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SAMMANFATTNING

Bakgrund

Endometrios ar en kronisk, invasiv sjukdom som ofta upplevs som handikappande.
Endometrios innebdr att vavnad med samma histologiska struktur som livmoderslemhinnan,
endometrial vavnad, véaxer utanfor livmoderhalan. Endometrial vavnad reagerar, precis som
endometriet pa hormonpaverkan som under menstruation leder till blédning men den blédning
som sker i annan vavnad an endometriet har ingen naturlig dranering varfor blodfyllda cystor
bildas. Dessa kvinnor har darfor vid menstruationen starka smartor. Smarta ar ocksa det
vanligaste symtomet vid denna sjukdom som drabbar omkring tio procent av den kvinnliga
befolkningen. Trots prevalensen rader en stor okunskap kring sjukdomen och manga kvinnor
vantar flera ar for att nd diagnos. Att drabbas av en kronisk sjukdom paverkar n individs liv pa
fler sétt an den fysiska forandringen som sjukdomen innebar. Med hjélp av begreppet
livskvalitet gar upplevelsen av sjukdom att beskriva pa ett mangfacetterat satt. WHO definerar
livskvalitet som individens uppfattning om sin situation i tillvaron utifran den kultur och det
vardesammanhang som hon befinner sig i och i relation till personliga mal, forvantningar,
normer och intressen. Det beskrivs som ett vitt begrepp som paverkas av individens fysiska
halsa och psykologiska tillstand, grad av oberoende, sociala forhallanden och relationer till
betydelsefulla handelser i livsmiljon.

Syfte
Syftet var att beskriva upplevelsen av livskvalitet hos kvinnor med endometrios.

Metod

Forfattarna valde att gora en litteraturbaserad studie for att besvara syftet. Datainsamlingen
gjordes genom artikelsékningar i databasen PubMed samt genom manuella sékningar. Efter
granskning inkluderades 16 originalartiklar vars resultat litteraturstudien sedan baserades pa.
Samtliga artiklar sammanstélldes och presenterades i en matris samt klassificerades och
varderades systematiskt utifran gallande bedomningsunderlag vid Sophiahemmets Hogskola.

Resultat

| resultatet framkom att manga av kvinnorna som led av endometrios kande att de inte blev
tagna pa allvar samt fick véanta lange pa diagnos. Nagot som blev tydlig var hur sjukdomen i
allra hogsta grad paverkar de drabbade kvinnornas livskvalitet. Vikten av lyhordhet hos
sjukvardspersonal framkom men dven behovet av specialistutbildad sadan. Brister i
bemotandet av dessa patienter ledde till ett minskat fortroende for varden

Slutsats

Dessa kvinnor lider inte bara av sin sjukdom utan dven pa grund av den utbredda okunskap
som finns kring den. Den typ av interprofessionella team som idag behandlar
endometriosdrabbade kvinnor pa specialistkliniker borde finnas tillgangliga for alla drabbade
kvinnor oavsett var i landet de bor. Forfattarna vill betona vikten av personcentrerad
omvardnad samt en dkad kunskap kring sjukdomen hos allmanheten och kvinnorna sjélva
men framst hos vardpersonal. Detta for att forbattra bemotandet av dessa patienter och
forkorta tiden for diagnostisering.

Nyckelord: Endometrios, Omvardnad, Livskvalitet och Diagnos
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INLEDNING

Sjukdomen endometrios drabbar tio procent av den kvinnliga befolkningen vilket gor den
vanligare &n exempelvis reumatism. Trots detta finns en utbredd okunskap kring sjukdomen i
samhaéllet i stort samt inom varden. Okunskapen leder till onddigt lidande for dessa patienter
(Bostrom, Lovkvist, Edlund & Olovsson, 2012). Forfattarna ville undersdka hur sjukdomen
paverkar livskvaliteten hos de drabbade kvinnorna samt hur livskvaliteten paverkas i och med
diagnostisering.

BAKGRUND

Forfattarna hade forst som mal att konsekvent anvanda sig av medicinska termer men fann det
vid vissa tillfallen vara nodvandigt att inkludera ett mer vardagligt sprak for att underlatta for
lasaren. Detta for att gora informationen mer tillganglig dven for allmanheten. Av samma
anledning bifogas en bilaga med begreppsdefinitioner, se bilaga I11.

Endometrios

Historik

Det rader delade meningar om vem som upptackte och beskrev sjukdomstillstandet
endometrios for forsta gangen. Enligt Brosens och Benagiano (2011) var det Thomas Cullen
som beskrev ovarialendometrios, djup endometrios och adenomyos som myomatés vavnad
utanfor livmodern. Ar 1920 ritade han ett schema Gver var i backenet denna vavnad oftast
patraffades, mellanvaggen i livmodern, rektovaginala skiljevaggen, hilus i dggstockarna, den
rektala vaggen och naveln. John A. Sampson gav sjukdomen sitt namn ar 1927 och var den
som forst upptackte de bakomliggande orsakerna for endometrios. Da han opererade kvinnor
vid tidpunkten for deras menstruation sag han blodande vavnad i bukhinnan liknande den
blodning av livmoderslemhinnan som sker vid menstruell blédning. Vid detta fynd antog
Sampson att forekomsten av livmoderslemhinnans celler utanfor livmodern berodde pa
retrograd blédning

Patofysiologi

Endometrios innebdr att vdvnad med samma histologiska struktur som livmoderslemhinnan,
endometrial vavnad, véaxer utanfor livmoderhalan (Bostrom et al., 2012). Beroende pa var
tillvaxten &r lokaliserad delas den in i fyra typer;

Peritoneal endometrios, kallas aven ytlig endometrios och framtrader som allt fran roda
blodfyllda blasor till blasvarta brannskadeliknande monster eller fibrotiska lesioner. De
blodfyllda blasorna tenderar att ruptera i bukhalan i samband med menstruation vilket leder
till akut inflammatorisk smarta. De fibrotiska lesionerna daremot bidrar till en kronisk
inflammatorisk smérta med mindre blédningar vilket beskrivs ndrmre under avsnittet om
smarta.

Ovarialendometrios, ar blodfyllda blasor som enbart upptrader pa dggstockarna. Dessa blasor
har en tjock fibroshinna och det inre lagret utgors av endometriosvavnad. Blodansamlingen i
dessa blasor antar ofta en chokladbrun farg varfér de ofta benamns som chokladcystor. En
ruptering av dessa kan leda till akut buk vilket i vissa fall kréver kirurgiskt ingrepp.


http://www.ijmr.org.in/searchresult.asp?search=&author=Ivo+Brosens&journal=Y&but_search=Search&entries=10&pg=1&s=0
http://www.ijmr.org.in/searchresult.asp?search=&author=Giuseppe+Benagiano&journal=Y&but_search=Search&entries=10&pg=1&s=0

Djup endometrios, vilket innebar endometrios pa tarmen, i urinblasans vagg eller i
livmodervéggen. Vid endometrios i livmodervéggen har endometriet trangt in i
livmodervéggens muskelskikt, denna typ av djup endometrios kallas for adenomyos.

Endometrios utanfor bukhalan, detta ar en ovanlig form av endometrios som innebar fynd av
endometrium i till exempel lungsack, benvéavnad eller hud (Bloski & Pierson, 2008).

Endometrial vavnad reagerar, precis som endometriet pa hormonpaverkan som under
menstruation leder till blddning. Vid en normal menstruation leds blodet ut ur kroppen via
livmoderhalsen men den blédning som sker i annan vavnad har ingen naturlig dranering
varfor blodfyllda cystor bildas. Kring menstruationen har dessa kvinnor starka smértor, vilket
ocksa &r det vanligaste symtomet vid endometrios (Bostrom et al., 2012). Akuta sméartor
under de forsta dagarna av menstruationen kan bero pa rupturer av ovan namnda cystor och pa
lang sikt kan detta innebara att innehallet lacker ut i bukhinnan och bildar sammanvéxningar
(Borgfeldt, Anderberg, Andersson & Aberg, 2010). Dessa sammanvéaxningar kan tillsammans
med endometriosvavnaden tappa till 4ggledare och orsaka ofrivillig barnléshet. Detta sker hos
ca 40 — 50 procent av de drabbade kvinnorna (Bergqvist, 2001).

Bilden utgar fran American Fertility Associations
graderingsskala som beskriver utbredningen av endometrial
vavnad. Skalan stracker sig fran ett till fyra dar ett star for
minimal utbredning, tva fér mild utbredning, tre for mattlig
utbredning och fyra fér omfattande utbredning (Bloski &
Pierson, 2008). Oversta bilden visar grad ett och nedersta
grad fyra.




Etiologi
En kombination av flera genetiska forandringar tros orsaka utvecklingen av sjukdomen. Den

teori som haft storst genomslag ar den ovannamnda teorin géllande retrograd blédning &ven
kallad implantationsteorin (Leyland, Casper, Laberge & Singh, 2010). Retrograd blédning
existerar hos de flesta menstruerande kvinnor men majoriteten av dessa kvinnor drabbas inte
av endometrios da kroppens vita blodkroppar agerar och bryter ned de fraimmande cellerna
(Bergqvist, 2001). Varfor denna process uteblir hos vissa kvinnor dr annu oklart. Kyama,
Debrock, Mwenda & D"Hooghe (2003) har i sin studie ”Potential involvement of the immune
system in the development of endometriosis’ undersokt vilka immunologiska faktorer som
tros ligga bakom den uteblivna nedbrytningen. De har bland annat kunnat se en minskad
aktivitet hos de vita blodkropparna bland kvinnor som utvecklar endometrios. En annan
existerande teori ar metastaseringsteorin som innebadr att endometrial vavnad fors via
lymfsystemet samt vener ut i kroppen vilket kan forklara fynd av endometrios exempelvis i
lungorna (Leyland et al., 2010). Aven arftlighet ar en bidragande faktor. Redan fér 30 ar sedan
upptécktes sambandet mellan hereditet och risken for att utveckla endometrios. De som har en
nara slakting med sjukdomen I6per en sex ganger hogre risk att sjalva drabbas (Schipper &
Nezhat, 2012).

Prevalens

Ungefar var tionde kvinna i fertil alder uppskattas vara drabbade av endometrios. Det ar dock
svart att faststalla om denna siffra ar korrekt da vissa kvinnor ar symtomfria och andra
kvinnor av olika skal inte soker vard for sina symtom (Bloski & Pierson, 2008). Andelen 6kar
kraftigt vid studier av de kvinnor som scker vard for backensmarta, infertilitet eller bada dessa
problem. Da stiger siffran till 35-50 procent (Schipper & Nezhat, 2012). Ytterligare en orsak
till svarigheten att bedéma prevalensen ar den attityd som rader hos bade patienter samt
sjukvardspersonal gallande backensmartor i samband med menstruation. Normaliseringen av
denna smarta leder till morkertal som paverkar uppfattningen om sjukdomens prevalens
(Bloski & Pierson, 2008). Aven om den storsta gruppen av patienter med endometrios &r
kvinnor i fertil alder kan dven kvinnor som passerat menopaus uppvisa symtom. En annan
grupp dar andel sjuka kan vara svarbestamd ar ungdomar da aven dessa hamnar utanfor det
for sjukdomen normala aldersspannet (Petta, Matos, Bahamondes & Fatindes, 2007).

Diagnostisering

For att kunna erbjuda sa korrekt behandling som mojligt kravs att ratt diagnos stalls. Det ar
forst nér detta &r gjort som en adekvat och for patienten séker behandlingsplan kan upprattas.
Kvinnor som drabbas av endometrios vantar i manga ar pa diagnos varfor behandlingen under
denna period blir bristfallig vilket leder till att kvinnorna ej kanner sig sedda eller tagna pa
allvar. Laparoskopi anvénds for att diagnostisera endometrios, detta ingrepp beskrivs vidare
under kirugisk behandling. Vid tidpunkten for laparoskopi far kvinnorna ej vara under
pagaende hormonbehandling eller ha behandlats med hormoner under de senaste tre
manaderna. Detta for att undvika en underdiagnostisering (Kennedy et al., 2005). Vid
diagnostisering anvands oftast American Fertility Associations gradering fran ett till fyra dar
ett &r mild utbredning och fyra innebér en omfattande utbredning. Det ar viktigt att notera att
denna gradering inte paverkar kvinnornas smartupplevelse, kvinnorna kan uppleva samma
intensitet av smarta vid mild som vid omfattande utbredning (Bloski & Pierson, 2008).
Symtombilden vid endometrios varierar beroende pa var sjukdomen ar lokaliserad, de tva
huvudsymtomen &r infertilitet och smarta. Kvinnorna kan uppleva en eller flera av foljande
typer av smarta; dysmenorré, dyspareuni, dysuri, dyschezi, kronisk backensmarta samt smarta
vid ryggslut (Leyland et al., 2010). De manga forekommande symtomen kan komma att
komplicera diagnostiseringen av sjukdomen (Schipper & Nezhat, 2012).




Eftersom problem som blod i avféringen &r forekommande kan dessa symtom i kombination
med buksmaértor leda till att 1akaren drar slutsatsen att det handlar om en tarmsjukdom (Mao
& Anastasi, 2010).

Behandling
Laparoskopi anvénds aven for att behandla endometrios. Med hjalp av denna teknik kan &ven

sammanvaxningar avlagsnas. Vid en traditionell laparoskopi for kirurgen in ett ca 30 cm langt
instrument via ett snitt ndra naveln. Instrumentet utgdrs av ett tunt metallror utrustat med en
lampa och videokamera samt ytterligare ett ror som anvands for att avlagsna eventuell
endometriosvévnad (Wood, 2012).

En vidareutveckling av denna teknik &r robotassisterad laparoskopi som innebér att kirurgen
observerar pagaende ingrepp pa en bildskarm och styr kamera samt instrument via mekaniska
armar. Tekniken mojliggor diagnostisering och behandling vid ett och samma tillfélle vilket
underlattar for patienten samt effektiviserar varden. Under operationen graderas
endometriosen utifran AFA:s gradering vilket underlattar kommunikationen mellan
vardpersonal gallande prognos och behandling (Schipper & Nezhat, 2012). Den medicinska
behandlingen delas in i smartlindrande preparat samt hormonella behandlingar. Enligt
Leyland et al. (2010) bor medicinsk behandling sattas in redan vid misstanke om endometrios,
detta for att inte riskera att kvinnornas livskvalitet paverkas. De foreslar ett intag av p-piller
innehallande bade Gstrogen och progesteron som gor att aktiviteten i aggstockarna minskas
och pa sa vis dampar smartan. Dessa p-piller kan tas med eller utan uppehall for blodning. Da
blodning Okar risken for en retrograd blodning kan det vara fordelaktigt att ta p-piller
kontinuerligt. Om denna behandling inte ger dnskat resultat rekommenderas laparoskopisk
kirurgi samt hormonell behandling.

