Henricson, 2017). Intervjuerna kommer att utféras pa distans, via videosamtal. Alla
deltagare far ett informationsblad, dér studiens syfte och huvudsakliga fragestillningar
framkommer. 1 informationsbladet beskrivs dven hur och var intervjun kommer att
genomforas, och det klargors att deltagandet &r frivilligt och att man nér som helst kan vilja
att inte lidngre delta. Deltagarna gav en elektronisk underskrift innan intervjuerna
genomfordes. Datumen och tiderna planerades pa forhand, och man kom 6verens pé vilket
sdtt intervjun skulle goras. Alla intervjuer spelades in via datorn, féorutom den intervju som
genomfordes genom att triffas, den spelades in via mobiltelefonens inspelningsfunktion.

Alla inspelningar forvarades sedan pa en USB-sticka.

For att hitta relevanta vetenskapliga artiklar anvénds frimst databasen PubMed, men dven
Google Scholar och Cinahl. Utdver dessa databaser soktes information till bakgrunden pa

internetsidor som dr &mnade for allminheten, exempelvis Terveyskyla.

5.3 Dataanalysmetod

Skribenten kommer att anvénda sig av en kvalitativ innehdllsanalys, och med induktiv
metod. En kvalitativ innehallsanalys granskar innehallet for att beskriva upplevelser och
asikter om ett dmne. Det gor att man far ett djupare och mer detaljerat resultat, vilket ar
lampligt for en kvalitativ studie (Forman & Damschroder, 2007). Det innebér att all data
kommer att organsieras och kategoriseras. Forst transkriberades alla intervjuer. Sedan
kategoriserades svaren i kategorier som utformades delvis utifrdn intervjufragorna, t.ex.
“Instdllning och kunskap hos védnner”. Néar all data &ar kategoriserad, grupperas
underkategorierna i huvudkategorier, och huvudkategorierna under huvudrubriker. Hér
grupperades exempelvis alla svar om omgivningens upplevelser, till en storre huvudkategori.
Dessa kategorier hjdlper att beskriva olika fenomen och fa en storre forstaelse. Nar
huvudkategorierna och underkategorierna var fardiga, gick skribenten igenom materialet

igen och samlade mera data till kategorierna. Det bor noteras att all data kategoriseras utifran
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skribentens tolkning. Hur datan kategoriseras &r av stor vikt for hur resultatet blir. (Elo &

Kyngis, 2007)

5.4 Etiska dverviganden

For att genomfora en intervju behdver man ett informerat samtycke. Deltagarna ska fa
information om arbetet och kunna forstd vad syftet med studien dr. De ska fa tillracklig tid
att noggrannt overviga deltagandet, och ha formégan att fatta detta beslut. Deltagarna ska
inte kdnna sig tvingade till att delta, utan deltagandet ska vara helt frivilligt, utan press
(Henricson, 2017). Deltagarnas samtycke till att delta ska dokumenteras, och de ska kunna
dra tillbara sitt samtycke utan foljder (Tenk, 2019). Deltagarna har fatt ett informationsblad
som beskriver syftet med studien, de huvudsakliga fragestéllningarna och hur

inspelningsmaterialet forvaras. De skrev sedan sitt samtycke elektroniskt via mail.

Nér man anvénder sig av intervjuer som datainsamlingsmetod, finns det manga etiska
aspekter att tinka pd. Vid en intervju kan fragorna vara kénsliga, och deltagarna kan reagera
negativt. Detta behover den som intervjuar kunna hantera pa ett etiskt sétt. Intervjumaterialet
ska inte vara tillgéngligt for obehdriga, och personuppgifter eller andra uppgifter som kan

leda till identifiering av deltagarna ska vara konfidentiella. (Henricson, 2017)

I denna studie tillimpar skribenten en datainsamlingsmetod som ir etiskt hallbar, och
informationen presenteras pa ett oppet och arligt sétt. Skribenten hinvisar till tidigare

forskning pa ett korrekt sétt och tar hdnsyn till andra forskares arbete. (Tenk, 2012)

Skribenten ska respektera alla deltagarnas ménniskoviarde och sjdlvbestimmanderitt.
Studien ska genomfGras pa ett sddant sitt som inte utgor risker, men eller skador for

minniskan. (Tenk, 2019)
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6 Resultat

I detta kapitel redovisas resultatet av den kvalitativa innehdllsanalysen som skribenten gjort
av intervjuerna. I analysen framkom fyra huvudkategorier; "Paverkan pa vardagen”,
”Omgivningens instéllning och kunskap”, ”Vérden” och ”Vélbefinnande och psykisk hélsa”.

