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SAMMANFATTNING
Bakgrund

Endometrios &r en kronisk sjukdom som drabbar var tionde fertil kvinna i vérlden.
Endometrios innebar att celler frén livmoderslemhinnan aterfinns utanfér livmodern.
Vanliga symtom pa endometrios dr smirta i nedre delen av buken, svar mensvark, smérta
vid samlag och infertilitet. Att bli diagnostiserad med endometrios dr en lang process.
Genomsnittsaldern for att bli diagnostiserad med endometrios 1 Sverige dr 37 ar trots att
sjukdomen for de flesta kvinnor uppkommer i tondren. Endometrios kan inte botas utan
behandlingen gar ut pa att lindra smiérta och 6ka fertiliteten.

Syfte

Syftet var att belysa kvinnors upplevelser om hur det ér att leva med endometrios innan
och efter diagnos.

Metod

En integrativ icke-systematisk litteraturdversikt som baserades pa 18 vetenskapliga
originalartiklar med bade kvalitativ, kvantitativ och mixad metodansats. Inhdmtningen av
artiklarna gjordes genom databaserna PubMed, CINAHL och PsycInfo. Artiklarna
kvalitetsgranskas med Sophiahemmet Hogskolas bedomningsunderlag for vetenskaplig
klassificering.

Resultat

Resultatet redovisades i tva delar, dessa var Upplevelsen av att leva med endometrios
innan diagnos och Upplevelsen av att leva med endometrios efter diagnos. 1 del ett
redovisades resultatet med huvudkategorin Brist pd kunskap, med tillhorande
underrubriker. I del tva redovisades resultatet med huvudkategorierna Brist pd kunskap och
Negativ psykisk och fysisk paverkan, aven dessa hade tillhorande underrubriker.

Slutsats

Det finns en stor okunskap om endometrios, bade i sjukvéarden och i samhillet. Till foljd av
detta upplever kvinnor att de far inadekvat vard och att diagnosférdréjningen och
normaliseringen skapar mycket lidande. Diskrepansen ér stor mellan kunskapslidget om
endometrios och sjukvérdens faktiska kunskap. Rddande kunskap och forskning om
endometrios bor implementeras i vardutbildningar och anvindas i storre utstrackning i
sjukvarden.

Nyckelord: Diagnos, Endometrios, Kunskap, Osédkerhet, Upplevelser



ABSTRACT
Background

Endometriosis is a chronic disease that affects a tenth of fertile women worldwide.
Endometriosis means that cells from the endometrium are found outside the uterus.
Common symptoms are pain in the lower abdomen, severe menstrual pain, pain during
intercourse and infertility. Getting diagnosed with endometriosis is a long process. The
average age for being diagnosed with endometriosis in Sweden is 37 years old, despite that
the disease for most women appears in their teens. There is no cure, however the treatment
consists of relieving pain and increasing fertility.

Aim

The aim was to shed light on women's experiences of what it is like to live with
endometriosis before and after diagnosis.

Method

An integrative non-systematic literature review that was based on 18 original scientific
articles with both qualitative, quantitative and mixed method studies. The articles were
collected through the databases PubMed, CINAHL and Psyclnfo. The articles went
through Sophiahemmet University's assessment basis for scientific classification.

Results

The results were presented in two parts, The experience of living with endometriosis before
diagnosis and The experience of living with endometriosis after diagnosis. In part one, the
results were presented in the main category Lack of knowledge, with associated
subcategories. In part two, the results were presented in the main categories Lack of
knowledge and Negative psychological and physical impact, with associated subheadings.

Conclusions

There is a great lack of knowledge about endometriosis, both in healthcare and in society.
As a result, women feel that they receive inadequate care and that the delay in diagnosis
and the normalization creates a lot of suffering. The discrepancy between the state of
knowledge about endometriosis and the actual knowledge of the healthcare system is vast.
Current knowledge and research on endometriosis should be implemented in nursing
education and used to a greater extent in healthcare.

Keywords: Diagnosis, Endometriosis, Experience, Knowledge, Uncertainty
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INLEDNING

Endometrios &r en kronisk gynekologisk sjukdom som drabbar var tionde fertil kvinna 1
viarlden, det motsvarar cirka 190 miljoner kvinnor (World Health Organization, [WHO]
2021). I Sverige finns ungefar 250 000 kvinnor med endometrios (Socialstyrelsen, 2018).
Sjukdomen orsakar bland annat svar menssmaérta, svar samlagssmérta, smérta vid
tarmtOmning, urintrangningar och svarigheter att bli gravid. Manga kvinnor med
endometrios fér vénta flera ar innan de fir en diagnos och adekvat behandling
(Nordengren, 2021). Effekterna av endometrios ger omfattande paverkan pa individens
livssituation (Svensk forening for obstetrik och gynekologi [SFOG], 2020a). Detta lidande
orsakar franvaro fran arbete och skola vilket i sin tur leder till 6kade samhaéllskostnader
(Socialstyrelsen, 2018).

Intresset for &mnet uppkom av egna erfarenheter av sjukdomen som tydliggjorde
sambhéllets och védrdens bristande kunskaper om denna vanligt forekommande men
ouppmérksammade sjukdom. Denna litteraturéversikt syftar till att sammanstélla
upplevelser av att leva med endometrios for att 6ka kunskapen kring sjukdomen hos
sjukskoterskan och samhillet 1 stort for att pa sikt minska tiden mellan symtomdebut och
diagnos samt lindra lidande.

I denna studie bendmns personer med endometrios som kvinnor. Medvetenheten finns
kring att det finns personer som inte identifierar sig som kvinnor men samtidigt har en
livmoder och endometrios. Utgéngspunkten i denna studie &r att beskriva det biologiska
konet kvinna med livmoder dven om upplevelser fran personer med endometrios kan ha ett
annat pronomen. Vart mél ar att bidra till inkludering och 6kad kunskap kring denna
sjukdom och att det ska vara av virde for alla konsidentiteter.

BAKGRUND
Endometrios

Endometrios &r en sjukdom som innebér att endometrieceller, det vill sdga celler fran
livmoderslemhinnan, aterfinns utanfor livmodern. Det dr en kronisk, inflammatorisk och
Ostrogenberoende sjukdom, som ofta kommer i skov. Dessa endometrieliknande celler
utanfor livmodern véxer 1 takt med livmoderns egna slemhinna eftersom de responderar
lika pa hormonerna Ostrogen och progesteron. Detta ger upphov till endometrioshérdar.
Dessa hirdar kan ses i flera olika vévnader i kroppen, bland annat bukhinnan, dggstockar,
tarmvégg och urinvédgar. Ovanligare stillen som drabbas ér lungsick, 6vre buk och
arrvdvnad. Mycket ovanliga stillen &r hjérta, hjdrna samt skelettmuskulatur. Endometrios
delas upp i olika former beroende pa var och hur i kroppen det féorekommer. Dessa ér
peritoneal endometrios, endometriom, djup endometrios och adenomyos (Nordengren,
2021).

Den vanligaste formen &r peritoneal endometrios. Den dr ytlig och vixer pa eller i
peritoneum, det vill sdga 1 bukhinnan (Nordengren, 2021). Cirka 80 procent av kvinnor
med endometrios har endometrioshérdar i Douglas rum, vilket dr en sdck som bildas av
bukhinnan mellan livmodern och rektum. Dessa endometrioshirdar blir cirka tre till fyra
millimeter stora (Young et al., 2013). Nir man ser pa dessa hirdar via laparoskopi kan de
ha olika farger. Om de &r roda ér de 1 ett tidigt stadium, svarta innebér att de &r langt
gangna och vita innebdr att de &r likta. Dessa olika stadium har dock ingen inverkan pa



symtom eller svarighetsgraden av sjukdomen (Young et.al, 2013). Endometriom &r ett
annat ord for endometrioscysta, vilket dr cystor som forekommer 1 dggstocken och som
innehaller endometrievidvnad. Cystan fylls pa med blod i samband med menstruation och
andra blodningar och expanderar allteftersom. Dessa kan bli upp till tio till tolv centimeter
stora. Ndr &mnena 1 blodet som finns i cystorna bryts ned bildas en trog véska som till
utseendet liknar chokladsés. Darfor kallas dessa cystor dven for chokladcystor
(Nordengren, 2021). Djup endometrios dr mindre forekommande. Det innebaér att
endometrisosvidvnaden véxer in mer dn fem millimeter 1 intilliggande struktur eller organ
(Mason et.al, 2020). Ungefir tre till tio procent av alla kvinnor med endometrios har djup
endometrios. Tjocktarmen, dndtarmen, urinblasan, urinledare och ligament till livmodern
ar de vanligaste stéllena som drabbas. Adenomyos ir en tillvixt av endometrieceller i
livmoderviggen, myometriet. Myometriet dr beldget utanfor livmoderkaviteten och darfor
riknas det per definition som endometrios (Nordengren, 2021). Typiskt for adenomyos ar
att denna form av endometrios orsakar kraftiga menstruationsblédningar (Vannuccini &
Petraglia, 2019).

Symtom

De tva mest framtradande symtomen for endometrios dr smérta i nedre delen av buken och
dysmenorré, vilket dr svar mensviark (SFOG, 2020b). Andra symtom pa endometrios ar
bland annat svar samlagssmadrta, dven kallad dyspareuni, smérta vid tarmtdmning och
miktion (Gruber & Mechsner, 2021), IBS-liknande symtom, obstipation, diarr¢,
urintrdngningar och blédningsrubbningar (SFOG, 2020b). Viktigt att kdnna till &r att
endometrios dven kan forekomma utan symtom (Statens beredning fér medicinsk och
social utvirdering [SBU], 2018). Utdver de fysiska symtomen pa smirta s upplever
flertalet kvinnor med endometrios att smartan normaliseras av hélso- och sjukvéarden och
att utredningen fordrojs vilket 1 sin tur leder till psykisk ohélsa (Socialstyrelsen, 2018).
Flera kvinnor med endometrios lider dven av fatigue, det vill siga mental trotthet. Detta

medfOr stora svarigheter att uppratthdlla vardagen med skola och arbete (Culley et al.,
2013).

Smaérta

Smartan i1 buk och livmoder kommer vanligtvis 1 skov. Dagarna f6r menstruationen borjar
oftast smértorna, sedan okar de 1 intensitet fram till menstruation. Det 4r dven vanligt att ha
ont i samband med dgglossning. Smértan kan bli kronisk och kvinnorna kan uppleva
smirtan oberoende av menscykeln. Det kan vara en molande viark, kramper och huggande
och stickande smarta i buken, bickenet och nedre lindryggen. Smirtan kan ocksa vara
lagesberoende (SFOG, 2020b). En studie av Wiiest et al. (2023) visar att yngre kvinnor
diagnostiserade med endometrios upplever dysmenorré och dyspareuni i storre
utstrackning @n dldre kvinnor med sjukdomen.

Smartan ar pétaglig till den grad att franvaro fran arbete och skola &r vanligt hos dessa
kvinnor. I en studie fran Polen, som undersokte hur endometriossmértor paverkade arbetet,
visade det sig att 66 procent av kvinnorna 1 studien upplevde problem i arbetet som
relaterade till endometriossmaérta. Av dessa kvinnor beskrev 43 procent smértan som svar.
Over 60 procent av kvinnorna uppgav att smérta var anledningen till frinvaro fran arbete.
Kvinnorna i studien uppgav att utan smértan hade de kunnat arbeta lingre och mer
effektivt samt haft béttre koncentration (Andysz et.al, 2018). Smirtan av endometrios kan
leda till kronisk smirta, det vill sdga smérta som varar langre dn tre manader. Processen
som leder till ett kronisk smértsyndrom kallas smértsensitisering. Kronisk smarta dr dven
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en egen sjukdom, och &r en del av samsjukligheten vid endometrios. Den kroniska smértan
kan finnas trots adekvat behandling (Socialstyrelsen, 2018). En hog andel av kvinnorna
som lever med denna kroniska smérta, till foljd av endometrios, rapporterar svar angest
och depression, begriansningar i1 sociala aktiviteter och 1ag livskvalité (Lagana et.al, 2017).
Den psykologiska paverkan av smértan dr alltsd omfattande.

Infertilitet

Kvinnor med endometrios kan ha svirigheter med att bli gravida. Det finns olika orsaker
till denna nedsatta fertilitet som samspelar pa olika nivaer, men en orsak kan vara
sammanvéxningar som stor dggledarens funktion. Den inflammatoriska miljon 1 lilla
béickenet paverkar formodligen dven dggledarnas funktion negativt (Socialstyrelsen, 2018).
Endometrios paverkar dven dggkvaliteten negativt (SFOG, 2021b). Det ar inte ovanligt att
man uppticker endometrios hos kvinnor som soker hjélp for infertilitet (Socialstyrelsen,
2018). Cirka 40 procent av de kvinnor som utreds eller behandlas for ofrivillig barnloshet
har endometrios (Olovsson, 2022). De flesta kvinnor med endometrios med en barnlédngtan
lyckas danda bli gravida, men det &r en storre andel av dem som behdver anvédnda assisterad
befruktning for att uppnd en graviditet dn for kvinnor 1 genomsnitt. IVF-behandling, in
vitro fertilization, dr forstahandsalternativet for assisterad befruktning hos kvinnor med
endometrios (SFOG, 2021Db).

Menopaus
Niér kvinnor med endometrios nar klimakteriet blir aktiviteten i endometrioshardarna légre,

och utbredningen blir ofta mer begrénsad. Ungefar tva tredjedelar av kvinnorna upplever
en forbattring av symptomen pé endometrios vid menopaus, det vill sédga den sista
menstruationen. Huvudsakligen handlar det om att buksmértorna blir lindrigare, de fir en
okad sexuell forméga och det blir ldttare att fysiskt rora pa sig. Cirka hélften av kvinnorna
upplever mindre dyspareuni, alltsd smérta vid samlag eller gynekologisk undersokning.
Det som avgor om endometriosen blir lindrigare vid menopaus ér inte endast hur svar
endometriosen dr, utan dven att kvinnan har en god fysisk hélsa, &r psykiskt vdlmaende och
har en god social miljé (SFOG, 2021a).

Utredning och diagnostik

Att bli diagnostiserad med endometrios idag dr en lang process. Det rader en sé kallad
diagnostic delay, eller f6rdr6jd diagnostisering. Ménga unga kvinnor med odiagnostiserad
endometrios som soker hjélp for smérta vid samlag eller svar mensvirk vinder sig ofta till
elevhilsan, ungdomsmottagningar eller vardcentraler till en borjan. Dér far de ofta hora att
det r vanligt att uppleva smaérta de forsta gdngerna man har samlag och att menssmérta ar
normalt. Detta leder till att smartan normaliseras hos dessa kvinnor och behandlingen och
diagnostiseringen av endometrios fordrojs. Detta i sin tur dkar risken for att utveckla
langvarig smérta och infertilitet (Socialstyrelsen, 2018). Diagnosfordrdjningen rader pé
grund av tva faktorer, dels patientférdrojning som handlar om tabun och okunskap kring
mens och menssmartor vilket gor att de inte sker vard, dels professionsfordrdjning dar
okunskap inom varden kring endometrios rader vilket gor att symtom normaliseras och
forbises vilket 1 sin tur leder till att utredningar aldrig pabdrjas forens i sent skede (Bjork et
al., 2020). Utdver dessa tva faktorer finns det inga adekvata biomarkorer som kan
anvéndas for att snabbt och enkelt stilla diagnosen (Parasar et al., 2017).

Genomsnittsaldern for att bli diagnostiserad med endometrios i Sverige ar 37 ar (SBU,
2018). En studie fran Tyskland och Osterrike visade att genomsnittstiden fran att kvinnan



fir de forsta symtomen till att hon far diagnosen endometrios var 10,4 ar. Fran och med
den forsta kontakten med gynekolog till diagnos tog det 1 genomsnitt 7,7 ar (Hudelist et al.,
2012). En annan studie fran Tyskland visade att genomsnittstiden fran forsta symtom till
diagnos var 7,8 &r (Kundu et al., 2015). For de flesta kvinnor borjar besvéren redan i
tonaren enligt Nordengren (2021). Manga av kvinnorna har typiska symtom for
endometrios under 1ang tid men far dnd4 ingen diagnos trots att de upprepade ganger
kontaktar sjukvarden. Ar 2018 gjordes en studie i USA dir det visades att vuxna kvinnor
behover vinta tre gdnger sa lang tid pa att f4 diagnos fran symtomdebut medan unga
kvinnor vid 18 ar eller yngre behdver vénta en kortare tid (Di Vasta et al., 2018). Vidare
menar Nordengren (2021) att endometrios alltid bor 6vervigas som diagnos nér kvinnor
soker vard for buksmaértor.

Enligt Socialstyrelsen (2018) ger en tidigt insatt behandling mindre risk for infertilitet samt
att detta kan minska risken for kronisk smérta. For att fa behandling kravs det en missténkt
endometrios eller bekriftad diagnos, ddrmed &r det viktigt att utredningar pabdorjas i ett
tidigt skede. Dock bor man vara forsiktig med att faststilla diagnosen endometrios om det
inte finns distinkta fynd som tyder pa det. Detta beror pa att det finns andra sjukdomar som
kan ge liknande besvir, och med en faststilld diagnos blir det létt att andra tdnkbara
orsaker till besvéren asidositts (Socialstyrelsen, 2018). Det finns inget test som direkt kan
bekrifta eller avfarda att patientens besvir orsakas av endometrios. Inte heller finns det
ndgra immunologiska markorer som kan underlétta diagnostiseringen. Diagnostiken av
endometrios stills genom en utforlig anamnes 1 kombination med fynd via bilddiagnostik
sdsom magnetkamera, vaginalt ultraljud eller laparoskopi. For att sdkerstdlla diagnosen
krdvs att man ska se endometrioshirdar och synliga fordndringar som ar utseendetypiska
for sjukdomen (SFOG, 2020b).

Vaginalt ultraljud kan pavisa bland annat ovarialendometriom, det vill sdga endometrios 1
dggstockarna. Vid undersdkning bor forstorade eller fixerade ovarier noteras. Aven
lesioner som engagerar rektum och sigmoideum, endometrios 1 urinbldsa och adenomyos
kan upptidckas med ultraljud. Peritoneal endometrios kan déremot inte ses med ultraljud,
utan kréiver titthdlsoperation for att faststélla. Magnetkamera, eller
magnetresonanstomografi kan bland annat pavisa djup endometrios, fibros relaterad till
endometrios, endometrios i rektosigmoideum och 1 urinblasans vigg (Olovsson, 2022).

Vid diagnostiken kontrolleras patientens blodtryck, och nedre delen av buken palperas for
att undersoka dmhet. En gynekologisk undersékning gors for att undersoka bland annat
Omhet i inre genitalia och biackenbotten (SFOG, 2020b). Vid spekulumsundersokningar far
kvinnor med endometrios i regel vildigt ont nér instrumentet kommit en bit in i vagina.
Endometrioshédrdar brukar inte vara synliga men i vissa fall kan de ses i1 vaginas slemhinna
och pa livmodertappen. Ar man oséker bér en biopsi goras. Ett fynd av nervfibrer i
endometriebiopsin kan forstarka misstankarna om endometrios (Olovsson, 2022). Detta
ska dock goras under narkos pa grund av att det gér mycket ont. En rektal palpation kan
ocksa goras for att undersdka om endometriosen satt sig i rektum (SFOG, 2020b). Aven
lymfknutor i l[jumskarna bor palperas (Olovsson, 2022).