Den hormonella behandlingen utgdrs ofta av tva typer av ldkemedel, Progesteron och GnRH-
agonister. Progesteron motverkar éstrogen och hammar tillvaxten av livmoderslemhinnan
vilket kan leda till en minskad eller utebliven menstruation. GnRH-agonister &r en anti-
hormonell behandling som ger en minskad dstrogenhalt vilket leder till att kvinnan forsatts i
ett klimakterieliknande stadie. Tyvarr ger bada dessa lakemedel svarhanterliga biverkningar
och kommer behandlingen att paga under mer an 6 manader ges darfor laga doser av Gstrogen
och progesteron for att ddmpa dessa. Tidigare gavs aven lakemedlet Danazol frekvent till
kvinnor med endometrios da det ledde till utebliven menstruation. Den smartlindrande
effekten var god men da det innebar en 6kad risk for utveckling av cancer samt ett flertal
andra biverkningar ges det numera enbart i laga doser alternativt vaginalt. Aven om resultatet
av ovanstaende behandlingar kan ge en god smartlindring kan kvinnorna i perioder vara i
behov av smartlindrande preparat. NSAID samt opioider kan da ge god effekt (Leyland et al.,
2010).

Utdver dessa behandlingar skall stodjande insatser med hjélp och copingstrategier erbjudas,
detta for att uppna en forhojd livskvalitet (Bergqvist, 2007).

Livskvalitet

Begreppet livskvalitet ar subjektivt vilket gor det personligt samt omdefinierbart. Det en
person upplever som livskvalitet i en specifik situation behdver inte vara detsamma vid ett
senare skede i livet. Upplevelsen &r alltid individuell och grundar sig alltsa pa personens egen
uppfattning om sin situation, inte en objektiv beddmning av olika sociala/medicinska faktorer
i dennes liv. WHO definerar livskvalitet som individens uppfattning om sin situation i
tillvaron utifran den kultur och det vardesammanhang som hon befinner sig i och i relation till
personliga mal, forvantningar, normer och intressen. Det beskrivs som ett vitt begrepp som
paverkas av individens fysiska halsa och psykologiska tillstand, grad av oberoende, sociala



forhallanden och relationer till betydelsefulla handelser i livsmiljon. Definitionen av
begreppet livskvalitet i denna litteraturbaserade studie utgar fran WHO:s fyra hérnstenar
fysisk halsa, psykisk hélsa, sociala relationer och livsmiljo. Nedan foljer en kort beskrivning
av dessa.

Fysisk halsa
Hur individen skattar sin totala hélsa. Hur tillfreds individen anser sig vara med sin kropp och

sitt sexliv. Om smarta, sjukdom eller brist pa energi anses begransa vardagen samt
mojligheten att utdva Onskvarda aktiviteter.

Psykisk halsa
Hur individen ser pa sina majligheter till sjalvforverkligande. Forekomst av angest,

depression eller somnsvarigheter. Om individen upplever att livet kdnns meningsfullt.

Sociala relationer
Hur tillfreds individen anser sig vara med sina sociala relationer samt i vilken utstrackning
denne anser sig finna stdd i vanner och familj.

Livsmiljo

Hur trygg individen upplever sig vara i sitt dagliga liv och hur tillfreds denne anser sig vara
med sin hemmiljo. Om individen anser sig ha tillrackligt god ekonomi for att moéta sina behov
samt hur individen skattar sin arbetsformaga. Har ingar aven huruvida individen anser sig ha
tillgang till god halso- och sjukvard (www.who.int).

Matinstrument

FOr att mata graden av livskvalitet i vetenskapliga studier anvands olika matinstrument. |
denna studie har vi valt att redovisa resultat baserade pa sex instrument som maéter olika
aspekter som kan komma att paverka en individs livskvalitet varfor en kort beskrivning av
dessa presenteras nedan.

WHOQOL-BREF - The World Health Organization Quality of Life Assessment-Bref

WHO (2004) har tagit fram ett frageformular gallande livskvalitet. Formuléret som baseras pa
fysisk halsa, psykisk hélsa, sociala relationer samt omgivning syftar till att férenkla
beddmningen av livskvalitet och bendamns som The World Health Organization quality of
life-BREF [WHOQOL-BREF].

GRISS - Golombok Rust Inventory of Sexual Satisfaction

Ett frageformular utformat for att skatta sexuell funktion och sexuell tillfredsstallelse hos
kvinnor. Formularet bygger pa fyra allmanna och 24 specifika fragor som berér féljande
teman; sexuella forbindelser, kommunikation kring sex, sexuell tillfredsstéllelse, ovilja till
sex, sensualitet, samlagssmarta och orgasm (Rust & Golombok, 1986).

BDI -The Beck Depression Inventory

Instrument ar utformat for att mata férekomst av depressivitet samt grad av eventuell
depressivitet. Frageformularet bestar av fragor kring foljande 21 symtom och attityder;
sinnesstamning, pessimism, k&nsla av misslyckande, bristande tillfredsstéllelse, skuld,
bestraffning, sjalvforakt, sjalvforebraelser, sjalvmordstankar, grat, retlighet, socialt
tillbakadragande, obeslutsamhet, férandrad kroppsuppfattning, svarigheter att arbeta,
somnldshet, trotthet, aptitforlust, viktminskning, oro for halsan och forlust av sexuellt.
intresse (Beck & Steer, 2002).


http://www.who.org/

HAM-D - Hamilton Rating Scale for Depression
Ett instrument utformat for att skatta svarighetsgraden av en depression (Montgomery &
Asberg, 1979).

SF-12 mater patienters uppfattning av deras hélsostatus under de senaste fyra veckorna.
Foljande dimensioner bedoms; fysisk funktion, social funktion, begrénsning av sin roll
relaterat till fysiska och kédnslomassiga problem, mental hélsa, energi och vitalitet, smarta
samt generell uppfattning av hélsa. Fragorna ar uppdelade i tio fragor som refererar till den
fysiska och emotionella statusen under den senaste manaden, och om patienterna upplevde att
dessa hade stort utforandet av dagliga aktiviteter (Ware, Kosinski & Keller, 1996).

EHP-5 (Endometriosis Health Profile) ar ett matinstrument som bestar av 11 fragor som
belyser om och hur mycket endometriosrelaterade symtom stort arbete samt daglig aktivitet
de senaste fyra veckorna. Andra aspekter som undersoks & humadrsvangningar, fordndring av
sjalvbild, uppfattning av att andra inte forstar, kanslor av att smartan styr deras liv. Aven
paverkan av sexualliv, barnomsorg, relation till lakare, effekt av behandlingar samt
moderskap undersoks (Jones, Jenkinson & Kennedy, 2004).

WPAI bestar av sex fragor gallande arbetserfarenheter samt uppfattning av produktivitetsniva
pa arbetet. Effekter pa arbetsaspekter mats med en skala fran noll (paverkas inte) till 100
(total paverkan) och erhaller information om totalt antal arbetade timmar, missad arbetstid pa
grund av symptom och upplevd produktivitet pa arbete (Reilly, Zbrozek & Dukes, 1993).

Fysiska konsekvenser vid endometrios

Smarta

International Association for the studie of pain definierar smarta som en obehaglig sensorisk
och emotionell upplevelse foérenad med verklig eller mojlig vavnadsskada eller beskriven som
sadan skada. Smarta ar ett komplext fenomen da det handlar om en individuell och subjektiv
upplevelse vilket gor att endast den drabbade kan veta exakt hur smértan k&nns (Norrbrink &
Lundeberg, 2010). Det finns ingen teknik som gor det mojligt att pa ett objektivt vis méata en
manniskas smartupplevelse. Smarta gar att se som kroppens varningssignal pa att nagot star
fel till 1 kroppen (Bjerneroth Lindstrom, 2011) och klassificeras som “akut” eller ”langvarig”
beroende pa hur lang tid smartan har varat. | begreppet akut smarta ingar aven att smartan har
ett forvantat, forutsagbart slut. Detta da orsaken bakom oftast ar kand och smartan tenderar att
forsvinna sa snart orsaken ej finns kvar langre (Norrbrink & Lundeberg, 2010). Exempel pa
akut smarta ar smartan man upplever nar man lagger handen pa en het platta eller drabbas av
ryggskott. Detta medan langvarig smarta ar mer bestaende och inte alltid har en klar orsak
(Bjerneroth Lindstrom, 2011).

Ytterligare en klassificering kan sedan goras baserat pa smartans etiologi. Da benamns
smartan som antingen nociceptiv, neuropatisk, idiopatisk eller psykogen. Nociceptiv smarta
uppstar genom retning av nociceptorer. Neuropatisk smarta uppstar pa grund av skada eller
dysfunktion i nervsystemet. Idiopatisk smarta ar smarta utan kand orsak. Psykogen smarta
uppkommer till foljd av psykisk ohélsa eller psykisk sjukdom, exempelvis kan man uppleva
smarta i samband med en depression (Norrbrink & Lundeberg, 2010).

Endometrios orsakar framfor allt backensmartor, menstruationssmartor och samlagssmaértor
(Bergqvist, 2001). Sméartan som uppkommer i samband med menstruationen upplevs ofta som
en ny sorts smarta vid endometrios (Bloski & Pierson, 2008). Smértan beror pa en akut- samt



en kronisk inflammatorisk process. Den akuta processen startar med att endometrieceller fors
ut i bukhalan med en retrograd blodning. Istéllet for att brytas ner, som de normalt gor vid en
retrograd blédning, faster de hos dessa kvinnor pa nya ytor dar de vaxer fast. Kroppens
reaktion pa den fraimmande vavnaden ar att aktivera en akut inflammatorisk process dar en
stor mangd inflammationsmedierande substanser frisatts och paverkar nervandar i omgivande
vavnader varpa smarta uppstar. Eftersom kroppen inte lyckats gora sig av med
endometrioscellerna forsoker den istallet oskadliggéra dem genom att kapsla in dem i
bindvav, det ar denna inkapsling som bildar sammanvaxningar.

Tillstdndet har nu blivit kroniskt och ger mer kontinuerliga smartor. Resultatet av dessa tva
processer blir da en kronisk daglig sméarta som forvérras med en kombination av akut smarta
vid menstruation (Bergqvist, 2001).

Infertilitet
Enligt Varldshalsoorganisationen definieras infertilitet som ofrivillig barnléshet i 24 manader.
Offrivillig barnl6shet delas in i tva kategorier;

e Primdr infertilitet

e Sekundér infertilitet
Den primadra infertiliteten innebdr att mannen och kvinnan, tillsammans, aldrig blivit gravida
medan en sekundar infertilitet innefattar de par som tidigare uppnatt graviditet men inte
lyckas bli gravida igen (www.who.int).
En infertilitetsutredning syftar till att ta reda pa orsaken till infertiliteten, hitta basta mojliga
behandling samt kunna ge en prognos for hur mojligheterna att uppna graviditet ser ut.
Anledningarna att utfora utredningen sa snart som méjligt ar flera. Okad alder 4r en
bidragande orsak till infertilitet varfor utredningen inte bor drdja men &ven det psykiska
lidandet minskar ju kortare tid paret tvingas véanta (N-Wihlback & Wullf, 2004).

Enligt Mao & Anastasi, 2010 beror infertilitet vid endometrios pa att endometrial vavnad
véxer pa aggstockar, bukhinna, ligament, Douglassacken samt rektovaginala septum och
orsakar sammanvéaxningar. Sammanvéxningarna kan hindra passage av 4gg genom dggledare
och darmed leda till subfertilitet (svarighet att fa barn) eller infertilitet (oférmaga att fa barn)
(Bostrom et al., 2012). Cirka halften av kvinnorna &r subfertila och bland infertila kvinnor i
allménhet ar den bakomliggande orsaken endometrios i minst tio procent av fallen.
Omfattande forskning har visat att en annan orsak kan vara att &ggcellerna, som inte férnyas,
ofta befinner sig i en inflammatorisk miljé i lilla backenet, vilket reducerar deras
befruktningsformaga. Trots denna problematik blir anda 70 procent av kvinnorna gravida
(Berggvist, 2001).

Psykiska konsekvenser vid endometrios

Sexuell halsa

Begreppet hélsa definieras av WHO som ett tillstand av fullstidndigt fysiskt, psykiskt och
socialt vélbefinnande".

Sexuell halsa definieras sedan utifran héalsobegreppet som ett tillstand av fysiskt, emotionellt,
mentalt, och socialt valbefinnande relaterat till sexualitet. Bade halsa och sexuell halsa bor
med andra ord ses som begrepp som innefattar betydligt fler dimensioner an endast franvaro
av sjukdom eller funktionsnedsattning (www.who.int).

Sexuell halsa innebdr att som manniska ha en sund relation till sin sexualitet. Det innebér
aven att alla manniskor oavsett kon, sexuell identitet, religionstillhérighet, socioekonomisk
status, funktionsnedsattning, sjukdom eller skada ska ha ratten att bejaka sin sexualitet pa ett
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njutbart satt fritt fran fortryck, diskriminering och vald. Det kan dven vara vart att belysa att
en manniskas sexualitet ar nagot mycket storre &n enbart summan av en manniskas sexliv. Var
sexualitet ar en del av var personlighet samt en grundlaggande aspekt av att vara manniska,
var sexualitet bor darfor hellre ses som en drivkraft eller energi som foljer oss igenom livet
vars betydelse och uttryck ser olika ut beroende pa vilken livsfas vi befinner oss i (L-
Martensson, 2013).

Nar det galler den kvinnliga sexualiteten sa har fokus historiskt sett lange legat pa
reproduktivitet. Detta da kvinnan inte har setts som en sexuell varelse pa samma satt som
mannen (Johannisson, 1994).

