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Abstrakt

Bakgrund: Kvinnor som lider av endometrios &r en patientgrupp som for tillféllet inte far den uppmaérksamhet
de skulle behova. Denna litteraturdversikt gjordes for att studera vad dessa kvinnor har for erfarenheter av
endometrios och dess konsekvenser.

Syfte: Syftet med denna litteraturdversikt ar att undersoka vad kvinnor har for erfarenheter i samband med den
kroniska sjukdomen endometrios.

Metod: En litteraturoversikt som baserar sig pa vetenskapliga artiklar av kvalitativ design.

Resultat: De teman som framkom i studien var: Kdnslan av att vara ofullstindig, kinslan av att leva med
sjukdomens bérdor och kénslan av att inte bli tagen pa allvar. Det vergripande temat som uppstod fran dessa
var kénslan av att inte vara en hel kvinna.

Slutsats: Studien undersokte kvinnors erfarenheter av den kroniska sjukdomen endometrios. Forfattarna har
avslutningsvis valt att 1dgga fokus pé barnloshet som &r en av konsekvenserna av sjukdomen. Huvudfyndet ér
att erfarenheterna paverkar kvinnans kénsla av att vara en hel kvinna. Det som steg fram ur resultatet som &r av
betydelse for omvardnaden var 6kad medvetenhet om sjukdomen i varden, 6kad livskvalitet genom att
kvinnorna blir sedda och horda och tidigare upptackt av sjukdomen som minskar risken for barnloshet. Genom
att ta detta i beaktande kan kvinnan fé en kénsla av meningsfullhet, begriplighet och hanterbarhet och pa sé vis
kénna sig hel igen.
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Abstract

Background: Women suffering from endometriosis are a group of patients who do not currently receive the
attention they would need. This literature review was made to study what these women’s experiences of
endometriosis and its consequences.

Purpose: The purpose of this literature review is to investigate what women have for experiences in connection
with the chronic disease endometriosis.

Methods: A qualitative review of literature based on scientific articles.

Results: The themes that emerged from the study was: The feeling of being incomplete, the feeling of living
with the burdens of the disease and the feeling of not being taken seriously. The overall theme that arose from
these was the feeling of not being a whole woman.

Conclusion: The study investigated women's experiences with chronic endometriosis. Finally, the authors have
chosen to focus on infertility, which is one of the consequences of the disease. The main finding is that the
experience affects the woman's feeling of being a whole woman. What emerged from the result that is of
importance to the nursing was increased awareness of the disease in the care, increased quality of life by the
women being seen and heard and earlier discovery of the disease that reduces the risk of infertility. By taking
this into consideration, the woman can get a sense of meaningfulness, comprehensibility and manageability and
thus feel whole again.
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1. INLEDNING

“En ganska vanlig kommentar dr.: “Det ordnar sig sdkert, du blir nog snart gravid ska du
se.” Jag vet att de menar vdl samtidigt som jag blir arg, for jag skulle hellre vilja prata om
vad sjutton vi ska géra om det faktiskt inte ordnar sig.” (Thulin & Ostergren, 2004, s. 37).
Detta citat ar taget ur boken “Léngta barn” som é&r skriven av tva kvinnor som tillsammans
med flera andra kvinnor och mén beskrivit deras personliga beréittelser och kamp om att
forsoka fa barn. Eftersom normen for en familj bestdr av mamma, pappa och helst tva barn av
olika kon kan kvinnorna som ér infertila och barnlosa ha en kénsla av utanférskap da de inte
kan bira sitt eget barn (Thulin & Ostergren, 2004). Barnloshet kan vara en foljd av
endometrios. Med detta arbete har forfattarna for avsikt att undersdka vad kvinnors

erfarenheter ar av endometrios.

1.1 Bakgrund

Endometrios ér en kronisk kvinnosjukdom som uppskattningsvis 10-15 procent, dvs. 176 000
000 av varldens kvinnor i fertil dlder lider av. Det betyder att ca. 200 000 kvinnor i Finland
har endometrios (Endometriosiyhdistys, 2017). Av dessa har 25-50 procent blivit infertila
som f6ljd (Moore, 2019). Barnldsa kvinnor kan péverkas negativt av omgivningens normer
dd samhdllet kan upplevas som att kvinnans huvudsakliga uppgift i livet &r att {4 barn. Detta
kan leda till en stor stress och dngest hos kvinnan dd hon inte kan leva upp till dessa
forvantningar. Detta kan dven pdverka kvinnans livskamrat och deras relation pa ett negativt
sdtt da stress och angest till slut kan ta dver vardagen (Duarte de Carvalho, Nascimento de
Moraes, Soares Guedes Trigueiro & Leite da Silva Pereira, 2016; Zarbo, Brugnera, Compare,
Candeloro, Secomandi, Betto, ... Frigerio, 2018; Culley, Law, Hudson, Denny, Mitchell,
Baumgarten & Raine-Fennings, 2013).

Endometrios uppstar genom retrograd menstruation, dvs. att endometrieceller, vilka ar delar
av livmoderslemhinnan, tillsammans med mensblodet gar via dggledarna in i bukhélan istéllet
for ut genom livmoderhalsen. Nér endometriecellerna dntrar bukhdlan sé uppfattas de som

frimmande och tas vanligtvis om hand av leukocyter och makrofager och bryts tillslut ned.
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Hos vissa kvinnor fungerar inte denna funktion och endometriecellerna blir kvarlimnade 1

bukhalan och tar sedan fiste pa nya ytor (Janson & Landgren, 2010; Moore, 2019).

Endometrios forekommer vanligast pa dggstockarna men dven pé urinblasa och tarm. Runt
dessa hérdar uppstar det en inflammatorisk reaktion vilket i sin tur gor sa att
endometrioshirdarna byggs pd och vixer samman. Dessa sammanvéxningar samt
inflammation &r en bidragande faktor till smértor och infertilitet vilka &r de mest vilkénda
foljderna av endometrios (Borgfeldt, Sjoblom, Strevens & Wangel 2019; Greene, Stratton,
Cleary, Ballweg & Sinaii, 2009). Endometrios &r en dstrogenberoende storning som
vanligtvis paverkar kvinnor i reproduktiv alder och péverkar det fysiska, mentala och sociala
vélbefinnandet. De kvinnor som lider av endometrios har ofta symtom som svar till obefintlig
kronisk backensmaérta, dysmenorré och cyklisk urin- och tarmproblematik. Det gar inte att
bota sjukdomen utan istéllet ligger fokus pa att kliniskt hantera symtom som uppstér
(Miravet-Valenciano, Ruiz-Alonso, Gomez & Garcia-Velasco, 2017; Ferreira, Bessa, Drezett
& de Abreu, 2016). Det ér vanligt att en kronisk sjukdom som endometrios paverkar alla
aspekter av kvinnans liv. Endometrios r ett vanligt och kostsamt problem som manga
miljoner kvinnor lider av diar smérta, ekonomiska svarigheter och infertilitet leder till att

deras livskvalitet forsamras (Moore, 2019).

Definitionen och klassificeringen av infertilitet ar att det ar ett sjukdomstillstdnd.
Virldshilsoorganisationens (World Health Organization, WHO) definition av ofrivillig
barnldshet dr ndr frdnvaro av graviditet fortfarande finns trots egna forsok 1 24 ménader.
Aven graviditet som slutat i missfall som sedan lett till att kvinnan inte fott levande barn
raknas in i definitionen (Janson & Landgren, 2011). Endometrios har en koppling till
infertilitet men grundorsaken ar fortfarande oklar och tros beror pd inflammationen som
orsakar funktionell problematik (Janson & Landgren, 2011; Moore, 2019). Infertilitet anges
som ett medicinskt problem som drabbar bade kvinnan och mannen i en parrelation bade
psykologiskt och socialt (Cousineau & Domar, 2007; Hreinsson, Hamberger & Hardarson,
2005; Schmidt, 2009). Mannen kan uppleva kvinnan som “tjatig” och han vill inte gora
kvinnan mer ledsen eftersom infertiliteten paverkar henne negativt, vilket kan leda till att de
undviker &mnet och anvénder sig av en s kallad tyst omvardnad. Detta kan leda till att

kvinnan kénner sig missforstadd och inte far utlopp for sina reaktioner eller far en kénsla av
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att partnern inte bryr sig om barnloésheten (Hreinsson et al., 2005). Kvinnor med
infertilitetsproblem kan uppleva en kraftig psykisk stress vilket d&ven kvinnans partner kan
kdnna. 25-60 procent av de med symtom pa infertilitet uppvisar psykiska problem. Den
psykiska pafrestningen kan vara lika stor som for en cancer- eller smértpatient (Rooney &
Domar, 2018; Hreinsson et al., 2005). En tysk studie som gjorts pa en infertilitetsklinik visar
att hdlften av kvinnorna skattar situationen som mer pafrestande dn skilsmissa, dodsfall eller

att bli arbetslos (Hreinsson et al., 2005).