I anamnesen vid endometrios &r det viktigt att patienten blir tillfrigad om hon har svér
mensvirk, om hon upplever besvér nér hon kissar eller vid tarmtémning samt om hon har
smirtor under samlag. Det &r viktigt att anamnesen &dr grundlig och noggrann och att alla
symtom fran mensens forsta borjan tas med. Vid anamnesen far patienten beskriva
smartintensiteten med hjilp av ett smértskattningsinstrument. Andra viktiga fragor som



stills dr exempelvis om smirtan &r relaterad till menscykeln, var smértan sitter och hur
lange den funnits, om smértan leder till frdnvaro fran skola och arbete, och om smértan
strilar ut till ben och rygg (SFOG, 2020b). Viktigt att ta i beaktning kring anamnesen é&r att
personer med endometrios ofta soker sjukvard for andra sjukdomar eller diffusa symtom.
Dessa symtom, som dr endometriossymtom, misstolkas ofta och personen utreds for till
exempel urintrdngningar varpé fynd inte hittas och utredningen ldggs ned. Detta beror till
stor grad pé hélso- och sjukvédrdens okunskap kring endometrios symtombild
(Socialstyrelsen, 2018).

Behandling

Det finns ingen behandling som kan bota endometrios, utan behandling av endometrios har
tva syften, dels att minska smérta och dels att 6ka fertiliteten. Behandlingen utgors av
farmakologisk och kirurgisk behandling. Dessa behandlingar kan kombineras eller
anvindas enskilt (SBU, 2018). Malen med behandlingen é&r att forbéttra livskvaliteten,
lindra smértan och bromsa ett fortskridande sjukdomsforlopp (SFOG, 2020c). Effekten av
alla dessa olika behandlingar ar individuell. Vissa personer blir symtomfria efter
behandling, for andra dterkommer symtomen inom nagra manader, och vissa mérker ingen
effekt alls av behandlingen. Ungefér hilften som genomgér en operation fér tillbaka
symtomen inom fem &r efter operationen. For att fa paborja behandling for endometrios
krévs egentligen ingen diagnos, utan det racker med en misstanke om endometrios. Detta
eftersom effekten av behandlingen kan hjilpa till 1 diagnosutredningen (Socialstyrelsen,
2018).

Farmakologisk behandling
Vid den farmakologiska behandlingen anvénds framforallt hormoner. Endometrios ar en

Ostrogenberoende sjukdom, och med en hormonell behandling minskar eller upphor
produktionen av Ostrogen i dggstockarna (Socialstyrelsen, 2018), vilket resulterar i att
endometrioshdrdarna “svélter ut” (SFOG, 2020c), och det innebdr i sin tur att sméartan
minskar (Socialstyrelsen, 2018). Man efterstriavar frdnvaro av menstruation och
dgglossning. Frdnvaron av detta ar ett tecken pé att 6strogennivéerna dr tillrackligt 1aga.
Men ibland krivs ytterligare preparat, trots att kvinnan inte har nagon menstruation, for att
sdnka Ostrogennivderna dnnu lagre och pd sé sitt nd behandlingsmalen (SFOG, 2020c).

Den hormonella behandlingen kan utgdras av p-piller, gestagener 1 hdgdos och
gonadotropinfrisdttande hormon [GnRH-analoger]. GnRH-analoger kan endast anvidndas
vid faststilld diagnos. Ovrig hormonell behandling kan sittas in redan vid misstanke om
endometrios (Olovsson, 2022). Det dr mycket viktigt att snabbt sitta in hormonell
behandling vid misstanke om endometrios eftersom detta, som tidigare nimnt, minskar
risken for infertilitet och langvarig smérta (Socialstyrelsen, 2018). P-piller bor anvéndas i
forsta hand, gestagener &r steg tva i den sa kallade teraputiska trappan och krivs ofta i stora
doser. GnRH-analoger ar steg tre. Det senare preparatet sétter kvinnan i ett reversibelt
klimakterieliknande tillstdnd och sénker aktiviteten i dggstockarna (Olovsson, 2022).

Smartlindrande preparat for endometriosrelaterade smértor utgdrs i forsta hand av
cox-hdmmare och paracetamol i kombination. Tilldiggsbehandling bor 6vervégas i ett tidigt
stadium. Detta kan vara serotoninupptagshammare, amitriptylin och gabapentin
(Olovsson, 2022). I vissa fall kan starkare preparat som opioider vara aktuellt som
korttidsbehandling (Nordengren, 2021). I en kvantitativ studie gjord 2018 visade resultaten
att endast 54,6 procent av deltagarna var ndjda med likemedel som behandling for deras



smértor (Lukas et al., 2018). Séledes krivs ofta mer dn endast farmakologisk behandling
for att lindra smértan.

Kirurgisk behandling
Den kirurgiska behandlingen genomf6rs i de fall ddr hormonell och smértlindrande

preparat inte givit Onskad effekt eller ndr endometrios som infiltrerat en vivnad fortsétter
att vixa och breda ut sig (Olovsson, 2022). En laparoskopi kan d4 genomforas som tar bort
all synlig endometrios (Nordengren, 2021).

Vissa kvinnor med endometrios som inte kan genomgé hormonbehandling pa grund av
svéra och allvarliga biverkningar, eller som fér blodningar trots optimal behandling och
samtidigt inte har en barnléngtan, kan overvéga att genomga en hysterektomi. Det innebér
att operera bort livmodern (Socialstyrelsen, 2018). I vissa fall kan besvéren forsvinna med
denna operation, men for andra har det ingen effekt. I Sverige ar 2020 undersoktes 137
kvinnor med endometrios om deras upplevelse av smérta efter att ha genomgatt en
hysterektomi. Innan operationen uppgav 85,8 procent av kvinnorna att de hade svar eller
outhdrdlig smérta. Tre &r efter operationen uppgav 21,6 procent av kvinnorna att de
fortfarande hade svar eller outhirdlig smérta (Sandstrom et al., 2020). Ytterligare forskning
fran Sverige visade att kvinnor med endometrios som genomgétt en hysterektomi hade en
lika hog forskrivning av smértlindrande preparat tre ar efter operationen jaimfort med tre ar
innan operationen (Brunes et al., 2021).

Icke-farmakologisk behandling

Personer som upplever sviar menssmérta kan lindra sméirtan med hjélp av TENS
(Olovsson, 2022). TENS ér transkutan elektrisk nervstimulering och ar en
smartlindringsmetod som fungerar bra pa bade akut och langvarig smérta. Elektroder
placeras pd huden i omrddet dir smirtan sitter och skickar ut elektriska impulser som helt
eller delvis blockerar smértsignalerna. TENS ger inga biverkningar och ar darfor ett bra
komplement till dvrig behandling (Region Stockholm, u.4). Aven akupunktur och
fysioterapeutisk behandling med fokus pa avslappningsdvningar i backenbotten kan hjilpa
(Olovsson, 2022).

Sjukskoterskans funktion och professionella ansvar

Sjukskoterskans ansvarsomrdde och kompetens grundas av omvardnadsvetenskapen.
Omvardnad syftar till att arbeta utefter fyra grundlaggande ansvarsomraden som &r att
fradmja hélsa, forebygga sjukdom, lindra lidande och framja en vérdig dod. Dessa
ansvarsomraden grundas i sin tur pa en holistisk mdnniskosyn som asyftar till att alla
ménniskor oavsett alder, kon, etnicitet, funktionsvariation etcetera har rétt till en jimlik och
siker vard (Svensk sjukskdterskeforening [SSF], 2021). Utover ansvarsomradena baseras
professionen pa sex kompetensomraden som ses som kdrnkompetenser; personcentrerad
vard, samverkan i team, evidensbaserad vérd, forbattringskunskap och kvalitetsutveckling,
saker vird och informatik, samt for ledarskap och pedagogiska insatser i
omvardnadsarbetet. Den personcentrerade varden gér omvardnadsprocessen mojlig. For att
uppritta en god omvardnad krévs det av sjukskoterskan att kunna identifiera problem hos
patienten for att kunna stilla omvéardnadsdiagnoser samt att se patientens subjektiva
upplevelser som objektiv data. Sjukskoterskan har sjalvstandigt ansvar for att bidra till den
enskildes vilbefinnande och livskvalitet. Personcentrerad omvardnad karaktériseras av
sjukskoterskans och patientens relation som forutsétter en trygg plats for patienten dar
denne blir respekterad och sjukskdterskan tar hdnsyn till patientens integritet och den



enskildes upplevelse av hilsa. Evidensbaserad vard kréaver av sjukskoterskan att ta ett
personligt ansvar for att kontinuerligt utveckla sitt kompetensomride och fordjupa sin
kunskap baserat pd ny forskning. Inom forbattringskunskap ska sjukskdterskan kritiskt
granska befintliga rutiner samt vara en del av diskussionen kring implementeringen av nya
rutiner som kan bidra till en jdmlik och sdker vard. I kompetensbeskrivningen for
legitimerad sjukskoterska stér det att sjukskoterskan ska ha medicinsk vetenskap av
relevans for att ge patienten adekvat omvérdnad (SSF, 2017). Enligt Socialstyrelsen (2018)
har sjukskdterskan stor betydelse for att ka patientens livskvalitet och detta gors genom
gedigen kunskap. I en studie gjord av Pettersson & Berterd (2020) visades det att okunskap
kring endometrios 1 primirvarden var en stor faktor till forsenad diagnostisering och att det
oftast dr sjukskoterskor som de méter vid det forsta besoket 1 primérvarden.

Sjukskoterskan har som kdrnkompetens att samverka i team (SSF, 2017). Sjukskoterskan
har ansvar 1 det multiprofessionella endometriosteamet och fungerar som grundbemanning.
Med sjukskdterskans omvardnadskompetens finns olika omvérdnadsétgérder som &r
viktiga sdsom stdd, information kring icke farmakologisk sméartbehandling samt
uppfoljning av behandling. Sjukskoterskan fungerar som ett stod for personer med
endometrios 1 olika grad, 1 olika delar av livet och har nira kontakt med patienten. Detta
bygger upp en mellanménsklig relation som gor det mojligt for patienten att bidra till
omvardnadsprocessen och darmed styrka sin autonomi. Stod fran sjukskoterskan vid
kronisk sjukdom minskar risken for akuta virdbesok och minskar psykisk ohidlsa. For
personer som dnnu inte fatt diagnosen endometrios fungerar sjukskoterskan som det forsta
motet med varden och sjukskoterskan maste dirmed vara lyhord for symtom och andra
indikatorer (SFOG, 2020d). Enligt rekommendation fran Socialstyrelsen bor alla med
endometrios erbjudas stdd frén en sjukskoterska. For att kunna sétta in tidig behandling
kravs det att sjukskdterskan identifierar personer utefter den enskildes sjukdomshistoria,
menar Socialstyrelsen (Socialstyrelsen, 2018).

Livskvalitet

Livskvalitet dr ett begrepp som dr fordnderligt utefter den enskildes egna upplevelser av sin
fysiska, psykiska och sociala hilsa. Detta begrepp dr multidimensionellt och fo6r den
enskilde paverkbart efter det sammanhang, samhallssituation och kulturella normer som
denne lever i (WHO, 2012). Livskvalitet dr en viktig hdlsoindikator och i varden anvinds
begreppet hélsorelaterad livskvalitet som handlar om hilsans padverkan pa livskvalitet
(SBU, 2012).

Livskvalitet kan och bor mitas utifran beprovade matmetoder for att f ett matt pa hur
olika atgérder frin hélso- och sjukvarden fungerar eller for att se hur stort behovet ir av
insatser. Varje enskild person har olika syn pa vad som péverkar livskvalitet och dirmed
blir det svirt att méta. En person kan leva med en cancersjukdom men under
behandlingstiden dnda skatta sin livskvalitet hogt under omstindigheterna, medan en
person utan kronisk sjukdom kan uppleva simre livskvalitet &ven om dennes besvir inte dr
livshotande. Detta fenomen maste hélso- och sjukvarden ha en forstaelse for, for att kunna
implementera insatser till patienter pa rétt satt och for att lindra lidande. Det finns olika
mitinstrument och formulér sdsom SF-36 och EQ-5D (SBU, 2012). Det forekommer dven
ett formuldr som &r specificerat for att mita livskvaliteten hos personer med endometrios
och det heter EHP-30 eller The 30-item Endometriosis Health Profile. Det &r inte pa
rekommendation frén socialstyrelsen men den finns att anvinda. Detta formular kan
anvindas for att utvirdera olika vardinsatsers paverkan pa livskvaliteten hos den enskilda



individen. Formuléret syftar till att stirka patientens delaktighet 1 varden samt hjilper
vardpersonal att f6lja patientens utveckling i den sjalvupplevda livskvaliteten och darmed
forma omvardnadsprocessen utefter det. EHP-30 &r dven ett bra verktyg for att
kvalitetssdkra virden samt 6ka mojligheten till forbattringsarbete (Socialstyrelsen, 2019). I
en studie gjord i Sverige pa kvinnor med endometrios visades det utifrdn SF-36 att de
skattade signifikant lagre pa livskvalitet dn 6vriga kvinnor 1 Sverige. De fann dven ett
samband mellan ung &lder och sdmre livskvalitet samt mer symtom (L&vkvist et al., 2016).

Teoretisk utgiangspunkt

Personcentrerade arbetssitt inom vérd ér ett ramverk som utvecklades och publicerades av
Brendan McCormack och Tanya McCance ar 2006. Ramverket utgér fran fyra doméner,
vilka &r forutséttningar, vArdmiljon, personcentrerade processer och forvéntade resultat
(McCormack & McCance, 2021).

Forutséttningar fokuserar pa det forhallningssétt vardpersonalen har vilket inkluderar bland
annat deras professionella kompetens, engagemang i arbetet, vilutvecklad mellanménsklig
kommunikation och sjdlvkdnnedom. Vardmiljon har sitt fokus pé den kontext och miljo
dér vérden sker. Det innefattar bland annat att det ska vara flera olika professioner som
samarbetar for att skapa en lamplig blandning av kompetenser, system som framjar
gemensamt beslutsfattande samt maktférdelning. Personcentrerade processer handlar om
att utfora vard pa ett sadant sétt att patientens delaktighet frimjas. Gemensamma beslut ska
fattas och patientens personliga vérderingar och dvertygelser ska tas hénsyn till. Att vara
sympatisk, visa engagemang och tillfredsstilla fysiska behov &r ocksa i fokus. Forvintade
resultat avser de resultat som kommer av en effektiv personcentrerad vard. Det innefattar
hur ndjd patienten &r av varden, hur delaktigheten i varden varit, kénsla av vdlbefinnande
och skapandet av en likande milj6 (McCormack & McCance, 2021).

Personcentrerat arbetssitt dr som tidigare nimnt en kirnkompetens for
sjukskoterskeprofessionen. Denna teori av McCormack & McCance (2021) forklarar pa
vilket sétt det personcentrerade arbetet kan etableras pa olika delar av
omvardnadsprocessen. En tidig diagnostisering av endometrios innebdr ett lindrat lidande
for personen, bade fysiskt och psykiskt. For att tidigt kunna diagnostisera personer som
soker vard pa grund av endometrios kréavs det att sjukskdterskan arbetar personcentrerat, sa
att typiska symtom inte avfardas som dysmenorr¢ eller andra differentialdiagnoser. Darmed
har vi valt McCormack & McCances (2021) teori da vi anser att den &r relevant for
resultatdiskussionen.

Problemformulering

Genomsnittsaldern for att bli diagnostiserad med endometrios i Sverige dr 37 &r, trots att
sjukdomen och besvéren for de flesta kvinnor borjar redan i tonéren. Att f4 diagnosen
tidigt 1 livet dr viktigt for att minska fysiskt och psykiskt lidande. Endometrios &r en vanligt
forekommande kvinnosjukdom och drabbar var tionde fertil kvinna, &ndé har hilso- och
sjukvarden bristande riktlinjer for utredningar och adekvata behandlingsatgérder pa grund
av kunskapsbrist. Sjukskoterskans roll inom hélso- och sjukvéarden innebér delvis att lindra
lidande och forebygga sjukdom genom att arbeta med omvardnad pé ett personcentrerat
satt. Ju mer kunskap om patienters upplevelser av att leva med endometrios som lyfts till
ytan, desto mer kommer sjukskoterskan kunna arbeta personcentrerat och lindra lidande
samt minska tiden mellan symtomdebut och diagnostisering.



SYFTE

Syftet var att belysa kvinnors upplevelser om hur det ér att leva med endometrios innan
och efter diagnos.

METOD
Design

Designen péd denna studie var en integrativ icke-systematisk litteraturdversikt. Detta for att
f4 en Overblick 6ver kunskapsliget kring endometrios och sammanstélla befintlig forskning
som relaterar till denna studies syfte. En litteraturdversikt handlar om att skapa en
overblick dver det aktuella kunskapslidget inom ett visst omrade genom att kontrollera
existerande forskning for att ta reda pa vad som studerats. Det finns olika typer av
litteraturdversikter. Det finns systematisk litteraturoversikt och icke-systematisk
litteraturdversikt (Friberg, 2022). Den systematiska litteraturoversikten ska uppfylla hogre
krav pa tillforlitlighet, den ska vara reproducerbar och systematiskt soka och inkludera all
litteratur och all forskning inom den valda fragestéllningen i resultatet (Rosén, 2017). Det
finns dven icke-systematisk litteraturdversikt som innebir att forfattarna viljer ut, efter
urvalskriterier, ett antal artiklar som inkluderas vilket dédrefter utgér underlaget till
oversikten (Friberg, 2022). Icke-systematisk litteraturdversikt &r inte lika omfattande som
den systematiska, och 1 och med att forfattarna sjilva viljer ut vad som ska inkluderas 1
resultatet kan det ge en skev bild av verkligheten (Rosén, 2017), men det kravs fortfarande
en systematisk process med noggrannhet kring urvalskriterier. Den icke systematiska
litteraturdversikten genererar dirmed adekvata resultat trots forfattarnas paverkan (Friberg,
2022). Anledningen till den valda studiedesignen é&r att detta examensarbete har ett
tidsomfing som begrénsar valet av design till endast en icke-systematisk litteraturdversikt i
enlighet med Friberg (2022).

Urval

I enlighet med metodlitteratur Friberg (2022) och Henricson (2017) har urvalet skett utefter
avgransningar samt inklusion- och exklusionskriterier. Detta mojliggjorde ett kritiskt
forhallningssitt i urvalsprocessen vilket genererade adekvata resultat som var i enlighet
med denna litteraturdversikts syfte.

Avgrénsningar
I denna litteraturoversikt bestod resultatet av vetenskapliga artiklar som genomgétt

fackgranskning, en s kallad peer-review. Dessa artiklar dr publicerade 1 vetenskapliga
tidskrifter. Artiklar som ar peer reviewed har hogre kvalitet och relevans da de granskats av
framstdende forskare inom dmnet. Dessa forskare har inget bias, och de har bedomt
artikeln avseende innehall och presentation samt foreslagit atgérder pa justeringar
(Segesten, 2022).

Endast vetenskapliga artiklar skrivna pa engelska har ldsts och inkluderats. Detta
beslutades eftersom de flesta vetenskapliga artiklar ar skrivna pé engelska och eftersom att
det var det enda spraket som behérskades forutom svenska (Segesten, 2022). Svenska har
inte inkluderats som sprék eftersom det inte finns nigra vetenskapliga artiklar publicerade
pa endast svenska relaterade till vart syfte. En inkludering hade darfor inte varit av
betydelse. De tidsbegrinsningar som har anvénts under artikelsdkningen utgjordes av att



artikelns utgivningsér skulle vara mellan 2013 och 2023. Ny forskning publiceras 16pande
och denna litteraturdversikt stravade efter att endast inkludera aktuell forskning, dérav
denna tidsbegrinsning (Kristensson, 2014).

Inklusionskriterier

Ett inklusionskriterium var att artiklarna var av kvalitativ eller kvantitativ ansats
(Kristensson, 2014). Denna studie hade endometrios som barande begrepp vilket i forsta
hand var ett inklusionskriterie for sokningarna. Sedan inkluderades dven artiklar som
innehdll andra sdkord (se tabell 1) i titel eller abstrakt. Dessa sokord inkluderade patientens
perspektiv och upplevelse av livskvalitet med endometrios. Artiklar med studier gjorda pa
alla dldrar i alla ldnder inkluderades. Alla personer med endometrios eller misstankt
endometrios, oavsett pronomen eller om de genomgatt en hysterektomi eller inte,
inkluderades.