En faktor som kan komma att paverka en individs sexualitet ar att drabbas av kronisk
sjukdom. En kronisk sjukdoms paverkan pa en individs sexualitet stannar inte vid huruvida de
fysiologiska symtomen inkréaktar pa den sexuella funktionen utan kan dven leda till en
forandrad sjalvbild, kanslor av att inte vara attraktiv samt nedsatt sjalvfortroende (Koch,
Kralik & Eastwood, 2002).

Framtidstro vid kronisk sjukdom

Vid tidigare studier av individer som drabbats av langvarig sjukdom ses en kéansla av
osakerhet som ett aterkommande tema, osékerheten beror diagnos, sjukdomsforlopp samt
tankar kring framtiden (Lemaire, 2004). Till f6ljd av endometrios l6per kvinnorna storre risk
att utveckla andra immunologiska sjukdomar, cancer samt infertilitet varfor de bor fa hjalp
med copingstrategier. Aven hereditet 4r hog vid endometrios varfor det ar viktigt att erbjuda
stod for tankar kring detta samt i ett tidigt stadium fanga upp de kvinnor som I6per hogre risk
for att drabbas (Bergqvist, 2007).

Sociala konsekvenser vid endometrios

Sociala relationer

Mellanmanskliga eller sociala relationer &r en central del i vara liv. Aven om behovet till viss
del kan vara individuellt, sa ar vi i grunden sociala varelser. Det finns mycket forskning som
visar pa att ett val fungerande socialt liv kan fungera halsoframjande. Likasa finns det
forskning som visar pa hur ensamhet eller langvariga relationsproblem kan verka pa motsatt
sétt. Arten eller tatheten av de sociala relationer som utgér en individs sociala natverk kan
vara olika. Det finns ndra sociala relationer i form av familj, vanner och bekanta. Goda néra
relationer skanker bland annat trygghet, kénsla av sammanhang och meningsfullhet i en
individs tillvaro. UtOver de ndra sociala relationer finns perifera sociala relationer vilka syftar
till sociala néatverk utanfor den narmsta kretsen, kontakter som knyts genom skola, arbete,
foreningsliv, deltagande i kulturevenemang etc. Aven denna typ av sociala relationer har en
stor betydelse for individens kénsla av sammanhang (SOU 2007:05).

Aaron Antonovsky myntade pa 70-talet begreppet KASAM, Kansla av Sammanhang.
KASAM grundas pa tre begrepp; begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Graden av
dessa faktorer svarar enligt Antonovsky pa fragan vad som gor att manniskor blir, och forblir,
friska (Antonovsky, 2005).

Nar en individ drabbas av ohéalsa kan de sociala relationerna komma att paverkas genom ett
minskat deltagande i sociala sammanhang (Delmar et al., 2006).

Enligt Rhee (2010) ar det fortroende mellan individer och grupper som ligger till grund for
goda arbetsrelationer. Fortroende skapar stabilitet, samarbete och sammanhallning och lagger
grunden for den sociala ordningen. Fértroende skapas av konsekvent beteende, tillit och



forutsagbarhet. Fortroendet kan saledes komma att paverkas av exempelvis upprepad
korttidsfranvaro (Rhee, 2010).

Livsmiljorelaterade konsekvenser vid endometrios

Med livsmiljo avses de miljéer som en individ ror sig i sd som exempelvis dennes arbetsmiljo.
Arbetsmiljon i sig paverkas av flera olika faktorer, bland annat hur val individen férmar utfora
sina arbetsuppgifter. Att bedoma en persons arbetsformaga ar komplicerat och har under aren
gjorts med olika hjalpmedel. Pa 50-talet sdg man staten som ansvarig for att arbetstagaren
skulle kunna aterga till arbete utan att utsattas for halsorisker. Senare under 90-talet lades
mycket av ansvaret istallet pa arbetsgivaren medan vi nu idag stéller hogre krav pa
arbetstagaren sjalv. Enligt propositionen till den férandring som tradde i kraft 1 juli 2008 har
den forsakrade stérre ansvar an tidigare for att ta till vara sin arbetsférmaga och ta initiativ till
och efterfraga insatser pa arbetsplatsen som kan medfdra att han eller hon kan aterga i arbete
(Jarvholm, Karlsson & Mallengvist, 2009).

Forsta dagen av sjukfranvaro kallas for karensdag, denna innebér en ekonomisk forlust for
arbetstagaren da ingen ersattning utbetalas vare sig fran arbetsgivaren eller fran
forsakringskassan. Efter karensdagen appliceras rehabiliteringskedjan, som delar in
sjukskrivningen i tre delar; De forsta 90 dagarna har arbetstagaren har ratt till sjukpenning om
han/hon inte kan utfora sina vanliga arbetsuppgifter hos sin arbetsgivare. Efter dessa 90 dagar
har arbetstagaren rétt till sjukpenning om han/hon inte kan utféra nagra arbetsuppgifter hos
sin arbetsgivare. Efter 180 dagar har arbetstagaren ratt till sjukpenning om han/hon inte kan
utfora nagra arbetsuppgifter som finns pa arbetsmarknaden, alltsa inte langre bundet till
tidigare anstallning. Arbetstagaren kan dock fa ersattning ytterligare period om det anses
sannolikt att han/non kommer att kunna aterga till arbete hos sin arbetsgivare innan dag 366.
Ytterligare undantag finns om det anses oskaligt att bedoma arbetstagarens arbetsformaga till
arbete pa arbetsmarknaden (Forsakringskassan, 2010). Vid frekvent korttidsfranvaro, vilket
innebar aterkommande sjukdomstillfallen med mindre &n sju dagars franvaro riskerar
arbetstagaren en stor ekonomisk forlust i och med karensdagen. Aven arbetsgivaren drabbas
av denna typ av franvaro da denne star for ersattningen efterféljande dagar. For att undvika en
stor ekonomisk belastning for bada parter finns nagot som kallas for sarskilt hogriskskydd
vilket innebér att arbetsgivaren ej star for sjuklonen samt att arbetstagaren slipper
karensdagen (Forsakringskassan, 2012). Enligt Bergqvist (2007) drabbas hela 81 procent av
kvinnorna med endometrios av sa svara smartor vid menstruation att de inte férmar utfora
sina arbetsuppgifter eller vardagliga sysslor. De flesta av dessa kvinnor tillfrisknar inom tre
dagar men ett fatal forblir paverkade i betydligt langre tid. Detta resulterar i en hog frekvens
av korttidsfranvaro hos denna grupp.

Omvardnad — Sjukskdterskans roll vid endometrios

Under de senaste aren har begreppet personcentrerad omvardnad vuxit inom varden och blivit
ett signum for god omvardnad. Svensk sjukskoterskeforening beskriver personcentrerad vard
som en form av vard dar hela personen synliggors. Varden ska tillgodose andliga,
existentiella, sociala och psykiska lika val som fysiska behov. Som vardpersonal bor hansyn
tas till personen bakom sjukdomen for att undvika att denne likstalls med sin sjukdom.
Vardtagaren ska involveras i den egna varden och dennes asikt bor vaga lika tungt som resten
av det interprofessionella teamet. Det ar darfor viktigt att denne erhaller tillrackligt med
information samt stod for att kunna vara delaktig pa ett sadant satt. Vardarens uppgift ar att se
personen bakom symtomen sa att personen kan fa hjélp och stod samtidigt som denne kanner
sig sedd och vérdefull (Willman, 2011).




PROBLEMFORMULERING

Att drabbas av en kronisk sjukdom paverkar en individs liv pa fler satt an det fysiska lidande
symtombilden innebdr. En kronisk sjukdom leder aven ofta till ett glapp mellan den vi 6nskar
vara och den vi formar att vara. Kroppen kan plotsligt genom sjukdom bidra till begransningar
med fysiska, psykiska, sociala och livsmiljorelaterade konsekvenser som foljd. Nagot som
ofta leder till ett beroende av andras hjalp for att klara av vardagen. Som sjukskdéterskor har vi
har en viktig roll. Genom att se personen bakom sjukdomen kan vi som personal forska
undvika att personen kanner sig reducerad till sin diagnos (Svensk sjukskoterskeférening,
2010). Genom att beskriva upplevelsen av livskvalitet hos kvinnor med endometrios avser
forfattarna ge en okad kunskap kring sjukdomen och hur den paverkar kvinnornas liv. Detta
for att framja en battre vard och ett battre bemotande av just denna patientgrupp.

SYFTE
Syftet var att beskriva upplevelsen av livskvalitet hos kvinnor med endometrios.

Fragestallning
Hur upplever kvinnor sin livskvalitet avseende fysisk, psykisk och social paverkan samt sin
livsmiljo efter diagnosen endometrios?

METOD

Da forfattarna ville undersoka livskvalitet hos kvinnor med endometrios analyserades
vetenskapliga artiklar som belyst detta omrade. Genom att utféra en litteraturbaserad studie
gavs en dverblick av det aktuella forskningslaget och omraden inom vilka ytterligare
forskning eventuellt skulle kunna verka framjande fér omvardnaden av dessa kvinnor
tydliggjordes. Infor amnesvalet genomférde forfattarna en testsokning i PubMed for att
forsakra sig om att tillrackligt underlag fanns tillgangligt. Resultatet av denna testsokning
visade att underlaget var omfattande nog for att en litteraturbaserad studie skulle kunna
genomforas. Att fora samman och fortydliga resultat av flera studier ger 6kad tyngd at
resultaten och storre mojlighet att generalisera utifrdn dem. Metoden innebar att vi soker,
sammanstaller samt kritiskt granskar de artiklar vi finner relevanta for syftet (Forsberg &
Wengstrom, 2008). Forfattarna dvervagde initialt att utfora en enkétbaserad studie men fann
de forskningsetiska krav som stélls vid utformandet av en enkat problematiska. Enligt
vetenskapsradet bor har fyra forskningsetiska krav beaktas; informationskravet,
samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet (Ejlertsson, 2005). Forfattarna
ansag inte att de besatt tillracklig kunskap kring dessa for att utforma en fullgod enkat.

Datainsamling

Databassokning

For att undvika ett vinklat resultat genomfordes litteratursdkningarna i enlighet med Willman
et al. (2011) i fler &n en databas. Forfattarna valde att genomféra sokningar i databaserna
Cinahl och PubMed. Forfattarna utarbetade for syftet relevanta sokord som sedan anvéndes
vid sokningar i aktuella databaser. Vidare anvandes den booleska sokoperatorn AND for att
precisera och effektivisera sokningarna (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011).
Genomforandet av databassokningarna redovisas i tabell 1. Den initiala sékningen gjordes i
PubMed och da sokningarna i de bada databaserna i stort sett genererade samma artiklar
inkluderades inga ytterligare efter sékningen i Cinahl. Denna sékning redovisas darfor inte
tabellen. Vidare presenteras inte sokningar som bland annat utférdes tillsammans med
sokorden nursing och Mastectomy/psychology [Majr] eftersom de inte gav nagra unika
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artiklar. De sékningar som inte genererade i nagra inkluderade artiklar beror pa att artiklar
som ansags relevanta for studiens syfte redan funnits i tidigare sokresultat.

Tabell 1

Databassokning i PubMed

Databas | Sokord Begransningar | Antal | Antal Antal Antal
traffar | lasta lasta inkluderade
abstract | artiklar | artiklar
PubMed | Endometriosis | Publicerade fran | 134 22 20 4
AND 2002. Engelska.
Diagnosis Manniskor
AND
Quality of Life
PubMed | Endometriosis | Publicerade fran | 16 4 2 2
AND 2002. Engelska.
Interpersonal | Manniskor
Relations
PubMed | Endometriosis | Publicerade fran | 596 10 4 -
AND 2007. Engelska.
Laparoscopy | Manniskor
AND
Treatment
PubMed | Endometriosis | Publicerade fran | 56 5 3 3
AND 2002. Engelska.
Diagnostic Manniskor
Delay
PubMed | Endometriosis | Publicerade fran | 6 3 3 1
AND 2002. Engelska.
Family Manniskor
AND
Relationships
PubMed | Endometriosis | Publicerade fran | 406 20 5 -
AND 2007. Engelska.
Infertility Manniskor
AND
Treatment

Manuell s6kning

Databassokningen kompletterades med manuella s6kningar for att finna fler relevanta artiklar
till foreliggande studie. Denna metod anvandes exempelvis da forfattarna observerat for syftet
intressanta artiklar i studerade artiklars referenslistor. Vid inhdmtning av artiklar fran
Karolinska Institutet presenterades pa webbsidan rekommenderade artiklar inom samma
omrade som inhamtad artikel. Fran dessa listor valdes ytterligare artiklar ut for granskning
varav vissa inkluderades. Utifran dessa sokstrategier hittades sex artiklar varav foljande fyra
inkluderades i studien; Whelan (2007), Nnoaham et al. (2011), Tripoli et al. (2011) samt
Sepulcri & do Amaral (2008).
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Urval

Urvalskriterier

Resultatet har grundats pa kvalitetsgranskade vetenskapliga originalartiklar. Artiklarna skulle
vara relevanta for syftet och fick ej vara aldre &n tio ar da forfattarna ville basera sitt arbete pa
aktuell forskning. Studier baserade pa alla aldersgrupper inkluderades da alder inte ansags
vara relevant for syftet. For att moéta de forskningsetiska 6vervaganden som genomsyrar
studien har endast studier som blivit godkanda av en forskningsetisk kommitté eller pa annat
satt genomgatt forskningsetisk granskning anvants. Artiklarna skulle dven vara peer reviewed.
Urvalsgruppen var kvinnor oavsett alder med endometrios. Den litteraturbaserade studien
baserades pa elva kvalitativa och fem kvantitativa originalartiklar. Inga reviews fick anvandas
till resultatdelen. Forfattarna valde att inte anvanda artiklar skrivna pa andra sprak an
engelska, detta for att undvika eventuell feltolkning vid 6versattning.

Urvalsprocess
Litteratursokningarna resulterade i totalt 1214 traffar. Utifran dessa valdes de artiklar vars titel

ansags relevant for studiens syfte ut for vidare granskning. Denna sortering resulterade i att 64
artiklars abstract lastes. Under processens gang exkluderades de artiklar som inte ansags
overensstimma med syftet. Aven artiklar med metodologiska svagheter exkluderades. Utifran
64 abstracts granskades sedan 37 artiklar i sin helhet av bada forfattarna oberoende av
varandra. Till studiens resultat inkluderades slutligen 16 artiklar vilka presenteras i tabell 11
(se bilaga I). Ytterligare en artikel inkluderades genom manuell sokning. I tabell | redovisas
endast de sokningar som genererade i inkluderade artiklar.