Citaten dr omformulerade till standardsvenska for klarhet.

6.1 Paverkan pa vardagen

I intervjuerna framkom att tre av fyra deltagare hade behandling for endometrios 1 form av
p-piller. De som hade behandling upplevde att endometrios inte padverkade deras vardag sa
mycket fysiskt. En deltagare hade inte behandling, och hon upplevde svdr PMS (pre-
menstruellt syndrom) och svara kramper i samband med menstruationen samt ryggsmarta.
De deltagare som hade behandling beréttade att de innan behandlingen hade olika symptom,
som svar menstruationssmarta, mérkliga kramper och molande virk. Tvd av deltagarna
berittade att de upplevde samlagssmaérta, men en av dem hade genomgétt en operation for

att ta bort en cysta, vilket hade underlattat hennes samlagssmaérta och dven andra symptom.

“Kanske menssmdrtan har sa ddr pd ndagot sdtt blivit normaliserad. Man kanske alltid har

forvdntat sig att man ska ha jdtteont.”

“Det paverkar mig inte massor i nuldget.”

’

"Ndr mensen kommer sd dr jag i princip sdangliggande den dir forsta dagen.’

Att behova fara hem fran arbetet eller skolan pd grund av menssmérta var nagot som flera 1
ndgot skede hade varit med om. Med behandling var detta inte lika ofta forekommande, men
1 yngre aldrar nér de inte hade behandling hade de haft bade smaérta och rikliga blédningar,
nagot som upplevdes jobbigt sérskilt 1 hogstadiealdern. I nuldget da en global pandemi pagar
berdttade deltagarna att distansundervisningen underlattar, eftersom de kan stanna hemma
om de har ont utan att missa undervisningen. Den deltagare som inte hade hormonbehandling
berittade att hon ofta har fatt fara hem frén arbetet pa grund av smaértan, speciellt forsta
dagen av menstruationen. Hon upplevde att hon inte kan gora nadgot forsta dagen, och att det

paverkar bdde studie- och arbetslivet negativt.

"Men jag kommer ihdg att ndr jag var yngre sa blodde jag vildigt mycket, det kunde vara
sd ddr att fast jag bot pa rasten... sa blodde det dnda igenom, och det tyckte jag ju var

Jjdttejobbigt, speciellt da man var i hogstadiet”
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Deltagarna upplevde att endometrios har en viss paverkan pa deras sociala liv. Alla
deltagarna upplevde att deras vénner har forstaelse. En deltagare beréttade att hon inte har
ndgon ork under PMS:en, vilken hon tror att har ett samband med endometrios, och att det
paverkar hennes sociala liv negativt. Deltagarna upplevde att deras parrelationer paverkades
av endometrios, och samlagssmértan i samband med sjukdomen. Vetskapen om att det
eventuellt kommer att bli svart att fa barn var ocksa en betydande faktor som paverkade en
av deltagarnas parrelation. Humdrsvingningar i samband med PMS och trotthet under

PMS:en ledde till att manga sysslor i hemmet f6ll pa en av deltagarnas partner.

6.2 Omgivningens instillning och kunskap

Flera av deltagarna uppgav att de har fatt forstaelse fran vianner och familj, men att de inte
har mycket kunskap. Kvinnliga vinner kunde relatera till symptomen, men visste inte
mycket om endometrios. En deltagare upplevde att hon inte fitt tillricklig forstielse for hur

jobbigt det har varit att inte veta om hon kommer att kunna bli gravid.

Niér det kom till arbetskollegor, chefer och klasskompisar, upplevde de flesta att de hade fatt
forstéelse 1 arbetet och skolan. En deltagare uppgav att nir hon hade manliga chefer, si
forstod de inte varfor hon behdvde fara hem fran arbetet nir hon hade menstruationssmérta.
Flera av deltagarna studerar eller arbetar inom vardbranschen, och upplever att deras
kollegor och klasskompisar i dessa skolor och arbetsplatser har nédgon kunskap om
endometrios. Kvinnliga kollegor eller klasskompisar kan ofta relatera till symptomen, eller
jamfora dem med menstruationsvirk. Det kan da leda till att man bara pratar om symptomen,

och resten av sjukdomens aspekter kommer inte med i1 konversationerna.