Exklusionskriterier

Ett exklusionskriterium var om artikelns syfte avsag att utvéirdera kirurgiska eller
medicinska behandlingar. Vidare exkluderades litteraturdversikter da detta arbete syftade
till att gora en Gversikt pa originalartiklar (Kristensson, 2014). Om en artikel syftade till att
studera differentialdiagnoser till endometrios exempelvis kroniskt backensmarta eller
dysmenorré, exkluderades dessa.

Datainsamling

Kontakt med bibliotekspersonalen pa hogskolan togs infor databassokningen for att fa stod
med vilka sdkord som skulle viljas ut samt for hur databassdkningar skulle g till.
Insamlingen av vetenskapliga artiklar gjordes fran databaserna Pubmed, CINAHL och
PsycInfo. En databas &dr en samling av dokument som sorteras och grupperats for att
underlitta informationssdkning. Innehéllet i databaserna kan vara allt frdn bocker, artiklar
till avhandlingar och rapporter. Databaserna har ofta en &mnesinriktning som péaverkar
vilket innehall och vilken malgrupp de har. Pubmed innehaller information om medicin
och hilsa, CINAHL har ett omvardnadsvetenskapligt fokus, och PsycInfo har information
om psykiatri och psykologi (Ostlundh, 2022).

Bérande begrepp for denna litteraturdversikt var framforallt endometriosis. Detta begrepp i
kombination med ytterligare sokord kopplade till studiens syfte (se tabell 1) utgjorde
sokorden som bidrog till att inkulderade artiklar i resultatet kunde hittas. I sokningarna i
databasen Pubmed anvindes Medical Subject Headings [Mesh], dven kallat Meshtermer,
for att fa ett béttre, mer specifikt resultat. SOkningarna i databaserna utgjordes av flera
block med sdkord som kombinerades med AND och OR for att fa fram relevanta resultat
(se tabell 1). Sokningarna sparades sedan i de olika databaserna f6r enkel och snabb
tillgang.

Forsta sokningen gjordes i Pubmed med Meshtermerna Attitude to Health, Quality of Life,
Adaptation, Psychological, Emotions. OR placerades mellan dessa sokord. Experience*
eller Coping i titeln eller abstractet placerades ocksd med OR emellan. Detta sokblock
sparades for att kombinera med AND péa Meshtermen Endometriosis/psychology.
Asterisken efter Experience indikerade att alla mdjliga bojningar pa ordet togs med 1
sOkningen. Avgriansningarna som gjordes var att artiklarna skulle vara pa engelska och vara
publicerade mellan 2013-2023. Detta resulterade i 157 artiklar, varav 9 inkluderades i
resultatet.
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Den andra sokningen gjordes i Pubmed med endometriosis 1 titel eller abstrakt och
Meshtermen endometriosis. Dessa sokningar gjordes med OR emellan. Detta s6kblock
kombinerades med AND med sdkorden delayed diagnosis i Meshterm, undiagnosed
diseases 1 Meshterm, undiagnos* 1 titel eller abstrakt och delayed diagnos* i titel eller
abstrakt, dessa soktes med OR 1 mellan. Avgransningarna som gjordes var att artiklarna
skulle vara pd engelska och vara publicerade mellan 2013-2023. Detta resulterade 1 110
artiklar, varav tva inkluderades i resultatet.

Den tredje sokningen gjordes i CINAHL. Dir gjordes tvd sdkblock, det forsta utgjordes av
Diagnosis Delayed, Undiagnosed Diseases, delayed diagnos*, undiagnos* kombinerat
med OR imellan. Sedan kombinerades detta sokblock med Endometriosis/PF med AND i
mellan. Avgransningarna som gjordes var att artiklarna skulle vara pa engelska, vara
publicerade mellan 2013-2023, vara Peer Reviewed samt att de skulle vara vetenskapliga
artiklar. Detta resulterade 1 fem artiklar, varav en inkluderades 1 resultatet.

Den fjirde sokningen gjordes i CINAHL. Dar gjordes tva sokblock, det forsta utgjordes av
Attitude to Health, Attitude to Life, Patient Satisfaction, Quality of Life, Coping,
Adaptation, Psychological, "Emotions, Psychological Well-Being kombinerat med OR i
mellan samt experience* i titel och experience™ i abstract, dven dessa med OR 1 mellan.
Det andra sokblocket var Endometriosis/PF. Dessa tva sokblock kombinerades med AND.
Avgrinsningarna som gjordes var att artiklarna skulle vara pd engelska, vara publicerade
mellan 2013-2023, vara Peer Reviewed samt att de skulle vara vetenskapliga artiklar. Detta
resulterade 1 66 artiklar, varav tva inkluderades i resultatet.

Den femte sokningen gjordes i PsycInfo. Dér gjordes tva sokblock, det forsta utgjordes av
Quality of Life i titel och Quality of life 1 abstrakt kombinerat med OR i1 mellan. Den andra
sOkblocket utgjordes av endometriosis. Dessa tva sokblock kombinerades sedan med AND.
Avgrédnsningarna som gjordes var att artiklarna skulle vara pd engelska, vara publicerade
mellan 2013-2023, vara Peer Reviewed samt att avhandlingar skulle exkluderas. Detta
resulterade 1 64 artiklar, varav tre inkluderades i resultatet.

Vid forsta urvalet lastes de 402 titlarna enskilt och valdes ut efter inklusions- och
exklusionskriterierna. Sedan jaimfordes bada urvalen dér gemensamt valda titlar inkluderas
direkt till urval tva. Dér urvalet skildes at lastes abstraktet tillsammans for att diskutera och
avgora vilka som skulle inkluderas till urval tva. I andra urvalet l4stes 70 abstrakt enskilt 1
de utvalda artiklarna. Efter diskussion sorterades artiklar bort utefter inklusions- och
exklusionskriterierna samt om kostnadsfti tillgéng till artikeln i1 fulltext saknades. 48
stycken artiklar ldstes enskilt och efter bortsortering enligt inklusions- och
exklusionskriterierna och diskussion valdes de artiklar ut som var relevanta for att besvara
litteraturoversiktens syfte. Efter artiklarna till resultatet valts ut, inkluderades ytterligare en
artikel genom funktionen relaterade artiklar i Pubmed. For att uppna analyserbart material
anvindes 18 stycken artiklar i denna litteraturdversikt (Friberg, 2022).

Samma artiklar framkom i flera av databassokningarna. Dessa inkluderades bara en géng,
via den databassokning de forst hittats pa. De artiklar som patridffades under
artikels6kningen som var intressanta for syftet men som inte kunde anvéndas i resultatet pa
grund av att de var litteraturdversikter eller hade andra exklusionskriterier, sparades i en

speciell mapp for att senare kunna anvéndas i diskussionen.
Tabell 1: Redovisning av datainsamling.
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Datum Sokord Avgréansning | Antal Antal Antal Antal
Databas ar traffar lasta lasta inkluder
abstrakt | artiklar ade
artiklar
(((((Attitude to In the last 157 37 30 9
Pubmed Health"[Mesh]) OR "Quality | 10 years,
230201 of Life"[Mesh]) OR English
"Adaptation,
Psychological"[Mesh]) OR
"Emotions"[Mesh]) OR
((experience*[Title/Abstract]
) OR
(coping[Title/Abstract])))
AND
("Endometriosis/psychology"
[Mesh])
Pubmed ((endometriosis[Title/Abstrac | In the last 110 20 9 2
230201 t]) OR 10 years,
("endometriosis"[MeSH English
Terms]) AND (((("delayed
diagnosis"[MeSH Terms])
OR ("undiagnosed
diseases"[MeSH Terms]))
OR
(undiagnos*[Title/Abstract]))
OR (delayed
diagnos*[Title/Abstract])
CINAHL | ((MH "Diagnosis, Delayed") | Published 5 2 2 1
230201 OR (MH "Undiagnosed Date:
Diseases") OR delayed 20130101-;
diagnos* OR undiagnos*) English
AND (MH Language;
"Endometriosis/PF") Peer
Reviewed;
Research
Article
CINAHL | ((MH "Attitude to Health+") | Published 66 5 3 2
230201 OR (MH "Attitude to Life") | Date:
OR (MH "Patient 20130101-;
Satisfaction+") OR (MH English
"Quality of Life+") OR (MH | Language;
"Coping+") OR (MH Peer
"Adaptation, Reviewed;
Psychological+") OR (MH Research
"Emotions+") OR (MH Article
"Psychological Well-Being")
OR TI experience* OR AB
experience™)
AND (MH
"Endometriosis/PF")
PsycInfo ((Title Quality of Life) OR In the last 64 6 4 3
230201 (Abstract Quality of life )) 10 years,
AND (Endometriosis) peer-review
ed,
excluded
dissertations
, English
Language
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Manuell 1 1 1
sokning*

402 71 49 18
TOTALT

*Manuell sokning: Via funktionen ‘relaterade artiklar’ i PubMed hittades en relevant artikel som efter en
kvalitetsgranskning inkluderades i resultatet: (Moradi et al., 2014).

Kvalitetsgranskning

En kritisk granskning gjordes genom forsta, andra och tredje gallringen som forklaras i
datainsamlingen. Granskningen genomfordes enskilt for att sedan jamforas och diskutera
fram ett slutligt urval dir de med lag kvalitet uteslots. Det slutgiltiga urvalet utgjordes av
18 stycken artiklar och dessa kvalitetsgranskades sedan systematiskt med en
granskningsmall (Kristensson, 2014). Enligt Kristensson (2014) &r det av stor vikt att vid
urvalet av artiklarna kvalitetsgranska eftersom nivén kan skiljas at. Darmed granskades alla
artiklar for att bedoma relevans och validitet utefter Kristenssons process.

Granskningsmallen som anvéndes for de artiklar som utgjorde sista urvalet var
Sophiahemmet Hogskolas beddmningsunderlag for vetenskaplig klassificering.
Bedomningsunderlaget fran Sophiahemmet Hogskola dr modifierat utifran Berg et al.
(1999) samt Willman et al. (2016). Detta bedomningsunderlag ar avsedd for att
kvalitetsgranska kvalitativa och kvantitativa studier utefter vissa kriterier och fragor som
genererar i en tregradig kvalitetsskala; (I) Hog kvalitet, (II) medel kvalitet samt (III) lag
kvalitet (se bilaga A).

For att sidkra granskningens trovérdighet gjordes en gemensam granskning med
granskningsmodellen av en artikel for att sedan granska resterande artiklar enskilt. Darefter
jamfordes kvalitetskoderna pa varje enskild artikeln for att styrka att en likvérdig
beddmning gjorts (Kristensson, 2014). Av de 18 artiklarna som granskades var ingen av l1ag
kvalitet. Det inkluderades, i denna studie, 14 stycken artiklar med hog kvalitet samt fyra
stycken artiklar med medelkvalitet vilket utgjorde totalt 18 stycken artiklar till denna
studie.

Dataanalys

En integrerad dataanalys utfordes enligt tre olika steg fran 18 stycken vetenskapliga
artiklar. Vid forsta steget ldstes de utvalda artiklarna enskilt for att identifiera artiklarnas
likheter och skillnader. Alla artiklar skrevs sedan ut i pappersform och virdefulla meningar
och stycken stroks under med fargpenna. Detta sammanstélldes i enskilda dokument for att
sedan jamforas och diskuteras mot en samsyn. Andra steget i analysen utgjorde en
overblick Gver artiklarnas resultat genom att stidlla dem mot varandra. Hir lades artiklarna
in 1 en matris (se bilaga B). Detta genererade fram olika huvudkategorier och
underkategorier. Resultatet delades upp i1 tva delar, den forsta var upplevelsen av att leva
med endometrios innan diagnos, och den andra delen var upplevelsen av att leva med
endometrios efter diagnos. Dérefter, 1 det tredje steget lades resultaten fran artiklarna in
under respektive del och kategori och en sammanstéllning av det genererade resultatet
skrevs. Denna dataanalys gjordes i enlighet med Kristenssons integrerade dataanalys
(2014).
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Forskningsetiska dverviganden

Forskningsetik handlar om att virna om méanniskors frihet och sjélvbestimmande samt
vdrna om sambhéllets fortroende for forskning. Etiska aspekter genomsyrade alla véra delar
1 arbetet fOr att uppna etisk relevans (Kjellstrom, 2017). Det finns internationella etiska
koder som sikrar etisk forskning, till exempel finns Helsingforsdeklarationen (World
Medical Association, 2022) som fokuserar pd medicinsk klinisk forskning samt vérnar om
och frimjar forskningsdeltagarnas hilsa. Eftersom detta dr en litteraturdversikt behdvdes
inget etiskt godkdnnande dé vi endast sammanstéllde andras forskning. Dock avsedde
denna litteraturoversikt att endast inkludera etiskt godkénda studier. I de fall d4 artiklarna
inte uttryckligen hade ett etiskt godkédnnande granskades deras metod for att finna om det
ndmndes nadgot om informerat samtycke. Detta sjélvstindiga arbete utgick ifrén
forskningsetiska stdllningstaganden, krav och utsattes for granskning samt godkéndes av
Sophiahemmets Hogskola av val av &mne (Kjellstrom, 2017).

I denna litteraturdversikt efterstravades en opartiskhet. Att inte vertolka eller forvrianga
resultat fran de inkluderade artiklarna var av stor vikt. Ytterligare fanns noggrannhet kring
att inte forvringa eller 6vertolka ord i artiklarnas resultat vid 6versittningen fran engelska
till svenska. Vid oversittningen tog vi hjélp av ett digitalt lexikon vid osdkerhet 1
betydelsen av engelska ord. Var ambition med urvalet av artiklarna var att konsekvent folja
inklusion- och exklusionskriterier for ett adekvat och opartiskt resultat (Kjellstrom, 2017).

RESULTAT

I resultatet sammanstélldes 18 stycken vetenskapliga artiklar varav 13 stycken med
kvalitativ metodansats, tva artiklar med kvantitativ metodansats och tre stycken artiklar
med mixad metod. Resultatet kommer att presenteras i tva delar. I del ett presenteras
Upplevelsen av att leva med endometrios innan diagnos med kategorin Brist pd kunskap
med tillhérande underkategorier. I resultatets andra del presenteras Upplevelsen av att leva
med endometrios efter diagnos med kategorierna Brist pd kunskap och Negativ psykisk och
fysisk paverkan med tillhérande underkategorier.

Upplevelsen av att leva med endometrios innan diagnos

Detta ér den forsta delen av resultatets tvd delar. Denna del presenterar resultatet kring
upplevelsen av att leva med endometrios innan diagnos och utgors av kategorin Brist pd
kunskap med tillhorande underkategorier Upplevelsen av dianosfodrdjning, Upplevelsen av
normalisering och Upplevelsen av diskriminering och tabu.

Kategori Underkategorier
Brist pa kunskap - Upplevelsen av diagnosfordrojning

- Upplevelsen av normalisering

- Upplevelsen av diskriminering och tabu
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Brist pa kunskap

Upplevelsen av diagnosfoérdréjning

Kvinnor behovde kontakta sjukvérden fran forsta symtomdebut upprepade ganger under
flera &r for att f en diagnos och behandling (Bullo, 2020; Facchin et al., 2018; Grogan et
al., 2018; Grundstrom et al., 2020; Hallstam et al., 2018; Marki et al., 2022; Moradi et al.,
2014; Rea et al., 2020;, Rowe et al., 2021; Surrey et al., 2020; van der Zanden et al., 2021;
Yoon et al., 2021; Young et al., 2020). Det var manga kvinnor som blev feldiagnostiserade
med en rad olika sjukdomar under kampen for att fa rétt diagnos (Facchin et al., 2018;
Grundstrom et al., 2020; Moradi et al., 2014). Dessa har bland annat varit dngest, IBS,
blindtarmsinflammation och sexuellt 6verforbara sjukdomar (Grundstrom et al., 2020;
Moradi et al., 2014). I en studie beskrevs det hur kvinnor hade sokt sjukvérd for olika
symtom innan de fick endometrios som diagnos, sdsom kronisk backensmaérta, kade
smirtsamma menstruationer, oregelbundna menscykler och menstruationer, illamaende och
krakningar med smaérta, ldgre kapacitet att klara av skola eller arbete, buksmarta,
dyspareunia, fatigue, humorsvingningar och infertilitet (Rowe et al., 2021). Manga av
kvinnorna berittade att de aldrig hade hort talas om endometrios innan de blev
diagnostiserade. De sa att ldkarnas brist pa kunskap om sjukdomen antagligen orsakade att
det tog sa lang tid att f4 diagnosen (Moradi et al., 2014). Kvinnorna med endometrios
upplevde angest, stress och hjilploshet. I manga fall beskrevs dessa symtom som mer
omtumlande och besvirliga dn de fysiska symtomen. Att spendera flera dr med att forsoka
ta reda pa vad det 4r som orsakar den kroniska smértan, utan att nagon fran hélso- och
sjukvérden tar symtomen pa allvar eller lyssnar pd en, beskrivs som deprimerande och
angestframkallande. Kvinnorna i dessa studier forklarade att det kindes som om flera ar av
deras liv var bortkastade, de levde i1 konstant smérta utan nadgon korrekt diagnos eller
behandling (Grundstréom et al., 2020; Marki et al., 2022). I en studie beskrev kvinnorna hur
de till f6ljd av detta kénde forlust och skam (Marki et al., 2022).

Jakten pa att hitta en ldkare som trodde pa dem och tog deras symtom pa allvar ledde till att
kvinnorna gick in i vdggen och att de fick dngest och depression (Grundstrom et al., 2020).
Alla beskrev det som en kamp att bli diagnostiserad och konsekvenserna av det blev
frustration och isolering. Kénslor av hjalploshet och ensamhet var vanligt (Grogan et al.,
2018). I en studie hade alla deltagare upplevt en diagnosférdrojning, tiden mellan forsta
symtom och diagnos hade paverkat deras liv negativt. De hade alla erfarenhet av flera ars
vardmdten och specialistmoten innan diagnos (Rea et al., 2020). Att byta lédkare och
mottagningar var vanligt och berodde bland annat pa missndje 6ver varden, detta ledde till
ytterligare diagnosfordrdjning (Yoon et al., 2021). Vissa beskrev det som att de hellre dor
an fortsdtter med den kampen. En kvinna beskriver det som att man maste vara frisk for att
orka kdmpa for rétt behandling (Grundstrém et al., 2020). Anledningarna till
diagnosfordrdjningen var manga och berodde pa kvinnan sjélv, familjen, vanner, kollegor,
lakare och sjukvardssystemet. Normalisering beskrivs som den storsta anledningen till en
forsenad diagnos (Facchin et al., 2018).Vissa kvinnor beskrev kinslor av isolering och
ilska pé grund av personer 1 deras sociala krets inte trodde pa dem eller missforstod deras
situation (Rea et al., 2020). Vissa kvinnor sokte inte vard pa grund av att de var uppvuxna

med att hora att deras menssmaérta var normal och att de bara haft otur med att ha ont (van
der Zanden et al., 2021).

De patienter som hade den lédngsta diagnosfordrdjningen hade hdgre samsjuklighet, dir

fatigue var den vanligaste diagnosen, foljt av migrian och dggstockscystor. Patienter med
kortast diagnosfordrdjning hade i mindre utstrackning buksmaérta och infertilitet, men hade
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1 hogre utstrackning dysmenorré jamfort med de patienter som hade ldngst
diagnosfordrojning (Surrey et al., 2020). Diagnosfordréjningen var uppemot 25 ar i en av
studierna. Manga var frustrerade dver franvaron av stod fran vardpersonalen som fick dem
att kinna sig som att de dverreagerade och stillde till med en scen 1 onddan. Kvinnorna
onskade att fler forstod vad endometrios dr. De hade forlorat fortroendet for vardpersonal
och kinde sig svikna av sjukvérdssystemet 1 allmidnhet (Grogan et al., 2018). Nistan alla
kvinnor i en studie, 89 procent, upplevde att de blev misstrodda av sjukvarden nér de
forsokte beskriva deras symtom innan diagnos. Kvinnorna i studien upplevde dven brist pa
empati och kunskap fran sjukvarden och uppgav att béttre smartskalor och formulér borde
implementeras (Bullo, 2020). Svéarigheter att komma i kontakt med en gynekolog och
langa véntetider till laparoskopi var ytterligare anledningar till diagnosfordrdjningen
(Moradi et al., 2014).