Databearbetning

Acrtiklarna kvalitetsgranskades och varderades systematiskt med hjélp av gallande
bedomningsunderlag vid Sophiahemmets Hogskola utformat i enlighet med Berg, Dencker &
Skarsater (1999) och Willman, et al. (2011). Forst lastes och granskades de utvalda artiklarna i
sin helhet av forfattarna pa varsitt hall, detta for att inte riskera att influeras av varandra. Efter
en forsta genomlasning diskuterades resultatet for att uppna en sa korrekt tolkning som
mojligt. Artiklar som efter en narmre granskning inte visade sig vara relevanta for studien
exkluderades. | de inkluderade artiklarna markerades sedan stycken som behandlade
livskvalitet utifran psykisk paverkan, fysisk paverkan, social paverkan samt livsmiljo. Detta
for att forenkla och fortydliga ytterligare bearbetning av materialet. Vid inl&sningen
uppmarksammades att Endometrios i viss utstrackning dven drabbar mén. Da syftet for
studien var att undersoka kvinnors upplevelse av livskvalitet vid endometrios och det fanns
valdigt lite forskning gallande manlig endometrios valde forfattarna att exkludera detta.

Validitet och reliabilitet

For att 0ka reliabiliteten utarbetades en tabell (Tabell I) gallande de s6kningar som
genomforts. | tabellen framgar tydligt vilka sokord samt begransningar som anvants vid
respektive sokning. Detta for att mojligg6ra en upprepning av sékningarna med samma
resultat, med reservering for eventuella tillkomna publikationer (Forsberg & Wengstrom,
2008). Da samtliga artiklar lasts individuellt for att sedan diskuteras samt analyseras
forfattarna emellan har en hogre grad objektivitet kunnat uppnas. Den genomforda
kvalitetsgranskningen innebar att artiklarna klassificerades och varderades for att visa pa
graden av tillforlitlighet.
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Forskningsetiska 6vervaganden

Vid arbetet med denna litteraturbaserade studie har forfattarna tagit hansyn till de
forskningsetiska principer som behdéver uppfyllas for att arbetet ska mynna i god forskning.
Detta innebr att litteraturstudien endast inkluderar studier som i sin tur fatt tillstand av etisk
kommitté eller dar noggranna etiska évervéganden har gjorts (Forsberg & Wengstrom, 2008).
Nar resultat redovisas sker detta pa ett neutralt och tolkningsfritt satt i sa stor utstrackning
som mojligt (Helgesson, 2006). Alla artiklar som ingatt i studien kommer att redovisas och
inga resultat kommer att undanhallas i syfte att forvranga slutsatsen (Forsberg & Wengstrom,
2008). Samtliga artiklar som studien bygger pa ar priméarkallor.

RESULTAT

Livskvalitet

Samtliga studerade artiklar visade pa en forsamrad livskvalitet hos de drabbade kvinnorna. En
studie baserad pa WHOQOL-BREF visade pa lag livskvalitet i stort hos dessa kvinnor och
framforallt gallande den fysiska och den psykiska aspekten (Tripoli, et al., 2011). Osakerhet
kring diagnos, symtom och utveckling av sjukdomen &r ett av huvudinslagen i vad det innebér
att leva med en kronisk sjukdom och hela livet styrs utifran daliga dagar och bra dagar
(Denny, 2009).

Fysiska konsekvenser vid endometrios

De olika former av smarta som forknippades med sjukdomen visade sig paverka samtliga
undersokta aspekter av kvinnornas livskvalitet (Arruda, Petta, Abrédo & Benetti-Pinto, 2003;
Ballard, Lowton & Wright., 2006; Denny, 2003; Denny, 2009; Denny & Mann, 2007;
Fourquet, Baez, Figueroa, Iriarte & Florens, 2011; Gilmour, Huntington & Wilson, 2008;
Harrison, Rowan & Mathias, 2005; Huntington & Gilmour, 2005; Jones et al., 2004;
Marcovic, Manderson & Warren, 2008; Nnoaham et al., 2011; Seear, 2009; Sepulcri & do
Amaral, 2008; Tripoli et al., 2011 & Whelan, 2007).

Samlag

Majoriteten av kvinnorna led av dyspareuni (Denny, 2003; Jones et al., 2004; Seear, 2009). |
en studie uppgav hela 86 procent av de drabbade kvinnorna att de led av smarta under eller
efter samlag, ibland bade och (Denny & Mann, 2007). Smartorna beror pa att det vid
penetration sker en uttanjning av den drrade vavnaden i underlivet. Manga ganger nar kvinnor
sokt hjalp for detta symtom fick de dock hora att det formodligen var fraga om nagot
psykosomatiskt och att det skulle ga lattare att genomféra samlaget bara de slappnade av
(Denny, 2003).

Vad galler smartans karaktar sa led vissa av kvinnorna av intensiva smartkramper medan
andra beskrev smartans karaktar snarare som en obehagskénsla (Jones et al., 2004). Ofta holl
smartorna i sig i timmar efterat, ibland i flera dagar (Denny, 2003). Smartproblematiken fick
ofta kvinnorna att undvika samlag (Jones et al., 2004). For vissa av kvinnorna hade smartorna
lett till att de helt upphort att vara sexuellt aktiva. Detta da de visste att det forr eller senare
skulle leda till att de var tvungna att avbryta vilket var en situation de upplevde vara jobbig.

| nagra fall hade positionsandringar visat sig kunna lindra smartan och i nagra fall fortsatte
kvinnorna ha samlag trots smartan da de motiverades av sin starka 6nskan efter att bli gravida
(Denny & Mann, 2007).

Denny (2003) lyfter i sin studie fram hur dldre kvinnor tenderade att ha ett mer avslappnat
forhallningssatt och hade hittat fungerande alternativ till penetrationssex. Jones et al. (2004)
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sag hur kvinnorna kande sig misslyckade da de inte kunde njuta av samlag. De kande sig
otillrackliga da de inte kunde leva upp till den bild media presenterade gallande sex.

Infertilitet

Vid infertilitetsproblem hos kvinnor med endometrios framkom att ett flertal upplevde en
kansla av att vara inkompletta som kvinnor da de praglades av tanken att det ingick i kvinnans
roll att kunna fa barn. De kénde en oro och depression infér tanken att inte kunna uppna
graviditet samt upplevde hur detta paverkade deras relation med sin partner (Denny, 2003).

Aven de kvinnor som inte forsokte bli gravida paverkades av tankar kring eventuella framtida
fertilitetsproblem. Beroende pa hur de beméttes av vardpersonal vid diagnostisering var
reaktionerna olika. Vissa av kvinnorna fick radet att snabbt bli gravida for att undvika
framtida infertilitet medan andra ej erholl specifika rad kring dessa fragor. De kvinnor som
levde i en relation uttryckte obehag infor den press de som par utsattes for med forvantan om
en snabb graviditet. Kvinnor som ej levde i ett forhallande upplevde att deras fysiska kroppar
blev separerade fran intima relationer med man da de rekommenderades att férsoka uppna
graviditet utan kanslor for en man. Aven de kvinnor som ej erhéll rad kring fertilitetsfragor
upplevde detta som problematiskt. Da de inte hade arbetat fram en behandlingsplan med hjalp
av sin vardkontakt forsokte de sjalva hitta l6sningar pa de fragor som oroade dem infor
framtiden. Fragor som om de skulle avbryta pagaende studier for att undvika ofrivillig
barnl6shet i framtiden vacktes och vissa upplevde att dessa fragor styrde deras val i livet
(Markovic et al., 2008).

Andra fysiska forandringar vid endometrios

Kvinnorna paverkades dven negativt relaterat till hur deras fysik och utseende forandrades i
och med sjukdomen. De beskrev detta som en kansla av ofraschhet pa grund av ékade och
oregelbundna blédningar, flottigt har, blekhet och viktuppgang vilket bidrog till att de inte
kunde bdra de klader de 6nskade (Jones et al., 2004).

Psykiska konsekvenser vid endometrios

Av de endometriosdrabbade kvinnorna som deltog i studien “Depressive symptoms, anxiety
and quality of life in women with endometriosis” uppvisade mer dn 86 procent depressiva
symtom. FOr majoriteten av dessa var de depressiva symtomen mattliga eller svara (Sepulcri
& do Amaral, 2008).

Sjalvbild/Sjalvkansla

Kvinnorna hade en komplex bild av sig sjalva och den egna kroppen. Vissa upplevde
sjukdomen som nagot som tog éver det egna jaget medan andra sag sjukdomen som en
separerad del, ndgot som inkraktade pa och hammade den de egentligen ansag sig vara.
Biverkningar av hormonella preparat ledde ofta till kénslor av att man inte kande igen sig
sjalv langre i fraga om handlingar, humor och tankemonster (Whelan, 2007).

Att vardpersonal tenderade att normalisera den upplevda smartan och med det trivialisera den
ledde till att de borjade ifragaséatta sig sjalva. Flera av kvinnorna beskrev det som en kansla av
att de eventuellt holl pa att forlora forstandet (Ballard et al, 2006). Vissa av ldkarna menade att
smartan som kvinnorna sokte hjalp for var av psykosomatisk karaktar. Detta gav ocksa
upphov till ett ifragasattande av den egna mentala halsan (Whelan, 2007).
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Sexualitet

Att inte kunna ha ett tillfredsstallande sexliv paverkade kvinnornas livskvalitet negativt och
ledde till bristande sjalvkéansla. Kvinnorna kénde sig okvinnliga och oattraktiva nér de inte
kunde vara sexuellt aktiva i full utstrackning (Denny & Mann, 2007). Matningar som
genomfordes med hjalp av Golombok Rust Inventory of Sexual Satisfaction visade att de
endometriosdrabbade kvinnorna dels var mindre tillfredstallda med sitt sexualliv men ocksa
upplevde en minskad kénsla av sensualitet (Tripoli et al., 2011). Att inte kunna ha samlag
hade varierande paverkan pa kvinnornas livskvalitet da sex for vissa tidigare varit en mycket
stor del av deras liv och for andra inte hade haft lika stor betydelse. Aldre kvinnor levde med
kanslan av att de hade gatt miste om en stor del av livet da de inte kunnat bejaka sin sexualitet
pa grund av sjukdomen (Denny & Mann, 2007). Problematiken kring infertilitet med fokus pa
fragor kring graviditet som foljd ledde till att kvinnorna hade svart att pa ett avslappnat satt
bejaka sin sexualitet (Markovic et al., 2008).

Framtidstro

| studien ”’I never know from one day to another how I will feel: Pain and uncertainty in
women with endometriosis” beskriver Denny (2009) hur kvinnor med endometrios ser pa
framtiden. Den oro som hon fann att kvinnorna upplevde gallde framst framtida smarta samt
framtida infertilitet. Hur kvinnorna sag pa sin framtid bestamdes av hur de madde vid tiden
for intervjun. De kvinnor som for stunden var relativt smartfria sag ljusare pa framtiden
medan de som upplevde smarta vid intervjutillfallet var mer uppgivna. Kvinnorna var
medvetna om sjukdomens obotlighet samt hur medicinering kunde hjalpa genom att délja
symtom men att dessa kunde aterkomma nar som helst. De unga kvinnor som annu inte hunnit
erfara misslyckade behandlingar var de som sag allra ljusast pa framtiden. Gemensamt for alla
kvinnorna var den tilltro de satte till medicinsk utveckling. De delade en vision om att
forskningen skulle hitta orsaken till sjukdomen och kanske &ven finna ett botemedel.

Enligt Jones et al. (2004) upplevde kvinnorna en oro infor deras dottrars risk att utveckla
endometrios. Deras framsta oro lag i den eventuella smarta som de skulle fa uppleva och leva
med men dven hur de skulle bli bemdétta av vardpersonal. D& manga av kvinnorna sjélva
upplevt en lang period av misstro, feldiagnostisering etc. innan de natt diagnos var de oroliga
for att dottrarna skulle behova g igenom samma process.

Enligt Denny (2003) styrde det aktuella sjukdomstillstandet hur kvinnorna sag pa framtiden.
De kvinnor som upplevde mycket smarta nar de tillfragades om sin framtid uttryckte en stark
oro infor sin fertilitet medan andra upplevde att de trots ung alder langtade till klimakteriet for
att uppna smartfrihet.

Sociala konsekvenser vid endometrios

Flera av kvinnorna hade kéanslan att andra trodde att de 6verdrev eller hittade pa. Till sist
borjade de tvivla pa sig sjalva och fann det svart att prata med andra om sina besvar, nagot
som i sin tur ledde till social isolering och ensamhetskanslor (Denny, 2009).

Partner

Sjukdomen hade en negativ effekt pa kvinnornas forhallanden (Seear, 2009). Aven om
kvinnorna upplevde sina partners som valdigt stéttande och forstaende i det stora hela ledde
de sexuella svarigheterna ofta till spanningar och diskussioner (Denny & Mann, 2007). De

15



som hade en stéttande partner sag det som att de hade haft tur, inte som att det stodet var en
naturlig del i ett forhallande (Denny, 2003).

Flera kvinnor beskrev hur deras partner kande sig avvisad pa grund av bristen av sexuell
aktivitet (Denny & Mann, 2007). Kvinnorna i sin tur bar férutom pa sin egen frustration pa
kanslor av otillracklighet och skuld gentemot sin partner pa grund av att de inte kunde ha
samlag (Jones et al., 2004). Kvinnorna hade dven varit med om att deras partner blivit
irriterade och menat att de tog till smarta som en ursékt for att slippa ha sex (Seear, 2009).
Vissa aldersskillnader gick att se pa sa satt att unga kvinnor i mindre stadiga relationer
uttryckte en storre oro for att forhallandet skulle ta slut pa grund av bristen pa sexuell aktivitet
medan aldre kvinnor valde att belysa andra kvalitéer i sitt forhallande som de vérdesatte
(Denny & Mann, 2007). Det férekom aven att forhallanden tagit slut just pa grund av att de
ovanstaende pafrestningarna hade blivit for stora (Denny, 2003).