)

“Alla har hort om det, men de vet kanske inte vad det dr.’
”Den diir okunskapen dr kanske jobbigast, att man hamnar och forklara sig.”

“"Man dr som kroniskt sjuk och man vet inte hur det kommer att se ut, det dr en stor

ovisshet om att det kommer att bli viirre, men man ser inte sjuk ut.

6.3 Varden

Flera av deltagarna fick sin diagnos vid forsta gynekologbesdket, genom att
endometrioscystor uppticktes. Tva av deltagarna var ndjda med bemoétandet fran vérden nér

de sokte vard for sina besvir. En deltagare upplevde att hon blev felbemétt, och att hon fick
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felaktig information géllande graviditet och endometrios. Hon blev informerad att en
graviditet dr det bista botemedlet for endometrios, vilket hon upptéckte att inte alltid stimde
nér hon liste pd egen hand. En annan deltagare upplevde att hon blev felbemott nér hon sokte
vard som 13-dring, och blev ordinerad p-piller. Dessa orsakade psykiskt illaméende genom

tonaren. I vuxen alder har hon dock varit n6jd med bemdtandet.

2

”... jag fick som inte riktigt deddr att, dr det farligt? Vad hdnder nu?...

“"Man hamnar att fara ldngre bort om man ska ha ndagon hjdlp.”

6.3.1 Brist pa information

Alla deltagare upplevde att de fick otillrdcklig information fran varden ndr de fick sin
diagnos eller sokte vard. Flera upplevde att de sjdlv fick ta reda pa information. Tva av
deltagarna uppgav att de upplevde att till och med ldkarna hade en viss okunskap. De
berittade att de fick sin diagnos, och inte s mycket mer berittat dt sig. Att bli diagnostiserad
med en kronisk sjukdom var i sig jobbigt, och att sedan ldmna med en kénsla av ovisshet
forvéarrade saken betydligt. En deltagare tyckte att man redan i grundskolan kunde prata mera
om menstruationssmaérta, om vad som &r normalt och vad man kan sdka hjilp for. Ocksa vid
tillfallet nir hon forsta gdngen borjade dta p-piller 1 ung alder 6nskade hon att man kunde ha
informerat eller pratat om endometrios. En deltagare beréttade att hon hittat olika rad
géllande egenvard i Facebook-grupper for kvinnor med endometrios, t.ex. om olika dieter
som lindrar symptomen. Hon 6nskade att man kunde fa mer information om egenvérd fran

vardpersonal.

“"Hon gav mig ingen information. Hon letade efter ett sant ddir informationsblad, men inte

hade hon det.”

“Det var sdddr att "du har en cysta pa dggstocken, den mdste vi operera och du har

endometrios’... det var ungefir det.”

6.4 Vilbefinnande och psykisk hilsa

I intervjuerna framkom tre huvudsakliga kategorier som péaverkade deltagarnas psykiska

vilmaende och vilbefinnande. Dessa var humor, infertilitet och ovisshet.

En deltagare berittade att hon hade humdrsvingningar och hennes humdr paverkades

negativt av p-piller. Hon upplevde att hennes humor forbattrades under en period da hon inte
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at p-piller, och 6nskade att hon inte behdvde dta dem. En annan deltagare beréttade att hennes
PMS péaverkade hennes humor och psykiska hélsa negativt, att hennes kénslor &r rubbade
och att hon inte kinner igen vissa egenskaper hos sig sjdlv. Hon upplevde att PMS:en var
psykiskt tung. Under tiden hon hade PMS, innan menstruationen, upplevde hon ocksa samre

sjalvkdnsla och en forvrangd sjalvbild.

"Fysisk smdrta dr en helt annan sak dn psykisk smdrta. Den ddr fysiska smdrtan kan jag ta
fast den dr fruktansvdrt hemsk, men det ddr psykiska dr jobbigt, det paverkar hela

omgivningen.”