Den vanligaste behandlingen for infertilitet relaterad till endometrios dr in vitro fertilization,
som forkortas IVF (Miravet-Valenciano et al. 2017). Infertilitet kan behandlas med in
vitro-fertilisering (IVF); dock &r resultaten varierade. Pa 1980-talet behandlades endast
patienter med skador pa dggledarna. Inte ldnge efter det tillkom endometrios och
oidentifierbar orsak till infertilitet som indikerade orsaker for IVF. Chansen till graviditet
efter en IVF-behandling ar cirka 60-70 procent beroende pa orsak till infertiliteten (Borgfeldt
etal., 2019). Aldersgrinsen for att fi hjilp med en assisterad befruktning som IVF &r 40 4r
for en kvinna 1 Sverige (Borgfeldt et al., 2019; Karolinska Universitetssjukhuset, 2019) och
Finland (HUS, u.4).

Forskning visar att infertilitet har dkat i samhaéllet och bdrjar bli en frdga om folkhélsa. Detta
eftersom barnloshet paverkar manniskan bade kroppsligt och sjélsligt for bade mén och
kvinnor dé deras livsvirld fordndras i samma stund de far reda pa att de inte kan f& barn. I en
studie fick 40 kvinnor i dldern 30-35 &r i1 Brasilien svara pé frageformulér angaende stress i
och med infertilitet. Det framkom att 92,5 procent led av stress och 62, 5 procent befann sig 1
ett forstadie till stress (Duarte de Carvalho et al. 2016). Eftersom stress kan paverka
fertiliteten negativt dr detta ndgot som behdver tas i beaktande (Duarte de Carvalho et al.
2016; Rooney et al., 2018). Oférmaga att fa ett eget barn upplevs som stressande av individer
och par 6ver hela virlden (Cousineau & Domar, 2006; Li, Zhang, Shi, Guo & Wang, 2019;
Namdar, Naghizadeh, Zamani, Yaghmaei & Sameni, 2017; Shahraki, Tahna & Ghajarzadeh,
2018). Det anses for manga att meningen med livet &r att fa barn vilket kan leda till att
orsaken till barnloshet kan kénnas som en existentiell kris dér “varfor” fragor dyker upp och

meningsfullheten i tillvaron ifragasitts (Hreinsson et al., 2005).
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1.2 Problemformulering

Endometrios dr en kvinnosjukdom som péaverkar hela kvinnan. Det &r vanligt att kvinnor blir
feldiagnostiserade eller far forklarat att deras problem &r vanligt for kvinnor och att det bara
ar att hiarda ut (Moore, 2019; Denny, 2004). Konsekvenserna av detta kan bli forodande for
de drabbade kvinnorna dér deras livskvalitet, relationer och framtidsplaner blir lidande
(Denny, 2004). Forfattarna vill darfor lyfta upp &mnet till ytan {or att 6ka kunskapen om
sjukdomen for att pd sd vis hjilpa kvinnor att snabbare fa en diagnos. Som sjukskotare dr
djupare forstéelse och kunskap om endometrios av betydelse for att ge ett professionellt

bemoétande och god omvéardnad till de drabbade kvinnorna.

1.3 Syfte

Syftet med denna litteraturdversikt ar att undersoka kvinnors erfarenheter i samband med den

kroniska sjukdomen endometrios.



2. METOD

Detta arbete dr en litteraturoversikt som dr av kvalitativ studiedesign dér svar pa
fragestéllningen fés i redan befintligt forskningsmaterial. Materialet i bakgrunden bestr av
vetenskapliga artiklar, 6vrig litteratur och internet (Henricson, 2017; Friberg, 2017).
Artiklarna som blivit inkluderade i resultatet dr vetenskapliga publiceringar med kvalitativ
design som har granskats av forfattarna. En av artiklarna &r bade av kvalitativ och kvantitativ
design dar forfattarna endast tagit material fran den kvalitativa delen. Resultatet av artiklarna
har sedan analyserats och relevant information for syftet har plockats ut (Friberg, 2017). Bade
positiva och negativa aspekter har tagits i beaktande vid redovisning av resultatet i enlighet

med Henricson (2017).

2.1 Datainsamling

I skprocessen har omvérdnadsvetenskapliga databaser anvénts sisom EBSCO/Cinahl och
PubMed. Sokorden som anvénts har varit olika kombinationer av orden endometriosis,
experience, “quality of life” och women. Booleska operatorer som anvénts d&r AND. En bilaga
pa sokningarna bifogas nedan (Bilaga 1). Dessa sokord anvéndes i och med att de &r relevanta
for arbetets syfte. Som ett komplement till databassdkningarna gjordes manuella sokningar av
material fran relevanta artiklars kéllforteckning. Eftersom materialet for Amnet var begrénsat
utdkades sokningens spann fran 10 till 19 &r under arbetets gang. De inkluderade artiklarna &r
alla peer-reviewed vilket gor att de héller en hog vetenskaplig standard (Olsson & Sorensen,

2011; Friberg, 2017).

2.2 Urval

Sokprocessen borjade med att vidlja ut artiklar utifran deras titel. Dérefter lastes abstrakten pa
de som verkade mest intressanta for arbetets &mne och syfte. Artiklar som inte svarade pa
arbetets syfte valdes bort. Nér ett antal artiklar sedan valts paborjades analysen dédr bada
forfattarna liste och granskade artiklarna ett antal ganger for att sékert fa ut det mesta av
studierna (Friberg, 2017). P& grund av det begrinsade urvalet av artiklar inom dmnet gjordes

inte ndgra geografiska avgransningar. Alla inkluderade artiklar har kvalitetsgranskats av bada



forfattarna med hjélp av kvalitets granskningsmallen av Olsson och Sérensen (2011).
Artiklarna beddmdes enligt en tregradig skala dar grad I motsvarar hog kvalitet, grad 11
medelkvalitet och grad III lag kvalitet. Alla artiklar som inte kommer upp till en medel eller
hdg niva vid granskning har valts bort. De artiklar som hallit den 6nskade kvaliteten har
sammanstéllts 1 en tabelloversikt (Bilaga 2) dér artiklarnas syfte, metod och resultat
redogjorts. (Olsson & Sorensen, 2011; Friberg, 2017). I den har artiklarna mérkts ut med

stjarnor (*) beroende pa vilken kvalitet de erhaller.

2.3 Analysmetod

Med analys menas att en studie upploses i bestandsdelar for att kunskap ska kunna bearbetas
och ddrmed ge en ny forstaelse for &mnet (Olsson & Sorensen, 2011; Friberg, 2017).
Artiklarna som valts ut analyseras genom att 14sas igenom i sin helhet ett antal gdnger av
bada forfattarna. Sedan plockas den relevanta informationen ut som svarat pa
syftet/fragestillningen och kodas for att sedan foras samman till olika teman i resultatet
(Friberg, 2017; Henricson, 2017). Det &r alltid viktigt att under hela processen ha syftet i
atanke vid analys av texterna som hittats. Forutfattade meningar eller egna forstdelser far inte

forekomma 1 analysen av texterna. Avslutningsvis uppstar en ny helhet (Henricson, 2017).

2.4 Forskningsetik

Kontentan av forskningsetiken inom examensarbete ska vara att virna om méanniskors lika
vérde, integritet och sjdlvbestimmande hos alla berdrda parter. Forskningsetik innefattar de
etiska dvervdganden som gors infor och under processen av ett vetenskapligt arbete. Dessa
overviaganden kan vara valet av @&mne som ska behandlas, fragestillningar, val av deltagare,
etik vid olika metoder och spridning av det slutliga resultatet. Det &r viktigt att ha 1 beaktande
att trots att dessa uppenbara punkter har prickats av kommer etiska fradgor och problem uppsta
under hela arbetets ging i olika dimensioner. Etiska principer har tillkommit som &nnu ett sétt
att sikerstélla deltagarnas vilbefinnande, sédkerhet och réttigheter 1 en studie. Med andra ord
kan ségas att etiska principer ér vigledande for handlingar. Om fallet &r sa att det ar
studerande som utfor studien dr det pd handledarens ansvar att observera de forskningsetiska
aspekterna sa att de studerande foljer de gillande riktlinjerna for forskningsetik oavsett om

etisk provning sker eller inte. Det &r 1 sin tur studentens ansvar att gora etiska overviaganden i



arbetet i alla aspekter som beror syftet med studien (Henricson, 2017). I detta arbete har
endast etiskt godkénda artiklar inkluderats i arbetet dér deltagarnas vélbefinnande, sékerhet

och rittigheter har tagits i beaktande.