Familj

Kvinnorna upplevde att de pa grund av smartan inte hade energi att leka med eller ta hand om
sina barn pa det sétt de 6nskade. Kvinnorna kande sig aven konstant hormonpaverkade och
led av humdrsvangningar vilket de kénde gick ut 6ver familjen (Jones et al., 2004; Fourquet et
al., 2011). Vid en studie utférd av Harrison et al. (2004) jamfordes systrars kontakt med deras
narmaste familjemedlemmar. Studien visade att systrarnas kontakt med sin familj och sina
slaktingar skiljde sig at. Den symtomfria systern var i kontakt med ett stort antal
familjemedlemmar medan de sjuka systrarna drog sig undan fran familjen samt undvek
sociala sammanhang.

Sociala konsekvenser av endometriosrelaterad sméarta

Kvinnorna upplevde att deras sociala liv begransades av sjukdomen och att deras sociala
relationer hade forsvagats (Denny, 2003; Jones et al., 2004; Fourquet et al., 2011). De menade
att detta framforallt berodde pa att de hela tiden var tvungna att planera sociala aktiviteter
utifran nar de formodades vara relativt smartfria. Da de inte alltid lyckades forutspa hur de
skulle ma tvingades de dessutom ofta stélla in planerade aktiviteter. Jones et al. (2004) fann i
sin studie tva huvudanledningar till att aktiviteter stalldes in. Dels var det en standig radsla for
att drabbas av smértan i det offentliga och dels var det att smértan i sig gjorde kvinnorna
oférmdgna att delta. Detta paverkade deras sjalvkénsla negativt och nér de vl deltog vid
sociala sammanhang sa upplevde de att de inte kunde interagera pa ett avslappnat satt, da de
hela tiden bar pa en radsla for att smartan skulle bryta ut. En av kvinnorna berattar om hur hon
i ung alder led av kraftiga menstruationer och smartor som tvingade henne att vara hemma
fran skolan flera dagar/manad. Hon tvingades dven stanna hemma fran sociala aktiviteter av
olika slag. Detta upplevdes jobbigt inte bara for att det ledde till kanslor av social isolering
utan &ven for att hon jamfdrde sig med sina tjejkompisar vilka inte stannade hemma i
samband med menstruation. Hon kande sig stigmatiserad nar hon pa grund av sina besvar
beskrevs som tjejen med mensen (Marcovic et al., 2008).

En annan faktor som begrénsade kvinnornas sociala deltagande var att de till foljd av
sjukdomen led av magproblem och urintrangningar vilket gjorde att de kande att de inte
kunde vistas dar de inte hade direkt tillgang till toalett (Gilmour et al., 2008). Kvinnorna led
aven av humérsvangningar (Jones et al., 2004) och ké&nde sig ofta deprimerade, nedstdmda,
retliga eller irriterade vilket paverkade det sociala deltagandet negativt (Gilmour et al., 2008).

Relationen till vanner

Kvinnorna sag sina vanner som ett stort emotionellt och praktiskt stod som de inte skulle klara
sig utan. Detta stod var nagot som sags pa med tacksamhet och inget som togs for givet
(Denny, 2003). Samtidigt tyckte manga att det var svart att prata om sin sjukdom med sina
vanner. Kvinnorna upplevde det som att andra trodde att de hittade pa eller éverdrev sina
krampor, inte forstod vad de gick igenom, tyckte att de var gnélliga och hade asikten att det
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rorde sig om vanliga menstruationssmartor, nagot man som kvinna maste lara sig leva med.
Detta ledde till kénslor av ensamhet och isolering (Jones et al., 2004).

Enligt Whelan (2007) fann manga av kvinnorna stod i olika former av endometriosforeningar
och forum for endometriosdrabbade. Genom att dela med sig av sina tankar kring sjukdomen
och ta del av andras erfarenheter minskade kanslan av utanforskap och abnormalitet. Ofta
kunde de aven finna tips och rad kring hantering av symtom och biverkningar.

Relationen till arbetskollegor

Kvinnorna var ofta oroliga for att fa ont eller uppvisa andra symtom pa arbetsplatsen da detta
skulle leda till att de var tvungna att beréatta for sina kollegor om sina problem. Denna oro
upplevdes dessutom starkare om de arbetade i en mansdominerad miljo (Jones et al., 2004).
Kvinnorna valde i manga fall att inte beratta for sina kollegor om sin sjukdom. Orsaker till
detta var enligt Gilmour et al. (2008) att det var en kvinnosjukdom som de inte var beredda att
diskutera med sina manliga kollegor, att de upplevde en radsla for att behdva avsluta sin tjanst
samt att kvinnorna vid odiagnostiserat tillstdnd upplevde att de var tvungna att rattfardiga sin
sjukfranvaro.

Manga upplevde en problematik kring rattfardigandet av sin sjukfranvaro innan de fatt
diagnos, de kande sig misstrodda av sina kollegor samt beméttes pa ett osympatiskt vis. Flera
kvinnor beskrev hur de inte hade blivit tagna pa allvar av sina kollegor och chefer.

En kvinna hade varit med om att hon hade blivit direkt ifragasatt av sina kollegor som menade
att hon 1jog om sina krampor for att slippa undan arbete (Seear, 2009).

Awven studien av Denny (2003) visade pa att kvinnorna fick sina besvar trivialiserade och
mottes av misstro av bade arbetsgivare och kollegor. Nar de senare fick sin diagnos forsvann
manga av dessa tankar da de kande att de kunde forklara sin franvaro med en medicinsk
diagnos (Ballard et al., 2006). Vissa kvinnor upplevde att de hade valdigt forstaende kollegor
som forenklade tillvaron genom att anpassa arbetet samt lyssna till deras behov (Denny,
2003). Trots detta kande vissa kvinnor skuld infor sin franvaro och forsokte kompensera sin
arbetsgivare genom att ta igen for forlorad tid vid ett senare tillfalle (Jones et al., 2004).

Livsmiljorelaterade konsekvenser vid endometrios

Prestation/Arbetsformaga

Manga av kvinnorna upplevde en prestationsangest infor sitt arbete. Smartan som upplevdes
paverkade deras narvaro pa arbetsplatsen men dven deras prestationsniva (Denny, 2003; Jones
et al., 2004). Vid en studie utférd av Nnoaham et al., (2011) framkom att kvinnor drabbade av
endometrios var franvarande fran sin arbetsplats 4,4 timmar per vecka. Utéver denna franvaro
mattes dven deras nedsatta arbetsformaga, relaterat till symtom, till 6,4 timmar per vecka
vilket ger en total forlust av arbetskapacitet om 10,8 timmar per vecka. Aven i studien utford
av Fourquet et al., (2011) vilken grundades pa matinstrumenten SF-12, EHP-5 samt WPAI
rapporterade kvinnorna att deras fysiska symtom samt de kdnslomassiga effekterna av dessa
styrde deras val av arbetsplats samt grad av prestation pa arbetet. De upplevde att de
presterade mindre 4n vad som forvantades av dem. Aven denna studie visade pa hog grad av
franvaro fran arbetet relaterat till sjukdomsbilden, endast tio procent upplevde att
arbetskapaciteten inte paverkades av sjukdomen.

Ekonomisk forlust

Enligt en studie utférd av Huntington och Gilmour (2005) bidrog den kroniska smértan som
kvinnorna upplevde till en ekonomisk forlust da de kande sig tvingade att vilja en tillatande
arbetsmiljo. De kande sig begransade i sina yrkesval da de upplevde att deras sjukdom kréavde
en deltidstjanst alternativt en tjanst med flexibla arbetstider Fourquet et al., 2011, Gilmour et
al., 2008; Huntington & Gilmour, 2005). En annan bidragande orsak till att kvinnorna undvek
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fulltidsarbete eller eget foretagande var begransade sjukforsakringar med svarigheter att fa
ekonomiskt stod relaterat till en vag sjukdomsbild (Gilmour et al., 2008). Det kunde dven
handla om att de kénde sig tvingade att tacka nej till tjanster som innehdll t.ex. bilkérning
eller andra arbetsuppgifter som inte var lampliga att kombinera med starka analgetika (Denny,
2003; Fourquet et al., 2011).

En ytterligare faktor som kom att paverka yrkesvalet var en ofta avbruten utbildning. Manga
av kvinnorna upplevde sina endometriosrelaterade symtom, sa som fatigue och smarta, for
forsta gangen under studietiden och klarade som konsekvens av dem inte av att slutfora
utbildningen. Som ett resultat av detta begréansades deras framtida karriér vilket ledde till en
ekonomisk paverkan i kombination med de kostnader en avbruten utbildning innebar
(Gilmour et al., 2008).

En annan aspekt som belystes i Nnoaham et al:s studie (2011) var den ekonomiska forlust
som drabbade arbetsgivaren i relation till den anstélldes franvaro fran arbetet samt dennes
nedsatta arbetsformaga.

Diagnos

Under analysen av de bearbetade artiklarna framkom att huruvida man fatt en diagnos eller
inte i hog grad inverkade pa kvinnornas upplevelse av sin livskvalitet. Forfattarna har darfor
valt att presentera dessa upplevelser under en egen rubrik.

Kvinnor med endometrios vantar flera ar innan de erhaller diagnos (Arruda et al., 2003;
Ballard et al., 2006; Denny, 2003; Denny, 2009; Denny & Mann, 2007; Fourquet et al., 2011,
Gilmour et al., 2008; Harrison et al., 2005; Huntington & Gilmour, 2005; Jones et al., 2004;
Marcovic et al., 2008; Nnoaham et al., 2011; Seear, 2009; Sepulcri & do Amaral, 2008;
Tripoli et al., 2011 & Whelan, 2007). Nnoaham et al. (2011) sag i sin studie som inkluderade
endometriosdrabbade kvinnor fran tio olika lander att kvinnorna fick vanta olika lang tid
beroende pa vilket land de bodde i. Den genomsnittliga tiden for diagnostisering varierade
mellan 3,3 ar (Guangzhou) och 10,7 ar (Siena).

Denny (2009) och Marcovic et al. (2008) sag orsaken till en sen diagnos som en kombination
av kvinnornas och ldkarnas beteenden. De kvinnor som alltid upplevt smartsamma
menstruationer normaliserade det som hande dem och den smérta de upplevde vilket
resulterade i att de inte uppsokte lakare. De kvinnor som daremot haft normala menstruationer
tidigare och upplevde en distinkt skillnad i smarta tenderade att soka hjalp mer omgaende
(Denny, 2009). Den andra problematiken lag i lakarnas okunskap om sjukdomen och deras
normalisering av den smarta som kvinnorna upplevde. Manga av kvinnorna fick hora att
smartan var “kvinnoproblem” som de borde l&ra sig att leva med (Denny, 2009; Marocovic et
al., 2008; Ballard et al., 2006; Seear, 2009).

En studie visade pa att endast halften av de kvinnor som sokt hjalp kande att de blivit tagna pa
allvar (Denny, 2003). | en studie utférd av Whelan (2007) framkom att kvinnorna upplevde
den information som de erholl via varden som bristfallig vilket ledde till att kvinnorna sjalva
tog en aktiv roll och sokte information kring sin sjukdom pa annat hall. De vande sig till olika
forum for endometriosdrabbade samt sokte pa egen hand litteratur i &mnet. Manga av
kvinnorna uppgav att de foredrog erfarenhetsbaserad litteratur framfor medicinsk sadan. Ingen
av kvinnorna uppgav sjukvardspersonal som sin mest anvandbara kalla till information.
Kvinnorna upplevde en besvikelse da de hade en forvantad bild av att sjukvardspersonal
skulle besitta expertkunskaper.

Enligt Nnoaham et al:s studie (2011) tog det 6,7 ar fran det att kvinnorna sokte lakare tills de

fick en diagnos. Den langa forseningen berodde till stérsta del pa utebliven remiss till
specialist, kvinnorna rapporterade ett snitt pa sju besok till allmanlakare innan de erholl
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remiss till gynekolog. Studien visade dven pa tidsskillnader for att na diagnos beroende pa om
kvinnorna sokte hjalp inom den statligt finansierade varden eller via forsakring/privata
varden. Det tog i snitt 8,3 ar att na diagnos inom den statliga varden medan det i den privata
tog 5,5 ar. Studien visade aven ett samband mellan férsenad diagnos och den fysiska aspekten
av livskvalitet.

En kvinna beskriver hur hon i ung alder upprepade ganger sokt lakare pa grund av sina
smartor utan storre framgang, vid forsta lakarkontakten fick hon radet att forsoka harda ut.
Nagra ar senare fick hon av en annan lakare ordinerat p-piller vilket minskade smartan men
nagon utredning gjordes aldrig da heller. Forst nar hon senare i livet sokte lakare pa grund av
fertilitetsproblematik gjordes en ordentlig utredning och hon visade sig da ha endometrios
samt myom och cystor pa aggstockarna (Marcovic et al., 2008). Aven Seear (2009) och
Arruda et al. (2003) sag i sina studier hur kvinnor som sokte for infertilitetsproblematik nadde
diagnos langt tidigare &an de som sokte vard pa grund av smarta. Enligt Arruda et al. (2003)
vantade dessa kvinnor hélften sa lang tid.

En annan kvinna sokte upprepade ganger hjalp men fick hela tiden hora att hennes smartor var
normala. Detta trots att kvinnan sjalv hade tankar om att det kunde réra sig om endometrios
da hennes mamma haft endometrios och tvingats gora en hysterektomi i ung alder. Efter flera
ar fick hon slutligen sin diagnos. Detta efter att ultraljud visat att hon hade en flera cm stor
cysta pa en av dggstockarna och endometrios utbredd 6ver livmoder, urinblasa och tarm.

Da hade hon under en period lidit av svara smartor mer eller mindre hela tiden (Marcovic et
al., 2008).

Arruda et al:s studie (2003) visade att det tog langre tid fran forsta konsultation till stalld
diagnos om kvinnorna uppvisade symtom i ung alder jamfort med om de var 30 ar eller éldre.
Manga kvinnor hade upplevt en feldiagnostisering under tiden innan de natt korrekt diagnos,
oftast fick de diagnosen colon irritable relaterat till problem med andrat avféringsmonster
(Jones et al., 2004). Ofta hade kvinnorna av olika anledningar inte méjlighet att vénda sig till
en annan lakare for att fa ett andra utlatande dven om de var missndjda med det bemotande de
fatt. Exempel pa detta var kvinnor som bodde pa landsbygden (Marcovic et al., 2008).