Infertilitet och oron for att inte kunna f barn framkom hos flera av deltagarna. En av
deltagarna upplevde en stor oro for att inte kunna bli gravid, och hon upplevde att detta
paverkade hennes psykiska hilsa. Hon kinde sig ibland uppgiven, och tinkte mycket pa det.
Ovissheten om hur det kommer att bli var pafrestande. Hon beréttade ocksa att det ér jobbigt
att dessa bekymmer ocksd paverkar hennes man, och hans liv. Hon fick ocksa hora fran
vardpersonal att det vore bra att borja fundera pa att skaffa barn, och hon upplevde stress av
att inte ha kontroll 6ver nir hon sjélv ville starta familj. En annan deltagare beréttade ocksa

att hon funderade pa eventuell framtida barnléshet, da hon vill ha barn.
“Jag har ju stdllt in mig pd det vdrsta redan, att jag inte kommer att kunna fa barn.”

“Det dr nagot man tdnker pd som inte kanske andra tdnker pa, att det kan vara svarare

och sda ddr.”

Ovissheten om sjukdomens utveckling framkom ocksd. En deltagare oroade sig over att
cystorna pd dggstockarna skulle utvecklas till cancer, eller att sjukdomen pa andra sétt skulle

forvérras. En annan deltagare funderade pa om det ar farligt, och vad som kommer att hinda.

Nedan bifogas tabellen som blev resultaten av innehéllsanalysen. Langst till vénster &r
huvudkategorierna, 1 mitten &r underkategorier och langst till hoger dr koder som faller under

samma kategori.
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Paverkan pa
vardagen

Sociala relationer och
parrelationer

Orkesloshet

Att behova stilla in
Att behova forklara sig
Samlagssmirta

Symptom

Mindre symptom med
behandling

Krampartad sméirta
Konstant molande smérta
Ryggsmairta

PMS

Paverkan pa
arbetsliv/studieliv

Att behova fara hem
Oron Over att vara en
belastning for
arbetsplatsen

Omgivningens
instdllning och
kunskap

Vinner och familj

Inte alltid fatt forstaelse
fran familjen

Vinnerna har forstaelse,
och kan delvis relatera
Ganska déligt med
kunskap, ménga har hort
om det men vet inte
riktigt vad det dr

Arbetskollegor/chefer/larare

De har haft forstaelse
Samre forstaelse hos
manliga chefer/kollegor
Inom vardbranschen
finns en grundkunskap

Varden

Bemotande

Fel bemotning, speciellt i
tondren

Bemotandet orsakade
stress

Information

For lite eller otillriacklig
information

Ansvar att sjilv ta reda
pa information

Felaktig information

Viilbefinnande och
psykisk hdlsa

Humor

Humoérsvéangningar av
hormonbehandlingen
PMS-orsakade
kéanslorubbningar
Dalig sjdlvkénsla under
PMS

Infertilitet

Standig oro dver att inte
kunna bli gravid

Stress Gver att man borde
bli gravid tidigt

Oyvisshet

Att inte veta hur
sjukdomen kommer att
utvecklas

Rédsla for utveckling av
cancer
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7 Resultatdiskussion

I detta kapitlet diskuteras resultatet och reflekteras mot bakgrunden samt den teoretiska

utgangspunkten.

De flesta deltagare hade gemensamt att nir de hade hormonbehandling pa paverkar inte
endometrios deras vardag mycket. Den deltagare som inte hade behandling, upplevde manga
av de symptom som beskrevs i bakgrunden i detta arbete. Smérta, som &r det mest markanta
symptomet upplevdes eller hade upplevts ndgon gang av alla deltagare. Djupa hirdar av
endometrios kan enligt Terveyskyld (2017) gora att man blir oférmdgen att arbeta eller

studera, vilket en deltagare upplevde varje ménad pa forsta dagen av menstruationen.

Behandlingen for tre av fyra deltagare bestod av kombinerade p-piller, som &r en av de
vanligare behandlingarna mot endometrios. Mélet med hormonbehandling ir att forebygga
att sjukdomen utvecklas, och att minska smértan. (Bulun m.fl., 2019). I resultatet framkom
tydligt att de deltagare som &t p-piller hade betydligt mindre sméirta adn tidigare. Den
deltagare som hade genomgétt en laparaskopisk borttagning av en endometrioscysta
upplevde att hennes symptom hade minskat efter operationen. Resultatet stimmer med vad
Von Hofsten & Bonnier (2018) beskriver, att en operation for borttagning av

endometriosfordndringar kan minska inflammationsprocessen och ddrmed minska smérta.