Diagnosfordrdjningen ledde till obehandlade symtom som startat hos kvinnorna i ung fertil
alder vilket 1 sin tur orsakade forvirrade smartsymtom, osdkerhet kring sin kropp, kénslan
av hopploshet och ensamhet, misstro till sjukvarden samt svarigheter att utveckla sin
identitet (Hallstam et al., 2018). Vissa kvinnor uppgav att de sjélva visste om att de hade
endometrios och gick till ldkaren for att fa en diagnos. Vid detta skede upplevde de att
lakarna var ovilliga att sétta diagnosen endometrios, om de sjdlva hade gett diagnosen som
ett forslag. Likare hade uttryckt att de var for unga, att de skulle ha métt simre om de
verkligen hade haft sjukdomen eller att de forst skulle utreda for endometrios om
kvinnorna upplevde svérigheter med att bli gravid (Young et al., 2020).

Upplevelsen av normalisering

I 16 av 18 artiklar framkom det att kvinnor upplever normalisering av symtomen och livet
med endometrios fran sjukvéarden, néarstdende och samhillet i stort (Bullo, 2020; Facchin et
al., 2018; Grogan et al., 2018; Grundstrom et al., 2020; Héllstam et al., 2018; Marki et al.,
2022; Matias-Gonzalez et al., 2021; Moradi et al., 2014; Rea et al., 2020; Rowe et al.,
2021; Rush & Misajon, 2018; Simonsen et al., 2020; van der Zanden et al., 2021; Wren &
Mercer, 2022; Yoon et al., 2021; Young et al., 2020). Nér kvinnorna sokte hjilp rackte inte
lakarnas kunskap till vilket resulterade i inadekvat vard. Trots upprepade besdk till
akutmottagningar och husldkarbesok for problematisk menstruation eller buksmarta, fick
de inte remiss till gynekolog pa grund av att ldkarna uttryckte att deras smérta var normal
(van der Zanden et al., 2021).

Nistan alla kvinnor upplevde att sjukvarden normaliserade deras smartsymtom (Facchin et
al., 2018; Grogan et al., 2018; Grundstrom et al., 2020; Héllstam et al., 2018; Marki et al.,
2022; Young et al., 2020). Flera kvinnor hade blivit tillsagda av vardpersonal att de
inbillade sig eller 6verdrev sin smérta (Grundstrom et al., 2020). Trots att de uttryckte hur
allvarliga deras smirta och ovriga symtom var trodde inte sjukvardspersonalen pa dem. De
tog dem inte pa allvar. De blev tillsagda att “de bara hade mensvirk” (Grogan et al., 2018).
I en studie uppgav kvinnor att normaliseringen och konceptualiseringen av likare om
smartan ledde till kommunikationssvarigheter frimst i de forsta besdken och att detta
bidrog till diagnosfordrojningen. 85 procent upplevde att det var svart att beskriva sin
smarta innan diagnos (Bullo, 2020).

Béde normaliseringen och ldkarnas brist pd kunskap inom endometrios ledde till fordrdjd
diagnostisering och feldiagnostiseringar. En kvinna berittade att hon gick till flera olika
lakare under sju ars tid utan att nagon ldkare kdnde igen symptomen pa endometrios och
kunde diagnostisera henne. Kvinnorna forklarade att osdkerheten hos lékarna ledde till
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misstro, 0kad rédsla, fortvivlan och gjorde att de konstant bytte ldkare eftersom de inte
kunde acceptera deras ldkares negligerade attityd gentemot deras symtom eller deras
rekommenderade behandlingsmetod. Kvinnor bévade dven for att delge sina upplevelser av
dyspareuni pa grund av normaliseringen fran vardpersonal och samhéllet (Marki et al.,
2022).

Kvinnor uppgav att det var svart att i ett tidigt stadie forsté att de hade endometriossymtom
pa grund av att de vuxit upp 1 ett samhélle dar de typiska symtomen hade normaliserats
(Hallstam et al., 2018; Yoon et al., 2021; Young et al., 2020). Kvinnorna beskrev hur de
dessutom sjdlva normaliserade och inte tog sina smirtor och andra symtom pa allvar. De
forklarade hur de intalade sig sjdlva att det dr en del av att vara kvinna, och undvek att
prata med andra om deras upplevelser pa grund av skam (Facchin et al., 2018; Moradi et
al., 2014).

Kvinnorna fick hora frn deras partner och anhoriga att deras smérta var ndgot normalt, att
det var nagot som kvinnor skulle genomlida och att det var ndgot som ingick i att vara
kvinna (Facchin et al., 2018; Matias-Gonzalez et al., 2021). En kvinna berittade hur
hennes familj tyckte att hon stéllde till med en scen och dverdrev hennes smérta. Familjen
kunde inte forstd hur hon médde och hur stark hennes smérta var (Matias-Gonzélez et al.,
2021). De kvinnor som berittade att de fatt bra stdd frdn anhoriga under
diagnostiseringsprocessen hade bittre vilbefinnande bade emotionellt och fysiskt (Wren &
Mercer, 2022). Manga kvinnor uppgav att de trodde att deras mamma sjilv hade
endometrios, men att hon aldrig hade fatt diagnosen. Dessa kvinnor hade vuxit upp med att
hora frén deras mamma att det dr normalt att ha ont och att det bara &r otur att det ar sa.
Kvinnorna fick d@ven hora fran deras mammor att det inte var virt att ga till ldkaren pa
grund av smirtan, utan att de bara skulle stanna hemma och ta smaértstillande. Vid support
frdn ens mamma eller partner sokte kvinnorna vérd i storre utstrickning (van der Zanden et
al., 2021).

Upplevelsen av diskriminering och tabu

Kvinnorna hade upprepade ganger fatt hora fran virdpersonal att de bara var
hypokondriska och att de var for unga for att vara sjuka. Denna misstro fran sjukvarden ar
nagot som framkommer i flera studier. (Grundstrom et al., 2020; Héllstam et al., 2018;
Moradi et al., 2014; Wren & Mercer, 2022;). Kvinnor rapporterade hur ldkare sa att de var
“galna” (Facchin et al., 2018;) och “bara hittade pd” for att f4 uppmérksamhet. (Moradi et
al., 2014; Wren & Mercer, 2022). I en studie forklarade kvinnor hur de blivit kallade
hypokondriker eller galna kvinnor vilket ledde till psykisk ohilsa och forsiktighet i
vardmoten. Det skapade en stress och nervositet som i sin tur ledde till att de inte vagade
uttrycka sig fullt ut kring deras smértsymtom (Young et al., 2020). En kvinna hade dven
erfarenhet av att en ldkare varnade henne for psykisk skada om hon skulle fortsitta striva
efter en diagnos (Wren & Mercer, 2022).

‘This NHS person said to me “oh I've got women here who are now in psych wards
because of endometriosis” like they were just very negative and it made me feel so awful
that I just couldn't do it anymore’ (Wren & Mercer, 2022, sida 2557-2558)

Fysiska och psykiska smértsamma symtom kraver att vardpersonal beméter kvinnor som
lever med endometrios med medkénsla. Detta forekommer dédremot inte alltid. Kvinnorna
upplevde att vardpersonalen var oengagerade, hade en nedséttande attityd, stigmatiserade
dem och fick dem att kdnna skam (Rowe et al., 2021). De behovde uttrycka flera gdnger
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under akutbesok hur de upplevde smérta och behdvde smirtstillande men blev istéllet
avfiardade (Young et al., 2020). Sjukvardspersonal hade kallat kvinnorna som sokte hjalp
for drogmissbrukare, vilket kvinnorna hade uppfattat som krinkande och nedvérderande
(Grundstrom et al., 2020; Young et al., 2020).

Kvinnor upplevde svarigheter att fa stod fran sina nérstiende pa grund av tabun kring
endometrios. De var rddda for att bli ddomda av sina mammor och andra kvinnliga
ndrstdende nar de gick till gynekologen pa grund av stigmatisering. Detta ledde till att
kvinnor i mindre utstrickning sokte vard i tidigt skede (Yoon et al., 2021). Flera kvinnor
upplevde skam och tabu infor kvinnliga vanner i samma fertila &lder, nér de pratade om
sina besvir kring mens och jamforde symtom. Vissa kénde att de fick en respons dér
besviren avfardades och att det var svart att prata om det (van der Zanden et al., 2021).
Innan diagnos beskrev kvinnorna hur de sjukskrev sig frén arbetet och hittade pa ursékter.
P& grund av den oférutsdgbara smértan som kunde uppsta skapades en riadsla som ledde till
att de umgicks med vénner 1 mindre utstrickning. Vissa vinner hade svart att forstd och
trodde att de 6verdrev sméirtan (Héllstam et al., 2018; Rea et al., 2020). I en studie hade en
kvinna upplevelsen av att manliga kollegor forminskade kvinnans smérta genom att
jamfora endometriossmérta med hemorrojder (Yoon et al., 2021). I en annan studie fran
Puerto Rico upplevde kvinnorna stigmatiseringen kring endometrios som en barridr mellan
dem sjélva och nirstadende, partners och sjukvardspersonal. Kvinnorna blev kallade
“changas” som stdr for en person som klagar och gnéller utan anledning. Nér kvinnorna
upplevde svar smaérta fick de hora fran nirstaende att de Gverdrev eller stillde till med en
scen. Detta ledde till att kvinnorna upplevde stigmatisering (Matiaz-Gonzalez et al., 2021).

Upplevelsen av att leva med endometrios efter diagnos

Detta dr den andra delen av resultatet dir upplevelsen av att leva med endometrios efter
diagnos presenteras med tva kategorier: Brist pd kunskap och Negativ psykisk och fysisk
pdverkan. Brist pd kunskap har underkategorierna Upplevelsen av sjukvdrdens okunskap
och Upplevelsen av att vara sin egen ldkare. Negativ psykisk och fysisk paverkan har
underkategorierna Upplevelsen av oscdkerhet och Upplevelse av negativ pdaverkan pa
livskvalitet.

Kategorier Underkategorier
Brist pa kunskap - Upplevelsen av sjukvardens okunskap

- Upplevelsen av att vara sin egen ldikare

Negativ psykisk och fysisk |- Upplevelsen av osdikerhet

paverkan
- Upplevelsen av negativ paverkan pa livskvalitet
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Brist pa kunskap

Upplevelsen av sjukvdrdens okunskap

Kvinnorna uttryckte att sjukvardspersonal hade begridnsad kunskap om endometrios
(Moradi et al., 2014; van der Zanden et al., 2021; Wren & Mercer, 2022; Young et al.,
2020;). De gav knapphindig information om hur endometrios paverkade det dagliga livet.
Kvinnorna saknade pélitlig information om endometrios och vilka behandlingsmgjligheter
som fanns (Rowe et al., 2021; van der Zanden et al., 2021; Wren & Mercer, 2022).
Kvinnor upplevde i stor utstrackning att gynekologer hade ojamn kunskap kring
endometrios (Rowe et al., 2021; van der Zanden et al., 2021). Detta gjorde att kvinnorna
upplevde isolering och frustration, och detta forvirrades av samhéllets okunskap kring
sjukdomen (Wren & Mercer, 2022). Trots diagnos upplevde flera kvinnor att deras vard var
inadekvat vilket ledde till att de fortsatte besoka flera olika lakare och mottagningar for att
tillsist landa 1 en vard med mer kunskap kring sjukdomen &@n de sjilva hade (Yoon et al.,
2021; Young et al., 2020). Kvinnorna upplevde ocksa att likare utféorde samma test och
examinationer om och om igen utan framsteg, istillet for att byta tillvigagangssitt (Young
et al., 2020).

Bristen pa kunskap ledde till vad kvinnorna ansag var felaktiga behandlingar och att de inte
fick sina behov tillfredsstéllda. Manga kvinnor kédnde sig krankta och frustrerade nér
vérdpersonal hidvdade sig vara experter inom endometrios men sedan visade sina bristande
kunskaper genom att stilla oldmpliga fragor eller framfora falsk information (Grundstrom
et al., 2020; Héllstam et al., 2018; Rowe et al., 2021). Detta ledde till ilska och misstro hos
kvinnorna (Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018). Méanga ldkare visste inte ens vad
endometrios var eller hur det yttrade sig (Grundstrom et al., 2020; Hallstam et al., 2018;
Rowe et al., 2021). I en studie uppgav 89 procent av kvinnorna att de upplevde misstro
fran sjukvarden under besok. 84 procent uppgav att mer vilutvecklade smértskalor och
formuldr behdvs (Bullo, 2020). Manga kvinnor upplevde dessutom att likare spred gamla
myter om endometrios och var tveksamma nér det géllde behandlingar (Grundstrom et al.,
2020). I flera studier uppgav kvinnorna att de blev rekommenderade att bli gravida sé tidigt
som mdjligt av ldkare, och fick forklaringen att graviditet kan lindra smérta eller bota
endometrios (Grundstrom et al., 2020; Hallstam et al., 2018; Marki et al., 2022; Moradi et
al., 2014; Rowe et al., 2021; Young et al., 2020). Det skapades en osdkerhet nér ldkare
foreslog operation eller graviditet som behandling (Young et al., 2020). Dessa kvinnor
upplevde ofta patryckningar socialt och frén lidkare att skaffa barn, &ven om de inte var
redo for det (Marki et al., 2022; Rowe et al., 2021). Detta fick kvinnorna att kénna
hoppldshet och rddsla, dd minga av dem var rddda att de var infertila (Grundstrom et al.,
2020). Kvinnor i en studie fick dven hora upprepade ganger att deras besvér var
psykosomatiska och att de istéllet bor uppsoka en psykiatriker, vilket var pafrestande for
dem att hora (Grundstrom et al., 2020).

Att sténdigt fa negativ respons fran sjukvérden ledde till kénslor av ensamhet och
kriankning (Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018). Detta resulterade i lagt
sjalvfortroende, 1ag sjélvbild, dngest och fortvivlan. En fobi for sjukhus kunde dven uppsta
hos vissa kvinnor s att de hellre stannade hemma och genomled extrem smarta istillet for
att soka hjilp pa grund av rddslan att mota oempatisk hilso- och sjukvérdspersonal
(Grundstrom et al., 2020; Héllstam et al., 2018; Young et al., 2020). Kvinnor upplevde
angest infor gynekologbesok pa grund av tidigare erfarenheter dir de blivit misstrodda och
fornedrade av ldkarna (Héllstam et al., 2018). Alla kvinnor 1 en studie upplevde att
sjukvardspersonal misstrodde, tystade och avfirdade deras egna upplevelser och kunskaper
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av endometrios eftersom de var for “subjektiva” (Young et al., 2020). I en annan studie
uttryckte kvinnorna att de kdnde missfortroende, besvikelse och fornedring efter
sjukvérdsbesok (Héallstam et al., 2018). Det var vanligt att ménga ganger byta ldkare i hopp
om att ndgon skulle lyssna, ta dem pa allvar och ge dem bra vérd (Grundstrém et al., 2020;
Yoon et al., 2021). Kvinnorna beskrev att gadng pa gdng méta ny vardpersonal fick dem att
kdnna sig exponerade och utsatta. De behdvde genomga manga vaginala undersékningar,
vilket var blottande och fick dem att kénna sig sdrbara. Det var dven pafrestande att berdtta
for nya personer om deras livssituation, och delge detaljerad och kénslig information om
deras privatliv sdsom sexuella problem eller infertilitetsoro. Att konstant byta ldkare fick
dem att kénna att de hamnade pa ruta ett igen, vilket ledde till kénslor av hoppldshet och
fortvivlan (Grundstrom et al., 2020).

De forsta kénslorna kvinnorna kénde efter diagnostisering var ldttnad och bekréftelse.
Kvinnorna beskrev det som att de dntligen hade forstatt att de inte bara hade “forestillt” sig
smértan under alla dessa ér. De beskrev att de var lattade dver att dntligen ha fatt ett namn
pa sjukdomen och att inte ldngre behova lida i tystnad. Men efter att kénslan av lattnad gétt
over, var mdnga kvinnor frustrerade och besvikna dver att det tagit sd lang tid (Grogan et
al., 2018; Moradi et al., 2014). De var besvikna och frustrerade pa att familj, vanner, ldkare
och kollegor inte trott pa eller forstitt dem under tiden. De blev ocksé arga pa alla
feldiagnoser de fétt innan, exempelvis som sexuellt dverforbara sjukdomar. Nér de fick
diagnosen fick de samtidigt veta att sjukdomen inte gér att bota och att det finns en risk for
infertilitet, vilket ocksé skapade stor frustration och upprordhet (Moradi et al., 2014). Vissa
kvinnor fick beskedet direkt efter laparoskopi nér de fortfarande 1ag inne pa
sjukhusavdelningen och utan nadgon stottande anhorig vid deras sida. Detta gjorde dem
oformdgna att stélla de rétta frigorna och ledde till att de kénde sig utsatta och ensamma.
De beskrev det som en forhastad och kall upplevelse (Grogan et al., 2018). De forklarade
att de inte kénde att de fick tillrdckligt med information vid diagnostiseringen (Moradi et
al., 2014).

Kvinnor med endometrios uttryckte ett behov av ett sjukvardsteam bestdende av flera olika
professioner och specialister. Psykologer, psykiatriker, dietister, fysioterapueter,
smartspecialister, gynekologer och kirurger behovs for att kunna behandla de manga olika
symptomen pa endometrios och samsjukdomar (Facchin et al., 2018; Grundstrom et al.,
2020; Rowe et al., 2021). Vissa kvinnor hade bra upplevelser fran sjukskdterskor som hade
bra kommunikationskunskaper, god kunskap kring endometriossymtom och tog sig tiden
och prioriterade att prata med dem om endometrios. De hade dven erfarenhet av att kéinna
sig sedda som en person och inte att det bara var fokus pa sjukdomen (Simonsen et al.,
2020).

Kvinnorna forklarade att en kontinuerlig vardkontakt var vardefullt och fick dem att kdnna
sig sikra (Grundstrom et al., 2020; Wren & Mercer, 2022). Kvinnorna belyste vikten av
sjukvardspersonal med adekvat kunskap och forstaelse for endometrios (Grogan et al.,
2018). Kvinnor med endometrios dnskade en personcentrerad och individuell approach av
lakare och 6vrig sjukvardspersonal utan normalisering eller bagatellisering av deras
symtom. Nér deras symtom togs pa allvar beskrev kvinnorna att de kinde sig sedda och
bekriftade. For att detta skulle ske krévdes det att hdlso- och sjukvérdspersonalen var
kompetenta, att de hade kunskap om endometrios och att de kunde fora vidare sina
kunskaper till kvinnorna. Att f4 kunskap om sin sjukdom ledde till storre sjélvfortroende i
att acceptera, forstd och hantera sjukdomen. Detta var dock inte fallet i de flesta kvinnors
erfarenheter (Grundstrom et al., 2020).
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Upplevelsen av att vara sin egen likare

Att vara sin egen ldkare och kénslan Over att vara expert pa sin egen kropp upplevde flera
kvinnor var essentiellt med livet med endometrios (Facchin et al., 2018; Marki et al., 2022;
Young et al., 2020). Ménga kvinnor fick bli sin egna ldkare eftersom deras ordinarie ldkare
inte kunde ge dem det stdd och den information som de behdvde. De fick leta upp
information sjilva och ta en aktiv roll i behandlandet av deras sjukdom (Facchin et al.,
2018; Marki et al., 2022). Att lyssna pa sin kropp och alla dess signaler var viktigt (Marki
et al., 2022). Manga anvénde internet som kélla till information (Facchin et al., 2018;
Grogan et al., 2018; Rowe et al., 2021). Detta ledde till 6kad stress och felaktiga
egenvirdsbehandlingar eftersom informationen p4 internet var generell och inte
individuellt anpassad (Facchin et al., 2018). Flera kvinnor uttryckte vilket virde deras
forkroppsligande kunskap hade 1 det medicinska métet och hur det spelade stor roll som
bevis under utredning och efter diagnos om symtom éaterkom. “You have to be your own
doctor” (Young et al., 2020, sida 10). Vissa kédnde en otrolig tillforlitlighet kring kdnningar
och symtom fore diagnos medan andra kvinnor upplevde att de larde kdnna kroppen forst
nér behandling satts in och de forstod vilken smérta de blev av med. Kvinnorna uttryckte
att utover att vara sin egen ldkare, att de behdvde vara sin egen advokat och éga sin
sjukvérd. Detta nér det till exempel kom till att stdlla foljdfragor kring behandlingar och
stdlla krav pa att fa den vérd de behdvde istillet for att acceptera situationen (Young et al.,
2020). Vidare upplevde kvinnorna att ldkarna inte respekterade eller var lyhorda 6ver deras
subjektiva upplevelser. De kriavde att ldkare borjade ta deras expertis om deras kroppar pa
allvar (Rowe et al., 2021).