Da kvinnorna slutligen nadde diagnos 6kade deras kansla av trovardighet (Denny, 2009).
Kvinnorna upplevde aven en lattnad Gver att inte vara drabbade av en allvarligare sjukdom sa
som cancer (Ballard et al., 2006). Samtidigt ledde diagnosen till tankar och oro kring teman
som val av behandling, eventuell infertilitet samt risken att de skulle tvingas leva med smértan
anda fram till menopaus eller kanske i vérsta fall &nnu langre (Marcovic et al., 2008).

Vid diagnostisering med hjalp av laparoskopi gav de bildbevis som kvinnorna erhéll
bekréftelse av den upplevda smartan. Trots detta kunde problematiken kvarsta da gradering av
sjukdomen och tolkningen av denna gradering kunde leda till en missuppfattning hos lékaren
géllande graden av smadrta kvinnan forvantades uppleva. Kommunikationen mellan kvinnorna
och deras ldkare kunde pa grund av detta resultera i att kvinnan fick en felaktig bild hur
mycket smérta hon borde k&nna relaterat till utbredningsgraden av endometrial vavnad.
(Denny, 2009).
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Till den litteraturbaserade studien har 16 antal vetenskapliga artiklar inkluderats. Detta ansags
efter granskningsarbetet vara tillrackligt for att besvara syfte och fragestallningar. De
vetenskapliga artiklarna bestar mestadels av kvalitativa studier. I vissa fall har kvantitativa
studier passat da exempelvis jamforelser mellan endometriosdrabbade kvinnor och
kontrollgrupp visat relevanta resultat. Det har visat sig att en kombination av dessa tva
metoder lampar sig val inom omvardnadsforskning varfor forfattarna valde att inkludera
studier av bade kvalitativ och kvantitativ ansats (Forsberg & Wengstrom, 2008). Da
livskvalitet ar en individuell upplevelse ansags det av stor vikt att inkludera studier med
kvalitativ ansats da dessa enligt Forsberg och Wengstrom bést fangar kvinnornas egen
upplevelse av vardsituationen Val av metod grundades pa forfattarnas onskan om att
presentera en bild av var forskningen &r idag samt vilken typ av forskning som eventuellt
saknas.

Syftet hade vid en kvantitativ studie varit svart att besvara da upplevelsen av livskvalitet inte
hade gatt att fanga pa ett nyanserat satt genom exempelvis en enkatstudie.
Rekommendationen géllande antal deltagare tillsammans med den givna tidsramen hade gjort
det svart att uppna nagra giltiga resultat. En kvalitativ studie hade kunnat ge mojligheten till
en djupare analys av ett fatal endometriosdrabbade kvinnors upplevelse men det hade inte gett
nagon 6versiktlig bild. For att kunna se ett tydligt monster hade ett langt storre antal
intervjupersoner kravts an vad som rekommenderas for en studie pa c-uppsatsniva (Kvale &
Brinkmann, 2009).

Vid sokningarna exkluderades artiklar &ldre &n tio ar, detta for att studien skulle bygga pa
aktuell forskning. Vid manuell s6kning har forfattarna valt att i vissa fall inkludera éldre
artiklar da dessa funnits relevanta for syftet. Ytterligare undantag gallande tid for publikation
har gjorts gallande sjukskéterskans omvardnadsarbete vid endometrios, detta for att visa pa
den forandring som skett. Urvalskriteriet gallande sprak gjordes for att undvika
misstolkningar vid dversattningar av sprak frammande for forfattarna. Eventuella
misstolkningar skulle annars kunnat leda till felaktiga resultat. Samtliga inkluderade artiklar
har varit peer reviewed vilket starker studiens vetenskapliga kvalitet (Forsberg & Wengstrom,
2008).

Databassokningar genomférdes i databaserna PubMed och Cinahl. En forsta
overssiktssokning i PubMed samt Cinahl visade pa att tillrackligt material fanns tillgangligt
for att kunna genomfdra studien. Vid sdkningarna anvande sig forfattarna av och fritext for
att fa tillgang till sa nyanserat och detaljerat material som majligt. 1 vissa fall anvandes
manuell sokning for att na artiklar namnda i studerad litteratur, artiklar samt rapporter.

Vissa av de genomforda sokningarna genererade en stor mangd traffar dar endast ett fatal
artiklar inkluderades i studien, se tabell 1. Detta da flera av s6kningarna genererade samma
artiklar vilka enbart redovisades vid ett tillfalle. Flera av artiklarna redovisade kirurgiska
tekniker samt djupanalyser av specifika behandlingar, da dessa inte var relevanta for syftet
valde forfattarna att exkludera dessa artiklar. Vidare visade det sig att ett stort antal av
artiklarna var reviews vilka i enlighet med forfattarnas inklusionskriterier ej kunde anvandas i
studien.
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Resultatdiskussion

Syftet var att beskriva upplevelsen av livskvalitet hos kvinnor med endometrios. | resultatet
framkom att manga av kvinnorna som led av endometrios kande att de inte blev tagna pa
allvar samt fick véanta lange pa diagnos. En annan aspekt som blev tydlig var hur sjukdomen i
allra hogsta grad paverkar de drabbade kvinnornas livskvalitet, detta géllde samtliga
undersokta aspekter (Arruda et al., 2003; Ballard et al., 2006; Denny, 2003; Denny, 2009;
Denny & Mann, 2007; Fourquet et al., 2011; Gilmour et al., 2008; Harrison et al., 2005;
Huntington & Gilmour, 2005; Jones et al. 2004; Marcovic et al. 2008; Nnoaham et al. 2011;
Seear, 2009; Spelucri & Amaral, 2008; Tripoli et al., 2011 & Whelan, 2007).

| studien framkom hur majoriteten av de drabbade kvinnorna led av dyspareuni (Arruda et al.,
2002; Ballard et al., 2006; Denny, 2003; Denny, 2009; Denny & Mann, 2007; Fourquet et al.,
2011; Gilmour et al., 2008; Harrison et al., 2005; Huntington & Gilmour, 2005; Jones et al.,
2004; Marcovic et al., 2008; Nnoaham et al., 2011; Seear, 2009; Sepulcri & do Amaral, 2008;
Tripoli et al., 2011 & Whelan, 2007) vilket resulterade i ett inskrénkt sexliv ofta med en
negativ paverkan pa relationer som féljd (Denny & Mann, 2007). Detta paverkade yngre
kvinnor i storre utstrackning an aldre da aldre kvinnor oftare hade ett mer avslappnat
forhallningssatt, kande sig tryggare i sina relationer samt i storre utstrackning hade hittet
alternativ till penetrationssex (Denny & Mann, 2007). Vid Skanes endometriosmottagning
ingar en sexolog i det interprofessionella teamet for att hjalpa kvinnorna och deras partners
med fragor rérande sexualliv. Da denna typ av specialistvard inte finns att tillga i hela landet
ser vi ett behov av dkad kunskap inom den egna yrkeskaren. Genom att som sjukskoterska
arbeta for att presentera en mer nyanserad bild av sex dn den ofta presenterad i media skulle
eventuellt den kénsla av otillracklighet och misslyckande vissa kvinnor upplevde kunna
minskas. I motionen “Okad kvalitet pa sexualundervisning i skolan” (Sveriges Riksdag) lyfts
behovet av att sexualundervisningen i skolan kompletteras av specialistutbildad personal sa
som sjukskdoterskor, barnmorskor och kuratorer. Detta for att bredda bilden av sex och
samlevnad och ga ifran den mer teknikorienterade undervisningen som &r aktuell idag.

P& webbsidan www.endozone.com finns information kring hur sexlivet vid endometrios kan
underlattas genom praktiska tips for att minska smartupplevelsen. Aven som sjukskoterska
skulle man kunna ta del av sidor liknande endozone for att fa en 6kad forstaelse for vilka
behov som finns och pa ett battre satt kunna maéta fragor som diskuteras pa den typen av
fragor med hjalp av evidensbaserad information.

Infertilitet var tillsammans med smarta det symtom som framst paverkade kvinnornas
livskvalitet (Arruda et al., 2003; Ballard et al., 2006; Denny, 2003; Denny, 2009; Denny &
Mann, 2007; Fourquet et al., 2011; Gilmour et al., 2008; Harrison et al., 2005; Huntington &
Gilmour, 2005; Jones et al., 2004; Marcovic et al., 2008; Nnoaham et al., 2011; Seear, 2009;
Sepulcri & do Amaral, 2008; Tripoli et al., 2011 & Whelan, 2007). Infertilitetsproblematiken
styrde ofta livsavgdrande beslut hos kvinnorna. En standigt aterkommande rekommendation
ifran lakarens sida var att de sa tidigt som mojligt skulle uppna graviditet for att lindra
smartan samt undvika oonskad barnldshet senare i sjukdomsforloppet, detta da okade
sammanvaxningar bidrog till 6kad svarighet att bli gravid. Den press som kvinnorna utsattes
for gallande en sa central fraga ledde att de tvingades fatta beslut géllande exempelvis
utbildning, familjeplanering etc. redan tidigt i livet (Markovic et al., 2008). Vi ser hér ett stort
behov av personcentrerad omvardnad. Vem &r kvinnan bakom sjukdomen? Hur kan en
behandlingsplan utformas efter hennes dnskemal och livssituation? Vissa av patienterna
onskar mer an allt att f barn medan andra kanske inte ser barn som centralt i sitt liv.
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Nagot som blivit tydligt under arbetets gang &r aven hur forvanansvart lite forskning det finns
som beror sjukdomens paverkan pa kvinnornas sexualitet. Det som gick att se var att
kvinnorna kande sig oattraktiva och okvinnliga och att det faktum att de inte kunde ha ett
tillfredsstéallande sexliv bidrog till bristande sjélvkansla (Denny & Mann, 2007). Fokus lag
annars oftast pa hur ett bristande sexualliv paverkade kvinnans eventuella relationer samt
problematiken kring infertilitet.

Kvinnorna, och da framforallt de som genomgick hormonell behandling, uppgav aven att
deras sjélvhild paverkades da biverkningarna ledde till en kéansla av att inte ha kontroll 6ver
sin kropp och sina kanslor (Whelan, 2007). Den tilltro kvinnorna, enligt Denny (2009), kénde
infor framtida forskning, med forbattrade behandlingsmetoder som resultat, kunde harledas
till att samtliga kvinnor som ingick i studien behandlades pa en specialistmottagning for
kvinnor drabbade av endometrios. I studien utférd av Whelan (2007) kunde man istéllet se att
kvinnorna stallde sig skeptiska infor framtiden och den medicinska kompetensen. Det hade
varit intressant att se hur kvinnor som inte hade tillgang till specialistmottagningens
behandlingar eller motsvarande hade svarat pa de fragor som Denny (2009) stallde géllande
framtiden.

Det kvinnorna framst oroade sig for géllande framtiden var forutom att tvingas leva med
smartan att deras dottrar ocksa skulle komma att drabbas av endometrios. Kvinnornas egen
vdg till behandling hade kantats av misstro och feldiagnostisering och detta var en process de
inte ville att deras dottrar skulle behva ga igenom (Jones et al., 2004). Om kvinnorna redan
vid symtomdebut hade fatt mota vardpersonal insatta i sjukdomen hade detta dels kunnat
minska deras eget lidande men daven oron infér hur deras déttrar skulle komma att behandlas
av varden om de ocksa skulle visa sig lida av samma sjukdom.

Sjukdomen ledde till att kvinnornas produktivitet pa arbetet blev ojamn. Arbetsfranvaron hos
dessa kvinnor var hog med en ekonomisk forlust for kvinnorna saval som arbetsgivaren som
foljd. Det faktum att sjukdomen &r av sadan art att den ofta leder till upprepad
korttidsfranvaro forsvarar da det leder till ett 6kat antal karensdagar och med det ett 6kat
ekonomiskt bortfall (Fourquet et al., 2011; Nnoaham et al., 2011). Nar kvinnan val fatt sin
diagnos kan den ekonomiska bordan léttas for bade arbetsgivare och arbetstagare da
arbetstagaren sa som namns i bakgrunden far ratt till hogriskskydd.

Vikten av diagnos blir darmed tydlig dven har. Det gar férutom detta att tanka sig vilken press
de odiagnostiserade kvinnorna upplever nar de méts av misstro fran arbetsgivarens hall
samtidigt som de kampar for att via varden fa en forklaring till sina symtom som kan
legitimera franvaron. Forfattarna anser att dessa kvinnor dven under skolgangen skulle fa stod
via skolsjukskoterskan samt skolledningen for att arbeta fram en individuell utbildningsplan
som tar hansyn till den upprepade korttidsfranvaro samt i perioder sankta prestationsformaga
sjukdomen innebar. Troligtvis skulle detta kunna leda till att fler kunde avsluta paborjad
utbildning med béttre karriarmojligheter och en minskad ekonomisk férlust som féljd.

| en artikel i Dagens medicin publicerad 29:e augusti 2012 forklarar Matts Olovsson,
professor och chef for endometrioscentrum vid Akademiska sjukhuset i Uppsala hur det ar
ohallbart att en sjukdom vanligare an reumatism inte ar mer kand och menar att det skulle
behovas en massiv informationskampanj for att bade vardpersonal och kvinnor ska lara sig att
kanna igen symtomen. Den forsenade diagnostiseringen beror dels pa en okunskap hos
vardpersonalen kvinnan forst kommer i kontakt med via primarvarden vilket leder till en
forsenad remittering till specialistlékare men daven okunskap hos denna yrkesgrupp. | en studie
utford av Petta et al. (2007) som baserades pa en enkatundersokning géllande gynekologers
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kunskap kring endometrios framkom att ett flertal gynekologer inte misstdnkte endometrios
hos unga patienter. Gynekologerna hade en uppfattning om att sjukdomen var som mest
forekommande i 20-39 ars alder varfor yngre och &ldre patienter som sokte for samma
problem som de 6vriga kvinnorna fick vénta langre pa diagnos. Endast fem procent av de
tillfragade gynekologerna uppgav att endometrios kan drabba kvinnor i alla aldrar.