Mojligheten att vdlja nidr man ar redo for fordldraskap och vill f4 barn blev fordndrad.
Kénslan av att inte helt kunna kontrollera sitt liv kan var svart, och d4ven om ingen av
deltagarna ndmnde att de dnnu forsokt bli gravida sa funderade de pd hur det kommer att gé,
och de kénde en press da de hade fatt information om att det dr béttre desto tidigare man blir
gravid. I bakgrunden i det hér arbetet beskrivs hur infertilitet kan paverka den mentala
hilsan, och kinslan av att inte ha kontroll var en svar aspekt av infertilitet enligt Cousineau

& Domar (2017).

De flesta av deltagarna hade fatt en diagnos vid forsta gynekologbesdket, dd cystor hittades
vid ett vaginalt ultraljud, som enligt Andersson & Higg (2017) dr en av de fOrsta
undersokningarna som gors for att diagnostisera endometrios. Ett vaginalt ultraljud dr anda

ar inte alltid tillforlitligt, da fordandringarna inte alltid syns. (Andersson & Hégg, 2017)

Nir det géllde instéillning och kunskap hos omgivningen, var de alla 6verens om att de fatt
forstdelse, men de upplever att ménniskor kring dem inte har s& mycket kunskap om

endometrios.
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I resultatet framkom att deltagarna inte fick information om sin diagnos, att de bara fick
diagnosen och sedan fick de sjélva hitta information och det ledde till ovisshet och oro. Det
kan tolkas som att vardaren inte har sett patientens behov, och det forekommer brister i
varden. Som teoretisk utgangspunkt anvindes Katie Erikssons teori om lidande, och teorin
beskriver ocksa vardlidande. Hon beskriver att lidande ar att kdmpa, att utséttas for nagot

som man maste std ut med. Eftersom att endometrios &r en kronisk sjukdom, relaterar detta

till deltagarna. (Eriksson, 1994, s. 92-93)

Nar en ménniska upplever sjukdom foriandras livssituationen och detta lidande paverkar livet
som helhet. Livslidande kan innebéra att inte kunna ha ett normalt socialt liv, som flera av
deltagarna beskrev. Trots att endometrios inte paverkade deras sociala liv konstant, fanns
det ganger da de inte kunde umgas pa grund av smairta, eller inte hade ork. Bade den fysiska
och psykiska smértan paverkar det dagliga livet. En deltagare beskrev hur hon paverkas av
PMS, som hon upplevde att var en del av sjukdomen, till den grad att hon inte kénner igen
sig sjalv och hade svag sjédlvkénsla, och att detta psykiska lidande var vérre dn det fysiska
lidandet i samband med endometrios. Att inte veta hur det kommer att ga att bli gravid var

ocksé ett psykiskt lidande, som paverkade livet som helhet. (Eriksson, 1994, s. 94-95)

Vérdpersonalens uppgift &r att lindra lidandet hos patienterna. Man bor inte dra sig undan,
utan vaga mota lidandet. Patienten ska kinna sig forstadd, bekriftas och sedd, ha en bra
sjukhusmiljo och fa sina fragor besvarade. Det sistndimnda var bristfélligt i deltagarnas vard.

De upplevde dock att de fick bra bemdtande. (Eriksson, 1994, s. 96-97)

8 Metoddiskussion

I detta kapitel gors en kvalitetsbedomning och kritisk granskning av arbetet. De olika
momenten i arbetet diskuteras och utviarderas. Man far en insikt 1 vad som gatt bra, och vad

som kunde ha gjorts annorlunda. (Henricson, 2017)

Att hitta relevant forskning och vetenskapliga artiklar om endometrios var léttare &n
forvéntat, bdde om symptom och behandling och ocksa om upplevelser kring sjukdomen.

Maénga aspekter av endometrios, som etiologin, dr fortfarande delvis okénda.