I en studie av Héllstam et al. (2018) upplevde kvinnorna att ju mer information sjukvéarden
gav kring endometrios, desto mer upplevde de att de fick forstaelse for sjukdomen och
kunde didrmed 6ka sin forkroppsligande kunskap. De fick en helhetssyn 6ver sjukdomen
och kunde ddrmed hantera insikten kring endometrios som en komplex kronisk sjukdom.
Ju mer kvinnorna hade kunskap kring sjukdomen och sig sjdlva, desto mer kunde de dven
borja ta kontroll 6ver deras liv igen genom att planera for spontana smartanfall eller
oforutsdgbara blodningar som paverkade livets alla aspekter.

Negativ psykisk och fysisk padverkan

Upplevelsen av osdkerhet

For de flesta kvinnor i studierna var riddslan att inte kunna bli gravid bland det jobbigaste
med sjukdomen. Denna ridsla uppkom i samband med diagnostiseringen d& kvinnorna fick
reda pd att infertilitet &r vanligt hos kvinnor med endometrios (Facchin et al., 2018;
Hallstam et al., 2018; Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014; Rea et al., 2020; Rowe et al.,
2021; Rush & Misajon, 2018; Simonsen et al., 2020; Yoon et al., 2021). Det fanns dven en
radsla for hur sjukdomen skulle paverka fostret. Detta ledde till kdnslor av isolering,
osdkerhet och ridsla och det padverkade kvinnornas dagliga liv. De forklarade dven att
personer i deras omgivning inte forstar hur det kdnns (Rea et al., 2020).Vissa kvinnor
insisterade pa att de skulle f barn och gav inte upp kampen om att bli gravid medan andra
kvinnor funderade pé andra alternativ, som exempelvis adoption (Marki et al., 2022).
Denna rédsla och oro for infertilitet hade en paverkan pé relationen med kvinnornas
partners. Deras partners forstod ofta inte, och kunde inte stotta dem (Facchin et al., 2018;
Hallstam et al., 2018; Moradi et al., 2014; Rowe et al., 2021; Simonsen et al., 2020; Yoon
et al., 2021). Hélften av kvinnorna i en studie uppgav att en icke-forstdende partner var
anledningen till att deras forhéllande tog slut (Moradi et al., 2014). Vissa kvinnor var
oroliga infOr att inleda ett nytt férhallande p& grund av paverkan endometrios har pa
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relationen och sexlivet, och valde dérfor att vara singel (Moradi et al., 2014; Rush &
Misajon, 2018). Kénslan av att ingen forstod utvecklade en osékerhet kring sociala
relationer eftersom smaértan inte alltid syntes (Simonsen et al., 2020).

Efter diagnos upplevde kvinnorna att de hade bristande information kring sjukdomen, vilka
symtom det gav, vilka behandlingar som fanns samt om endometriosen skulle komma
tillbaka eller inte trots behandling. Allt detta skapade en utbredd osédkerhet som ledde till
oro, angest och hjélploshet (Hallstam et al., 2018; Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014;
Rea et al., 2020; Rowe et al., 2021; Yoon et al., 2021). De kinde att de inte kunde styra
eller planera sina liv eftersom de inte visste vad som skulle hinda. De beskrev det som om
sjukdomen kontrollerade dem, dven om de inte ville det (Facchin et al., 2018; Moradi et
al., 2014; Rush & Misajon, 2018). Kvinnorna beskrev att de var trotta och splittrade pa
grund av ovissheten dver hur de skulle handskas med symtomen om de skulle komma
tillbaka (Hallstam et al., 2018; Moradi et al., 2014). Kvinnorna upplevde svarigheter med
att hantera smaértan, stora blodningar och fatigue. Nya smairtlokalisationer och intensiva
smértsensationer fick dem att spekulera negativt kring vad som var forsiggick pa insidan
(Hallstam et al., 2018). Vidare uttryckte ndgra kvinnor i en studie osdkerhet kring varfor
symtomen uppkommer i skov (Hallstam et al., 2018; Rea et al., 2020).

“then I was back down in that dark hole again, ‘cos then you don't know when this is
coming again, aha, is it here again?... even though i’ve had operations...? you wonder

everyday, you want answers, you don t get any answers for there is no answer.” (Hdllstam
etal., 2018, sid. 99)

For vissa kvinnor kom diagnosen helt ovéntat, de forstod inte prognosen vilket gjorde att
de kinde sig utsatta och oinformerade (Grogan et al., 2018). Endast négra fa kvinnor ansag
att de hade blivit tillriackligt informerade av deras gynekologer, och ménga berittade att de
fick “dra” ut information fran deras ldkare (Marki et al., 2022). Efter diagnostisering blev
nagra av kvinnorna hemskickade for att sjdlva ldsa pd om endometrios pé internet.
Kvinnorna beréttade att internet dr fullt av motsédgelser och missuppfattningar. Kvinnorna
blev ofta forvirrade av ldsningen pé internet pd grund av rykten, destruktiva asikter och
negativa upplevelser (Marki et al., 2022). Att olika ldkare sa olika saker var ytterligare en
anledning till att kvinnorna sjilva borjade sdka information fran andra kéllor, som
exempelvis internet. Osédkerhet infor nya ldkarbesok och mdten med sjukvarden framgick
ocksé (Rowe et al., 2021). Kvinnor upplevde dven osdkerhet infor det ld&nga anvandandet
av smadrtstillande ldkemedel och hur det kunde komma att paverka deras kroppar (Hallstam
et al., 2018; Rowe et al., 2021). Flera kvinnor berittade vidare om rddslan och osidkerheten
infor framtiden med tanke pa de eventuella kroniska biverkningar som kan uppsta av tidigt
insatt hormonell behandling, sdsom fortidig menopaus och dkad risk for osteoporos
(Héllstam et al., 2018).

Upplevelsen av negativ paverkan pad livskvalitet

Deltagarna i nio artiklar uttryckte att flera aspekter i deras liv paverkades negativt av
endometrios (Facchin et al., 2018; Grogan et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Marki et al.,
2022; Moradi et al., 2014; Rea et al., 2020; Rush & Misajon, 2018; Simonsen et al., 2020;
Yoon et al., 2021). Alla kvinnorna i en studie av Simonsen et al. (2020) uppgav en kénsla
av ensamhet 1 och med sjukdomen och hur behandlingsalternativen varken lindrar eller
hilsoframjar. Detta konstanta provande utan att hitta 16sningar gjorde att de upplevde sitt
liv tillslut som livlost bade fysisk, psykiskt och socialt “... my illness continually consumed
everything (Woman 7).” (Simonsen et al., 2020, sida 4). Kvinnorna beskrev deras liv som

22



ett konstant kimpande med smérta och trétthet (Grogan et al., 2018). Den psykologiska
paverkan endometrios hade pé livet gjorde att de flesta kvinnor kénde sig upprorda, arga,
osdkra, och svaga. De kénde dven hjélploshet, maktloshet, hoppldshet, depression,
frustration och att de var en borda (Moradi et al., 2014). Konsekvenserna av smértan ledde
till att kvinnorna hade svart med somn. De ledde édven till att de blev séngliggande under
flera dagar och tappade kénslan for basala behov sdsom att 4ta mat och toalettbesok. Stora
blodningar paverkade livet och ledde till fatigue (Hallstam et al., 2018). Utveckling av
psykiska problem okade efter att diagnos faststillts (Rea et al., 2020). En av studierna
visade att sex personer hade dngestsyndrom innan endometriossymtom, alltsd innan de fick
sin diagnos. Efter diagnos uppgav diremot elva personer att de hade dngestsyndrom. Det
visar alltsa att andelen kvinnor som lever med angest dkar efter diagnostisering med
endometrios (Friedl et al., 2015). Kvinnor upplevde dven makt- och hjdlploshet i livet med
endometrios (Yoon et al., 2021). Maktobalans var en av de upplevelser som kvinnor
ndmnde och det handlade ofta om upplevelsen av att gynekologer har makten dver
patientens liv och livskvalitet (Young et al., 2020).

Manga kvinnor upplevde problem i sitt sexliv pd grund av dyspareuni. Smértan under och
efter sex hindrade dem i manga fall fran att ha samlag med sin partner (Facchin et al.,
2018; Hallstam et al., 2018; Marki et al., 2022; Matias-Gonzalez et al., 2021; Moradi et al.,
2014; Rea et al., 2020; Rush & Misajon, 2018). Aven biverkningar av medicinerna
orsakade en nedsatt sexualdrift (Facchin et al., 2018). Detta ledde till att kvinnorna kénde
ytterligare skuld. Det var svart att fa partners att tro pa dem. Detta skapade barriérer,
viggar, mellan dem (Rea et al., 2020). Vissa kvinnor var rddda for att deras partners skulle
vara otrogna eller separera pa grund av detta (Héllstam et al., 2018; Rea et al., 2020; Rush
& Misajon, 2018).

Kvinnans identitet pdverkades negativt av sjukdomen. Vissa kvinnor var inte ngjda med
deras kropp eftersom de hade gatt upp i vikt till f61jd av sjukdomen (Facchin et al., 2018;
Moradi et al., 2014; Rush & Misajon, 2018), att de hade &rr fran operationer eller var bleka
pa grund av kraftiga blodningar och anemi. Att de vidare inte kunde ha samlag pa grund av
dyspareuni fick dem att kiinna att “de inte var en kvinna”. Att vara infertil, inte vara den
mamma de Onskade att vara, att inte kunna utfora vardagliga aktiviteter, inte kdnna sig
glada och inte kénna sig som sig sjdlva pdverkade vidare deras identitet som kvinnor
(Moradi et al., 2014). Negativ paverkan pa sjalvfortroende och sjilvbild och en kdnsla dver
kontrollforlust 6ver deras liv var andra psykiska konsekvenser kvinnorna rapporterade
(Facchin et al., 2018; Moradi et al., 2014; Rush & Misajon, 2018).

Relationer med partners paverkades negativt av osdkerheten kring endometrios. En
stottande partner var den storsta kéllan till hjdlp och stéttning, men inte alla par holl ihop
efter endometriosdiagnosen péa grund av pafrestningen pa relationen som sjukdomen
innebar (Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Marki et al., 2022; Moradi et al.,
2014). Deltagare berittade att sjukdomen var svér att forklara for deras méan (Marki et al.,
2022), och de forstod i ménga fall inte (Rush & Misajon, 2018). Nér kvinnor dolde
symtom fran vénner och familj skapade detta en stdrre anstrangning pé relationen till
partnern, vilket ledde till ytterligare kinslor av isolering och skuld (Grogan et al., 2018;
Hallstam et al., 2018).

Smaértan var den mest besvirande delen av endometrios som péverkade arbete och socialt

liv. Langvarig smérta hindrade dem fran att arbeta, engagera sig i sociala tillstillningar,
trdna, gdra hemmasysslor och péaverkade relationerna med kollegor och familj (Grogan et

23



al., 2018; Héllstam et al., 2018). Extrem smérta gjorde att kvinnorna kénde sig
paralyserade, de kénde hoppldshet och skuld infor familj och arbete samt att de inte kunde
leva som vanligt (Hallstam et al., 2018). Smaértan, stressen, ilskan och humdrsvingningarna
som orsakades av endometrios paverkade relationerna med andra (Facchin et al., 2018;
Moradi et al., 2014; Rush & Misajon, 2018). Relationen med familjen och vénner
paverkades pa grund av kunskapsbristen och en kénsla av hjalploshet (Marki et al., 2022).
Kvinnor valde att ddlja symtom fran véanner, familj och kollegor och forklarade att andra
inte tyckte att endometrios var en “riktig” sjukdom. De upplevde en brist pd empati och
forstaelse fran vanner, familj och kollegor och var oroliga att bli uppfattade som nidgon
som hade hypokondri eller som var oférmdgen att hantera “vanlig mensvark” (Grogan et
al., 2018). Kvinnor som hade smabarn rapporterade att de inte kunde ta hand om dem som
de 6nskade (Moradi et al., 2014). Vissa kvinnor forklarade hur de, efter diagnos, blev
socialt isolerade pd grund av att ménniskor runt om de missforstod deras situation. De
forklarade hur symtomen var oforutsidgbara och fluktuerande vilket gjorde att de inte gick
att planera saker, utan att de helt plotsligt behdvde stanna hemma och ligga still 1 séngen
(Hallstam et al., 2018; Yoon et al., 2021).

Att undvika sociala situationer var vanligt hos kvinnorna. Smértan och tréttheten hindrade
dem frén att delta i sociala tillstdllningar (Grogan et al., 2018; Moradi et al., 2014). Detta
ledde till isolering, dir kvinnor kénde att de hade forlorat flertalet vinner. Vinnerna hade
blivit frustrerade pd de konstant instéllda eller &ndrade planerna. Kvinnorna beskriver hur
de 1jog om anledningarna till varfor de stdllde in planerna, eftersom de inte kinde sig
bekvdma med att berétta sanningen pa grund av ridsla att vinnerna skulle ddoma dem
(Grogan et al., 2018). De beskrev att vinnerna inte forstod, och de kidnde sig ensamma i sin
sjukdom (Grogan et al., 2018; Moradi et al., 2014; Rush & Misajon, 2018). Nagra kvinnor
rapporterade att de borjat braka med kollegor pé arbetet till f61jd av smérta och fatigue
(Moradi et al., 2014). Vissa kvinnor kénde sig avundsjuka pa andra eller annorlunda och
distanserade sig dérfor fran sociala tillstidllningar med vénner och familj, vilket ledde till
kénslan av isolering (Moradi et al., 2014; Rush & Misajon, 2018).

Franvaro frén arbete pa grund av smirtan forekom dven. Detta kom att pdverka kvinnornas
arbete negativt vilket blev en psykisk pafrestning (Rea et al., 2020, Simonsen et al., 2020).
Kvinnor forklarade att formagan att kunna arbeta var vildigt viktigt for dem. Manga
beskrev hur ledighet frén arbetet sdsom helger och semestrar bara gick ut pé att dterhdmta
energi, s att de skulle orka att prestera pd arbetet. Kvinnorna beskrev att de gérna skulle
vilja vara mer aktiva under sin ledighet, men att de inte kunde. Manga kvinnor
rapporterade att de undvek att arbeta nir symtomen var extra pafrestande (Grogan et al.,
2018). Nagra hade till och med skaffat deltidsjobb eller tagit extra ledighet pa grund av
symtomen (Grogan et al., 2018; Moradi et al., 2014). Vissa kvinnor kéinde att de behévde
ge upp hoppet om sitt dromjobb pa grund av sjukdomen (Moradi et al., 2014; Rush &
Misajon, 2018).

Vissa kvinnor upplevde positiva effekter av endometrios. De beskrev att de hade fatt
véardefulla lardomar av att leva med endometrios (Marki et al., 2022; Moradi et al., 2014).
De kénde sig mer tillfreds, hade fétt bittre tdlamod och kénde att de hade utvecklats som
person efter att ha accepterat sin sjukdom (Marki et al., 2022). Exempelvis kinde de sig
mer beslutsamma, starkare, att de nu lyssnar mer pa sin kropp, att de fatt starkare
smarttolerans och att de nu kunde forstd och hjilpa andra med samma sjukdom (Moradi et
al., 2014).
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DISKUSSION
Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturdversikt var att belysa upplevelserna av att leva med
endometrios innan och efter diagnos. En integrerad dataanalys genomfordes dér 18 stycken
vetenskapliga artiklar svarade pd syftet. Resultatet redovisades 1 tvd delar, dessa var
upplevelsen av att leva med endometrios innan diagnos samt upplevelsen av att leva med
endometrios efter diagnos. Del ett hade som huvudkategori brist pa kunskap, med tre
tillhdrande underrubriker som var och upplevelsen av diagnosfordrojning, upplevelsen av
normalisering och upplevelsen av diskriminering och tabu. Del tvd redovisades med tvé
huvudkategorier, brist pd kunskap och negativ psykisk och fysisk paverkan, samt fyra
tillhdrande underkategorier som var upplevelsen av sjukvdrdens okunskap, upplevelsen av
att vara sin egen ldkare, upplevelsen av osdkerhet samt upplevelsen av negativ paverkan
pd livskvalitet. De huvudsakliga fynden frén resultatet kommer att diskuteras med
forankring 1 Brendan McCormacks och Tanya McCances (2006) teori om personcentrerade
arbetssitt inom vard som teoretisk utgdngspunkt.

I resultatet framkom det att kvinnorna led av diagnosfordréjning. I 14 av 18 artiklar
beskrev kvinnorna hur de under upprepade tillfallen och flera ar sokt sjukvard utan adekvat
vard eller diagnos. Under denna tid blev flera kvinnor feldiagnostiserade och negativt
psykiskt och fysiskt paverkade av de ar de lidit och varit obehandlade. Resultatet visade pa
att kvinnor upplevde att sjukvarden och samhéllet hade brist pa kunskap och att det var
detta som orsakade diagnosfordréjningen. Flera kvinnor hade utvecklat svar smérta och
fatigue under dessa ar vilket dven bekréftar resultatet av Lagana et al. (2017) studie som
ndmndes i bakgrunden. Ett vanligt uttryck i resultatet var att diagnosfordrojningen kandes
som en kamp och att den psykiska pdverkan av att inte f& hjdlp med kronisk smérta néstan
var vérre dn den fysiska smirtan. Om detta resultat stélls emot vad
sjukskoterskeprofessionens arbete innefattar, att uppna minskat lidande och siker vérd
genom att identifiera problem hos patienten och se patientens subjektiva upplevelser som
objektiv data, mirker vi en diskrepans. Patienter har under flera ar lidit av denna sjukdom
och okunskapen som rader utan att sjukvarden implementerat béttre strategier for att fanga
upp detta problem.