Aven Huntingon & Gilmour (2005) och Gilmour, et al. (2008) belyser behovet av en dkad
kunskap kring sjukdomen hos vardpersonalen saval som kvinnorna sjalva. Ballard et al.
(2006) betonar vikten av information kring vad som utgdr normal menstruationssmarta bade
hos allmanheten och hos vardpersonal. Detta finner forfattarna vara en intressant och relevant
slutsats da en bakomliggande faktor till varfor det ofta tar lang tid for endometriosdrabbade
att fa sin diagnos &r att det sker en normalisering av den endometriosrelaterade smartan pa
grund av att kvinnan, personer i kvinnans narhet samt vardpersonal ser den som normal
menstruationssmaérta trots dess intensitet.

Detta ar en attityd som aven gor det svart for kvinnan att vinna forstaelse och darmed okar
kvinnans lidande. Forutom det lidande symtomen orsakade provades &ven kvinnorna
ytterligare da de hela tiden maétes av misstro och bar pa en kénsla av att andra trodde att de
overdrev. Detta gallde chefer, arbetskollegor, vanner saval som partners. Diagnosen i sig
innebar darfor for manga en trost da de i och med den fick en dkad trovardighet (Ballard et
al., 2006).

Slutsats

En 6kad kunskap kring sjukdomen hos vardpersonal, allméanheten saval som kvinnorna sjélva
menar forfattarna till denna studie skulle kunna leda till en tidigare diagnostisering och med
det en 6kad livskvalitet hos dessa patienter. Vikten av lyhordhet hos sjukvardspersonal
framkom men dven behovet av specialistutbildad sadan framkom da studien visade att
kvinnorna i dagslaget ofta finner sitt storsta stod via olika forum for endometriosdrabbade och
inte genom sjukvarden.

Framtida forskning

Forfattarna anser att en utvardering av specialistklinikerna i Sverige skulle vara av stort
intresse da en sadan skulle kunna belysa vilken typ av omvardnad som ger bést resultat for
kvinnor med endometrios. Genom en sadan studie skulle kunskapen som dessa kliniker
besitter kunna spridas vidare ut till dvriga vardinstanser samt uthildningsprogram sa att vi som
blivande sjukskoterskor pa ett battre sétt skulle kunna bemdta dessa kvinnor.

23



REFERENSER

Almas, H., Gronseth, R. & Stubberud, D-G. (2011). Klinisk omvardnad 2. Stockholm: Liber.
Antonovsky, A. (2005). Halsans mysterium. 2:a upplagan. Stockholm: Natur & Kultur.

*Arruda, M. S., Petta, C.A., Abrdo, M.S. & Benetti-Pinto, C. L. (2003). Time elapsed from
onset of symptoms to diagnosis of endometriosis in a cohort study of Brazilian women.
Human Reproduction 18(4), 756-59.

*Ballard, K., Lowton, K. & Wright, J. (2006). What’s the delay? A qualitative study of
women’s experiences of reaching a diagnosis of endometriosis. Fertility and Sterility. 86(5),
1296 - 301.

Beck, A. T. & Steer, R. A. (2002). Beck Depression Inventory (BDI). Testmanual svensk
version. Stockholm: Katarina Tryck.

Berg, A., Dencker, K. &, Skarséter, 1. (1999). Evidensbaserad omvardnad: Vid behandling av
personer med depressionssjukdomar (Evidensbaserad omvardnad,1999:3). Stockholm: SBU,
SFF.

Bergkvist, A. (2001). Endometrios —en inflammatorisk kvinnosjukdom. Tidskrift for Den
norske legeforening. 121(21), 2494-6.

Berggvist, A. (2007). Fokusrapport- Endometrios, Stocholms Lans Landsting, Forum for
kunskap och gemensam utveckling.

Bjerneroth Lindstrom, G. (2011). Sméarta. Hamtad 14 september, 2012, fran
http://lwww.1177.se/Stockholm/Fakta-och-rad/Sjukdomar/Smarta/

Bloski, T. & Pierson, R. (2008). Endometriosis and Chronic Pelvic Pain:
Unraveling the Mystery Behind this Complex Condition. Nursing for Womens Health 12(5),
382-295.

Borgfeldt, C., Anderberg, E., Andersson U.-B. & Aberg, A. (2010). Obstetrik och gynekologi.
Lund: Studentlitteratur.

Bostrom, P., Lovkvist, L., Edlund, M. & Olovsson, M. (2012). Burden of illness in women
with endometriosis. Nordic Federation of Societies of Obstetrics and Gynecology.

Brosens, I. & Benagiano, G. (2011). Endometriosis, a modern syndrome. Indian Journal of
Medical Research, 133(6), 58 -93.

Delmar, C., Bgje, T., Dylmer, D., Forup, L., Jacobsen, C., Mgller, M., et al. (2006).
Independence/dependence —a contradictory relationship? Life with a chronic illness.
Scandinavian Journal of Caring Science, 20(3), 261-8.

*Denny, E. (2003). Women’s experience of endometriosis. Journal of Advanced Nursing,
46(6), 641- 48.

24



*Denny, E. (2009). “I Never Know From One Day to Another How I Will Feel”: Pain and
Uncertiainty in Women With Endometriosis. Qualitative Health Research, 19(7), 985-95.

*Denny, E. & Mann, C. H. (2007). Endometriosos-associated dyspareunia: the impact on
women’s lives. Journal of Familly Planning & Reproductive Health Care, 33(3), 189-93.

Ejlertsson, G. (2005). Enkaten i praktiken. En handbok i enkatmetodik. 2:a upplagan.
Studentlitteratur: Lund.

Forsberg, Y. & Wengstrom, C. (2008). Att gora systematiska litteraturstudier: vardering,
analys och presentation av omvardnadsforskning. Stockholm: Natur & Kultur.

*Fourquet, J., Béez, L., Figueroa, M., Iriarte, R. & Flores, I. (2011). Quantification of the
Impact of Endometriosis Symptoms on Health Related Quality of Life and Work Productivity.
Fertil Steril, 96(1), 107-12.

Forsakringskassan. (2010). Sjukforsakringen i korthet. Hamtad 2012-10-02, fran:
http://www.forsakringskassan.se/wps/wcm/connect/00a4c3de-12a6-4803-9e92-
cbe278fdd164/sjukforsakringen_i_korthet.pdf?MOD=AJPERES

Forsakringskassan. (2012). Sarskilt Hogriskskydd. Hamtad 2012-10-02, fran:
http://www.forsakringskassan.se/wps/wcm/connect/eee95320-d403-4372-ab49-
99d4561fe611/4091 sarskilt_hogriskskydd_20120411.pdf?MOD=AJPERES

*Gilmour, J. A., Huntington, A. & Wilson, H. V. (2008). The impact of endometriosis on work
and social participation. International Journal of Nursing Practice, 14(6), 443-48.

*Harrison, V., Rowan, K. & Mathias, J. (2005). Stress reactivity and family relationships in
the development and treatment of endometriosis. Fertility and Sterility, 83(4), 857-64.

Helgesson, G. (2006). Forskningsetik for medicinare och naturvetare. Lund: Studentlitteratur
AB.

*Huntington, A. & Gilmour, J. (2005). A life shaped by pain: women and endometriosis.
Journal of Clinical Nursing, 14(9), 1124-32.

Johannisson, K. (1994). Den morka kontinenten. Stockholm: Norstedts forlag.

Jones, G., Jenkinson, C. & Kennedy, S. (2004). Development of the Short Form
Endometriosis Health Profile Questionnaire: the EHP-5. Quality of Life research: an
international journal of quality of life aspects o treatment, care and rehabilitation. 13(3),
695-704.

*Jones, G., Jenkinson, C. & Kennedy, S. (2004). The impact of endometriosis upon quality of
life: a qualitative analysis. Journal of Psychosomatic Obstetrics & Gynecology, 25(2), 123-33.

Jarvholm, B., Karlsson, B. & Mallengvist, R. (2009). Arbetsformaga i sjukforsakringen — sa
beskrivs begreppet i lagstiftningen. Lékartidningen, 106(17), 1178 — 181.

25



Kennedy, S., Berggvist, A., Chapron, C., D’Hooge, T., Dunselman, G., Greb, R., et al. (2005).
ESHRE Guideline for the diagnosis and treatment of endometriosis. Human Reproduction,
20(10), 2698 — 704.

Khanna, D. & Tsevat, J. (2007). Health-related Quality of Life “An introduction”. The
American Journal of Managed Care, 13(9), 218-23.

Koch, T., Kralik, D. & Eastwood, S. (2002). Constructions of sexuality for women living with
multiple sclerosis. Issues and Innovations in Nursing Practice, 39(2), 137-45.

Kvale, S. & Brinkmann, S. (2009). Den kvalitativa forskningsintervjun. Lund:
Studentlitteratur.

Kyama, C. M., Debrock, S., Mwenda, J. M. & D’Hooghe, T. M. (2003). Potential
involvement of the immune system in the development of endometriosis. Reproductive
biology and endocrinology, 123(1).

Lemaire, G. S. (2004). More than just menstrual cramps: symptoms and uncertainty among
women with endometriosis. Journal of Obstetric, Gynecologic and Neonatal Nursing. 33(1),
71-9.

Leyland, N., Casper, R., Laberge, P. & Singh, S. (2010). Endometriosis: Diagnosis and
Management. Journal of Obstetrics and Gynecology Canada, 32(7), 1-32.

L-Martensson, L. (2013). Sexualitet. Stockholm: Liber.

Mao, A. J. & Anastasi, J. K. (2010). Diagnosis and management of endometriosis: the role of
the advanced practice nurse in primary. Journal of the American Academy of Nurse
Practitioners, 22(2), 109-16.

*Markovic, M., Manderson, L. & Warren, N. (2008). Endurance and contest: women’s
narratives of endometriosis. Health: An Interdisciplinary Journal for the Social Study of
Health, IlIness and Medicine, 12(3), 349-67.

Montgomery, S. A. & Asberg, M. (1979). A new depression scale designed to be sensitive to
change. British Journal of Psychiatry 134(4), 382-89.

Motion 2012/13:Ub430. Okad kvalitet p& sexualundervisning i skolan. Tillganglig:
www.riksdagen.se/sv/Dokument-Lagar/Forslag/Motioner/kad-kvalitet-pa-
sexualundervi_H002Ub430/?text=true

*Nnoaham, K. E., Hummelshoj, L., Webster, P., D’Hooghe, T., de Cicco Nardone, F., de
Cicco Nardone, C., et al. (2011). Impact of endometriosis on quality of life and work
productivity: a multicenter study across ten countries. Fertility and Sterility, 96(2), 366-73.

Norrbrink, C. & Lundeberg, T. (2010). Om smaérta -ett fysiologiskt perspektiv. Lund:
Studentlitteratur.

N-Wihkback, A.-C. & Wullf, M. (2004). ABC om Basal infertilitetsutredning.
Lakartidningen, 10 (45), 3525 — 529.

26


http://www.bokus.com/cgi-bin/product_search.cgi?authors=Lotta%20L%F6fgren-M%E5rtensson

Olovsson, M. (2012). Endometriospatienter — inte hjalpta av varden. Hamtat 23 september
fran Dagens medicin:

http://lwww.dagens medicin.se/vetenskap/kvinnohalsa/endometriospatienter-inte-hjalpta-av-
varden/

Petta, C. A., Matos, A. M., Bahamondes, L. & Faundes, D. (2007). Current Practice in the
Management of Symptoms of Endometriosis: a Survey of Brazilian Gynecologist. Revista da
Associacdo Médica Brasileira, 53(6), 525-9.

Rhee, K. Y. (2010). Different Effects of Workers™ Trust on Work Stress, Perceived Stress,
Stress Reaction, and Job Satisfaction between Korean and Japanese Workers. Safety and
Health at Work, 1(1), 87-97.

Reilly, M. C., Zbrozek, A. S. & Dukes, E. M. (1993). Pharmacoeconomics, The validity and
reproducibility of a work productivity and activity impairment instrument. 4(5), 353-65.

Rust J. & Golombok S. (1986). The GRISS: A psychometric instrument for the assessment of
sexual dysfunction. Archives of Sexual Behavior, 15(2), 157-65.

Schipper, E. & Nezhat, C. (2012). Video-assisted laparoscopy for detection and diagnosis of
endometriosis: safety, reliability and invasiveness. International Journal of Women s Health
2012(4), 383-93.

*Seear, K. (2009). The etiquette of endometriosis: Stigmatisation, menstrual concealment and
the diagnostic delay. Social Science & Medicine, 69(8), 1220-227.

*Sepulcri, P. R. & do Amaral, F. V. (2008). Depressive symptoms, anxiety and quality of life
in women with pelvic endometriosis. European Journal of Obstetrics & Gynecology and
Reproductive Biology, 142(1), 53-6.

SOU 2007:05. Socialt kapital och psykisk hélsa. Stockholm: Statens folkhalsoinstitut.

Svensk sjukskoterskeforening, (2010). Personcentrerad vard. Hamtad 2012-10-05, fran
http://www.swenurse.se/PageFiles/9595/Nr80_26nov_OM%20Personcetrerad.pdf

*Tripoli, T. M., Sato, H., Sartori, M. G., de Araujo, F. F., Girdo, M. J. B. C. & Schor, E.
(2011). Evaluation of Quality of Life and Sexual Satisfaction in Women Suffering from
Chronic Pelvic Pain With or Without Endometriosis. International Society for Sexual
Medicine, 8(2), 497-503.

Ware, J. Jr., Kosinski, M. & Keller, S. D. (1996). A 12-Item Short-Form Health Survey:
construction of scales and preliminary tests of reliability and validity. Medical Care, 34(3),
220-33.

*Whelan, E. (2007). No one agrees except for those of us who have it’: endometriosis patients
as an epistemological community. Sociology of Health & IlIness, 29(7), 957-82.

27



Willman, A. (2011). Personcentrerad vard ska ocksa vara det. Omvardnadsmagasinet, (1), 41.

Willman, A., Stoltz, P., & Bahtsevani, C. (2011). Evidenshaserad omvardnad: En bro mellan
forskning och klinisk verksamhet (3:e uppl.). Lund: Studentlitteratur.