3. RESULTAT

Resultatet baserar sig pa elva stycken vetenskapliga artiklar av kvalitativ design varav en dr

bade kvalitativ och kvantitativ dar forfattarna endast anvént det kvalitativa materialet. Alla

artiklar handlar om endometrios och kvinnors erfarenheter om denna sjukdom samt om dess

konsekvenser. Ur resultatet framsteg tre teman: Kdnslan av att vara ofullstindig, kdnslan av

att leva med sjukdomens bordor och kéinslan av att inte bli tagen pa allvar. Det 6vergripande

temat som uppstod fran dessa var kdnslan av att inte vara en hel kvinna. Nedan i figur 1 ses

processen fran val av relevanta artiklar fran litteratursokningarna for studiens syfte, de

artiklar som har analyserats och hur de lett fram till resultatet. Darefter ses de tre teman som

framkom vid sammanstillning av resultatet som till sist mynnar ut i vad studien har for

betydelse for omvérdnaden (Friberg, 2017).

Impact of endometriosis on women'’s lives: a qualitative study.

Endometriosis and fertility: women's accounts of healthcare.

The third shift: Health, work and expertise among women with
endometriosis

\J

“I never know from one day to another how I will feel”: Pain and
uncertainty in women with endometriosis

Endometriosis, an unknown entity: the consumer's perspective

\J

Living with painful endometriosis - A struggle for coherence. A
qualitative study

A

The impact of endometriosis upon quality of life: a qualitative analysis

Patients’ and physicians’ descriptions of occurrence and diagnosis of
endometriosis: a qualitative study from Iran

The Burden of Endometriosis: Costs and Quality of Life of Women with
Endometriosis and Treated in Referral Centres

Focus Group Study of Endometriosis: Struggle, Loss and the Medical
Merry-Go-Round

\J

A Life Shaped by Pain: Women and Endometriosis

Syftet iir att underscka
kvinnors erfarenheter i
samband med den kroniska
sjukdomen endometrios

Tema 1 - Kédnslan av att vara
ofullstindig

Kinslan av att inte

vara en hel kvinna

Tema 2 - Kénslan av att leva
med sjukdomens bérdor

Tema 3 - Kinslan av att inte
bli tagen pa allvar
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Oka medvetenheten om sjukdomen i varden

Betydelse for

omvardnaden

Oka livskvaliteten for kvinnorna genom att de
blir sedda och horda

JI5

Tidigare upptdckt av endometrios minskar
risken fér barnldshet

Figur 1. Arbetsprocessen. (modifierad av Fribergs figur for genomforande av en litteraturéversikt Friberg,

2017).



3.1 Kanslan av att vara ofullstandig

Kvinnor med endometrios lider av stindig smirta, dock &r smértan bara en del av sjukdomen.
Endometrios kan ocksa paverka kénslan av att vara kvinna vilket bland annat kan bero pa att
sjukdomen har en negativ inverkan pé fertiliteten och sexualiteten. Att kénna sig annorlunda
gentemot andra kvinnor och inte forsta sig pa sin egen kropp ar faktorer som bidrar till
kdnslan att inte vara en hel kvinna (Hallstam, Stalnacke, Svensén & Lofgren, 2018).
Barnldshet dr dnnu en faktor som bidrar till att kvinnor kénner sig berévade pa sin
kvinnlighet och det har visat sig vara ett problem {f6r dem (Jones, Jenkinson & Kennedy
2004; Riazi, Tehranian, Ziaei, Muhammadi, Hajizadeh & Montazeri, 2014). Kvinnor med
infertilitet har kinslor av skam och kéinner sig ofullstdndiga eftersom de inte kan bli gravida

(Jones et al., 2004).

Den psykologiska skadan som den hér sjukdomen har orsakat mig ar enorm. Det ar
hemskt...Jag kdnner mig inte som en kvinna. Vad dr podngen med att vara en kvinna? Jag
kanner att jag blivit berovad pa delar av att vara en minniska...(Moradi, Parker, Sneddon,

Lopez & Ellwood, 2014, var versittning).

Endometriosen stor kvinnors identitet genom faktorer som att de inte har mojlighet till
samlag, upplevelser av kéinslor och tankar om att inte vara en kvinna samt att inte kénna igen
sig sjdlv, att inte ha mojlighet att géra vardagliga aktiviteter och forlust av glddje (Moradi et
al., 2014). Fysiska begransningar och missade mojligheter pa grund av endometriosen gor att
kvinnor kédnner att de inte kan delta i livet, vilket leder till existentiell sorg. Denna sorg bidrar
till en kénsla av att vara annorlunda och kan uttryckas som tankar som att denna sjukdom
forstor allt. Som en f6ljd av detta soker de drabbade kvinnorna en mening med det ldnga
lidandet (Héallstam et al., 2018). En kvinna beréttar fran en studie skriven av Cox, Ski, Wood
och Sheahan (2003) att om hennes endometrios skulle ha upptéckts tidigare sa skulle hon haft
ett battre liv och kanske kunnat fa egna barn (Cox, Ski, Wood & Sheahan, 2003).

Jag har varit sjuk en 14ng tid. Jag ar sé trott. Jag har inte beréttat for ndgon om min infertilitet.
Alla siager “du har varit gift i fem &r, varfor blir du inte gravid?” Jag kinner mig sé ledsen och

jag gréter hela tiden (Riazi et al., 2014, var overséttning).
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Kvinnor som inte har mgjlighet att fa barn beréttar om en negativ paverkan pa sjalvkinslan,
att inte ha mojlighet till normalt sexliv och missndje med kroppen pé grund av viktokning
och manga arr (Moradi et al., 2014). Kunskap &r viktig for att 6ka kvinnans sjdlvkénsla och
hur de ska ldra sig att acceptera sig sjdlva som en person med en kronisk sjukdom och inte f&
en kénsla av att vara en onormal kvinna eftersom endometrios diagnosen kan upplevas

overméktig och kaotisk (Hallstam et al., 2018).

3.2 Kanslan av att leva med sjukdomens bordor

Infertilitet 4r 1 forsta hand en fysisk inverkan av endometriosen som i sin tur har en negativ
inverkan pa den psykiska hélsan dér dven relationer och den ekonomiska statusen péaverkas
(Moradi et al., 2014). Endometrios kan ocksé vara orsaken till forlorade chanser inom studier
och arbetsliv sd som att tvingas jobba halvtid eller bli av med jobbet. Detta kan leda till
negativa ekonomiska konsekvenser vilket kinns som en dubbel bestraffning 1 och med att
behandlingskostnader for sjukdomen dr hoga (Hallstam et al., 2018; Moradi et al., 2014;
Seear, 2009). Bordan av sjukdomens kostnader kan liknas med andra kroniska sjukdomar som
diabetes till exempel (Simoens, Dunselman, Dirksen, Hummelshoj, Bokor, Brandes, ...
D'Hooghe, 2012). P4 grund av endometriosen och smértan den orsakar paverkas det sociala
och vardagliga livet hos kvinnorna med sjukdomen. Smaértan haller dem tillbaka fran att

utfora dagliga aktiviteter samt nérvara vid sociala ssmmankomster (Riazi et al., 2014).

Endometrios har dven en stor inverkan pa partnerskap och kan resultera i misslyckade
relationer pa grund av oférmdga att dela ett aktivt liv, negativ paverkan pé sexlivet och
oforstdende partners (Jones et al., 2004). Manga kvinnor som &r gifta berédttar om en negativ
inverkan pa deras sexliv som blev mindre frekvent pa grund av smérta under och/eller efter
samlag vilket leder till skuldkdnslor (Jones et al., 2004; Riazi et al., 2014; Moradi et al., 2014)
Minskad frekvens 1 samlag med blodningar eller misslyckande av att fa orgasm orsakar
frustrationer och belastar forhallandet som gor att en del erfarar sonderfall av relationer
(Moradi et al., 2014). Att oroa sig for att ens partner ska ldmna en eller att fora endometrios
vidare till en kommande dotter kan leda till en lagre livskvalitet (Moradi et al., 2014; Seear,
2009). Infertilitet och eventuell barnloshet har ocksa en inverkan pé dktenskapliga relationer,

som kan vara en oro och ett hot om att g isdr. Om kvinnans partner inte dr forstdende eller
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stodjande kan relationen trasas sonder (Jones et al., 2004; Moradi et al., 2014; Riazi et al.,
2014). Till 6]jd av endometriosens paverkan pé relationer ér en del oroliga for att skaffa sig
en ny partner medan en del véljer att fortsétta vara singel efter relationens sénderfall (Moradi

et al., 2014).