Diagnosfordrdjningen kan kopplas till en brist pa autentiskt engagemang som McCormack
& McCance (2021) ndmner. Som tidigare beskrivet i bakgrunden dr engagemang i arbetet
en del i det personcentrerade arbetsséttet. Autentiskt engagemang innebdr att virdaren
bemdter varje vardsituation som ett unikt samspel och lagger sitt fokus pa samspelet med
den specifika personen, vid den specifika tidpunkten och utifrin den personens egna
varderingar och overtygelser. (McCormack & McCance, 2021). Utan autentiskt
engagemang frén sjukvirden riskerar endometriospatienter att prioriteras lagre pd grund av
att oro och symtom inte tas pa allvar. En hypotes &r att denna brist pa engagemang rader pa
grund av att samhaéllet dr uppbyggt av en systematisk struktur diar maktobalans mellan
konen leder till en ojamn balans kring forskningen pd kvinnosjukdomar. Att varden i
Sverige édr ojdmlik dr ként och har sammanstillts i en rapport av Sveriges Kommuner och
Landsting (2019). Dér beskrivs det hur forestdllningar om kon kan paverka vardkvalité och
vardtillgadng och att beroende pé vilket kon man tillhor ges olika forutsittningar for vilken
behandling och diagnostik varden ger.
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Bristen pa kunskap om endometrios hos vardpersonal var mycket framtrddande i resultatet.
Vérdpersonal visade upprepade ginger brist pa kunskap géllande symtom, diagnostisering,
behandling, prognos och omvardnad och stottning for kvinnor med endometrios. En av de
grundlidggande byggstenarna i personcentrerad vard dr virdpersonalens forutsittningar. Det
innefattar bland annat yrkesmissig kompetens, vilutvecklade kommunikativa fardigheter
och engagemang 1 arbetet. P4 samtliga omrdden har vardpersonal visat brister som har lett
till bland annat diagnosfordréjningar, feldiagnostiseringar och felbehandlingar. Frdn
resultatet framkom att kvinnor upplevt att vardpersonal kommunicerat bristfélligt da de
inte kunnat forklara vad endometrios 4r och vad det innebér for kvinnan. En misstro frén
véardpersonal som resulterade i att de avvisade och normaliserade kvinnornas symtom,
ledde dven till en dalig relation patienter och personal emellan, vilket 1 sin tur ledde till
minskat fortroende for sjukvarden. McCormack & McCance (2021) beskriver hur det finns
ett behov av att bygga upp ett tillitsfullt partnerskap som sékerstiller att patientens behov
identifieras pé ett holistiskt vis och som mojliggér gemensam beslutsfattning.
Vardpersonal behdver sdledes besitta avancerade kommunikationsfardigheter for att kunna
delta 1 samtal om det som &r viktigt for personen, exempelvis rérande oro over diffusa
symtom som kan tyda pa endometrios.

En australiensk studie som undersokte lakares uppfattningar om kvinnors upplevelser av
endometrios och psykosocial vard vid endometrios bekriftar okunskapen gillande
endometrios i sjukvarden. Ndgra av deltagarna 1 studien, alltsd verksamma gynekologer,
hivdade att psykisk ohélsa kan leda till endometrios. En gynekolog spekulerade om “galna
personer” far endometrios eller om endometrios gor en “galen”. Lakaren ansdg att det nog
var en liten blandning av bada. De flesta av ldkarna i studien ansdg att de inte var
tillrackligt utbildade gillande den fysiska aspekten av endometrios, och dnnu mindre i hur
man forstar och behandlar de psykosociala aspekterna av sjukdomen. Hélften av likarna
ansag inte heller att det var nddvindigt for dem att gora det, utan att de hellre sag att andra
som var mer kvalificerade hjélpte till med den delen (Young et al., 2017). Fran resultatet
framtrddde emellertid ett behov hos kvinnorna av ett multidisciplinirt team 1 sjukvarden,
alltsa en blandning av olika kompetenser och professioner for att kunna behandla alla olika
symtom pa endometrios och en eventuell samsjuklighet. En [dmplig kompetensmix &r
ocksé en av sju kinnetecken i vardmiljon som presenteras i personcentrerade arbetssétt
inom vard (McCormack & McCance, 2021).

I ett av huvudfynden frén resultatet framkom det att kvinnor upplevde normalisering av
symtomen och livet med endometrios fran sjukvérden, nérstdende och samhallet i stort.
Trots upprepade besok till sjukvarden med typiska symtom for endometrios uttryckte
sjukvarden hur deras smirta var normal. Kvinnor uttryckte dven hur de sjédlva inte forstod
att de hade symtom pa endometrios da de dr uppvuxna i ett samhaélle dér det &r sa
normaliserat samtidigt som att bristen p& kunskap kring sjukdomen &r s utbredd.
Normaliseringen upplevdes dven fran kvinnornas partner och familj. Detta bidrog till en
kénsla av frustration och isolering. En studie fran Polen som undersokte kvinnors kunskap
om endometrios bekréftar pastdendet om samhéllets okunskap om sjukdomen. Av 200
deltagare hade endast nio stycken kvinnor vildigt bra kunskaper om endometrios, medan
31 kvinnor uppgav att de hade vildigt daliga kunskaper. Cirka en tredjedel av kvinnorna
uppgav diremot att de hade tillrickliga kunskaper om endometrios. (Szymanska &
Dabrowska-Galas, 2021). En annan studie som undersokte unga kvinnors kunskaper om
endometrios bekriftar &ven kvinnornas upplevelse av samhéllets okunskap géllande
endometrios. Endast 52 procent av kvinnorna hade hort talas om endometrios innan studien
genomfordes. Majoriteten av deltagarna kunde inte ge en korrekt beskrivning av
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sjukdomen. 74 procent uppgav att endometrios bor diskuteras i skolan (Shadbolt et al.,
2013). Motsvarande studie om méns kunskaper om endometrios har &nnu inte genomforts.
Resultatet skulle eventuellt skilja sig hos den manliga populationen d& endometrios &r en
sjukdom som bara drabbar biologiskt fodda kvinnor. Endometrios bor uppméarksammas
mer 1 samhéllet for att 6ka kunskapen om sjukdomen hos allménheten och pa sa sitt
forhindra att symtom normaliseras och att diagnostisering fordrojs.

Da resultatet fran litteraturdversikten och ytterligare forskning visar pa hur den enskilde
och allménheten har bristande kunskaper kring endometrios kan ett forslag vara att
utbildning 1 endometrios fors in 1 ldroplanen 1 skolan. Sjukskoterskan har dven enligt en av
de sex kiarnkompetenserna beskrivet under bakgrundens rubrik Sjukskéterskans funktion
och professionella ansvar, en viktig roll 1 folkhdlsoarbetet (SSF, 2017). Detta innebar att
sjukskdterskan fungerar som en informationsspridare for sjukdomar och kan ddrmed técka
de kunskapsluckor skolan har kring kvinnliga sjukdomar. Det kan hédvdas att
sjukskdterskeprofessionen tillsammans med skolan bor implementera ett utvecklingsarbete
kring att sprida information om endometrios till frimst kvinnor i tidig fertil alder och
allménheten. Kvinnor i tidigt fertil dlder kan tyckas vara extra sarbara for normalisering
och tabu och bor ddrmed fa kunskap kring de tidiga symtom endometrios ger, for att i ett
tidigt stadium soka sjukvérd och saledes {4 diagnos och behandling.

Ytterligare ett forslag for att 6ka kunskapen om endometrios 1 sjukskdterskeprofessionen ar
att forldnga sjukskoterskeprogrammets kurs 1 kvinnosjukdomar och dven uppdatera
kursens innehdll med aktuell forskning. Det rdder sinsemellan en gemensam uppfattning att
undervisningen pa sjukskoterskeutbildningen &r bristfillig géllande denna sjukdom.

Statistik om diagnosfordrojning fran bakgrunden och resultatet fran denna litteraturoversikt
visar pa en omfattande diagnosfoérdrdjning for endometriospatienter virlden 6ver. Denna
diagnosfordrdjning leder till att personer med endometrios gar obehandlade i flera ar. Att
g4 med obehandlad endometrios under lang tid kan som tidigare papekat ge dkad risk for
infertilitet och kronisk smarta (Socialstyrelsen, 2018). Att ta kvinnor med buksmértor,
dysmenorre, dyspareuni och andra typiska endometriossymtom pa allvar samt att riktlinjer
om utredning och diagnostik for endometrios utvecklas och forbéttras dr vésentligt for att
vara 1 enlighet med sjukskoterskeprofessionen kdrnkompetens evidensbaserad vérd.
Evidensbaserad vard innefattar, som ndmnt i bakgrunden, att sjukskoterskan ska ha
medicinsk vetenskap av relevans for att kunna ge patienten adekvat omvérdnad (SSF,
2017).

Som tidigare berort beror diagnosfordrojningen dels pa grund av patientens brist pa
kunskap som leder till att de inte soker vérd, och dels pa grund av en
professionsfordrojning som ocksé rdder som ett resultat av bristen pa kunskap (Bjork et al.,
2020), som dven denna litteraturoversikt bekréftat. Det finns inte heller ndgra biomarkdrer
for att utreda endometrios (Parasar et al., 2017), vilket saklart medfor en svarighet for
sjukvarden i diagnostiseringen av sjukdomen. Med det sagt bor detta tas i beaktning och
sjukvarden bor erkdnna dess brist pa kunskap och séledes skapa forbéttringskunskap.

Resultatet visade pa att kvinnor behovde vara sin egen ldkare pd grund av bristen pa
kunskap om endometrios i sjukvarden. Véardpersonalen kunde inte ge dem det stdd och
informationen som de behovde. Kénslan Gver att vara expert pa sin egen kropp upplevde
flera kvinnor var centralt i livet med endometrios. Att kvinnor kénde att de sjdlva behovde
ta over rollen som expert pé sin sjukdom eftersom sjukvarden gav otillrdcklig information
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och stdd visar pd att varden dels saknar ett personcentrerat forhallningssétt i varden av
personer med endometrios, dels saknar kunskap om sjukdomen. Grundlaggande
vérderingar i ett personcentrerat arbetssitt gar ut pa respekt for personen, den enskildes ratt
till sjdlvbestimmande, gemensamt belsutsfattande och 6msesidig respekt och forstaelse
(McCormack & McCance, 2021). Sjukskoterskan kan underlitta patientdelaktighet 1
beslutsfattande genom att tillgodose kvinnan med information och ta hdnsyn till hennes
individuella vérderingar. Det &r viktigt med en bra kommunikation for att patienten ska
kénna sig delaktig. Inom personcentrerat beslutsfattande dr det darfor viktigt att tillfora de
kunskaper och erfarenheter varje person har, for att fatta beslut som framjar patientens
vilbefinnande. Viktigt ar att sjukskoterskan uppmarksammar och virdesitter patientens
perspektiv och erfarenheter. Vardpersonalens ansvar r att mojliggdra for personen att
forma forstielse och kunskap ur hennes erfarenheter. Essentiellt i gemensamt
beslutsfattande i personcentrering ar att sjukvirdspersonalen ska finnas dér for personen,
ge personligt stod och praktisk sakkunskap (McCormack & McCance, 2021).
Sjukskoterskan bor sdledes ta kvinnans egna kunskap och kiinnedom om sin egen kropp i
beaktning for att kunna ge en personcentrerad vard som uppfyller patientens behov och
onskningar.

Ytterligare ett fynd fran resultatet visar hur de flesta kvinnorna med endometrios var ridda
for att inte kunna bli gravida, pa grund av risken for infertilitet med endometrios. Denna
rddsla uppkom i samband med diagnostiseringen. Ridslan och oron for infertilitet hade en
paverkan pa relationen med kvinnornas partners, da de ofta var oforstdende och inte kunde
stotta dem. Det fanns dven en rddsla for hur sjukdomen skulle paverka fostrets hilsa ifall
kvinnorna blev gravida. Detta ledde till kdnslor av isolering, osikerhet och riadsla, och det
paverkade kvinnornas dagliga liv. Detta tyder pa att kvinnor med endometrios behdver mer
psykologiskt stod for att bearbeta den psykiska péfrestning och osékerheten som infertilitet
innebdr, dven mer kunskap och information om behandlingsalternativ vid infertilitet, som
exempelvis IVF. Som tidigare nimnt i bakgrunden kan de flesta kvinnor med endometrios
bli gravida, men de behdver i storre utstrackning anvéinda assisterad befruktning (SFOG,
2021b). Om vardpersonal besatt adekvat kunskap och kunde vara tydligare med att
majoriteten av kvinnor med endometrios dnda blir gravida skulle eventuellt kvinnorna
uppleva mindre radsla och oro kopplat till detta.

Efter diagnostisering upplevde kvinnorna dven att de hade fatt otillricklig information
géllande sjukdomen, dess symtom, vilka behandlingsalternativ som fanns samt om
symtomen skulle komma tillbaka eller inte. Detta skapade en omfattande osékerhet som
ledde till oro, &ngest och kénslan av hjilploshet. De beskrev det som om sjukdomen och
ovissheten kring den kontrollerade dem och hindrade dem i sitt dagliga liv. Aterigen
handlar det om hur bristen pa kunskap om endometrios i sjukvarden paverkar kvinnornas
psykiska hélsa negativt. Detta bekréftas i litteraturdversikten av Pettersson och Berterd
(2020) som beskriver likares otillrdckliga kunskap om endometrios. Likare normaliserade
symtom, feldiagnostiserade kvinnorna och gav information om endometrios bade innan
och efter diagnos som var baserade pa medicinska myter (Pettersson & Bertero, 2020).

Efter diagnos var ett av de huvudsakliga fynden att endometrios paverkar alla aspekter pa
livet negativt. Psykiska och fysiska pafrestningar av sjukdomen ledde till minskat socialt
liv, minskad arbetsformaga samt svarigheter med relationer. Resultatet visade pa att flera
kvinnor led av dyspareuni vilket gjorde att de upplevde smérta under och efter samlag. Det
resulterade 1 att deras relationer paverkades negativt. Dels att kvinnorna upplevde att deras
partner hade svart att forsta sig pa dyspareuni, dels att kvinnorna kidnde skuld infor det
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samt riddslan att bli lamnade pé grund av dessa symtom. Denna osdkerhet och tabu kring
dysparunin skapade barridrer mellan kvinnorna och deras partner. Det kan tdnkas vara
viktigt att kvinnornas partners ocksa far kunskap kring sjukdomen och dess komplexa
symtom, specifikt dyspareuni. I en studie gjord av Culley et al (2017) intervjuades manliga
partners till kvinnor med endometrios. I studien framkom det att mdnnen upplevde att
deras intima liv med deras partner paverkades av dyspareuni och att de hade svart att hitta
sdtt att vara intima med sin partner utan samlag. Ménnen uttryckte dven att de var
missndjda med hur lite de involverades 1 varden med deras partners och hur de kinde sig
hjélplosa, frustrerade och oroliga dels for att de inte visste hur de skulle hjélpa sin partner,
dels for att de oroade sig for prognosen i vardprocessen (Culley et al., 2017). Detta belyser
dven bristen pa information som partners far av varden och att det ar ytterligare anledning
att partners och familj inkluderas i varden och far symtom sdsom dyspareunia forklarat for
sig, for att 6ka forstdelsen och minska kvinnornas oro kring att deras partners inte forstar.

Brist pd kunskap var en huvudkategori 1 badda delarna i resultatet, det vill sdga bade i
Upplevelsen av att leva med endometrios innan diagnos och Upplevelsen av att leva med
endometrios efter diagnos. Detta pa grund av att bristen pd kunskap om endometrios hos
sjukvarden, anhoriga, samhillet och kvinnan sjilv var mycket framtrddande i alla delar av
livet med endometrios, bdde innan och efter diagnostisering. Saledes krévs det mer
utbildning om endometrios bade i sjukvarden och for allminheten for att minska de
negativa upplevelserna av att leva med endometrios som orsakas av brist pa kunskap om
sjukdomen.

Idag lever ungefar 250 000 kvinnor i Sverige med endometrios, men ménga av dessa ar
odiagnostiserade och obehandlade. Det finns endast fyra stycken specialistenheter for
endometrios i Sverige, de ligger i Stockholm, Uppsala, Malmé6/Lund och Géteborg. Dessa
har enligt beslut frdn Socialstyrelsen tillatelse att utfora avancerad kirurgi vid endometrios
(Socialstyrelsen, 2018). Dessa bor bli fler for att kvinnor med endometrios ska kunna fa
bra professionell, personcentrerad och skrdaddarsydd sjukvard anpassad just for dem.

Metoddiskussion

Denna litteraturdversikt tillimpade en icke-systematisk metod som i enlighet med
Kristensson (2014) och Friberg (2022) tillampar sig bast d& en viss tidsbegriansning finns
till forfogande. Denna metod passar bra vid sjdlvstindiga arbeten, da till skillnad frén en
systematisk litteraturdversikt som kraver mer tid Friberg (2022). Ett delvis subjektivt urval
av vetenskapliga artiklar genomfordes i linje med vald metod. Urvalet formades med
inklusion- och exklusionskriterier samt begransningar for att specifikt passa studiens
omrade, vilket gjorde det mojligt att studera artiklar 1 linje med studiens syfte (Friberg,
2022; Henricson (2017). En icke-systematisk litteraturdversikt har enligt Kristensson
(2014) nackdelen att inte ha lika stark evidens som en systematisk litteraturoversikt da inte
all litteratur inom dmnet studeras. Dock styrks denna Oversikts evidens av att det
systematiskt och noggrant finns redovisat metodens alla delar. Denna litteraturoversikt har
haft i beaktning att risken for bias kan ske vid en icke-systematisk litteraturdversikt pa
grund av det delvis subjektiva urvalet. Detta kan enligt Rosén (2017) betyda att urvalet har
fargats av egenintresse for att forma studien pé ett visst sétt. Ddrmed har det i denna
oversikt tillampats ett objektivt forhallningssitt genom hela processen och artiklarna har
studerats enskilt for att sedan diskuterats fram till en samsyn for 6versiktens syfte. Detta
for att undvika bias och efterstrava ett sa korrekt forhallningssétt som mojligt for att uppna
vetenskaplig trovardighet.
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I denna litteraturdversikt inkluderades vetenskapliga artiklar med bade kvalitativ och
kvantitativ metodansats. Enligt Kjellstrom (2017) dr kvalitativa studier bra att anvinda nér
syftet efterstrivar att undersoka personliga upplevelser. I dessa studier studeras deltagarnas
subjektiva upplevelser, ofta via djupintervjuer, vilket leder till resultat som handlar om
ménniskors kénslor, upplevelser, erfarenheter och beteenden. Kjellstrdom (2017) menar att
kvantitativa studier syftar till att systematisera och pavisa statistiska likheter och skillnader
mellan ménniskor. Friberg (2022) menar att trovardigheten for en litteraturdversikt okar
med att anvianda artiklar med de tvé olika designerna medan Henricson (2017) pastér att
inkluderingen av endast kvalitativa artiklar 6kar kvaliteten. Till denna dversikt anvandes
studier med bada designerna da flera av de kvantitativa artiklarna innehdll dven kvalitativt
resultat, samt att vissa kvantitativa artiklarna visade pa statistisk som verkade for att styrka
kvalitativa resultat. Detta genererade 6kad tillforlitlighet till denna 6versikts resultat da den
storre massan styrker de presenterade subjektiva upplevelserna.

Vid datainsamlingen gjordes sokningarna i tre olika databaser; PubMed, CINAHL och
PsycInfo. Enligt Henricson (2017) okar litteraturdversikt ens trovirdighet av att anvdnda
sig av fler databaser. For att finna relevanta sdkord for 6versiktens syfte och systematisera
sOkstrategier uppréttades ett mote med en bibliotekarie fran Sophiahemmets Hogskola som
gav rad. Kristensson (2014) beskriver Pubmed som den storsta databasen som publicerar
medicinskt inriktade artiklar medan CINAHL éar en databas som tacker artiklar mer
inriktade pa omvardnad och det medicinska métet. PsycInfo tillhandahéller artiklar inom
beteendevetenskap och psykologi. Alla dessa tre databaser genererade artiklar som
inkluderades 1 denna dversikt. For att 6ka reliabiliteten har sokningsprocessen med sékord
och kombinationer dokumenterats noggrant steg for steg i litteraturoversiktens
metodavsnitt 1 enlighet med Friberg (2022). Friberg (2022) menar dven att detta bidrar till
studiens reproducerbarhet. Under sokningsprocessen pavisades dubbletter vilket enligt
Henricson (2017) pdvisar sokordens relevans vilket dkar trovardigheten ytterligare. Efter
sOkningarna med s6korden gjordes d4ven en manuell sokning via ‘Similar Articles’ i
PubMed och detta genererade i ytterligare en artikel. Kristensson (2014) menar pi att
manuell s6kning kan bidra med att ticka de luckor indexbaserade sokningar kan skapa. Det
togs 1 beaktning att det med manuell s6kning foreligger en risk att kvaliteten pa 6versiktens
resultat sinks om artikeln valts ut av egenintresse. Dock granskades den valda artikelns
sOkord (Mesh-term) och dessa var lika de som anvénds vid sokningarna och stimde
overens med véra inklusions- och exklusionskriterier samt avgrénsningar.