Wood, R. (2012). Surgery. Hamtat 5 oktober, 2012, fran informationssida for
endometriosdrabbade: http://endometriosis.org/treatments/endometriosis-surgery/

28


http://endometriosis.org/treatments/endometriosis-surgery/

BILAGA

Sophiahemmet Hogskolas bedémningsunderlag for vetenskaplig klassificering samt kvalitet
avseende studier med kvantitativ och kvalitativ metodansats, modifierad utifran Berg,
Dencker och Skérsater (1999) och Willman, Stoltz och Bahtsevanj (2011)

KOD OCH KLASSIFICERING

VETENSKAPLIG KVALITET

I = HOg kvalitet

1=
Medel

111 = Lag kvalitet

Randomiserad kontrollerad
studie/Randomised controlled trial
(RCT) ar prospektiv och innebar
jamfdérelse mellan en kontrollgrupp
och en eller flera experimentgrupper.

Storre valplanerad
och valgenomford
multicenterstudie med
adekvat beskrivning
av protokoll, material
och metoder inklusive
behandlingsteknik.
Antalet
patienter/deltagare
tillréckligt stort for att
besvara
fragestallningen.
Adekvata statistiska
metoder.

Randomiserad studie med fa
patienter/deltagare och/eller for
manga delstudier, vilket ger
otillrécklig statistisk styrka.
Bristfélligt antal patienter/deltagare,
otillréckligt beskrivet eller stort
bortfall.

Klinisk kontrollerad
studie/Clinical controlled trial

( CCT) éar prospektiv och innebar
jamforelse mellan kontrollgrupp och
en eller flera experimentgrupper. Ar
inte randomiserad.

Vélplanerad och
valgenomford studie
med adekvat
beskrivning av
protokoll, material
och metoder inklusive
behandlingsteknik.
Antalet
patienter/deltagare
tillrackligt stort for att
besvara
fragestallningen.
Adekvata statistiska
metoder.

Begransat/for fa patienter/deltagare,
metoden otillrackligt beskriven,
brister i genomfdrande och
tveksamma statistiska metoder.

Icke- kontrollerad studie (P) ar
prospektiv men utan relevant och
samtida kontrollgrupp.

Véldefinierad
fragestallning,
tillrackligt antal
patienter/deltagre och
adekvata statistiska
metoder.

Begransat/for fa patienter/deltagare,
metoden otillrackligt beskriven,
brister i genomférande och
tveksamma statistiska metoder.

Retrospektiv studie (R) ar en

Antal

Begransat/for fa patienter/deltagare,
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analys av historiskt material som
relateras till nagot som redan har
intraffat, exempelvis
journalhandlingar.

patienter/deltagare
tillrackligt stort for att
besvara
fragestallningen. Val
planerad och
valgenomford studie
med adekvat
beskrivning av
protokoll, material
och metoder.

Metoden otillrackligt beskriven,
brister i genomférande och
tveksamma statistiska metoder.

Kvalitativ studie (K) ar vanligen en
undersokning dar avsikten &r att
studera fenomen eller tolka mening,
upplevelser och erfarenheter utifran
de utforskades perspektiv. Avvsikten
kan ocksa vara att utveckla begrepp
och begreppsmaéssiga strukturer
(teorier och modeller).

Klart beskriven
kontext
(sammanhang).
Motiverat urval.
Vélbeskriven urvals-
process;
datainsamlingsmetod,
transkriberingsprocess
och analysmetod.
Beskrivna
tillforlitlighets/
reliabilitetshansyn.
Interaktionen mellan
data och tolkning
pavisas. Metodkritik.

Daligt/vagt formulerad fragestallning.
Patient/deltagargruppen for
otillréckligt beskriven. Metod/analys
ej tillrackligt beskriven. Bristfallig
resultatredovisning.

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke -
kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)

| = Hog, 1l = Medel, 11l = Lag
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Matris for redovisning av sortering, granskning och kvalitetsbedémning av vetenskapliga studier
modifierad utifran Willman, Stoltz Bahtsevani

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagar Resultat Typ
Ar e Kvalitet
Land (bortfall
)
Marcovic, M., Endurance and | Att 6ka Ostrukturerade n=30 | Endometrios paverkar de K
Manderson, L. & contest: forstaelsen av  intervjuer. 0) drabbade kvinnornas I
Warren, N. women’s forhallandet grounded theory. valmaende i grunden och pa
2008 narratives of mellan multipla satt.
Australien endometriosis | sociodemografi
sk bakgrund
och
hélsorelaterade
fenomen
genom att
jamfora
sjukdomsberétt
elser fran
endometriosdra
bbade kvinnor
fran olika social
bakgrund.
Gilmour, J. A., The impact of | Att undersoka | Ostrukturerade n=18  Den kroniska smartan var det K
Huntington, A. & endometriosis  endometriosrela | intervjuer, () symtom som framst paverkade | |
Wilson V. H. on work and terade symtoms | tematisk analys. kvinnornas arbetsformaga,
2008 social paverkan pa ekonomi och sociala
Nya Zeeland participation arbete, studier deltagande
& socialt Sjukdomen hade stor effekt pa
deltagande. dessa omraden for flera av
kvinnorna | studien.
Denny, E. Women's Att undersdka | Semistrukturerad n=15 | Att leva med endometrios K
2003 experience of  kvinnors e intervjuer, (0] paverkar alla aspekter av de |
Storbritannien endometriosis  upplevelser av | tematisk analys. drabbade kvinnornas liv, trots
att leva med detta far de ofta sina besvar
endometrios. normaliserade och
trivialiserade.
Seear, K. The etiquette of ' Att undersdka | Semistrukturerad  n=20 | Flera av kvinnorna hade fétt K
2009 endometriosis:  kvinnors e intervjuer, 0) vanta lange pa sin diagnos. I
Australien Stigmatisation, upplevelser av | dataanalys med Sjukdomen hade stor paverkan
menstrual att leva med hjalp av pé kvinnornas liv.
concealment endometrios. interaktiv
and the modell.
diagnostic delay
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Denny, E. “I'never know | Att undersoka |Semistrukturerad | n=30 |Att leva med endometrios K
2009 from one day to |kvinnors e intervjuer 0) paverkade alla aspekter av I
Storbritannien another how I |upplevelser av | kompletterades kvinnornas liv. De fick ofta
will feel”: Pain | att leva med med vanta lange pa sin diagnos och
and uncertainty |endometrios. dagboksanteckni uttryckte oro infér framtiden.
in women with ngar, tematisk
endometriosis. analys.
Ballard, K., Lowton, | Whats the Att utreda Semistrukturerad | n=32 | Att diagnosen fordréjs beror pa | K
K. & Wright, J. delay? A orsakerna e intervjuer, (0] att kvinnornas symtom 1
2006 qualitative bakom att tematisk analys. normaliseras bade av
USA study of diagnostisering kvinnorna sjélva och av lakare.
women'’s en av Att slutligen fa sin diagnos var
experiences of | endometrios nagot positivt da det
reaching a tenderar att bli forenklade for kvinnorna att
diagnosis of fordrojd samt tala om sina besvar, ledde till
endometriosis  vilken inverkan mer adekvat behandling samt
denna legitimerade franvaro fran
fordrdjning har. sociala aktiviteter och
arbete/skola.
Jones, G., Jenkinson, | The impact of  Attundersoka  Semistrukturerad  n=24 |Endometriosrelaterad smarta | K
C. & Kennedy, S. endometriosis | och beskriva e intervjuer, 0) och infertilitet paverkade |
2004 upon quality of | endometrios grounded theory. kvinnornas livskvalitet
Storbrittanien life: a paverkan pa negativt.
qualitative livskvalitet.
analysis
Huntington, A. & A life shaped by Att undersoka | Semistrukturerad | n=18  Det dominerande temat var K
Gilmour, A. J. pain: women kvinnors e intervjuer, () upplevelsen av att leva med |
2005 and upplevelser av | tematisk analys. svar kronisk smarta vilket
Nya Zeeland endometriosis  att leva med paverkade samtliga aspekter av
endometrios, det dagliga livet.
sjukdomens
effekt pa deras
liv samt vilka
strategier de
anvander for att
hantera sin
sjukdom.
Denny, E. & Mann, C. Endometriosis- | Att undersoka  Semistrukturerad = n=30  Samlagssmartan paverkade K
H. associated vilken inverkan | e intervjuer, kvinnornas livskvalitet och |
2007 dyspareunia: the endometriosrela | tematisk analys. relationer negativt. For
Storbritannien impact on terad majoriteten av kvinnorna
women’s lives  samlagssmérta innebar smértan en reducerad
har pa de sexuell aktivitet.
drabbade
kvinnornas liv
och relationer.
Fourquet, J., Baez, L., Quantification  Attundersoka  Tvarsnittsstudie. = n=219 | Kvinnornas hilsa, P
Figueroa, M., Iriarte, | of the impact of | effekterna av Enkater skickade (98)  hélsorelaterade livskvalitet |
R. & Flores, 1. endometriosis  endometriosrela s till kvinnor samt produktivitet pa arbetet
2011 symptoms on | terade symtom | diagnostiserade péaverkades negativt pa ett
USA health related | pé fysisk och med endometrios avsevért satt.
quality of life psykisk hélsa,  som fanns
and work hélsorelaterad | registrerade i ett
productivity livskvalitet och ' patientregister.

arbetsproduktiv
itet.
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Arruda, M. S., Petta, | Time elapsed Att bedéma den | Intervjubaserad n=200 |Kvinnorna fick véanta fleraar |P
C.A., Abrdo, M. S. & |fromonset of |tid som forflutit | studie, 0) pa att fa sin diagnos. Kvinnor ||
Benetti-Pinto, C. L. symptoms to mellan medianvérde och som sokte pa grund av smarta
2003 diagnosis of symtomdebut | det interkvartila fick véanta langre &n de som
Brasilien endometriosis | och diagnos intervallet sokte for infertilitet.
in a cohort samt beréknades sedan
study of bakomliggande | utifrén
Brasilian faktorer till en | kvinnornas
women fordrojd uppgifter.
diagnos hos en
grupp
brasilianska
kvinnor.
Nnoaham, K.E., Impact of Att beddma Tvarsnittsstudie. = n=1669 Enometrios paverkar den CCT
Hummelshoj, L., endometriosis  effekterna av Enkatbaserad (183) | halsorelaterade livskvaliteten |1
Webster, P., d’Hooghe, | on quality of endometrios pd  studie utford pa negativt samt leder till nedsatt
T., de Cicco Nardone, | life and work hélsorelaterad | 16 sjukhus i 10 arbetsférmaga hos de
F., de Cicco Nardone, | productivity: a | livskvalitet och | lander. drabbade kvinnorna men
C., Jenkinsson, C., multicenter arbetets Endometriosdrab trots detta fordrojs
Kennedy, S.H. & study across ten | produktivitet. | bade kvinnor diagnostiseringen. Detta gick
Zondervan, K.T. countries som fatt tid for att applicera pa samtliga
2011 laparoskopi lander som ingick i studien.
Storbritannien jamfordes med
tva
kontrollgrupper
bestaende av
kvinnor som
skulle genomga
laparoskopisk
undersokning
p.g.a. annan
gynekologisk
akomma
respektive
planerad
sterilisering.
Tripoli, T. M., Sato, | Evaluation of  Att utvdrdera Endometriospati n=134 | Kronisk backensmarta leder RCT
H., Sartori, M. G., quality of life  livskvalitet och | enter och 0 till sénkt livskvalitet och |
Fernando de A, F., and sexual tillfredsstéllelse | patienter som led minskad tillfredsstéllelse med
Girdo, M. & Schor, E. | satisfactionin | med sexualliv | av kronisk sexualliv. Betydande
2011 women hos kvinnor béckensmarta skillnader gick att se.
Brasilien Suffering from  med eller utan | p.g.a. annan
chronic pelvic  endometrios gynekologisk
pain with or som lever med | sjukdom
without kronisk jamfordes med
endometriosis  backensmaérta. | en kontrollgrupp
som bestod av
friska kvinnor.
Sepulcri, de P. R & Depressive Att bedéma Enkatbaserad n=104 | Mer &n 80 procent av P
Amaral, F. V. symptoms, depressiva studie. Kvinnor (0) kvinnorna uppvisade I
2008 anxiety, and symtom, &ngest | som behandlades depressiva symtom. Mer &n 80
Brasilien quality of life in och livskvalitet for endometrios procent led av &ngest vilken
women with hos kvinnor fick svara pé en var korrelerad med graden av
pelvic med enkat géllande smarta.
endometriosis  endometrios hélsa och Livskvaliteten beddmdes som
lokaliserad till | psykosociala undermalig.
backenet. aspekter.
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Whelan, E.
2007
Kanada

”No one agrees
except for those
of us who have
it”:
endometriosis
patients as an
epistemological
community

Att undersoka
endometriorsdr
abbade
kvinnors
erfarenheter av
sjukdomen
samt
gemenskap med
andra drabbade.

Fokusgruppforsk
ning dar
forfattaren tagit
del av
kommunikation
mellan
endometriosdrab
bade pa ett
internetforum.

- Kvinnorna fann ett stort stod
hos varandra och véarderade
ofta den information de fatt
fran andra
endometriosdrabbade hégre an
den de fatt fran varden.

Harrison, V., Rowan,
K. & Mathias, J.
2005

USA

Stress reactivity
and the family
relationships in
the
development
and treatment of
endometriosis

Att undersoka
stressfysiologi
och
familjefunktion
i samband med
utvecklande av
endometrios
samt i
forhallande till
grad av
endometriosrela
terade symtom.

Klinisk fallstudie | En

kombinerad med
litteraturstudie.

Stora skillnader sags mellan
endometr ' den endometriosdrabbade
iosdrabba | kvinnan och den friska

d kvinna, | kvinnan gallande kontakt med
hennes | familjen.

foraldrar

och en

frisk

kvinna.

K
I

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P),
Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K) | = Hg, Il = Medel, 111 = Lag
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BEGREPPSDEFINITIONER
Akut buk — PI6tsligt uppkommen buksmarta.

Colon irritable — Olika symtom fran mag- tarmkanalen sasom buksmaérta, omvéaxlande 16s
respektive hard avforing och gasbesvar utan att organisk sjukdom pavisas.

Dyschezi — Smarta vid tarmtomning.

Dysmenorré — Smartsam menstruation.

Dyspareuni — Djup samlagssmérta.

Dysuri — Sveda, obehag eller smérta vid urrinering.

Endometrium — Livmoderslemhinna.

Hilus — En nedsankning eller grop dar nerver och blodkarl passerar in resp ut i ett organ.

Myomatds- Vévnad drabbad av godartade muskeltumorer.
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