Jag har varit gift och vi har gatt isdr. En av orsakerna var att jag inte kunde bli gravid och jag
gissar att jag var emotionellt instabil och hade mycket smérta och han orkade inte med mig...
Jag kinde att det inte var rattvist att ta in en ny man i mitt liv som &r véltrdnad, ung och frisk nér
jag kan {4 ont och ar trott och vet att allt vi kommer att gora &r att bréka som jag inte har energi

till, d& ar det lattare att bara vara sjélv (Moradi et al., 2014, var oversittning).

Internet &r ett tillvigagingssatt som kvinnor kan anvinda sig av, dels for att soka information
om dmnet men ocksa for att hitta andra 1 samma sits for att knyta kontakter och dela
erfarenheter. Genom att hitta andra som 4r i samma situation via internet sa kan kidnslan av
utanforskap och ensamhet avta eftersom det finns fler med samma problem (Seear, 2009;
Huntington & Gilmour, 2004). Mest tondringar dr bekymrade for framtida barnldshet och
kinner att de inte kan prata om sin oro med familj och partners. Dock tycker de att
supportgrupper kan vara till stor hjilp (Moradi et al., 2014; Denny 2009; Seear, 2009). Stod
frdn makar, andra familjemedlemmar och samhéllet dr avgérande for kvinnors vdlméende.

Daremot upplever kvinnor att de séillan far det stodet de behover (Hallstam et al., 2018).

Rédsla, ilska, nedstimdhet och utmattning &dr vanliga kénslor f6r kvinnor som lider av
endometrios som gor att de kénner sig isolerade genom denna upplevelse (Cox, Henderson,
Andersen, Cagliarini & Ski, 2003; Seear, 2009; Jones et al., 2004). De kan kénna sig
overvildigade 1 och med sjukdomen nér de inte kan kontrollera sina symtom (Cox et al.,
2003; Seear, 2009, Jones et. al., 2004; Héllstam et al., 2018; Riazi et al., 2014). Kvinnor som
plotsligt blir diagnostiserade med endometrios har mycket kénslor att hantera sdsom chock
och tvivel. Desto ldngre en kvinna méste hantera symtom och behandlingar av endometrios

desto mer vixer kidnslan av 6vermaktighet och kraftloshet (Jones, 2006; Cox et al., 2003).

Minskad mdjlighet till aktivitet och forlust av vdlméiende leder till en ond cirkel med

inaktivitet som fororsakar forsdmrad hélsa (Hallstam et al., 2018, Moradi et al., 2014, Seear,
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2009). Nagra kvinnor i en undersokning av Moradi et al. (2014) ansdg att deras livsstil inte
hade paverkats av diagnosen, men bland de andra som angav att endometriosen hade paverkat
deras livsstil, var den negativa paverkan mera belyst 4n den positiva. De flesta av deltagarna
menade att det inte finns nagra positiva sidor alls av att leva med endometrios medan nagra fa
kvinnor menade att de hade fatt en positiv paverkan pd sin livsstil i och med endometriosen
eftersom de da hade valt en hidlsosammare diet, trdnade eller hade slutat roka (Moradi et al.,
2014). Ett antal kvinnor hade lart sig att bli starkare och mera fast beslutna att hantera
sjukdomen istéllet for att kimpa mot den, vilket lett till att de nu kan forsta och hjélpa andra
personer med samma symtom (Cox et al., 2003; Moradi et al., 2014). I studien beskrivs ocksé
en negativ effekt pa sjdlvkénsla, sjalvfortroende och avsaknad av kontroll 6ver livet (Moradi
et al., 2014). Infertilitet ses som ett kvinnoproblem dér kvinnorna upplever sig att vara
ensamma om att kiinna negativa kénslor eller &tminstone att visa de kénslorna utat.
Osékerhet eller omojlighet att bli gravid kan péverka kvinnans allménna livsplaner och
ddrmed Onskan om att fa egna barn. Barnldshet och endometrios paverkar kvinnor negativt pa

det psykiska planet dir depression och angest stiger fram (Jones et al., 2004).

3.3 Kanslan av att inte bli tagen pa allvar

Kvinnor oroar sig for ménga olika saker i och med endometrios. Bland annat fertilitet,
aterkommande sjukdomsepisoder och sjukdomens prognos (Moradi et al., 2014, Seear,
2009). En del beklagar sig 6ver den sena diagnosen och att endometriosen dr orsaken till att
de inte kan ha en intim relation med tillfredsstéllande sexliv, inte kunna fa barn eller att inte
ha en bra livskvalitet till foljd av dalig information om endometrios. Fran forsta symtom till
att fa en diagnos ér vintetiden tre manader upp till 24 ar med ett medeltal pa 8,1 ar vilket
leder till att flera symtom redan kan ha uppkommit av den vanligtvis sena diagnostiseringen
endometriosen. Ofta gérs manga undersokningar hos ménga olika lakare utan att kvinnorna
blir diagnostiserade med endometrios. Det finns fall dir kvinnor blir feldiagnostiserade med

appendicit, ovarialcysta, ovarialcancer, bickeninflammation (PID) eller extrauterin graviditet.

I studien av Moradi (2014) kiinde ungefar héilften av kvinnorna som fatt diagnosen
endometrios en kdnsla av ldttnad att de inte hade inbillat sig och att sjukdomen fick ett namn

samt att det inte var nagot allvarligt som cancer (Moradi et al., 2014). Den andra hilften var
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oroliga, 6vervildigade och upprorda nér de insag att det inte fanns nadgot botemedel mot
sjukdomen och att den kan orsaka infertilitet (Denny 2009; Moradi et al., 2014). Kvinnorna
menade att det tog for ldnge och att det var for sent att f& diagnosen. Detta gjorde manga
upprorda, frustrerade och irriterade pa grund av feldiagnostisering och att de lyssnat och trott
pa lékare, familj, kollegor och vanner (Moradi et al., 2014). Det dr ingen tvekan om att
endometrios leder till skador pa dggledare och dggstockar som resulterar i infertilitet. Det
finns méanga behandlingar mot endometriosens symtom men ingen evidens pa att ndgon av
dessa forbéttrar infertiliteten (Cox et al., 2003). Manga kvinnor dr rddda for att de aldrig ska
bli smaértfria, bli gravida eller ha ett normalt liv eftersom ingen av behandlingarna ar
tillrackligt tillfredsstdllande och sjukdomens symtom har en aterkommande effekt (Jones et

al., 2004; Cox, 2003).

Jag onskar jag hade gjort négot tidigare, jag forstod inte skadan sjukdomen lett till (infertilitet)

(Cox et. al., 2003, vér dversittning).

Smaérta och andra symtom blir normaliserade vilket gor att kvinnan inte blir tagen pa allvar.
Likarnas okunskap kan sedan leda till att symtomen blir behandlade pa fel sitt, dér bland
annat rekommendationer om att skaffa barn oberoende alder och om kvinnan har en partner
eller ej (Jones et al., 2004; Moradi et al., 2014; Huntington & Gilmour, 2004). En del kvinnor
onskar sjilva att fa gora en hysterektomi for att slippa smirta (Moradi et al., 2014). I en
studie av Young, Fisher & Kirkman (2016) berittas det om att kvinnor har littare att leva och
hantera endometriosen och dess konsekvenser om kommunikationen med ldkarna dr god
angaende information om sjukdomen och barnldshet (Young, Fisher & Kirkman, 2016; Cox
et. al., 2003). Daremot kinde de sig upprorda och stotta da ldkaren erbjod alternativ pé
behandlingar och rekommendationer angdende deras fertilitet utan att prata om kvinnornas
personliga dsikter och bakgrund. En av kvinnorna sa att hon skulle ha féredragit om ldkaren
skulle ha fragat henne om hennes personliga omsténdigheter fore ldkaren beréttade for henne
att om hon ville ha barn sa borde hon sétta 1 gdng med det samma (Young et al., 2016; Jones

et al., 2004).