Urvalsprocessen och sokandet av deltagare gick dver forvéntan, da alla deltagare hittades
via bekanta. For att f4 en mer nyanserad bild av upplevelser, kunde deltagare dven ha sokts

utanfor Svenskfinland, och eventuellt internationellt. Detta skulle ha varit mgjligt nir
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intervjuerna genomfordes virtuellt. Men trots att alla deltagare var finlandska, s hade de

olika deltagarna olika upplevelser av sin sjukdom, och tillrdcklig variation fanns.

Studien var frén borjan planerad att géras som en kvalitativ studie med intervjuer, och detta
genomfordes. Skribenten maérkte under intervjuerna att det kunde vara svért att fraga
foljdfragor utan att styra deltagarens svar i ndgon riktning. Skribentens forvantningar kan
paverka deltagarens svar, och det vill man undvika (Whiting, 2008). Under intervjuerna
fragade darfor jag endast fragor, och kommenterade séllan, for att halla sig objektiv och inte
paverka hur deltagaren svarar. Under alla intervjuerna kunde fler foljdfragor ha stillts, for
att fA mer detaljerad och ingdende information. Till exempel efter frdgorna om eventuell
infertilitet och samlagssmaérta i parrelationer; hur stor paverkan hade detta pa parrelationen?

Hur paverkade det vardagen pa en daglig basis?

Intervjuerna skedde via Teams och Zoom, applikationer for videosamtal. En av intervjuerna
genomfordes genom att traffas. Att genomfora en intervju péd distans gjorde att man inte
kunde anvénda sig av kroppssprdk och mimik pa samma sitt som om man hade gjort

intervjun ansikte mot ansikte.

Jag hade 1 borjan av processen inte planerat att skriva om infertilitet 1 studien, men det
andrades under intervjustadiet. Infertilitet, eller frdmst oron Over att inte kunna fa barn 1

framtiden eftersom endometrios kan medfora infertilitet, framkom 1 flera av intervjuerna.

Deltagarna verkade ha fatt varierande information om infertilitet, men de flesta hade fatt
hora att det dr bittre att bli gravid snarare hellre dn senare. I ingen av intervjuerna
diskuterades IVF (in vitro fertilisation), eller andra behandlingsmdjligheter. Stycket om
infertilitet 1 bakgrunden lades dérfor till 1 ett senare skede, for att resultatet skulle kunna

reflekteras mot tidigare forskning.

9 Slutdiskussion

Syftet med det hér arbetet var att fa en inblick i hur kvinnor med endometrios upplever att
sjukdomen paverkar deras vardag, och vilken instidllning och kunskap de upplever att
personer 1 deras omgivning har. Férhoppningsvis kan mitt arbete ge ldsaren en uppfattning
om hur endometrios upplevs av den drabbade, speciell eftersom det dr en osynlig sjukdom

och man inte kan se att personen ir sjuk.
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De tvd huvudsakliga fragestéllningarna var: "Hur upplever unga kvinnor endometrios och
dess pdverkan pa det dagliga livet?” och “Vilken instdllning och kunskap upplever
deltagarna att deras omgivning har om endometrios?”. Bada fragestillningarna blev

besvarade.

Det finns manga omraden inom det hdr &mnet som vore intressant och viktigt att géra vidare
forskning om. Egenvard for endometriospatienter finns det dnnu relativt lite vetenskapliga
artiklar om, och det kunde utvecklas. En av deltagarna berittade att hon hittat information
om hur fordndringar i kosten kan lindra symptomen i en Facebook-grupp for kvinnor med
endometrios, och att hon 6nskar att man kunde fa den informationen ocksa fréan vardpersonal.
Eftersom varden ska ge evidensbaserad information hade det dérfor varit viktigt att det fanns

tillgénglig vetenskaplig forskning om detta.

Genom dessa intervjuer aterkom det faktum att ingen av deltagarna hade fatt tillracklig
information om endometrios 1 samband med diagnostisering. I vérden, speciellt inom
gynekologisk vérd, finns det rum for detta att utvecklas. Néar en patient fir en diagnos, borde
tillricklig  information  alltid  medfolja.  Patienten borde  informeras om
behandlingsmdjligheter, vad sjukdomen innebar {for patienten, hur det kan paverka framtiden
och om det finns saker man sjilv kan gora for att underlétta symptomen. Som vérdare kan
man tréffa pa en patient som har endometrios inom néistan alla omraden, och dé vore det bra

att ha kunskap om sjukdomen for att kunna ge patienten en god helhetsvérd.