Litteraturoversiktens inklusions- och exklusionskriterier samt avgransningar dr noggrant
beskrivet for reproducerbarhet och giltighet (Friberg, 2022). I enlighet med Kristensson
(2014) har endast originalartiklar anvénts till denna 6versikt eftersom sekundérkillor har
lagre tillforlitlighet. Avgridnsningen att endast anvénda vetenskapliga artiklar mellan ar
2013-2023 har tillimpats da denna oversikt efterstravar att studera senast forskning i
enlighet med Ostlund (2022). For att ytterligare styrka trovirdigheten pé dversikten
sakrades kvalitén pa artiklarna genom att granska att de alla var peer-reviewed i enlighet
med Henricson (2017). De artiklar som framkom av sdkningarna i CINAHL och PsycInfo
hade vid sokningen en avgransning som endast inkluderade artiklar som var peer-reviewed.
Vid s6kningen i Pubmed kunde inte denna avgriansning anvéndas vilket gjorde att
artiklarna granskades djupgaende for att se om de var peer-reviewed. De artiklar dar det
inte framkom tydligt om de var peer-reviewed tillfragades bibliotekspersonal pa
Sophiahemmets hogskola for att sdkerstilla detta. Ytterligare en avgriansning som gjordes
var att endast inkludera artiklar skrivna pd engelska. Som tidigare ndmnt beharskas
engelska spraket, men engelska ar ddremot inte modersmaélet. Detta kan medfora till viss
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del bristfillig 6versittning. Dock anvéndes digitalt lexion vid misstanke om misstydning
av ett ord for att undvika feltolkning. Kristensson (2014) menar att overséttning frén ett
sprak till modersmél kan gora att resultatet har en svaghet nar det géller tillforlitligheten.
Dérmed efterstravades det specifik noggrannhet vid just 6versittning till denna
litteraturversiktens resultat.

Av de 18 inkluderade artiklarna var de flesta studier frin Europa forutom en som var fran
Puerto Rico, fyra stycken fran Australien, en frin USA och en frén Sydkorea. Detta medfor
till att litteraturoversiktens resultat &r mer generaliserbart d& upplevelser frén flera
vérldsdelar tacks samt att kvalitén pa oversikten 6kar. Kristensson (2014) ndmner att flera
olika lédnders inkluderande dkar kvalitet och gor resultatet mer generaliserbart. Dock ér de
flesta studier gjorda 1 hoginkomstlédnder vilket kan vara en svaghet for denna
litteraturdversikts resultat eftersom upplevelser fran ldginkomstldnder inte dr inkluderade.
Detta kan gora att resultatet inte speglar hela virlden utan endast de ldnder med liknande
ekonomiskt ldge.

Alla artiklar som &r inkluderade till denna litteraturdversikt har dven blivit granskade efter
Sophiahemmets bedomningsunderlag for kvalitetsgranskning. Bedomningsunderlaget &r
utarbetat och modifierat efter Berg et al. (1999) och Willman et al. (2016) (Bilaga A). I
metoddelen under rubriken kvalitetsgranskning stér det noggrant forklarat hur
kvalitetssdkringen gick till for att halla hog tillforlitlighet. Efter kvalitetsgranskningen
inkluderades 14 stycken artiklar med hog kvalitet samt fyra stycken artiklar med
medelkvalitet vilket utgjorde totalt 18 stycken artiklar till denna Gversikt. Séledes var ingen
inkluderad artikel av 1ag kvalitet. De fyra artiklarna med medel kvalitet uppfyller nést intill
alla kriterierna for hog kvalitet, det var endast enstaka kriterier som inte uppfylldes. Alla
18 artiklar har granskats och uppfyllt kravet om att vara etiskt godkinda i enlighet med
Kristensson (2014). Ytterligare argument till att inkludera medelkvalitet-artiklar dr att
resultatet fran artiklarna var hogst relevanta for litteraturoversiktens syfte och adderade
perspektiv och mangfald av ldnder som bidrog till en hogre giltighet till denna
litteraturoversikt. D& en granskning av artiklar med ndmnd matris inte gjorts forut, bor
lasaren ha i beaktning att det kan finnas felbeddmda artiklar.

Valet av dataanalys som dr en integrerad dataanalys 1 enlighet med Kristensson (2014)
genererade i ett Overskadligt resultat som representerar upplevelserna av att leva med
endometrios innan och efter diagnos. Dataanalysen 4r beskriven i metoddelens rubrik
dataanalys. Att alla artiklar skrevs ut i pappersform och léstes enskilt minimerade risken
for att missa vérdefull data. Nér artiklarna léstes enskilt anvéndes en fargpenna for att
stryka dver det vi enskilt ansag var i linje med &versiktens syfte, for att sedan jamforas och
diskutera fram en samsyn till resultatets kategorier och underkategorier. Detta bidrar till
litteraturdversiktens kvalité.

Resultatet presenteras i tva delar. Del ett ar Upplevelsen av att leva med endometrios innan
diagnos och del tva ar Upplevelsen av att leva med endometrios efter diagnos. Dessa delar
ar tidsmarkorer och ar viktiga for att i resultatet tydligt kunna besvara litteraturdversiktens
syfte. Resultaten fran artiklarna lades in under respektive del beroende péa nir kvinnornas
upplevelser skedde: innan diagnos eller efter diagnos. Utan denna uppdelning av resultatet
hade inte syftet kunna besvarats adekvat.

Under skrivprocessen har denna litteraturdversikt blivit granskad av bdde handledare och
kurskamrater en géng i veckan. Handledningsmdten med handledare och kurskamrater har
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héllits dir diskussioner kring forbéttringar, ideér och konstruktiv kritik har skett vilket har
varit virdefullt for denna litteraturdversikts trovirdighet. Utdver detta har examinatorn till
arbetet Overldmnat en mittbeddmning av litteraturoversikten i syfte till att forbéttra och
granska kvaliteten. Enligt Henricsson (2017) styrks trovardigheten av aterkoppling frén
handledare och studenter under processens ging.

Uppkomsten till litteraturoversiktens &mne och syfte uppkom av egna erfarenheter samt
kunskaper fran sjukskoterskeutbildningen kring kunskapsldget om endometrios. Darmed
finns en medvetenhet kring att en viss forforstaelse finns om d&mnet och detta har
diskuterats genom hela arbetsprocessen tillsammans med handledaren. Det har darfor varit
av stOrsta vikt att bibehdlla ett objektivt forhdllningssétt genom hela processen och inte 14ta
personliga erfarenheter och &sikter farga denna litteraturdversikts resultat i enlighet med
god forskningssed. Istillet kan litteraturdversikten gynnas av rddande forkunskap da det
leder till en efterstrdvan av noggrannhet i arbetsprocessen och dversiktens metod, for att
kunna bidra till forskningsldget om endometrios samt bidra till vetenskaplig forskning med
hog tillforlitlighet och etisk kvalité. Rosén (2017) uttrycker att det finns svarigheter med att
inte lata forkunskaper féarga eller paverka litteraturdversiktens resultat och att det bor
undvikas i den utstrackning det gar. Det har, under hela processen, tagits i beaktning och
diskuterats kring detta vilket styrker efterstravan av opartiskhet.

Till denna Gversikt valdes det att anvinda ordet kvinna istéllet for “personer med
endometrios”. Att anvénda kvinna valdes da litteraturdverisktens artiklar hade
inklusionskriteriet kvinna, 1 syfte att undersdka det biologiska kvinnliga konet. For att inte
forvrianga upplevelserna presenterade i resultatet skrev vi i enlighet med artiklarnas
uttryck. Medvetenheten finns kring att alla livmoderbirare inte identifierar sig som kvinnor
vilket kan gora att denna litteraturoversikt upplevs exkluderande. Det 6nskas i framtiden
finnas ett forskningsklimat dér det tas hiansyn till konsoverskridande identiteter och
forhoppningen ir att denna dversikt kan bidra till 6kad kunskap kring &mnets komplexitet.

Slutsats

Resultatet pavisade en genomgaende problematik kring bristen pa kunskap om
endometrios bade fore och efter diagnos. Kvinnor upplevde i olika utstrickning att
problemet frédmst infann sig i sjukvérden, men ocksé i samhillet och de hos de sjdlva. De
negativa upplevelserna av diagnosfordrojning var ett av huvudfynden innan diagnos.
Kvinnorna upplevde ett brett spektrum av negativ paverkan pa livet och inadekvat vérd till
folj av detta. Normalisering, diskriminering och tabu var framtradande fynd fran resultatet.
Efter diagnos visade resultatet pa hur bristen pa kunskap ledde till negativa upplevelser av
varden samt hur detta ledde till att kvinnor upplevde att de behdvde vara sin egen lékare.
Detta paverkade kvinnor med endometrios i hog utstrackning och hade en negativ
paverkan pé livets alla aspekter. Kvinnors relationer och samliv, dagliga liv och
arbetsformaga paverkades 1 olika grad. Vissa fynd fran resultatet visade pa positiva
upplevelser av att god kunskap kring endometrios fran sjukvirden och nérstdende 6kade
chanserna till battre upplevelser med sjukdomen. Endometrios dr en kronisk komplex
sjukdom som kréver att sjukvardspersonal okar sin kunskap om endometrios samt tar
ansvar for informatik och utvecklingsarbete inom omvérdnaden kring denna patientgrupp
for att efterstrdva ett mer personcentrerat arbetssétt som leder till minskat lidande och
sakrare vard.
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Fortsatta studier

Eftersom resultatet till denna litteraturdversikt visar att upplevelser av att leva med
endometrios innan och efter diagnos framst paverkas negativt av kunskapsbristen kring
sjukdomen, anses det vara av stor vikt att fortsatt forskning om endometrios sker. Detta for
att dels utrona vilka tidiga symtom och indikationer endometrios ger, sa att sjukvirden kan
utarbeta tydligare instrument for utredning, dels identifiera vilket lidande bristen pa
behandling skapar bade for den psykiska och fysiska aspekten.

Vidare forskning bor ocksa laggas pé att undersdka varfor kunskapsléget kring

endometrios ser ut som det gor 1 dagsldget. Det finns en diskrepans mellan den information
kring endometrios som finns att himta och sjukvardens kunskapsldge. Ytterligare argument
for vidare forskning kan grundas i faktumet att en av tio kvinnor har endometrios i Sverige,
men att det endast finns fyra stycken endometrios-specialistcentrum i Sverige. Mer
forskning om endometrios behdvs for att sdledes uppmérksamma sjukdomen och utveckla
specialistvarden.

Endometrios upptécks ofta som bifynd i laparoskopi-ingrepp for andra tillstdnd (Rawson,
1991; Chu et al., 1995). Detta innebér att endometrios forekommer utan symtom hos dessa
kvinnor. Mer forskning bor goras pé detta fenomen. Stimmer det att dessa kvinnor inte haft
ndgra symtom péd endometrios eller har dessa kvinnor blivit feldiagnostiserade eller
normaliserat smértan? Vidare forskning skulle d&ven kunna undersoka 1 vilken utstrickning
och hur endometrios undervisas om i skolorna. Ytterligare en intressant aspekt att forska
om dr i vilken alder barn kan bdrja ta emot och processa information om kvinnosjukdomar.

Det finns som tidigare ndmnt olika skattningsformulér for endometrios. Formuléret
EHP-30 miter livskvalitet specifikt hos personer med endometrios. Dock genererade inte
véra valda artiklar fram till ett resultat dér kvantitativ data fran skattningsskalorna
redovisades. Det kan dédrmed vara ett argument till fortsatta studier kring en
litteraturoversikt med fler kvantitativa artiklar dér detta skattningsformulér finns med for
att kunna dra generella slutsatser och dven implementera skattningsformuldret som en
rekommendation vid endometriosvard.

Klinisk tillimpbarhet

Som tidigare ndmnt &r resultatet sammanstillt fran artiklar som till mestadels &r studier
gjorda 1 olika héginkomstlédnder runt om i varlden. Dérfor r denna litteraturdversikt
tillimpbar i svensk hélso- och sjukvérd. Det medfor ocksé att denna litteraturdversikts
resultat ar tillimpbar for sjukvérd i andra hoginkomstldnder. Resultatet kan ocksé antas
vara tillimpbart for sjukvard i laginkomstldnder da sjukdomen yttrar sig densamma oavsett
vilket land man bor. Dessutom har resultatet visat att det i hoginkomstldnder finns en stor
brist pa kunskap och stdd till endometriospatienter, och troligtvis &r det saledes ett &nnu
sdamre ldge i sjukvérden i 1dginkomstlander. Ddrmed antas informationen och kunskapen
denna litteraturdversikt kan ge kunna tillimpas kliniskt i sjukvéard 6ver hela varlden.

Denna litteraturoversikt kan dven fungera som ett kunskapsunderlag for dels
sjukvardspersonal, dels i utbildningssyfte till unga fertila kvinnor for att de ska fa en
kunskap om hur symtom kan uppkomma redan i ung fertil alder och att de bor soka
sjukvérd for det.
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Med o6kad kunskap till sjukvérden och allmédnheten kan tiden mellan forsta symtomdebut
och diagnos minska. Detta kommer minska de negativa psykiska och fysiska konsekvenser
diagnosfordrojningen har for personer med endometrios. Den kliniska tillimpbarheten ar
aven av funktion for omvardnadsvetenskapen och sjukskoterskans arbete med
personcentrerat arbetssétt. Ju mer kunskap sjukskoterskor har om endometrios desto
tidigare kan fertila kvinnor fdngas upp av varden och moétas med en adekvat behandling
som personcentreras for den enskilda individen. Detta i enlighet med sjukskoterskans roll,
for en séker vard, pa lika villkor for alla.

Sjilvstindighetsdeklaration

Forfattarna Ellinor Flood och Lisa Holmgren har 1 lika stor utstrdckning bidragit till
samtliga delar av denna litteraturversikt.
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BILAGA A

Sophiahemmet Hogskolas bedomningsunderlag for vetenskaplig klassificering samt kvalitet avseende studier med kvantitativ och kvalitativ metodansats, modifierad utifran
Berg, Dencker och Skérsiter (1999) och Willman, Bahtsevani, Nilsson och Sandstrém (2016).

KOD OCH KLASSIFICERING

VETENSKAPLIG kvalitet

I = Hog kvalitet

=
Medel

IIT = Lag kvalitet

Randomiserad kontrollerad studie/Randomised
controlled trial (RCT) &r prospektiv och innebér
jamforelse mellan en kontrollgrupp och en eller
flera experimentgrupper.

Storre vl planerad och vél genomford
multicenterstudie med adekvat beskrivning av
protokoll, material och metoder inklusive
behandlingsteknik. Antalet deltagare tillrackligt
stort for att besvara fragestillningen. Adekvata
statistiska metoder.

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

Klinisk kontrollerad studie/Clinical controlled
trial ( CCT) dr prospektiv och innebér jamforelse
mellan kontrollgrupp och en eller flera
experimentgrupper. Ar inte randomiserad.

Vil planerad och vil genomford studie med
adekvat beskrivning av protokoll, material och
metoder inklusive behandlingsteknik. Antalet
deltagare tillrackligt stort for att besvara
fragestillningen. Adekvata statistiska metoder.

Begrinsat/for fa deltagare, metoden otillrdckligt beskriven, brister i
genomforande och tveksamma statistiska metoder.

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

Vil definierad fragestillning, tillrackligt antal
deltagare och adekvata statistiska metoder.

Begrénsat/for fa deltagare, metoden otillrackligt beskriven, brister i
genomforande och tveksamma statistiska metoder.

Retrospektiv studie (R) ar en analys av historiskt
material som relateras till ndgot som redan har
intréffat, exempelvis journalhandlingar.

Antal deltagare tillrédckligt stort for att besvara
fragestillningen. Vil planerad och vél genomford
studie med adekvat beskrivning av protokoll,
material och metoder.

Begrénsat/for fa deltagare, metoden otillrackligt beskriven, brister i
genomforande och tveksamma statistiska metoder.

Kvalitativ studie (K) &r vanligen en undersdkning
dar avsikten 4r att studera fenomen eller tolka
mening, upplevelser och erfarenheter utifrén de
utforskades perspektiv. Avsikten kan ocksa vara att
utveckla begrepp och begreppsméssiga strukturer
(teorier och modeller).

Klart beskriven kontext. Motiverat urval. Vil
beskriven urvalsprocess, datainsamlingsmetod,
transkriberingsprocess och analysmetod.
Beskrivna tillforlitlighets/ reliabilitetshinsyn.
Interaktionen mellan data och tolkning pavisas.
Metodkritik.

Daligt/vagt formulerad fragestéllning. Deltagargruppen é&r otillrackligt
beskriven. Metod/analys otillrdckligt beskriven. Bristfallig
resultatredovisning.

* Nagra av kriterierna utifran [ = Hog kvalitetet r inte uppfyllda men den vetenskapliga kvaliten viarderas hogre dn II1 = Lag kvalitet.




Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet

BILAGA B

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)

Bullo, S. “I feel like I am being | Utforska vilka Design: Kvantitativ 131 Kvinnor kinner inte att har de 1ampliga K&P
stabbed by a thousand | utmaningar kvinnor och kvalitativ, enkat (19) verktygen for att beskriva sin smérta och II

2020. tiny men”: The har nér de forsoker med béade de kénner sig i manga fall avvisade,
challenges of begripa och flervalsfragor och vilket forlédnger tiden mellan

Storbritannien communicating kommunicera sin Oppna fragor symtomdebut och diagnos.

endometriosis pain

smirta for att kunna fa
en diagnos.

Urval: Brittiska och
Irlandska foljare till
The Language of
Endometriosis’
sociala
medieplattformar
Datainsamling:
Enkéter

Dataanalys: Metaphor
Identification
Procedure (MIP) samt
standardiserade
statistiska verktyg.




Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Facchin, F., Saita, E., "Free butterflies will Studien syftade till att | Design: Kvalitativ 74 Kérnan i var grundade teori var K
Barbara, G., Dridi, D., | come out of these utveckla en grundad med grundad teori ) begreppet storning pa grund av de I

& Vercellini, P.

deep wounds": A

teori om hur

(Corbin and Strauss,

vanliga dragen i att leva med

grounded theory of endometrios paverkar | 2008) endometrios. Upplever stérningar (mot
2018. how endometriosis den psykiska hélsan Urval: Kvinnor med att aterstélla kontinuitet) involverade

affects women's konstaterad hogre ndd och var forknippad med en
Italien psychological health endometrios via lang vég till diagnos, dalig relationer

kirurgi, sprak -

mellan lakare och patient, dalig fysisk

Italienska hilsa, bristande stod, negativ kénsla av
Datainsamling: kvinnlig identitet och identifiering av liv
Intervjuer med 6ppna med endometrios.

frégor

Dataanalys: Initial
line-by-line textual

analysis (open
coding)

Resultatet bekriftar ockséd att
normalisering av smarta kan leda till
diagnostiska forseningar, som utgor ett
stort lidande f6r de med endometrios.




Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

Walter, M., Richter,
R., Schii8ler, G., &
Bottcher, B.

2015

Osterrike

quality of life, anxiety,
and depression: an
Austrian perspective

det psykiska
vilbefinnandet och
livskvaliteten samt
forekomsten av angest
och depression hos
dessa patienter.

Urval: Patienter mellan 18
och 44 ar med en
histologiskt bekréftad
diagnos av endometrios vid
"University Clinic of
Gynecology Endocrinology
and Reproductive Medicine
Innsbruck” mellan 2012
och 2013.