Likarna uppmuntrar kvinnor till att de ska ta mer ansvar for sjukdomen pa egen hand och ha

en mer aktiv roll som att bli en “expert patient”. Kvinnan bor ta mer ansvar for sin egen vard
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vilket har bade positiva och negativa konsekvenser. De positiva aspekterna &r att vissa kénner
sig stirkta genom att ta hand om sig sjdlva och sin egen kropp vilket leder till en kédnsla av
kontroll dver sitt egna liv och mer sjilvfortroende pa andra plan i livet genom dessa
upplevelser. De negativa aspekterna ar att all information som finns om sjukdomen blir
overvildigande vilket resulterar i att de inte vet vad de kan lita pd av det som skrivs om
endometrios. Detta gor att de kan kénna sig osdkra pd sig sjdlva och vad som ska goras for att
lindra symtomen, dé det finns s mycket olika rdd som kanske eller kanske inte hjélper. Det i
sin tur leder till kdnslor som skam och fortvivlan dver att inte klara av att ta hand om sin

hélsa och kropp (Seear, 2009).

Av kvinnor i fertil alder ar ca. 40 procent av dessa besokare pa fertilitetskliniker. P4 grund av
att endometriosens symtom varierar fran vaga till véldigt kraftiga kan kvinnor som har lite
symtom ha omfattande problem pa de inre organen. Kvinnor kan vénta lange pa att fa en
diagnos och hamnar i en medicinsk karusell dér viljan att finna en diagnos och effektiv
behandling &r stor. Ofta blir smértproblematiken avvisad och forklarad som endast
kvinnoproblem av lédkare (Denny, 2009). Kvinnor beskriver hur attityden inom varden
innehdller likgiltighet och forsummelse och att all personal inom varden som méter dessa
kvinnor med endometrios behover mer kunskap om sjukdomen for att pad sé vis forbéttra
vilméendet (Hallstam et al., 2018; Jones et al., 2004; Denny 2009). Den déliga kunskapen
om endometrios kan leda till felaktig information, forldngd fysisk smérta och emotionell
angest. Genom att 6ka kunskapen om endometrios kan sjukdomen upptickas tidigare och
resultera 1 att kvinnors fertilitet inte behdver bli lidande vilket kan ge kvinnan en kénsla av
hopp och kontroll (Cox et al., 2003). Frustration 6ver okunskapen hos likare om endometrios
ar en vanlig kinsla hos kvinnor med sjukdomen. Kvinnor beskriver kdnslor som att andra inte

vet vad de gar igenom och de tror att de bara beklagar sig (Jones et al., 2004).

Patientcentrerad vard dr en viktig dimension i varden av kvinnor med endometrios och
infertilitet. Det finns ingen “en storlek passar alla” metod. Véarden behover tinka pa vem
kvinnan dr och vad just hon behover for stod (Young et al., 2015). Det upplevs dven som
svart att hitta specialister som forstar sig pa sjukdomen och kvinnor beréttar att vissa ldkare
inte tror pa att endometrios paverkar unga kvinnor vilket forsvarar diagnostiseringen.

Onskvirt frin kvinnor med endometrios och barnldshet ér att likare och sjukvardspersonal
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ska visa empati gentemot den kinslomaissiga paverkan som kan uppstd samt att de ska vara
stodjande, tillgidngliga, sympatiska och forstdende (Moradi et al., 2014; Cox et al., 2003). De
vill ocksa att andra ska forsta sjukdomen och dess konsekvenser, att det ska spridas kunskap
om dem till allménheten och varden och att samhallet ska se endometrios som lika allvarlig
som andra kroniska sjukdomar (Cox et al. 2003; Moradi et al., 2014). Det ar viktigt att
sjukskotare far undervisning om symtomen pa endometrios. Detta for att sjukskotare kan
stota pa dessa kvinnor overallt i varden. Sjukskdtare kan gora en stor skillnad for kvinnor
som soker for dessa symtom genom att std upp for dem i jakten pa vilmaende (Cox et al.,

2003; Huntington & Gilmour, 2004).
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4. DISKUSSION

Syftet med studien var att undersoka vad kvinnor har for erfarenheter av den kroniska
sjukdomen endometrios. Resultatet visar att barnldshet som en f6ljd av endometrios dr en av
de erfarenheter som péaverkar kvinnans kénsla av att vara en hel kvinna. Den viktigaste
orsaken till infertilitet hos kvinnor 6ver 25 ar tros vara sent diagnostiserad endometrios och
30-40 procent av infertila kvinnor har ndgon form av sjukdomen (Cox et al., 2003). I
resultatdiskussionen ligger fokus pa barnloshet som en f6ljd av endometrios. Detta med
motiveringen att det har studerats en hel del kring vad kvinnor har for erfarenheter av att leva
med sjukdomen och dess foljder. Dock finns det lite studier om barnléshet som en foljd av

endometrios, vilket ursprungligen dven var forfattarnas intresseomrade.

I diskussionen kommer dirav tyngdpunkten att ligga pa barnloshet som orsakats av
endometrios och kvinnans erfarenheter/behov i samband med detta. Diskussionen speglar
resultatet mot Aaron Antonovskys teori om KASAM. Ingen direkt koppling till KASAM i
relation till syftet av studien har hittats i artiklarna men eftersom det finns kopplingar mellan
KASAM och kroniska sjukdomar tillimpas denna teori mot resultatet. D& endometrios dr en
kronisk sjukdom som kan ha barnléshet som f6ljd anser vi att KASAM-modellen kan
appliceras pa kvinnans livssituation da det for dessa kvinnor handlar om att foérsoka hantera,

begripa och finna mening i livet trots denna sjukdom och dess konsekvenser.

4.1 Resultatdiskussion

Studiens syfte var att undersoka vad kvinnor har for erfarenheter av den kroniska sjukdomen
endometrios. I arbetet stiger barnldshet fram som &r en av foljderna av sjukdomen. Inom
varden oberoende kontext kommer sjukskotare 1 kontakt med kvinnor som har endometrios.
Det ar saledes viktigt att sjukskdtare &r medvetna om endometriosens paverkan for att kunna
hjélpa kvinnan i friga. Eftersom symptomen pa endometrios ofta blir férsummade och inte
tagna pd allvar kan sjukskdtaren agera som advokat for att sttta kvinna i kampen f6r en
diagnos. Detta for att en sen diagnos kan leda till barnldshet for kvinnan vilket 1 sin tur kan
resultera i kinslor som att inte vara en hel kvinna och detta kan orsaka en sdmre livskvalitet.

En viktig del av hur en individ upplever livet dr genom begriplighet, hanterbarhet och



meningsfullhet det vill siga graden av kidnsla av sammanhang (KASAM). KASAM speglar
formagan som en person har att hantera pafrestande situationer 1 livet. Situationer som
paverkar hur kvinnan 1 det hér fallet upplever hélsa och sin livskvalitet 1 sjukdomen. Det ar
inte sjukskotarens uppgift att 6ka en persons kidnsla av sammanhang, utan att ha forstielse for
hur KASAM kan péverka svara situationer och att anpassa omvardnaden efter kvinnans
behov i situationen for att uppnd en kinsla av sammanhang som leder till 6kad livskvalitet.
Den stodjande omvardnadens skyddande faktorer har som uppgift att plocka fram personens
friskfaktorer vilket gor att hélsa och vilbefinnande okar livskvaliteten for kvinnor med

endometrios (Antonovsky, Cederblad, Elfstadius & Lundh, 2005).

Att kédnna sig ofullstindig pd grund av att inte kunna bli gravid &r en kinsla som framkommit
1 flertalet studier med olika kvinnor vérlden 6ver (Loke, Yu & Hayter, 2010; Hinton,
Kurinczuk & Ziebland, 2010; Batool & de Visser, 2016; Cunningham & Cunningham, 2013).
Denna kénsla finns ocksa hos de kvinnor som har endometrios och dr barnlésa som en f6ljd
(Zarbo et al., 2018; Li et al., 2019). Bade sjukdomen och f6ljden barnldshet kan innebéra en
stor psykisk péafrestning hos de drabbade kvinnorna. Detta kan leda till att kvinnan behover
mycket och kontinuerligt psykiskt stod pé alla plan for att hitta en kidnsla av mening med livet
och mé bra som barnlds. Enligt Antonovsky (2005) ér kénslan av meningsfullhet den
viktigaste delen av KASAM. Utan mening ér de andra delarna vérdelosa. Har kvinnan en hog
kénsla av meningsfullhet i situationen med den kroniska sjukdomen endometrios som
resulterat 1 barnloshet ér det ldttare att tackla situationen hon befinner sig i. Forméagan att
kunna hantera pafrestande situationer forutsitter att personen forstar och ser struktur i
héndelserna samt kinner en motivation for att kunna paverka. Detta kan ge kvinnorna en

mening med lidandet.