Jag anser darfor att resultatet av denna studie kan vara nyttig for bade vardpersonal och
anhoriga till endometriospatienter, for att fa en béttre helhetsbild av vad det innebér att ha
endometrios. Forstielse gor en stor skillnad, men jag tror ocksa att de som har endometrios
skulle uppskatta om deras omgivning hade en grundkunskap om sjukdomen, sa att de inte
skulle behova forklara sig, och sa att deras symptom inte blir forminskade eller sedda som
“bara mensvark”. Jag tror ocksé att andra kvinnor med endometrios kan l4sa resultatet och

kénna att de inte 4r ensamma med sina besvar och bekymmer.

Att skriva examensarbetet gav mig en bred inblick 1 inneborden av att leva med en kronisk
sjukdom, och hur det kan paverka méinga aspekter av en ménniskas liv. Utifrdn mina egna
upplevelser relaterar manga kvinnor till att ha smérta i samband med menstruation, och det
kan leda till att manga tror att endometrios bara dr ’svar mensvirk”, trots att det innebér sa
mycket mer for den drabbade. Det innebér ocksé ett psykiskt lidande i form av ovisshet
géllande graviditet och sjukdomsutveckling, och ett fysiskt lidande i ménga former, dér det

meste centrala dr bickensmarta.
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YRKESHOGSKOLAN

NOVIA

Hej!

Mitt namn dr Victoria Granlund, jag studerar till sjukskdtare vid Yrkeshogskolan Novia
och jag skriver mitt examenarbete om unga kvinnors upplevelser av endometrios. Syftet
med studien dr att belysa &mnet och fa mera kunskap om upplevelserna av att leva med
endometrios, och hur sjukdomen péaverkar unga kvinnors vardag. Jag kommer dven att
lyfta fram upplevelser av sjukvardens bemdtande. Mina tva fragestillningar ar:

- Hur upplever unga kvinnor endometrios och dess paverkan pa det dagliga livet?
- Vilken instillning och kunskap upplever deltagarna att deras omgivning har om
endometrios?

Intervjuerna kommer att goras pa distans, via det program som passar er bést, t.ex. Skype,
Teams eller Zoom. Intervjun bandas in om ni ger lov, for att sedan transkriberas av mig.
Inspelningen kommer att forvaras pa en USB-sticka och endast jag kommer att lyssna pa
den for att kunna analysera intervjun. Under intervjun kommer jag att befinna mig i min
egen ldgenhet, ddr ingen annan kan hora vad som ségs.

Ingen information som skulle kunna leda till identifiering av er kommer att finnas med 1
studien, citat kan forekomma men dé doljs sddan information. Endast aldersgrupp kommer
att framkomma. Studien kommer sedan att publiceras pa theseus.fi.

Tack for ert deltagande, och for att ni hjdlper mig lyfta fram era upplevelser kring
endometrios!

Att delta &r frivilligt och ni kan vélja att avbryta er medverkan nidrsomhelst.

Victoria Granlund Anita Wikberg / ansvarig lirare
tel 0401282056 Tel 044 780 5326

victoria.granlund@edu.novia.fi anita.wikberg@novia.fi



Jag deltar i intervjun och samtycker till att mina svar anviands i examensarbetet

Namnfortydligande och underskrift Ort och datum

Ansvarig for examensarbetet

Namnfortydligande och underskrift Ort och datum
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Alder? Yrke?

Kan du beratta om hur endometrios paverkar dig i vardagen?

Vilka symptom har du av endometrios? Hur svara ar symptomen?

Hur paverkar endometrios ditt arbetsliv eller studieliv?

Hur paverkar endometrios ditt sociala liv och relationer?

Beskriv din upplevelse av att leva med endometrios, och dess paverkan pa
din vardag.

Vilken installning och kunskap upplever du att dina vanner och din familj har
om din diagnos?

Vilken installning och kunskap upplever du att dina
arbetskollegor/chef/klasskompisar/larare har om din diagnos, t.ex. om du
behdver stanna hemma pa grund av smarta eller andra symptom?

Hur upplever du att vardpersonal beméter dig ifall att du sdker vard? Vad
skulle du vilja att skulle vara annorlunda?

Hur upplever du att endometrios paverkar ditt valbefinnande och maende?