Standardiserade
frageformular for
livskvalitet (SF-36),
symtom pa depression och
angest, tyska versionen
(HADS-D) och den
hilsorelaterade
livskvaliteten hos
endometriospatienter
(EHP-30)

Den statistiska analysen av
insamlade data utférdes
med SPSS. Oberoende
t-tester anvéandes for att
undersoka skillnader
mellan testgruppen och
kontrollgruppen avseende
hélsorelaterad livskvalitet,
angest och depression.

forekom hos 14,5 % av patienterna.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Friedl, F., Riedl, D., Impact of Undersoker inverkan | Design: Klinisk - 62 Mattliga till svara dngestsymtom hittades CCT
Fessler, S., Wildt, L., | endometriosis on endometrios har pa kontrollerad studie (-158) hos 29 % och depressiva symtom I




Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Grundstrém, H., “A protracted Identifiera och Design: Kvalitativ 16 Ett huvudtema uppkom i resultatet: "En K
Danell, H., Skold, E., | struggle” A beskriva upplevelser Urval: Svenska (10) utdragen kamp", och tva underteman, I
& Alehagen, S. qualitative blog study | av bloggare som hade "Responsen spelar en betydande roll"
of endometriosis endometriossjukvard | Endometrios mellan och "Virdet av kompetens". Bloggarna
2020. healthcare experiences | baserat pa drabbade aren 2008-2019 beskrev sina vardupplevelser som en
in Sweden individers Datainsamling: lang kamp med kontakt med ett stort
Sverige blogginligg. Insamlingen utfordes i antal olika vardpersonal, dér responsen
mars 2019 med hjilp var betydande for deras fysiska och
av en sokmotor psykiska hélsa. De betonade fordelarna
online. med personcentrering, kompetens och
Dataanalys: Tematisk kontinuitet 1 kontakten.
analys (Braun &
Clark)




Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

2018

Storbritannien

thematic analysis of
women’s written
accounts of coping
with endometriosis

med endometrios och
vilken paverkan det
har pa deras liv.

en
endomteriosvalgorenh
etsorganisation i
Storbritannien som
antingen hade
sjdlvdiagnostiserad
endometrios eller
medicinskt
diagnostiserad
endometrios. Dessa
kvinnor var mellan 22
till 56 ar gamla.
Datainsamling:
Enkater online med
Oppna fragor.
Dataanalys: Tematisk
analys (Braun &
Clark, 2006).

uppriatthalla sina privatliv och arbetsliv
samtidigt som de handskades med
langvarig smérta. Kvinnor var tvungna
att kimpa for en korrekt diagnos och
hade begrinsad tilltro till vardpersonal.
Copingstrategier inkluderade att undvika
sociala aktiviteter for att spara energi,
och att undvika att ta smértstillande
medicin for att kunna vara vaken och
alert. Kvinnor kénde att de inte kunde
vara drliga for familj och vanner om sina
symtom och kénde sig socialt isolerade
och missforstadda.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Grogan, S., Turley, E., | “So many women Att forsta kvinnors Design: Kvalitativ 34 Deltagarna beréttade om att deras liv var K
& Cole, J. suffer in silence”: A upplevelser av coping | Urval: Medlemmar av ) en stindig kamp, dér de forsokte I




Matris over inkluderade artiklar

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

Svensén, C., &
Lofgren, M.

2018

Sverige

struggle for
coherence. A
qualitative study

smértsam endometrios
inklusive langsiktiga
aspekter, sociala
konsekvenser,
paverkan av
behandling och
utveckling av egna
copingstrategier.

Urval:

Fran en tidigare studie
gjord pé Svenska
kvinnor med
endometrios som gick
under behandling pa
en
specialistmottagning
for kronisk
endometriossmaérta.
Datainsamling:
Intervjuer

Dataanalys: Grounded
theory

skapade en kénsla av skillnad fran andra
kvinnor. Tillstandet ledde till att
antingen hjélpsamt eller skadliga méten
med hélso- och sjukvard och betydande
andra. Den hade ocksa 6vergripande
fysiska, sociala och existentiella
konsekvenser. For att klara sig var
kvinnorna tvungna att kimpa for
sammanhallning genom att soka
forstéelse, hantering och mening.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Hallstam, A., Living with painful Undersoka kvinnors Design: Kvalitativ 13 Endometrios paverkade kvinnornas K
Stalnacke, B. M., endometriosis — A erfarenhet av studie (10) fornimmelser, kidnslor och reaktioner och |




Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

Acs, N., & Bokor, A.
2022

Ungern

living with
endometriosis: A
qualitative study

har nér de lever med
endometrios och
undersoka deras
mdjligheter och
strategier for att klara
av sjukdomens
negativa paverkan.

Urval: Kvinnor med
bekriftad
endometrios. Dessa
kvinnor var med i en
tidigare studie och
blev tillfrdgade via
mail att vara med 1
dven denna studie.
Datainsamling:
Fokusgrupper
Dataanalys:
Innehallsanalys
genom ATLAS.ti

livskvalitet, (2) medicinska erfarenheter,
(3) kompletterande och alternativa
behandlingar och (4) olika
copingstrategier i sjukdomshantering.
Alla teman var relaterade till varandra
och paverkades starkt av brist pa
information och osdkerhet orsakad av
endometrios. En stédjande relation
mellan ldkare och patient, aktiv coping
och socialt stdd identifierades som
fordelar framfor svarigheter.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Marki, G., Vasarhelyi, | Challenges of and Utoka kunskapen om | Design: Kvalitativ 21 Fyra huvudteman framkom fran K
D., Rigo, A., Kalo, Z., | possible solutions for | de svarigheter kvinnor | studie ) analysen: (1) endometrios effekt pa I




Matris over inkluderade artiklar Bilaga B

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Matias-Gonzalez, Y., | “Es que tu eres una Utforska och Design: Kvalitativ 50 Stigmatisering ar en stdndigt narvarande K
Sanchez-Galarza, A. changa”: stigma dokumentera design ) barridr bland kvinnor som lever med I

N., Flores-Caldera, 1.,
& Rivera-Segarra, E.

experiences among
Latina women living
with endometriosis

erfarenheter av
stigmatisering bland
kvinnor som lever

Urval: Kvinnor 6ver
21 éars alder, fatt
diagnosen via

endometrios. Deltagarna rapporterade att
sléktingar, partners och vardpersonal
uppfattar smarta under menstruation som

2021 med endometrios. operation, samt att de nagot kvinnor borde kunna hantera,
sjdlva identifierade vilket ger en kénsla av oforméga att
Puerto Rico. sig som Puerto rican. avsloja omfattningen av lidande

Datainsamling:
Fokusgrupper

Dataanalys:
Tematisk analys
(Braun&Clark)




Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

medvetet rekryterade.
De hade fatt
laparoskopisk
diagnostiserad
endometrios for minst
ett ar sedan, forstod
och pratade Engelska,
och hade ingen annan
kronisk sjukdom.

Datainsamling:
Fokusgrupper

Dataanalys:
Tematisk analys
(Braun&Clark)

relationer, socialt liv och pa fysiska och
psykologiska aspekter i alla tre
aldersgrupper, men med olika
prioritetsordningar. Utbildning var den
nést mest prominenta for 1624 ar,
livsmojligheter och sysselsattning for
25-34 ar; och ekonomiska konsekvenser
for de som var 35 ar och éldre.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)

Moradi, M., Parker, Impact of Utforska kvinnors Design: Kvalitativ 35 Tva huvudteman dok upp: (1) K
M., Sneddon, A., endometriosis on erfarenheter av design ) erfarenheter av att leva med endometrios |
Lopez, V., & Ellwood, | women’s lives: a endometrios paverkan | Urval: Kvinnor fran och (2) inverkan av endometrios pa
D. qualitative study och om det finns ett kvinnors liv, med 14 kategorier.

skillnader mellan tre endometrioscentrum Resultaten visade likheter och skillnader
2014. aldersgrupper. och ett i paverkan mellan de tre

gemenskapscenter i aldersgrupperna. De mest framhévda

Australien Canberra blev effekterna var pa dktenskapliga/sexuella

10




Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

Alvaro, R., &
Guillari, A.

2020.

Italien

study

kvinnor med
endometrios

kunna tala och forsta
italienska, medverka
frivilligt i studien
samt vara
diagnostiserade med
endometrios.
Datainsamling:
Djupintervjuer
Dataanalys: Cohen’s
phenomenology.

efter en lang tid. Tiden som gatt mellan
debuten av symtom och att de fatt en
sdker diagnos har haft en betydande
inverkan pa deras liv, inte bara fysiskt
utan ocksa psykiskt och socialt. Under
den tiden upplevde deltagarna social och
personlig isolering, &ven med sina
partners. Dessutom hade de tvivel om
deras fertilitet som uppstod efter
diagnosen sannolikt en negativ effekt pa
deras mentala hilsa.

Resultatet visade att forseningen till
diagnosen var en kritisk faktor som
forsimrade deltagarnas livskvalitet samt
hur osékerheten kring diagnos kan ha en
inverkan.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Rea, T., Giampaolino, | Living with Att utforska och forstd | Design: Kvalitativ 25 alla deltagare stod infor 1dnga perioder K
P., Simeone, S., endometriosis: a de levda design ) av osdkerhet om orsaken till deras |
Pucciarelli, G., phenomenological erfarenheterna av Urval: Minst 18 ar, besvir, med diagnoser som stélldes forst
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Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

2021

Australien

women’s and health
professionals’ views

endometriossjukvarde
n och mdjligheter for
forbattringar

erfarenhet av
endometrios, boendes
i Australien.
Medicinsk personal
togs avsiktligt prov
frén ett
primédrvardsnétverk
pa landsbygden, en
nationell
kvinnohélsoorganisati
on och en
studentsjukvérd
Datainsamling:
Diskussionsgrupper
och djupintervjuer
Dataanalys:
Framework Analysis
technique

framgéngsrika eller utan negativa
biverkningar. Vardpersonal erkidnde
begrinsningar i expertis, ihdrdiga myter
och utmaningar néir det géller att uppna
bista praxis. Forbattra fardigheter i
samarbetsvard, individualiserade
behandlingsplaner och lokala
remissvégar till multidisciplindr vard kan
forbattra tillfredsstéllelsen med
endometrios vardande och mottagande.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)

Rowe, H. J., Improving clinical Jamfora kvinnors och | Design: Kvalitativ 59 Kvinnor rapporterade att varden K
Hammarberg, K., care for women with vardpersonals design ) leverantorer kan avfarda symtom, sakna I
Dwyer, S., Camilleri, | endometriosis: uppfattningar om Urval: Kvinnor &ver vésentlig kunskap och ge inkonsekventa

R., & Fisher, J. R. qualitative analysis of | kvaliteten pa 18 ar, kunskap eller rad; behandlingar &r sillan
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Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

2018.

Australien

of life in women with
endometriosis

livskvalitet och
upplevelser hos
kvinnor som lever
med endometrios.

fragor

Urval: 18 ar eller dldre,
skicklig pa engelska och
med en kirurgisk eller av
lakare satt
endometriosdiagnos.
Datainsamling:
Enkitintervjuer
Dataanalys: All kvantitativ
dataanalys utfordes i
Statistiskt paket for det
sociala Sciences version 24
(SPSS-24), med en
kombination av univariat,
bivariat och multivariat
dataanalystekniker,
specifikt, i denna studie
beréknades skalpoangen for
PWI och EHP-30,
genomforde multipla analys
av varianstester
(MANOVA) for att
bestdmma aldersgrupp
skillnader, testade samband
mellan nyckelvariabler med
hjélp av bivariata
korrelationer, medan linjéra
regressioner kordes for att
bestdmma prediktiva
samband mellan
nyckelvariabler. Alla
kvalitativa data undersoktes
med en tematisk
analysmetod
(Braun&Clark).

Fynden fran den kvalitativa datan tyder
pa att endometrios paverkar kvinnors liv
negativt inom flera omraden sasom;
socialt liv, relationer och framtidsplaner,
och detta paverkar i sin tur kvinnors
overgripande livskvalitet.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Rush, G., & Misajon, | Examining subjective | Utforska subjektivt Design: Kvantitativ och 500 Kvinnor med endometrios rapporterade K&P
R. wellbeing and villbefinnande, Iﬁval't?“fvz, enkit ??d bade (51) 18ga nivder av subjektivt vilbefinnande I
health-related quality | hilsorelaterad o TAgon oct oppha och 14g hilsorelaterad livskvalitet.
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Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

Zoffmann, V.,
Hartwell, D., &
Olesen, M. L.
2020

Danmark

piloting Guided
Self-Determination in
an outpatient
endometriosis setting

metoden for vigledd
sjdlvbestimmande
riktad till kvinnor med
komplex endometrios
verkade genomforbar
och stodde
“self-management”.

kontrollerad studie
Urval: Minst 18 ar,
pre-menopausal,
diagnostiserats med
endometrios
(histologi) for minst 4
manader sedan men
inte for mer &n 10 ar
sedan och formagan
att 14sa och skriva pa
Danska.
Datainsamling:
Telefonintervjuer och
fokusgrupper samt
enkater: (EHP-30)
och Patient Activation
Measure

Dataanalys: Tematisk
analys (Braun&Clark)

meningsfull relation med vardpersonal i
en traditionell sjukhusmil}o;
personspecifik kunskap underlittade nya
beteenden och; acceptera ett kroniskt
tillstand — borjan pa en process. Alla
dimensioner av Endometriosis Health
Profile 30 och Patient Activation
Measure verkade forbéttras efter tva
veckor och det gjorde nistan ocksa alla
dimensioner av Endometriosis Health
Profile 30 efter 1 ar.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Simonsen, S. M., About me as a person | Att bedoma om Design: Kvalitativ 10 Fyra teman identifierades: att kdnna sig K&P
Stremberg, C., not only the disease — | implementeringen av | studie och Icke- (-4) ensam med sjukdomen; etablera en I
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Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

Blauer-Peterson, C.,
& Sluis, A.

2020.

USA

Diagnostic Delays on
Healthcare Resource
Utilization and Costs

konsekvenserna av
diagnosfordrdjning pa
endometrios, dels for
patienter och dels for

hilso- och sjukvarden.

Urval: Deltagarna
skulle vara mellan
18-49 ér och fatt en
endometriosdiagnos
mellan 1 januari 2004
till 31 juli 2016 samt
ha en pagaende
behandling
Datainsamling:
Databasinsamling via
Optum Research
Databas
Dataanalys:Alla
variabler analyserades
deskriptivt och
jamforelser mellan de
olika grupperna
(léngd pa
diagnosfordrdjningen)
gjordes.

pé akutmottagningar och lades in pa
slutenvérdsavdelningar i storre
utstrackning. De hade dven fler
endometriossymtom under perioden fore
diagnosen dn patienter utan storre
diagnosfordrojningar. Kostanden for
endomteriosrelaterad vard var dven
hogre hos dem med ldng
diagosfordrojning.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Surrey, E., Soliman, Impact of Undersoka de Design: Retrospektiv 11,793 Patienter med mellanlanga eller langa R
A. M., Trenz, H., Endometriosis ekonomiska studie (-355 806) diagnosfordrdjningar gjorde fler besok I
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Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet
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M., & Nap, A. W.
2021.

Tyskland

L. D. M., Braat, D. D.

diagnostic process of

endometriosis from
the patients'

perspective: a focus
group study

diagnostiska
processen for
endometrios ur
patientens perspektiv.

Urval; Personer
diagnostiserade med
endometrios under de
senaste 5 aren
Datainsamling:
Fokusgrupper
Dataanalys: Grounded
theory methodology,
ATLAS-ti

var kunskap om normal menstruation
och endometrios, att bli trodd och erkand
av medicinsk personal och samarbete
mellan vardgivare inklusive snabb
remiss till en gynekolog. Hinder for
remiss och diagnos i tid var ung alder,
normalisering av symtom och bristande
medvetenhet hos allménlikare.
Underléttande faktorer var adekvata
kunskaper och fardigheter hos
allménlikaren, en 6nskan om graviditet
och envisa begéran om
specialistkonsultation av patienten.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
van der Zanden, M., Strengths and Identifiera styrkor och | Design: Kvalitativ 23 Medellangden frén symtomstart till K
de Kok, L., Nelen, W. weaknesses in the svagheter i den studie @) diagnos var 8,5 &r. Dominerande teman 11
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Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

2022.

Storbritannien

phenomenological
exploration of young
women’s diagnostic
experiences with
endometriosis and
subsequent support

av den diagnostiska
processen och
betydelsen av stod
under denna period.

Urval: Nio kvinnor
rekryterades via tvé
supportgrupper for
endometrios pa
facebook. De skulle
vara mellan 18-30 ar
ochboi
Storbritannien och
vara diagnostiserade
med Endometrios. De
skulle inte ha nadgon
annan kronisk
sjukdom.

Datainsamling:
Intervjuer

Dataanalys: G.W.
baserat pa
IPA-ramverket fran
Smith et al. (1999).

normalitet" och "vikten av effektivt
stod". Dessa erfarenheter avslojade
kliniska brister och potentiella
forbattringar av nuvarande riktlinjer och
praxis for att skapa en béttre
diagnostiseringsprocess for
endometriospatienter.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Wren, G., & Mercer, Dismissal, distrust, Utforska nio unga Design: Kvalitativ 9 Tre huvudteman dok upp: "strédvan efter K
J. and dismay: A kvinnors erfarenheter | design ) en diagnos", "anpassa sig till en ny I
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Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet
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2021.

Sydkorea

Coping strategies of
South Korean women
with endometriosis

coping hos kvinnor
med endometrios for
att minska deras
osédkerhet kring
sjukdomen och for att
lara sig leva med
endometrios.

Urval: Sydkoreanska
kvinnor &ver 20 ar
som blivit
diagnostiserade med
endometrios via
laparoskopi eller
Oppen kirurgi som
kunde kommunicera.
Dessa blev
rekryterade via tva
onlinegrupper, en for
endometrios, och en
for modrar i
Chung-Ra regionen.
Datainsamling:
Intervjuer
Dataanalys: Tematisk
analys (Braun &
Clarke, 20006).

sjélvkontroll 6ver den tvetydiga
sjukdomen; (2) aterfa de dagliga rutiner
som forstorts av sjukdomen; (3) att fa
kanslomaéssigt stod och uttrycka sig nér
man kénner sig ostéttad av samhéllet;
och (4) ta en aktiv roll i sin
behandlingsplan genom att vara
sjilvstyrande. Patienternas kénsla av
sjilvkontroll avseende sjukdomen och
behandlingsprocessen var viktiga for att
anpassa sig till livet med endometrios.
Dessutom var det avgdrande att aterfa
stabila dagliga rutiner samt att fa
kénslomassigt stod for att minska deras
osékerhet.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Yoon, Y., Park, M.-A., | Seeking adaptation Utforska Design: Kvalitativ 14 Fyra teman identifierades som adaptiva K
& Park, S. from uncertainty: upplevelserna av studie (@) coping-upplevelser: (1) att f4 II
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Matris over inkluderade artiklar
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, Il = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Bilaga B

diagnostiserats med
endometrios.
Datainsamling:
Djupintervjuer per
telefon eller pa plats.
Dataanalys:
Tematiska analys
(Braun & Clarke
20006)

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)

Young, K., Fisher, J., Partners instead of Underso6ka kvinnors Design: Kvalitativ 26 Deltagarna identifierade behovet av att K

& Kirkman, M. patients: Women erfarenheter av att studie ) lakarna lyssnar pa och tror pd dem som I
negotiating power and | navigera kunskap och | Urval: Kvinnor fran vésentligt for att hilso- och sjukvérden

2020 knowledge within makt inom vardmoéten | 18 ér bosatta i ska kunna méta kvinnors behov och
medical encounters for endometrios. Victoria i Australien, kunna ta itu med endometriosens

Australien for endometriosis som kirurgiskt komplexitet.

19