Barnlosheten kan ha en negativ paverkan pa kvinnans kinsla av identitet eftersom meningen
med livet som kvinna anses vara moderskap och infertiliteten berévar kvinnorna den
mdjligheten med denna kroppsliga defekt (Yao & Chan, 2018). P4 utsidan ses hon som
kapabel till att bli gravid men ar pa insidan inkapabel vilket leder till kénslor av osdkerhet,
negativ paverkan pa identiteten som kvinna samt utveckling till vuxen, maka eller kollega.

Kaénslor som misslyckande och att bli hénad av sin egen kropp beskrivs av kvinnorna som
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psykisk paverkan av barnlosheten (Cunningham & Cunningham, 2013). Ménga kvinnor &r
medvetna om att det inte finns ndgot botemedel for endometriosen och behdver léra sig att
leva ett liv med sjukdomen och dess foljder. For att hantera kénslan av forlust kan barnlésa
kvinnor anvénda sig av emotionell coping. Med det menas att de stoter bort pAminnelser om
deras barnloshet genom att undvika sociala sammanhang dér barn eller gravida kvinnor
ndrvarar. Genom att hitta andra sétt att hantera sin barnldshet kan kvinnorna fa en
meningsfullhet 1 tillvaron genom att till exempel ta hand om andras barn som beskrivs 1

studien av Loke (2012).

Det kénns okej med att se barn. Det paverkar mig inte, men nér jag ser en gravid kvinna kénns
det véldigt, valdigt jobbigt. Det kdnns som att de ar dverallt...ute och handlar, alla verkar vara

gravida...jag motte en vén till mig som var langt gangen gravid, jag kénde mig glad for hennes
skull, men pa samma gang avundsjuka pa grund av hennes tillstind (Batool & de Visser, 2016,

var dverséttning).

Det ses att kvinnan i samhéllet ska bli gravid och kunna fa egna barn och nér detta inte ar
mdjligt uppstar en kénsla av oro och maktldshet hos kvinnan som paverkar miendet negativt.
Kvinnorna forsoker ocksa fasta sin uppmirksamhet bort fran barnldsheten och fokusera pa
nagot annat for att hélla sig sysselsatta (Batool & de Visser, 2016). Enligt Antonovsky (2005)
star hanterbarhet for hur kvinnan upplever sig kunna anvénda sig av de resurser som finns till
forfogande runt omkring i samhéllet och inom varden. Sjukskdtare, som anses vara en resurs,
kan stotta patientens hanterbarhet genom att ge aterkopplingar och formedla trygghet till
kvinnan. P4 sa vis uppstér en kénsla av delaktighet och kvinnan behdver inte kdnna sig ensam

1 sina problem.

Genom att anvinda sig av olika resurser kan kvinnan léra sig att hantera att leva med
sjukdomen och dess bordor. Dessa resurser kan vara familj och nirstaende, kollegor,
vérdpersonal och kvinnan sjdlv. Internet &r dven ett tillvigagangssatt som barnldsa kvinnor
kan anvinda sig av, dels for att soka information om dmnet men ocksa for att hitta andra i
samma sits for att knyta kontakter och dela erfarenheter (Hinton et al., 2010; Batool & de

Visser, 2016). Om kvinnan har en hog kénsla av hanterbarhet kinner hon sig inte som ett
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offer eller att livet behandlar henne oréttvist. Oturliga saker hander i livet men 1 och med

hanterbarheten far kvinnan kraft att komma ur sorgen att vara barnlos.

I en studie av Hinton (2010) beskrivs det att kvinnan okar vélbefinnandet genom att ta stdd av
och diskutera pd sociala medier med andra personer som dr i samma situation. Pa detta vis
forstarks kdnslan av gemenskap, forstaelse och emotionellt stdd som barnlds i samhéllet.
Detta eftersom de inte kdnner sig bekvdma att prata om sin situation eller sitt méende med
andra runt sig som har barn. Ur ett negativt perspektiv kan detta leda till en d4nnu storre kinsla
av utanforskap och isolering eftersom en del kanske har en 14g grad av KASAM. D4 har de
inte en forstaelse for endometrios och den barnléshet som uppkommit som resultat av den

sena diagnosen.

Jag kdnner mig malplacerad, antagligen dé jag 4r med mina vianner som har nadgonting de kan
dela tillsammans, du vet, de har barn. Jag tycker att jag inte dr som dem (Batool & de Visser,

2016, var oversittning).

Barnl6sheten 1 sin tur kan leda till att par gar skilda vigar pa grund av den péfrestning som
infertilitet och dess behandling har. Vikten av att ha en stodjande partner vid sin sida samt
mera information och stdod behdvs och efterfragas av kvinnan frdn samhaéllet och varden.
Storsta delen av kvinnorna 1 vart resultat har en 6nskan om att samhéllet ska se denna diagnos
lika allvarlig som andra kroniska sjukdomar och att barnldsheten kan vara en av foljderna.
Om kvinnan i fraga kénner en stark motivation till att mé bra i sjukdomen och hitta ett sétt att
kunna fa barn samt att kunna anvinda sig av sina resurser har hon en god hanterbarhet.
Hennes tankar och vilja till att ma bra i sjukdomen och att kunna fa barn spelar en stor roll.
Genom att forsta sjukdomen och dess paverkan pa barnldshet kan kvinnan se strukturen 1
héndelsen och veta vad som krévs for att uppnd malet hon satt upp, till exempel vdlmiende i
sjukdomen och att antingen kunna fa barn eller forsonas med barnldsheten. I en studie av
Moradi (2014) visar de att kvinnorna som accepterat situationen och valt att kimpa med
sjukdomen istéllet for mot den hittat ett sitt att vinda det negativa till ndgot positivt. Till
exempel att vilja att dta hdlsosammare, trdna, sluta med ohdlsosamma vanor och ldra andra 1
liknande situationer hur de kan anvénda sig av dessa verktyg for att 6ka kvaliteten pa livet.

Detta stérkte kvinnorna och gav dem en kontroll 6ver livet. Enligt Moradi (2014) ansag flera
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kvinnor med endometrios att de skulle ha velat ha stodgrupper som de skulle kunna prata ut
med om sina problem, i detta fall barnloshet och eventuella fertilitetsproblem. Detta pa grund
av att de kinde att de inte kunde prata om detta med sina partners eller néarstiende (Moradi et
al., 2014). Da kan en stodgrupp ses som en resurs for kvinnan att kunna hantera sin situation
genom att prata med andra med samma problem. Begripligheten &r viktig i kvinnans situation
nér det ur ett socialt eller kulturellt virde dr olika stor vikt av att bli gravid eller att fa egna
barn. Detta gor att en barnlds kvinna kan {4 en kinsla av utanforskap pa grund av de normer
som finns som gor att hon inte kénner sig delaktig i samhéllet (Yao et al.,, 2018; Hinton et al.,
2010). Standig interaktion med den fertila vérlden och speciellt med gravida kvinnor,
forstirker kénslan av isolation och otillrdcklighet vilket kan resultera i att kvinnor kidnner sig
uteslutna fran den fertila vérlden (Batool & de Visser, 2016). Kvinnan kan pa s sett hamna i

en krissituation som paverkar hennes livskvalitet.

Kvinnor med endometrios upplever att de inte blir tagna pa allvar. Detta pa grund av att
endometriosens problem med smértor lange har avfardats som ett kvinnoproblem av ldkarna.
Vérdens synsitt pd sjukdomen har da forminskats vilket lett till att diagnosen kommit sent
och detta har resulterat 1 att kvinnorna blivit infertila och barnlosa som f6ljd. Sjukskdtare kan
inte sétta diagnoser pa patienter men de kan hjélpa kvinnan att st upp for sina problem och
pa s vis fa en diagnos 1 tid som kanske har betydelse for dennes framtida fertilitet. Det &r av
stor vikt att endometriosens foljder tas upp inom vérden och att diagnosen kommer 1 ett
tidigare skede i livet for att undvika konsekvenser som ger en sdmre livskvalitet for kvinnan.
Begripligheten inom begreppet KASAM relaterar till hur kvinnan hanterar sin vardag och
uppfattar sin sjukdom endometrios, varfor just hon blivit drabbad och varfor just hon blivit
infertil. P4 grund av att informationen &r bristféllig i varden och diagnosen av sjukdomen
kommer sent finns risk att kvinnan blivit infertil vilket resulterar i barnldshet. Med
begriplighet kan perspektivet pa situationen vinklas mot ett positivt forhallningssétt vilket
leder till att kdnslan av sammanhang forstirks och de friskfaktorer som stérks ger en god
formaga till egenvard. Genom att anvéinda sig av KASAM i vardkontext kan sjukskdtare
identifiera patienters dvergripande formaga att hantera médosamma situationer for att uppna
ratt stod till ratt patient. Det dr av stor vikt att inom sjukvarden utforma omvardnaden utefter
varje individs individuella formaga att hantera en sjukdom och inte utga ifran standardiserade

mallar. I en artikel skriven av Cunningham och Cunningham (2013) har det kommit fram att
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det &r just detta som kvinnor saknar, personcentrerad vard inom kontexten infertilitetsvérd.
De kvinnorna som deltog i studien dnskade att vardpersonalen skulle se dver dels de

biologiska aspekterna men ocksa de psykiska och sociala synvinklarna av infertilitet. Detta
for att 4 en helhet av kvinnan och pé s vis kunna hjilpa henne att hantera situationen. Det
framkom att bristen pa stod dkade stressen dver barnldsheten vilket i sin tur har en negativ

inverkan pé kvinnans fertilitet (Cunningham & Cunningham, 2013).

Om KASAM skulle anvindas skulle sjukskotarna i detta fall kunnat se vilken grad av
begriplighet den enskilda kvinnan upplever och pa sa vis kunna sétta in rétt stod for just
henne. Kédnslan av sammanhang behdver stodjas hos kvinnan av vardpersonalen i situationen
genom att oka forstaelsen for sjukdomen endometrios och forklara dess paverkan pa
barnldsheten. Lite forskning har gjorts om hur kvinnor upplever framtiden med denna
kroniska sjukdom och @&nnu mindre forskning har gjorts om kopplingen till barnléshet som
endometrios kan resultera i och hur kvinnan mar i denna situation. Inom sjukvarden stoter
sjukskdtare pd dessa kvinnor dverallt och det dr viktigt att forsta deras syn pa livet och starka

deras friskfaktorer, alltsa hoja kdnslan av samhorighet som dé leder till en hogre livskvalitet.

4.2 Metoddiskussion

I denna litteraturdversikt inkluderades 11 vetenskapliga artiklar om dmnet som undersokts.
For att stirka arbetets validitet har artiklar hdmtats fran omvardnadsvetenskapliga
databaserna EBSCO/Cinahl dér sex artiklar hittades och frdn PubMed tva artiklar (Henricson,
2017). Tva artiklar hittades genom manuella sokningar. Av dessa artiklar &r tio av artiklarna
av kvalitativ design och en bade av kvalitativ och kvantitativ design. Endast den kvalitativa
delen av resultatet har anvénts fran den artikeln som har mixad metod vid resultatanalysen.
De manuella sokningarna gjordes 1 referenslistor fran artiklar som var av intresse for syftet
men inte kunde anvindas pa grund av deras design. Aven sdkningar pé enskilda forfattare
gjordes. Detta sétt anvéndes for att hitta s ménga artiklar relevanta for &mnet som mojligt
som var av kvalitativ studiedesign. Varfor just den kvalitativa studiedesignen och metoden
har valts dr pa grund av att den behandlar erfarenheter vilket detta arbete har for avsikt att

redogdra for. Nagra av studierna framkom under olika s6kordskombinationer samt vid
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sOkning 1 bada databaserna. Artiklar har ocksa sokts i databaserna SveMed+ och SwePub
dock utan resultat. Tidsspannet for artiklarna 6kade ocksé fran 10 ar till 19 &r i syfte att fa
fram fler artiklar om dmnet. Sen reducerades den totala tidsspannet till 16 ar eftersom de

valda artiklarna som var av intresse for studien inte var édldre dn fran ar 2003. Alla artiklar

behandlar endometrios och dess konsekvenser dér barnldshet ingar.

Artiklarna som dr inkluderade i resultatet hade inte nagra specifika geografiska
begransningar. Det forekommer studier fran Australien, Nya Zeeland, England, Iran och
Sverige. Enligt Henricson (2017) kan den geografiska spridningen vara negativ da de
kulturella aspekterna kan paverka resultatet. Dock kan det andé ses som en fordel da
resultatet dr forhéllandevis Overensstimmande trots den geografiska skillnaden (Henricson,
2017). De artiklar som &r inkluderade har genomgatt en kvalitetsgranskning med hjdlp av
Olsson och Sorensens (2011) bedomningsmall déar bada forfattarna har ldst och granskat alla
artiklar pa skilda héll. Granskningarna jamfordes sedan och de artiklar som inte uppnatt en
medel eller hog kvalitet blev exkluderade. Totalt har 46 artiklar genomgatt
kvalitetsgranskning och ldsts igenom i sin helhet av bada forfattarna. Alla artiklar &r dven
peer-reviewed och etiskt granskade och godkédnda. Allt detta gjordes for att stirka
trovirdigheten for arbetet. Dock hade ingen av forfattarna tidigare erfarenheter av att
kvalitetsgranska artiklar vilket gjorde det svart att klassa artiklarna utifrdn podngséttningen.
Detta kan ha lett till missvisande bestimning av kvalitet pé artiklarna vilket dr en svaghet for
arbetet. Analysen av artiklarna genomfordes forst individuellt av forfattarna genom att plocka
ut stycken som passade in pa syftet for att sedan tillsammans l4sa igenom det som hittats.

Dérefter lades de olika styckena ihop for att pa sé vis fa fram en ny helhet (Henricson, 2017).

Det framkom under processen att flera artiklar pavisade samma eller liknande resultat vilket
starker trovirdigheten. Enligt Henricson (2017) kan dock den geografiska spridningen pa
artiklarna vara negativ da de kulturella aspekterna kan paverka resultatet. A andra sidan kan
det spridda materialet ses som en fordel dé resultaten &dr forhallandevis dverensstimmande
trots den geografiska skillnaden (Henricson, 2017). Under teman som steg fram ur materialet
ar ett resultat av kdnslor som steg fram mest i artiklarna och beskrev den paverkan
endometriosen och att vara barnlos skapar samt hur de tillsammans péverkar kvinnan.

Forfattarnas modersmaél dr svenska vilket har bidragit till svarigheter till att tolka de engelska
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artiklarna ratt. Déarav kan tolkningsfel forekomma. Att arbetet ldsts och kommenterats av
medstuderande, handledare och andra larare bidrar till att arbetets kvalitet 6kar. Detta har
gjorts for att kontrollera att forfattarna har gjort sig forstddda pa ritt sétt 1 texten och att inget

kan missforstas.

Valet av @mne utgjordes av forfattarnas intresse och den ena av forfattarnas personliga
erfarenheter. Detta har bidragit till en drivkraft hos forfattarna eftersom @mnet ar intressant
och vicker starka kénslor. Det har dock ocksa varit ett hinder da det framkommit mycket
information som forfattarna skulle ha velat anvénda sig av men som inte horde ithop med
syftet. Detta kan foreslas bero pa en forforstaelse forfattarna haft av @&mnet (Henricson, 2017).
Varfor forfattarna valt att skriva om endometrios och sedan ldgga storsta vikten vid
barnldshet som en foljd av sjukdomen é&r for att det redan finns manga arbeten om enbart
endometrios eller barnloshet men ingen som kopplar samman dessa tva pa det séttet som
gjorts hir. I detta arbete har forfattarna valt att lyfta fram en av konsekvenserna av

endometrios for att ge en storre forstdelse for just den foljden, det vill séga barnloshet.

4.3 Slutsats

Studien undersokte kvinnors erfarenheter av den kroniska sjukdomen endometrios.
Forfattarna har avslutningsvis valt att lagga fokus pa barnloshet som ér en av konsekvenserna
av sjukdomen. Huvudfyndet &r att erfarenheterna paverkar kvinnans kénsla av att vara en hel
kvinna. Det som steg fram ur resultatet som dr av betydelse for omvardnaden var dkad
medvetenhet om sjukdomen i varden, dkad livskvalitet genom att kvinnorna blir sedda och
horda och tidigare upptickt av sjukdomen som minskar risken for barnléshet. Genom att ta
detta i beaktande kan kvinnan fa en kénsla av meningsfullhet, begriplighet och hanterbarhet

och pa sa vis kédnna sig hel igen.
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kvinnor kinde sig styrkta
av att de skotte sin sjukdom
pa egen hand och tog hand
om sin kropp pa ett
hilsosamt sétt. Andra
kdnde att det blev for
overvéldigande att leta
fram all information pa
egen hand och de visste
inte vad de skulle lita pa.

“I never know | Denny, E. [ Quality of 2009 Syftet med studien | En kvalitativ Det som framkommer i

from one day health var att undersoka metod anvéindes studien &r att 1) det finns

to another research hur kvinnors genom att vilja ut | dalig kunskap om

how I will upplevelser ar av 30 kvinnor fran sjukdomen i varden och

feel”: Pain att leva med en endometrios manga far felaktiga

and endometrios. klinik for att diagnoser eller vénta ldnge

uncertainty in samla in pa sin diagnos vilket kan

women with information fran | leda till infertilitet, 2)

endometriosis en ettirsperiod. endometrios smérta har 14g
status och blir ofta sedd

sksk

som normal och det ses ha
ett valdigt litet medicinskt
intresse om sjukdomen och
3) inget botemedel finns for
endometriosen men genom
att 6ka medvetenheten om
kvinnors méende och dela
deras berittelser sa kan
deras upplevelser
forbittras.
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Endometriosis | Cox, H., International | 2003 Syftet med denna En enkét med Denna undersokning har

, an unknown | Ski, C. F., [ Journal of studie var att fragor delades ut | visat att den déliga

entity: the Wood, R., | Consumer erhalla kunskap bland kvinnor forstaelsen av endometrios

consumer's & Studies frén kvinnor som som blivit och laparoskopi ar utspridd

perspective Sheahan, hade endometrios | diagnostiserade bade bland patienter och
M. och genomgatten | med endometrios. | personal. Detta har lett till

skskok

laparoskopi for att
a) identifiera och
se
informationsbehov
et for kvinnor med
endometrios och b)
utveckla strategier
att oka
medvetenheten om
endometrios.

465 av dessa
returnerades
komplett ifyllda
och anvéndes i
undersokningen.

felaktig information,
forlangd fysisk smérta och
emotionell angest. Kvinnor
med endometrios ville bli
hoérda och trodda, de ville
ocksa att deras stodjande
nétverk hade kunskap om
endometrios. Det dr ingen
tvekan om att
endometriosen leder till
skador som kan resulterar i
infertilitet och kunskap om
detta 6nskade kvinnorna fi
av sjukvéardspersonalen.
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Living with Hallstam, Sexual & 2018 Syftet med studien | 13 kvinnor med Intervjuerna resulterade i

painful A., Reproductiv var att undersoka endometrios tre kategorier och en

endometriosis | Stélnacke, | e Healthcare kvinnors deltog i studien. huvudkategori: (1) kvinnan

- A struggle BM,, upplevelse av Alla dessa var med smértsam

for coherence. | Svensén, smartsam inskrivna pa en endometrios, (2) tillit och

A qualitative | C. & endometrios samt | smartklinik och (3) ett forstort liv.

study Lofgren, dess behandlingar | har fatt relevant Huvudkategorin var: Att
M. inklusive behandling for leva med smértsam

oAk langsiktiga sjukdomen. Alla | endometrios. Inom alla

aspekter, sociala
konsekvenser och
utvecklandet av
forsvarsmekanisme
r iochmed
sjukdomen.

dessa kvinnor
blev intervjuade
en och en avtva
av forfattarna.
Intervjuerna
sammanstalldes
sedan och
analyserades.

dessa kategorier beskrev
kvinnorna hur sjukdomen
paverkar dem i det dagliga
livet, hur de har blivit
bemétta av familj, véanner,
arbetskollegor och
sjukvarden, hur deras liv
har vénts uppochner med
sjukdomen (bl.a. pga.
oformaga att bli gravid)
samt hur de hanterar alla
motgangar pga.
endometriosen. Det som
kom fram var att
sjukdomen innebér ett stort
lidande for kvinnor med
endometrios och att de
behover mycket stod fran
bade sjukvarden och
samhillet for att inte kdnna
sig utanfor och
nedvarderade.
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The impact of | Jones, G., | Journal of 2004 Studiens syfte var | 24 kvinnor som Trots att endometrios
endometriosis | Jenkinson, | Psychosoma att identifiera och | var smirta och infertilitet
upon quality C. & tic forsta, ur diagnostiserade paverkade det psykosociala
of life: a Kennedy, [ Obstetrics & patientens med endometrios | maendet negativt, verkar
qualitative S. Gynecology perspektiv, de intervjuades med | det som att livskvaliteten
analysis omraden av livet specifikt hos dessa kvinnor beror
som &r paverkade | utformade mer pa omraden som latt
ok av endometriosen. | sjukdomsrelatera | kan forbises. Sdsom
de fragor. kognition, kénslor, jobb,
sexliv, barnlGshet,
relationer med
vardpersonal, behandling
och mojligheten till socialt
stod. En storre forstaelse av
den multidimensionella
paverkan av sjukdomen
inom véarden skulle pa sikt
leda till att forbattra
livskvaliteten for dessa
kvinnor.
Patients’ and | Riazi, H., BMC 2014 Syftet med denna En kvalitativ Studien visar att patienters
physicians’ Tehranian, | women's studie forskningsmetod | uppfattning om sjukdomen
descriptions of | N., Ziaei, health var att utforska anvandes for att kan stora deras vialmaende.
occurrence S., uppfattningen och | erhalla data fran | Béde att ha endometrios
and diagnosis | Mohamma upplevelserna hos | utvalda och vara barnlos visade sig
of di, E., endometriospatient | endometriospatie | ha en stor inverkan pa
endometriosis | Hajizadeh, er och lékare nter (12 patienternas kénsla av att
:a qualitative | E., & angdende deltagare) och vara kvinna. Att fa fram en
study from Montazeri, forekomst och gynekologer (6 tidig diagnos for
Iran A. diagnos av deltagare) fran endometrios anses vara av
endometrios. januari till stor vikt for att forebygga
R september 2013. | lidande och barnl6shet.
The Burden of | Simoens, Human 2012 Syftet med studien | En enkétbaserad | I resultate ses en simre
Endometriosis | S., Reproductio var att undersoka undersokning dér | livskvalitet for kvinnor
: Costs and Dunselman | n kostnaderna i en med endometrios pa grund
Quality of Life | , G., relation till regressionsanalys | av de hoga kostnaderna for
of Women Dirksen, livskvaliteten for anvints for att vard likt andra kroniska
with C, kvinnor med identifiera sjukdomar. Desto lédngre
Endometriosis | Hummelsh endometrios. kostnaderna. kvinnan haft sjukdomen
and Treated in | oj, L., leder det till 6kad
Referral Bokor, A., forsamring av ekonomi och
Centres Brandes, 1., livskvaliteten i relation till
& reproduktion onskan som
** Falcone, T. ar kostsamt.
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Focus Group | Cox, H., International | 2003 Syftet ar att En kvalitativ och | I resultaten ses

Study of Henderson, | Journal of undersoka hur kvantitativ erfarenheterna fran 61

Endometriosis | L., Nursing kvinnor upplever forskningsmetod. | kvinnor som beskrev

: Struggle, Andersen, | Practice de problem som bristen pa stod, kamperna

Loss and the N dyker vid diagnos och forlusterna med att leva

. S av endometrios och med endometrios. Den

Medical Cagharm.l, behovet av stod i overlédgset virsta erfarenhet

Merry-Go-Ro | G., & Ski, sjukdomen. som dessa kvinnor beskrev

und C. var métet med
véardpersonal och hur deras

ok symtom var trivialiserade
och avskedade. Det finns
en hel del for
sjukskoterskor att ldra sig
om erfarenheten av att leva
med endometrios om de
ska stodja kvinnor med
denna kroniska sjukdom i
deras sokande efter
vilbefinnande.

A Life Shaped | Huntington | Journal of 2005 Syftet var att En kvalitativ Det som stiger fram i

by Pain: AL & Clinical utforska kvinnors forskningsmetod | resultatet dr att kunskap om

Women and Gilmour, J. | Nursing uppfattningar om endometrios behdvs

Endometriosis | A. att leva med inkluderas i utbildningen

endometrios, dess for sjukvérdspersonalen,
. effekter pa deras information om
liv och de sjukdomshantering soks av

strategier som
anvands for att
hantera deras
sjukdom.

kvinnorna med sjukdomen
pa andra hall och behovet
av stod for dessa kvinnor
eftersom sjukdomen &r
komplex.

* Lag kvalitet

** Medelhog kvalitet

*** Hog kvalitet
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